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KIITOKSET

Kiinnostus tutkimuksen aiheeseen alkoi lasten hoitotydn oppimisesta ja opetta-
misesta niiden vuosien aikana, jolloin olen ollut yhteistydssd opiskelijoiden, sai-
raanhoitajien ja vanhempien kanssa. Seké teoreettinen tieto ettd kliininen osaa-
minen lasten hoitotydstd vahvistivat tutkimuksen kiinnostuksen kohteeksi van-
hempien osallistumisen lapsensa hoitamiseen sairaalassa. Tutkittuun tietoon pe-
rustuva lasten hoitotydn ja perhehoitotyon kehittdminen on haaste, johon olen
halunnut ja haluan edelleen vaikuttaa ja sitoutua yhdessa opiskelijoiden kanssa.

Tutkimusprosessiin rikkaiden vaiheiden aikana olen saanut sanoin kuvaama-
tonta tukea, kannustusta ja innostusta monilta henkil6iltd. Kiitdn ohjaajaani pro-
fessori Piivi Astedt-Kurkea saamastani kannustuksesta, tuesta ja ainutlaatuisesta
perhehoitotieteen asiantuntijuudesta. Samoin haluan esittdd kiitokseni dosentti
Eija Paavilaiselle hdnen asiantuntevasta ja kannustavasta roolistaan ja hinen an-
tamastaan palautteesta, joka vei tyotidni eteenpdin. Esitarkastajia dosentti Arja
Higgman-Laitilaa Kuopion yliopistosta ja dosentti Juhani Merikantoa Oulun yli-
opistosta kiitdn palautteesta ja huolellisesta paneutumisesta tyohoni esitarkastus-
vaiheessa. Lasten vanhemmat ovat olleet tutkimuksen tiedonkeruuaikana vahvis-
tamassa sosiaali- ja terveydenhuollon alan tutkimusaiheen tarkeyttd. Kiitdn kaik-
kia lasten vanhempia, sairaanhoitajia sekd Helsingin, Tampereen ja Oulun van-
hempienyhdistyksien yhdyshenkilditd, jotka aktiivisesti osallistuivat tutkimuk-
seeni. Samoin esitdn lampimét kiitokseni kollegoilleni Laurea ammattikorkea-
koulun Espoo instituutissa ja erityisesti sairaanhoitajaopiskelijoille ja Degree
Programme in Nursing -opiskelijoille, jotka ovat suuntautuneet perhehoitotyohon
tai Family Nursing -opintoihin. Erityisesti opiskelijat ovat haastaneet minut omi-
en opintojensa kautta tutkimaan ja tuottamaan tieteellistd tietoa vanhempien mu-
kanaolosta lapsen ollessa sairaalassa.

Kiitén lehtori Sylvi Honkkilaa suomen kielen tarkistamisesta ja positiivisen
kannustavasta tuesta tutkimustyoni aikana. Samoin kiitin FL Maria Kelaa hdnen
suurenmoisesta avustaan. Kiitin Tampereen yliopistoa ja Sairaanhoidon Koulu-
tussddtiotd saamastani apurahasta. Erityisen kiitoksen esitin YM Hannu Kopo-
selle tyon ulkoasun viimeistelystd. Osoitan myds kiitokseni Laurea ammattikor-
keakoululle, joka mahdollisti tutkimustydni etenemisen.

Rakkaimpiani Pekkaa ja Mikkoa en voi riittdvin sanoin kiittds niistd moninai-
sista hetkistd, joita arjessa ja opinndytetyoni seurassa olemme yhdessi eléneet ja
vietténeet.
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Paula Lehto
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Paula Lehto: Jaettu mukanaolo — substantiivinen teoria vanhempien
osallistumisesta lapsensa hoitamiseen sairaalassa
Viitoskirja: 119 s. + 20 liitesivua

Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa substantiivinen teoria vanhempien osallis-
tumisesta lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sairaalassa. Tavoitteena oli kuvata
sitd, mitd vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamisessa lapsen ollessa sairaa-
lassa on, miten osallistuminen ilmenee ja millainen kdytdnnon teoria vanhempien
osallistumista sairaalassa muodostetaan. Lapsen sairastuminen koskettaa aina
koko perhettd ja aiheuttaa aikaisempien tutkimusten mukaan vanhemmille huolta
ja henkisté stressid. Yhden perheenjésenen sairastuminen vaikuttaa koko perhee-
seen ja sen toimintaan monitahoisesti. Tutkimuksessa haettiin vastausta siihen,
mitkd késitteet kuvaavat vanhempien osallistumista sairaalassa, miten késitteet
ovat suhteessa toisiinsa ja millainen substantiivinen teoria vanhempien osallis-
tumisesta muodostuu. Lahestymistavaltaan tutkimus on laadullinen ja perustuu
grounded theory -metodologiaan.

Tutkimuksen tiedonantajina olivat vanhemmat (N=48) ja sairaanhoitajat
(N=53). Tutkimuksessa kaytettiin tiedonkeruuseen ja tietoldhteeseen liittyvad
triangulaatiota. Tutkimusaineistona olivat seké kirjalliset esseet ettd haastattelut.
Kirjallisten esseitten pohjalta aineistoa syvennettiin haastatteluilla. Teoreettista
otantaa hyddynnettiin tavoitteena saada monipuolista tietoa aineiston saturoitu-
misen saavuttamiseksi. Aineisto analysoitiin koodaamalla, tunnistamalla alaka-
tegoriat, kategoriat, yldkategoriat ja niiden véliset suhteet sekd muodostamalla
substantiivinen teoria ydinkategorian ympdrille.

Tutkimustuloksena saadut yldkategoriat saavutettu Iluottamus, yhdessdolo
toimintana, mukanaolon merkitys, jaettu vastuu ja kohdatuksi tuleminen ovat
substantiivisen teorian késitteet. Késitteiden vélisistd suhteista muodostettiin
edelleen ydinkategoria jaettu mukanaolo ja sen ulottuvuudet. Substantiivinen
teoria vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen sairaalassa rakentuu ja-
ettuna mukanaolona ja sen ulottuvuuksina, jotka ovat kanssaoleva mukanaolo,
luovuttava mukanaolo, osallistuva mukanaolo ja yhteistoimintaan perustuva mu-
kanaolo. Tutkimuksen avulla saatua tietoa vanhempien osallistumisesta lapsensa
hoitamiseen sairaalassa voidaan hyddyntdd perheen hyvinvoinnin ja terveyden
edistimisessd sekd kehitettdessd systemaattisesti lasten hoitotyotd, hoitotydn
kaytdntod sekd hoitotyon koulutusta perhehoitotydn nédkdkulmasta perhehoitotie-
teelliseen tietoon perustuen.

Asiasanat: grounded theory —menetelmad, lapsi sairaalassa, perhehoitotyd, van-
hempien osallistuminen



ABSTRACT

University of Tampere
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Paula Lehto: Shared being with - the substantive theory of parents” participation
in the care of their own child in the hospital
Dissertation 119 pages, 20 appendices

The purpose of this study was to produce the substantive theory of parents” par-
ticipation in the care of their child in the hospital. The aim was to describe what
is the participation of the parents in the care of their child in the hospital, how the
participation is represented and what kind of substantive theory describes par-
ents” participation in the hospital. Getting sick of the child affects the whole fam-
ily. Based on earlier studies the illness of the child causes anxiety and stress for
the parents. Sickness of one family member affects the whole family and family
functions in many ways. This study was to answer the questions what are the
concepts and their relationships that describe parents” participation in the hospi-
tal and what kind of substantive theory describes parents’ participation in the
hospital. The approach of the study is qualitative and based on Grounded theory
method.

The informants of the study were parents (N=48) and nurses (N=53). The
used triangulation in this study was based on data collection and data informants.
The written essays and interviews were used as data collection. Based on essays
the data were deepened by interviews. The purpose of theoretical sampling was
to get rich data in order to saturate the data. The data were analysed by coding,
identifying the subcategories, categories and main categories and their relation-
ships in order to develop the core category and the substantive theory.

The main categories: shared trust, being together, meaning of the involve-
ment, shared responsibility and being met, as the findings of the study are the
concepts of the substantive theory. The core category shared being with and its
dimensions were formed from the relationships of the concepts. The substantive
theory of parents” participation in the care of their own child in the hospital is
described as the shared being with and its dimensions: being with involvement,
giving up involvement, participative involvement and co-operative involvement.

The knowledge of parents’ participation in the care of their own child in this
study can be useful in supporting families” well-being and health and in develop-
ing systematically children’s nursing, clinical nursing, nursing education based
on the perspective of Family Nursing Science.

Key words: a child in hospital, parents” participation, family nursing, grounded
theory -method
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1 JOHDANTO

1.1 Tutkimuksen tausta

Perheen hyvinvointiin ja terveyteen vaikuttaa oleellisesti se, kuinka perheenjdse-
net voivat. My0s yksilon voinnille on merkityksellistd se, miten hinelle tarkeét
laheiset jaksavat. Perheen terveys ja hyvinvointi ovat muuttuvia. Monet tekijét ja
muutosvaiheet vaikuttavat perheen terveyteen. Perheen merkitys eri tutkimusten
(esim. Paavilainen & Astedt-Kurki 1997, Vehvildinen-Julkunen 1999, Astedt-
Kurki & Paavilainen 1999, Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999) mukaan on
suuri silloin, kun tarvitaan tukea eldméan suurissa ja tirkeissé asioissa. Perheenja-
senen sairastuminen ja sairaalaan joutuminen aiheuttavat ldhes aina stressid per-
heessd ja perheen eldmissi. (Schumacher & Meleis 1994, Friedemann 1995,
Paavilainen & Astedt-Kurki 1997, Friedman 1998, Paunonen & Vehvildinen-
Julkunen 1999, Vehvildinen-Julkunen 1999, Astedt-Kurki & Paavilainen 1999)
Perhekeskeisyys on hoitotydn ja erityisesti lasten hoitotyon keskeisid periaat-
teita (Coyne 1994, 1996, Hakulinen ym. 1999, Hutchfield 1999). Perhekeskei-
syyttd on pidetty hyvén hoidon ominaisuutena ja ihanteena, mutta kiytdnnon hoi-
totydssi perhekeskeisyys on edelleen konkretisoitumatta (Astedt-Kurki & Paavi-
lainen 2002). Lapsen ollessa sairaalassa perhekeskeisyyteen liittyy oleellisesti
koko perhe ja erityisesti merkittdvinad ldheisind lapsen omat vanhemmat. Van-
hempien mukanaolo lapsen ollessa sairaalassa ja heiddn osallistumisensa lapsen
hoitamiseen on merkityksellistd lapsen kannalta. Késitteend vanhempien osallis-
tumista on Darbyshiren (1994) mukaan sisillollisesti madritelty vdhén tai ei lain-
kaan hoitotieteen kirjallisuudessa ja tutkimuksissa. Koska ymmarrettiva ja yhtei-
sesti hyviksytty mééritelma vanhempien osallistumisesta puuttuu, ei sen merki-
tystd ymmarretd tarpeeksi hyvin kdytdnnon hoitotyosséd. Aikaisempien tutkimus-
ten (Darbyshire 1994, Coyne 1995, 1996, Callery 1997a, Hutchfield 1999) mu-
kaan vanhempien odotetaan osallistuvan lapsensa hoitamiseen sairaalassa, koska
vanhempien osallistumisesta hyotyvét sekd lapsi ettd vanhemmat itse. Hoitotyon
ndkokulmasta vanhempien mukanaolon myd6td on mahdollisuus tukea ja edistdd
koko perheen hyvinvointia ja terveyttd. Hoitotieteen ja erityisesti perhehoitotie-
teen tehtdvéna on tutkia perheen hyvinvointia ja terveytti eri eliménvaiheissa ja
toimintaymparistoissd sekd perhettd hoitotyon asiakkaana. Perheen hyvinvointia
ja terveytti voidaan tutkia eri toimijoiden nikdkulmasta. (Astedt-Kurki & Hopia
1996, Astedt-Kurki & Paavilainen 1999, Astedt-Kurki & Paunonen 1999, As-
tedt-Kurki ym. 2001a, 2001b, 2001¢ Astedt-Kurki & Paavilainen 2002)
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Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastollisen vuosikirjan mukaan vuonna 2001
erikoissairaanhoidon laitoshoidossa 0—19-vuotiaita potilaita oli 90 500, hoitopai-
vid kertyi 600 577 ja keskimiddrdinen hoitoaika oli 5,2 vuorokautta.
Erikoissairaanhoidon laitoshoidossa lastentautien erikoisalalla hoidettiin 48 014
lasta, ja erikoissairaanhoidon avohoitokédyntejd lastentautien erikoisalalla oli 335
702, kun vuonna 1994 vastaava luku oli 288 983. (Sosiaali- ja terveydenhuollon
tilastollinen vuosikirja 2002) Myo6s kustannukset saattavat vaikuttaa perheen toi-
meentuloon erityisesti, kun on kyse pitkdaikaisesta sairastamisesta. Lapsen sai-
rastaessa tai sairaalassa ollessa alle 16-vuotiaan lapsen huoltaja on ldhes aina
lapsen mukana tai ainakin saattamassa lasta sairaalassa. Joko molemmat tai toi-
nen vanhemmista on télldin estynyt hoitamasta ty6tddn, opiskelujaan tai kotitoi-
tadn. Kustannukset liittyvét sairaalamaksuihin, ladkkeisiin ja vanhemman ansio-
tulon menetykseen. (Suomalainen lapsi 2000) Kansaneldkelaitoksen tilastollisen
vuosikirjan mukaan vuonna 2002 sai 41 454 lasta hoitotukea, joka mydnnetddn
alle 16-vuotiaalle vamman tai pitkdaikaisen sairauden mukaan. Erityishoitorahaa
maksetaan alle 16-vuotiaan sairaan lapsen vanhemmalle, joka osallistuu lapsensa
hoitoon tai kuntoutukseen sairaalassa tai poliklinikalla, tai siithen liittyvdin koti-
hoitoon, sopeutumisvalmennukseen tai kuntoutusjaksoon. Erityishoitorahaa oli
vuonna 2002 maksettu 7234 lapsen vanhemmalle. (Kansaneldkelaitoksen tilas-
tollinen vuosikirja 2002) Hoitopéivilukujen ja vanhempien saaman taloudellisen
tuen tarkasteleminen osoittaa, kuinka paljon useat vanhemmat hoitavat sairasta
lastaan my0s sairaalajakson aikana ilman mitdén taloudellista tukea. Vanhempi-
en osallistuminen lapsensa hoitamiseen sairaalassa tai kotona on merkittavaa
toimintaa, ei ainoastaan lapsen ja perheen hyvinvoinnin, vaan myds yhteiskun-
nan ylldpitdmén sosiaali- ja terveydenhuollon ndkdkulmasta.

Vanhempien mukanaolo lapsen hoitamisessa sairaalassa mahdollistaa van-
hempien kokonaisvastuun lapsen sairaudesta huolimatta. Santahuhdan, Astedt-
Kurjen ja Paavilaisen (2001) mukaan vanhempien osallistuminen lapsensa hoi-
toon ja heiddn jatkuva ldsndolonsa sairaalassa on lisddntynyt huomattavasti
1990-luvulla. My®0s isdt osallistuvat yhd enemmaén lapsensa hoitoon sairaalassa.
Lapsen vointiin ja tilaan liittyva tiedottaminen, hoidon suunnittelu ja paatoksen-
teko tapahtuvat yhdessd vanhempien kanssa yhd enemmin. Perheen, ldheisten,
ystivien ja sukulaisten rooli sosiaalisena verkostona ja tukena korostuu yksilon
sairastuessa tai joutuessa sairaalaan. Perheen ja ldheisten ihmisten tuki sairastu-
neelle edellyttdd hoitotydssd perheldhtoistd ja yhteisollistd 1dhestymistapaa, jol-
loin perhe ja ldheiset osallistuvat omien voimavarojensa mukaan hoitamiseen.
(Tarkka 1996, Paavilainen & Astedt-Kurki 1997, Astedt-Kurki & Paavilainen
1999, Astedt-Kurki & Paunonen 1999, Kaunonen 2000, Tarkka 2001).

Perhehoitotiede tarvitsee eri 1dhtokohdista tehtdvdd perheen hyvinvoinnin ja
terveyden teoreettista tutkimusta. Perhehoitotieteen tutkimuksen tavoitteena on
tuottaa tietoa, jonka avulla voidaan edistdd perheiden terveytta ja lisdtd perheiden
hyvinvointia. Hoitotieteellinen perhetutkimus kasittdd erilaisten perheiden terve-
yttd, hyvinvointia, perheiden toimintaa, voimavaroja ja selviytymistd koskevaa
tutkimusta. Perhe kokonaisuudessaan terveydenhuollon asiakkaana on myds hoi-
totieteellisen perhetutkimuksen kiinnostuksen kohteena. Perhehoitotieteellisen
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tutkimuksen tarkoitus on tuottaa uutta tietoa eri eldminvaiheissa ja -tilanteissa
olevista perheistd, perheestd terveend ja sairaana sekd perheesti terveydenhuol-
lon asiakkaana. Tutkimuksen kautta tuotetaan teoreettista tietoa kdytdnnon hoito-
tyén toimintaan, koulutukseen ja kehittimiseen. (Astedt-Kurki & Hopia 1996,
Paavilainen & Astedt-Kurki 1997, Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999, As-
tedt-Kurki & Paavilainen 1999, Astedt-Kurki & Paunonen 1999, Astedt-Kurki &
Paavilainen 2002)

Haasteena perhehoitotieteessd on aiempien tutkimusten (mm. Viljanen &
Lauri 1990, Pelkonen 1994, Hakulinen ym. 1999, Viljanen 1999) mukaan edel-
leen perhekeskeisyyden tutkiminen eri hoitotydn toimintaymparistdissd: mitd
perhekeskeisyys toimijoille ja eri ndkdkulmista merkitsee ja miten se toteutuu
hoitoty9ssa. Tutkittua tietoa tarvitaan perheiden ja hoitohenkilokunnan vilisestd
yhteistyOsté, toiminnasta ja terveyttd ja hyvinvointia edistdvistd toimintatavoista.
Espezelin ja Canamin (2003) tutkimuksen mukaan hoitotyon laatuun liittyva
oleellinen tekijd on sairaanhoitajien kyky tydskennelld yhdessd vanhempien
kanssa. He toteavat vanhempien suhteen sairaanhoitajaan positiiviseksi, mutta
suhde ei ole yhteistoiminnallinen. Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitami-
seen sairaalassa ja koko perheen asiakkaana oleminen on edelleen haaste hoito-
tyontekijoille.

Hoitotieteellisen tutkimuksen tavoitteena on kuvaavien kéytdnnon teorioiden
tuottaminen ja toimintamallien kehittdminen kdytdnnon hoitotyohon (vrt. Meleis
1991, Swansson 1991, Acton ym. 1997, Lauri & Elomaa 1997, Chinn & Kramer
1999, Lauri & Leino-Kilpi 1999, Vehvildinen-Julkunen 1999). Naytto6n perus-
tuva tieto edellyttdd Sackettin ym. (2000) mukaan tutkittua perustason ja kaytto-
tason tietoa. Nayttoon perustuvassa hoitotydssd Leino-Kilven (2000) mukaan on
mielekds, konkreettinen kliininen kysymys hoitotyon kehittdmiseksi. Tutkimus-
kohteena ja osana perhehoitotyon sisdllon kehittdmistd vanhempien osallistumi-
nen lapsensa hoitamiseen sairaalassa on merkityksellistd hoitotyon kdytinnon
kehittimisen nikdkulmasta. (vrt. Rennick 1995, Paunonen ym. 1999, Astedt-
Kurki ym. 1999a, Astedt-Kurki & Paavilainen 1999, Astedt-Kurki & Paunonen
1999, Paavilainen ym. 2000) Kiinnostus tdmén tutkimuksen aiheeseen muodos-
tui tarpeesta kehittdé lastenhoitotyotd perhehoitotyon nékokulmasta seké tuottaa
tutkittua tietoa hoitotyohon ja hoitotyon koulutukseen. Useat keskustelut perhei-
den ja lasten vanhempien, sairaanhoitajien sekd hoitotyon opiskelijoiden kanssa
edistivdt aiheenvalintaa ja sen tutkimista. Tutkimuksessa vanhempien osallistu-
mista tarkastellaan lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilisessd vuorovaiku-
tuksessa sairaalaympéristossd. Aikaisempaa tutkimusta tutkittavasta ilmiostd hoi-
totyon alueelta ei ole kovin paljoa, jolloin substantiivisen teorian tuottaminen ai-
heesta on perusteltua. Téssd tutkimuksessa on tarkoituksena tuottaa ja kuvata
substantiivinen teoria vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen sairaa-
lassa. Lahestymistavaltaan tutkimus on laadullinen ja perustuu grounded theory -
metodologiaan. Tutkimustuloksia voidaan hyddyntdd hoitotyon vaikuttavuuden
arvioinnissa ja kehitettdessi mittareita laadun arvioimiseksi. Tutkimuksesta saatu
hy®éty siirtyy perheen ja ldheisten ihmisten mukanaolon ja osallistumisen tukemi-
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seen sekd ymmartdmiseen perheiden hyvinvoinnin edistimiseksi lapsen ollessa
sairaalassa.

1.2 Tutkimusraportin rakenne

Tutkimusraportti on rakennettu noudattaen toteutuneen grounded theory -
tutkimuksen vaiheita. Teoreettisessa osassa tarkastellaan lapsen sairastumista ja
sairaalassaoloa, vanhempien roolia sairaalassa sekd perheen tukemista. Empiiri-
sen osan kuvaus jakautuu grounded theory -metodologian ja sen 1dhtékohtaole-
tusten esittelyyn sekd tutkimuksen toteuttamisen kuvaukseen. Tutkimustulokset
raportoidaan vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen sairaalassa ku-
vaavien késitteiden, késitteiden vélisten suhteitten ja tuotetun substantiivisen teo-
rian kautta. Pohdintaosuudessa tutkimusta tarkastellaan tutkimusprosessin, eetti-
syyden, luotettavuuden ja tulosten tarkastelun kannalta sekéd esitetdéin jatkotutki-
musaiheet.
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2 TUTKIMUKSEN
TEOREETTISET
LAHTOKOHDAT

2.1 Perheen rooli lapsen sairastaessa

Perhe maééritellddn ja ymmaérretddn nykyddn yksiléiden omasta kokemuksesta ja
merkityksestd kdsin, jolloin perheen katsotaan muodostuvan yhteenkuuluvista
yksiloistd. Sitd voidaan tarkastella myds yhteisond, joka eldéd yhteiskunnan arvo-
jen ja asenteiden ehdoilla. Perheyhteisoon kuuluu perheenjésenid, joita tun-
nesiteet yhdistdavit. Perhe on toisaalta prosessi, joka eldd ja muuttuu ajan myoté.
Perhetté Jallinojan (2000) mukaan ei voi endd médritelld yksiselitteisten kriteeri-
en mukaan. Jopa kulloinenkin eldmintilanne vaikuttaa perheen mairittelyyn, jol-
loin kriteereistd tulee henkilokohtaisia ja kokemuksellisia. Perhe yksikkond, sen
sisdinen rakenne ja muoto sekd perheen henkinen ja sosiaalinen ilmasto ovat il-
midind moniulotteiset ja monimuotoiset. (Nummenmaa 1992, Tolkki-Nikkonen
1992, Keurulainen 1998, Marin 1999, Jallinoja 2000) Perhe on sosiaalisessa toi-
minnassa rakentuva yksikkd. Kommunikoidessaan toistensa kanssa perheenjése-
net tulkitsevat my0s yhdessd kokemuksiaan. Sosiaalisissa kdytdnnoissé tuotettu-
na yhteiskunnan yksikkond perhe tarkoittaa sitd, ettd se médritelldén tiedotusvé-
lineiden, terveydenhuollon asiakastapaamisten ja pdivittdisen vuorovaikutuksen
kautta ja ettd se eldd ihmisten mukana. (Book 2001) Perhe sosiaalisena, vuoro-
vaikutuksellisena ja merkityksellisten suhteitten paikkana on tirked seké yksilol-
le ettd koko perheelle eri eldmiéntilanteissa ja niiden muutoksissa. Perheen merki-
tys on oleellinen silloin, kun yksil6t erikseen tai yhdessé tarvitsevat tukea elamén
tirkeissd ja suurissa asioissa. Sairastuminen ja sen vaikutukset koko perheen
elamididn muuttavat perheen tilannetta, jolloin perheen perusarvot, kulttuuri ja
vuorovaikutussuhteet toimivat voimavaroina ja tukena perheessd. (Marin 1999,
Pietild 1999, Pietild & Vehvildinen-Julkunen 2001, Pelkonen & Hakulinen 2002,
Tak & McCubbin 2002)

Perheelld on tdrked rooli perheenjisenen ollessa sairaalassa. Perheelld on eri-
tyinen merkitys potilaan hyvinvointiin ja sen edistimiseen sairaalassa. Kuitenkin
yhden perheenjdsenen sairastuessa tai sairaalassa ollessa jdd perhe kokonaisuute-
na edelleen ottamatta huomioon (Viljanen & Lauri 1990, Pelkonen 1994, Paavi-
lainen 1998, Hakulinen ym. 1999, Astedt-Kurki ym. 1999b, Pelkonen & Hakuli-
nen 2002). Usein hoitaminen kohdistuu yksiloon, jolloin perhe on taustalla. Tar-
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kasteltaessa perhettd kokonaisuutena yhden perheenjidsenen ollessa sairaalassa
ymmaérretddn perhe enemmaksi kuin perheenjésenten yhteenlasketuksi summak-
si. (Hakulinen & Paunonen 1994, Friedmann 1998) Perhe muodostaa moniulot-
teisen ja kompleksisen jarjestelmin, jolloin hoitotydon mielenkiinnon kohteena ja
haasteena on koko perhe asiakkaana. Perhehoitotyon ndkokulmasta hoitotyon
asiakkuus tarkoittaa koko perheen mukanaoloa hoitamisessa. (Friedemann 1989,
Hakulinen & Paunonen 1994, Friedman 1998, Hakulinen 1998, Paunonen &
Vehvildinen-Julkunen 1999, Astedt-Kurki ym. 1999b, 2001a, 2001b) Yhteiskun-
nassa ja eri kulttuureissa perheelld on vastuullinen tehtdva huolehtia jasenistdin
(Marin 1999). Perheen tehtdvéa, roolia ja merkitystd voidaan tarkastella sosiaali-
sen vuorovaikutuksen ndkokulmasta, jolloin perhe muodostaa sisdisen vuorovai-
kutusverkoston. Perhe ja ldheiset ihmissuhteet mahdollistavat parhaimmillaan
turvallisen paikan ja tilan yhdessdololle edistimddn perheen hyvinvointia. Lap-
sen kannalta perhe tarkoittaa merkityksellisten suhteitten kokemista, eldméntai-
tojen oppimista ja kulttuurin omaksumista. Lapsi oppii perheessd inhimilliset
vuorovaikutussuhteet ja omaksuu perheen kulttuurin. (Takala 1994, Marin 1999,
Jallinoja 2000).

Perhettd hoitoty0ssa ja hoitotydn asiakkaana voidaan tarkastella eri teoreetti-
sista lihestymistavoista kisin (Friedman 1998, Paavilainen & Astedt-Kurki
1999, Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999, White ym. 1999, Hanson &
Kaakinen 2001, Astedt-Kurki ym. 2001d). Eri ldhestymistavat mahdollistavat
monipuolisen tiedon ja ymmaérryksen perheen taustasta ja nykyhetkestd. Tarkas-
teltacssa perhettd vuorovaikutusteorioiden kautta korostuu hoitotydssd perheen
vuorovaikutus, perhedynamiikka ja kommunikaatio sekd perheenjdsenten véliset
suhteet (McShane 1991, Hamlett ym. 1992, Thompson ym. 1992, Elliot & Luker
1997). Perheenjdsenen sairastaminen tai perheenjdsenen sairaalassaolo vaikutta-
vat koko perheen toimintaan ja dynamiikkaan. Yksilon sairastuminen saattaa ai-
heuttaa koko perhejérjestelmdn uudelleen organisoitumisen, jolloin eri perheen-
jasenet hakevat uudelleen oman roolinsa ja asemansa. Myos perheen kommuni-
kaatio ja vuorovaikutus saattavat muuttua yhden perheenjdsenen sairastaessa tai
ollessa sairaalassa. Yhden perheenjdsenen sairastaessa muut perheenjésenet rea-
goivat yksilollisesti ja usein eri aikaan. Eriaikaisuus sekd perheenjdsenten yksi-
161liset tavat ja kyvyt kédsitelld muutosta vaikuttavat jatkuvana stressitilanteena,
jolloin perheen vuorovaikutus saattaa olla vaikeaa ja toimimatonta pitkédn. Kos-
ka perheen vuorovaikutus on moniulotteista ja monimutkaista, maarittyvat per-
heen dynamiikka, vuorovaikutus- ja valtasuhteet hitaasti uudelleen. (McShane
1991, Hamlett ym. 1992, Thompson ym. 1992, Elliot & Luker 1997, Hentinen &
Kyngis 1998)

Kehitysteorioiden nikokulmasta mielenkiinto kohdistuu perheen eri vaihei-
siin. Eldménkaariajattelu on lahtdkohtana tarkasteltaessa perheen kehitysvaiheita
(Duvall 1977, Dunderfelt 1997). Perheen kehitysvaiheet mééritellddn kolmesta
ndkokulmasta siten, ettd ne liittyvat perheen kokoon, perheen ikidkoostumukseen
tai perheen eri aikoina muuttuviin rooleihin. Perinteisesti perheen kehitysvaiheet
voidaan esitelld aiemman kirjallisuuden (mm. Wright & Leahey 1990, Paunonen
1999, Wright & Leahey 2000) mukaan seuraavasti: kotoa ldhtevien nuorten vai-
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he perheessd, perheen perustamisen vaihe, pienten lasten vaihe perheessd, mur-
rosikdisten lasten vaihe perheessd, kotoa poismuuttavien lasten perheen vaihe ja
vanhuusidn perheen vaihe.

Perheessé yksilon kasvu ja kehitys liittyvét ja saavat vaikutteita perheen kehi-
tysvaiheista (Newby 1996, Paunonen 1999). Erilaisten kriisien tai sairastumiseen
liittyvien muutosten myd6td perheen kehitysvaihe voi muuttua. Yhden
perheenjdsenen sairastaessa perheen senhetkinen eldminvaihe on ldsnd my0s
sairaalassa. Perheenjdsenen ollessa sairaalassa perheen eldmédnvaiheen
tunnistaminen ja tiedostaminen auttavat ymmartimiddn perheen taustaa ja
tilannetta sekd antavat lisdtietoa hoitamiseen. Usein perheessd saattaa tapahtua
yksi tai useampi muutos yhtaikaa, jolloin yhden perheenjdsenen sairastuessa tai
joutuessa sairaalaan koko perhe joutuu sopeutumaan tilanteeseen ja mahdollisesti
jasentdméin elamiinsd uudelleen. Sairaala ympéristond ja vuorovaikutussuhteet
eri ammattihenkildiden kanssa vaikuttavat myds perheeseen ja sen arkeen. (Ast-
edt-Kurki ym. 1999 a, 1999b)

Systeemiteoreettinen lihestymistapa perheeseen tarkoittaa perheen ymmér-
tdmista jarjestelmind, osajdrjestelmind ja niiden vélisind yhteyksind. Perhe jar-
jestelménd on myds suhteessa ymparistoon (Friedemann 1995, Friedman 1998,
Paunonen 1999, Friedemann 2002). Perhe kokonaisuutena, sen rakenne, dyna-
miikka, tasapaino ja eheys ovat muuttuvassa tilassa ja vaikuttavat perheeseen sen
eri tilanteissa. Tarkasteltaessa perhettd vuorovaikutuksellisena jdrjestelménd ovat
keskitssd perheen sisdinen dynamiikka ja suhteet. Perheen vuorovaikutus tai
suhteet toisiin perheenjiseniin ovat riippuvaisia kokonaisuudesta, ja edelleen ko-
ko perhesysteemi on suhteessa ymparistoon. Perheenjdsenten vélisid systeemeji
pidetddn koko perhesysteemin osajdrjestelmind, jolloin koko perhesysteemi
muuttuu yhden perheenjdsenen muutoksen myoti. Yksiloiden reaktiot ovat suh-
teessa koko perheen dynamiikkaan ja muutoksiin. Perheenjdsenen sairastuminen
ja sairaalaan joutuminen aiheuttavat muutosta perhesysteemissd ja perheen eli-
massd sekd vaikuttavat monella tasolla. (Arnkill 1992, Meleis 1992, Friedemann
1995, Seikkula 1996, Friedman 1998, Paunonen 1999, Astedt-Kurki & Paavilai-
nen 1999, Friedemann 2002) Systeemiteoreettinen ldhestymistapa mahdollistaa
perheen toimivuuden ja dynaamisuuden tarkastelun kokonaisuutena, jolloin per-
heen kommunikaatio, paitoksenteko ja roolit ovat yhteydessd perheen hyvin-
vointiin (McShane 1991, Sabatelli & Bartle 1995). Perheen hyvinvointi, terveys
ja tasapaino ovat keskeiset tavoitteet perhesysteemisessd ldhestymistavassa per-
heen kanssa toimittaessa (Friedemann 1989, 1995, Friedman 1998, Andersson
2000).

Perhettid voidaan tarkastella myds antropologisesta lihestymistavasta kisin,
jolloin perheen arvot ja kulttuuri ovat ldhtokohtana. Perhe on perusyksikkod
useissa kulttuureissa. Sen térked tehtdvéd on kulttuuristen arvojen ja normien vé-
littiminen (Sidebotham 2001, Choi 2002). Antropologisesta ldhestymistavasta
késin perhe tarkoittaa hoitotydssd perheen kulttuuriin, vuorovaikutukseen, val-
tasuhteisiin, sukupuoleen liittyvddn kulttuuritaustaan, perinteisiin, sukuun ja lap-
sen asemaan liittyvien tekijoiden olemassaoloa ja tunnistamista. Perheen rooli on
olennainen yhden perheenjdsenen sairastaessa. Perheen stressin vdhentdminen
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lapsen sairastaessa tai lapsen ollessa sairaalassa edellyttdd sitoutumista ja per-
heen tilanteen perhekulttuurilédhtdistd huomioon ottamista hoitotydssd, jolloin
yhteisend tavoitteena on perheen tasapaino ja sopeutuminen uuteen muutosvai-
heeseen. (Tak & McCubbin 2002) Antropologiseen ldhestymistapaan liittyy
oleellisesti etnografinen tutkimusote perheen tutkimisessa, jolloin perhettd, sen
kulttuuria ja toimintaa pyritddn ymmaértimadan perheen sisdltd kisin (Leininger
1985, 1990, 2001). Perheen arvot, kulttuuri, uskomukset, asenteet ja toimintatapa
tarkoittavat hoitotyon ndkokulmasta sitd, ettd perheen oma kulttuuri ja totuttu
toimintatapa voivat jatkua sairaalaympéristossd. Télloin perheen péivittdinen
eldmd kérsii mahdollisimman vdhadn yhden perheenjésenen sairastaessa. Perheen
kulttuuri ndyttaytyy sekd perheen sisdisend ettd monikulttuurisena taustana eri
tavoin yhden perheenjésenen sairastaessa tai ollessa sairaalassa. Tutkimusten
mukaan (mm. Paunonen ym. 1999, Choi 2002) ldnsimaiseen kulttuuriin perustu-
va perheen tutkimustraditio ja esimerkiksi perhedynamiikkamittarit eivét aina
sovellu sellaisten perheiden tutkimiseen, joilla on kollektiivinen kulttuuritausta.
Verbaalisen ja nonverbaalisen kielen merkitys eri kulttuureista olevien perheiden
kohdalla voi tarkoittaa eri asioita, jolloin esimerkiksi koko perheen haastattelu
yhden perheenjédsenen sairastaessa tuo esiin asioita ja lisdd ymmarrystd perheen
tilanteesta seki tavasta toimia (Astedt-Kurki & Hopia 1996). Lapsen sairastaessa
hénen kokonaistilanteensa heijastaa aikuisten kdsityksid ja uskomuksia, jotka il-
menevit lapsen kéyttdytymisessd my0Os sairaalassa. (Choi 2002) Nikemykset
perheen terveydestd, hyvinvoinnista ja sairaudesta ovat kulttuurisidonnaisia ja
vaikuttavat yhden perheenjdsenen sairastacssa (Paunonen ym. 1999, Vehvilii-
nen-Julkunen & Duffy 1999, Choi 2002). Perhe ja sen toiminta ovat sidoksissa
sosiaalisiin muutoksiin perheen eldmaissé, jolloin esimerkiksi lapsen sairastumi-
nen tai sairaalaan joutuminen saattaa aiheuttaa perheenjdsenille erilaisia asioita ja
merkityksid. Talloin esimerkiksi vanhempien kokemukset vanhemmuudesta voi-
vat olla hyvinkin haavoittuvia ja stressille alttiita tilanteissa ja kulttuureissa, jois-
sa sosiaaliset rakenteet, uskomukset ja asenteet eivét tue lasta tai perhettid (Foss
1996, Sidebotham 2001).

2.2 Lapsen sairastuminen ja sairaalassaolo
2.2.1 Sairastumisen ja sairaalassaolon vaikutus lapseen eri
ikdkausina

Varhaisimmat tutkimukset lapsen sairaalassaolosta, erosta vanhemmista ja siiti
aiheutuvasta ahdistuksesta ovat 1940- ja 1950-luvulta (Robertson 1962, Bowlby
1973). Jo niissi tutkimuksissa todettiin lapsen sairaalassaolon ilman vanhempien
mukanaoloa aiheuttavan lapselle voimakkaan psyykkisen eroreaktion. Ero van-
hemmista tai merkittavistd l&heisisti on sitd suurempi, mitd pienemmasti lapses-
ta on kyse. Vanhempien mukanaolo lapsen ollessa sairaalassa on tirked lapsen
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turvallisuuden ja eheyden nakokulmasta (Robertson 1962, Bowlby 1973, 1988,
Servonsky & Tredow 1991). Lapsen kokeman sairastumisen ja sairaalaan joutu-
misen aiheuttama ahdistus kuvataan eron ja yksindisyyden tunteena. Sairastumi-
nen aiheuttaa lapselle muutoksen totuttuun ja turvalliseen rytmiin. Lapselle sai-
raalaan joutuminen merkitsee luopumista kodin turvallisesta ymparistostd. Sai-
raalassaolo saattaa olla lapsen ensimméinen erokokemus vanhemmista. (Ser-
vonsky & Tredow 1991)

Doyalin ja Groughin (1991) mukaan ihmisen perustarpeet ovat fyysinen ter-
veys ja autonomia. Autonomiaan liittyy véliton kokemus turvallisuudesta. Tur-
vallisuuden kokemus on erityisen merkityksellinen lapsuudessa. Lapsen persoo-
nalliset ominaisuudet sekd perheeseen ja ympdristoon liittyvat tekijit vaikuttavat
lapsen psykososiaalisiin tarpeisiin ja edelleen turvallisuuden tunteeseen. Price
(1994) soveltaa tutkimuksessaan tietoa ihmisen perustarpeista ja psykososiaali-
sista tarpeista lapsen erityistarpeisiin sairaalassa. Sairaalassa olevan lapsen eri-
tyistarpeiden tiedostaminen ja huomioon ottaminen hoitamisessa vahentivét sai-
raudesta ja sairaalaan joutumisesta aiheutuvia pelkoja, ahdistusta ja stressié.
(Callery & Smith 1991, Darbyshire 1994, Price 1994, Boucht ym. 1996, Callery
& Luker 1996, Sheldon 1997) Lapsen ikéd, kasvu- ja kehitysvaihe, yksilolliset
ominaispiirteet, tausta sekd aikaisemmat kokemukset vaikuttavat siithen, miten
lapsi kokee sairaalassaolon. Lapsen sairaalakokemukset voidaan eritelld sairaa-
laan tuloon, uuteen ymparistoon sopeutumiseen, héiridihin totutuissa tavoissa ja
itsekontrollin menettdmiseen liittyviksi kokemuksiksi.

Lapsen hoitamisessa turvallisuus valittyy ihmissuhteista. Merkittavit ja lahei-
set ihmissuhteet edistdvit lapsen turvallisuuden tunnetta. Vanhempien ja lapsen
laheinen suhde vdhentdd eron ja yksindisyyden tuomaa ahdistusta lapsen ollessa
sairaalassa. Oleellista on se, ettd lapsi voi luottaa ja kokea turvallisuutta myos
sairaalaympéristossd. Perusturvallisuus rakentuu varhaislapsuudesta ja se vaikut-
taa ldpi eldmin. (Robertson 1962, Bowlby 1988, Servonsky & Tredow 1991,
Price 1994, Patersson 1995, Callery & Luker 1996, Kawik 1996)

Eriksonin (1982) mukaan keskeinen kehitykseen liittyvd tehtivéd lapsen en-
simmadisen vuoden aikana on luottamus. Lapsen ja aikuisen vilinen suhde on
varhaislapsuudessa merkityksellinen turvallisuuden ja luottamuksen syntymiselle
sekd eron aiheuttaman ahdistuksen vdhenemisessd. Mitd pienemmaistd lapsesta
on kyse, sitd tirkedmpi on pysyvien ihmissuhteitten merkitys lapsen perusturval-
lisuudelle (Robertson 1970, Bowlby 1973, 1980, Erikson 1982, Schaffer 1996).

Imeviiisikdisen lapsen kasvu ja kehitys on kokonaisvaltaista. Lapsen fyysi-
nen kasvu on nopeaa, esimerkiksi terve vastasyntynyt lapsi kolminkertaistaa pai-
nonsa ensimmdiisen vuoden aikana. Lapsen psyykkisessd kehityksessd erotetaan
tiettyjad kriittisid vaiheita, jolloin lapsi kehittyy henkisesti ja emotionaalisesti
(Taipale 1992, Woolfson 2001a). Imeviisikéisen lapsen emotionaalista kehitysté
voidaan Spitzin (1965) mukaan tarkastella kolmen eri kehitystoiminnan mukaan.
Kolme keskeisti lapsen kehitystoimintaa ovat lapsen ensimmaiinen hymy, vieras-
taminen ja ei-sanan kdyttoon tottuminen rajojen asettamisessa ja kieltdmisessa.
Lapsen ensimméinen hymy tarkoittaa vastavuoroista kontaktia toiseen ihmiseen.
Vierastamiseen liittyva reaktio puolestaan kertoo lapsen kiintymyksesté turvalli-
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seksi koettuun hoitavaan henkiloon. Lapsen kielellinen kehitys alkaa jo varhain
(Piaget 1988). Ensimmaéisen vuoden aikana vauva ilmaisee itsedidn nonverbaali-
sesti. Itku on lapsen keino vélittdd omaa tunnetilaa, pettymystd tai pahaoloa.
Lapsen sosiaalisen mindn kehittymiseksi lapsen kontakti ympéristoon edellyttaa
intensiivistd vuorovaikutusta lapsen ja aikuisen vélilld. Turvallisessa ja tutussa
suhteessa lapsi oppii luottamaan aikuiseen huolimatta siitd, ettd aikuinen myos
rajoittaa ja kieltdd. Perusta lapsen itseluottamukselle syntyy lapsen ensimmaisen
ikdvuoden aikana. (Bowlby 1980, Eriksson 1982, Woolfson 2001a)

Lapsen kognitiivista, emotionaalista ja sosiaalista kehitystd voidaan tarkastel-
la kiintymyssuhteen nidkokulmasta varhaislapsuudessa. Kiintymyssuhde toiseen
ithmiseen muodostaa vahvan ja molemminpuolisen siteen erityisesti lapsen ja
vanhemman vililld. Lapsen ja vanhemman kiintymyssuhde perustuu olennaisesti
viestintddn (Woolfson 2003). Kiintymyssuhde ilmenee sekd verbaalisessa ettd
nonverbaalisessa viestinndssd lapsen ja vanhempien vilisessd vuorovaikutussuh-
teessa. Sithen kuuluu esimerkiksi vauvan lohduttaminen tai rauhoittaminen.
(Woolfson 2001a, 2003). Kiintymyssuhdetta pienen lapsen ja vanhemman vélilla
voidaan luonnehtia valikoivaksi, jolloin lapsen kiintymys kohdistuu tiettyihin
yksildihin ja on erilaista verrattuna lapsen muihin vuorovaikutussuhteisiin. L&-
heisyys ja sen etsiminen on kiintymyssuhteen ydin. Lapsi kokee ldheisyytti ja yl-
ldpitdd ndin kiintymyssuhdetta. (Erikson 1982, Schaffer 1996)

Lapsuuden kokemukset sairastumisesta ja sairaalasta liittyvit oleellisesti siis
perusturvallisuuteen. Sairastuminen ja sairaalakokemukset imevéisidssd voivat
haitata ja horjuttaa perusluottamuksen syntymistd erityisesti, mikéli kokemus on
lapselle kielteinen. Ero tutusta ja ldheisestd henkilosté, didisté tai isdstd, on lap-
selle emotionaalisesti ja psyykkisesti rasittava. Lapsen sopeutumiseen ja selviy-
tymiseen liittyvét keinot ovat varhaislapsuudessa vihdiset, joten aikuisen ehdo-
ton tehtdva on olla turvana lapselle ja vastata lapsen vélittomiin tarpeisiin (Ro-
bertson 1970, Erikson 1982, Bowlby 1988, Sheldon 1997). Sairastuessaan ime-
vaisikédinen lapsi reagoi kokonaisvaltaisesti. Hén saattaa olla levoton, itkuinen ja
jopa kosketusarka. Lapsen uni voi héiriintyd ja olla katkonaista. Lapsi saattaa
sy0da huonosti. Hdnen olemuksessaan voidaan ndhda hétia tai poissaolevaa etdi-
syyttd. Lapsi ei kykene solmimaan katsekontaktia toiseen ihmiseen. Imevéisidssa
on tirkedd se, ettd lasta hoitaa mahdollisimman paljon tuttu ja sama henkild.
Huolenpito, viliton lapsen tarpeisiin vastaaminen, ldheisyys ja lapsen huomioon
ottava ympdristd luovat lapselle turvallisuuden tunteen ja edistdvit perusturvalli-
suutta. (Bowlby 1980, Eriksson 1982, Palmer 1993, Woolfson 2001a)

Leikki-ikd jaotellaan kirjallisuudessa varhaiseen leikki-ikéén, jolloin on kyse
2-4 ikdvuodesta ja myoOhdiseen leikki-ikddn, jolla tarkoitetaan ikdvuosia 4-6
(esim. Nummenmaa 1980, Takala & Takala 1984, Ball & Bindler 1995). Varhai-
sessa leikki-idssé lapsi kasvaa ja kehittyy nopeasti. Lapsen fyysiset taidot lisdén-
tyvét, hdn on utelias oppimaan ja muuttuu ihmissuhteissaan sosiaalisemmaksi
(Woolfson 2001b). Lapsen kielellinen kehitys on nopeaa. Kielellinen oppiminen
tapahtuu aktiivisen kysymysten esittdmisen kautta. Lapsen kuuntelutaito kehittyy
myo0s, mikd edistdd hdnen kielellistd ilmaisuaan. Myohdisen leikki-iin aikana
lapsi kasvaa ja kehittyy edelleen huimasti. Lapsi suuntautuu yhd enemmaén ulos-
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pdin, kehittyy kielellisesti ja kykenee vdhitellen vastavuoroiseen kontaktiin. Lap-
sen itsekeskeisyys vdhenee ja hdn harjaantuu sosiaalisissa suhteissaan. Hinen
omat persoonalliset piirteensd niakyvét yhd selvemmin. Onnistumisen kokemuk-
set ovat lapsen hyvin itsetunnon ja itseluottamuksen perusta. (Woolfson 2001b,
2001c, 2003) Leikki-idssd lapsen sosiaalinen ja emotionaalinen kehitys on toi-
saalta itsendistymisen toisaalta sosiaalistumisen oppimista. Leikki-ikdisen kehi-
tykselle on ominaista itsendisyyden tavoitteleminen. (Erikson 1982) Aktiivisuus,
oma-aloitteisuus ja halukkuus oppia uutta kuuluvat tdhédn ikdin. Lapsen mieliku-
vitusmaailma on rikas, ja sen avulla lapsi késittelee kokemuksiaan ja ymparistos-
td vilittyvad informaatiota. Mielikuvitus, kehitysvaiheeseen liittyvit pelot ja ajat-
telun konkreettisuus muokkaavat lapsen kokemusta my0s sairastumisesta ja sai-
raalassa olosta. (Erikson 1963, Piaget 1988, Tiedeman & Clatworthy 1990,
Schaffer 1996)

Pelot liittyvét usein mielikuvitusolioihin ja yksinolotilanteisiin (Kirmanen
2000). Sairastuminen ja sairaalaan joutuminen voivat aiheuttaa monenlaisia pel-
koja leikki-ikdiselle lapselle. Sairaalaympéristd on lapselle outo ja vieras. Leikki-
ikdinen lapsi kokee pelkona eron vanhemmista ja sen, ettd hénet jitetddn yksin
tai hintd satutetaan. Sairaalaympériston tutkimus-, valvonta- ja hoitolaitteet ovat
lapselle outoja. Koneet ja vilineet sairaalan teknisessd ympéristosséd aiheuttavat
lapselle turvattomuutta (Luotolinna-Lybeck 2003). Lapsen mielikuvitus seka eri-
laisten pelottavien asioiden ja olioiden yhteen liittiminen aiheuttavat pelkoa ja
ahdistusta leikki-ikdiselle sairaalassa. (Ivanoff ym. 1999, Nicastro & Whetsell
1999) Myds tiedon ja kokemuksen vihyys eri tutkimuksista ja hoitotilanteista ai-
heuttaa lapselle pelkoja. (Reissland 1983, Ivanoff ym. 1999)

Kirmasen (2000) tutkimuksen mukaan 5-6-vuotiaat lapset kertoivat pelkda-
vinsd onnettomuuksia ja mahdollisia muita vaaratilanteita eldméssi. Lapset il-
maisivat pelkonsa liittyvdn verikokeisiin, leikkaukseen ja sairaalassa tai ham-
masldédkarissd kdyntiin. Sairaalakokemus saattoi yhdistyd uuteen ja ennalta tun-
temattomaan tilanteeseen, vieraisiin ihmisiin tai kipuun. Pelko voi kohdistua
myos toisiin ihmisiin. Sairaalassa ollessaan lapsi voi peldtd vanhemmista eroon
joutumista tai hyldtyksi tulemista (Kirmanen 2000, Polkki 2002). Ivanoffin ym.
(1999) tutkimustulosten mukaan suurin osa lasten kuvaamista pelon kokemuksis-
ta liittyi tilanteisiin, joissa lapsen vanhemmat eivét olleet paikalla. Leikki-ikdinen
lapsi ndkee maailman vield itsekeskeisesti ja etsii itsestddn, tekemisistddn ja ajat-
telustaan syitd tapahtumiin. Syyllisyys saattaa vaikuttaa ja heijastua vahvasti lap-
sen kdyttdytymiseen ja olemukseen sairaalassa tai vaikeiden tapahtumien jl-
keen. Konkreettinen ajattelu ja syyllisyyden tunne leimaavat sairastumista ja sai-
raalaan joutumista. Leikki-ikdisen ajatus siitd, ettd hédn itse on aiheuttanut omalla
toiminnallaan sairastumisen, heijastuu lapsen ollessa sairaalassa pelkona, aggres-
siivisuutena tai yksindisyytend. (Smith 1992, Polkki 2002)

Lapsi voi peldtd my0Os kuolemaa. Leikki-ikdinen lapsi saattaa myos sairastu-
essaan tai sairaalaan joutuessaan ahdistua ja peldtd oman asemansa ja roolinsa
menettdmistd perheessddn ja kotiympdristossddn. Lapsi saattaa taantua tai jopa
masentua. Toisaalta regressiolla on my0s parantava vaikutus sairastumisen ja
sairaalassaolon yhteydessd. (Erikson 1982, Palmer 1993, Sheldon 1997, Ivanoff
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ym. 1999, Nicastro & Whetsell 1999) Lapsi vaistoaa ja reagoi herkésti vanhem-
piensa tunnetilaan ja huoleen. Leikki-ikdisen lapsen aito kohtaaminen, turvallis-
ten ja merkittdvien ldheisten ldsnéolo ja leikki auttavat lasta selviytymidn sairas-
tumisen tai sairaalaan joutumisen aiheuttamista peloista ja stressistd. Lapsen
valmistaminen toimenpiteisiin tai tuleviin tutkimuksiin leikin avulla sekd lapsen
ettd vanhempien ohjaaminen edistévit lapsen myonteistd kokemusta sairastumi-
sesta tai sairaalaan joutumisesta. (Peterson ym. 1988, Kortesluoma & Aavarinne
1992, Smith 1992, Ivanoff ym. 1999, Lampinen ym. 2000, O"Connor-Von 2000,
Polkki 2002)

Kouluiiissd lapsi kasvaa ja kehittyy yhi itsendisemmaksi yksiloksi. Kodin ul-
kopuoliset suhteet merkitsevit yhd enemmain kouluikiiselle. Kouluikdisen lapsen
aktiivisuus nikyy kykynd oppia uusia asioita ja taitoja. Lapsen kisitteellinen
ajattelukyky ja itsendinen toiminta leimaavat kouluikdi. Lapsen kyky sopeutua
eri tilanteisiin ja ymmartd4 monia asioita edistyy koko ajan. My0s moraaliajatte-
lun kehittyminen liittyy keskeisesti kouluikdén. (Erikson 1982, Piaget 1988,
Schaffer 1996, Dunderfelt 1997) Aikaisempien tutkimusten (mm. Hart & Bossert
1994, Polkki, Rissanen & Pietild 1997, Ivanoff ym. 1999, Polkki, Pietild & Ris-
sanen 1999, Polkki 2002) mukaan sairaalassa ollessaan kouluikdinen lapsi pelkida
eroa vanhemmistaan, vieraita ithmisid, huonoa tai vddraa kohtelua ja avuttomuu-
den tunnetta. Ivanoffin ym. (1999) tutkimuksen mukaan lapset pelkésivét sairaa-
lassa sitd, ettd he eivit voineet pitdd hoitavaa henkilod luotettavana aikuisena.
Kouluikidisen lapsen pelot liittyivdt esimerkiksi tilanteisiin, joissa lapsen omat
vanhemmat eivét ole ldsnd sairaalassa, hoitoon liittyvdin vuodelepoon seké kiel-
toon poistua huoneesta (Menke 1981). Kuitenkin kouluikédiset lapset arvostavat
Pelanderin (1993) tutkimuksen mukaan polikliinisessa hyvédssd hoitamisessa ja
tiedonantamisessa hoitajan luotettavuutta, huumorintajua ja iloisuutta.

Sairastuminen ja sairaalaan joutuminen vaikuttavat kouluidssd ennen kaikkea
lapsen sosiaalisiin suhteisiin ja kdsitykseen kehollisesta eheydestd. Sairastumi-
nen voi olla my0s uhka lapsen fyysiselle kehonkuvalle. Kouluidssd hyvéksytyksi
tuleminen vaikuttaa lapsen itsetuntoon paljon. Kouluikéinen lapsi pelkdd yksin-
jdémistad ja eroa niin vanhemmistaan kuin kavereistaan. Ero kavereista ja koulus-
ta voi aiheuttaa kouluikdiselld huomattavaa stressid sairaalassa. Lapsen kyky aja-
tella kasitteellisesti nékyy esimerkiksi huolena tulevaisuudesta ja oman perheen
selviytymisestd. Kouluikdinen saattaa kokea ahdistusta ja stressid omasta paran-
tumisestaan ja tulevaisuudestaan. Hin saattaa jopa masentua ajatellessaan sai-
rauden aiheuttamaa mahdollista fyysisté haittaa ja sen nikyvyyttd fyysisessé ke-
hossa. Kouluidssa lapsen pelko sairauden seurauksista oman perheen henkiseen,
sosiaaliseen ja taloudelliseen tilanteeseen saattaa aiheuttaa myds huolta. (Hart &
Bossert 1994, Polkki ym. 1997, Ivanoff ym. 1999, Polkki 2002)

Murrosiiissi keskeinen kehitystehtdvi liittyy identiteettiin ja sen muodostu-
miseen (Erikson 1982, 1983). Nuoruusikd on Almgqvistin (1996) mukaan toinen
yksilditymiseen liittyvd vaihe, kun ensimmadinen vaihe alkaa jo varhaislapsuu-
dessa. Yksiloityminen alkaa nuoruusidssd aiempien psyykkisten kehitysvaiheit-
ten aktivoitumisen kautta. Hormonaaliset tekijdt aiheuttavat nuoressa seka kehol-
lisia ettd psyykkisid muutoksia. Murrosidssd nuoressa tapahtuu suuria muutoksia

22



kehollisesti, emotionaalisesti, kognitiivisesti ja sosiaalisesti. Oma keho ja ulko-
muoto ovat tarkedt murrosikiiselle. Nuori on kiinnostunut omasta olemuksestaan
ja haluaa olla samanlainen ulkoisilta tunnusmerkeiltddn ikéistensd kanssa. Oma
seksuaalisuus saa aikaan ristiriitaisia tunteita. Yhtdaltd nuori haluaa aikuistua,
toisaalta oma sukupuoli ja seksuaalisuus himmentdvit nuorta. Emotionaalisesti
nuori kokee voimakkaita tunteita. Hin saattaa uhmata monella tavalla aikuisia.
Sosiaalinen turva ja hyviksyntd haetaan enemmaén kaveripiiristd kuin muista so-
siaalisista suhteista. Itsendistymiseen ja yksiloitymiseen liittyy pohdintaa omasta
itsestd, omasta tehtdvistd maailmassa ja tulevaisuudesta. (Schaffer 1996, Aapola
1999, Alberg & Siimes 1999, Pietild 1999)

Sairastuminen saattaa vaikuttaa nuoren itsetuntoon. Nuori voi pelétd sairau-
desta aiheutuvia vaikutuksia sekd omaan kehoonsa etti sosiaalisiin suhteisiinsa.
Nuori hakee tietoa sairaudesta ja edellyttdd perusteluja myds omaan hoitoonsa
liittyvistd menetelmistd ja ratkaisuista. (Kyngés 1995, Dashiff 2001) Erityisesti
pitkdaikaissairaus, esimerkiksi diabetes, merkitsee nuorelle sopeutumista ja usei-
ta muutoksia eldméntapoihin. Itsensd hoitaminen on tutkimusten (Kyngis &
Hentinen 1994, Kyngés ym. 1998, 1999) mukaan ongelmallista nuoren sairasta-
essa pitkdaikaissairautta. Hoitovastuun siirtyminen nuorelle itselleen saattaa ai-
heuttaa uhkaa ja pelkoa itsendistyvélle nuorelle. Nuori miettii omaa tulevaisuut-
taan ja sairauden vaikutusta sithen. Ihmissuhteet vaikuttavat identiteetin muodos-
tumiseen nuoruusidssd, jolloin esimerkiksi vanhempien ylihuolehtivaisuus saat-
taa aiheuttaa kapinointia ja vastustusta sairauden hoitamisessa. (LaGreca 1990,
Kyngéds & Rissanen 2001) Sairaalassa ollessaan nuori kokee joutuvansa eroon
kavereistaan ja sosiaalisesta ympdristostdin. Oman roolin ja aseman menettimi-
nen huolestuttaa nuorta paljon (Kyngés 1995, Kyngés & Rissanen 2001). Nuoren
ollessa sairaalassa oleellista on se, ettd hinet kohdataan yksiloni, hanti kuunnel-
laan ja hdnen itsendisyyttddn kunnioitetaan siten, ettd hin saa vaikuttaa omiin
asioihinsa. Perheen ja ystdvien tuen merkitys on tdrkedd nuoren sairastuessa.
(Baker & Stern 1994, Kyngds 1995, Dashiff 2001) Nuorten hoitotydssd on tirke-
44 ottaa my0s vertaisryhmien ja yhteison nidkokulma mukaan hoitamiseen (Ju-
vakka 2000). Tiedon antaminen nuorelle ja nuoren tukeminen sairauden aikana
auttavat nuorta sopeutumaan sairaudesta aiheutuviin muutoksiin (Ishibashi
2001).

2.2.2 Lapsen sairastumisen vaikutus vanhempiin

Lapsen sairastumisen mydtd vanhemmat kokevat monenlaisia tunteita itsedén,
lastaan, puolisoaan ja muuta perhettd kohtaan. Lapsen sairastuminen, sairaus,
sairaalassaolo, lapsen hoidot ja roolimuutos ovat tekijoitd, jotka aiheuttavat van-
hemmille ahdistusta ja huolta. (Ireys & Silver 1996, Sheldon 1997, Ford & Tur-
ner de Sales 2001) Vanhemmat kantavat suuren vastuun sairaasta lapsestaan ja
hdnen hoitamisestaan. Vanhempien huoli sairaasta lapsesta ja muusta perheesti
heijastuu myds vanhempien rooliin kotona ja kodin ulkopuolella. Myds huoli sai-
raan lapsen tulevaisuudesta vaikuttaa koko perheeseen ja vanhempien omaan
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jaksamiseen. Vanhemmat kokevat stressid lapsen sairastumisesta ja myds roolis-
taan sairaan lapsen vanhempana (Seideman ym. 1997, Lillrank 1998, Seppila
1998, Jokinen 1999, Knafl & Zoeller 2000). Lapsen sairastuminen ja sen aiheut-
tama kriisi vaikuttavat vanhempien kokemukseen ja tunteisiin vanhempana. Tun-
teet ilmenevit suruna, pelkona lapsen menettimisestd, masennuksena, epavar-
muutena ja vidsymisend. Vanhempien roolit vanhempana ja roolit tydssd sekd
henkilokohtainen identiteetti, asenteet ja koko oleminen muuttuvat kriisin aikana
(Lillrank 1998). Lapsen sairastuessa ékillisesti muuttuu vanhemman rooli sairaan
lapsen didin tai isén rooliksi. Sairastuminen tuo usein mukanaan lapselle pahaa
oloa, kipua ja tuskaa, jolloin myds lapsi itse on hyvin ahdistunut ja peloissaan ti-
lanteesta. Lapsen sairastumisen ja siitd aiheutuvien muutosten kautta vanhemmat
tuntevat pelkoa ei ainoastaan lapsestaan vaan koko perheen tulevaisuudesta.
Lapsen sairaus lisdd myds uupumusta ja epdvarmuutta perheessd. (Kirschbaum
1990, Kirschbaum & Knafl 1996, Lillrank 1998, Seppild 1998, Noyes 1999,
Dodgson ym. 2000)

Vanhempien keskindinen suhde voi (Carnevale 1990, Kirschbaum 1990, Gib-
son 1995, Coyne 1997a) lujittua tai heiketd, mikdli vanhemmilla ei riitd voima-
varoja huolehtia keskindisestd suhteestaan lapsen sairastaessa pitkdan. Lapsen
syOpdédn sairastuminen vaikuttaa lapsen ja vanhempien viliseen suhteeseen ja
muihin sosiaalisiin suhteisiin seké tilanteisiin (Lillrank 1998). My06s vanhempien
kokemukset lapsen sairastumisesta ja vanhempien omat tarpeet jddvit usein
huomioimatta ja jopa késitteleméttd. Vanhemmat voivat kadottaa roolinsa van-
hempana ja perhe-elimén normaalin toiminnan lisdksi myds orientoitumisensa
tulevaisuuteen. (Kirschbaum 1990, Itdlinna ym. 1994, Taanila ym. 1999, Swal-
low & Jacoby 2001).

Lapsen pitkdaikainen sairaus, joka kestdd kuukausia tai jopa koko elinién, ai-
heuttaa aikaisempien tutkimusten (Kirschbaum 1990, Lillrank 1998, Seppild
1998, Gibson 1999, Jokinen 1999, Knafl & Zoeller 2000, Hodgkinson & Lester
2002, Tak & McCubbin 2002) mukaan vanhemmille usein jatkuvaa stressié.
Lapsen sairastumisen vanhemmat kokevat usein jarkytyksend. Useimmiten tiy-
sin terveen lapsen &killinen sairastuminen aiheuttaa sokin vanhemmissa ja koko
perheessd. Vanhemmat kokevat ahdistusta erityisesti lapsen ollessa sairaalassa.
Vanhempien sopeutumista ja selviytymistd edistdd vanhempien aktiivisen roolin
kdynnistyminen lapsen hoitamisessa sairaalassa, sairaalassaoloon liittyvien asi-
oiden jarjestdminen ja muiden perheenjdsenten mukanaolo sairaalassa. Seppild
(1998) on tutkinut epilepsiaan sairastuneiden lasten sairastumista, vanhempien ja
lasten sopeutumista tilanteeseen, sosiaalistumista sairauden kanssa eldmiseen ja
sairaudesta puhumista. Epétietoisuuden ja pelon jédlkeen epilepsian toteaminen ja
varmistuminen oli tuntunut vanhemmista vdhaiseltd. Tutkimukseen osallistunei-
den perheiden lasten vanhemmista useat olivat kokeneet epdluuloja, pelkoja ja
muiden ihmisten sdélid. Pitkdaikaisesti sairaan lapsen vanhemmat kokevat stres-
sid pdivittdisistd ja jatkuvista hoitotoimenpiteistd huolehtimisesta, sairauden ai-
heuttamista oireista ja epavarmuudesta lapsensa tulevaisuudesta (Dodgson ym.
2000).
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Pitkdaikaisen sairauden diagnosointi- ja toteamisvaihe on raskas ja vaikea ai-
ka koko perheelle. Vanhemmat saattavat kokea syyllisyyttd ja riittimattomyytta
lapsen sairastumisesta. (Cohen 1995, MacDonald 1996, Cohen 1997, Noyes
1999, Dodgson ym. 2000, Knafl & Zoeller 2000) Lapsen sairastumisen odotta-
mattomana tilanteena vaikuttaa koko perheen normaaliin eldméddn. Vanhemmat
kantavat my0s suuren vastuun sairaasta lapsestaan ja hdnen hoitamisestaan aikai-
sempien tutkimusten mukaan (Lillrank 1998, Seppild 1998, Noyes 1999, Knafl
& Zoeller 2000, Hodgkinson & Lester 2002, Tak & McCubbin 2002). Dodgso-
nin ym. (2000) tutkimuksen mukaan vanhemmat hakevat tasapainoa lapsen kehi-
tykseen liittyvien tarpeiden ja sairaudesta aiheutuvien piivittdisten tilanteiden
yhteensovittamiseksi. Erityisen vaativaa se on vanhemmille, joiden lasten tilanne
ja oireet vaihtuvat pdivittdin. Vuosien myo6té lapsen kehityksesséd tapahtuu muu-
toksia, jotka vanhemmat joutuvat ottamaan huomioon, samalla kun he opettele-
vat eldmddn lapsensa pitkdaikaissairauden ja siihen liittyvien hoitotoimenpitei-
den kanssa.

Aikaisemmissa tutkimuksissa (Lillrank 1998, Seppild 1998, Hodgkinson &
Lester 2002) erityisesti pitkdaikaisesti sairaan lapsen didit ilmaisevat huolensa
vanhemman roolista ja siité, ettd heilld ei ole voimia huolehtia perheen muista
lapsista. Vastuu saattaa muodostua taakaksi vanhemmuudelle ja aiheuttaa syylli-
syyttd ja vdsymistd. Pitkdaikaissairaiden lasten &itien stressid lisdd huoli perin-
noéllisyyteen liittyvistd tekijoistd, vastuusta hoitaa sairasta lasta ja ditien henkilo-
kohtaisesta selviytymisestd muutostilanteessa. Hodginsonin ja Lesterin (2002)
tutkimukseen osallistuvilla dideilld esiintyi masennusta ja jopa enemman mielen-
terveysongelmia verrattuna normaaliin vdestoon.

2.2.3 Lapsen sairastumisen vaikutus sisaruksiin

Leavittin (1989) mukaan tutkimukset ovat kohdistuneet useimmiten sairastunee-
seen henkiloon yksilotasolla. Hinen mukaansa sairastuneen perheenjdsenen ja
perheen vilinen vuorovaikutus on monimutkainen ilmid, joka edellyttda sairaa-
lassa hoitohenkilokunnalta erityistd paneutumista koko perheeseen. Rennickin
(1995) mukaan tutkimukset ovat kohdistuneet useimmiten vanhempien selviy-
tymiseen lapsen pitkdaikaisen sairauden kanssa, eivét niinkddn koko perheen
selviytymiseen ja prosesseihin, vaikka lapsen sairastuminen ja sairaalassaolo
vaikuttavat aina jollakin tavalla koko perheeseen. Vanhempien huono sopeutu-
minen lapsen pitkdaikaiseen sairauteen vaikuttaa perheen tunnesiteisiin ja saattaa
heijastua jopa muiden perheenjdsenten, kuten sisarusten, laiminlyontind (Ren-
nick 1995, Murray 1999). Pitkdaikaissairaiden lasten perheissa sisarukset joutu-
vat usein huolehtimaan sairaasta sisaruksestaan ja ottamaan vastuuta koko per-
heen tilanteesta. Lapsen sairastumisen on kuvattu vaikuttavan sisarukseen ja hé-
nen tunteisiinsa sairasta perheenjisentd kohtaan sekd sisarusten viélisiin suhtei-
siin. Perheen muiden lasten tunteet sairasta sisarusta kohtaan voivat olla toisesta
huolehtimiseen liittyvid tunteita ja syyllisyyteen tai kateuteen liittyvid tunteita.
Terveilld sisaruksilla voi esiintyd ristiriitaisia tunteita, kuten esimerkiksi huolta
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tai vihaa, sairasta sisarusta kohtaan. (Thompson ym. 1992, Kyngés & Hentinen
1994, Faulkner 1996, Williams 1997, Jokinen 1999, Rhem & Frank 2000, Snet-
hen & Broome 2001) Sisarukset saattavat jaddd taustalle, koska vanhempien
voimavarat kohdistuvat sairastuneeseen lapseen ja hdnen hoitamiseensa. Myds
Murrayn (1999, 2000) mukaan sydpdd sairastavan lapsen terveiden sisarusten
psykososiaalisiin tarpeisiin ei riittdvésti vastata. Sisarukset ovat erityisen alttiita
sopeutumisvaikeuksille. He saattavat eristdytyé sosiaalisesti ja jopa masentua.

Lapsen sairastuminen vaikuttaa sekid kielteisesti ettd myoOnteisesti terveisiin
sisaruksiin, sisarusten valisiin suhteisiin ja selviytymiseen (Faux 1993, Kyngés
& Hentinen 1994, Brown ym. 1996, Faulkner 1996, Knafl ym. 1996, Williams
1997). Myonteisyys tarkoittaa sitd, ettd terveet sisarukset kokevat myonteisid
tunteita sairasta sisarustaan kohtaan. Sairastuneen sisarukset kokevat auttavansa
hoitaessaan sairasta sisarustaan. He kokevat tukevansa sairasta sisarustaan, mutta
kokevat myds mustasukkaisuutta ja kateutta (Faulkner 1996). Perheen terveet
lapset kantavat myos huolta sisaruksensa sairaudesta, tilanteesta ja hoitamisesta
sekd pelkddvit hinen kuolemaansa. Toisaalta terveet sisarukset saattavat ihailla
sairastuneen sisaruksen rohkeutta esimerkiksi tilanteissa, joissa sairas sisarus on
menettinyt tukkansa hoitojen takia. (Phuphailbul & Muensa 1999) Perheen ter-
veet lapset tarvitsevat emotionaalista ja sosiaalista tukea. Sairastuneen lapsen
terveisiin sisaruksiin kohdistuvaa tutkimusta tarvitaan enemmin, jotta perhetti
voitaisiin kokonaisuudessaan auttaa ja tukea. (Murrayn 1999, 2001)

2.2.4 Lapsen sairastumisen vaikutus koko perheeseen

Lapsen sairastumista voidaan tarkastella koko perheen ndkokulmasta. Lapsen
sairastuminen ja sairaalassaolo ovat stressid aiheuttava tilanne perheessi. Patter-
sonin (1995) mukaan perheen toimintatapa sekd muutos perheenjdsenen toimin-
nassa ja kehityksessd ovat suhteessa toisiinsa. Stressid ja muutosta aiheuttavana
tilanteena lapsen sairaus voi vaikuttaa koko perheen identiteettiin, perheen toi-
mintaan ja arvoperustaan. Lapsen pitkdaikainen sairaus, joka kestdd kuukausia
tai jopa koko elinidn, aiheuttaa lapselle, vanhemmille ja hdnen koko perheelleen
muutoksia. Osa lasten pitkdaikaisista sairauksista edellyttdd pdivittdin hoitotoi-
menpiteitd, joista joko lapsi itse tai hdnen vanhempansa huolehtivat. Perheen
paivittdinen eldmid saattaa muuttua paljon lapsen pitkdaikaisen sairastumisen
myoOtd. Sairaudesta aiheutuvat rajoitukset, péivittdisen elamén muutokset, uudet
jarjestelyt ja riippuvuus mahdollisista toistuvista hoidoista vaikuttavat sekd lap-
sen ettd koko perheen sosiaaliseen ja emotionaaliseen eldméén ja siihen liittyviin
suhteisiin. (McShane 1991, Hamlett ym. 1992, Canam 1993, Elliot & Luker
1997, Horner 1997, Hentinen & Kyngés 1998, Seppéld 1998)

Lapsen sairastuminen voi vaikuttaa perheenjdsenten rooleihin. Roolit saatta-
vat perheessd muuttua tilanteessa, jossa lapsi sairastuu vakavasti tai vammautuu.
Perheen normaali eldmi jarkkyy. Vanhemmat saattavat kokea riittdmattomyyttad
roolissaan vanhempana lapsen sairastaessa. Téllainen stressi vaikuttaa siihen, mi-
ten vanhemmat kykenevét tukemaan sairasta lastaan ja muita perheen lapsia yh-
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den perheenjdsenen sairastaessa. Eri tutkimusten (Gibson 1995, Hentinen &
Kyngds 1995, Taanila ym. 1995, Yoos & McMullen 1996 Coyne 1997b, Horner
1997, Hentinen & Kyngds 1998, Lillrank 1998, Seppéld 1998) mukaan lapsen
sairastuminen ja sairaalaan joutuminen vaikuttaa perheen eldméén paljon, jolloin
perheen normaalieldma hiiriytyy.

Perheen toiminta ja vuorovaikutus sekd perheenjisenten ja ympariston suh-
tautuminen lapsen sairauteen vaikuttavat sekd yksilon ettd perheen tasolla per-
heen sopeutumiseen ja sairaudesta aiheutuvan stressin hallintaan. (Hamlett ym.
1992, Thompson ym. 1992, Tomlinson & Mitchell 1992, Jerrett 1994, Seppila
2000). Perheen sosiaaliset suhteet saattavat vihentyd, mikd aiheuttaa eristayty-
misté ja yksindisyyttd perheessé (Lillrank 1998). Lapsen kasvun ja kokonaiskehi-
tyksen seké perheen yhtendisyyden vuoksi on oleellista, ettd perhe saa tietoa sai-
raudesta ja hoidoista sekd niiden vaikutuksista perheen jokapéivéiseen eldmiin
(Canam 1993, Kawik 1996, Hentinen & Kyngis 1998, Seppild 1998). Lapsen
sairastuessa ja erityisesti ollessa sairaalassa myds perheen talouteen aiheutuu li-
sakustannuksia esimerkiksi vanhempien matkoista sairaalaan, ruokailusta ja
asumisesta sairaalassa (McCubbin 1989, Callery 1997a, Lillrank 1998).

2.3 Vanhempien osallistuminen hoitamiseen lapsen
ollessa sairaalassa

Vanhempien osallistuminen, mukaan ottaminen ja tukeminen ovat olennainen
osa koko perheeseen kohdistuvaa hoitoty6td. Hoitotyon kirjallisuudessa (mm.
Coyne 1994, Darbyshire 1994, Hutchfield 1999) mainitaan usein perhekeskeinen
hoito ldhestymistapana ja perhekeskeisyys periaatteena hoitotydssd, erityisesti
lasten hoitotydssd. Fradd (1994) on tarkastellut vanhempien osallistumista hoito-
tyOhon filosofisena ldhestymistapana. Darbyshire (1993) on tutkinut muun muas-
sa perhekeskeisyyttd historiallisesta nakokulmasta. Hén toteaa perhekeskeisyy-
den olevan periaatteessa filosofisesti ja ammatillisesti ongelmatonta hoitotyossa.
Kuitenkin hoitotyon kédytdnndssd perhekeskeisyyttd sovelletaan monella tavalla
(Darbyshire 1993). Myo6s suomalaisten tutkimusten (Viljanen 1993, Pelkonen
1994, Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999, Viljanen 1999) mukaan perhe-
keskeisyys késitteend on jadnyt yleiselle tasolle, pinnalliseksi ja sisdllollisesti jo-
pa tyhjiksi. Potilaan ldheisten osallistuminen hoitoprosessin eri vaiheisiin on
kuitenkin edelleen puutteellista.

Caseyn (1993, 1995) mukaan vanhempien osallistuminen hoitoon on kehitty-
nyt vanhempien mukaan ottamisesta ja yhteistydstd perhekeskeiseksi hoidoksi.
Peruskdésitteeksi lasten hoitotyohon Casey on esittdnyt yhteistyokumppanuuden
kasitteen. Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan yhteistyd on yhteistyokumppa-
nuuden tdrkein ominaispiirre. Vanhemmuuteen liittyvé lapsen pdivittdiseen hoi-
toon osallistuminen sairaalassa on lisdnnyt perhekeskeisyyttd sekd vanhempien
ja sairaanhoitajan kumppanuutta. Sairaanhoitajan olennainen tehtdvd on tukea
perhettd hoitamaan lastaan sairaalassa. Vanhempien osallistumista lapsensa hoi-
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tamiseen on kehitetty erityisissd perheyksikoissé, jolloin lapsen sairastuessa koko
perhe voi olla mukana sairaalassa. Perheyksikoissd vanhemmat huolehtivat lap-
sensa ldhes kaikista tarpeista sairaalassa ja hoitohenkilokunta on taustatukena.
Vanhempien kanssa kédydyt keskustelut ja ohjaustilanteet kuvaavat oleellisesti
hoitotyon auttamiskeinoja perhehoitotydssd. Vanhemmat ovat yhteistyokumppa-
neina mukana lapsen hoidon suunnittelussa, hoitamisessa ja arvioinnissa. (Casey
1995)

Vanhempien mukanaolo lapsen hoitamisessa mahdollistaa vanhempien ko-
konaisvastuun sdilymisen lapsen sairaudesta huolimatta. Vanhempien osallistu-
minen lapsensa hoitoon ja heidén jatkuva ldsndolonsa sairaalassa on lisddntynyt
huomattavasti 1990-luvulla. Nykyadn myds isédt osallistuvat enemmain lapsensa
hoitoon sairaalassa. Lapsen vointiin ja tilaan liittyvé tiedottaminen, hoidon suun-
nittelu ja paatdksenteko tapahtuvat yhdessd vanhempien kanssa. (Santahuhta ym.
2001) Hoitamiseen osallistumista tulisi kuitenkin edelleen kehittdd perheen na-
kokulmasta, jolloin se tarkoittaa koko perheen osallistumista hoitamiseen. Per-
heen rooli ja asema olisivat luonnolliset my0s sairaalassa. Vanhempien lisdksi
tarkoitetaan sairastuneen lapsen sisaruksia, isovanhempia ja jopa lemmik-
kieldimid. Kun perhe otetaan mukaan péaédtdksentekoon, mahdollistuu myds lap-
sen osallistuminen péédtoksentekoon oman ikénsd ja kehitysvaiheensa mukaan.
(Faux 1991, 1993, Fradd 1994, Faulkner 1996, Knafl ym. 1996, Rhem & Frank
2000)

Ecklen ja MacLeanin (2001) mukaan perhekeskeisessd hoitamisessa potilaan
ja perheen tarpeet ovat lahtokohtana hoitamisessa. Lihtokohtana ei voi olla aino-
astaan hoitohenkilokunnan nikodkulma, joka korostaa kontrolloivaa toimintaa.
Koko perheen huomioon ottavan hoitamisen kehittiminen ja toteuttaminen edel-
lyttévit hoitoon liittyvien tekijoiden, toimintatapojen ja hoitoympériston arvioin-
tia. Perheen osallistuminen hoitamiseen sairaalassa vaihtelee paljon eri sairaa-
loissa (Eckle & MacLean 2001). Hoitohenkilokunnan ei-kontrolloiva kayttayty-
minen, tiedot perhekeskeisyydestd ja vanhempien osallistumista tukeva toiminta
edistidvit perheldhtdistd hoitamista sairaalassa. Perheen osallistumisen tarkeys
lapsen hoitamiseen tarkoittaa myds sitd, ettd tietoja lapsesta ja perheestd saadaan
enemmain kuin yhdeltd perheenjdseneltd (vrt. Hakulinen & Paunonen 1994, Pau-
nonen & Vehvildinen-Julkunen 1999, Astedt-Kurki ym. 2001a). Tomlinsonin
ym. (2002) mukaan pitidisi perheen auttamiseksi kriisitilanteissa kehittid erityisia
kliinisen hoitotyon menetelmiid. Demonstraatioiden, roolipelien ja reflektiivisten
kiytannontilanteiden avulla voidaan perhettd ohjata ja opastaa perheen terveyden
edistdmiseksi.

Sairaanhoitajat nidkevét lasten vanhemmista huolehtimisen osana omaa tyo-
tddn, mutta ovat epétietoisia vanhempien oikeudellisesta asemasta sairaalan asi-
akkaina. Vanhemmista huolehtimista ei ole mydskdin otettu huomioon hoitotydn
suunnitelmissa tai hallinnossa. (Evans 1996, Callery 1997b) Myés Jokinen
(1999) toteaa lapsen sairastumiseen liittyvien kokemusten, tunteitten ja perheen
saaman kohtelun vaikuttavan tulevaan kokemukseen asiakkaana olemisesta ter-
veydenhuollossa. Vanhempien odotetaan osallistuvan lapsensa hoitamiseen sai-
raalassa, koska heididn osallistumisestaan hyotyvét sekd lapsi ettd vanhemmat it-

28



se (Callery 1997b). Vanhemmilla itsellddn on myos tarpeita lapsen ollessa sai-
raana tai sairaalassa. Hoitaessaan omaa lastaan sairaalassa vanhemmat kokevat
myoOs stressid erityisesti epdmiellyttdvien toimenpiteiden aikana. Vanhempien
kohteleminen asiakkaina tai heidédn tarpeistaan huolehtiminen on edelleen satun-
naista ja suunnittelematonta. Laakson (2000) tutkimuksessa lapsensa menetté-
neitten ditien surusta hoitohenkilokunnalla on taitoja tukea surevaa &itid, mutta
kokemukset suremisesta ja tunteet jadvit edelleen ottamatta huomioon. Van-
hemmat ovat lapsensa luona pitkid aikoja sairaalassa ja ottavat vastuuta lapsensa
hoitamisesta. Vanhemmat jarjestdvit ja yrittdvét yhdistdd perheen eldmin ja tyo-
hon liittyvét tehtévit siten, ettd voivat hoitaa sairasta lastaan sairaalassa. (Jokinen
1995, Callery 1997b, Lillrank 1998, Seppild 2000) Vanhempien oma eldmaénti-
lanne ja tarpeet lapsen sairastaessa jadvdt usein vaille huomiota. Vanhemmat
pyytivét tukea itselleen useimmiten omalta perheeltdén. He tarvitsevat myos tu-
kea hoitohenkilokunnalta ja osallistuisivat hoitoon enemmén, mikéli he saisivat
enemmédn tukea ja ohjausta hoitohenkilokunnalta. Tutkimusten (Kristensson-
Hallstrdom & Elander 1994, Coyne 1995, Lillrank 1998, Seppéld 2000) mukaan
vanhemmat haluavat olla mukana lapsen hoitamisessa. Vanhempien osallistu-
mista saatetaan kuitenkin korostaa ainoastaan fyysisten toimintojen suorittajana
eikd niinkddn vanhempana olemisena.

Calleryn ja Lukerin (1996) mukaan seki pitkdaikaisesti ettéd &dkillisesti sairaan
lapsen vanhemmilla on lapsensa hoitamisen taitoja ja he kykenevit arvioimaan
lapsensa saamaa hoitoa ja tilannetta. Vanhemmat arvostavat lasten kanssa ole-
mistaan sairaalassaolon aikana huolimatta taloudellisista ja henkilokohtaisista
vaikeuksista. Vanhempien ldsndolo sairaalassa liittyy lapsen emotionaaliseen
hyvinvointiin. Tutkimuksessa jotkut vanhemmista ilmaisivat, ettd heiddn lasné-
olonsa on merkityksellinen lapsen voinnin seurannassa, koska vanhemmat koki-
vat lapsen valvonnan sairaalassa puutteelliseksi. Myos Bradleyn (1996) mukaan
tietoisuus vanhempien ldsndolosta sairaalassa edistdd lapsen sopeutumista sairaa-
lassaoloon ja toipumista. Vanhempien ldsnédolo lievittdd myds vanhempien mie-
lestd lapsen pelkoja ja lisdd turvallisuutta. Aikaisemmissa tutkimuksissa (Callery
ym. 1996, Callery 1997b, Horner 1997, Seppédld 1998) on tullut esiin myos se,
ettd hoitohenkildsto ei luota vanhempien kykyyn arvioida ja seurata lapsen voin-
tia sekd tiedottaa siitd. Tutkimusten mukaan potilaat ja asiakkaat odottavat saa-
vansa terveydenhuollossa omien tarpeittensa mukaista hoitoa hoitohenkilokun-
nalta (Higgman-Laitila & Astedt-Kurki 1994, Jokinen 1995, Lillrank 1998,
Higgman-Laitila 1999, Seppéld 2000). Vanhempien osallistumista ohjattuna
toimintana on tarkasteltu Pridhamin, Limbon, Schroederin ym. (1998) tutkimuk-
sessa. Tutkimus kohdistui pienipainoisten lasten vanhempien ohjaukseen. Hoito-
tyOn auttamismenetelminé ohjattuun osallistumiseen sisdltyi muun muassa tuke-
via ja ylldpitdvid toimintoja, jotka edistdvét yhteistoimintaa ja vastuuta lapsen
hoitamisessa. Télloin my06s perheen yksildlliset tarpeet ja kehitysvaiheet otetaan
huomioon. Vanhempien tyytyvaisyys lapsen hoitoon ja sairaalaan kasvaa, mikali
he voivat olla mukana lapsen hoitoon liittyvissd paatoksenteossa (Kirschbaum &
Knafl 1996).
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2.4 Perheen tukeminen lapsen sairastaessa

Ecklen ja MacLeanin (2001) mukaan perhekeskeisen hoitamisen ydin on perheen
terveyden edistiminen. Perhekeskeiseen hoitamiseen kuuluu perheiden arvokas
ja kunnioittava kohtelu, oikean tiedon vilittiminen, kommunikointi ja yhteistyo
hoitohenkilokunnan kanssa sekd perheen osallistumisen tukeminen perheen voi-
mavarojen mukaan. Perheiden voimavarojen selvittiminen ja perheiden tukemi-
nen muuttuneissa eldméntilanteissa, esimerkiksi perheenjdsenen sairastuessa,
edistivit perheen selviytymisti ja hyvinvointia (Knafl ym. 1996, Astedt-Kurki
ym. 1999a, 1999b, Feeley & Gottlieb 2000, Eckle & MacLean 2001). Pelkonen
(1994) on tutkinut lapsiperheiden voimavaroja ja niiden vahvistamista hoitotyon
keinoin neuvolaty6ssd. Tutkimuksessa esitetdéin viisi erityyppistd voimavaraa: it-
setunto vanhempana, tieto, sosiaalinen tuki, kyky sddnnelld voimien riittavyyttad
omassa eldméntilanteessa ja tulevaisuutta koskevat késitykset. Voimavarojen
vahvistaminen edellyttdd hoitotydssd toimivilta mahdollistavaa ja edellytyksid
luovaa toimintaa. Tutkimukseen osallistuvat terveydenhoitajat olivat mielestdan
parhaiten onnistuneet vahvistamaan vanhempien itsetuntoa ja toimivaa yhteis-
tyosuhdetta sekd lisddmadn tietoa. Terveydenhoitajat olivat vahvistaneet vihiten
perheiden sosiaalisen tuen verkostoa ja vanhempien kykyd sdénnelld voimien
riittdvyyttd eldméantilanteissa. (Pelkonen 1994) Vanhempien omat voimavarat tu-
kevat vanhemmuutta sekd parisuhteen ja perheen toimivuutta ja mahdollistavat
suotuisat kasvuedellytykset lapselle. Pelkonen ja Hakulinen (2002) ovat kehitté-
neet vanhempien voimavaroja vahvistavan mallin lapsiperheiden ja terveyden-
hoitajan sekid heidén yhteistyonsd ndkokulmasta. Mallin tarkoituksena on edistda
yhteistyosuhdetta perheiden ja terveydenhoitajan vililld sekd perheiden omien
voimavarojen vahvistamista ja vahvistumista.

Perheen voimavarojen tukeminen ja vahvistaminen etenee perheen ja ympé-
roivin yhteison vahvuuksien tunnistamisesta niiden tukemiseen. Vanhemmuuden
tukeminen lapsen sairastaessa on perheen ja sairaanhoitajan vuorovaikutuksessa
merkityksellistd perheen selviytymisen ja perheen positiivisten voimavarojen
kannalta. (Pelkonen 1994, Gibson 1995, Leahey & Harper-Jaques 1996, Soder-
biack 1996, Tarkka & Paunonen 1996, Hulme 1999, Feeley & Gottlieb 2000,
Pelkonen ym. 2000, Tarkka 2001) Vanhemmuus ja vanhempana oleminen, huo-
lenpito itsestd ja vaatimukset saattavat ylittdd joko tilapdisesti tai pitempiaikai-
sesti vanhempien voimavarat (Pelkonen 1994). Vanhemmuuden tukemisen tar-
koituksena on perheen oman asiantuntemuksen ja tottumusten 16ytyminen (V-
limdki 2000, Haggman-Laitila 2001, 2002). Pelkosen ym. (2000) mukaan emo-
tionaalinen tuki tarkoitti vanhempien mielestd sitd, ettd he voivat keskustella
neuvolassa erilaisista tunteistaan, epdvarmuudestaan ja lapsiperheen stressista.
Vanhemmat toivoivat myds palautetta vanhemmuudestaan, tukea selviytymiseen
perheend ja tukea yhteisen ajan 16ytymiseen ja tunneilmastoon.

Voimavaroja ja eldménhallintaa vahvistavassa hoitotydssd yksilo ja koko
perhe otetaan huomioon hoidossa tunnistamalla ja tukemalla perheen terveyteen
liittyvid tekijoitd. Feeleyn ja Gottliebin (2000) mukaan on kolme tapaa hyddyn-
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t44 voimavaroja hoitotydssd: voimavarojen tunnistaminen ja palautteen tarjoami-
nen, voimavarojen kehittdminen ja hyddyntdminen sekd voimavarojen esiin saa-
minen. Voimavarojen tunnistamisen nidkokulmasta perhettd autetaan tunnista-
maan voimavarojaan, jolloin edistetddn samalla yhteistyotd perheen kanssa. Ta-
pa, jolla perhe on vuorovaikutuksessa toistensa kanssa, antaa paljon tietoa per-
heestd ja sen voimavaroista. Voimavarojen kehittyminen perheessé edistdd per-
heen sopeutumista ja auttaa ongelmien ratkaisemisessa. (Itdlinna ym. 1994, Hen-
tinen & Kyngids 1998, Feeley & Gottlieb 2000, Kyngds & Rissanen 2001). Sai-
raan lapsen vanhempien kokemuksia perheen voimavaroista, niitd tukevista ja
kuluttavista tekijoistd sekd hoitotydstd perheen voimavaroja tukevana toimintana
on tutkinut mm. Mansnerus (1997). Synnynndisesti syddnsairaan lapsen van-
hempien voimavaroja vahvistava kokemus syntyi silloin, kun perhe koki hoi-
tosuhteen antavan turvallisuuden ja jatkuvuuden tunnetta. Toisaalta puutteellinen
tiedonkulku erikoissairaanhoidon ja avoterveydenhuollon vililld vdhensi perhei-
den luottamusta hoitohenkilokuntaan. (Mansnerus 1997) Lapsen sairastuminen
ja erityisesti pitkdaikainen sairaus muuttaa perheen eldmidid monella tasolla ja
usein konkreettisesti, jolloin perheen voimavarojen tukeminen edistdd perheen
selviytymistd. (Cohen 1995, Kyngés & Hentinen 1995, Yoos & McMullen 1996,
Kyngés ym. 1998, Seppéild 1998, Jokinen 1999, Kyngés & Rissanen 2001)

Perheen toimivuutta ja sairauden kanssa selviytymistd voidaan tarkastella
perheen ominaisuuksien kautta. Ominaisuudet, jotka liitetddn hyvin toimivaan
perheeseen, ovat yksiloityminen, vastavuoroisuus, joustavuus, pysyvyys, selvd
roolijako ja avoin kommunikaatio. Sairauden kanssa kamppailevaa nuorta per-
heenjdsentd tuettiin toimivissa perheissd yksilollisessd kehittymisessd. Vasta-
vuoroisuus, joustavuus ja pysyvyys perheen ominaisuuksina auttavat nuorta sel-
viytymiin sairaudestaan. Perheen vaikutus nuoren sitoutumiseen ja selvi-
ytymiseen sairautensa kanssa on suuri. Erityisesti vanhempien tuella on huomat-
tava osuus nuoren selviytymisessd sairautensa kanssa. (Kyngéds 1992, Kyngés
ym. 1994, Kyngis 1995) Vuorovaikutussuhteen onnistumiseen vaikuttaa seké
perheen ettd hoitotyontekijoiden toiminta. Hoitotyontekijoiden odotetaan olevan
aktiivisia ja sitoutuneita tukemaan ja olemaan vuorovaikutuksessa perheen kans-
sa. Perheen ja hoitohenkilokunnan vuorovaikutuksen sisdltd on tuessa oleellinen.
Hyvén vuorovaikutussuhteen edellytyksind olivat perheen tasa-arvoinen kohtaa-
minen ja suhteen jatkuvuus. (Vehvildinen-Julkunen 1990, 1992, Palmer 1993,
Gibson 1995, Henson 1997, Astedt-Kurki ym. 1997, Jokinen 1999, Vilimiki
2000, Mattila 2001, Astedt-Kurki ym. 2001b)

Tuen késitettd on tarkasteltu aikaisemmissa tutkimuksissa (mm. McHaffie
1992, Hentinen ym. 1995, Tarkka 1996, Hentinen ym. 1998, Jokinen 1999,
Tarkka ym. 1999) esimerkiksi emotionaalisen, taloudellisen, konkreettisen ja so-
siaalisen tuen kautta. Erikssonin (1996) ja Laitisen (1996) tutkimusten mukaan
emotionaalinen tuki on tirkein tuen muoto. Sosiaalisen tuki ja sosiaalisen ver-
kosto lisddvit esimerkiksi pienten lasten ditien itseluottamusta ja vahvistavat &i-
tind olemista (Tarkka & Kaunonen 2000, Tarkka 2001). Jirvisen, Astedt-Kurjen,
Tarkan ja Paavilaisen (2000) tutkimuksessa neuvoloiden vanhempainryhmisti
didit kokivat tarkeimmaéksi ryhmailtd saadun henkisen tuen. Tiedollisen tuen ja
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ymmarretyksi tulemisen suhde sosiaaliseen verkostoon korostui ditien kokemuk-
sissa. Tarkka ja Kaunonen (2000) tarkastelivat sosiaalista tukea sosiaalisen tuki-
verkoston ndkokulmasta ja tuen saantia perheen hyvinvoinnin edistdjédnd elamin
eri vaiheissa. Tutkimuksen mukaan &idit saivat eniten emotionaalista tukea sosi-
aalisen tukiverkoston henkil®iltd, puolisolta ja isovanhemmilta.

Erityisesti pitkdaikainen sairaus muuttaa perheen toimintaa. Perheen selviy-
tymiseen vaikuttavat perheen toimivuus ja voimavarat. (Johnston & Marder
1994, Kyngéds 1995, 1999, Wiseman 1996, Olsen & Maslin-Prothero 2001) Per-
heeltd ja ystaviltd saatu tuki auttaa esimerkiksi pitkdaikaisesti sairastunutta nuor-
ta sitoutumaan hoitoon ja selviytymiin sairautensa kanssa (Kyngés 1992, 1995).
Erityisesti omilta vanhemmilta saatu tuki auttaa lasta selviytymiddn sairautensa
kanssa (vrt. Price 1994, Kyngis 1999). Lampinen, Astedt-Kurki ja Tarkka
(2000) selvittivét hoitajien leikki-ikdisen vanhemmille sairaalassa antamaa tukea.
Tutkimuksen mukaan hoitajat pitivdt vanhempien tukemista tirkednd osana tyo-
tddn ja suurin osa mielestddn rohkaisi ja tuki vanhempia lapsen hoidossa ja van-
hemmuudessa. My&s Ivanoffin, Astedt-Kurjen ja Laijirven (1999) tutkimuksen
mukaan on tirkedd kiinnittdd huomiota sairaalassa olevan lapsen vanhempien
jaksamiseen ja tukemiseen.

Aikaisempien tutkimusten (Vehvildinen-Julkunen 1990, Astedt-Kurki 1992,
Pelkonen 1994, Laitinen 1996, Tarkka 1996, Paavilainen & Astedt-Kurki 1997,
Hakulinen 1998, Paavilainen 1998) mukaan perheen sosiaalinen tukeminen on
hoitotyOssa tirkedd my0s koko perheen hyvinvoinnin kannalta. Perheen tukemi-
seen liittyy positiivisten voimavarojen ja selviytymismahdollisuuksien tukemi-
nen hoitotyon keinoin. Perheeltd ja merkittéviltd 1&heisiltd saatu tuki on keskeisti
perheen eldmaéntilanteen muutoksissa. Tuen tarve perheessd lisddntyy perheen
eldmaintilanteisiin liittyvissd ja sairastumisen aiheuttamissa muutosvaiheissa
(Schumacher & Meleis 1994, Vehvildinen-Julkunen 1999). Kokemusten ja tun-
teitten jakaminen auttaa selviytymiin ja sopeutumaan muuttuneessa tilanteessa.
(Vehvildinen-Julkunen 1990, Astedt-Kurki 1992, Pelkonen 1994, Lynam 1995,
Laitinen 1996, Tarkka 1996, Paavilainen & Astedt-Kurki 1997, Hakulinen 1998,
Paavilainen 1998, Stanley Hansell ym. 1998). Potilaan perhetilanteen tunteminen
on ldhtdkohta hyvén yhteistydsuhteen muodostumiselle ja perheen tukemiselle
perheenjdsenen sairastuessa. Perheen terveyteen vaikuttaa toisaalta koko perheen
hyvinvointi ja toisaalta yksildiden hyvinvointi (Astedt-Kurki ym. 1997, Paavilai-
nen 1998, Astedt-Kurki ym. 1999a, 1999b).

2.5 Yhteenveto tutkimuksen teoreettisista
lahtokohdista

Yhden perheenjdsenen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen (Friedemann
1995, Astedt-Kurki ym. 1997. Asted-Kurki & Paavilainen 1999, Tak & McCub-
bin 2002). Vanhemmat kokevat stressid erityisesti, kun on kyse lapsen sairasta-
misesta (Hamlett ym. 1992, Thompson ym. 1992, Tomlinson & Mitchell 1992,
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Jerrett 1994, Lillrank 1998, Seppéld 2000). Lapsen reagointiin vaikuttavat saira-
us ja sairastuminen, lapsen kasvu- ja kehitysvaihe sekéd aiemmat kokemukset sai-
rastamisesta. Mitd nuoremmasta lapsesta on kyse, sitd riippuvaisempi hdn on
vanhemmistaan. Imeviisikéinen ja leikki-ikdinen lapsi ei valttaimattd kykene il-
maisemaan tunteitaan, yksindisyyttdin, turvattomuuttaan tai pahaa oloaan sanal-
lisesti (Erikson 1982, Rennick 1995, Callery & Luker 1996). Lasta hoitavan
henkilon on oltava tarkka ja sensitiivinen havainnoimaan lapsen tunnetilaa.
Useimmiten lapsen omat vanhemmat ovat parhaat tulkit kertomaan ja vélittd-
madn lapsen emotionaalista kokemusta. Lapsen omat vanhemmat tai lapsen mer-
kittdvat ldheiset ovat ensiarvoisen tarkedt lapselle perusturvallisuuden ja luotta-
muksen kannalta lapsen ollessa sairaalassa. Kouluikédinen ja murrosikdinen lapsi
kokee usein sairastumisen ja sairauden stressind, uhkana itsetunnolle ja mindku-
valleen. (Kyngés 1995, Dashiff 2001, Polkki 2002) Taménikdisen lapsen kasvu-
ja kehitysvaiheeseen kuuluvat myds sosiaaliset suhteet kodin ulkopuolella van-
hempien tarjoaman perusturvallisuuden ja emotionaalisen suhteen liséksi. Lap-
sen ollessa sairaalassa on vanhempien tai merkittidvien ldheisten ihmisten rooli
edelleen tarked lapselle. Kuitenkin lapsi itse ainutkertaisena ja autonomisena yk-
silond on otettava huomioon hoitamisessa. Tarkedd on ottaa koko perhe huomi-
oon, jotta lasta voitaisiin hoitaa hyvin sairaalassa. Perheen huomioon ottaminen
tarkoittaa hoitotyon ndkokulmasta sitd, ettd tutustutaan lapseen, perheeseen ja
perhetilanteeseen sekd sithen, millaisesta ympdaristostd lapsi tulee sairaalaan.
Perhe voi osallistua hoitoon ja auttaa perheenjidsentd sairaalassa monin tavoin.
Perhe voi kuitenkin tarvita hoitohenkilokunnan tukea hoitoon osallistumisessa
sairaalassa. Vanhempien rooli lapsen ollessa sairaalassa on olennainen. Van-
hempien osallistuminen lapsen hoitoon sairaalassa kaipaa edelleen késitteend se-
kd siséllollisesti ettd toimintana systemaattista mddrittelyd. (Darbyshire 1994,
Coyne 1996, Hutchfield 1999)

Aikaisempien tutkimusten (Gibson 1995, Yoos & McMullen 1996, Coyne
1997b, Hentinen & Kyngés 1998, Lillrank 1998, Seppéld 1998, Jokinen 1999,
Tak & McCubbin 2002) mukaan lapsen sairastuminen ja sairaalassaolo vaikutta-
vat lapsen ja koko perheen eldmiin, jolloin perhe kokonaisuudessaan on hoito-
tyon asiakkaana. Perheen merkitys on suuri lapsen sairastaessa. Kuvioon 1 on
koottu yhteenveto tutkimuksista, jotka késittelevdt lapsen sairastumisesta aiheu-
tuvia tekijoitd perheesséd (kuvio 1). Koko perheen hyvinvointiin vaikuttaa se, mi-
ten vanhempia ja koko perhettéd tuetaan lapsen sairastaessa. Hoitotyon tehtdvina
sairaalassa on lapsen, vanhempien ja koko perheen voimavarojen tunnistaminen,
jotta perheen hyvinvointia voidaan tukea ja edistiii.(Astedt-Kurki & Paavilainen
1999) Perheen voimavarojen selvittiminen ja tukeminen muuttuneessa eldménti-
lanteessa on perhehoitotyon keskeinen tehtdvd (Pelkonen & Hakulinen 2002).
Liitteeseen yksi on koottu tdmdn tutkimuksen kontekstiin liittyvid aikaisempia
tutkimuksia (liite 1).
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PERHEEN

REAGOINTI
VAIKUTUS ————» LAPSEN SAIRAUDEN
PERHEESEEN AIHEUTTAMIIN
MUUTOKSIIN
LAPSEN VAIKUTUS PERHE ETSII
SAIRASTU- ———» LAPSEN UUSIA
MINEN KEHITYKSEEN TOIMINTATAPOJA
\ PERHEEN /
TOIMINTATAPA
MUUTTUU

Kuvio 1.  Lapsen sairastumisen vaikutus perheeseen (yhteenveto tutkimuksen teoreet-
tisista ldhtékohdista)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS
JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa aineistoldhtoisesti substantiivinen teoria
vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sairaalassa.
Tutkimuksen tavoitteena on kuvata sitd, millaista vanhempien osallistuminen
lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sairaalassa on, miten se ilmenee ja millainen
kaytdnnon teoria vanhempien osallistumisesta sairaalassa voidaan muodostaa.
Tutkimuksen avulla saadaan tietoa siitd, mitd vanhempien osallistuminen sairaa-
lassa on, jolloin voidaan systemaattisesti kehittdd lasten hoitotyon kaytintod ja
hoitotyén koulutusta perhehoitotieteelliseen tietoon perustuen vastaamaan per-
hehoitoty6n haasteisiin.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1 Mitka késitteet kuvaavat vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen sai-
raalassa?

2 Miten késitteet ovat suhteessa toisiinsa?

3 Millainen substantiivinen teoria muodostuu vanhempien osallistumisesta lap-
sensa hoitamiseen sairaalassa?
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4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN
TOTEUTTAMINEN

4.1 Grounded theory -metodologian perusteet

Grounded theory -metodologiassa voidaan erottaa kaksi eri suuntausta: straussi-
lainen induktiivisuus-deduktiivisuus ja glaserilainen induktiivisuus (Stern 1994,
Siitonen 1999). Barney Glaser ja Anselm Strauss kehittiviat yhdessd grounded
theory -metodologian, jonka he esittelivit kirjassaan The Discovery of Grounded
Theory (Glaser & Strauss 1967). Viime vuosikymmenelld sekd Glaser ettd
Strauss kehittivdt grounded theory -metodologiaa omilla suunnillaan. Grounded
theory -metodologian avulla voidaan tuottaa joko formaalinen tai substantiivinen
teoria jatkuvan vertailevan (constant comparative method) analyysin avulla.
(Glaser & Strauss 1967, Glaser 1978, 1992, 1994a, 1994b)

Grounded theory -metodologian ldhtokohdat ovat ymmartévissa tutkimuspe-
rinteessd ja erityisesti symbolisessa interaktionismissa. Symbolisen interaktio-
nismin perusoletus Blumerin (1969) mukaan on ihmisen toiminnan suhde toisen
thmisen toimintaan. Kiinnostuksen kohteena siind ovat vuorovaikutukselliset
prosessit, henkiloiden véliset suhteet ja toiminnat. Symbolinen interaktionismi
korostaa yksildiden vilisid suhteita (Blumer 1969). Todellisuutta symbolisessa
interaktionismissa tarkastellaan kokonaisuutena, jolloin sosiaalinen todellisuus
rakentuu merkitysten kautta. Symbolinen interaktionismi edustaa siis teoreettista
ja metodologista ldhestymistapaa ihmisen toiminnan tutkimisessa. Denzinin
(1998) mukaan symbolinen interaktionismi on saanut postmodernin merkityksen,
jota hén kutsuu tulkitsevaksi 1dhestymistavaksi. Kyse on tuolloin tulkinnallisesta
interaktionismista (interpretive interactionism), jolloin sosiaalisessa vuorovaiku-
tuksessa kommunikaatioon yhdistyvit myds kulttuuriset aspektit (Schwandt
1998). Symbolinen interaktionismi korostaa siis erityistd, inhimillistd vuorovai-
kutusta. Inhimillinen vuorovaikutus ilmenee kahden tai useamman toimijan vélil-
14. Blumerin (1969) mukaan merkityksellistd ja erityistd vuorovaikutuksessa on
se, ettd vuorovaikutus ei ole ainoastaan reagointia toisen yksilon toimintaan,
vaan enemman tulkintaa ja toisen toiminnan madrittelyd. Toisaalta kielen avulla
voidaan tarkastella vuorovaikutuksellista toimintaa ja sen merkityksii, toisaalta
kieli, jolla toimintaa kuvataan, mahdollistaa toiminnan sisdllollisen tutkimisen
(Jokinen ym. 1993, Eskola & Suoranta 1998). Tidssé tutkimuksessa tutkimukseen
osallistuvien henkildiden kadyttdmin kielen kautta kuvataan vanhempien osallis-
tumista lapsensa hoitamiseen sairaalassa sekd toimintana ettd merkityksend. Kay-
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tettyd kieltd tarkastellaan tdssd tutkimuksessa kielen sisdllon nidkokulmasta ei
kielen merkityssuhteitten kautta. Tutkimuskohteena vanhempien osallistumista
lapsensa hoitamiseen sairaalassa tarkasteltiin kertojien eli vanhempien ja sai-
raanhoitajien ilmaisuina.

Grounded theory -metodologia valittiin tdhén tutkimukseen tutkimuksen tar-
koituksen ja metodin ldhtokohtaoletusten yhdenmukaisuuden vuoksi. Metodolo-
giana se sopii inhimillisen toiminnan tutkimiseen, koska analysoitaessa tutki-
muskohteena olevan ilmidn todellisuutta kiinnostus kohdistuu toimijoiden ja
toiminnan viliseen vuorovaikutukseen. Menetelmén avulla inhimillisen toimin-
nan tarkastelu mahdollistuu seké kisitteellisesti ettd prosessina. Grounded theory
-metodologia perustuu aineistoldhtdisyyteen, jolloin tuotettu teoreettinen raken-
ne, késitejirjestelma tai teoria kuvaa ja selittdd kyseessd olevaa ilmiota ja sisdltod
joko substantiivisena tai formaalisena teoriana. Formaalista teoriaa luonnehdi-
taan sen yleistettivyydelld, testattavuudella ja sopivuudella laajalle toiminta-
alueelle. Substantiivinen teoria on tiettyyn toiminta-alueeseen tarkoitettu, induk-
tiivisesti muodostettu ja empiirisestd aineistosta tuotettu teoria. (Glaser & Strauss
1967, Glaser 1978, 1992, 1994a, 1994b, Chenitz 1986, Gortner 1987, Strauss &
Corbin 1990, Hutchinson 1993, Lowenberg 1993, Alvesson & Skoldeberg 1994,
Dickson 1995, Holloway & Wheeler 1996, Starrin 1996) Grounded theory -
metodologialla tuotetussa tutkimuksessa aineistona ovat usein haastattelut, ker-
tomukset tai muut vastaavat tekstit. (Jokinen ym. 1993, Eskola & Suoranta 1998,
Benzies & Allen 2001)

Tutkimuksessa triangulaation avulla pyritddn saamaan monipuolista tutki-
mustietoa. Triangulaatio voi kohdistua tutkijaan, tiedonkeruumenetelméén, tieto-
lahteeseen, analyysiyksikkoon sekd teoreettiseen ja metodologiseen ldhestymis-
tapaan. (vrt. Denzin 1989, Hogan & DeSantis 1991, Knafl & Breitmeyr 1991,
Breitmeyr ym. 1993, Knafl & Gallo 1995, Begley 1996, Denzin & Lincoln 1998,
Flick 1998, Schwandt 1998, Vehvildinen-Julkunen 2000, Silverman 2001) Tieto-
lahteeseen liittyvéd triangulaatiota voidaan tarkastella ajan, tilan ja henkildoiden
nidkokulmasta (Hogan & DeSantis 1991, Knafl & Gallo 1995, Begley 1996).
Tassd tutkimuksessa valittiin tiedonkeruuseen ja tietoldhteeseen liittyva triangu-
laatio. Koska tutkimuksessa kéytetty grounded theory -metodologia perustuu ai-
neistoldhtdisyyteen, on perusteltua kdyttdd kahdentyyppistéd aineistonhankintaa ja
eri toimijoiden roolissa olevia tiedonantajia. Tiedonhankintana kirjoitetut esseet
ja haastattelut tuottivat aineiston, joka kirjoitettuna ja puhuttuna tekstini ilmaisee
kielellisesti tutkimuskohteena olevan siséllon. Tiedonkeruu useammalla kuin yh-
delld menetelmalld mahdollistaa siséllollisesti monipuolisen aineiston. Tietoldh-
teen ja henkildiden nédkdkulmasta triangulaatio tarkoitti tdssé tutkimuksessa sitd,
ettd sekd lasten vanhemmat ettd sairaanhoitajat olivat tiedonantajina.

Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamiseen on toimintana monimerki-
tyksinen, jolloin on luontevaa, ettd vanhemmat ja sairaanhoitajat ovat tutkimuk-
sen tiedonantajina. Vanhemmat toimivat sairaalassa useassa eri roolissa. Rooli
lapsen vanhempana, &itind tai iséni, puolisona ja oman perheensd huolehtijana
sekd rooli tyOeldmdssd asettavat vanhemman toimijana vaativaan tehtdavéén.
Vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen sairaalassa tarkastellaan siis in-
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himillisen toiminnan nidkdkulmasta osana hoitotyon toimintaa. Aineistolédhtdinen
menetelmd inhimillisen toiminnan tutkimiseksi sopii tutkimustehtivan mukaan
muodostettaessa empiirisestd aineistosta induktiivisesti teoria. Substantiivisen
teorian tuottaminen grounded theory -metodologialla hoitotydn todellisuudesta ja
kdytdnnon toiminnasta mahdollistaa tieteellisen tiedon tuottamisen perheen roo-
lista ja merkityksestd sairaalassa sekd vanhempien osallistumisesta lapsensa hoi-
tamiseen hoitotyon ilmiond. Tutkitun tiedon avulla voidaan vanhempien osallis-
tuminen sairaalassa toimintana ja ilmioné tehdd ymmaérrettavaksi.

Triangulaatiota hyodynnettiin sekd tietoldhteeseen ettd tiedonkeruuseen liit-
tyvdnd. Vanhempien osallistuminen toimintana mééritelldén eri toimijoiden na-
kokulmasta, jolloin sekd vanhemmat ettd sairaanhoitajat ovat luonnollisia toimi-
joita lapsen ollessa sairaalassa. Tiedonkeruu eri aikoina, eri menetelmilld ja eri
tiedonantajilta syventdd vanhempien osallistumisesta kertovan tiedon luonnetta.
Ajan ndkokulmasta triangulaatio tdsséd tutkimuksessa tarkoittaa esimerkiksi van-
hempien kohdalla sitd, ettd osa heistd kuvasi osallistumistaan lapsen hoitamiseen
lapsen ollessa samaan aikaan sairaalassa, kun taas osan tiedonanto tapahtui ajal-
lisesti sairaalassaolon jélkeen. Toimijoita pyydettiin kertomaan osallistumisesta
lapsen hoitamiseen sairaalassa, omasta toiminnastaan ja koetuista henkildiden
valisistd suhteista kdsin. Osalle tiedonantajista oli kertynyt kokemusta vanhem-
pien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen seki sairaalan vuodeosastolta etté po-
liklinikalta. Triangulaatiota tilan ndkokulmasta hyodynnettiin valitsemalla maan-
tieteellisesti tiedonantajat kolmelta eri Suomen paikkakunnalta. Tiedonhankinta
eri paikkakunnilta oli perusteltua, koska tutkimuksen tarkoituksen kannalta oli
tairkedd saada mahdollisimman runsas aineistokuvaus vanhempien osallistumi-
sesta lapsensa hoitamiseen sairaalassa. Toimintakulttuuri hoitotyon kdytanndssa
vanhempien osallistumisen ndakdkulmasta saattaa olla erilaista eri puolella Suo-
mea, jolloin aineistossa kédytetyn kielen ja jopa kulttuurin kautta vélittyy sisallol-
lisesti mahdollisimman rikas vanhempien osallistumista kuvaava mitd- ja miten-
tieto. Mité-tiedolla saadaan ilmidstd vastaus kuvaavalla tasolla, jolloin muodos-
tetaan vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen kuvaavat kisitteet. Mi-
ten-tieto ilmenee tdssd tutkimuksessa kategorioita kuvaavien késitteiden vilisina
suhteina. Inhimillistd toimintaa kuvaavat kisitteet saavat eri merkityksié erilai-
sissa yhteyksissd, jolloin késitteen siséltd ja siitd tehdyt johtopddtokset on ym-
mérrettdvd yhteyssuhteesta késin. (vrt. Blumer 1969, Benoliel 1996, Nieswiado-
my 1998, Benzies & Allen 2001).

4.2 Tutkimuksen kulku

Kirjallisuuteen ja aikaisempiin tutkimuksiin perehtyminen tarkoitti tdssd tutki-
muksessa perustelujen hakemista aiheen valinnalle ja rajaukselle. Tutkimus eteni
vaiheittain (kuvio 2). Tutkimuksen ensimmaéisen vaiheen aineiston keruu suori-
tettiin siten, ettd sekd vanhempia ettd sairaanhoitajia pyydettiin kuvaamaan kir-
jallisesti vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sairaa-
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lassa. Aineistonhankintaan liittyvdlld kysymyksenasettelulla haluttiin tiedonke-
ruun ensimmadisessd vaiheessa saada mitd -tietoa vanhempien osallistumisesta
lapsensa hoitamiseen sairaalassa. Aineistosta nostettiin esiin vanhempien osallis-
tumiseen liittyvid keskeisid sisdltoteemoja. Kirjoitettujen kuvausten analyysin tu-
losta kéytettiin tutkimuksen toisen vaiheen haastattelujen avoimina teemoina.
Grounded theory -metodologian mukaan seké aineiston keruu ettd analyysi voi-
vat tapahtua samanaikaisesti (vrt. Glaser & Strauss 1967, 1980, Ollikainen 1994,
Glaser 1996, 1998, Isola 1997, Backman & Kyngds 1998, Latvala 1998, Erjanti
1999, Molander 1999, Kylma 2000, Vehvildinen-Julkunen 2000, Backman
2001). Analyysin ldhtdkohtana oli pidattdytyminen puhtaasti empiirisessé aineis-
tossa. Analyysin aikana ei kirjallisuutta kdytetty hyvéksi. Kirjallisuuteen ja aikai-
sempiin tutkimuksiin palattiin vasta tutkimustulosten tarkastelun vaiheessa.

I vaihe

syksy 1997 - kevit 1998

vanhempien ja sairaanhoitajien kirjalliset kuvaukset (N=69) vanhempien
osallistumisesta lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sairaalassa

aineiston analyysi: koodaus, tapahtumien tunnistaminen, samansisaltdisten
koodien yhteenryhmittely, substantiiviset koodit

IT vaihe

1998 - 2000

vanhempien ja sairaanhoitajien (N=32) haastatteluaineisto
aineiston keruun ja analyysin eteneminen samanaikaisesti

aineiston analyysi: koodaus, samansiséltdisten koodien yhteenryhmittely,
substantiiviset koodit, alakategorioiden ja kategorioiden muodostaminen
jatkuvan vertailun menetelmilld, teoreettinen koodaus

vanhempien ja sairaanhoitajien haastattelut jatkuvat
aineiston keruun ja analyysin eteneminen samanaikaisesti
tutkimusaineistosta nousevat keskeiset kisitteet ja niiden viéliset suhteet

I1I vaihe
2000 — 2002
ydinkategorian nimedminen ja substantiivisen teorian muodostaminen

Kuvio 2. Tutkimuksen kulku
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4.3 Lasten vanhemmat ja sairaanhoitajat
tutkimustiedon antajina

Tiedonantajina tutkimukseen osallistuivat lasten vanhemmat (N=48) ja sairaan-
hoitajat (N=53). Perheen lapset tiedonantajina jétettiin tdssa tutkimuksessa tietoi-
sesti pois. Lapsen sairastuminen ja sairaalassaolo on aikaisempien tutkimusten
(vrt. Gibson 1995, Coyne 1997b, Lillrank 1998, Seppidld 1998) mukaan stressid
aiheuttava tilanne perheen eldmédsséd. Sekd vanhemmat ettd lapset saattavat kokea
syyllisyyttd lapsen sairastumisesta, mikd oli osaltaan perustelu jéttda lapset ai-
neistonhankinnan ulkopuolelle. Tutkimuksen sensitiivisen aiheen vuoksi tiytyy
huolellisesti arvioida tiedonantajiin ja tiedonhankintaan liittyvit valinnat (vrt.
Kylmi ym. 1999, Vehvildinen-Julkunen 2000, Astedt-Kurki ym. 2001a). Aiheen
sensitiivisyys voi myos lisdtd perheen stressid erityisesti silloin, kun vanhemmat
eivét ole voineet olla mukana lapsensa hoitamisessa sairaalassa. Lapselle voi olla
vaikeaa kertoa vanhemmistaan erityisesti tilanteessa, jossa vanhemmat eivét ole
voineet olla lapsen mukana sairaalassa. Tiedonkeruu vanhemmilta ja sairaanhoi-
tajilta antoi tdhdn tutkimukseen ja sen tarkoituksen mukaan riittdvan aineiston.

Eettisesti tutkimuksen suorittamisessa pyrittiin noudattamaan autonomian, ei-
vahingoittamisen, hyodyllisyyden ja oikeuden periaatteita sekd totuuden kerto-
misen, yksityisyyden suojaamisen, luottamuksellisuuden sdilyttdmisen ja
sopimuksista ja sitoumuksista pitdmisen sddnt6ja (Cowles 1988, Ford & Reutter
1990, Field & Morse 1992, Munhall 1993a, Thompson ym. 1994, Bandman &
Bandman 1995, Kikuchi & Simmons 1996, Kvale 1996, Paavilainen ym. 1998).
Autonomia periaatteena ymmarrettiin tdssd tutkimuksessa tutkimukseen osallis-
tuvien itsemédradmisoikeutena, jolloin tutkimukseen osallistuville vanhemmille
ja sairaanhoitajille annettiin tietoa tutkimuksen tarkoituksesta, menetelmésti ja
eettisistd lupauksista. Vanhemmilla ja sairaanhoitajilla tiedonantajina oli mah-
dollisuus kieltdytyd tai keskeyttdd osallistumisensa tutkimukseen esimerkiksi
haastattelujen aikana. Heilld oli my6s oikeus itse sdddelld sitd, mitd ja miten ha-
lusivat kertoa vanhempien osallistumisesta sairaalassa. Kaikki tutkimukseen
osallistujat informoitiin tutkimukseen liittyvista eettisistd kysymyksistd ja heiltd
pyydettiin suostumus tutkimukseen. (Sorell 1991, Raudonis 1992, Vehvildinen-
Julkunen 1993, 1997, Thomson, Melia & Boyd 1994, Dowd & Wilson 1995,
Wilson 1995, Kvale 1996, Weijer ym. 1997, Ramos 1998, Kylmi ym. 1999,
Leino-Kilpi ym. 2000, Viliméki & Lehtonen 2002)

Tiedonantajina olleilta lasten vanhemmilta ja sairaanhoitajilta kysyttiin kirjal-
lisen pyynnon yhteydessd myds joitakin taustatietoja. Vanhempien ikdjakauma
oli 25-50 vuotta (taulukko 1). Tutkimukseen osallistuneista vanhemmista aidit
olivat suurin tiedonantajaryhmé, ainoastaan neljd isdd osallistui tutkimukseen.
Kahdella perheelld oli kokemusta perheen kahden lapsen sairastamisesta ja sai-
raalassaolosta.
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Taulukko 1.  Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien ikdjakauma

() (%0)
alle 30 v 9 18,8
3140 v 26 54,2
41-50 v 13 27,0
Yhteensd vanhemmat 48 100,0

Yhteensa tutkimukseen osallistuvilla vanhemmilla oli 46 lasta, joista tytt6jd oli
22 ja poikia 24. Perheiden lapsista suurin osa oli kouluikéisid (taulukko 2). Las-
ten sairaudet ja diagnoosit olivat hyvin erilaisia. Sairaalassaolo liittyi esimerkiksi
akuuttiin tilanteeseen, jolloin lapsella oli esimerkiksi hengenahdistusta tai ripu-
lista aiheutunutta nestehukkaa. Syy sairaalassaoloon saattoi olla myos pitkdaikai-
seen sairauteen kuten esimerkiksi astmaan tai reumaan liittyvd ennalta sovittu
seurantakdynti tai hoitojakso. Hoitoajat sairaalassa vaihtelivat 1 vuorokaudesta

useampaan viikkoon.

Taulukko 2.  Tutkimukseen osallistuneiden perheiden lasten ikdjakauma

® (%)

allelv 7 15,2
1-3v 6 13,0
yli3-5v 6 13,0
yli5-7v 11 23,9
yli 7-10 v 11 23,9
yli 10-16 v 5 11,0
Yhteensa lapset 46 100,0

Kaikki tutkimukseen osallistuneet sairaanhoitajat olivat naisia. Tutkimukseen
osallistuneiden sairaanhoitajien ikdjakauma oli 20-56 vuotta. Sairaanhoitajista

kolme oli yli 50-vuotiasta. (taulukko 3)

Taulukko 3.  Tutkimukseen osallistuneiden sairaanhoitajien ikdjakauma

® (%)
alle 30 v 7 13,2
3140 v 28 52,8
41-50 v 15 28,3
yli 50 v 3 5,7
Yhteensd sairaanhoitajat 53 100,0
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Lahes puolella sairaanhoitajista oli tyokokemusta véhintddn kymmenen vuotta ja
yli puolella tydkokemusta oli kertynyt 10-30 vuotta. Lahes kaikilla sairaanhoita-
jilla tyokokemus koostui toimimisesta sairaanhoitajana lastenosastolla tai poli-
klinikalla (taulukko 4).

Taulukko 4.  Tutkimukseen osallistuneiden sairaanhoitajien tyokokemus

(® (%)
alle3 v 6 11,3
3-6v 6 11,3
6-10 v 14 26,4
yli 10-15v 9 17,0
yli 15-20 v 16 30,2
yli 20-30 v 2 3,8
Yhteensa 53 100,0

Suurin osa sairaanhoitajista oli erikoissairaanhoitajan tutkinnon suorittaneita ja
erikoistuneet lasten sairaanhoitoon (taulukko 5). Tutkimuksessa oli mukana kak-
si osastonhoitajaa.

Taulukko 5.  Tutkimukseen osallistuneiden sairaanhoitajien hoitotyén asiantuntijuus

® (%)
sairaanhoitaja 5 9,4
erikoissairaanhoitaja lasten hoitotyd 39 73.6
sisdtautien- ja kirurginen hoitotyd 4 7,5
psykiatrinen hoitotyd 2 3,8
terveydenhoitaja 1 1,9
osastonhoitaja 2 3,8
Yhteensé 53 100

4.4 Tutkimusaineisto

Tamén tutkimuksen aineiston keruu kdynnistyi heti tutkimusluvan jélkeen, jol-
loin kahden sairaalan lastenosastojen ylihoitajien kanssa sovittiin tutkimuksen
tiedottamisesta osastonhoitajien kokouksessa. Yhden sairaalan ylihoitaja kertoi
itse tutkimuksesta suoraan osastoille ja vilitti tutkimuspyynnét toimitettaviksi
sekd lasten vanhemmille ettd sairaanhoitajille. Saatekirjeet, suostumus tutkimuk-
seen ja ohjeet annettiin halukkaille osastonhoitajille jaettaviksi tutkimuksiin osal-
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listuville sairaanhoitajille ja lasten vanhemmille (liite 2). Liséksi kolmeen pitké-
aikaissairaiden lasten vanhempien yhdistykseen oltiin yhteydessd tavoitteena
saada halukkaita vanhempia osallistumaan tutkimukseen. Yhdistysten vastuu-
henkildiden avulla mahdollistui tapaaminen ja tutkimuksesta kertominen joko
yhdistyksen kokouksessa tai muussa yhdistyksen jirjestdmassa tilaisuudessa. Ha-
lukkaille tutkimukseen osallistuville vanhemmille jaettiin tuolloin tutkimuskirje.
Yhdistysten tilaisuuksissa vanhempien oli mahdollista esittdd kysymyksid tutki-
muksesta. Tilaisuuksissa ldsnd olleet vanhemmat vastaanottivat tutkimuksen
kiinnostuneina ja pitivét sen aihetta tarkednd ja hyodyllisena.

Tutkimusaineisto muodostui kokonaisuutena kahdesta eri aineistosta. Esseet
kerittiin ajalla 1.9.1997 — 31.1.1998 kolmen keskussairaalan alueella. Ensim-
méiinen aineisto kisitti vanhempien (N= 33) ja sairaanhoitajien (N=36) esseet.
Tutkimukseen osallistuneita vanhempia ja sairaanhoitajia pyydettiin kuvaamaan
kirjallisesti vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sai-
raalassa (liite 3). Esseet toimivat vanhempien osallistumista kuvaavina teksteini
(vrt. Sandelowski 1991, 1994a, 1994b, Jokinen ym. 1993, Silverman 1994,
Ayers & Poirier 1996, Perdkyld 1997, Eskola & Suoranta 1998, Alasuutari 1999,
Vuokila-Oikkonen ym. 2001, Charmaz 2002). Tekstit kuvasivat vanhempien ja
sairaanhoitajien omia kokemuksia, ajatuksia ja késityksid toiminnastaan van-
hempien osallistumisesta lapsen hoitamiseen lapsen ollessa sairaalassa. Osa es-
seistd oli kirjoitettu lapsen ollessa vield osastolla, kun taas osa kuvasi tapahtumaa
jalkikdteen. Vanhempien kuvaukset olivat aktiivista ja omakohtaista kerrontaa.
Sairaanhoitajien kuvaukset jdivét yleisemmailld tasolla verrattuna vanhempien
tuottamiin.

Tutkimuksen toinen aineisto muodostui vanhempien (N=15) ja sairaanhoita-
jien (N=17) haastatteluista. Laadullisessa tutkimuksessa tiedonkeruu strukturoi-
mattomalla haastattelulla etenee haastateltavan ehdoilla ja mahdollistaa valaise-
vien esimerkkien ja lisdkysymysten tekemisen. Laadullisessa haastattelussa on
aineiston onnistumisen kannalta tarkedd vuorovaikutus haastattelijan ja haastatel-
tavan vililld sekd aktiivinen kuuntelu. Haastateltavan ja haastattelijan suhde sekd
haastattelun ilmapiiri ovat merkittdvit laadullisen haastattelun onnistumiseksi.
Téarkedd on se, ettd haastateltava voi puhua vapaasti asiasta. (May 1991, Hollo-
way & Wheeler 1995, 1996, Starrin & Renck 1996, Holstein & Gubrium 1997,
Melia 2000) Avoimet haastatteluteemat muodostettiin ensimmadisen vaiheen kir-
jallisista vastauksista, jotka antoivat kuvan siitd, mitd vanhempien osallistuminen
on. Sisélldllisesti teemat liittyivét tapahtumina esimerkiksi sairaalassaoloon, yh-
teistyohon, yhdessdoloon, vanhempien ja sairaanhoitajan rooleihin ja toimintaan.
Teemoja kéytettiin haastattelutilanteessa haastattelujen kdynnistdmiseksi ja kes-
kustelun apuna, jolloin pdidstiin haastattelussa syvillisemmin siithen, mitd van-
hempien osallistuminen on ja miten se ilmenee.

Haastattelut suoritettiin vuosien 1998-2001 viélisend aikana kolmen keskus-
sairaalan alueella. Kaksi haastattelua suoritettiin vield vuoden 2002 aikana, jol-
loin analyysiprosessi oli jo ldhes lopuillaan. Haastateltavat henkilot saatiin joko
lastenosaston ylihoitajan, osastonhoitajan tai vanhempainyhdistysten vélittdmina.
Haastattelut sovittiin kunkin haastateltavan kanssa henkilokohtaisesti. Kaksi
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haastateltavaa kieltdytyi haastattelusta, koska lapsen sairastuminen toistuvasti vei
perheen voimavaroja. Tiedonantajana sekd esseen kirjoittamiseen ettd haastatte-
luun osallistui kolme vanhempaa ja neljd sairaanhoitajaa. Haastattelun kulku oli
vapaamuotoinen ja eteni yksilollisesti haastateltavan mukaan. Useimmiten yksi
tai kaksi teemaa kdynnisti haastattelun keskusteluksi, joka eteni haastateltavan
omassa tahdissa tarkentavien kysymysten avulla. Tutkija suoritti kaikki haastat-
telut itse. Haastattelut kestivdt 30 minuutista 1dhes kolmeen tuntiin. Haastattelut
suoritettiin sairaaloiden tiloissa, yhdistysten kokoushuoneissa, osa vanhempien
haastatteluista perheiden kodeissa tai tyopaikkojen tiloissa. Yhteensd puhtaaksi-
kirjoitettua aineistoa seké esseisti ettd haastatteluista rivivililld 1.5 kertyi 477 si-
vua. Tukiaineistona kdytettiin myds ns. tutkijan muistiinpanoja, joista voitiin tar-
kistaa tai palauttaa mieleen aineiston keruuseen liittyvid asioita ja tekijoitd seka
analyysiprosessin eri vaiheet ja niiden tuottamaa tietoa.

4.5 Aineiston analyysi

4.5.1 Analyysin eteneminen

Tutkimuksen ensimmadisen aineiston analyysi aloitettiin vilittomésti vanhempien
ja sairaanhoitajien kirjallisten esseekuvausten palauttamisen jilkeen. Puhtaaksi-
kirjoituksen jéilkeen tekstit luettiin 1dpi kokonaiskuvan saamiseksi. Glaser (1978)
kutsuu aineiston pintapuolista lukemista 16yhéksi analyysiksi, jota voidaan kiyt-
tad kokonaiskuvan hahmottamiseksi aineistosta. Kirjoitettuja esseitd tarkasteltiin
tapahtumina. Vanhempien ja sairaanhoitajien esseet analysoitiin erikseen. Ai-
neisto jérjestettiin ensimmaisen vaiheen analyysissa siten, ettd koodausvaiheessa
aineistosta tunnistettiin vanhempien osallistumista kuvaavia sisdltdjd, tapahtumia
ja tilanteita. Kirjoitetuista kuvauksista saatiin sisdltoteemat vastaamaan alusta-
vasti mitd-kysymyksiin vanhempien osallistumisesta sairaalassa. Analyysin tu-
lokseksi tissd vaiheessa tutkimusta saatiin aineistoldhtdiset sisdltoteemat, joista
muodostettiin aineiston hankinnan toisen vaiheen haastatteluteemat (liite 4). Toi-
sen tiedonkeruuvaiheen vanhempien ja sairaanhoitajien haastatteluaineisto ana-
lysoitiin samalla tavalla kuin tutkimuksen ensimmadinen aineisto. Vanhempien ja
sairaanhoitajien aineistot analysoitiin alussa erikseen siihen asti, kun vanhempien
osallistumista kuvaavat kategoriat alkoivat esiintyd sisdllollisesti samanlaisina
molemmissa aineistoissa. Haastatteluaineiston analyysi ja tiedonkeruu tapahtui-
vat osaltaan samanaikaisesti. (kuvio 3) Koko aineiston yhdistiminen tapahtui
siirryttdessd analyysissa yldkategorioiden ja niiden vélisten suhteitten tunnista-
misvaiheeseen.
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Kuvio 3.  Analyysin kulku

4.5.2 Aineiston substantiivinen koodaus

Koodauksen tarkoituksena on pelkistdd tutkimusaineisto sana sanalta tai lause
lauseelta. Lukemisen jélkeen aineisto koodattiin marginaaleihin lause lauseelta.
Aineiston koodaus marginaaleihin tarkoitti tapahtumien ja tilanteiden tunnista-
mista sekd esseeaineistosta etti haastatteluaineistosta. Yksittdisten sanojen tai ly-
hyiden lauseiden tunnistaminen teksteisti on ns. avointa koodausta (open co-
ding). Aineiston koodausta auttaa seuraavien kysymysten esittiminen: mitéd ai-
neisto kertoo, mité aineistossa tapahtuu, mitéd tapahtuma kuvaa ja mité kategoriaa
tai kategorian ominaispiirrettd tapahtuma kuvaa (vrt. Glaser 1978). Myds Deyn
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(1993 ja 1999) mukaan ensimmaéiinen analyysivaihe edellyttdd aineistoon pereh-
tymistd, herkkyyttd ja joustavuutta erityisesti aineiston kontekstin tuntemiseksi
sekd kriteerien, vaihtoehtojen ja tulkinnan kirjaamista. Téssd tutkimuksessa ai-
neiston koodaus eteni lause lauseelta, mikd edisti my0s esseeaineiston ettd haas-
tatteluaineiston kokonaisuuteen perehtymistd. Liitteessd 5 on esitetty esimerkki
alkuperdisen tekstin koodauksesta.

Koodattua aineistoa tarkasteltiin seuraavassa analyysivaiheessa siten, ettd
samansisdltoiset koodit ryhmiteltiin. Samansiséltdisten lausumien tarkastelu ja
paluu alkuperdisiin teksteihin edistivit aineiston hahmottamista ja auttoivat edel-
leen tunnistamaan sitd, mistd aineistossa oli kyse. Kysymysten avulla aineisto
rakentui pienempiin osioihin sisélloiksi, tapahtumiksi ja tilanteiksi. Aineiston
jérjesteleminen ja samansiséltdisten koodien ryhmittely pelkistivdt vanhempien
osallistumisen lapsensa hoitamiseen sairaalassa sisdltond ja toimintana. Van-
hempien ja sairaanhoitajien aineistot analysoitiin tissd vaiheessa erillisind. Mo-
lempien aineistojen substantiiviset koodit suuntasivat aineiston analyysia késit-
teellisesti ja olivat myohemmin perusteena teoreettiselle otannalle, aineiston ke-
ruulle ja analyysiprosessin jatkamiselle. Teoreettinen otanta tarkoitti tissd tutki-
muksessa sitd, ettd aineiston kokoa ei piitetty etukdteen. Aineistonkeruuta jat-
kettiin, kunnes voitiin todeta, ettd uudet tapaukset eivét endd tuottaneet tutkimus-
tehtédvin kannalta uutta tietoa. Tavoitteena oli saada aineisto, jolla olisi mahdolli-
simman suuri teoreettinen kattavuus ja edustavuus (vrt. Glaser & Strauss 1967,
Glaser 1978, 1992, Charmaz 1994a, 1994b, Olshansky 1996, Eskola & Suoranta
1998). Analyysiprosessin tidssd vaiheessa tarkoituksena oli siis hakea vastaus ky-
symykseen, mitd aineistossa tapahtuu. Liitteeseen 6 on koottu esimerkki molem-
pien tiedonkeruuvaiheiden sekd esseiden ettd haastattelujen tuottamien aineisto-
jen substantiivisista koodeista. Substantiivisen koodauksen yhteydessé aineistos-
ta tunnistettiin vanhempien osallistumista sairaalassa kuvaavia sisdltokokonai-
suuksia. Aineiston sisdltod kuvattiin pelkistettyind sisdltdteemoina tavoitteena
jatkossa saada syvennettyd tietoa tutkittavasta ilmiostd. Sisdltokokonaisuudet
tunnistettiin tapahtumien tai tilanteiden lauseyhteyksistéd tulkitsemalla lauseiden
sisdltod, toimintaa ja merkitystd kertomuksessa (vrt. Jokinen ym. 1993). Aineis-
ton rajausta ei tehty méarillisten kriteerien mukaan, vaan toisen vaiheen aineis-
tokeruuseen ldhdettiin ensimmaéisen aineiston analyysin perusteella, jolloin ai-
neiston méérd ratkaistiin aineiston laadullisuuden mukaan. Koska tutkimuksen
toisen vaiheen tiedonkeruun haastatteluaineistoa analysoitiin samanaikaisesti
kuin haastattelut etenivit, voitiin analyysin tulosta hyddyntdd seuraavissa haas-
tatteluissa. Haastatteluissa saatu tieto oli monipuolista, jolloin aineiston analyy-
sin eteneminen koodauksesta alakategorioiden ja kategorioiden luokitteluun ja
edelleen yldkategorioiden muodostamiseen mahdollistui ja varmentui aineisto-
ldhtoisesti.
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4.5.3 Jatkuvan vertailun menetelmd alakategorioiden ja
kategorioiden muodostamiseksi

Ensimmadisen vaiheen analyysin jélkeen siirryttiin tutkimuksen toisen vaiheen
aineistonkeruuseen, jolloin vanhempia ja sairaanhoitajia haastateltiin ensimmai-
sestd aineistosta saatujen teemojen avulla. Haastattelujen tavoitteena oli saada si-
sallollisesti syvennettyd ja tarkennettua tietoa vanhempien osallistumisesta sekd
kuvaus siitd, miten vanhempien osallistuminen lapsen hoitamiseen sairaalassa
ilmenee. Haastatteluaineisto kirjoitettiin auki ja analysoitiin koodaamalla samalla
tavalla kuin esseeaineisto.

Haastatteluaineiston koodauksen jilkeen substantiivisia koodeja tarkasteltiin
sisdllollisesti ryhmittelemalld niitd. Substantiivisten koodien analyysissa sovel-
lettiin Glaserin (1978) esittdmid kisiteindikaattorimallia (kuvio 4). Késiteindi-
kaattorimallin soveltaminen tapahtui siten, ettd X kuvaa alakategoriaa ja I1, 12,
I3 jne. sen siséllollisid ominaispiirteita.

X= alakategoria

VAREIN

I I2 I3 14 I5 Ie I7

I = osoittaa X:n siséltdd ja ominaispiirrettd

Kuvio 4.  Kidsiteindikaattorimalli (mukaellen Glaser 1978)

Samansisiltoiset substantiiviset koodit luetteloitiin ja ryhmiteltiin edelleen yh-
teen alakategorian nimedmiseksi. Yhdistdvana tekijana oli tapahtuma, missé sa-
mansiséltdiset koodit esiintyivdt. Kuviossa 5 on esitetty esimerkki niisté substan-
tiivisista koodeista, joiden siséltd liittyy muodostettavaan alakategoriaan yhteis-
toiminta. Yhteistoiminta liittyi tapahtumana kuviossa 5 esitettyihin substantiivi-
siin koodeihin. Yhteistoiminta ja sitd kuvaavat substantiiviset koodit saatiin esiin
palaamalla alkuperdiseen aineistoon. Lukemalla huolellisesti alkuperdiset kuva-
ukset saatiin varmistettua substantiivisten koodien ja alakategorian vélinen yhte-
ys, jolloin alakategorian nimedminen tapahtui aineistoldhtoisesti.

Liitteessd 7 on kuvattu esimerkkejd tutkimukseen osallistuneitten vanhempi-
en ja sairaanhoitajien autenttisista lausumista, joista yhteistoiminta-alakategoria
muodostettiin. Aineiston substantiivisen koodauksen ja alakategorioiden tunnis-
tamisen jdlkeen siirryttiin ns. valikoivaan koodaukseen (selective coding), jolloin
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substantiivisista koodeista, alakategorioista ja niiden yhteydestd alkuperdisiin
teksteihin muodostettiin kategorioita. Analyysin tissd vaiheessa kategoria pelkis-
tdd ja tarkoittaa abstraktiotasoltaan korkeampaa késitettd kuin alakategoria (Gla-
ser 1978, Chenitz 1986, Corbin 1986, Strauss 1988, Strauss & Corbin 1990, Ben-
ton 1996).

Substantiiviset koodit Alakategoria
asennoituminen

edustajuus

sairaalassaolo \

lasndolo

tietdminen YHTEISTOIMINTA

yksityisyys

hoitosuhde /
luottamus

ulkoinen ympéristo

Kuvio 5.  Substantiivisten koodien yhdistiminen

Jatkuvan vertailun menetelmaa kiytettdessa luettiin aineiston sisdlto huolellisesti
uudestaan lédpi tavoitteena 10ytdd vanhempien osallistumista kuvaavat alakatego-
riat ja niistd edelleen muodostettavat kategoriat. Vertailu tarkoitti substantiivisten
koodien ja niistd muodostettujen alakategorioiden siséltdjen lukemista ja vastaa-
vuutta aineistossa. Vertailussa etsittiin siis erilaisuuksia, samanlaisuuksia ja yh-
denmukaisuuksia alakategoriaa kuvaavan kisitteen muodostamiseksi. Alakatego-
rian sisdllot muodostivat ominaispiirteet edelleen kategorialle. Esimerkiksi edella
todettu yhteistoiminta esiintyi sekd vanhempien ettd sairaanhoitajien aineistoissa
usein. Analyysiprosessin edetessid esimerkiksi yhteistoimintaan rinnastuivat yh-
teisty0, neuvotteleminen, sopiminen, yhteisymmaérryksen 16ytyminen, yhteistyon
sujuminen, yhteistyon saumattomuus, yhdessd toimiminen, vuoropuhelu, osa-
puolten mielipiteiden kuunteleminen, yhteistyokumppanuus, aktiivinen vuoro-
vaikutus, hyva tiimity0, keskustelu, sovitut tapaamiset, yhteiset sopimukset, rat-
kaisujen miettiminen yhdessd, yhteinen pditoksenteko, vastavuoroinen suhde,
asioiden yhdessd miettiminen ja uusien ulottuvuuksien 16ytyminen. Yhteistoi-
minta esiintyi aineistossa usein ensin alakategoriana ja analyysin edetessd se ni-
mettiin myds kategoriaksi. Vanhempien ja sairaanhoitajien haastatteluaineistot
yhdistettiin tdssd vaiheessa, koska useat samansisiltdiset substantiiviset koodit ja
niistd muodostetut alakategoriat esiintyivdt molemmissa aineistoissa. Analyysi-
prosessi syveni ja laajentui aineiston yhdistdmisen kautta, mikd varmensi ja to-
densi alakategorioiden ja kategorioiden muodostamista ja nimedmista.

Kaésitteen ominaispiirteiden 16ytyminen laajasta ja sisdllollisesti runsaasta ai-
neistosta vahvistaa muodostettavaa alakategoriaa ja kategoriaa (Glaser 1978,
Chenitz 1986, Corbin 1986, Strauss 1988, Strauss & Corbin 1990, Benton 1996,
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Dixon 1996). Schwartz-Barcottin ja Kimin (1993) mukaan késitteen sisélléllinen
luotettavuus ja vastaavuus ovat oleellisia késitteenmuodostuksessa, jolloin kisit-
teen saturaatio (kyllddntyminen, kylldisyys, sisdllollinen kattavuus) on mahdol-
lista saavuttaa. Késiteindikaattorimallilla saatiin nimettyd alakategoriat ja jatku-
van vertailun menetelmélld kategoriat, joiden yhteyksid tarkasteltiin analyysin
edetessd. Grounded theory -metodologiassa saturaatio tarkoittaa sité, ettd katego-
riaa kuvaava kisite ei endd analyysiprosessissa saa uusia ominaispiirteitd tai
luonnehdintoja (Glaser & Strauss 1967, Glaser 1978, Dey 1999). Deyn (1999)
késitys saturaatiosta eroaa Glaserin (1978) ja Glaserin ja Straussin (1967) esitté-
maésté teoreettisesta saturaatiosta. Deyn mukaan kyse on siitd, ettd tulkinta tietyn
aineiston perusteella on loppunut. Toisaalta Glaserin (1978) ja Glaserin ja
Straussin (1967) mukaan késitteen kylldisyys saavutetaan silloin, kun kategoriaa
kuvaavalle kisitteelle ei endd muodostu uusia ominaispiirteitd. Kéisitteen nimeé-
minen aineistoldhtoisesti edellyttdd sen sisdllollistd toistuvuutta aineistossa. (vrt.
myo6s Spradley 1979, Becker 1993, Morse & Field 1996, Coyne 1997b, Perdkyla
1997, Adler & Adler 1998, Alasuutari 1999) Kuvioon 6 on koottu esimerkki 14s-
ndoleminen-kategorian muodostamisesta jatkuvan vertailun menetelmii sovel-
tamalla ja kategorian varmentamisesta aineiston alkuperdisistd lauseista, jotka
ilmentavit kategoriaa ldsndoleminen seké siihen liittyvdd kontekstikuvausta me-
mona.
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Alkuperiiset lauseet Kategoria

*jotta oleminen mahdollistuu vaatii
vanhemmilta ty6té ja jarjestelyd
*edellyttdd vanhempien vuorottelua
*vanhempien halu olla mukana
*]asnd niin paljon kuin mahdollista
*hyvé ettd on mahdollisuus olla
*sairaalan puolesta saa olla Lésndoleminen
*rajoitus saa olla mukana
mutta yopyminen tapahtuu muualla
*hellyytté
*lapsen henkistd tukemista
*lapsen turvallisuudesta huolehtimista
*oleskelua ja seurustelua lapsen kanssa
*lohduttamista
*mukanaoloa on monenlaista

Memo:

Vanhempien ldsndolo sairaalassa kuvasi vanhempien roolia sairaalassa, van-
hemmuutta ja vanhempien tdrkeyttd lapsen turvallisuudelle. Toimintana ldsndolo
liittyi mukanaoloon, sekd lapsen ettd vanhempien henkiseen tukemiseen, turvana
olemiseen, hellyyden osoittamiseen ja lohduttamiseen, seuranaoloon ja ldhelld-
oloon. Seurustelu ja oleminen lapsen kanssa sairaalassa tarkoitti keskittynyttd
ldsndoloa ja mukanaolon tiiviyttd. Vanhempien ndkokulmasta heiddin mu-
kanaolonsa sairaalassa vaatii erilaisia jdrjestelyji perheeltd. Vanhemmat ovat
vleensd mahdollisimman paljon lapsensa kanssa sairaalassa. Kontaktit ja yhdes-
sdolo lapsen sairaalassaolon aikana liittyvdt ldsndolon ja mukanaolon tapahtu-
maan. Perheen muut jdsenet, isovanhemmat, ldheiset tai ystdvdit voivat esiintyd
myds toimijoina ldsndolon ja mukanaolon tapahtumissa lapsen ollessa sairaa-
lassa.

Kuvio 6.  Kategoria lisndoleminen, sen yhteys alkuperdisiin lauseisiin ja memoon

4.5.4 Teoreettinen koodaus ylikategorioiden, niiden vdlisten
suhteiden ja ydinkategorian muodostamiseksi

Teoreettisen koodauksen tarkoituksena on yhdistdd substantiivisista koodeista
muodostettujen alakategorioiden ja kategorioiden vélinen yhteys toisiinsa sekd
edelleen kategorioiden ja yldkategorioiden vélinen yhteys. Analyysissa kategori-
oista ja niiden yhteyksisti toisiinsa voitiin tunnistaa kategorioita yhdistavié teki-
jOité tai suhteita, joista yldkategoriat muodostettiin. Yldkategoriat ovat Glaserin
(1978) mukaan teoreettisia kdsitteitd tai teoreettisia koodeja, joiden avulla tutki-
muksen aineistosta 10ydetddn yhdistidvid suhteita ja uusia ndkokulmia tutkitta-

50



vaan 1lmidoon. Analyysissa kéytettiin apuna Glaserin (1978) esittimiid Kuuden
C:n -koodausmallia (The Six C’s) (kuvio 7).

YHTEYS (context)

|

MAARITTEET, EHTO, TILA
(condition, qualifiers)

|

A
/ N

SYYT, SELITYKSET, > TULOKSET, TOIMINNAT

PERUSTEET ENNUSTEET,

(cause) ODOTETUT tai
ODOTTAMATTOMAT
SEURAUKSET
(consequence)

!

SAMANAIKAISESTI,
YHTEYDESSA
OLEVA TEKIJA
(covariance)

f

SATUNNAISUUS, SATUNNAISESTI
VAIKUTTAVA TEKIJA
(contingent)

A=kategoriaa kuvaava Késite

Kuvio 7.  Kuuden C:n malli (Glaser 1978, 74)

Koko aineiston kaikki kategorioita kuvaavat késitteet analysoitiin Kuuden C:n
avulla. Analyysissa kategoriaa kuvaavaa késitettd, sen ominaispiirteitd ja yhteyt-
td alakategorioihin tarkasteltiin kontekstildhtoisesti. Konteksti yhdistdé kategori-
an laajempaan kehykseen, jolloin Kuuden C:n mukaisesti kategorian perusteet,
seuraukset, yhteydessé olevat tekijdt ja mahdolliset satunnaisesti vaikuttavat teki-
jét voidaan tunnistaa ja eritelld aineistosta. Kuuden C:n analyysivaiheessa aineis-
toa tdydennettiin edelleen haastatteluilla, jolloin kategorioiden sisdltokuvaukset
ja niiden véliset suhteet syvenivét ja rikastuivat. Esimerkki kategorioita kuvaa-
vista kasitteistd, joita kuuden C:n avulla analysoitiin, on esitetty liitteessé 8. Ana-
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lysoimalla Kuuden C:n avulla kategorioita ja palaamalla alkuperdisiin teksteihin
voitiin kategorioiden viliset suhteet tai yhdistévit tekijdt tunnistaa sekd nimetd
ylékategoriat.

Kuviossa 8 on esimerkki Kuuden C:n mallin soveltamisesta analysoitaessa
kategorian ldsndoleminen suhdetta muihin kategorioihin. Yhteys (context) tar-
koittaa analyysissa ympéristoon, vallitsevaan tilanteeseen tai paikkaan liittyvaa
asiaa tai toimintaa (vrt. Glaser 1978). Fyysisend paikkana sairaala, vuodeosasto,
poliklinikka tai lapsen koti saattoivat ilmentdd toimintaymparistod. Vallitsevana
kontekstina esimerkiksi esiintyi lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélinen
vuorovaikutus usein. Yhteystekijéksi tunnistettiin aineistosta kategoriaan yhdis-
tyva tai kategoriaa vallitseva henkinen tai sosiaalinen ilmasto tai ilmapiiri. Ana-
lysoimalla kategoriaan liittyvdi tilaa, ehtoa, edellytystd tai miéritettd palattiin
jélleen alkuperdisiin teksteihin. Tilana, ehtona tai médritteend olivat usein van-
hempien mukanaolo tai lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélinen yhteistoi-
minta. Késitteen peruste, syy tai selitys liitti kategorian toiseen kategoriaan, jol-
loin samalla tunnistettiin yldkategoriaa kuvaava sisdltd, toiminta ja ominaispiirre.
Samanaikaisesti vaikuttavan tai kategorian yhteydessd olevan tekijén tunnistami-
nen laajensi suhdetta tai suhteita kuvaavaa kisitteen alaa ja merkitysti. Samanai-
kaisesti tai yhteydessid oleva tekija tunnistettiin aineistosta usein merkitykseltdan
ja sisélloltddn kontekstia vastaavaksi. Satunnaisesti vaikuttava tekijd oli usein
vaikeasti madriteltdvissd, ja sitd ei aina kyetty tunnistamaan tai sitd ei ollut lain-
kaan.

Analyysiprosessin yhteydessd kirjoitettiin erilaiset ajatukset ja ideat, jotka
analysoitavasta kasitteestd muodostuivat tutkijan muistiinpanoiksi (ns. theoreti-
cal memos). Muistiinpanot mahdollistivat kategorioita ja yldkategorioita kuvaa-
vien késitteiden yhteyksien ja suhteitten tarkastelun analyysin eri vaiheissa.
(Glaser 1978, Hallberg 2000, Charmaz 2002) Liitteessd 9 on esimerkki edelld
kuviossa 8 analysoidun késitteen ldsndoleminen jatkomuistiinpanosta (vrt. myds
kuvio 6).

Kuuden C:n mallia soveltamalla ja analyysin edetessé tarkoituksena oli 16y-
tdd vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen sairaalassa kuvaavat katego-
riat ja edelleen yldkategoriat tavoitteena nimetd keskeinen ydinkisite tai ydinka-
tegoria substantiivisen teorian muodostamiseksi. Liitteessd 10 on esimerkki ka-
tegorioiden ja niitd yhdistdvin suhteen analysoimisesta Kuuden C:n avulla yhden
yldkategorian késitteenmuodostamiseksi. Jatkuvan vertailun menetelmélld tar-
kasteltiin siis alakategorioita, kategorioita, yldkategorioita ja niitd kuvaavia kasit-
teitd sekd niiden sisdltdilmauksia tavoitteena 16ytdd ydinmuuttuja (core variable)
osoittamaan ydinkategoriaa (core category) tai sen perusprosessia (basic social
process). Perusprosessi on yhden tyyppinen ydinkategoria. Se on prosessiluon-
teinen ja voi sisdltdd eri tasoja. (Glaser 1978, Chenitz 1986, Corbin 1986, Strauss
1988, Strauss & Corbin 1990, Bigus ym. 1994, Benton 1996) Analyysiprosessis-
sa alakategorioiden vilisistd yhdistdvistd tekijoistd muodostettiin kategoriat ja
Kuuden C:n mallilla kategorioiden vilisistd suhteista ylidkategoriat, ylédkategori-
oista ja niiden viélisistd suhteista edelleen ydinkategoria ja sen ulottuvuudet.
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(yhteys)
Vanhempi lapsen mukana sairaalassa
Vanhempi on mukana/ otetaan huomioon
lapsen hoitamisessa, lapsen, vanhempien
ja sairaanhoitajan yhdesséolo (ehto)

l

(kasite)
Lasndoleminen

(peruste) (seuraus)
Lapsi osa perhetta —_— Lapsella turvallinen olo
Vanhemmilla halu kun vanhempi/vanhemmat ovat
olla mukana mukana sairaalassa
Vanhempien vuorottelu
Edellyttdd vuorovaikutusta Hoitosuhde muodostuu
Kuunteleminen Keskittyminen
Vastuunottoa Herkkyytta tunnistaa
Seuranaolo lapsen tilanne
Aikaa Kokonaisvastuun jakaminen

Jatkuvuus hoitamisessa

Lapsen totutut tavat

(yhteydessa oleva tekija

tai samanaikaisesti vaikuttava tekija)
Liaheisyys

Lohduttaminen

Ajan antaminen

(satunnaisesti vaikuttava tekija)
sairaanhoitajan ajan riittdmattomyys.

Kuvio 8.  Esimerkki Kuuden C:n mallin soveltamisesta

Kategorioiden, yldkategorioiden ja niiden vélisten suhteitten analysoinnin yhtey-
dessi tunnistettiin Kuuden C:n avulla perusteita, seurauksia sekd samanaikaisesti
vaikuttavia ja satunnaisesti vaikuttavia tekijoitd vanhempien osallistumiselle lap-
sensa hoitamiseen sairaalassa. Aineistoléhtoisyys tarkoitti analyysiprosessin eri
vaiheissa sitd, ettd toistuvasti palattiin alkuperdiseen aineistoon. Liitteeseen 11
on koottu yhteen analyysissa tuotetut aineistossa esiintyvien kategorioiden ja
yldkategorioiden késitteiden perusteet ja seuraukset. Aineiston analyysi ja jérjes-
tdminen perusteiden ja seurausten avulla auttoi tunnistamaan vanhempien osal-
listumista kuvaavan ydinkategorian. Mukanaolo esiintyi usein yhdistdvana teki-
jénd kategorioiden ja yldkategorioiden vélisissd suhteissa. Mukanaolo ilmeni
analyysin aikana my0s kontekstina, jossa vanhempien osallistumista lapsensa
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hoitamiseen sairaalassa kuvattiin. Mukanaolon tunnistaminen vanhempien osal-
listumisen perusprosessiksi edisti ydinkategorian tunnistamista. Ydinkategoriaksi
se nimettiin analyysiprosessin loppuvaiheessa, jolloin vanhempien osallistumi-
nen lapsensa hoitamiseen sairaalassa tarkentui sisdllollisesti prosessiksi ja kisit-
teellisesti jaetuksi mukanaoloksi. Yldkategorioiden vélisissd suhteissa jaettu mu-
kanaolo maidrittyi ulottuvuuksina. Substantiivinen teoria muodostettiin késitteel-
lisesti ydinkategorian ympdrille. Yldkategoriat ovat substantiivisen teorian késit-
teet ja yldkategorioiden vilisistd suhteista muodostettiin ydinkategoria ja sen
ulottuvuudet. Tuloksena tuotettiin tutkimuskysymysten mukaisesti vanhempien
osallistumista lapsensa hoitamiseen sairaalassa kuvaavat kasitteet, kasitteiden vé-
liset suhteet ja substantiivinen teoria.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimuksen tulokset esitetddn tutkimuskysymysten mukaisessa jérjestyksessé.
Tulosten alkuosassa esitetddin vanhempien osallistumista sairaalassa kuvaavat
kasitteet. Késitteet raportoidaan yldkategorioiden, niitd kuvaavien kategorioiden
ja alakategorioiden avulla. Substantiivinen teoria vanhempien osallistumisesta
lapsensa hoitamiseen sairaalassa esitetddn ydinkategorian jaettu mukanaolo ja
sen ulottuvuuksien kautta, jotka ovat kanssaoleva mukanaolo, luovuttava mu-
kanaolo, osallistuva mukanaolo seka yhteistoimintaan perustuva mukanaolo.

5.1 Vanhempien osallistumista sairaalassa
kuvaavat kisitteet

Seuraavassa esitetddn vanhempien osallistumista kuvaavat viisi keskenddn suh-
teessa olevaa yldkategoriaa, jotka ovat substantiivisen teorian teoreettiset kisit-
teet. Jatkuvan vertailun menetelmilld ja Kuuden C:n mallilla tuotetut kisitteet ja
niiden viliset suhteet kuvataan aineistoléhtdisesti kontekstin, perusteiden, seura-
usten ja samanaikaisesti vaikuttavien tekijoiden avulla. Ylidkategoriat ovat suh-
teessa toisiinsa vanhempien osallistumista kuvaavien sisdltdjen, tapahtumien ja
tilanteitten kautta, jolloin kisitteiden esittelyssd syntyy toistoa. Vanhempien
osallistumista lapsensa hoitamiseen kuvaavat teoreettiset kdsitteet ovat saavutet-
tu luottamus, yhdessdolo toimintana, mukanaolon merkitys, jaettu vastuu ja koh-
datuksi tuleminen. (kuvio 9)
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ALAKATEGORIA KATEGORIA YLAKATEGORIA

Lapsen, vanhempien ja

sairaanhoitajan tapaaminen

Ensikontakti Kohtaaminen

Lapsen, vanhempien ja

sairaanhoitajan valinen suhde ) SAAVUTETTU

Hoitosuhteen tarkeys Hoitosuhde LUOTTAMUS

Ymmarrettavyys

Puhutun kielen merkityksellisyys Viestiminen

Kuulluksi tuleminen

Luottamuksen syntyminen Luottamus

Luottamuksenmuodostuminen ajan kanssa

Sairaalakokemukset koostuvat Sairaala-

hetkistd, kokemusten syntyminen, kokemus

kokemusten vaikutus

Sama, tuttu ihminen Tuttuus

Tuttu ymparisto .

Turvallisuuden tunne Turvallisuus —p YHDESSAOLO
TOIMINTANA

Sairaalaan tulon helppous
Kokemusten jakaminen
Yhdesséa- ja kanssakulkeminen
"Tassé ja nyt" -oleminen
Toisen huomioon ottaminen
L&aheisen/perheen merkitys

Lasn&oleminen

Mukanaolo toiminnassa
Toiminnan merkityksellisyys
Pienten asioiden merkityksellisyys
Hetkien merkityksellisyys

Ajan antaminen

Ajan riittdmattémyys, Kiire

Ajan kasittdminen

Mukanaolo
Hetkien merkitys

Yhteys aikaan

> MUKANAOLON
MERKITYS

Paivittdinen toiminta (ruokailu, pesut
leikki, ulkoilu ym.)
Toiminnan ymmartadminen
Tiedottaminen

Tietojen valittdminen
Vastuu

Asiantuntijuus

Yhdessa oleminen
Yhdesséa suunnitteleminen
Yhdessa tekeminen
Yhteisty0, yhteistoiminta

Toiminta

Tiedottaminen

Vastuu

Yhteistoiminta

N JAETTU
VASTUU

Kannustus

Kiittdminen, Rohkaisu

Saa kertoa itse, saa kysya
Rehellisyys

Perheen ehdoilla toimiminen
Omana itsené oleminen
Hienotunteisuus

Toisen kunnioittaminen
Kehon kunnioittaminen
Avoin ilmapiiri

Palaute

Valittdminen

Kohteleminen

Kunnioitus

> KOHDATUKSI
TULEMINEN

Kuvio 9.

goriat
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5.1.1 Saavutettu luottamus lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan vilisessd suhteessa

Saavutettu luottamus -yldkategoria muodostui kategorioista: kohtaaminen, hoi-
tosuhde, viestiminen ja luottamus sekd niiden vélisistd suhteista (kuvio 10). Saa-
vutettu luottamus liittyi lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd vuoro-
vaikutuksessa ja toiminnassa hyvén tavoitteluun. Hyvén tavoittelu ilmaistiin tie-
tona lapsen mahdollisimman hyvéstd hoitamisesta. Yldkategoriaksi saavutettu
luottamus muodostettiin Kuuden C:n avulla toisaalta kategorioiden sisdltdjen
kautta, toisaalta kategorioiden kuvaaman tarkoituksen kautta lapsen, vanhempien
ja sairaanhoitajan vuorovaikutussuhteessa.

Alakategoria Kategoria Ylékategoria
Lapsen, vanhempien

ja sairaanhoitajan ——> Kohtaaminen

tapaaminen

Ensikontakti

Lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan vilinen ——> Hoitosuhde

suhde
Hoitosuhteen tarkeys SAAVUTETTU
ymmarrettdvyys, puhutun LUOTTAMUS

kielen merkityksellisyys =~ ———> Viestiminen
Kuulluksi tuleminen

Luottamuksen syntyminen

Luottamuksen ——> Luottamus
muodostuminen

ajan kanssa

Kuvio 10. Saavutettu luottamus ja sitd kuvaavat kategoriat ja alakategoriat

Kohtaaminen-kategoria muodostui alakategorioista lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan tapaaminen ja ensikontakti. Kohtaamiseen siséltyva ensikontakti on
lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutuksessa merkittdva. Se, min-
kalaiseksi vuorovaikutus muodostuu, perustuu ensivaikutelmaan ja siitd seuran-
neeseen kontaktiin. Ensivaikutelma syntyy ajallisesti lyhyessé hetkesséd. Sairaa-
lassa vastaanottotilanne rakentuu vuorovaikutuksen kannalta tirkeistd tekijoista.
Siithen vaikuttaa muun muassa se, miten tervetulleeksi lapsi ja vanhemmat koke-
vat itsensd sairaalaan tulohetkelld. Vastaanottotilanteeseen yhdistyvid tekijoitéd
ovat kittely, esittdytyminen, kohtaamistapa ja ajankéyttd. Ympéristd sekd ilma-
piiri vaikuttavat vuorovaikutukseen. Vastaanottotilanteessa ympaéristd ja sen
merkitys vélittyvét lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutuksessa.
Ympiriston levollisuus ja fyysiset tilat asianmukaisine vilineineen luovat vuoro-
vaikutusta edistdvad turvallisuutta. Aika ja sen merkitys ovat yhteydessd vuoro-
vaikutukseen. Kiireeton ilmapiiri tukee hoitosuhteen muodostumista. Vuorovai-
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kutus ja siihen liittyvét tekijat vaikuttavat sithen, miten luottamus syntyy véhitel-
len lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan kohtaamisessa.
Kohtaamista erds sairaanhoitaja kuvaa seuraavasti:

Aina kun ajattelee, ettd he (vanhemmat) tulee tdnne ja se on heiddn eldmdssddn
tosi tdrkee hetki, kun he saapuu tinne sairaalaan niin tdd on sellainen tunteita
nostattava hetki... yritetddn luoda sellaista kuvaa ettd md vilitin ettd md olen
yrittdnyt ennakoida titd heiddn tulemistaan ja laittaa tddlld heille valmista.
(37a).

Hoitosuhde-kategoria muodostui alakategorioista lapsen, vanhempien ja sairaan-
hoitajan vélinen suhde ja hoitosuhteen tirkeys. Hoitosuhde rakentuu lapsen, van-
hempien ja sairaanhoitajan vélisessd vuorovaikutuksessa. Toimijat ilmaisivat
hoitosuhteen esimerkiksi turvallisuutena ja yhteistyokumppanuutena. Hoitosuh-
teen tdrkeys ja intensiivisyys nédkyvit siten, ettd koko perhe on mukana lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan yhdessé toimimisessa. Yhdenvertaisuus ja tunteis-
ta puhuminen ovat merkittdvét hoitosuhteeseen liitetyt siséllolliset ominaispiir-
teet. Keskusteleminen, kuunteleminen ja paneutuminen mdiérittelevat lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutusta hoitosuhteena. Ne sisdltavit seka
sisdllollisen ettd toiminnallisen ulottuvuuden. Keskittyminen tukee hoitosuhtees-
sa sekd suhteen sisdltod ja toimintaa ettd kokemusta suhteesta. Sairaanhoitajat
ilmaisivat hoitosuhteen lapseen ensisijaiseksi. Sairaanhoitajan suhde lapseen ku-
vattiin henkil6kohtaisemmaksi kuin suhde vanhempiin. Kuitenkin omahoitajuus
liitettiin sekd lapseen ettd perheeseen. Vanhemmat yhdistivdt hoitosuhteeseen
samanaikaisesti sekd oman suhteensa sairaanhoitajaan etté lapsen ja sairaanhoita-
jan vélisen suhteen.

Seuraavassa on esimerkki hoitosuhde-kategoriasta ja sen suhteesta muihin
saavutettu luottamus -ylidkategorian kategorioihin:

Joo tavallaan ehkd sitd eldd lapsensa kautta siind tilanteessa ettd kun se kontak-
ti hoitohenkilokunnan kanssa siihen lapseen on hyvdd tai toimiva ja sitten tuota
ettd hdn saa niiku se on vihdn juhlallisesti sanottu ettd hdn saa arvokasta kohte-
lua mutta ettd hdnen niiku sitd integriteettid ja identiteettid kunnioitetaan niin se
lisdd kylld luottamusta ja tavallaan se luottamus on suoraan verrannollinen eh-
kd siihen ettd miten se lapsi tulee niiku kohdelluksi ja ylipdcdtddn kuunnelluksi ja
vastaanotetuksi siind tilanteessa sitten tietysti kun omat pelinappulat ei riitd ettd
silldlailla ettd tietdisi mistd on kyse tai muuta sitihdn on nitku asiantuntijoiden
armoilla silldlailla ettd ei voi muuta kuin luottaa ajan myotd kaivaa selville ettd
mistd tdssd on kysymys sitten on niiku odottavan piinaan suostuttava. (26b).

Viestiminen-kategoria muodostui alakategorioista ymmarrettivyys ja puhutun
kielen merkityksellisyys. Viestiminen ja hoitosuhde liittyvit sisdllollisesti toi-
siinsa. Viestinndn seuraus ilmenee hoitosuhteessa keskittyneené olemisena, kuul-
luksi tulemisena ja luottamuksen muodostumisena. Lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan suhteessa viestintd on monikerroksista. Viestiminen on yhteydessi
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toimintaan ja vaikuttaa kokemusten muodostumiseen lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan suhteessa. Kommunikaation ymmaérrettdvyys on viestinnén ja hyvén
hoitosuhteen edellytys. Ymmairrettivyys lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
kommunikaatiossa on osa luottamuksen syntyd. Ymmarrettdvyyttd ja sen omi-
naispiirrettd kuvaa ns. tulkkina olemisen kasite. Tulkkina oleminen tarkoittaa si-
td, ettd sairaanhoitaja on tulkkina vanhemmille esimerkiksi tilanteessa, jossa
vanhemmille jdi jotakin epdselvdd keskusteluista lddkdreiden ja lasta hoitavien
muiden asiantuntijoiden kanssa. Toisaalta vanhempi tulkitsee sairaanhoitajalle
oleellisia asioita lapsen eldméstd, taustasta ja totutuista tavoista. Tulkkina olo si-
saltdd siis lapsen ndkokulman ja danen. Tulkkina olo kertoo hoitosuhdetta, vies-
timistd ja kommunikaatiota méérittivind ominaisuutena vuorovaikutuksen moni-
ilmeisyydestd. Vanhempien rooli viestimisessd on merkittdva lapsen perusturval-
lisuuden kannalta. Sairaalassa vanhempien rooli ja merkitys lapselle ovat ensisi-
jaiset my0Os niissd tilanteissa, joissa vanhemmat eivét ole ldsnd. Vanhempien
merkitys on suuri esimerkiksi siind, miten lapsi kokee sairaalassa tapahtuvan hoi-
totoimenpiteen tai suunnitellun tutkimuksen. Vanhempien ja sairaanhoitajan
viestinndssa on tirkedd avoimuus ja mahdollisuus vastavuoroiseen keskusteluun
ja kysymyksiin lapsen hoitamiseen liittyvisté asioista. Viestinnédn 1dhtokohtana ja
pddmiidriand ovat lapsen turvallisuus ja hyvinvointi. Myds huumori on osa vies-
tintdd ja sen ymmarrettivyyden tarkistamista. Huumorin yhteys aikaan heijastaa
keskittymistd hetkeen. Huumori liittyy sensitiivisyyteen ja keskittyneeseen las-
ndolemiseen toimijoiden vililld. Sen avulla voidaan sairaalassa kasitelld ja ym-
martdd monenlaisia tilanteita, kohtaamisia ja tunteita. Viestinnén tirkeys lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vililla on merkityksellista.

Vanhemmilta saa tietoa, miten lapsi toimii kotona, mitd taitoja lapsella on, saa
semmoisen kokonaiskuvan lapsesta vanhempien kautta. Taustatieto on tosi tdir-
keetd, jottei vedd esimerkiks liian nopeita johtopddtoksid ja vidrid ja se ei myos-
kédn palvele ketddn se tieto mitd mind lapsesta kerddn, jos se ei oo yhdessd
tavallaan vanhempien kanssa pohdittua tietoa. (46a).

No didin vastuu on tillainen tulkkausvastuu lapsen asioita tulkataan hoitajalle
ja pdinvastoin ennen kaikkea lapseen liittyvid perusasioita mitd kysytddn tdssd
lapseen liittyvissd esitietolomakkeessakin kuinka hdn tietdd mistd lapsi tykkdd ja
mistd ei ja kuinka sille on paras esittdd ja miten tdirked jokin asia lapselle on.
(40Db).

Luottamus-kategoria muodostui alakategorioista: kuulluksi tuleminen, luotta-
muksen syntyminen ja luottamuksen muodostuminen ajan kanssa. Luottamus il-
menee kuulluksi tulemisena, vilittdmisend ja vastavuoroisuutena lapsen, van-
hempien ja sairaanhoitajan yhdessd toimimisessa. Lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan vélisessd toiminnassa luottamus kuvattiin rehellisyytend viestimi-
sessd ja vuorovaikutuksessa. Rehellisyys luottamuksen syntymisessd on perusta-
vaa laatua oleva. Se tarkoittaa sité, ettd viestiminen ja tietojen vélittdminen ta-
pahtuvat avoimesti lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutuksessa.
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Vanhemmat pitivit tdrkednd rehellistd ja vilitontd vastaamista sekd lapsen ettd
vanhempien itsensd esittdmiin kysymyksiin. Se, ettd pystytdén kertomaan ja pu-
humaan myds ikévisti ja vaikeista asioista, lisdd luottamusta lapsen, vanhemman
ja sairaanhoitajan vélilld. Tiedottaminen ja asioista kertominen auttavat lapsen
hyvad hoitamista. Keskustelun vastavuoroisuus, kysymysten esittdminen ja vas-
tausten etsiminen yhdessi ovat osa luottamuksen syntymistd. Aktiivinen asioiden
selville ottaminen oli yhteydessd lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan yhteis-
tyohon ja kumppanuuteen. Erityisesti pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmat ko-
rostivat luottamuksessa sairaanhoitajan ja lddkdrin tuttuutta. Sairaalaan tulon
helppoutta kuvattiin silloin, kun perhe tunsi ennestéén hoitavan henkilon ja hoi-
tosuhde oli jatkuva. Lapsen luottamusta lisdd se, ettd lapsi tietdd, kuka héntd on
vastaanottamassa sairaalassa. Hoitavien henkildiden vaihtuminen usein vaikuttaa
vanhempien luottamukseen sairaalaan ja hoitaviin henkil6ihin. Myds sairaanhoi-
tajan ndkokulmasta vaihtumisen koettiin vaikeuttavan hoitosuhteen muodostu-
mista ja luottamuksen syntymistd lapsen ja koko perheen hoitamisessa. Erdédn
sairaanhoitajan kuvaus luottamuksesta ja lapsen mahdollisimman hyvésti
hoitamisesta:

-- ettd vanhempien tdytyy voida luottaa siihen, ettd kun he ovat tddltd pois niin
heiddn lastaan hoidetaan parhaalla mahdollisella tavalla, elikkd ettd pystyis an-
tamaan niille vanhemmille semmoisen kuvan, ettd te voitte olla rauhassa pois,
ettd md silti hoidan teiddn lastanne kuin omaani. (35a).

Edelleen sairaanhoitaja kuvasi luottamuksen syntymisti esittimilld vastakohtai-
sen eli epdluottamuksen ndkdkulman seuraavasti:

Ja se ettd jos md en jotakin tiedd, niin md sanon ettd md en tiedd, ettd md kdyn
kysymdssd. Et sen kylld huomaa ettd vanhemmat tind pdivind, kun muutenkin
tietdvdt niin paljon ja ottavat ittekin selvdd, niin se epdluottamus syntyy hyvin
helposti, jos sitd ollaan liian ympdripyoreitd ne vanhemmat huomaa, ettd onkin
asioita. (35a).

Vanhemmat kuvasivat omasta ndkokulmastaan lapsen hoitamiseen liittyvda in-
tensiivisyyttdi monin ilmauksin. Toisaalta sairaanhoitajan ndkokulmasta lapsen
hyvéa hoitamista verrattiin sithen, miten sairaanhoitaja omaa lastaan hoitaa. Seu-
raavassa erddn didin vahva ilmaisu:

Sd annat lapses toisen hoitoon tavallaan ei sovi nyt jutella ettd sd annat toisen
hengen toisen hoitoon vaan antaa itsellensd sen kaikkein kalleimpansa toiselle
sdilytykseen. (40b).

Yhteenvetona todetaan, ettd kohtaaminen, hoitosuhde, viestiminen ja luottamus
liittyivat sisdllollisesti toisiinsa ja yhdistettiin saavutetuksi luottamukseksi. Luot-
tamus ja sen muodostuminen on oleellinen 1dhtokohta lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan vuorovaikutuksessa. Se ilmeni sekd tapahtumana ettd tilanteena
vanhempien ja sairaanhoitajan suhteessa. Luottamus on sekd konteksti ettd sisél-
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t6 lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilisessd toiminnassa ja vuorovaikutuk-
sessa. Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan védlinen vuorovaikutus yhdistié
kontekstina saavutettu luottamus -yldkategorian. Saavutettu luottamus rakentuu
lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan yhdessdolon kautta ja yhteistoiminnassa,
jossa my0s hoitosuhde mééritellaan.

5.1.2. Yhdessdolo toimintana

Yhdessdolo toimintana -yldkategoria muodostui kategorioista: sairaalakokemus,
tuttuus, turvallisuus ja ldsndoleminen sekd niiden vilisistd suhteista (kuvio 11).
Kokemukset sairaalasta liittyivdt eri toimintaympéristdissd tapahtuvaan toimin-
taan. Kokemus vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen kuvattiin vuo-
deosasto-, poliklinikka- ja kotiympéristdissa.

Alakategoria Kategoria Ylékategoria
Sairaalakokemukset

koostuvat hetkista — Sairaala-

Kokemusten syntyminen kokemus

Kokemusten vaikutus

Sama, tuttu ihminen ——> Tuttuus

Tuttu ympéristod )
Turvallisuuden tunne ——> Turvallisuus YHDESSAOLO
Sairaalaan tulon helppous TOIMINTANA
Kokemusten jakaminen

Yhdessi- ja kanssakulkeminen

“Téassd ja nyt” oleminen

Toisen huomioon ——> Liésndoleminen
ottaminen

Laheisten/perheen merkitys

Kuvio 11. Yhdessdolo toimintana ja sitd kuvaavat kategoriat ja alakategoriat

Sairaalakokemus -kategoria muodostui alakategorioista: sairaalakokemukset
koostuvat hetkistd, kokemusten syntyminen ja kokemusten vaikutus. Kokemus
sairaalasta muodostuu ja vélittyy toiminnassa. Toiminta tarkoittaa toisaalta van-
hempien osallistumista lapsensa péivittdiseen hoivaan ja huolenpitoon sairaalassa
sekd vanhempien mukanaoloa sairaalassa ja toisaalta sairaanhoitajan toimintaan
sairaalassa. Toiminta ilmenee moniulotteisena ja liittyy lapsen ja vanhempien,
lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan sekd lapsen ja sairaanhoitajan véliseen
vuorovaikutukseen. Toiminta sisdltdd sekd vanhempien ettd sairaanhoitajan na-
kokulmasta konkreettista ja ei-konkreettista toimintaa. Vanhemmat vastaavat
lapsen paivittdisistd toiminnoista, kuten pukemisesta, syomisesti, peseytymises-
td, leikkimisestd jne., ja osallistuvat konkreettisesti lapsensa hoitamiseen. Péivit-
tdisessd toiminnassa vanhempien mukanaolo edistdd lapsen kokemaa turvalli-
suutta ja jatkuvuutta. Tosin joissakin tapauksissa lapsen sairaus ja vointi rajoitta-

61



vat vanhempien suorittamia toimintoja, jolloin sairaanhoitaja on aktiivisessa roo-
lissa toimijana. Tietoisuus vanhemmista tai vanhempien ldsndoleminen sairaalas-
sa tukee lapsen ja vanhempien suhdetta lapsen sairastaessa. Kokemusten muo-
dostuminen liittyy oleellisesti lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan viliseen yh-
teistyohon. Sithen vaikuttaa toiminnan ja toimijoiden tapa olla ldsnd tuttuna ja
turvallisena ihmisend, jolloin kyse on ei-konkreettisesta toiminnasta. Kokemus
toiminnasta tarkoittaa télléin vanhempien roolia ja mukanaolemista lapsen hoi-
tamisessa siitd huolimatta, ettd he eivit suoranaisesti tee joitakin toimintoja sai-
raalassa. Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan tunteet ovat monitahoisia, jol-
loin tunteiden tulkinta, ldpikdyminen ja ymmaértdminen siséltidvit paljon ei-
konkreettista toimintaa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilisessd suhtees-
sa. Lapsen ollessa sairaalassa seké lapsi ettd vanhemmat kokevat usein pelkoa,
ahdistusta ja surua. Tunteista puhuminen, niiden tunnistaminen ja kisitteleminen
ovat osa kokemusta muokkaavaa toimintaa ja kokemuksen siséltod. Keskustele-
minen sekd tunteiden jakaminen vdhentdvét pelkoa, mikili yhteistyd lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vililld on aktiivista yhdessdolemista.

Sit toisaalta sellainen pysdhtyminen usein sairaanhoitaja hoitaa lapsia niin sit-
ten lapsi ja perhe niiku asioita et sitten toisaalta tajuat se ettd sen lapsen eldmd-
héin on vasta alussa ettd kukaanhan ei voi sitd tietdd mitd sen lapsen eldmdstd
tulee niin sitten niilld hetkilld mitd on niin niilld voi olla hyvinkin kauaskantoisia
jopa eldmdnuraakin vaikuttavia vaikutuksia. (39b).

Tuttuus-kategoria muodostui alakategorioista sama, tuttu ihminen ja tuttu ympa-
ristd. Tuttuus liittyy turvallisuuteen ja vélittyy kokemuksen muodostumiseen sai-
raalasta. Tuttuus tarkoittaa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutuk-
sessa sitd, ettd he ovat olleet kontaktissa aikaisemmin lapsen ollessa sairaalassa.
Erityisesti tuttuus korostuu lapsen ollessa toistuvasti sairaalassa, mikéd heijastuu
esimerkiksi lapsen ja perheen sairaalaan tuloon ja sen kokemiseen. Perheissi,
joissa lapsella on pitkdaikaissairaus, edistivédt hoitavien henkildiden tuttuus ja
hoidon jatkuvuus perheen turvallisuutta monella tasolla. Vanhempien on helppo
ottaa yhteyttd sairaalaan silloin, kun he tietdvét, kuka on lapsen oma sairaanhoi-
taja. Tiedottaminen ja yhteydenpito kuuluvat tuttuuteen. Asioiden sujuvuus ja
jatkuvuus ovat suhteessa yhteydenottamiseen ja turvallisuuteen. Eréds sairaanhoi-
taja kuvaa jatkuvuuden ja tuttuuden merkitysta pitkdaikaisesti sairaan lapsen hoi-
tamisessa seuraavasti:

Jatkuvuus se on tosiaan tdrkeetd, tirkeetd sekd lapsen et vanhempien ettd hoita-
jan kannalta, se ettd jatketaan siitd mihin jddtiin eikd vanhempienkaan tarvitse
aina selittdd alusta loppuun ja kdydd niitd vaikeita alkuvaiheita, vaikeita asioita
uudestaan lipi. Lapselle se on tdrkeetd, sil on se tuttu tai joitakin tuttuja ja se
tuttu paikka. Sddstetddn kaikkien voimavaroja ja aikaa ja saadaan todellisia tu-
loksia nopeammin, koska se on valitettavasti tdtd pdivdd et osastojaksot on lyhy-
empid ja osaston pdivd pitdd sisdllddn yhd enemmdn ja enemmdn tutkimuksia ja
raskaita pdivid ja vanhempien jaksamista. (46a).
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Turvallisuus-kategoria muodostui alakategorioista: turvallisuuden tunne, sairaa-
laan tulon helppous, kokemusten jakaminen ja yhdessédkulkeminen. Turvallisuus
on yhdessdoloa muokkaava ja médrittivd ominaispiirre lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan vélisessd suhteessa lapsen ollessa sairaalassa. Se tarkoittaa esi-
merkiksi sitd, ettd lapsen mahdollisimman normaali elimé jatkuu sairaalassa sai-
raudesta huolimatta. Rytmin sdilyttiminen on erityisen merkityksellistd pienen
lapsen turvallisuuden ja jatkuvuuden kannalta. Turvallisuus liittyy lapsen péivit-
tdisessd konkreettisessa hoitamisessa mm. lapsen normaalin rytmin séilyttami-
seen sairaalassa. Vanhempien ldsndolo ja yhteistoiminta lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan suhteessa luovat jatkuvuutta lapsen hoitamiseen sairaalassa. Tur-
vallisuutta voidaan tarkastella eri toimijoiden ndkdkulmasta. Lapsen ollessa sai-
raalassa lapsen turvallisuutta edistdd vanhempien vilittdima turvallisuus. Van-
hempien ldsndolon merkitys korostuu niin poliklinikalla, osastolla kuin eri toi-
menpiteissd. Lapsen tukeminen on turvallisuuteen ja sen vilittymiseen vaikutta-
va tekijd sekd vanhemman ettd sairaanhoitajan ndkokulmasta. Vanhempien né-
kokulmasta turvallisuuteen ja sen vilittymiseen lapsen ollessa sairaalassa liitty-
vt ohjaus ja keskustelu lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessad suhtees-
sa. Sairaanhoitajan ndkokulmasta turvallisuus ja tuttuus yhdistyvit yhteistyond
lapsen ja vanhempien kanssa lapsen ja koko perheen hyvinvoinnin edistimiseksi.
Turvallisuutta edistdva ilmapiiri muodostuu toimijoiden ja toimintaympariston
vuorovaikutuksesta. Lapsen turvallisuuden edistdmista erds sairaanhoitaja kuvaa:

Osaston rutiinit ja pdiviohjelmat mukautetaan siten, miten lapsen kotona ym.
nukkumiset, syomiset soveltuvat. Sitd haetaan ja aikataulu on tehty etukdteen ja
oma sairaanhoitaja tai lastenhoitaja keskustelee sopiiko vai ei ettei esimerkiksi
tutkittais silloin kun lapsi nukkuu. (39a).

Ldsndoleminen-kategoria muodostui alakategorioista: “tdssd ja nyt” -oleminen,
toisen huomioon ottaminen ja ldheisen tai perheen merkitys. Lasndoleminen tar-
koittaa vanhempien ndkdkulmasta vanhemmuutta ja lapsen perusturvallisuuden
tukemista. Vanhempien ldsndolemisesta on monissa tilanteissa apua ennen kaik-
kea lapselle mutta myds hoitaville henkildille. Erilaisissa lapsen hoitamiseen liit-
tyvissd tilanteissa vanhempien ldsndoleminen tapahtuu lapsen ja perheen ehdoil-
la. Vanhemman avulla lapsi ymmaértdd monia asioita ja kestdd vaikeitakin toi-
menpiteitd. On kuitenkin tilanteita, joissa myds vanhempien on vaikea olla. Van-
hemmat saattavat olla peloissaan tai kokevat arkuutta sairaalaympéristossd. Kes-
kustelun seki lapsen ettd vanhempien tunteista, ajatuksista ja kokemuksista ko-
kevat niin vanhemmat kuin sairaanhoitajat tdrkedksi. Tunteista puhumisesta ja
jakamisesta on hyotyé sekd senhetkiselle sairaalakokemukselle ettd perheen tule-
vaisuudelle.

Sairaanhoitajan nidkokulmasta ldsndoleminen tarkoittaa keskittymistd lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutukseen ja yhdessd toimimiseen. Toi-
mintaympadriston nikokulmasta ldsndoleminen sairaalassa tarkoittaa inhimillisen,
henkisen, emotionaalisen ja sosiaalisen ulottuvuuden yhdistymistd tekniseen
ympéristoon. Sairaalassa tilat, vilineet ja toimenpiteet edustavat asiantuntijamaa-
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ilmaa. Fyysisend ympiristond sairaala lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan yh-
dessdolemisessa edustaa ei-kenenkién -tilaa, jolloin ldsndoleminen ihmisten va-
littiménd emotionaalisena ja sosiaalisena ymparistond on tdrked. Terveyttd edis-
tavén, vithtyisén ja lapsiystivéllisen ilmapiirin tukeminen ja vélittdminen edistda
sekd lapsen ettd perheen turvallisuutta sairaalassa. Sekd vanhempien ettd sai-
raanhoitajien kokemukset esimerkiksi yksilovastuisesta hoitotydstd edustivat in-
himillisen ldsndolon merkitystd lapsen, perheen ja sairaanhoitajan vélisessd suh-
teessa.

Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilisessd suhteessa kokemusten jaka-
minen, yhdessdolo, “tdssd ja nyt” -oleminen ja toisen huomioon ottaminen ku-
vaavat ldsndolemista. Yhdessdolon ominaispiirteend ja jopa synonyymina on
kanssakulkeminen. Kanssakulkeminen siséltdd “tdssd ja nyt” -olemista. Yhdes-
sdoloon ja kanssakulkemiseen toimintana siséltyy myos tuen kdsite. Tukeminen
toimintana ndyttdytyy moniulotteisena. Toimijana tukemisessa on vanhempi, sai-
raanhoitaja tai jopa itse lapsi. Tukeminen liittyy turvallisuuden kokemiseen, ja
sithen sisdltyy kontaktin ottamista, koskettamista ja lohduttamista. Tukeminen
edistdd turvallisuuden tunnetta lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessa
suhteessa. Tukijan roolissa vanhempi on varmistamassa lapsen hyvéé oloa ja hy-
vinvointia sairaalassa. Vanhempien asiantuntijuus oman lapsensa paivittdisessi
hoitamisessa muodostuu vanhemmuuden térkeéksi rooliksi lapsen ollessa sairaa-
lassa. Vanhemmat tulkitsevat oman lapsensa tunteita, kdyttdytymistd ja toimintaa
sairaanhoitajalle. Sairaanhoitaja tukijana on auttamassa vanhempia itse selviy-
tymiin ja jaksamaan tilanteessa, jossa lapsi tarvitsee tukea omilta vanhemmil-
taan. Toisaalta sairaanhoitaja on tukemassa lasta monissa tilanteissa ja tapahtu-
missa. Joissakin tilanteissa lapsi saattaa hetkellisesti olla tukijan roolissa omille
vanhemmilleen. Lapsen antama tuki omalle vanhemmalle liittyy tilannekohtai-
siin hetkiin. Herkkyys lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutussuh-
teessa on sekd vanhempien ettd sairaanhoitajan toiminnan 1dhtokohta. Sen tarkoi-
tuksena on edistdd lapsen hyvii oloa sairaalassa.

Erés diti pohtii koko perheen mukaan ottamista hoitamiseen lapsen ollessa
sairaalassa ja ehdottaa perhekeskustelua toimintatavaksi:

En tiedd minkdlainen olisi sellainen perhekeskustelu jos olisi semmoinen oma
hoitaja ettd olisi lddkdri ja hoitaja ja vanhemmat ja lapsi joko mukana tai ei sii-
td kokonaistilanteesta kun silloin ekana vuotena oltiin sopeutumisvalmennuslei-
rilld ja sen jilkeen ei tottakai isdkin vois tulla mukaan niihin lddkdrinkdynteihin
ja normaaleihin kdynteihin ja siindkin vois keskustella mutta yleensd ne on niin
kiireellisid ettd ois joku semmoinen tilanne, jossa vois rauhoittua siitd kokonais-
tilanteesta - - (3b).

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd yhdessdolo toimintana liittyy lapsen, vanhem-
pien ja sairaanhoitajan viliseen vuorovaikutukseen monitahoisesti. Kokemus
kanssakdymisestd, yhdessdolosta ja toiminnasta lapsen hoitamisessa on oleelli-
nen ja vaikuttaa vanhempien osallistumiseen lapsen ollessa sairaalassa. Kokemus
sairaalasta muodostuu toimijoiden kohtaamisesta ja vuorovaikutuksesta. Lapsen
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paivittdisistd toiminnoista huolehtiminen, lapsen viihtyminen sairaalassa, hyvéa
hoitosuhde, asiallinen ympéristo ja avoin ilmapiiri sairaalassa edistévit lapsen ja
perheen turvallisuutta sekd vanhempien ettd sairaanhoitajien ndkokulmasta. Ko-
kemusten muodostuminen, turvallisuus ja tuttuus liittyvét ldsndolemiseen ja vai-
kuttavat yhdesséoloa toimintana kuvaavaan suhteeseen.

5.1.3 Mukanaolon merkitys lapsen hoitamisessa sairaalassa

Mukanaolon merkitys -ylikategoria muodostui kategorioista: mukanaolo, hetkien
merkitys ja yhteys aikaan sekd niiden viélisistd suhteista (kuvio 12). Vanhempien
osallistuminen lapsensa hoitamiseen sairaalassa kuvastuu erityisesti mukanaolo-
na ja mukanaolon merkityksend. Mukanaolon merkitys yhdistyy sekd vuorovai-
kutukseen ettd hoitosuhteeseen lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd
suhteessa. Pienten asioiden merkityksellisyyden ja toiminnan kautta mukanaolo
saa sisdllollisen merkityksen. Mukanaolon merkitys muodostuu konkreettisista
lapsen péivittdiseen toimintaan ja hoitamiseen liittyvisté tekijoista.

Alakategoria Kategoria Ylékategoria

Mukanaolo toiminnassa

Toiminnan c——> Mukanaolo

merkityksellisyys

Pienten asioiden

merkityksellisyys

Hetkien ——> Hetkien merkitys = MUKANAOLON
merkityksellisyys MERKITYS
Ajan riittiméattdmyys

Ajan antaminen ——> Yhteys aikaan

Kiire

Ajan kasittiminen

Kuvio 12. Mukanaolon merkitys ja sitd kuvaavat kategoriat ja alakategoriat

Mukanaolo-kategoria muodostui alakategorioista mukanaolo toiminnassa ja toi-
minnan merkityksellisyys. Mukanaolo liittyy sekd lapsen, vanhemman ja sai-
raanhoitajan vuorovaikutukseen ettd hoitosuhteeseen. Toiminta ja sen merkityk-
sellisyys kuvaa ja antaa sisdllon mukanaolon kategorialle. Mukanaoloon seka
vanhempien ettd sairaanhoitajien ndkokulmasta yhdistyvét lapsen pdivittdisistd
toiminnoista huolehtiminen, lapsen viihtyminen sairaalassa, hyva hoitosuhde,
asiallinen ympéristd ja avoin ilmapiiri sairaalassa. Tieto lapsen tavoista ja tottu-
muksista, lapsen ja perheen toimintatavasta ja sen jatkumisesta sairaalassa edis-
tdd koko perheen hyvinvointia yhden perheenjésenen ollessa sairaalassa. Lapsen
paivittdisistd toiminnoista huolehtiminen lapsen omien tapojen ja tottumusten
mukaan tarkoittaa pienten asioiden, kuten ruokailuun tai nukkumiseen liittyvien
rituaalien, ja ajan ottamista huomioon sairaalassa. Lapsen viithdyttdminen, lapsen
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seurana oleminen ja pienemmaén lapsen kanssa leikkiminen ovat mukanaoloa ku-
vaavaa toimintaa. Lapsen sylissd pitdminen, koskettaminen ja lohduttaminen liit-
tyvit merkityksellisend toimintana mukanaoloon sairaalassa. Tieto ja tietojen vé-
littdminen kuuluvat mukanaoloon. Mukanaoloon liittyy lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan toimintana lapsen valmistaminen tulevaan toimenpiteeseen, tut-
kimukseen tai leikkaukseen. Toimenpiteisiin, tutkimuksiin tai muuhun lapselle
vieraaseen tapahtumaan valmistaminen edellyttdd etukéteistd tietoa tulevasta.
Tutustuminen uuteen tilanteeseen tai ympdristodn on osa valmistamiseen liitty-
vad toimintaa. Tutkimusaineistossa sekd vanhemmat ettd sairaanhoitajat korosti-
vat yhteistd toimintaa lapsen ja perheen valmistamisessa sairaalassaoloon ja siel-
1a tehtdviin tutkimuksiin. Vanhemmuus ja vanhempien asiantuntijuus liittyvit
heiddn mukanaoloonsa lapsen hoitamisessa sairaalassa. Toiminnan lisdksi mu-
kanaoloon yhdistyy ldheisten ihmissuhteiden merkitys. Vanhemmalle tarkoitettu
sanky lepoa varten tai mahdollisuus ruokailuun yhdessd lapsen kanssa edistavét
lapsen ja koko perheen turvallisuutta ja lisddvit kodinomaisuutta. Parhaimmil-
laan osaston tai yksikon pdivittdistd toimintaa mukautetaan edistimdin mu-
kanaoloa ja vastaamaan lapsen sekd perheen tarpeita ja toiveita.

Hetkien merkitys -kategoria saa sisdllon lapsen, vanhempien ja sairaanhoita-
jan vuorovaikutuksesta ja pienten asioiden merkityksellisyydesti. Hetkien merki-
tyksellisyys syntyy ja vilittyy suhteessa toiseen ihmiseen, tapahtumaan tai toi-
mintaan. Asioiden merkityksellisyys lapsen hoitamisessa korostuu hetkind lap-
sen, vanhemman ja sairaanhoitajan vélisessd vuorovaikutuksessa. Hetkien merki-
tykset muodostuvat lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan kohtaamisissa. Hetki-
en merkitystd kuvaa “téssi ja nyt” -oleminen.

Hetkien merkitysti ja yhteyttd aikaan kuvaa erds sairaanhoitaja seuraavasti:

Ja ainahan ei tuu kaikkien kanssa hyvid suhteita vaikka haluaisikin mutta kylld-
hdn se monesti on ihan sitd ettd pysdhtyy vdihdksi aikaa miettimddn ettd miten ne
asiat oikein on niiku lapsillahan ei niiku aikaa sillee oo et musta tuntuu itekin
kun on lapsia hoitanut kotona ja sairaalassa niin pienelle lapsellehan ne on niitd
hetkid joista ne kokemukset tulee eihdn ne pienelld ole sitd edeltdvdd tai huo-
menta et kaikki on niiku tdssd hetkessd ja nyt hetkessd. (39b).

Yhteys aikaan -kategoria muodostui alakategorioista: ajan antaminen, ajan riit-
taméttomyys ja ajan kdsittiminen. Ajalla on sairaalassa suuri merkitys lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutuksessa. Ajalla sairaalaympéristossi
on sekd yksilotason ettd yhteisotason merkitys. Yhteys aikaan kuvaa aikaa ja sen
merkitystd toiminnassa. Kokemus ajasta on moninainen. Vanhemmat ja sairaan-
rovaikutuksen siséltoihin lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan suhteessa. Lap-
sen ollessa sairaalassa kisitys ajasta on vanhemmille eri kuin normaalissa ela-
mintilanteessa. Vanhempien ndkokulmasta ajan merkitys kokonaisuutena muut-
tuu lapsen ollessa sairaalassa. Sairaalassa aika ei ole pelkdstddn késitys ajasta
minuutteina tai tunteina. Ajan luonne ja merkitys ovat erilaisia vuorovaikutuk-
sessa lapsen ja vanhemman, lapsen ja sairaanhoitajan, vanhemman ja sairaanhoi-
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tajan sekd lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan vililli. Vanhemmat kuvasivat
ajan késityksensd sairaalassa hetkien merkityksini ja hetkittdisind jaksoina. Suh-
tautuminen toiseen ja vuorovaikutustaidot yhteistyOsuhteessa ovat tirkedt myos
ajan ndkokulmasta. Suhtautuminen toiseen liittyy sekd vanhempien ettd sairaan-
hoitajan asennoitumiseen lapseen ja hdnen perheensd kokonaistilanteeseen sai-
raalassa. Suhtautuminen toiseen kuvastuu sairaanhoitajan ja vanhemman kom-
munikointina. Vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin sujuminen edistdd tyyty-
viisyyttd lapsen hoitamiseen liittyvissd asioissa. Erityisesti vanhemman sivuut-
taminen tai kontaktin pinnallisuus lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan suh-
teessa hdiritsee ja vdhentdd luottamusta sairaalaan ja henkilokuntaan. Sairastu-
neen lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan suhteessa avoin ja ymmartavi suh-
tautuminen ja lahestymistapa edistdd turvallisuutta ja vihentdd lapsen sairastumi-
sesta aiheutuvaa ahdistusta. Aikaa pohtii erdén sairastuneen lapsen &iti seké iti-
nd olemisen ettd sairaanhoitajan ndkokulmasta seuraavasti:

No ajallahan on useastihan me mielletddn ettd tarvii olla hirvedsti aikaa siis
paljon mut toisaalta kun md itse oon ollut teholla ja ensiavussa niin md olen ai-
nakin ruvennut ajattelee ettd aika ei ole pelkkd tillanen lineaarinen ettd neljd-
kymmentdviisi minuuttia tdhdn aikaa ettd aika voi olla hetkittdinenkin ja se ettd
pieni hetki voi olla merkityksellinen ainakin md olen kokenut sen ihan ditindkin
Jja sairaanhoitajanakin ettd ainahan ei oo sitd aikaa sillee optimaalisesti ihan-
teellisella tavalla ja nyt mulla on aikaa just tdille perheelle et sun tdytyy niiku
l6ytad et nyt on tdn perheen hetki - - (39b).

Seuraavassa lainauksessa erds &iti kuvaa mukanaoloaan lapsensa hoitamisessa
ajan niakokulmasta:

Onhan se vauvan kanssa oleminen sitd osallistumista mutta kylld pienen vauvan
kanssa oleminenkin aika pitkid sanoisin ne tunnit ja onhan sitd synnytyksen jdl-
keen aika visynyt itsekin ja et se mieliala vaihtelee sitten paljon ja vaikea sanoa
sitd omaa roolia siind heti tehdd ja samoin vauva joka ei pysty puhuu et isom-
man lapsen kanssa jo siihen viihdyttimiseen menee yksin aikaa. (39b).

Yhteenvetona mukanaolon merkitys -ylidkategoriasta voidaan todeta, ettd aika ja
hetket ovat yhteydessa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan viliseen vuorovai-
kutukseen. Aika mééritelldén sairaalassa toimintaan liittyneend. Aika kuvastaa
intensiteettid lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan vélisessd suhteessa. Aikaa
kuvataan sairaalassa hetkittdisend. Aika ja sen merkitys liittyvét pieniin asioihin
lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan vuorovaikutuksessa ja toiminnassa.

5.1.4 Jaettu vastuu

Jaettu vastuu -yldkategoria muodostui kategorioista: toiminta, tiedottaminen,
vastuu ja yhteistoiminta sekd niiden vilisistd suhteista (kuvio 13). Kategorioiden
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yhdistavina siséllollisend tekijand on vastuu. Vastuu tarkoittaa sekd vanhempien,
sairaanhoitajan ettd molempien toimijoiden nékdkulmaa.

Alakategoria Kategoria Ylékategoria

Piivittdinen toiminta
(ruokailu, pesut, leikki,

ulkoilu) ——> Toiminta

Toiminnan ymmaértiminen

Tiedottaminen

Tietojen vélittiminen ——> Tiedottaminen

Vastuu ——> Vastuu JAETTU
Asiantuntijuus VASTUU

Yhdesséa oleminen

Yhdessd suunnitteleminen

Yhdessa tekeminen ——> Yhteistoiminta
Yhteistyd

Yhteistoiminta

Kuvio 13. Jaettu vastuu ja sitd kuvaavat kategoriat ja alakategoriat

Toiminta-kategoria muodostui alakategorioista pdivittdinen toiminta ja toiminnan
ymmartdminen. Toiminta siséltdd lapsen tukemista, auttamista, keskustelua, loh-
duttamista, rauhoittamista ja koskettamista. Vanhempien mukanaolo toiminnassa
tarkoittaa lapsen pdivittdisiin toimintoihin osallistumista, lapsen hyvinvoinnista
huolehtimista ja lapsen ja vanhempien yhdessdoloa. Lapsen tavat ja tottumukset
ovat toiminnan ldhtokohta. Vanhemmat vilittdvit tietoa lapsensa hoitamisesta,
koska lapsen pdivittdiset toiminnot ja hyvinvoinnista huolehtiminen ovat saman-
siséltdiset sairaalassa ja kotona. Toiminta-kategoriaan kuuluvat myos lapsen sai-
raudesta johtuva joko hoitavien ammattihenkildiden tai lapsen vanhempien suo-
rittama lapsen sairauteen liittyva erityishoito ja sithen kuuluvat sairaanhoidolliset
toimenpiteet ja tutkimukset. Erityishoitona mainitaan esimerkiksi lapsen ladke-
hoito. Toimintaa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélilld erds vanhempi
kuvaa seuraavasti:

No se on semmoista kdytinnén toimintaa esimerkiksi semmoistakin tapahtuu et-
td toisaalta ne on vdihdn arkojakin neuvomaan ne (sairaanhoitajat) sais niiku
enempi ottaa tdstd vastuuta ne sais mun mielestd antaa vanhemmille sillail ettd
mitd vaan pystyis. Petaamista nyt me ollaan tehty sillal kun L. on esimerkiksi
suithkussa ja sen tdytyy suihkussa olla alustallaan ja se tdytyy sielld suihkuttaa
niin md oon auttanut hoitajaa niin md oon suihkuttanut ja hoitaja on silld aikaa
pedannut. (40b).

Tiedottamisen-kategoriaan liittyy tietojen vélittiminen lapsen tilanteesta. Tiedot-
taminen ja tietojen vélittdminen ovat oleellinen sisdlt6é lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan vélisessd kommunikaatiossa. Lapsen ollessa sairaalassa tiedottami-
nen kdynnistyy usein sairaanhoitajalédhtoisesti. Kuitenkin perheen ehdoilla ja lap-
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sen parhaaksi toimiminen on tiedottamisen perusta. Tiedottamiseen ja tietojen
vélittdmiseen liittyvd keskustelu lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd
suhteessa sisdltdd lapsen kéyttdytymisestd, tavoista ja tottumuksista kertomista.
Pienen lapsen kohdalla tdmaé tarkoittaa lapsen oman rytmin mukaista hoitamisen
tunnistamista ja tukemista. Tiedottamisessa ja tietojen vilittdmisessd korostuvat
toimintana kannustus ja tuki. Ne auttavat vanhempia lapsen pdivittdisessd hoi-
dossa ja sopeutumisessa sairaalaan. Kannustus ja tukeminen on kolmensuuntais-
ta. Yhtaaltd sekd sairaanhoitaja ettdi vanhemmat tukevat lasta, toisaalta sairaan-
hoitaja tukee ja kannustaa vanhempia jaksamaan ja edelleen tukemaan lasta. Yh-
teistyosuhteen muodostumisvaiheessa tiedottamisen avulla kartoitetaan molem-
minpuolisia odotuksia ja toiveita. Parhaimmillaan tiedottaminen ja tietojen valit-
tdminen on yhteistoimintaa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd suh-
teessa.

Mitd pienempi lapsi, sitd enemmdn hdn kommunikoi ympdriston kanssa van-
hempien kautta. Tarvitaan enemmdn keskusteluja ja vuorovaikutuksen rakenta-
mista hoitajien, lasten ja vanhempien vilille ja tdhdn tarvitaan aikaa. Mielestdini
olisi rakennettava erddnlainen kolmiyhteys perheen. lapsen ja hoitajan vilille.
Jos joku ndistd kolmesta jdtetddn pois hoitosuhde ei toimi. (34b.)

Vastuu-kategoria muodostui alakategorioista vastuu ja asiantuntijuus. Vastuu
ajan niakokulmasta alkaa jo kotona lapsen tullessa sairaalaan, mikéli kyse on
suunnitellusta sairaalaan tulosta. Vanhempien vastuuseen kuuluu osaltaan lapsen
valmistaminen sairaalaan tuloon ja sairaalassaoloon. Tutkimuksiin ja hoitotoi-
menpiteisiin valmistaminen on sairaanhoitajan vastuulla. Tilanteissa, joissa van-
hemmat ovat tietoisia tulevasta tutkimuksesta tai toimenpiteestd sairaalassa, al-
kaa lapsen valmistaminen jo kotona. Sairaanhoitajan vastuulle jdi tunnistaa van-
hempien kyky, taito ja valmius kertoa lapselle tulevista tapahtumista sairaalassa.
Kun on kyse ékillisestd sairaalaan joutumisesta, on vastuu lapsen ja vanhempien
valmistamisesta sairaanhoitajalla. Vanhempien ja sairaanhoitajan yhteistyon
edellytyksend on se, ettd sairaanhoitaja tunnistaa nopeasti lapsen ja perheen toi-
mintatavan erityisesti kun on kyse lapsen sairastumisesta ékillisesti. Parhaimmil-
laan vanhemmat toimivat tulkkina omalle lapselleen ja toisaalta tulkitsevat myos
oman lapsensa kéyttdytymistd, tunteita ja ajatuksia sairaanhoitajalle. Toisaalta
sairaanhoitaja toimii lapselle ja vanhemmille tulkkina lapsen hoitamiseen liitty-
vin tiedon vilittdmisessd. Asiantuntijuus tarkoittaa sairaanhoitajan vastuuta ja
osaamista lapsen ollessa sairaalassa hoitosuhteen muodostumiseksi. Vanhempien
asiantuntijuuteen sisdltyvdt vanhemmuus seké rooli lapsen ldheisend lapsen ol-
lessa sairaalassa. Vanhempien asiantuntijuudessa korostuu perheen ja lapsen
mahdollisimman normaalin eldmén jatkuminen sairaalaympéristossd. Vanhempi-
en osallistuminen lapsensa hoitamiseen perustuu vanhempien omaan halukkuu-
teen olla lapsen mukana sairaalassa. Molemminpuolisen asiantuntijuuden hyvak-
syminen edistdd yhteistyon ja yhteistyOsuhteen syntymistd. Sairaanhoitajan
herkkyys, kyky ja taito tukea vanhempia osallistumaan lapsen hoitamiseen sai-
raalassa rohkaisee myds arkaa tai pelokasta ditid tai isdd yhteistoimintaan. Sai-
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raanhoitajan asiantuntijuus muodostuu ammatillisuudesta, koulutuksen antamas-
ta osaamisesta ja oman persoonan kdytostd sekd yhteistyOstd lapsen ja vanhem-
pien kanssa. Yhteistydsuhde mahdollistaa sekd vanhempien ettd sairaanhoitajan
asiantuntijuuden lapsen ja koko perheen hyviksi. Sairaanhoitajien kuvauksissa
vastuu tarkoittaa esimerkiksi seuraavia ilmaisuja:

- - ottaa itse vanhemmat omaan kainaloonsa ja auttaa. (38a).

Se (vastuu) on semmoinen asia mitd md ole monesti miettinyt ja mikd monasti
Jjopa vddristynyttd tai se on hyvin hdilyvind se raja monissa tilanteissa ettd md
oisin kylld sitd mieltd ettd sellainen sairaanhoidollinen vastuu on silld sairaan-
hoitajalla ja sittens ettd se pitdisi tehdd kuitenkin selviksi ettd se aika pian mistd
vastaa hoitaja ja mistd vanhemmat ja tietenkin niiko ettd antaa niille vanhem-
mille lupaa vilttddkin sitd vastuuta ettd siitd ei ole pakko kantaa niinkuin joille-
kin tulee sellainen tunne ettd tddlld ei hoidu mikddn ettd ne ei jopa uskalla jdttdd
sitd lasta sairaalaan ettd kuitenkin semmoinen viimekdden vastuu on hoitohenki-
[okunnalla ja ettd jos tuota niin ettd sanotaan ettd lapsen perushoito joka on yli-
pddnsd tdirked mutta on sairaanhoidollisesti niin sitd aika paljon tekee vanhem-
mat ja sitd mun mielestd saakin tehdd jos se on kuitenkin hoitajan tehtdvd huo-
mata pystyyko ne ja jaksaako ne ohjata siihen ettd niiku tekemddn sen asia silld
tavalla ettd siitd on hyotyd. Sitd toivois ettd tehtdis niiku. (36a).

Yhteistoiminta-kategoria muodostui alakategorioista: yhdessa oleminen, yhdessi
suunnitteleminen, yhdessd tekeminen, yhteistyd ja yhteistoiminta. Yhdessi ole-
minen ja yhteisty0 ndyttdytyivét sekd vanhempien ettd sairaanhoitajien kuvauk-
sissa keskeisend vanhempien osallistumisen sisdltond. Yhteistyon ja sen sisdllon
kuvaaminen oli runsasta ja moniulotteista. Mukanaoleminen lapsen hoitamisessa
on keskeistd yhteistydssd ja yhdessdolemisessa lapsen, vanhempien ja sairaan-
hoitajan vuorovaikutuksessa. Perheen ehdoilla toimiminen on ldhtokohtana lap-
sen ollessa sairaalassa. Yhteenkuuluvuus sisiltyy perheen ehdoilla toimimiseen
siten, ettd sekd vanhemmat ettd sairaanhoitajat ovat yhdenvertaisina ldsni. Yh-
denvertaisuus on edellytys omana itsend olemiselle lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan yhteistydsuhteessa. Yhteistoiminnan edellytyksend on lapsen, van-
hempien ja sairaanhoitajan vélinen yhteistydsuhde. Yhteistydsuhteen sisdllolli-
nen kuvaus liittyi usein hoitotyon ndkdkulmasta vanhempien tukemiseen. Tuke-
minen késitteend siséltdd yhtdaltd sen, ettd sairaanhoitaja tukee vanhempia ja toi-
saalta vanhemmat tukevat lasta. Lapsen tukeminen tarkoittaa lapsen hellimista,
koskettamista, syliin ottamista ja osallistumista lapsen pdivittdiseen hoitamiseen.
Vanhempien tukeminen on sitd, ettd he uskaltautuvat olemaan ldsné lapselle lap-
sen ollessa sairaalassa ja ettd vanhemmat luottavat vanhemmuuteensa. Kuulluksi
tuleminen ja kuunteleminen niyttiytyivat usein lapsen, vanhempien ja sairaan-
hoitajan yhteistydsuhteessa. Kuulluksi tuleminen ja tukeminen yhdistyivit esi-
merkiksi ohjaustilanteessa, jolloin vanhemmat ja sairaanhoitaja yhdessd pohtivat
lapsen hoitamiseen liittyvid tietoja, toimintoja ja taitoja. Yhdessd olemiseen ja
yhteistoimintaan liittyy vanhempien tai toisen vanhemman ja sairaanhoitajan vé-
linen keskustelu. Keskustelun avulla tapahtuu ldhentymistd lapsen hoitamisessa
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ja perheen elamid koskevissa asioissa. Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
vilisessd yhteistyosuhteessa vanhemmuus tarkoittaa sité, ettd lapsen omat van-
hemmat ovat aina ensisijaisessa ja ainutkertaisessa roolissa. Vastuu vanhem-
muudesta on vanhemmilla itsellddn. Sairaanhoitajan vastuuseen yhteistydsuh-
teessa liittyy perheldhtdisen ja turvallisen ilmapiirin edistdminen.

Kuvaukset vastuusta sisdltyvit turvallisuuden ja luottamuksen tapahtumiin.
Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan véliseen vuorovaikutukseen ja suhteeseen
liittyy sekd vastuu ettd luottamus. Luottamus ja vastuu ilmenevit keskittymisend,
paneutumisena ja vélittdimisend. Luottamus yhdistyy usein aikaan. Ajan merkitys
yhdistyy vuorovaikutukseen ldsnéolon hetkind. Ajan puute, kiire tai salliva aika
joko véhentdd tai lisdd vastuuta ja luottamusta. Vanhemmat ilmaisivat mu-
kanaolonsa ja sen laadun liittyneend kontaktiin ja vuorovaikutukseen sairaanhoi-
tajan kanssa. Lapsen ollessa sairaalassa vastuu on sairaanhoitajan ndkdkulmasta
sairaalan siitd huolimatta, ettd vanhemmat osallistuvat lapsen hoitamiseen mo-
nella tavalla. Vanhempien vastuuseen sairaalassa sisdltyy lapsen normaaliin elé-
maédn liittyvien tottumusten ja péivittdisten toimintojen huolehtiminen.

Sairaanhoitajan roolia suhteessa vanhempien ja perheen hyvinvoinnin tur-
vaamiseen kuvasi erds sairaanhoitaja seuraavasti:

Sitten semmoinen asia ettd tuli mieleen ettd tdssd jos md huolehdin niistd van-
hemmista ettd md vdlilld sanon niille ettd kdykdd syomdssd taikka ulkona ettd
md tulin ihan sitd varten ettd te pddsette ettd jaksatte olla tddlld lapsen kanssa
ja jotta teistd on hyotyd niin kuin teistd on hyotyd silloin kun te huolehditte
omasta niin tdlld lapsellakin on hyvin jos ottaa se ettd te ootte tddlld tarpeeksi
heiddn hyvinvoinnista pitdd myos huolehtia - - (36a).

Yhteenvetona jaetusta vastuusta voidaan todeta sen sisdltyvin lapsen, vanhem-
pien ja sairaanhoitajan yhteistyosuhteeseen. Toiminta lapsen hoitamisessa sairaa-
lassa on yhteistoimintaa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vililld. Vastuu-
seen liittyy oleellisesti vuorovaikutus toimijoiden vililld. Vuorovaikutus lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vililld on jaetun vastuun peruste. Sekd vanhem-
milla ettd sairaanhoitajalla on vastuu vuorovaikutuksessa toisen kanssa viestid ja
kertoa lapsen tilanteesta. Perusteena sekd vanhempien ettd sairaanhoitajan vas-
tuulle on se, ettd molemmilla toimijoilla on asiantuntijuutta ja tietoa lapsen hy-
vin edistdmiseksi. Vanhempien mukanaolo lapsen hoitamisessa vastuun néko-
kulmasta edistdéd perheen ehdoilla toimimista sairaan lapsen hyvéksi.

5.1.5 Kohdatuksi tuleminen

Kohdatuksi tuleminen -ylakategoria muodostui kategorioista: palaute, valittdmi-
nen kohteleminen ja kunnioittaminen sekd niiden vilisistd suhteista (kuvio 14).
Kohdatuksi tuleminen muodostuu toisaalta toimijoiden vastavuoroisesta palaut-
teesta vuorovaikutussuhteessa, toisaalta itse vuorovaikutuksen sisdllollisesta
ulottuvuudesta.
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Alakategoria Kategoria Ylékategoria

Kannustus

Kiittdminen

Rohkaisu

Saa kertoa itse, saa kysya
Rehellisyys

Perheen ehdoilla
toimiminen

Omana itsend oleminen
Hienotunteisuus

Toisen kunnioittaminen
Kehon kunnioittaminen
Avoin ilmapiiri

Palaute

Vilittdaminen KOHDATUKSI
TULEMINEN

Kohteleminen

Ll

Kunnioittaminen

Kuvio 14. Kohdatuksi tuleminen ja sitd kuvaavat kategoriat ja alakategoriat

Palaute-kategoria muodostui alakategorioista: kannustus, kiittiminen ja rohkai-
su. Palaute liittyy oleellisesti lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan viliseen suh-
teeseen. Kannustava, kiittdvd ja rohkaiseva vuorovaikutus sisdltyy kuvauksiin
yhteistyOsuhteesta. Yhteistyosuhde edistdd avoimuutta ja rehellisyyttd, jolloin
myo0s palaute on tunnistettavissa ja ldsnd lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
vuorovaikutuksessa. Palaute toimintana liittyy oleellisesti lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan véliseen suhteeseen. Yhteistyosuhde lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan vélilld edistdd avoimuutta ja rehellisyyttd, jolloin my0s palaute on
tunnistettavissa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd toiminnassa. Ti-
lanteissa, joissa yhteistyosuhdetta ei kyetd saavuttamaan, ei palautteella ole tilaa
lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan suhteessa. Palautteen tarkoituksena on
lapsen hyvin olon turvaaminen ja hyvinvoinnin edistiminen. Positiivinen ja
kannustava palaute edistdé yhteistd hyvid kokemusta lapsen ja perheen tilantees-
ta sairaalassaolon aikana. Sairaanhoitajan vanhemmilta saama palaute liittyy
yleensd kiitokseen hyvistd hoitamisesta seké lapsen, vanhempien ja sairaanhoita-
jan hoitosuhteesta. Negatiivista palautetta tutkimusaineistossa esiintyi vidhén toi-
mijoiden vilisessd arvioinnissa.

Palautteen monikerroksisuutta erds sairaanhoitaja kuvaa oman toimintansa
kautta seuraavasti:

Md ainakin vanhemmille yritin rehellisesti puhua ettd ndistd asioista ja sanoa
mitd en tiedd tai mitd en saa sanoa niin ei tule semmoisia ympdripyoreitd vasta-
uksia. Joskus on sitten semmoisia asioita... vanhemmilla niin erilaiset mielipiteet
ettd hoitohenkilokunnan kanssa ettd mitd kerrotaan lapselle mitd ei, ettd niissd
tilanteissa on vaikea olla. (36a).

Vilittdminen-kategoriana muodostui alakategorioista: saa kertoa itse, saa kysya,
rehellisyys ja perheen ehdoilla toimiminen. Vilittdmisessd on kyse toisen koh-
taamisesta. Sithen liittyy keskittyminen sekd toisen toivomusten ja odotusten
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kuunteleminen. Vilittdminen liittyy oleellisesti aikuisen ja lapsen véliseen suh-
teeseen. Sisdllollisesti ja menetelménd se on merkittdvd osa vanhemmuutta ja
sairaanhoitajan asiantuntijuutta, jolloin se kuuluu sairaanhoitajan ammatilliseen
perustehtdvddn. Yhteistyosuhde toimijoiden vélilldi muodostuu vilittdmisesta,
josta myds luottamus syntyy lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd
suhteessa. Rehellisyys kuvaa merkittavisti lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
valistd suhdetta. Avoimuus ja rehellisyys ovat keskeisid lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan vélisessd suhteessa. Rehellisyyden suhde lapsen hyvédidn on jois-
sakin tilanteissa ongelmallinen. Sairaanhoitajan oma toiminta ja vanhempien tah-
to saattavat aiheuttaa eettistd pohdintaa. Sekd vanhemmille ettd sairaanhoitajille
tilanne saattaa olla vaikea, jolloin toinen osapuoli joutuu toimimaan vastoin re-
hellisyyden periaatetta. Eettinen kysymys on olemassa esimerkiksi silloin, kun
rehellisyys ja mielipiteen kunnioitus ovat vastakkain totuuden kertomisessa. Se,
ettd lapsi saa itse kertoa ja vastata hénelle esitettyihin kysymyksiin eikd hdnen
ylitseen puhuta, on merkittdvd asia perheen, lapsen ja sairaanhoitajan vilisessi
kommunikaatiossa. Kuuleminen ja kuulluksi tuleminen ovat osa vuorovaikutuk-
sessa vilittdmistd. Vilittdiminen kategoriana liittyy kuvaukseen omana itsend
olemisesta ja perheen ehdoilla toimimisesta. Vilittimisti erds &iti kuvaa oman
lapsensa kokemuksen kautta:

- - ja lapsi tykdstyi tihdn T kovasti ja hin puhui monta viikkoa téistd Tstd ja mu-
kava sairaanhoitaja T oli. Md yritin kysyd lapselta ettd mikd siitd Tsta teki niin
sun mielestd erittdin mukavan? “Kun se tuli heti mun kanssa juttelee ja sillee
reipaasti ja sanoi ettd md oon T terve” ja tota kuulemma kuunteli sitten eikd sil-
lee ollut menossa jonnekin taaemma silloin md ajattelin ettd jotta siind on ettd
lapsi kattoo eri omasta perspektiivistd tavallaan miten md sanoisin niitd asioita
Jja ne voi olla hyvin pienid asioita. (39b).

Kohteleminen-kategoria muodostui alakategorioista omana itsend oleminen ja
hienotunteisuus. Hienotunteisuus on lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan hoi-
tosuhteen perusta. Se nékyy lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan vélisessd suh-
teessa ja vilittyy vuorovaikutukseen ja toimintaan. Kohteleminen lapsen, van-
hemman ja sairaanhoitajan vilisessd toiminnassa tarkoittaa esimerkiksi lapsen
kehon kunnioittamista, jolloin lapsen intimiteettid suojellaan ja hédnen eheyden
tunteestaan huolehditaan erilaisissa tilanteissa sairaalassa. Vanhemmilla on tieto
lapsen eldmén historiasta, kayttdytymisestd ja reagoinnista erilaisissa tilanteissa.
Tatd tietoa kdytetddn hoitamisessa lapsen hyvéksi, jolloin lasta osataan ldhestya
ja kohdella lapselle tutulla tavalla. Kohtelemista erds vanhempi kuvaa lapsen ja
sairaanhoitajan vilisen suhteen kautta seuraavasti:

Tollasen isomman lapsen kanssa tulee niiku kuulluks md piddn sitd tosi tirkeend
ettd hdn saa omalla ddnellddn kertoa miten héin niiku nyt pdrjdd ja minkdlaises-
sa tilanteessa hdnelle tulee hdtd... kymmenvuotiaiden ainakin on sellainen lapsi
ettd hdn niiku arvostaa sitd ettd toi tyyppi on sit mua varten mutta ei saa sitten
liian miten md sanoisin niiku ldssyttdja olla et kun kymmenen vuotias eldd jo ai-
ka rationaalista eldmdd niin se pitdd olla sellaista asiallista mut kuitenkin et tu-

73



lee kuulluksi siind omassa asiassa ja osoittaa sitd aikaa eikd vilkuile kelloa tai
tee samanaikaisesti jotain tosi tdrkedd. (39b).

Kunnioittaminen-kategoria muodostui alakategorioista: toisen kunnioittaminen,
kehon kunnioittaminen ja avoin ilmapiiri. Toisen kunnioittaminen lapsen kohdal-
la tarkoittaa sitd, ettd lapselta itseltddn kysytddn ja hdnelle kerrotaan tulevista ta-
pahtumista ennen tutkimusta tai toimenpidettd. Kunnioittaminen ilmenee perus-
luonteisena arvona lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan vélisessd suhteessa.
Toiminnassa se tarkoittaa sitd, ettd vanhemmalla on tila ja paikka ldhelld lasta
sairaalaymparistossd. Kunnioittamiseen liittyy lapsen ja vanhempien mielipitei-
den huomioon ottaminen lapsen hoitamisessa. Kunnioittamisen suhde lapsen ja
perheen kohtaamiseen tarkoittaa konkreettisesti keskittymistd ja paneutumista
kulloiseenkin hetkeen tai tilanteeseen. Vanhempien ja perheen hyvinvointi on
osa kunnioittamisen siséltod. Silloin kun vanhemmat voivat hyvin, he pystyvit
olemaan lapsen tukena ja turvana eri tavalla, kuin jos he ovat vésyneité tai hadis-
sddn. Vanhempien tarpeiden huomioon ottaminen on yhti oleellista kuin lapsen
tarpeet. Lapsen hyvd on yhteydessd aina vanhempien ja koko perheen hyviin.
Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd suhteessa perheen yksityisyys ja
sen kunnioittaminen on merkittdvid. Yksityisyyden kunnioittaminen nékyy tilan
antamisena ja ymmartamisend. Tilalla tarkoitetaan 1dheisyyden ja etdisyyden sda-
telyéd. Perheet ovat erilaisia. Kussakin perheessd on omat kirjoittamattomat sdén-
tonsd. Perheen yksityisyyden kunnioittaminen luo ymmértdvin ja sallivan ilma-
piirin lapsen hoitamiseen. Perheet ja perheenjdsenet ovat eri vaiheissa lapsen sai-
rastuttua, jolloin perheen prosessien havaitseminen edellyttdd lapselta, vanhem-
milta ja sairaanhoitajalta avoimuutta ja herkkyyttd. Avoin ilmapiiri lapsen, van-
hempien ja sairaanhoitajan vélilld edesauttaa kunnioittamisen toteutumista. Kun-
nioitus sairaanhoitajan nikokulmasta tarkoittaa esimerkiksi seuraavaa:

Ettd on vanhempia, jotka haluaa pitdd etdisyyttd, olla rauhassa, haluaa hitaasti
sulaa tavallaan ja ovat piddttyvdisid ja et sitikin tulee kunnioittaa. Ja ndin hoi-
tajana, niin silloin ajoittain ulkoisesti on hyvinkin virallinen ja asiallinen. Mutta
sitten on vanhempia, jotka kovasti kaipaa semmosta, ettd sano sind ja auta mua,
kerro ja tuu mukaan ja ovat hyvin avoimia heti. (46a).

Yhteenvetona kohdatuksi tulemisesta todetaan, etti palaute, vilittiminen, kohte-
leminen ja kunnioittaminen esiintyvét usein lapsen, vanhempien ja sairaanhoita-
jan vilisessd vuorovaikutuksen kuvauksissa. Erityisesti kunnioittaminen tulkittiin
perusluonteiseksi eettiseksi arvoksi lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan vili-
sessd suhteessa. Kunnioittaminen toiminnassa tarkoittaa sitd, ettd vanhemmalla
on tila ja paikka ldhelld lasta lapsen ollessa sairaalaympéristossid. Kunnioittami-
seen liittyy lapsen ja vanhempien mielipiteiden huomioon ottaminen lapsen hoi-
tamisessa. Kunnioittaminen tarkoittaa konkreettisesti esimerkiksi keskittymisté
ja paneutumista aina kulloiseenkin hetkeen tai tilanteeseen. Vanhemmilla on tie-
to lapsen eldmin historiasta, kiyttdytymisestd ja reagoinnista erilaisissa tilanteis-
sa. Tieto on tirked lapsen turvallisuuden ja hyvinvoinnin kannalta lapsen ollessa
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sairaalassa. Tieto vilittyy vastavuoroisesti tilanteissa ja tapahtumissa lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutussuhteessa. Vanhempien ja koko
perheen hyvinvointi on osa kunnioittamisen sisdltdd. Vanhempien tarpeiden
huomioon ottaminen on yhtd oleellista kuin lapsen tarpeiden. Lapsen hyvi on
yhteydessa aina vanhempien ja koko perheen hyvéén. Riippumatta lapsen idsté ja
kehitysvaiheesta oleelliseksi sisdlloksi nousee se, ettd hoitaminen tapahtuu lap-
sesta ja perheestd kdsin. Téarkedksi asiaksi muodostuu lapsen itsensd mukaan ot-
taminen tilanteisiin. Tama tarkoittaa sitd, ettd lapsi itse on pddroolissa hénen asi-
oitaan késiteltdessa.

5.2 Kisitteiden véliset suhteet: Mukanaolo
kuvaamassa vanhempien osallistumista
lapsensa hoitamiseen sairaalassa

Kasitteiden viliset suhteet muodostettiin vertaamalla ylédkategorioiden ja katego-
rioiden siséltdjd toisiinsa Kuuden C:n avulla. Késitteiden véliset suhteet kuvaa-
vat vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen sairaalassa ja liittyvét mu-
kanaolon késitteeseen. Mukanaolo ilmeni toistuvasti seki siséltond ettd konteks-
tina analysoitaessa yldkategorioiden vilisid suhteita. Mukanaoloa voidaan kuvata
yhdistdvien suhteitten kautta, jolloin se tarkoittaa vuorovaikutusta, ldsnidoloa,
yhdessd toimimista ja vastavuoroista vilittimistd vanhempien osallistumisessa
lapsensa hoitamiseen sairaalassa (kuvio 15). Mukanaolo ja sen yhteys vuorovai-
kutukseen esiintyy my0s samanaikaisesti vaikuttavana tekijdné usein tarkastelta-
essa vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen sairaalassa Kuuden C:n
avulla. Kontekstina mukanaolo tarkoittaa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
vuorovaikutusta, jossa vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamiseen sairaa-
lassa tapahtuu. Toimintana mukanaolo tarkoittaa jonkin asian tai tilan prosessia
lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilisessd suhteessa. Mukanaolon paamaa-
rd tarkoittaa jonkin asian tai tilan jakamista tai saavuttamista.

Kasitteiden vilisind suhteina vuorovaikutus tarkoittaa lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan kohtaamista ja suhteen muodostumista. Se yhdistdd vanhempien
osallistumisen lapsensa hoitamiseen sairaalassa koko hoitoprosessin ajan. Vuo-
rovaikutuksen ominaispiirteind korostuvat l&heisyys ja tuttuus. Lasndolo kertoo
keskittymisestd ja paneutumisesta lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélises-
sd suhteessa. Yhdessd toimiminen késitteiden vilisissd suhteissa tarkoittaa toi-
mintaa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélilld, jolloin esimerkiksi lapsen
konkreettinen hoitaminen on keskidssd lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
suhteessa. Vanhempien ja sairaanhoitajan toiminnallisuus ja mukanaolon intensi-
teetti lapsen hoitamisessa vaihtelevat yhdessd toimimisessa tilanteittain. Vasta-
vuoroinen vilittdminen kasitteiden vilisissd suhteissa liittyy lapsen, vanhempien
ja sairaanhoitajan hoitosuhteeseen, sen muodostumiseen ja suhteessa olemiseen.
Kohtelemisella ja vilittdimiselld on keskeinen merkitys lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan hoitosuhteessa, yhteistoiminnassa ja vastavuoroisuudessa. Vasta-
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vuoroisuus ilmenee esimerkiksi pohtivana ja arvioivana yhteistoimintana. Kohte-
leminen ja vilittiminen ilmentévit vastavuoroista vélittdmistd. Kannustus, roh-
kaisu ja kiittdminen kuvaavat kohtelemisen ja vilittimisen toimintasisdltod. Mu-
kanaolo vanhempien osallistumisessa lapsensa hoitamiseen sairaalassa saa mer-
kityksen edelld kuvattujen ominaispiirteiden ja suhteitten kautta

YLAKATEGORIA KONTEKSTI YHDISTAVA SUHDE/TEKIJA
(Kuuden C:n avulla tuotettu)

SAAVUTETTU
LUOTTAMUS
I VUOROVAIKUTUS
(tuttuus, laheisyys)
YHDESSAOLO
TOIMINTANA LASNAOLO
(keskittyminen,
I paneutuminen)
MUKANAOLON
MERKITYS MUKANAOLO YHDESSA
TOIMIMINEN
I (toiminta hoitamisessa,
lapsen péivittdiset
JAETTU toiminnat)
VASTUU
I VASTAVUOROINEN
KOHDATUKSI VALITTAMINEN
TULEMINEN (kohteleminen,
vélittdminen)
Kuvio 15. Kdsitteiden viliset suhteet: Mukanaolo
53 Y dinkategoria: Jaettu mukanaolo ja sen

ulottuvuudet

Kaésitteiden vélisten suhteiden muodostamisessa mukanaolo vahvistui vanhempi-
en osallistumista lapsensa hoitamiseen kuvaavaksi ydinkategoriaksi ja se nimet-
tiin jaetuksi mukanaoloksi. Y dinkategoria jaettu mukanaolo muotoutui siis ana-
lyysin loppuvaiheessa. Mukanaolo ja sen yhteys vuorovaikutukseen, ldsndoloon,
yhdesséd toimimiseen ja vastavuoroiseen vilittdmiseen esiintyi usein kisitteiden
vilisissa suhteissa. Samanaikaisuus niyttiytyy lapsen, vanhempien ja sairaanhoi-
tajan yhteistoimintana tai sen puuttumisena. Yhteistoiminnan ndkdkulmasta jaet-
tu mukanaolo toteutuu eri tavoin vanhempien osallistuessa lapsensa hoitamiseen
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sairaalassa. Jaettu mukanaolo prosessina ja sen toteutuminen muodostuvat yléka-
tegorioista saavutettu luottamus, yhdesséolo toimintana, mukanaolon merkitys,
jaettu vastuu ja kohdatuksi tuleminen seké niiden vilisistd suhteista lapsen, van-
hempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutussuhteessa. Se, miten eri tavoin jaettu
mukanaolo ilmenee lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd suhteessa,
viittaa jaetun mukanaolon eri ulottuvuuksiin. Ulottuvuudet ovat kanssaoleva
mukanaolo, luovuttava mukanaolo, osallistuva mukanaolo ja yhteistoimintaan
perustuva mukanaolo (kuvio 16).

KANSSAOLEVA OSALLISTUVA
MUKANAOLO MUKANAOLO
Passiivinen osallistuminen Aktiivinen osallistuminen
Paikallaolo Omaehtoinen osallistuminen
JAETTU
MUKANAOLO
s "
LUOVUTTAVA YHTEISTOIMINTAAN
MUKANAOLO PERUSTUVA MUKANAOLO
Vanhempien vastuu Sopiminen
Sairaanhoitajan vastuu Yhdessatyoskentely

mukanaolosta ja toiminnasta

Kuvio 16. Jaetun mukanaolon ulottuvuudet

Kanssaoleva mukanaolo tarkoittaa vanhempien paikallaoloa lapsen ollessa sai-
raalassa. Paikallaoloon ei valttamaétti liity konkreettista lapsen hoitamista sairaa-
lassa. Usein vanhempien ndkokulmasta paikallaolo on olemista lapsen kanssa,
jolloin vuorovaikutus tapahtuu lapsen ja vanhemman vilill4. Sairaanhoitajan ni-
kokulmasta kanssaoleva mukanaolo tarkoittaa sitd, ettd hin toimii ja on vuoro-
vaikutuksessa ldhinné lapsen kanssa. Kanssaoleva mukanaolo sisdltdd véhin yh-
teistoimintaa tai keskindistd vuorovaikutusta lapsen, vanhempien ja sairaanhoita-
jan valilla.

Luovuttava mukanaolo tarkoittaa sité, ettd joko vanhempi tai sairaanhoitaja
toimijana on aktiivinen osapuoli lapsen hoitamisessa. Toiminnan nidkokulmasta
pddrooli lapsen hoitamisessa on selvisti joko vanhemmilla tai sairaanhoitajalla.
Toinen osapuoli on vetdytynyt aktiivisesta toimijan roolista. Luovuttavaa mu-
kanaoloa esiintyy tilanteissa, joissa esimerkiksi lapsen hoitaminen sairaalassa
edellyttdd erityisosaamista tai joissa vanhemmat eivit kykene olemaan ldsni lap-
sen ollessa toimenpiteessd tai tietyssd tilanteessa sairaalassa. Aika, sen merkitys
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ja ajan suhde jaettuun mukanaoloon ndkyy selkeimmin luovuttavassa mu-
kanaolossa. Hoitohenkilokunnan ajan puute on yksi tekijé, jolloin sairaanhoitaja
luovuttaa ja jattdd lapsen hoitamiseen liittyvid asioita vanhemmille jopa liikaa.
Luovuttava mukanaolo sisdltdd yksipuolista vuorovaikutusta ja kommunikaatio-
ta, jolloin yhteistoiminta ei toteudu lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan valilla.

Osallistuvan mukanaolon luonteeseen kuuluu aktiivinen tai omaechtoinen
mukanaolo lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélilld. Osallistuvaan mu-
kanaoloon liittyy erilaisia toimintoja, lapsen hoitamisen taitoja ja valmiuksia.
Lapsen pdivittdisistd toiminnoista huolehtiminen tai tukeminen on osa edelld
mainittuja taitoja ja valmiuksia. Lapsen kasvun ja kehityksen asiantuntijuus ja
siitd tiedottaminen ovat osa osallistuvaa mukanaoloa. Myo6s varuillaanolo, luot-
tamuksen puute tai epavarmuus lapsen hyvistd sisdltyy aktiiviseen ja omaehtoi-
seen mukanaoloon osallistuvassa mukanaolossa. Vuorovaikutus ja kommuni-
kointi on tilannekohtaista. Osallistuvassa mukanaolossa vuorovaikutus lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan valilld liittyy tilanteisiin, joissa lapsen hoitamista
tai toimenpiteitd tapahtuu.

Yhteistoimintaan perustuva mukanaolo tarkoittaa lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan yhdessd olemista, yhteistyotd, yhdessd toimimista ja sopimista yh-
dessd. Vastavuoroinen yhteistydsuhde muodostuu kohtaamisen ja toiminnan
kautta lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilill4. Se edellyttdd vastavuoroista
valittimistd, herkkyyttd ja kommunikointia.

Jaetun mukanaolon ulottuvuudet toisaalta vaihtelevat tilanteesta toiseen sekid
vanhempien ettd sairaanhoitajan toimimisessa ja vuorovaikutuksessa lapsen
kanssa. Toisaalta jokin jaetun mukanaolon ulottuvuuksista saattaa kuvata lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vuorovaikutusta koko hoitojakson ajan.

5.4 Substantijvinen tepria: Jaettu mukanaolo
vanhempien osallistumisesta lapsensa
hoitamiseen sairaalassa

Substantiivinen teoria vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen sairaa-
lassa perustuu jaettuun mukanaoloon ydinkategoriana, saavutettuun luottamuk-
seen, yhdessdoloon toimintana, mukanaolon merkitykseen, jaettuun vastuuseen
ja kohdatuksi tulemiseen teorian késitteind sekd kasitteiden vilisiin suhteisiin,
joista jaectun mukanaolon ulottuvuudet: kanssaoleva mukanaolo, luovuttava mu-
kanaolo, osallistuva mukanaolo ja yhteistoimintaan perustuva mukanaolo on
muodostettu (kuvio 17).

Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélinen vuorovaikutus on konteksti,
jossa vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamiseen sairaalassa tapahtuu ja
jossa substantiivinen teoria muodostuu jaetun mukanaolon ympirille. Lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vilinen vuorovaikutus saa erilaisia luonnehdintoja
kuvattaessa substantiivisen teorian jaettua mukanaoloa ja sen ulottuvuuksia. Lap-
sen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélinen vuorovaikutus ndyttdytyy lapsen,
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vanhempien ja sairaanhoitajan yhdessd toimimisena ja yhteistoimintana tai nii-
den puuttumisena.

KONTEKSTI YLAKATEGORIAT  YDINKATEGORIA YDINKATEGORIAN
ULOTTUVUUDET

SAAVUTETTU LUOVUTTAVA
LUOTTAMUS OSALLISTUMI-
NEN
J
A
YHDESSAOLO E
TOIMINTANA T
KANSSAOLEVA
T OSALLISTUMI-
U NEN
MUKANAOLON
MERKITYS M
U
SAL- K MUKANA-
RAA- A OLEVA
LAS OSALLISTUMI-
; N NEN
SA A
(0}
KOHDATUKSI L YHTEISTOIMIN-
(0] TAAN PERUSTU-
TULEMINEN VA OSALLISTU-
MINEN

Kuvio 17. Substantiivinen teoria vanhempien mukanaolosta lapsen ollessa sairaalas-
sa

Tuotetut substantiivisen teorian kisitteet saavutettu luottamus, yhdessdolo toi-
mintana, mukanaolon merkitys, jaettu vastuu ja kohdatuksi tuleminen seka kasit-
teiden véliset suhteet toisaalta kuvaavat sitd, mitd on vanhempien osallistuminen
lapsensa hoitamiseen sairaalassa, toisaalta kuvaavat sitd, miten se toteutuu. Sub-
stantiivisessa teoriassa esitetddn vanhempien osallistumisen lapsensa hoitami-
seen sairaalassa rakenne, sisdltd, tarkoitus ja prosessi. Teoreettiset kisitteet ku-
vaavat jaetun mukanaolon rakennetta. Késitteiden vélisistd suhteista muodostuu
vanhempien osallistumisen lapsensa hoitamiseen sairaalassa sisdlto ja tarkoitus.
Toiminnan ndkokulmasta substantiivinen teoria tarkoittaa jaettua mukanaoloa ja
sen muodostumista prosessina lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessa
vuorovaikutuksessa. Yhteys aikaan jaetussa mukanaolossa tarkoittaa sitd, ettéd ai-
ka muodostuu hetkien ja toiminnan merkityksestd toimijoille.

Lapsi, vanhemmat ja sairaanhoitaja ovat toimijoina jaetussa mukanaolossa.
Jaettu mukanaolo ja sen ulottuvuudet ilmentévét lapsen, vanhempien ja sairaan-
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hoitajan vuorovaikutuksen ja toiminnan prosessiluonnetta. Jactussa mukanaolos-
sa ulottuvuudet ovat spiraalinomaiset ja vaihtuvat tilanteissa. Ulottuvuudet vaih-
televat perheen ja lapsen kokonaistilanteen mukaan kanssaolevasta luovuttavaan
mukanaoloon ja edelleen osallistuvaan tai yhteistoimintaan perustuvaan mu-
kanaoloon. Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd vuorovaikutuksessa
ja kanssakdymisesséd jaettu mukanaolo ja sen luonne kuvaavat moniulotteisesti
toiminnan ydintd. Turvallisuus lapsen ndkdkulmasta ja hyvinvointi koko perheen
ndkokulmasta liittyvit yhtddltd perusteena ja toisaalta seurauksena vanhempien
osallistumiseen jaettuna mukanaolona lapsen ollessa sairaalassa.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen eettiset kysymykset

Laadullisessa tutkimuksessa eettiset kysymykset ovat merkitykselliset tutkimuk-
seen osallistuvien ja tutkijan ndkokulmasta. Tiedonantajien ja tutkijan vélinen
suhde on laadullisessa tutkimuksessa monitahoinen ja vuorovaikutuksellinen,
jolloin tutkimukseen liittyvit eettiset kysymykset ovat koko ajan ldsnd (Mékeld
1990, Sandelowski 1994, Vehvildinen-Julkunen 1997, Paavilainen ym. 1998).
Laadullisessa tutkimuksessa korostuu tutkijan ja tutkittavan suhde, jolloin yksi-
16n kunnioittaminen ja luottamuksellisuus edellyttavit erityistd pohdintaa (Veh-
vildinen-Julkunen 1997, Pietarinen 2002). Tdmin tutkimuksen eettisid kysymyk-
sid tarkastellaan Beauchampin ja Childressin (1994) ja Fryn (1999) esittdmien
periaatteiden ja tutkimuksen suorittamiseen liittyvien sdéntdjen avulla. Tutki-
muksen suorittamisessa sitouduttiin autonomian, ei-vahingoittamisen ja oikeuden
periaatteisiin sekd totuuden kertomisen, yksityisyyden suojaamisen, luottamuk-
sellisuuden sdilyttdmisen, sopimuksista ja sitoumuksista pitdimisen ja hyodylli-
syyden periaatteisiin. (Beauchamp & Childress 1994, Fry 1999) Autonomia peri-
aatteena ymmadrrettiin tdssd tutkimuksessa tutkimukseen osallistuvien itsemaa-
rddmisoikeudeksi, jolloin tutkimukseen osallistuville vanhemmille ja sairaanhoi-
tajille annettiin tietoa tutkimuksen tarkoituksesta, menetelméstd ja eettisistd lu-
pauksista. Tiedonantajilla oli oikeus ja vapaus kieltdytyé tai keskeyttdd osallis-
tumisensa tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Oikeus periaatteena ymmarrettiin yh-
taalta tutkimukseen osallistuvan oikeutena tulla kohdatuksi ja kohdelluksi hyvin,
toisaalta oikeutena itse sdddelld ja rajata sitd, mitd tietoa ja kokemusta haluaa
paljastaa (vrt. Ford & Reutter 1990, Field & Morse 1992, Munhall 1993a,
Thompson ym. 1994, Bandman & Bandman 1995, Kvale 1996, Eskola & Suo-
ranta 1998, Paavilainen ym. 1998). Téssa tutkimuksessa yksilon kunnioittaminen
tarkoitti esimerkiksi sitd, ettd haastattelutilanne eteni haastateltavan ehdoilla.
Haastattelutilanne muodostui luottamukselliseksi ja vapaaksi. Suostumus tutki-
mukseen (informed consent) kysyttiin kaikilta tutkimukseen osallistujilta. Tut-
kimukseen osallistuvalle annettiin tietoja tutkimuksesta ja sen tarkoituksesta, jol-
loin hén sai itse pddttdad osallistumisestaan tutkimukseen ja siitd, mitd halusi ker-
toa tai olla kertomatta. (vrt. Raudonis 1992, Vehvildinen-Julkunen 1993, 1997,
Dowd & Wilson 1995, Kvale 1996, Ramos 1998, Weijer ym. 1997, Kylmé ym.
1999, Vilimiki & Lehtonen 2002) Tiedonantajat valittiin ylihoitajien, osaston-
hoitajien, osaston henkilokunnan avulla tai yhdistysten kyseessé ollessa tutkijan
ja yhdistysten kokoushenkildiden vélisessd tapaamisessa. Ensimmadisen vaiheen
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tiedonhankinta tapahtui kirjallisten esseiden muodossa ja sisdlsi seké tiedon ettd
pyynnén tutkimuksen toisen vaiheen tiedonkeruuseen. Osallistujat saivat vapaa-
ehtoisesti kirjoittaa esseen ja paittivit itse osallistumisestaan jatkossa. Haastatte-
lutilanteissa tiedonantajille kerrottiin enemmaén tutkimuksesta ja kysyttiin vield
suostumus osallistumiseen. Vanhemmille kerrottiin my0s se, ettd tutkimukseen
osallistuminen ei vaikuta lapsen tai perheen hoitosuunnitelmiin eiké lasta tai per-
hettd milldén tavoin vahingoiteta.

Tutkimuksesta aiheutuvaa mahdollista haittaa saattoi esiintyd yksittdisissé
haastattelutilanteissa, jolloin haastateltava saattoi tuntea epdmiellyttivid tunteita
kuten esimerkiksi vanhemman lisddntyneen huolen lapsesta ja koko perheen sel-
viytymisestd sairaalassaolon aikana. Haastattelutilanteen péétyttyd keskustelua
arvioitiin yhdessd haastateltavan kanssa, jolloin oli mahdollista tarkistaa tun-
neilmasto. Lapsen sairastuminen, vanhempien oma eldmintilanne tai jokin muu
syy saattaa vaikuttaa siihen, ettd vanhemmat eivét voi olla lapsensa kanssa sai-
raalassa. Vanhempien ahdistus ja hétd lapsestaan saattaa aiheuttaa tilanteen, jossa
koko perhe on hyvin haavoittuvainen lapsen sairastaessa. Perheen tai yksilon
haavoittuvuuteen kiinnitettiin erityistd huolellisuutta. Erityisen hienovaraisesti
pyydettiin vanhempia kertomaan mukanaolostaan ja osallistumisestaan lapsensa
hoitamiseen sairaalassa, koska lapsen sairaalassaolo saattaa vaikuttaa perheeseen
monitahoisesti. Tutkija pyrki olemaan mahdollisimman herkké ja avoin vanhem-
pien tunteille erityisesti haastattelutilanteissa. Samoin osallistuminen tutkimuk-
seen sairaanhoitajien ndkokulmasta saattoi aiheuttaa monenlaisia tunteita ja aja-
tuksia (vrt. Munhall 1993a, Hutchinson & Wilson 1994, Kvale 1996). Sairaan-
hoitaja saattoi kokea riittimattomyyttd ja syyllisyyttd toimiessaan ja kohdates-
saan lapsen ja hdnen vanhempansa kiireen keskelld. Joillakin sairaanhoitajilla
saattoi havaita jonkin verran puolustautumista ja toisaalta lievda ahdistusta siité,
ettd ei ole voinut antaa aikaa riittdvésti perheille. Ammattilaisina he yrittavit
tehdd parhaansa lapsen, vanhempien ja perheiden hyviksi.

Luottamuksellisuus Beauchampin ja Childressin (1994) ja Fryn (1999) mu-
kaan on ehdottoman oleellinen tarkasteltaessa tutkimuksen eettisyyttd. Tiedonan-
tajien anonymiteettia suojeltiin tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Autenttiset laina-
ukset on esitetty nimettdminé, jolloin tiedonantajaa ei voi tunnistaa. Aineistonke-
ruun yhteydessé tiedonantajilta vield varmistettiin suostumus tutkimukseen (vrt.
Larosa ym. 1981, Archbold 1986, Hoitotyon tutkimuksen eettiset suuntaviivat
1987, Leino-Kilpi & Tuomaala 1988, 1989, Ramos 1989, Dowd & Wilson 1995,
Silva 1996, Kylmé ym. 1999). Tutkimusaineisto séilytettiin lukitussa kaapissa, ja
se hévitetddn opinndytetyon valmistuttua eettisten toimikuntien sidintdjen edel-
lyttdmalla tavalla. Luottamuksellisuuteen ja vastuullisuuteen liittyy myos se, etti
tutkimus raportoidaan rehellisesti, jolloin tutkijan omat valinnat voidaan arvioida
(Rolin 2002). Tutkimusraportissa on kuvattu huolellisesti ja tarkasti tutkimuspro-
sessin eri vaiheet. Tutkimustulokset julkistetaan ja tutkimukseen osallistuville
henkildille ja tahoille kerrotaan tutkimuksen tuloksista.

Tutkimuksen kiinnostuksen ja ldhtokohtaoletusten julkituominen on osa tut-
kimuseettistd toimintaa (Leino-Kilpi & Tuomaala 1989, Firby 1995). Tutkimus-
tehtdvit muodostettiin tutkimuksen tarkoituksen ja grounded theory -
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metodologian perusteiden suunnassa. Tutkimuksen kiinnostuksen kohteena osal-
listumista késitteend voidaan tarkastella myds eettisestd ndkokulmasta. Vanhem-
pien osallistuminen on yhtdiltd vanhempien omassa péaédtdksessd, toisaalta se on
ikddn kuin vanhemmuuteen liittyva velvoite. Osallistumista ilmiona tutkittiin se-
kd vanhempien ettd sairaanhoitajien tuottaman tiedon kautta avoimesti ja arvot-
tamatta. Osallistumisen kasitettd ei madritelty ennakkoon, eikd siitd oletettu tiet-
tyd toimintatapaa. Suunnitelman mukaan tiedonantajiksi tdssd tutkimuksessa va-
littiin lapsen vanhemmat ja sairaanhoitajat. Tiedonantajien valinnan kriteeri oli
ainoastaan se, ettd vanhempi tai vanhemmat olivat olleet lapsensa kanssa sairaa-
lassa, sekd sairaanhoitajilla sairaalassa tyoskentely.

Raportissa on esitelty koko tutkimusprosessi siten, ettd ulkopuolisen lukijan
on mahdollista seurata systemaattisesti tutkimuksen toteuttamista alusta loppuun
asti. Leino-Kilven ja Tuomaalan (1988), Paavilainen ym. (1998) sekd Fryn
(1999) mukaan tutkijan vastuuseen kuuluu uuden tiedon tuottaminen rehellisesti
ja aineistoon perustuen. Grounded theory -menetelmissa rehellisyys ja avoimuus
tarkoittavat analyysiprosessin mahdollisimman tarkkaa kuvaamista, jolloin ulko-
puolisen on mahdollista seurata ja arvioida tutkimuksen kulkua sekd sen metodi-
sia ja eettisid ratkaisuja (Cowles 1988, Munhall 1993b, Vehvildinen-Julkunen
1993, 1997, Mariano 1995, Holloway & Wheeler 1996, Syrjdlda ym. 1996, Nie-
minen 1997, Kylméd ym. 1999, Orb ym. 2001). Raportissa kiytetyt autenttiset
lainaukset on valittu ja kirjoitettu siten, ettd niistd ei voi tunnistaa tiedonantajaa
(Sandelowski 1994, Hirsijarvi ym. 2002). Alkuperiisissd lainauksissa henkildi-
den nimet ja sairaaloiden yksikkdjen nimet on muutettu.

Tutkimuksen hyddyllisyys perustuu siihen, ettd tutkimuksessa saadaan uutta
tietoa hoitotyon kehittdmiseksi lapsen ja perheen ndkokulmasta. Tutkimuksen
hyodyllisyyttd arvioitiin tutkimuksen alusta ldhtien. Tuloksena muodostettua
substantiivista teoriaa voidaan jatkossa hyddyntdd operationalisoimalla ja tuot-
tamalla testattu mittari esimerkiksi lasten- ja perhehoitotyén laadun kehittdmi-
seksi. Saatua tietoa voidaan hyddyntdd hoitohenkilokunnan osaamisen syventd-
misessd sekd hoitotyon koulutuksen opetusohjelmien siséllollisessd kehittdmises-
sé sosiaali- ja terveysalalla.

6.2 Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu

6.2.1 Tutkimusmenetelmdn tarkastelu

Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelussa kéytetddn Glaserin (1978) esittimia
grounded theory -metodologialla tuotetun teorian arviointikriteereitd: teorian so-
pivuus, ymmaérrettivyys, vastaavuus aineistoon ja tutkittavaan ilmidon, yleistet-
tdvyys, toimivuus sekd muunneltavuus tutkimuksen kohteena olevassa toimin-
nassa.
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Kiinnostus tdmén tutkimuksen aiheeseen muodostui tarpeesta kehittid lasten-
hoitoty6té perhehoitotydn ndkdkulmasta sekd tuottaa tutkittua tietoa hoitotyohon
ja hoitotyon koulutukseen. Aikaisempaa tutkimusta vanhempien osallistumisesta
lapsensa hoitamiseen sairaalassa hoitotyon alueelta ei ole kovin paljoa, jolloin
substantiivisen teorian tuottaminen aiheesta on perusteltua. Glaserin (1978, 1998,
2001) mukaan on tirkeéa, ettd tutkijalla ei ole sitoutunut ennakko-oletuksiin tut-
kittavasta ilmiOstd aineistoldhtdisen teorian tutkimuksessa. Tutkijan on oltava
tietoinen esiymmirryksestiin tutkimuksessa (Astedt-Kurki & Nieminen 1997).
Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sairaalassa oli
kuitenkin ennen tutkimusta tutkijalle seka kaytinnon hoitotyon ettd opetustoimen
kautta ilmiond tuttu. Aikaisempi kokemus tutkittavasta kontekstista auttoi ym-
mértdmadn 1lmidtd, sen perusteita ja padmaarid. Toisaalta se, ettd tutkijan tausta-
na on kiytinnon kokemus lastenhoitotyOstd ja hoitotyon opetustoimesta edisti
aiheeseen perehtymistd, toisaalta saattoi haitata ja yksinkertaistaa analyysipro-
sessissa tuotettua késitteistod. Tutkimusmenetelmaiksi valittiin grounded theory,
koska se sekd lahestymistapana ettd aineistoldhtdisend menetelmind tukee kay-
tdnnon teorian tuottamista (Glaser 1978, 2001). Yhdenmukaisuus metodin ja ai-
neistonkeruu- sekd analyysimenetelmén vililld lisdé luotettavuutta, jolloin myos
metodologiset ratkaisut ovat perusteltavissa tutkimuksen eettisestd nakokulmasta
(vrt. Rolin 2002). Vanhempien osallistumista ilmiond tutkittiin sekd toiminnan
ettd toimijoiden nakdkulmasta, jolloin seki lasten vanhemmat ettd sairaanhoitajat
olivat luonnollinen valinta tiedonantajiksi. Tiedonkeruu kahdella eri tavalla ja
kahdelta eri tiedonantajaryhmiltd, aineistonanalyysin ja tiedonkeruun samanai-
kaisuus sekd aineistoldhtdisyyteen perustuva jatkuvan vertailun menetelmé ovat
grounded theory —metodologian mukaiset ja lisdsivit tutkimuksen luotettavuutta.

Grounded theory -metodologiaa voi soveltaa tutkimukseen eri ldhestymista-
voista. Téhdn tutkimukseen valittiin glaserilainen ldhestymistapa, koska aineisto-
l1dhtoisend menetelméni se perustuu vuorovaikutteisen ja inhimillisen toiminnan
tutkimiseen ja koska sen avulla voidaan tuottaa induktiivinen teoria tietylle, vali-
tulle siséltoalueelle. Se perustuu tutkittavan ilmién ymmaértdmiseen, systemaatti-
seen ja laadullisilla menetelmilld tuotetun tiedon analyysiin sekd substantiivisen
teorian tuottamiseen (Glaser 1978, 1992, 1993, 1996, 1998, 2001, Atwood &
Hinds 1986, Nieminen & Astedt-Kurki 1993, Annels 1996, Siitonen 1999, Cut-
cliffe 2000, Larsson 2000, Vehvildinen-Julkunen 2000, Janhonen & Latvala
2001). Tutkimuksessa vanhempien osallistuminen inhimillisend toimintana on
yhdenmukainen grounded theory -metodologian ja symbolisen interaktionismin
lahtokohtaoletusten kanssa. Aineiston kisitteellistiminen tapahtui jatkuvan ver-
tailun menetelmélld ja Kuuden C:n analyysimallia hyodyntdmalla. Analyysipro-
sessi tapahtui samanaikaisesti tiedonkeruun kanssa, jolloin substantiivinen teoria
voitiin muodostaa systemaattisesti ja aineistoldhtdisesti.
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6.2.2 Tutkimusaineiston ja analyysin luotettavuus

Aineistotriangulaatio, joka tdssd tutkimuksessa tarkoitti tiedonhankintaa henki-
16iden ja ajan ndkokulmasta, edisti monipuolisen ja laajan aineiston saantia. Tut-
kimukseen haluttiin usean toimijan ndkdkulma, jolloin sekéd lasten vanhemmat
ettd sairaanhoitajat olivat tiedonantajina tutkimuksen tarkoituksen mukaiset. Tie-
donkeruu kahdella eri tavalla tuotti tietoa ilmidstd molempien toimijoiden néko-
kulmasta Aineistonkeruu molemmilta tiedonantajaryhmiltd, aineistonanalyysin ja
tiedonkeruun samanaikaisuus sekid jatkuvan vertailun menetelméd aineiston ana-
lyysimenetelménd olivat yhteneviisid tutkimuksen aineistoldhtdisyyden kanssa,
vahvistivat tutkijan herkkyyttd aineiston analyysissa ja lisdsivit tutkimuksen luo-
tettavuutta. Aiheen sensitiivisyyden vuoksi lapsia ei valittu tdssd vaiheessa timin
tutkimuksen tiedonantajiksi. Se, ettd lapsi pohtisi omien vanhempiensa mu-
kanaoloa sairaalassa hénen sairastaessaan, saattaisi lisdtd lapsen syyllisyyttd ja
pelkoa omasta sairastumisestaan. Aikaisempien tutkimusten mukaan tiedetdén
lapsen sairauden vaikuttavan lapseen ja koko perheeseen toimintaan (Hamlett
ym. 1992, Canam 1993, Elliot & Luker 1997, Horner 1997, Sheldon 1997, Hen-
tinen & Kyngids 1998, Seppéld 1998). Tiedonantajina lapset olisivat mahdollises-
ti syventéneet aineistoa ja tuottaneet sithen uutta ndkdkulmaa. Lapset tai nuoret
aikaisempien tutkimusten (Deatrix & Faux 1991, Bardy 1996, Kirmanen 2000,
Sartain ym. 2000, Dashiff 2001, Juvakka 2000, Pélkki 2002) mukaan ovat tie-
donantajina haasteellisia ja kykenevit kuvaamaan kasityksiddn sekd kertomaan
kokemuksistaan avoimesti monipuolisia tiedonkeruumenetelmid kiytettdessa,
jolloin tutkimuksen luotettavuuden lisddmiseksi tiedonhankinnan laajentaminen
lapsilta olisi ollut perusteltua tassé tutkimuksessa.

Teoreettisen otannan mukaisesti aineiston kokoa ei pédtetty etukédteen vaan
aineiston analyysi ohjasi seuraavaa tiedonkeruuvaihetta (vrt. Glaser 1992, 1998).
Aineistonkeruu jatkui, kunnes todettiin uusien tapausten vahvistavan jo kerattya
tictoa. Teoreettista otantaa sovellettiin toisen vaiheen tiedonkeruuseen siten, etti
kirjoitettujen kuvausten analyysin perusteella tunnistetut siséltGtapahtumat. toi-
mivat alustavina teemoina toisen tiedonkeruuvaiheen haastatteluissa. Haastattelut
ja haastatteluaineiston analysointi etenivét osittain rinnakkain. Aineiston keruun
ja analyysin samanaikaisuus edellytti teoreettista herkkyyttd, jolloin aineiston
analyysi syveni. Aineiston analyysin eteneminen koodauksesta alakategorioiden
ja kategorioiden luokitteluun sekd edelleen yldkategorioiden muodostamiseen
edellytti aineiston sisdllollistd toistuvuutta ja sen kylladntymistd. (Glaser &
Strauss 1967, Glaser 1978, Morse 1991, 1995, Eskola & Suoranta 1998, Glaser
1998, Alasuutari 1999)

Kirjallisista esseisti muodostettujen teemojen avulla saatiin haastatteluissa
syvennettyd tietoa vanhempien osallistumiseen sairaalassa. Haastattelun aikana
tehtiin my0s tarkentavia lisdkysymyksid. Tiedonkeruu kahdella eri menetelmalla
ja eri toimijoilta noudattaa perhehoitotieteellisen tutkimuksen vaatimusta. Aikai-
sempien tutkimusten (Uphold & Strickland 1993, Astedt-Kurki ym. 2001a) mu-
kaan ei ole valttdmaéttd selvai, ettd tieto on luotettavampaa ja patevimpéd suori-
tettaessa tiedonkeruu useammalta kuin yhdeltd perheenjdseneltd. Perhehoitotie-
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teellisen tutkimuksen nikokulmasta aineistonkeruu useammalta saman perheen
jiseneltd syventiid tietoa tutkittavasta ilmiostd (Astedt-Kurki & Hopia 1996, As-
tedt-Kurki ym. 2001a). Perhehaastattelu siten, ettd koko perhe olisi mukana tut-
kimushaastattelussa, olisi mahdollisesti tuonut uutta ja syventinyt tietoa aiheesta.
Perhehaastattelu mahdollistaisi aiemman kokemuksen muistamisen ja reflektoin-
nin, jolloin perheen useamman jidsenen kokemukset ja kisitykset tulisivat pa-
remmin esiin. Hoitotyon kédytdnnon tilanteiden havainnoinnilla tai videoinnilla
olisi saattanut saada lisétietoa yksittdisistd tapahtumista ja toiminnasta vanhem-
pien osallistumisesta sairaalassa. Ottaen huomioon ajan, tutkimuksen vaiheistuk-
sen, tiedonkeruun kolmelta eri paikkakunnalta ja tutkimukseen liittyvdt muut re-
surssit rajattiin tiedonkeruu kirjallisiin esseisiin ja haastatteluihin téssd tutkimuk-
sessa.

Tarkasteltaessa tuotetun substantiivisen teorian luotettavuutta on oleellista
arvioida tutkimusprosessia kokonaisuudessaan ja sen eri vaiheita. Tdsséd tutki-
muksessa analyysi eteni grounded theory —menetelmédn mukaan ja perustui jat-
kuvan vertailun menetelméén, jolloin saatiin tuotettua substantiivinen teoria ai-
neistoldhtdisesti. Kategorioiden, yldkategorioiden, niiden vélisten suhteitten ja
ydinkategorian muodostamisprosessi on tapahtunut systemaattisesti, ja se on ku-
vattu huolellisesti tarkoituksena osoittaa valitun menetelmén mukaan aineistoléh-
toisyys tutkimusprosessin eri vaiheissa. Aikaisempia tutkimuksia ja kirjallisuutta
hyddynnettiin sen jilkeen, kun kategoriat, yldkategoriat ja niiden véliset suhteet
ja teoria oli muodostettu (vrt. Glaser & Strauss 1967, Glaser 1978, 2001).
Grounded theory -metodologiassa ldhtokohtana on se, ettd aikaisempaan kirjalli-
suuteen perehtymisti ja aiheen ennalta tuntemista tulee valttda, koska se vaikut-
taa tutkimuksen totuudellisuuteen. Kirjallisuus ei ohjannut téssd tutkimuksessa
analyysiprosessia ja sen tuloksena muodostettuja kategorioita kuvaavia kisitteita.
Starrin (1996) viittaa Glaserin ja Straussin (1967) vaatimukseen valttdd aikai-
sempaan kirjallisuuteen perehtymistd Grounded theory -metodologiassa ja toteaa
sen olevan kuitenkin ongelmallinen tieteessd ja tutkimuksessa. Tieteellisend vaa-
timuksena aikaisemman Kkirjallisuuden vilttiminen on lihes mahdoton. Starrin
(1996) kysyykin, viheneeko tutkijan luovuus ja uuden tiedon tuottaminen, mikali
tutkijalla on ennalta tietoa kyseessid olevasta aiheesta.

6.2.3 Substantiivisen teorian luotettavuus

Grounded theory -metodologialla tuotetun substantiivisen teorian tarkoituksena
on toimia ja olla sovellettavissa kdytdnnon hoitotyon tilanteisiin (Glaser 1978,
Leino-Kilpi 1990a, 1990b, Liukkonen 1990, Vehvildinen-Julkunen 1990, Kaila-
Behm 1997, Latvala 1998, Hankela 1999, Kylmi 2000, Backman 2001, Glaser
2001, Vehvildinen-Julkunen 2001). Substantiivisen teorian ymmarrettdvyys ja
sopivuus edellyttivit kisitteenmuodostuksen selkeyttd. Niiniluoto (2002) esittda
teorian kisitteenmuodostuksen tavoitteiksi yksinkertaisuuden, selkeyden, ylei-
syyden ja totuuden. Substantiivisena teoriana jaettu mukanaolo ja sen kéisitteet
kuvaavat aineistoldhtdisesti vanhempien osallistumista sairaalassa. Substantiivi-
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sen teorian ja sen késitteiden avulla voidaan ymmartia ja selkiyttdd ilmionéd van-
hempien osallistumista lapsensa hoitamiseen sairaalassa systemaattisena ajattelu-
tapana ja toimintana. Se, miten luotettavasti substantiivisen teorian teoreettiset
késitteet, ydinkategoria ja sen ulottuvuudet on muodostettu sekd miten sopiva
substantiivinen teoria hoitotydssd on, nikyy jatkossa sen siirrettdvyydessi ja so-
vellettavuudessa hoitotyon kaytintoon ja koulutukseen. Tuotettu substantiivinen
teoria on sovellettavissa eri-ikdisten ja eri sairauksia sairastavien lasten hoitami-
seen ja vanhempien osallistumiseen lapsen ollessa sairaalassa tai eri hoitoympa-
ristdissd. Tutkimuksessa muodostetun substantiivisen teorian késitteiden kautta
mahdollistuu asiakkaiden, potilaiden, heididn perheittensd ja ldheistensd mu-
kanaolon tarkastelu hoitamisen kontekstissa. Vanhempien mukanaolon tarkastelu
teoreettisen, kliinisen, empiirisen ja késitteellisen tiedon ndkdkulmasta tuottaa
uutta tietoa perhehoitotieteelliseen tutkimukseen, hoitotyon kdytantoon ja koulu-
tukseen (vrt. Sarviméki 1988, Meleis 1991, Burns & Grove 1997, Karttunen
1999, Halme 2000, Raij 2000).

Téssd tutkimuksessa jaettu mukanaolo ydinkategoriana ja sen ulottuvuudet
kuvaavat ja osaltaan selittdvit sitd, mitd vanhempien osallistuminen lapsen hoi-
tamiseen sairaalassa on, minkéalaisilla késitteilld sitd voidaan tarkastella ja mitd
se merkitsee lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilisessd vuorovaikutukses-
sa. Glaserin (1978) mukaan teorian tulee olla vastaava kyseessd olevan toimin-
nan alueella. Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamiseen sairaalassa tapah-
tuu eri tavoin, joita tdssd tutkimuksessa tuotetut ulottuvuudet kuvaavat. Toimin-
tana vanhempien osallistuminen sairaalassa on moniulotteista ja vaihtelee ulottu-
vuudesta toiseen. Teoria ja sitd kuvaavat kédsitteet ovat muunneltavissa selitta-
madn yksildiden tai perheiden ja sairaanhoitajan vélistd toimintaa hoitamiseen
liittyvissa tilanteissa sekéd arvioitaessa substantiivisen teorian toimivuutta.

Haasteena Sandelowskin ja Barroson (2002) mukaan laadullisessa tutkimuk-
sessa ei ole vain selked ja tdsmaéllinen raportointi, vaan erityisesti tulosten tark-
kuus ja siirtyminen muiden arvioitavaksi. Tdssd tutkimuksessa aineiston ana-
lyysiprosessi ja tulokset on pyritty esittdmédn mahdollisimman tarkasti. Tulok-
sena muodostettuja kasitteitd on tarkasteltu aikaisempaan kirjallisuuteen perustu-
en, jolloin tarkastelun kohteena on teorian sopivuus, vastaavuus ja relevanttius.
Tamin tutkimuksen substantiivisen teorian vastaavuus, muunneltavuus ja yleis-
tettdvyys voidaan arvioida kdytdnndssd myohemmin, jolloin sen kayttdkelpoi-
suus ja joustavuus siirtyy hoitotyon kidytdnnon toimintaan ja koulutukseen ja on
arvioitavissa. Vanhempien osallistumista kuvaavaa substantiivista teoriaa ja sen
kayttod on mahdollista tulevaisuudessa arvioida laatimalla mittari ja testaamalla
se.
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6.3 Tutkimustulosten tarkastelu

6.3.1 Teoreettisten kasitteiden tarkastelu

Muodostettua substantiivista teoriaa vanhempien osallistumisesta lapsensa hoi-
tamiseen sairaalassa tarkastellaan tuotettujen teoreettisten késitteiden kautta ai-
kaisempaan kirjallisuuteen vertaamalla. Saavutettu luottamus muodostettiin ka-
tegorioista kohtaaminen, hoitosuhde, viestiminen ja luottamus. Yhdistdvina teki-
jénd lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vililld on vuorovaikutus. Luottamus
ja sen muodostuminen on oleellinen lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vuo-
rovaikutuksessa. Saavutettu luottamus rakentuu lapsen, vanhempien ja sairaan-
hoitajan yhteistoiminnassa, jossa myos hoitosuhde mairitelldédn. Tulos on sa-
mansuuntainen kuin Munnukan (1993) esittdmi potilaan ja omahoitajan yhteis-
tyosuhteen siséltd, jossa hoitosuhde on kuvattu yhteistyOsuhteena. Vanhempien
ja koko perheen rooli on merkittivd lapsen ollessa sairaalassa. Hoitosuhde on
oleellinen ja tdrked yhden perheenjdsenen ollessa sairaana. Hyvd hoitosuhde
edellyttdd aktiivista ja aitoa vuorovaikutusta potilaan ja hoitajan vililld (vrt. Faux
& Knafl 1996, Paavilainen & Astedt-Kurki 1997, Astedt-Kurki ym. 1997). Tissi
tutkimuksessa hoitosuhteen mairittely vanhempien osallistuessa lapsensa hoita-
miseen sairaalassa saavutettuna luottamuksena on samansuuntainen kuin jo pe-
rinteisessd Sundeen ym. (1987) mukaisessa hoitotyon hoitaja-asiakassuhteen
madrittelyssd, jonka peruskisitteet ovat luottamus, empatia, vilittiminen, auto-
nomia ja vuorovaikutuksellisuus. Morsen (1992) tutkimus potilaan ja hoitajan
vuorovaikutuksesta ja sen eri tyypeistd on vastaavanlainen kuin tdmén tutkimuk-
sen teoreettisen kisitteen saavutettu luottamus siséltokuvaukset lapsen, vanhem-
pien ja sairaanhoitajan vilisestd suhteesta.

Tamain tutkimuksen teoreettista kdsitettd saavutettu luottamus ja siihen sisil-
tyvad kohtaamista lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan tapaamisessa ja suhteen
muodostumisessa voidaan arvioida vuorovaikutuksen nékokulmasta. Vuorovai-
kutus ja viestiminen on tirkedd luottamuksen synnyssd lapsen ja vanhempien ja
sairaanhoitajan vilisessi suhteessa. Myos Astedt-Kurjen ym. (2001b) tutkimuk-
sessa vuorovaikutusta perheenjidsenten kanssa pidettiin tirkednd ja esimerkiksi
hoitohenkilokunnan oma kéyttdytyminen, avoimuus ja ystavéllisyys edistivit
vuorovaikutusta perheenjdsenten kanssa. Samoin Paavilaisen (2003) tutkimuk-
sessa ditiyshuollon asiakassuhteessa varmuuden tunteeseen liittyi kohtaamisen
laatu, jolloin myOnteisessa ilmapiirissd myds keskustelu on tasa-arvoista. Lapsen
ja vanhempien tukeminen sairaalassa tarkoittaa molemminpuolisen luottamuksen
saavuttamista esimerkiksi tietojen vélittdmisen kautta tdssd tutkimuksessa. Tulos
on samansuuntainen kuin Lynn-McHalen ja Deatrickin (2000) esittima analyysi
luottamuksesta ja sen prosessista, jossa korostuu molemminpuolinen luottamus.

Lapsen vanhempien mukanaolo sairaalassa tarkoittaa sité, ettd he ovat yhdes-
sd hoitohenkilokunnan kanssa toimijoina lapsen hoitamisessa. Tiedottaminen ja
tiedonvilitys liittyivit tdssd tutkimuksessa teorian kisitteisiin saavutettu luotta-
mus, yhdessédolo toimintana ja jaettu vastuu lapsen, vanhempien ja sairaanhoita-
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jan vélisessd suhteessa. Tiedottaminen edistdd vanhempien positiivista suhtau-
tumista sairaalahoitoa kohtaan ja heiddn osallistumistaan lapsensa hoitamiseen
(vrt. Callery & Smith 1991, Darbyshire 1993, Palmer 1993, Price 1994, Callery
& Luker 1996, Kawik 1996). Myds Seppild (1998, 2000) on todennut lapsen ja
vanhempien kaipaavan liséé tietoa lapsen sairastuttua, koska tieto auttaa lasta ja
vanhempia sairauteen suhtautumisessa ja eldmidssd sosiaalistumisessa. Aikai-
semmissa tutkimuksissa (esim. Callery & Smith 1991, Darbyshire 1993, Palmer
1993, Price 1994, Callery & Luker 1996) tiedottaminen lapsen hoitamisesta ta-
pahtuu usein sairaanhoitajaldhtoisesti. Téassé tutkimuksessa sairaanhoitajat pitivét
tiedottamisen ldhtokohtana toimimista vanhempien ehdoilla lapsen parasta ajatel-
len. Tietojen vélittdminen on my0s Kawikin (1996), Seppidlan (1998) ja Jokisen
(1999) mukaan keskeinen pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien luottamusta
edistdva tekijd. Tassd tutkimuksessa lapsen ja vanhempien tukemiseen sairaalas-
sa yhdistyi erityisesti molemminpuolisen luottamuksen saavuttaminen tietojen
valittimisen kautta. Kédsitteend vastuu sekd siihen sisdltyvé tiedottaminen, tuke-
minen ja luottamus ovat samansuuntaiset kasitteet kuin aikaisemmissa Darby-
shiren (1993), Palmerin (1993), Pricen (1994) ja Calleryn & Lukerin (1996) tut-
kimuksissa. My6s Jokisen (1999) tutkimuksen mukaan vanhemmat tarvitsevat
erityyppistd tukea sairaanhoitajalta. Laitisen (1996) mukaan omaisten osallistu-
minen on rajoittunutta ja se on ldhinnd emotionaalisen tuen antamista. Vaikka
Laitisen tutkimus kohdistui vanhusten hoitotyohon, tukee tdmén tutkimuksen tu-
losta esimerkiksi se, ettd omaiset tai ldheiset ihmiset tarvitsevat tietoa ja tukea
hoitohenkil6kunnalta omaisensa hoitamiseen osallistumiseen. Tiedottaminen ei
tassd tutkimuksessa ilmene ainoastaan sairaanhoitajaldhtdisend vaan se on suh-
teessa yhteistoimintaan. Tietojen vilittiminen on oleellinen sisdltokuvaus lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd kommunikaatiossa ja toiminnassa. Tulos
on samansuuntainen Laitisen (1996), Tarkan (1996) ja Kyngédksen (2000) tutki-
musten mukaan emotionaalisesta tuesta ja tiedon tarpeesta.

Tassd tutkimuksessa yhdessdolo toimintana on suhteessa muihin teoreettisiin
késitteisiin ja siséllollisesti 1dhelld teoreettista késitettd kohdatuksi tuleminen.
Kasitteet ovat yhteydessd kokemukseen toiminnasta sairaalassa lapsen, vanhem-
pien ja sairaanhoitajan suhteessa. Teoreettiset késitteet kohdatuksi tuleminen,
yhdessiolo toimintana ja niiden viliset suhteet saavat tukea mm. Astedt-Kurjen
(1992) asiakaskeskeiseen hoitotyohon liittyvéstd ldsndolon ja kiireettdmyyden
thanteesta hoitotydssd, Munnukan (1993) tutkimuksen yhteistydsuhteeseen sisél-
tyvistéd 1dheisyys ja mahdollisuuksien ndkemisen kisitteistd sekd Mattilan (2001)
potilaan ja hoitajan vuorovaikutusta kuvaavasta késitejarjestelmistd. Myos tuen
késite sisdltyi yhdessdolon ja kanssakulkemisen toiminnalliseen ilmenemiseen.
Tamin tutkimuksen kategoriat yhdessdolo ja yhteistydsuhde saavat tukea esi-
merkiksi Munnukan (1993), Latvalan (1998), Munnukan (1998) Kristensson-
Hallstromin (1999), Blekin ym. (2000), Lampisen ym. (2000) ja Fordin & Turner
de Salesin (2001) tutkimuksista.

Aika ja sen merkityksellisyys yhdistyvit toimintaan ja mukanaoloon lapsen,
vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd suhteessa. Ajan merkitys korostuu het-
kien merkityksend ja kdytettynd aikana. Aika késityksend on lapselle, vanhem-
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mille ja sairaanhoitajalle erilainen. Tdssd tutkimuksessa vanhemmat kuvasivat
aikaa hetkiin liittyneend ja sairaanhoitajalla ajan puutteena ja kiireend. Myos
Torrosen (1999) tutkimuksessa lasten arjesta laitoksessa aika liittyy lapsella te-
kemiseen ja toimintaan. Torronen toteaa tutkimuksessaan lasten ajankdyton ole-
van ldhinnd ajan kuluttamista. Siitd huolimatta, ettd lapsi tekee ja toimii paljon
sairaalassa, saattaa aika tuntua hénestd pitkdltd. Lapset kaipaavat ldhelld olevaa
vanhempaa tai hoitajaa keskustelukumppaniksi tai avustajaksi. Lapset kuvaavat
ja arvioivat pdivéadnsa itselleen tirkeiden ja mieluisten toimintojen kautta. Saavu-
tettu luottamus rakentuu lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisesséd suhtees-
sa yksilollisesti ajan suhteen. Tutkimustulos on samansuuntainen kuin Hupceyn
(1998), Lynn-McHalen ja Deatrickin (2000) sekd Hupceyn ym. (2001).
Teoreettisena kisitteend jaettu vastuu muodostuu lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan suhteessa toiminnasta, tiedottamisesta, vastuusta ja yhteistoiminnas-
ta. Yhdistidvina tekijand oli yhteistoiminnallinen vastuu. Mukanaolo tarkoittaa
yhdessédoloa ja toimintaa, jotka konkretisoituvat esimerkiksi lapsen paivittdisiin
toimintoihin osallistumisena, lapsen hyvinvoinnista huolehtimisena ja jaettuna
vastuuna lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilisessd suhteessa. Yhdessdolo
toimintana ja mukanaolona on moninaista. Vanhempien nékokulmasta lapsen
paivittdisiin toimintoihin osallistuminen on osaltaan samansisdltoistd sairaalassa
ja kotona. Kirkin (2001) tutkimuksen mukaan vanhempien odotetaan ja edellyte-
tddn huolehtivan lapsensa paivittdisestd hoitamisesta ja my0ds lapsen erikoishoi-
toon liittyvistd toimenpiteistd sairaalassa ja lapsen kotiutuessa myos kotona.
Vanhempien kanssa ei kuitenkaan tutkimuksen mukaan neuvotella tai heiltd ei
edes kysyté, haluavatko he tai pystyvitko he huolehtimaan lapsesta kotona.
Tamin tutkimustuloksen mukaan ydinkategoriaksi muodostui jaettu mu-
kanaolo, jolloin luottamuksen saavuttaminen, yhdessdolo toimintana, mu-
kanaolon merkitys, vastuun jakaminen ja kohdatuksi tuleminen sisdltdvit yhtei-
sen ja vastavuoroisen toiminnan lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vililla.
Tutkimuksen ydinkategoria jaettu vastuu prosessina on samansuuntainen Kirkin
(2001) tutkimuksessa esitetyn hoitotyon haasteen kanssa. Tédssd tutkimuksessa
vastuu tarkoitti sairaanhoitajan ja hoitohenkilokunnan nédkokulmasta sitd, ettd
hoitohenkilokunnan asiantuntijuus koskee lapsen hoitamista sairaalassa erityisti-
lanteissa. Vanhemmat kuvasivat vastuun asiantuntijuutena lapsen kasvusta, kehi-
tyksestd, lapsen tavoista ja tottumuksista sekd perushoitoon liittyvistd asioista,
mitkd edistdvét lapsen turvallisuuden tunnetta sairaalassa. Vanhempien osallis-
tuminen lapsensa hoitamiseen tuo lapselle turvallisuuden tunteen ja vdhentdd
pelkoja aikaisempien tutkimusten mukaan (Callery & Smith 1991, Darbyshire
1993, Palmer 1993, Price 1994, Callery & Luker 1996, Ivanoff ym. 1999). Van-
hempien mukaan ottaminen lapsen hoitamiseen mahdollistaa juuri vanhempien
vanhemmuuteen sisdltyvdn kokonaisvastuun sdilymisen lapsen sairaudesta tai
sairaalaolosta huolimatta. Vanhempien osallistuminen tarkoittaa koko perheen
osallistumista hoitoon, jolloin kyseeseen tulevat vanhempien lisdksi esimerkiksi
sairastuneen lapsen sisaret, isovanhemmat ja jopa lemmikkieldimet. Lapsen né-
kokulmasta myos lapsi itse oman kehitysvaiheensa mukaan on tilloin aktiivisesti
mukana pditoksenteossa. Myos Kristensson-Hallstromin (1999) tutkimuksessa
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vanhemmat ottivat vastuuta lapsensa hoitamisesta ja kayttivét erilaisia menette-
lytapoja saavuttaakseen turvallisuuden tunteen sairaalassa.

Vanhempien rooli, vanhemmuus ja asiantuntijuus oman lapsensa hoitamises-
sa sairaalassa liittyvit tdssd tutkimuksessa useisiin teoreettisiin késitteisiin. Van-
hemmat tulkitsevat oman lapsensa tunteita, kiyttdytymisti ja toimintaa sairaan-
hoitajalle. Vanhemmat vastaavat konkreettisesti lapsen péivittdisistd toiminnois-
ta, kuten pukemisesta, syomisestd, peseytymisestd ja leikkimisestd. Paivittdisiin
toimintoihin osallistuminen oli myds Darbyshiren (1994) tutkimuksessa keskei-
nen vanhempiin liittyvd osallistumisen muoto sairaalassa. Toiminnassa lapsen
eldmisen mahdollisimman normaalin rytmin séilyttiminen niin sairaalassa kuin
kotona oli vanhempien ndkdkulmasta oleellista. Pienten lasten rytmin séilyttdmi-
nen on erityisen merkityksellistd lapsen turvallisuuden ja jatkuvuuden kannalta
(vrt. my0s Seppéld 1998). Tassd tutkimuksessa vanhempien mukanaolon merki-
tys ja vastuu liittyivit lapsen arjen ja perheen totutun tavan tukemiseen sairaalas-
saolon aikana. Tieto lapsen tutuista tavoista ja tottumuksista on merkittdvaa jat-
kuvuuden turvaamiseksi lapsen hoitamisessa niin vanhempien kuin sairaanhoita-
jien kertomuksissa ja haastatteluissa. Tulos on samansuuntainen kuin aiemmissa
tutkimuksissa esimerkiksi Lillrankin (1998), Seppéldn (1998) ja Jokisen (1999)
tutkimuksissa. Téssd tutkimuksessa vastuu vanhemmuudesta kuvattiin sekd van-
hempien ettd sairaanhoitajien aineistossa olevan vanhemmilla itsellddn. Tulokse-
na se on samansuuntainen kuin Hoikkalan (1993), Seppildn (1998) ja Polkin
(2002) tutkimuksissa. Tdmdn tutkimuksen mukaan vastuun jakaminen on kes-
keisti. Myds aikaisempien tutkimusten (vrt. Astedt-Kurki ym. 1996, Astedt-
Kurki ym. 1997, Paavilainen 1998, Paavilainen ym. 2000) mukaan sairaanhoita-
jan vastuuseen ja asiantuntijuuteen kuuluu vanhempien tukeminen, turvallisen
ilmapiirin luominen sairaalassa ja sekd lapsen ettd perheen hyvinvoinnista huo-
lehtiminen.

Kohdatuksi tulemisen teoreettista késitettd kuvaavaan vilittdmiseen sisdltyy
perheen ehdoilla toimiminen siten, ettd sekd vanhemmat ettd sairaanhoitajat ovat
tasavertaisina 14snd. Tasavertaisuus on edellytyksend vanhempien omana itsend
olemiselle yhteistyosuhteessa. Tdmén tutkimuksen substantiiviseen teoriaan liit-
tyvé teoreettinen kisite kohdatuksi tuleminen ja siihen sisdltyva palaute, vélitté-
minen ja kohteleminen ovat sisdlloltddn samankaltaisia kuin Darbyshiren (1994)
tulos vanhempien olemisesta sairaalassa lapsen kanssa. Kokemusten muodostu-
miseen sairaalassa yhdistyi oleellisesti lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vé-
linen yhteistyd. Kohdatuksi tulemisen suhde jaettuun mukanaoloon ilmenee lap-
sen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilisessd suhteessa luottamuksena, kokemuk-
sen muodostumisena toiminnasta ja mukanaolon merkityksestd. Paavilaisen
(1998) tutkimuksen mukaan yhteisty0 aktiivisen ja rohkean terveydenhoitajan
kanssa tuottaa perheille kokemuksen suorasta, vilittdvastd, tasavertaisesta ja hel-
posti ldhestyttdvastd asiantuntijasta, johon voi luottaa ja joka on turvallinen per-
heelle. Aktiivisuus tarkoittaa perheeseen mydnteisesti suhtautuvaa ja kannusta-
vaa sekd asiallista tyontekijdd. Juvakan (2000) tutkimuksessa nuorten toivosta
hyviin ihmissuhteisin liittyy vastavuoroisuus, kokemus hyvaksytyksi tulemisesta
ja ymmarretyksi tuleminen.
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Jaetun mukanaolon ndkokulmasta vastavuoroisuus ja yhteistoiminta tarkoit-
tavat sitd, ettd lapsen hyvinvoinnista ja turvallisuudesta huolehtiminen alkaa jo
kotona ja jatkuu sairaalassa. Vanhempien mukanaolo lapsen sairastaessa tai jou-
tuessa sairaalaan alkaa yhdessd sairaanhoitajan kanssa usein jo kotona, koska
lapsen valmistaminen sairaalaan tuloon, tutkimuksiin tai hoitotoimenpiteisiin on
useimmiten edellyttdnyt jonkinasteista yhteistydsuhdetta. Tilanteissa, joissa
my06s vanhemmat ovat tietoisia tulevasta tutkimuksesta tai toimenpiteesta sairaa-
lassa, sujuu lapsen valmistaminen kotona hyvin ja ongelmitta. Sairaanhoitajan
vastuulle jda tunnistaa vanhempien kyky, taito ja valmius kertoa lapselle sairaa-
lan tulevista tapahtumista. Yhteistyon edellytyksend on tuntea lapsen ja perheen
toimintamalli ja vuorovaikutussuhteet. Parhaimmillaan vanhemmat toimivat
tulkkina omalle lapselleen ja toisaalta tulkitsevat myds oman lapsensa kéyttiy-
tymistd, tunteita ja ajatuksia sairaanhoitajalle. Toisaalta sairaanhoitaja toimii lap-
selle ja vanhemmille tulkkina lapsen hoitamiseen liittyvén tiedon vilittimisessa.
Vilittiminen, paneutuminen ja keskittyminen vuorovaikutussuhteeseen ovat lap-
sen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd suhteessa ainutlaatuisia. Tutkimuk-
sen tulos on samansuuntainen kuin esimerkiksi Fordin & Turner de Salesin
(2001) tulos erityisestd vuorovaikutussuhteesta sairaalassa olevan lapsen, hinen
perheensa ja sairaanhoitajan valilla.

Tutkimuksen tuloksena saavutettu luottamus, yhdessdolo toimintana, mu-
kanaolon merkitys, jaettu vastuu ja kohdatuksi tuleminen liittyivit lapsen ja per-
heen hyvinvointiin ja turvallisuuteen. Tutkimustulos on sisdllollisesti saman-
suuntainen kuin aikaisempien tutkimusten tulokset, jotka korostavat hoitotyon
keskeisend tehtdvand perheiden hoitamisen, selviytymisen ja hyvinvoinnin tu-
kemista sairaalassa (vrt. Vehvildinen-Julkunen 1990, Astedt-Kurki & Hopia
1996, Hakulinen 1998, Paavilainen 1998, Asted-Kurki & Paavilainen 1999,
Friedman 2000).

6.3.2 Substantiivisen teorian tarkastelu

Tutkimuksessa muodostettiin ydinkategoria jaettu mukanaolo kuvaamaan van-
hempien osallistumista lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sairaalassa. Mu-
kanaolo késitteend liittyy lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan viliseen suhtee-
seen sekd kontekstina ettd sisdltond. Tdssd tutkimuksessa mukanaolo késitteend
oli koko analyysiprosessin ajan esilld ja tarkennetuksi ydinkategoriaksi se vah-
vistui analyysin loppuvaiheessa. Vanhempien mukanaolo sisdltdd ldsndoloa, tur-
vana olemista, hellyyttd, seurana olemista, lohdutusta ja tukemista. Aikaisem-
missa tutkimuksissa vanhempien olemista sairaalassa lapsen kanssa on kuvattu
osallistumisen (participation), mukanaolon (involvement), perhekeskeisyyden
(family-centered care) ja yhteistydkumppanuuden (partnership) késitteilld (vrt.
Darbyshire 1994, Casey 1995, Callery & Luker 1996, Coyne 1996, 1997b,
Hutchfield 1999). Kaésitetasolla osallistumisen, mukanaolon, perhekeskeisyyden
ja yhteistyokumppanuuden ominaispiirteet ovat sisillollisesti samankaltaisia, jol-
loin késitteet ovat vaikeasti eroteltavissa. Coyne (1996) toteaa sen, ettd osallis-
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tumisen kasitteen mairittely on oleellista, jotta osallistumista sairaalassa kyetdan
ymmaértamédn ilmiond, sen kdyttdminen lisdéntyy ja keskustelu osallistumisesta
mahdollistuu. Kuten edelld my06s Kristensson-Hallstromin (1999) ja Polkin
(2002) mukaan vanhempien roolia ja osallistumista sairaalassa tulee selkiyttdi,
jotta vanhempien osallistumista arvostettaisiin. Téssé tutkimuksessa vanhempien
osallistuminen muotoutui analyysiprosessissa aineistolédhtdisesti vanhempien
mukanaoloksi ja edelleen jaetun mukanaolon ydinkategoriaksi tuo uuden ndko-
kulman osallistumisen késitteeseen ja perhehoitotydn tarkasteluun kiytdnnon
hoitotydssd. Vanhempien osallistumista lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
suhteessa tarkastellaan jaettuna mukanaolona ja sen ulottuvuuksina, jotka ovat
kanssaoleva mukanaolo, luovuttava mukanaolo, osallistuva mukanaolo ja yhteis-
toimintaan perustuva mukanaolo.

Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vilinen vuorovaikutus ja suhde esiin-
tyi usein myds kontekstina analysoitaessa Kuuden C:n avulla kisitteitd aineisto-
lahtoisesti. Konteksti on Deyn (1993) mukaan oleellinen toiminnan merkityksen
ymmaértamisessd, tilanteen yhteyden ymmaértdmisessd ja sen laajemman sosiaali-
sen ja historiallisen tiarkeyden sisdistimisessd. Osallistumista tarkasteltiin 1dhinna
sairaalakontekstissa. Sairaalaymparisto liittyi sekd vuodeosastoon ettd polikliini-
seen yksikkoon. Kontekstina kotiympaéristd esiintyi tdssd tutkimuksessa har-
vemmin. Kirkin (2001) mukaan vanhempien osallistuminen sairaan lapsensa hoi-
tamiseen kotona on nykyéén ldhes vilttdméaton ehto lapsen kotiutumiselle. Ehto-
na se saattaa aiheuttaa jopa ristiriitaa vanhempien ja ammattilaisten vélill4. Tassa
tutkimuksessa tuotettu substantiivinen teoria ja sen kisitteiden sisdistdminen
perhehoitotydssd voi viahentdd mahdollista Kirkin (2001) esittdmé&é rooliristiriitaa
lapsen kotiutumisen yhteydessé, koska jo sairaalassaolon aikana yhteistyosuhde
lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélilld tukee lapsen ja perheen selviyty-
mistéd kotona.

Tédmin tutkimuksen tuloksena saatu ydinkategoria jaettu mukanaolo esiintyy
eri ulottuvuuksina. Ulottuvuuksina kanssaoleva mukanaolo, osallistuva mu-
kanaolo, luovuttava mukanaolo ja yhteistoimintaan perustuva mukanaolo mah-
dollistavat osallistumisen tarkastelun lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan véli-
sessd toiminnassa perheen hyvinvoinnin ja sen edistimisen tukemisessa silloin,
kun lapsi on sairaalassa. Yhteiseen ja jaettuun vastuuseen liittyy oleellisesti vuo-
rovaikutus toimijoiden vélilld. Vanhempien osallistuminen ja jaetun mukanaolon
eri ulottuvuudet vaihtelevat tilanteesta toiseen. Oleellista on se, ettd sekd van-
hemmat ettd sairaanhoitaja arvostavat toistensa toimintaa. Vastuusta sopimalla ja
keskustelemalla toimijoiden rooleista lapsen hoitamiseen liittyvissd tilanteissa
voidaan edistdd lapsen ja koko perheen hyvinvointia sairaalassa. Vanhempien
mukanaolo on monitasoista. Vanhemmat voivat olla hyvin aktiivisessa toimijan
roolissa tai tukemassa lasta enemmén ldsndolollaan kuin toiminnallaan. Van-
hempien mukanaolo lapsen hoitamisessa edistdd perheen ehdoilla toimimista sai-
raan lapsen hyvéksi. Téssd tutkimuksessa saavutettu luottamus, yhdessdolo toi-
mintana, mukanaolon merkitys, jaettu vastuu ja kohdatuksi tuleminen teoreettisi-
na késitteind lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessd suhteessa vanhem-
pien osallistuessa lapsensa hoitoon ovat siséllllisesti samansuuntaiset kuin yh-
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teisty0, yhteistoiminta ja luottamus vuorovaikutussuhteessa (vrt. Thorne & Rob-
inson 1988, Casey 1995, Kirschbaum ym. 1996, Hupcey 1998, Kristensson-
Hallstrom 1999, Lynn-McHale & Deatrick 2000, Hupcey ym. 2001). Gallantin
ym. (2002) késiteanalyysi tuotti kumppanuuskésitteen ominaispiirteiksi esimer-
kiksi sairaanhoitajan ja asiakkaan suhteen, kumppaneiden roolit ja vastuun sekéa
jakamisen ja neuvottelemisen kumppanuuden prosessia kuvaavaksi. Kisitteet
ovat samansiséltdiset kuin tdssd tutkimuksessa tuotetut teoreettiset kisitteet ja
niiden véliset suhteet. Tdmén tutkimuksen tulokset saavat tukea myds Rantalan
(2002) tutkimuksesta, joissa hén selvitti alle kouluikiisten erityistukea tarvitsevi-
en lasten neuvolan, pédivikodin, sosiaalityon ja terapiatyon perhekeskeistd tyds-
kentelytapaa. Perhekeskeisessd tyOskentelytavassa vuorovaikutustaidot ja taito
herdttdd vanhempien luottamus olivat erittdin merkitykselliset.

Tamin tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata, mitd vanhempien osallistumi-
nen on lapsen ollessa sairaalassa, ja tuottaa substantiivinen teoria kdytdnnon hoi-
totyohon. Perusteluna tille tutkimukselle oli tuottaa tietoa kdytdnnoén hoitotyon
kehittdmiseen systemaattiseksi perhehoitotyoksi, jolloin tarvitaan uutta tutkimus-
tietoa perheistd eri eldiménvaiheissa, terveend ja sairaana sekd perheistd tervey-
denhuollon asiakkaina (vrt. Tarkka ym. 1999, Tarkka 2001, Astedt-Kurki ym.
2001a, 2001b, Astedt-Kurki & Paavilainen 2002). Meleis ym. (2000) painottavat
kdytannon hoitotydn ilmididen tutkimusta tavoitteena saada konkreettisista hoi-
totyon tilanteista tutkittua mité-tietoa ja edelleen kehitettyd teorioita kaytdnnon
hoitotyohon. Middle-range teorioiden tuottamiseen ja toimintamallien kehittdmi-
seen kaytdnnon hoitoty0ohon on edelleen tarvetta hoitotieteessé (vrt. Meleis 1991,
Swansson 1991, Acton ym. 1997, Lauri & Elomaa 1997, Chinn & Kramer 1999,
Lauri & Leino-Kilpi 1999, Vehvildinen-Julkunen 1999).

Substantiivisen teorian avulla voidaan edistidd uusien toimintamallien tuotta-
mista perhehoitotyohon. Koska késitys tiedosta on keskeinen osa tutkimuksen
kokonaisuutta, 1dhdettiin tdssd tutkimuksessa hakemaan vastausta siihen, miti ja
miten vanhempien osallistuminen sairaalassa ilmenee kédytdnnon hoitotyOssé.
Miten-tieto hakee vastauksen kysymykseen, kuinka jokin ilmenee, jolloin se il-
maisee tiedon kidytdnnon toimintaa. Talloin tieto kuvaa sitd, kuinka jokin tapah-
tuu, tehddin tai esitetddn. (Sarviméki 1989, Hinshaw 1989, Lammenranta 1993,
Sajama 1993, Kikuchi & Simons 1996, Niiniluoto 2002) Tietoa tarkasteltiin tés-
sd tutkimuksessa soveltaen Niiniluodon (2002) analyysia tiedosta subjektina, tie-
dosta objektina ja tiedosta sisdltoné. Tieto subjektina tarkoitti tissd tutkimukses-
sa sitd, ettd henkildind sekd lasten vanhemmilla ettd sairaanhoitajilla on tieto
vanhempien osallistumisen ilmidstd. Kohteena olivat vanhempien osallistumi-
seen sairaalassa liittyvit prosessit kuten toimiminen, jonkin asian saavuttaminen
tai jakaminen. Sisélloksi vanhempien osallistumiselle saatiin luottamukseen, yh-
dessdoloon, mukanaolon merkitykseen, vastuuseen ja kohdatuksi tulemiseen liit-
tyvit asiayhteydet sekd jaetun mukanaolon eri ulottuvuudet. Lasten vanhemmat
ja perhe edustivat asiakkuutta hoitotydssd sekd toimintaa vanhempien osallistu-
misena sairaalassa. Asiakkaan ndkokulma tarkoitti my0ds lapsen ja koko perheen
terveyttd ja hyvinvointia. Tédssd tutkimuksessa jaettu mukanaolo viittaa siithen, et-
td toimijoita on useampi kuin yksi. Englannin kielen participation merkitsee sa-
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nakirjamééritelméan (Webster’'s New World Dictionary 1996) mukaan samaa asi-
aa kuin “take part in” ja “sharing”. Osallistuminen késitteend maéritelladn jaka-
miseksi, asiaan sisdltyvéksi olemiseksi tai ottamiseksi ja osalliseksi toiminnassa.
Osallistua verbind tarkoittaa Nykysuomen sanakirjan (1997) mukaan “olla osalli-
sena, olla omalta osuudeltaan, puolestaan mukana jossakin asiassa”. Tdssd tut-
kimuksessa jakaminen ja osallistuminen ilmentdviét sité, ettd toimijat ovat muka-
na, osallisena jossakin suhteessa tai toiminnassa jonkun kanssa. Jaettu mu-
kanaolo viittaa ja yhdistda tissd tutkimuksessa késitteellisen kuvauksen vanhem-
pien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sairaalassa sekd mité-
tiedon ettd miten-tiedon tasolla.

6.4 Tutkimustulosten merkitys ja hyodynnettivyys

Perhehoitotieteellisestd ndkokulmasta tdmia tutkimus tuotti aineistoléhtoisesti
substantiivisen teorian vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen sairaa-
lassa. Tuotettu substantiivinen teoria ja sen kasitteet edistdvédt lapsen, vanhempi-
en ja sairaanhoitajan vilisen toiminnan edelleen tutkimista perheen ndakokulmas-
ta. Teoria ja sen késitteet mahdollistavat hoitotydn systemaattisen tarkastelun ja
kehittdmisen kdytdnnon hoitotydssd sekd erityisesti perhehoitotydn sisdllon laa-
dullisen kehittdimisen. Substantiivisen teorian késitteisiin siséltyvd eettinen na-
kokulma edistdd vanhempien osallistumiseen ja mukanaoloon sairaalassa liitty-
vid eettisid pohdintoja perhehoitotieteellisestd nidkokulmasta. Perhehoitotieteen
tutkimus kohdistuu perheen hyvinvointiin, terveyteen ja sen edistimiseen eri
eldméntilanteissa (mm. Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999, Paavilainen
ym. 2000, Asted-Kurki & Paavilainen 2002). Perhehoitotieteen nikdkulmasta
tutkimus tuo osaltaan uutta tietoa perheen hyvinvoinnin edistimiseen ja tutkimi-
seen, kun on kyse yhden perheenjésenen - tdssd tapauksessa lapsen - sairastumi-
sesta. Tamad tutkimus lisdé tietoisuutta perhehoitotieteestd, perheldhtdisestd hoi-
tamisesta ja aiheesta keskustelun tarpeellisuudesta. Aikaisempien tutkimusten
mukaan tiedetddn yhden perheenjdsenen sairastumisen tai sairaalaan joutumisen
aiheuttavan stressid ja vaikuttavan koko perheeseen (Friedemann 1995, Paavilai-
nen & Astedt-Kurki 1997, Friedman 1998, Paunonen & Vehvildinen-Julkunen
1999, Astedt-Kurki & Paavilainen 1999). Perheen rooli sairastuneen perheenji-
senen tukemisessa ja koko perheen voimavarojen edistimisessd on tutkimusten
(Pelkonen & Hakulinen 2002) mukaan oleellinen. Kun on kyse lapsesta sairaa-
lassa on vanhempien ja koko perheen osallistumisesta hoitamiseen etua ja hyotya
koko perheelle (Callery & Smith 1991, Darbyshire 1993, 1994, Palmer 1993,
Ivanoff ym. 1999, Lampinen ym. 2000). Kuitenkin koko perheen rooli ja merki-
tys sairaalassa on edelleen puutteellinen ja edellyttdd systemaattista sekd syvél-
listd ymmartdmistd kdytdnnon hoitotydssa.

Kehitettdessd hoitotyOtd systemaattisesti perhehoitotydn suuntaan, voidaan
tutkimuksessa tuotettua substantiivista teoriaa ja sen késitteitd soveltaa henkilo-
kunnan koulutuksessa, projektien suunnittelussa ja toteuttamisessa vastaamaan
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lapsen ja perheen terveyden edistimistd ja hyvinvointia yhden perheenjdsenen
ollessa sairaalassa. Jaettu mukanaolo kuvaa lapsen, vanhempien ja sairaanhoita-
jan vilistd yhteistyosuhdetta. Se voidaan ymmartda perheen nikokulmasta ja sitd
voidaan soveltaa tarkasteltaessa asiakkaan, potilaan tai perheen ja sairaanhoitajan
vilistd toimintaa kdytdnnon hoitotydssé ja sen eri konteksteissa. Tutkimustulosta
voidaan hyddyntdd kehitettdessd yhteis61dhtoisté tai asiakkaan ja sairaanhoitajan
kumppanuuteen perustuvaa hoitotyotd. Myos uusien perhehoitotydon toiminta-
mallien kehittdmisessd ja soveltamisessa kdytdnnon hoitotydhon voidaan sub-
stantiivisen teorian késitteitd hyodyntdd. Kéytdnnon hoitotydssd toimiva sairaan-
hoitaja voi pédivittdd tietojaan ja osaamistaan perhehoitotydssd tdimén tutkimuk-
sen avulla. Tutkimustulos antaa viitettd sairaanhoitajalle perheiden osallistumi-
sen tukemiseen yhden perheenjésenen ollessa sairaalassa. Arvioitaessa hoitotyon
laatua tai kehitettdessd hoitoty6td enemmain perhehoitoty6ldhtdiseksi saadaan
substantiivisen teorian késitteistd viitettd laatukriteereihin. Erityisesti pitkdaikai-
sesti sairaitten lasten perheille tutkimustulosten hyddyntdminen voi ndkyd suun-
niteltaessa hoitotyon toimintoja vastaamaan enemmén hoidon jatkuvuutta lapsen
ja koko perheen hoitotyossé. (vrt. Callery & Smith 1991, Darbyshire 1993, 1994,
Palmer 1993, Ivanoff ym. 1999, Lampinen ym. 2000) Tutkimustulosta voidaan
hyodyntdd kehitettdessd edelleen sairaaloiden fyysisid toimintaympéristojd ja
suunniteltaessa uusia tai saneerattavien osastojen ja yksikoiden tiloja, jolloin lap-
sen ollessa sairaalassa vanhemmilla ja perheen muilla lapsilla on todelliset mah-
dollisuudet olla mukana ja osallistua hoitamiseen sairaalassa.

Jaettu mukanaolo lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan yhteistydsuhteessa ja
sithen liittyvdt keskeiset kasitteet ja niiden véliset suhteet tuottavat rakenteen
kdytdnnon hoitotyon kehittdmiseksi my0s hoitotyon johtamisen nédkokulmasta.

Systemaattisen perhehoitotyon kehittdminen, laadun parantamiseen liittyva
toiminta ja hoitotydn asiantuntijuuden kehittiminen tarvitsevat tutkittua tietoa.
Téssd tutkimuksessa tuotettua substantiivista teoriaa ja sen késitteitd voidaan
kayttdd hoitohenkilokunnan tiydennyskoulutuksessa asiantuntijuuden ja osaami-
sen pdivittdmiseksi. Téssd tutkimuksessa aineistoldhtdisesti muodostettiin ja ni-
mettiin samantyyppisid kategorioita ja yldkategorioita kuin Leino-Kilven ym.
(1994) kehittdimdssd Hyva hoito -mittarissa, joka on tarkoitettu arvioimaan sai-
raalahoitoa potilaan nidkokulmasta. Kyseiseen mittariin sisdltyy ithmiseen suun-
tautuneita toimintoja, esimerkiksi tasapuolinen kohtelu, huolenpito, rohkaisu ja
tukeminen, yksilon huomioiduksi tuleminen sekd kuuntelu. Tédsséd tuotettua sub-
stantiivista teoriaa ja sen kasitteitd voidaan jatkotutkimuksessa operationalisoida
hoitotyon eri toiminta-alueille sopiviksi mittareiksi arvioitaessa perheldhtoistd
hyvéa hoitamista.

Hoitotyon kehittdmisen ja koulutuksen nidkokulmasta on tirkedd kiinnittdd
huomio yhd enemmin perhehoitotyon teoreettiseen ja perhekeskeisen hoitotyon
toiminnan oppimiseen, jolloin vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamiseen
sairaalassa olisi sekd teoreettisesti ettd kiytdnnon toimintana tietoista perhehoito-
tyotd (vrt. Hakulinen, Koponen & Paunonen 1999). Perhehoitotyon siséllollinen
kehittdminen hoitotyén koulutusohjelmien opetussuunnitelmissa edellyttdd tut-
kittua tietoa. Koulutusohjelmien kehittiminen perhehoitotyon ndkokulmasta on
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ajankohtaista sekd hoitotyon peruskoulutuksessa ettd erikoistumisopintojen ja
jatkotutkintojen suunnittelussa niin ammattikorkeakouluissa kuin yliopistokoulu-
tuksessa. Koulutuksen ja opetuksen ndkokulmasta tdssd tutkimuksessa tuotettu
substantiivinen teoria, sen kisitteet ja niiden véliset suhteet mahdollistavat tutkit-
tuun tietoon perustuvan tavan tarkastella ja syventda niin teoreettista kuin kliinis-
td oppimista hoitoty0ssd. Koulutuksessa tarvitaan eri toiminta-aloilla tutkittua
tietoa oppimiseen ja toimintamallien kehittdmiseen. Uusien toimintamallien ke-
hittdminen edistdd perheen osallistumista sosiaali- ja terveysalalla. (vrt. Ander-
son & Anderson 1999, Astedt-Kurki & Paunonen 1999, Hirvonen ym. 2002,
Rantala 2002)

6.5 Jatkotutkimusaiheet

Vanhemmat ovat nykyddn usein mukana lapsensa kanssa sairaalassa. Se, miti
heiddn osallistumisensa lapsensa hoitamiseen on ja miten se ilmenee, on tissi
tutkimuksessa tuotettu induktiivisesti sekd vanhempien ettd sairaanhoitajien tuot-
tamista aineistoista. Tdssd tutkimuksessa tuotettu substantiivinen teoria ja sen
vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen lapsen ollessa sairaalassa on
tarkoitettu systemaattiseen hoitotyon kdytdnnon ja koulutuksen kehittdmiseen
perhehoitotieteen ndkdkulmasta. Lisétietoa tarvitaan erityisesti substantiivisen
teorian soveltamisesta hoitotyon kdytdnnon tilanteisiin, substantiivisen teorian
késitteiden operationalisoimisesta ja vaikuttavuudesta teorian edelleen kehittami-
seksi. Mééréllisen mittarin kehittdminen vanhempien osallistumisen arvioimisek-
si sekd ajan kdyton ettd taloudellisesta ndkokulmasta tuottaisi jatkossa tietoa hoi-
totyon tuloksellisuutta pohdittaessa. Jatkossa mittaria vanhempien osallistumi-
sesta voisi kehittdd edelleen kohdistettuna toisaalta akuutisti sairaan lapsen van-
hempien osallistumisen arvioimiseksi, toisaalta pitkdaikaisesti sairaan lapsen
vanhempien osallistumisen arvioimiseksi. Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
valistd vuorovaikutusta ja yhteistoimintaa olisi tdrkeda tutkia jatkossa esimerkik-
si paitoksenteon ndkokulmasta tuotettujen teorian kisitteiden kautta. Samoin
tutkimusta lapsen ja vanhempien vaikutusmahdollisuuksista hoitamiseen voidaan
tutkia tuotetun substantiivisen teorian avulla. Jatkotutkimusaiheena voisi olla
myoOs substantiivisen teorian ja sen késitteiden tarkastelu eri toimintaympéris-
toissd kuten esimerkiksi kotona tapahtuvan perheenjdsenen ja koko perheen hoi-
tamisen ndkokulmasta, jolloin tutkimuksen laajentaminen ja sen aineistonhan-
kinnan syventdminen esimerkiksi koskemaan koko perhettd tulee kyseeseen.
Tutkimusta olisi tirkeéd jatkaa perhettd tukevien uusien hoitotyon kiytdnnon
toimintamallien ja menetelmien kehittdmiseksi. Jatkohaasteena on kehittdd esi-
merkiksi toimintatutkimuksena lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan valistd yh-
teistoimintaa perheen roolin edistdmiseksi sairaalassa, polikliinisessa ympéris-
tossd tai kotiympdristdssd yhden perheenjdsenen sairastaessa. Lapsen, vanhempi-
en ja koko perheen tukemiseen tarvitaan tutkimusta, jolla voidaan systemaatti-
sesti kehittdd esimerkiksi perheiden vertais- ja tukitoimintaa. Myds perheiden tu-
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kemiseen ja osallistumiseen liittyvien uusien toimintamallien kehittiminen verk-
koympéristossd edellyttdd jatkotutkimusta. Vanhempien osallistumista lapsensa
hoitamiseen voidaan edistdéd perustamalla tulevaisuudessa perheyksikkoja sairaa-
loiden vuodeosastojen ja polikliinisen toiminnan tulosyksikkoihin sekd kehitté-
maélld kotisairaalatoimintaa.

Hoitotyon kehittdmiseen ja koulutukseen tarvitaan yhi edelleen systemaattis-
ta tiedon tuottamista perhehoitotieteen ndkokulmasta. Téssd tutkimuksessa tuo-
tettu substantiivinen teoria, sen késitteet ja niiden véliset suhteet mahdollistavat
tutkittuun tietoon perustuvan teoreettisen ja kliinisen tiedon ja osaamisen tarkas-
telun hoitotyon kiytinndssi ja koulutuksessa. Sosiaali- ja terveysalan asiantunti-
joiden perus- ja jatkokoulutus tarvitsee tutkittua tietoa oppimiseen, uusien toi-
mintamallien ja osaamisen kehittdmiseen edistdméén lasten ja perheiden hyvin-
vointia.
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LIITTEET

Liite I ~ Vanhempien osallistumiseen lapsensa .
hoitamiseen sairaalassa liittyvia tutkimuksia
Tutkija, Tarkoitus Aineisto Tutkimustulos
vuosi
Casey Selvittad van- Kvantitatiivinen Suurin osa vanhemmista
1995 hempien osallis- tutkimus, struktu- (85%) osallistuu hoitoon.
tumista sairaalas- | roitu lomake, 3 kk | Kommunikaatio on osal-
sa ja ymmartai aikana yhden pai- listumiseen vaikuttava te-
osallistumiseen vén vierailu lasten- | kija.
vaikuttavia teki- osastolla kahdessa
jOita. sairaalassa
(N=243).
Faulkner Kuvata vanhem- Diabetesta sairasta- | Diabeteksen toteamisaika,
1996 pien reaktioita van lapsen perheet | muutokset ruokavaliossa,
lapsen sairastaes- | (N=7) ja perheenji- | perheen péivirutiineissa,
sa diabetesta ja si- | senid (N=27), puo- | diabeteksen hoito olivat
sarusten vaikutus- | listrukturoitu haas- | perheelle merkitykselliset.
ta. tattelu. Aideilli paavastuu diabe-
testa sairastavan lapsen
hoidosta.
Jerett Kuvata vanhem- | Fenomenologinen | Vanhemmat kédyvit 1dpi
1996 pien oppimista ja | tutkimus, lasten prosessin: alkuvaiheen
kykyd hoitaa pit- | vanhemmat kaaos, tiedon hakeminen
kaaikaisesti sai- (N=17), haastatte- | lapsen sairaudesta, lapsen
rasta lastaan. lut. hoito hallitsee perheen
eldméad, vihitellen lapsen
sairaus on osa perheen
eldmaa.
Yoos & Tutkia sairauden | Laadullinen tutki- Kokemukset kuvattiin
Mullen vaikutuksia, las- mus, astmaa sairas- | teemoilla: en voi, rajoi-
1996 ten ja vanhempien | tavat lapset (N=28) | tukset, oireet ja hoito sekd

kokemuksia hei-
dédn elamainsa.

puolistrukturoitu
haastattelu.

kuoleminen ettd mukau-
tuminen
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Tutkija, Tarkoitus Aineisto Tutkimustulos
vuosi
Callery Tutkia vanhempi- | Laadullinen tutki- Lasten vanhempien osal-
1997 en ja sairaanhoita- | mus, lasten van- listuminen hoitoon on sa-
jien osallistumista | hemmat (N=24), tunnaista ja ennustama-
sairaalassa olevan | sairaalasta kotiutu- | tonta.
lapsen hoitoon misen jélkeen ja
hoitohenkilokunta
(N=12), haastatte-
lut. osallistuva ha-
vainnointi.
Elliot & Tutkia atooppista | Laadullinen tutki- Atooppista ekseemaa sai-
Luker ekseemaa sairas- | mus sovellettu rastavan lapsen hoito ai-
1997 tavan lapsen hoi- | grounded theory - heuttaa yliméaérdista tyota
tamisen vaikutuk- | menetelmad, esikou- | dideille normaaliin lapsen
sia perheessa. luikéisten lasten hoitamisen ja sairauden
vanhempien liséksi lapsen ja muun
(N=77) kirjoittamaa | perheen hoitaminen aihe-
kirjoitusta, laadul- | uttaa taakkaa dideille.
linen siséllon ana-
lyysi.
Sheldon Tutkia lapsen sai- | Avainkésitteet kir- | Kirjallisuuskatsaus osoitti
1997 raalassaolon vai- | jallisuuskatsauksen | vanhempien mukanaolon
kutuksia kirjalli- | haussa (RCN Lib- | vaikuttavan positiivisesti
suuskatsauksen rary): lapset sairaa- | lapsen paranemiseen.
perusteella. lassa, vanhempien
antama hoito, hoi-
totyon toiminta-
ajatus.
Tomlinson Tutkia vanhempi- | Fenomenologinen Vanhempien stressikoke-
1997 en kokemuksia tutkimus, satunnai- | mus ilmiénd on moniulot-
lapsen jouduttua | sesti valitut perheet | teinen ja kuvattavissa seu-
tehostetun val- N=(10), haastatte- | raavilla kasitteilla: al-
vonnan yksik- lututkimus, Colaiz- | kuepiselvyys perheessa,
koon. zin fenomenologi- | vanhempien selviytymis-
nen ldhestymistapa. | tavat, perheen voimavarat
ja toiminta.
Hentinen & | Kuvata pitkéai- Kvantitatiivinen Vanhemmat arvioivat tie-
Kyngiés kaisesti sairaan tutkimus, pitkdai- tonsa ja taitonsa lapsen
1998 lapsen perheen kaisesti sairaan lap- | hoitoon hyviksi. Van-

mukautumista.

sen vanhemmat
N=(281), kysely-
lomake, SPSS-
ohjelma.

hemmat saivat tukea ym-
paristoltdédn ja hoitohenki-
16stolta..
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Tutkija, Tarkoitus Aineisto Tutkimustulos
vuosi
Lillrank Selvittdd lapsen Grounded theory - | Eksistentiaalinen
1998 syopdin menetelmi, van- kriisimalli, jossa
sairastumisen hempien (N=49) dynaamisen
vaikutusta osittain strukturoitu | kriisikokemuksen kolme
vanhempien ek- haastattelu. paépiirretti: ratkaisema-
sistentiaaliseen ton ongelma, identiteetin
kriisikokemuk- uudelleen jasentdminen,
seen. hyvaksyttavia ratkaisuja.
Erityisesti vanhempien ja
lapsen suhteen menetyk-
sen uhka vaikuttaa van-
hempiin henkil6kohtaises-
ti, vanhempien vilisiin
suhteisiin ja muihin sosi-
aalisiin suhteisiin.
Noyes Selvittdd tehoste- | Teoreettinen tutki- | Eniten kvantitatiivisia tut-
1998 tun valvonnan yk- | mus, kirjallisuus- kimuksia vanhempien
sikdssd olevan katsaus erilaisista stressisti ja selviytymises-
lapsen vanhempi- | tutkimuksista lap- td, kvalitatiivisia tutki-
en tarpeita. sen ollessa tehoste- | muksia vanhempien ko-
tun valvonnan yk- | kemuksista véhén, ei yh-
sikOssa. tddn vanhempien erityis-
tarpeista lapsen ollessa
tehostetun valvonnan yk-
sikossa.
Seppala Kuvata lapsen Grounded theory - | Vanhempien kokemukset
1998 pitkdaikaisen sai- | menetelmi, van- kuvattiin eldméntavan
rauden (epilepsia) | hemmat (N=169), ulottuvuuksina: lapset
vaikutusta lapsen | perheet (N=18), elavit ldhes tayttd elamaa
ja perheen arkeen. | lomakekysely, jon- | ja vanhemmilla kyky
ka osana kirjoitetut | selviytya. Epilepsia
kertomukset. eldmissd nakymisen malli
ja sosiaalinen luokitus.
Gibson Kaésiteanalyysi Késiteanalyysi, Voimaantumisprosessissa
1999 pitkaaikaisesti hybridimalli, kent- | sairaan lapsen didit koke-

sairaanlapsen di-
tien voimaantu-
misesta (empo-
werment).

tdvaiheessa osallis-
tuva havainnointi ja
haastattelu lasten
neurologisella osas-
tolla.

vat turhaantumista ja tar-
vitsevat tukea. Kriittisen
reflektoinnin avulla &idit
tulevat tietoisiksi vah-
vuuksistaan.
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Tutkija, Tarkoitus Aineisto Tutkimustulos
vuosi
Jokinen Kuvata kouluikdi- | Enografinen tutki- | Perheen elaménpolun
1999 sen astmaa sairas- | mus, 7-12 vuotias ulottuvuudet ovat: elin-
tavan lapsen per- | astmaa sairastava olosuhteet, astmaan sai-
heen eldméa ja lapsi (N=36), per- rastuminen, késitys ter-
kokemuksia asi- heet (N=32), focus | veydestd, suhtautuminen
akkaana olemises- | group (N=4), kyse- | astmaan, sosiaalinen ver-
ta. ly, haastattelu, ha- | kosto. Teemoina: lapsen
vainnointi hyvi elami, astman en-
nustamattomuus tai epéa-
varmuus, pyrkimys nor-
maaliin eldméin, tulevai-
suussuuntautuneisuus.
Kristensson- | Selvittdi sairaa- Kvantitatiivinen Sairaalassa olevilla van-
Hallstrdm lassa olevan lap- | tutkimus, vanhem- | hemmilla on erilaisia tur-
1999 sen vanhempien mat (N=224) kah- vallisuuden tunteeseen
turvallisuuden delta lastenosastol- | liittyvié strategioita, jotka
tunnetta ja osallis- | ta, kyselytutkimus | vaikuttavat osallistumi-
tumiseen vaikut- seen.
tavia tekijoita.
Tomlinson, Selvittdd perheen | Laadullinen tutki- | Perheen eheyden tukemi-
Swiggum & | eheyttd lapsen ol- | mus, kolme pdivdd | sessa lapsen sairastuttua
Harbaught lessa tehostetun sairaalaan joutumi- | dkillisesti tunnistettiin
1999 valvonnan sen jdlkeen perheet | kolme eri aluetta: perheen
yksikossa. (N=29) pisteytettiin | normaaliuden pakottami-
(FBAS) joista valit- | nen, perheen oikeuksien
tiin perheet (N=11) | kunnioittaminen , perheen
haastatteluun. rajojen vahvistaminen.
Torrénen Kuvata lasten ar- | Etnografinen tut- Lasten arki muodostuu
1999 jen toimintaa sai- | kimus, osallistuva | fyysisesti tilasta, tilan

raalassa ja
lastenkodissa.

havainnointi kah-
dessa eri laitosym-
paristossi: lasten-
sairaalassa ja las-
tenkodissa.

ajallisuudesta ja lasten ta-
varoista. Lasten elamistila
liittyy laitosten tilaan ja
sekd viralliseen ettd epa-
viralliseen toimintaan, ar-
jen kéyténtoihin ja niiden
toteutumiseen aikuisten
antamana. Lasten eldmén-
tilanteeseen liittyy pak-
koa, lapset liittoutuvat toi-
siinsa tunteitten avulla.
Sairaalassa korostuu yksi-
161lisyys, lastenkodissa
yhteisollisyys.
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Tutkija, Tarkoitus Aineisto Tutkimustulos
vuosi
Laakso Selvittda ditien Kvantitatiivinen ja | Hoitohenkilokunta tukee
2000 surua ja selviyty- | kvalitatiivinen , di- | surevia ditejd, mutta mo-
misté alle 7- dit informantteina | nia &itien tunteita ja4 tun-
vuotiaan lapsen survey N=(91), nistamatta, ditien yksilol-
kuolemasta. haastattelu N=(50), | liset tarpeet jddvit huo-
tilastollinen ja si- mioitta, tiedonantaminen
séllonerittelyyn pe- | on puutteellista.
rustuva analyysi.
Rehm & Tutkia perheiden | Laadullinen tutki- | Perheissi yritetdén luoda
Franck pitkdaikaisia ta- mus, aikuiset ja normaaliutta ja pysyvyyt-
2000 voitteita, normaa- | lapset (N=21) kah- | ti eldmé&ssd huolimatta
lisaatioon liittyvid | deksasta perheestd, | HIV sairaudesta, pysya
strategioita ja vas- | puolistrukturoitu ja | terveend, edistéé osallis-
taavuutta julkais- | avoin haastattelu. tumista kouluun, emotio-
tuihin normaali- naalista ja sosiaalista hy-
saatio -késitteen vinvointia.
attribuutteihin
HIV sairastuneis-
sa perheissa.
Sartain, Tutkia pitkdaikai- | Case-tutkimus, Pitk&aikaisesti sairaat lap-
Clarke & sesti sairaiden las- | grounded theory - set kokevat sairaalassa-
Heyman ten ja heiddn per- | menetelmi, perheet | olon yksil6llisesti ja hei-
2000 heittensi eldméan- | (N=6), joilla 8-14 déin d4ntdan tulee kuun-
kertaa sairaalas- vuotiaita lapsia ja nella terveyspalvelujen
saolon aikana. sairaalassaolo va- suunnittelussa kayttdjien
hintdén kolme vrk., | nikokulmasta. Lapset
vanhempien ja las- | ovat patevid kommuni-
ten puolistrukturoi- | koimaan kokemuksistaan
tu haastattelu, las- | teveydenhuollosta.
ten kohdalla piirus-
tustekniikkaa hyo-
dyntéen.
Eckle & Arvioida perhe- Ensiapuyksikot Kaikissa sairaaloissa per-
MacLean keskeisen lasten- | (N=9) seitsemdstd | hekeskeinen toiminta-
2001 hoitotydn kiytdn- | sairaalasta, Family- | ajatus ja filosofia oli na-

teitd ensiapuyksi-
koissa.

centered Care Self -
assessment mittari,
jolla analysoitiin
perhekeskeisti toi-
mintapolitiikkaa,
toimintoja, ohjel-
mia, kdytanto6ja.

kyvilld. Ainoastaan kah-
dessa sairaalassa perheen
rooli oli mainittu visiona
tai lauseena. Kunnioitus,
arvokkuus, kommunikaa-
tio ja yhteistyo olivat ylei-
simmin mainittuna sairaa-
lan arvoina. Hoitohenki-
16kunnan tieto periaatteis-
ta vaihteli.
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Tutkija, Tarkoitus Aineisto Tutkimustulos
vuosi
Swallow & Tutkia ditien, 144- | Laadullinen tutki- Suhteen muodostuminen
Jacoby kéreiden ja hoita- | mus, reflux- kuvattu kolmessa vaihees-
2001 jien suhteen muo- | sairautta potevien sa: ennen diagnosoimista
dostumista ja sel- | lasten didit N=(29), | teema otetaan vakavasti,
viytymisstrategiaa | haastattelututkimus | siirtymévaihe, diagnoosin
lapsen kroonisen | grounded theory - vahvistamisen aikana
sairauden aikana. | menetelma. teema ditien ja henkild-
kunnan vilinen kommu-
nikointi, diagnoosin jél-
keen teema suhteen hal-
linta
Gallant, Kaésiteanalyysi Kaésiteanalyysi: kd- | Késiteanalyysi tuotti mm
Beaulieu & késitteestd kump- | sitteet: partnership | seuraavat tulokset: monet
Carnevale panuus (part- kumppanuus, nur- | tekijit (esim. sosiaaliset,
2002 nership). se-client rela- poliittiset ja taloudelliset

tionship (hoitaja-
asiakassuhde), tie-
tokantahaku CI-
NAHL (1001),
MEDLINE (4336),
Social Sciences In-
dex (450), PsycIN-
Fo (2441). Kasite-
analyysimetodina
Evolutionary met-
hod (Rodgers 2002)

haasteet ovat heijastuneet
hoitotyon professioon)
ovat vaikuttaneet hoitaja-
asiakassuhteen kehittymi-
seksi kumppanuudeksi.
Kumppanuuden ominais-
piirteet, rakenne, vallan
merkitys, neuvottelemi-
nen, esimerkin kuvaus.
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Liite 2  Saatekirje tutkimukseen osallistuville

Hyva tutkimukseen osallistuva !

Teen hoitotieteen viitoskirjaa vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitami-
seen lapsen ollessa sairaalassa. Tutkimuksen tarkoituksena on saada tietoa siiti,
miten vanhemmat osallistuvat lapsensa hoitamiseen sairaalassa. tutkimuksen ai-
neisto kerdtddn kahdessa vaiheessa. Ensimmdiinen vaihe sisdltdd nyt kyseessd
olevan pyynnén kuvata kirjallisesti vanhempien osallistumista lapsensa hoitami-
seen sairaalassa. Tutkimuksen toisessa vaiheessa kerdtddn tietoa haastattelemalla
sekd lasten vanhempia ettd sairaanhoitajia. Osallistuminen tutkimuksen ensim-
maéiseen vaiheeseen ei edellytd osallistumista tutkimuksen toiseen vaiheeseen.
Toki olisin iloinen, jos haluaisitte osallistua myos haastatteluun.

Pyydén ystavillisesti Teitd kuvaamaan kirjallisesti osallistumista lapsen hoi-
tamiseen lapsen ollessa sairaalassa. Antamanne tiedot tulevat vain tdmén tutki-
muksen kayttoon ja niitd késitellddn ehdottoman luottamuksellisesti. tutkimusai-
neisto sdilytetddn lukollisessa kaapissa ja hdvitetddn tutkimuksen valmistumisen
jilkeen. Tutkimus sinéllddn ei vaikuta lapsen hoitamiseen sairaalassa. kirjoitetut
vastaukset voitte palauttaa oheisessa kuoressa. Alkii epiroikd ottaa yhteytti,
mikali haluatte kysyé jotakin tutkimukseen liittyvé4. Sairaalan eettinen toimikun-
ta on myontinyt luvan tutkimukseen suorittamiseksi. Luonnollisesti teiddn on
oikeus kieltdytyd osallistumisesta tdhdn tutkimukseen. Jdidn odottamaan vastaus-
tanne lokakuun puoleen viliin mennessa.

Yhteistyosta kiittden

Paula Lehto
Terveydenhuollon maisteri,
lasten sairaanhoidon erikoissairaanhoitaja

Liite: kirjallinen suostumus

(Jatkuu)
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Kirjallinen suostumus

SUOSTUMUS

Osallistun tutkimukseen ja annan luvan tietojeni kiiyttoon tutkimuksessa

kylli i

yhteystiedot:
(mikili haluatte antaa yhteystietonne, tietoja
kéytetiin vain tissi tutkimuksessa.)

nimi

osoite

puhelinnumero
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Liite 3  Ohje tutkimukseen osallistuville vanhemmille

Olette olleet lapsenne mukana sairaalassa ja osallistuneet hinen hoitoonsa.
Olkaa ystivillinen ja kirjoittakaa kuvauksenne osallistumisestanne lapsenne hoi-
tamiseen sairaalassa. Tutkimuksen onnistumisen kannalta toivon, etti kirjoitatte
mahdollisimman runsaan kuvauksen. Voitte kirjoittaa myds siitd, mitd olisitte
toivoneet tai halunneet osallistumisestanne lapsenne hoitamiseen sairaalassa. lii-
tédn oheen kirjekuoren, jossa on osoitteeni ja postimerkki. jdédn odottamaan vasta-
ustanne lokakuunpuoleen viliin mennessa.

HAASTATELTAVAN TAUSTATIEDOT

iké

aiti isi muu merKkittiva liheinen
koulutus ammatti
lapsen ika \4 tytto poika

aikaisemmat sairaalassaolokerrat

sairaalassaolo tilli hetkelld pv

Haluan osallistua tutkimuksen seuraavan vaiheen haastatteluun

kylli
ei

nimi
osoite

puhelinnumero

KIITOS VASTAUKSESTANNE!
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Liite 4 Avoimet haastatteluteemat

KUVAUS VANHEMPIEN OSALLISTUMISESTA LAPSENSA HOITAMISEEN
SAIRAALASSA

KUVAUS VANHEMPIEN OSALLISTUMISESTA SAIRAALASSA
* LAPSEN KANNALTA
*  VANHEMPIEN KANNALTA

*  SAIRAANHOITAJAN KANNALTA

KUVAUS LAPSEN, VANHEMPIEN JA SAIRAANHOITAJAN VALISESTA SUH-
TEESTA

* LAPSEN KANNALTA
*  VANHEMPIEN KANNALTA

* SAIRAANHOITAJAN KANNALTA

YHTEISTOIMINNAN KUVAUS

MUUTA MITA HALUATTE SANOA
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Liite 5 Esimerkki aineiston koodauksesta

Alkuperdinen teksti

Koodi

“suhde on ollut hyvé ja luottamusta
herdttava. Joskus on hoitajalla
hirmuinen kiire tdissdan, eikd

hénta ole monta kertaa ndkynyt
huoneessa. Hoitajan osuus on
tarked, koska hdneltd juuri kysytién
kaikki mieltd askarruttavat asiat

ja hén juuri tekee erilaisia toimenpiteité.

Viime perjantaina olimme juuri A:n
kanssa paikallishoidossa. Olimme
ns. paivdosastolla, jonka toiminta
oli meille aivan outoa. Heti aamulla
saimme erittdin hyvin vastaanoton

osastolla ja meille esiteltiin koko osasto.

Oma hoitajamme oli tosi kiva,
jutteli kaikenlaisista asioista ja piti
A:sta ddrimmadisen hyvén huolen.
Miké minusta oli upeaa hoitaja istui
viereeni sangylle ja ndytti niin
anestesiakaavakkeen kuin
verikoevastaukset ja selitti minulle
monia asioita. Minun ei tarvinnut
kuin kerran kysyé jotain A:n asiaa
hin selvitti sen heti. Tdllaisesta
toiminnasta herdé hyvéa luottamus
hoitajaa kohtaan ja tieto siitd ettéd
hoitaja haluaa hoitaa potilaansa hyvin.
Vanhemmilla on iso vastuu kotona
verikokeet, lddkkeet, fysioterapia,
lepo ja ravinto, joten on tietynlaista
helpotusta....” b2

luottamusta herattava
suhde
hoitajalla kiire

hoitajan rooli tirked

hoitaja tekee erilaisia
toimenpiteitad

outo, uusi osasto
hyvé vastaanotto
omahoitajan rooli
omahoitaja juttelee
pitdé lapsesta huolen
hoitaja keskittyy
hoitaja selittdd asioita
hoitaja vastaa
kysymyksiin
luottamusta herdttava

suhde
vanhempien vastuu kotona

(b2 = vanhempien aineisto)
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Liite 6 Esimerkki aineiston substantiivisista koodeista

SUBSTANTIIVISET KOODIT

Vanhempien aineisto

Sairaanhoitajien aineisto

lasnidolo

mukanaolo

kontaktit

paivittdisistd toiminnoista
huolehtiminen
sairaanhoitajan toiminta
hoidon laatu

lapsen asioista huolehtiminen
yhteistyd, yhdessé tekeminen
yhteistoiminta

sairaalassa viihtyminen

eri asiantuntijoiden toiminta
tiedonvilitys

hoitosuhde

lapsen sairauden vaikutus
perheeseen

arviointi, palaute
olosuhteet sairaalassa
yksityisyys

luottamus

omachtoisuus

apuna oleminen
turvallisuus

odotukset, toiveet

lapsen hyvéa

toimiminen

tulkkina olo

paitoksenteko

edustajuus

haasteet, toiveet, odotukset
jatkuvuus

hoitosuhde

turvallisuus
yksilovastuisuus
vanhemmuus
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lahelldolo

turvanaolo lapselle
paivittdisistd toiminnoista
huolehtiminen
omachtoisuus

vanhempien tunnetila
hoitotyon toiminta
ristiriidat

ammatillisuus

vastuu

asiantuntijuus (vanhempien)
lasndolo

tutkimuksissa mukanaolo
yOpyminen

aika

olosuhteet sairaalassa
tietojen vilitys

yhdessd suunnittelu
yhteistoiminta

luottamus

palaute

vanhempien voimavarat
eri asiantuntijat (yhteistyo)
kunnioitus

yhdessdolo, yhdessé toimiminen



Liite 7 Esimerkki yhteistoiminta-alakategorian
muodostumisesta

Vanhemmat osallistu-
vat entistd enemman
lapsen hoidon
suunnitteluun 13a

Vanhempien kanssa
keskustellaan heidin
mahdollisuuksistaan
osallistua ja sovitaan
yhteistyosta 33b

Téarkedd, ettd van-
hemmat saavat osal-
listua paatoksente-
koon 6a

Yhdessi perheen
kanssa laaditaan
hoitotyon suunni-
telma la

Vanhempien mieli-
piteiti kuunnellaan

15a

D=3 =3 =00 =0 ~FT<

Yhdessa keskuste-
lemalla paastaan

yhteisiin sopimuksiin
ja tuloksiin 26 b

(numero+a = sairaanhoitajan lausuma sairaanhoitajien aineisto

numero+b = vanhemman lausuma vanhempien aineisto)

(jatkuu)
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Esimerkki alkuperéisesti aineistosta yhteistoimintaan liittyen:

“"Mulla tulee nyt just mieleen tavallaan ihan kun mulla ois vanhemmat tdissd niin
md kerron, ettd miks se lapsen kannalta on tirkedd, ettd vanhemmat on mukana
Jja sitten kerron just siitd aina ettd me tarvitaan niitd vanhempia ja se on ihan
totta. Eli kun vanhemmat on paikanpddlld, niin se yhteistyé vanhempien kanssa
on mahdollinen. Muuten se ei ole. On tarpeen, ettd jatkuvasti vanhempien kanssa
pohditaan niitd asioita ja sit mitd enemmdn siind keskustellaan ja ollaan yhdes-
sd, than ndissd kdytdinnon tilanteissa tddlld osastolla, ne ei tarvitse olla pelkds-
tddn tutkimustilanteita, vaan ihan ruokailu- ja vessatilanteita pdivittdisiin toi-
miin liittyvid asioita ja tilanteita, niin ne kysymykset ja tarpeet nousee esille. Ja
ndin me olemme kun vanhemmat ovat tddlld ja ndin osallistuu jatkuvasti, niin
myds pystytdadn vastaamaan niiden vanhempien tarpeisiin ihan eri tasolla kuin
ettd se olisi pelkdstdcdn jdrjestetty tilanne, joku vastaanotto, mihin tullaan ja mis-
td lihdetddn pois, koska ei ne varsinaiset kysymykset ja pelot ja tunteet ja asiat,
ei ne siind tilanteessa tule, et se vaatii aika semmoista vahvaa persoonaa ja sil-
loin ollaan jo hyvin pitkdlld ndissd tavallaan kriiseissd ja tutkimuksissa. eli tér-
kedd on et vanhemmat on paikalla ja mukana erilaisissa tilanteissa. ’(46a).
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Liite 8 Esimerkki Kuuden C:n mallin avulla
analysoiduista kategorioita kuvaavista
kasitteistd

Analysoidut kategoriat

kohtaaminen
hoitosuhde
viestiminen
luottamus
sairaalakokemus
tuttuus
turvallisuus
lasndoleminen
mukanaolo
hetkien merkitys
yhteys aikaan
toiminta
tiedottaminen
vastuu
yhteistoiminta
palaute
vilittdiminen
kohteleminen
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Liite 9  Esimerkki analyysiin liittyvasta
muistinpanosta

(memo ldsndoleminen kisitteen analysoimisesta Kuuden C:n avulla)

Kasitteen “ldsndoleminen” analyysin yhteydessd 10ytyvéit merkinnit késitteen suhteesta
yhteydenottamiseen, turvallisuuteen, vuorovaikutukseen ja tiedonvélitykseen. Kysymys-
ten esittdminen ldsndolemisen perusteesta, seurauksesta ja yhteystekijoista liitti késitteet
lasnédolon ja ldsndolemisen kuvaamaan vanhempien osallistumista inhimillisené toimin-
tana. Lasndoleminen edellyttdd vuorovaikutusta lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
vélilla, kuuntelemista ja herkkyyttd hoitosuhteen muodostumiseksi.
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Liite 10

Esimerkki yldkategorian saavutettu luottamus
muodostamisesta kuuden C:n avulla

Kohtaaminen-kategorian analyysi Kuuden C:n avulla:

(yhteys)
Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan kontakti
sairaalan poliklinikalla tai osastolla

|

kohtaaminen

el N

(syyt, perusteet) (seuraus, padmaéra)
ensivaikutelman merkitys — aktiivinen ja avoin
ensitapaaminen vuorovaikutus
ensikontakti kokemus tervetulosta
vastaanottotilanne osastolle

- kattely lasta ja vanhempia on
- esittdytyminen odotettu

- asennoituminen perhe kokonaisuutena
tapaamiseen mukana

- ajan antaminen sairaalassa

ympéristd lapsen turvallinen olo
lmapiiri T

(samanaikaisesti vaikuttava tekija)
vanhempien huoli lapsestaan

Hoitosuhde-kategorian analyysi Kuuden C:n avulla

(yhteys)
lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan
yhdesséolo ja yhdessa toimiminen

|

hoitosuhde

A .

(syyt, perusteet) (seuraus, paamaéra)
omabhoitajuus —> turvallisuuden tunne
yksilovastuinen luottamuksen syntyminen
hoitosuhde persoonallinen suhde
keskusteleminen tiivis yhteisty0 perheen kanssa
kuunteleminen jatkuvuus

paneutuminen keskittyminen ja intensiivisyys

vuorovaikutuksessa edistavat
hyvéi kokemusta sairaalasta,
uusista ithmisisté ja omista

T voimavaroista

(samanaikaisesti vaikuttava tekijd)
luottamuksen syntyminen

vanhemmat ja sairaanhoitaja ovat
yhteistyokumppaneita lapsen hoitamisessa

(jatkuu)
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Luottamus-kategorian analyysi Kuuden C:n avulla:

lapsi, vanhemmat ja sairaanhoitaja

(yhteys)

toimivat yhdessa lapsen hoitamisen kontekstissa

(syyt, perusteet)

yksildvastuinen hoitotyd
tietojen ja taitojen jakaminen
keskusteleva yhteys
kuunteleminen

kuulluksi tuleminen

asioihin paneutuminen
ajantasaisuus

(samanaikaisesti vaikuttava tekijd)
vaihtuvuus henkildsuhteissa

|

luottamus

(seuraus, pddmaiira)
hoitosuhteen syntyminen
luottamus saavutetaan ajan kanssa
luottamus nékyy toiminnassa
luottamus edistda yhteistyoté
ja kumppanuutta
vastavuoroisuus
kommunikoimisessa

lapsen hoitamiseen liittyvét
asiat suunnitellaan, toteutetaan
ja arvioidaan yhdessa

vaikuttaa hoitosuhteeseen ja luottamukseen

Viestiminen-kategorian analyysi Kuuden C:n avulla:

(yhteys)

lapsi, vanhemmat ja sairaanhoitaja kommunikoivat yhdessi

/'

(syyt, perusteet)

tieto vélittyy siitd, mitd lapselle
tapahtuu, miten ja milloin
valmistautuminen etukéteen
yhteinen kieli

viestiminen

—

vanhemmat tulkitsevat lapseen liittyvit

asiat sairaanhoitajalle
sairaanhoitaja tulkitsee lapselle ja

vanhemmille mité sairaalassa tapahtuu

!

N

(seuraus, paamaira)
kysymyksiin vastaus
ilmapiirin rauhallisuus
rohkaiseva ja avoin

tieto valittyy ymmarrettavasti
ihminen ihmisellekohtaaminen
mielipeteiden ja toivomusten
kuuleminen ja huomioon
ottaminen

luottamuksen herddminen

(samanaikaisesti vaikuttava tekijd)
hoitosuhteen kehittyminen samanaikaisesti

(satunnaisesti saattaa vaikuttaa)

T

vallan kayttd vuorovaikutuksessa lapsen ylipuhuminen ja ohittaminen
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YHTEENVETO:

Yhteisid ominaispiirteitd tai yhdistdvia tekijoiti kategorioista: kohtaaminen, hoitosuhde,
viestiminen ja luottamus

konteksti:

lapsi, vanhemmat ja sairaanhoitajat toimivat yhdessa

perusteet:

lapsi, vanhemmat ja sairaanhoitajat ovat vuorovaikutuksessa keskendin
vuorovaikutukseen liittyvét keinot tai menetelméat (vrt. keskustelu, kuunteleminen, pa-
neutuminen)

seuraukset:

luottamus muodostuu suhteessa

turvallinen suhde

vastavuoroinen suhde

samanaikaisesti vaikuttavat tekijit:
luottamuksen syntyminen kun vanhemmat ja sairaanhoitaja ovat

yhteistyokumppaneita lapsen hoitamisessa

satunnaisesti vaikuttavat tekijit:
vaihtuvuus henkildsuhteissa vaikuttaa luottamukseen suhteessa
vallankdyton esiintyminen

l

Kisitteellistdminen ylékategoriaksi

SAAVUTETTU LUOTTAMUS
(teoreettinen késite)
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Liite 11 Yhteenveto vanhempien osallistumista
kuvaavien kategorioiden ja yldkategorioiden

perusteista ja seurauksista

PERUSTEET

SEURAUKSET

*lapsi on osa perhettd
*tilanne sairaalassa uusi
*sairaalassa tapahtuu vieraita
asioita

*ympériston vaihdos, outous
*yanhemmat tuntevat lapsen-
sa hinen kéyttdytymisensa,
tapansa ja tottumuksensa
*vanhemmuus, vastuu van-
hempana

*lapsen viestien ja tunteiden
tulkitseminen

*lapsen péivittdinen hoitami-
nen, leikkiminen, lapsen
vithdyttdminen

*sairaudesta aiheutuvien eri-
tyistarpeiden huomioiminen
*tdssd ja nyt oleminen”, las-
niolo tilanteissa
*asiantuntijuus

*lapsen, vanhempien ja sai-
raanhoitajan vélinen vuoro-
vaikutus
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VANHEMPIEN
MUKANAOLO
SAIRAALASSA

*turvallinen olo
*hoitosuhteen syntyminen
*jatkuvuus hoitosuhteessa
*koko perheen huomioon
ottaminen

*perheen hyvinvointi, tasa-
paino ja eheys siilyvit lap-
sen ollessa sairaalassa
*myonteinen suhtautumi-
nen sairaalassaoloon
*yhteistyd toimijoiden vé-
lilla

*tietojen vilittdminen
*paidtoksentekoon osallis-
tuminen

*keskittyminen

*suotuisa ilmapiiri

*tilan antaminen
*kunnioitus
*kumppanuus, yhteistoi-
minta

*luottamus





