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Vanhempien osallistuminen vastasyntyneen lapsensa tehohoitoon on yleistynyt viimeisten
vuosien aikana. Sitd on edistdnyt perheldhtdinen toimintatapa, jossa vanhemmat ovat keskei-
sessd roolissa lapsensa ensisijaisina hoivaajina. Heiddn ja hoitotyontekijoiden vastuunjaosta
sairaalassa olevan lapsen hoidossa on vidhén tutkimustietoa. Tamén tutkimuksen tarkoituksena
oli kuvata vanhempien késityksid vastuistaan, velvollisuuksistaan ja vastuunjaosta hoitotyon-
tekijoiden kanssa vastasyntyneen lapsensa tehohoidossa.

Tutkimusaineisto kerittiin yksilollisilld teemahaastatteluilla (n=19) vastasyntyneiden teho-
osastolla loppuvuonna 2016 ja alkuvuonna 2017. Tutkimukseen osallistui diteja (n= 10) ja isid
(n=9), joiden lapsi oli tehohoidossa perhehuoneessa. Laadullinen aineisto analysoitiin induk-
titvisella sisdllonanalyysilla.

Vanhempien mukaan heilld on vanhemmuutensa vuoksi vastuu lapsestaan myds vastasynty-
neiden teho-osastolla. He ovat vastuussa vanhemmuuteen kasvusta, johon vaikuttaa heidén
sisdsyntyinen halunsa ottaa vastuuta sekd yleiset késitykset vanhempien vastuusta. Vanhem-
mat vastaavat lapsensa perustarpeisiin, joihin kuuluu kiintymyssuhde lapseen, perusturvalli-
suuden luominen ja fysiologisiin tarpeisiin vastaaminen. Haastatellut vanhemmat kuvaavat
vastuunjaon lapsen hoidossa tapahtuvan kumppanuudessa hoitotyontekijoiden kanssa, jossa
keskeistd on yhteistyd ja molemminpuolinen luottamussuhde. Hoitotyontekijét siirtdvét vas-
tuuta lapsen kotona jatkuvasta hoidosta yksilollisesti vanhemmille. Vastuunjaon tavoitteena
on vanhempien valmistautuminen kotiutumiseen. Hoitotyontekijdt ovat kokonaisvaltaisesti
vastuussa lapsen hoidon turvallisuudesta ja ladkinnéllisestd hoidosta. Lisdksi hoitajat vastaa-
vat vanhempien osallistamisesta motivoimalla ja ohjaamalla vanhempia osallistumaan.

Vanhempien vastuunotto auttaa heitd kasvamaan vanhemmuuteen ja osallistumaan vastasyn-
tyneen lapsensa tehohoitoon. He tarvitsevat yksilollistd tukea vastuunottoon. Vastuunjako
hoitotyontekijoiden kanssa valmistaa vanhempia kotiutumiseen. Jatkossa tulisi tutkia, misté
vanhemmat voivat olla vastuussa lapsensa hoidossa, ja miten vastuunjako hoitajien kanssa
parhaiten miérittyy.

Asiasanat: vanhemmat, vastuu, velvollisuus, vastuunjako, vastasyntynyt, tehohoito, laadulli-
nen tutkimus.
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Recently, there has been an increase in parents’ participation in their infant’s intensive care as
this has been supported by family-centered care. While the role of parents as their infant’s
primary caregivers during hospitalization has been recognized, little is known about their du-
ties and responsibilities and how these are shared with nurses. This study aimed to describe
parents’ perceptions of their duties, responsibilities and sharing responsibilities with nurses in
neonatal intensive care.

This qualitative study with semi-structured individual interviews (n=19) was carried out in a
level III neonatal intensive care unit (NICU) in Finland in late 2016 and early 2017. The par-
ticipants included mothers (n=10) and fathers (n=9), whose infant was cared in a single family
room. The data were analyzed with inductive content analysis.

According to the parents, they are also responsible for their infant at the neonatal intensive
care unit due to their role as parents. Parents are responsible for growing into their parental
role, which is affected by their inherent desire to take responsibility as well as common con-
ceptions of the responsibility of parents. Parents respond to the basic needs of their infant,
including attachment, provision of basic security as well as physiological needs. Based on
descriptions by the interviewed parents, responsibility for the infant's care is shared in part-
nership with nurses. A relationship with mutual trust and collaboration are keys in this inter-
action. Nurses transfer responsibility to parents for the continuous treatment of a child real-
ised at home in an individual manner. The sharing of responsibility aims at preparing the par-
ents for the infant's discharge. Nurses are responsible for the infant's comprehensive care,
which includes safety and medicinal treatment. The nurses are also responsible for enhancing
the involvement of parents by motivating them and guiding their participation.

Parental responsibility helps them to grow into parenthood and to participate in their new-
born’s intensive care. They need individual support to take responsibility for their infants’
care. The sharing of responsibility with nurses prepares parents for discharge. In the future,
research should explore what are the nursing care tasks that parents can be responsible for and
how the sharing of responsibility is best determined between parents and nurses.

Keywords: parents, responsibility, duty, sharing responsibility, newborn, intensive care, quali-
tative research.



1 JOHDANTO

Vanhempien osallistuminen vastasyntyneen lapsen tehohoitoon on yleistynyt viimeisten vuo-
sien aikana. Sitd on edistinyt perheldhtdinen toimintatapa (Goodings ym. 2011, Ramezani
ym. 2014, Maree & Downes 2016). Lapsen joutuminen vastasyntyneiden teho-osastolle ra-
joittaa vanhempien autonomiaa eli itsemddrddmisoikeutta (Goering 2009), johon liittyy lahei-
sesti vastuu ja velvollisuus (Civaner & Arda 2008). Velvollisuuksilla tarkoitetaan sitd, mita
jonkun henkilon pitdd tehdd esimerkiksi sddddsten, aseman, sitoumusten tai omantunnon
vuoksi (Sumner 2000). Vastuussa puolestaan on kyse velvollisuuksien tiyttdmisestd (Sumner
2000), kyvysté hallita moraalisesti toimintaa ja kunnioittaa toisten oikeuksia (Eshlman 2014).
Vanhempien vastuut ja velvollisuudet ovat kiintedsti yhteydessd lasten oikeuksiin (CRC
1989). Lapsen joutuessa sairaalahoitoon vanhempien vastuut ja velvollisuudet saavat uuden
ulottuvuuden, kun vanhemmat joutuvat tekeméén yhteistyotd hoitajien kanssa osallistuessaan

lapsensa hoitoon.

Vastasyntyneiden tehohoito on kallista. Keskoslapset on Euroopan suurin lapsipotilasryhma
atheuttaen osastohoidon aikaisilla ja kotiutumisen jilkeisilld hoitokuluillaan merkittdvén erén
terveydenhuoltokuluista (WHO 2012). Suomessa syntyvyys on laskenut viimeisten vuosien
aikana ollen vuonna 2016 vidhédn yli 53 400 eldvind syntynyttd lasta, mutta teho- ja valvonta-
osastohoidon tarve (11,8 %) sekd ennenaikaisena syntyneiden (5,7 %) méadrdt ovat pysyneet
samalla tasolla (THL 2016). Euroopassa vanhemmat viettivét nykydén paljon aikaa lapsensa
luona vastasyntyneiden teho-osastoilla (Raiskila ym. 2016). Toiminnan kehittdmisessid onkin
alettu keskittyd perheen tarjoaman rakastavan vuorovaikutuksen hyddyntdmiseen (Hall ym.

2017), mika heréttdd kysymyksid vanhempien vastuista ja velvollisuuksista.

Tamin tutkielman tarkoituksena on kuvata vanhempien késityksid vastuistaan, velvollisuuk-
sistaan ja vastuunjaosta hoitajien kanssa vastasyntyneen lapsensa tehohoidossa. Tutkielman
tavoitteena on lisdtd ymmaérrystd vanhempien osallistumisesta vastasyntyneen tehohoitoon
sekd hoitajien vastuista lapsen hoidossa. Téssé tutkielmassa vanhemmuudella tarkoitetaan isdi
ja aitid, eikd erotella biologista tai sosiaalista vanhemmuutta. Tuloksia voidaan hyodyntida

hoitoty0ssd, kun tuetaan vanhempia osallistumaan lapsensa hoitoon.



2 VANHEMPIEN VASTUIDEN JA VELVOLLISUUKSIEN LAHTOKOHDAT VAS-
TASYNTYNEEN TEHOHOIDOSSA

Vanhempien vastuut ja velvollisuudet liittyvat kiintedsti lapsen oikeuksiin ja hyvinvointiin,
joita yhteiskunnassa turvataan lasten oikeuksien sopimuksen ja lakien avulla. Vanhempien
vastuista, velvollisuuksista ja vastuunjaosta hoitotyontekijoiden kanssa on vdhén tutkimustie-
toa, joten niiden ldhtokohtia tarkasteltiin perheldhtdisyyden teorian, ajankohtaisen kirjallisuu-

den, lakien ja eettisten nikdkulmien kautta.

Vanhempien osallistumisesta oman lapsensa tehohoitoon toteutettiin systemaattista kirjalli-
suuskatsausta mukaileva katsaus (Liite 1). Tutkija toteutti sen alkuvuodesta 2016 ja viimeinen
pdivitys katsaukseen tehtiin loppuvuodesta 2017. Haut tehtiin CINAHL, PubMed ja Scopus -
tietokantoihin. Suomalaisiin tietokantoihin ei tehty hakuja, koska alustavassa katsauksessa
todettiin, ettei sieltd saada tarkoituksenmukaisia tuloksia. Hakusanoissa kéytettiin katkaisua.
Manuaaliset haut tehtiin Journal of Perinatal and Neonatal Nursing —lehden viimeisimpiin
julkaisuihin, mutta lisda sopivia tutkimuksia ei 16ytynyt. Artikkelien tuli olla vertaisarvioituja,
englanninkielisid ja saatavilla Itd-Suomen yliopiston tietokannoissa. Lopulliseksi aikarajauk-
seksi asetettiin vuodet 2012-2017, koska vanhempien osallistuminen vastasyntyneen tehohoi-
toon on kehittynyt voimakkaasti viimeisten vuosien aikana. Katsaukseen otettiin mukaan tut-
kimuksia, joiden osallistujat olivat vanhempia, koska haluttiin tarkastella aihetta vanhempien
nakokulmasta. Katsauksesta suljettiin pois artikkelit, jotka késittelivdt lapsen saattohoitoa.
Valituista tutkimuksista (Liite 2) neljad oli tehty Ruotsissa, kolme Englannissa ja kaksi Kana-
dassa. Lisdksi Australiasta, Irlannista, Israelista, Norjasta, Suomesta ja Yhdysvalloista oli yksi
tutkimus. Vanhempien osallistumista oli tutkittu pddasiassa laadullisin menetelmin (n=12),

joten madréllisid menetelmid (n=3) oli kéytetty véhén.

2.1 Perheldhtdisyys vastasyntyneiden tehohoidossa

2.1.1 Perheldht6isyyden muotoutuminen vastasyntyneiden tehohoidossa

Vastasyntyneiden hoidossa keskoskaapit otettiin kdyttoon ja hoito kehittyi 1900-luvun alussa
(Goodings ym. 2011). Perheet eivét kuitenkaan pddsseet tapaamaan omaa lastaansa (Davis
ym. 2003, Maree & Downes 2016), koska heiddn uskottiin aiheuttavan télle infektioita (Davis

ym. 2003). Vastasyntyneen ja perheen erottamisen todettiin kuitenkin aiheuttavan haittaa mo-



lemmille osapuolille kiintymyssuhteen luomisen herkkyysaikana (Goodings ym. 2011). Van-
hemmat pdidsivit nikemédn omaa lastaansa muutama pédivd ennen timén kotiutusta vasta
1970-luvulla (Maree & Downes 2016) ja vidhitellen vierailuaikoihin tuli vapautta (Davis ym.
2003). Perheldhtoinen toimintatapaan siirtyminen vastasyntyneen tehohoidossa alkoi 1980-
luvulta ldhtien (Maree & Downes 2016), ja sen levidmisen edistimiseksi kehitettiin erilaisia
ohjelmia (Goodings ym. 2011). Perheldhtdisyys vakiinnutti asemansa vastasyntyneen teho-
hoidossa vasta 2010-luvulla (Maree & Downes 2016).

Perheldhtoisyyden ldhtokohta on hoitotyontekijoiden ja perheen jdsenten vilinen arvostus,
tiedonjako ja yhteistyd sekd perheen osallistuminen lapsen hoitoon (IPFCC 2017). Vastasyn-
tyneen tehohoidossa perheldhtdisyyden on todettu edistdvédn hoitotyontekijoiden antamaa yk-
silollistd huolenpitoa (Ramezani ym. 2014) sekd kokonaisvaltaista perheen tarpeiden huomi-
oon ottamista (Cockcroft 2012, Ramezani ym. 2014). Lisédksi se on edistdnyt rajoittamattoman
lasndolon mahdollistamista lapsen luona osastolla (Ramezani ym. 2014, Davidson ym. 2017)
sekd hoitotyontekijoiden ja perheen vilisen tiedonjaon aukottomuutta (Ramezani ym. 2014).
Perheiden on todettu saavan mahdollisuuden osallistua oman lapsensa hoidon suunnitteluun,
toteutukseen ja paatoksen tekoon perheldhtdisessd toimintatavassa (Cockcroft 2012, Rameza-
ni ym. 2014, Davidson ym. 2017). Yhteistyo on ollut moniammatillista (Ramezani ym. 2014,
Davidson ym. 2017) ja terveydenhuollon ammattilaiset ovat kohdanneet vanhemmat tasa-
arvoisina kumppaneina (Cockcroft 2012). Hoidon laadun on todettu parantuneen, kun perhe ja
ammattilaiset ovat osallistuneet tasa-arvoisesti ja tehneet yhteistyotd (Ramezani ym. 2014).
Perhelédhtoisessd hoitotydssd on todettu hoitotydntekijoiden tunnistavan perheen positiivisen
vaikutuksen lapsen toipumiselle (Davidson ym. 2017, Hall ym. 2017) seké arvostavan ja kun-

nioittavan perhetti jatkuvana osana vastasyntyneen eldméé (Ramezani ym. 2014).

Hoitotyontekijoiden kokemukseen ja tieteelliseen ndyttoon perustuvilla tiedoilla voidaan ke-
hittdd (Hall ym. 2017) ja tehdd muutoksia toimintakulttuuriin tavoitteena osallistaa perhe
osaksi vastasyntyneen tehohoitoa maailman laajuisesti (Ortenstrand ym. 2010, O'Brian ym.
2013). Uusien osastojen rakentaminen yhden perheen huoneista koostuviksi on yksi keino
vanhempien osallistamisessa (White 2010). Perhehuoneet mahdollistavat vanhemmille heidén
oman roolinsa omaksumisen (Hall ym. 2017) ja edesauttavat hoitotyontekijoitd hyviksyméadn
vanhemmat kumppaneiksi lapsen hoitotiimiin (White 2010). Hoitotyontekijoiden tavoitteena

on saada vanhemmat olemaan vanhempia heti alusta alkaen ilman turhia keskeytyksid. Télla



tavoin toimivista osastoista on jopa esitetty uutta vield suomentamatonta termid (Newborn

Intensive Parenting Unit). (Hall ym. 2017.)

2.1.2 Perheen osallistumisen merkitys vastasyntyneelle lapselle

Perheen osallistuminen vastasyntyneen lapsen tehohoitoon tukee lapsen kasvua ja kehitysté
(O’Brian ym. 2013, Hall ym. 2017) seki vihentii sairastavuutta (Ortenstrand ym. 2010). Li-
sdksi vanhempien osallistuminen lapsensa hoitoon edistdd tdimédn sosiaalista kehitystd (Cham-
bers 2017). Perheen osallistumisen on todettu olevan yhteydessd lapsen kasvuun, painon nou-
suun (O'Brian ym. 2013, Lester ym. 2014) ja imetyksen lisddntymiseen (O'Brian ym. 2013).
Aitien osallistuminen lapsensa hoitoon perhehuoneessa on aikaistanut timén sydméin oppi-
mista (Lester ym. 2014). Liséksi vanhempien antama kenguruhoito on edistdnyt pikku kes-

kosten itsesditelyn kehitystd (Montirosso ym. 2012).

Vanhempien mahdollisuus olla lapsensa luona ymparivuorokautisesti on vihentinyt hoitojak-
son pituutta (Ortenstrand ym. 2010, O'Brian ym. 2013, Lester ym. 2014), infektioita (Lester
ym. 2014) seki keskosen silmi- (O'Brian ym. 2013) ja keuhkosairauksia (Ortenstrand ym.
2010). Perhehuoneissa hoidetuilla lapsilla on my6s ollut vihemmain toimenpiteitd ja kipua
(Lester ym. 2014) sekd kotiutumisen jélkeistd hoitoon hakeutumista (Shahheidari & Homer
2012).

Varhaisen vuorovaikutuksen kannalta didin ja vastasyntyneen lapsen luonnolliseen kiintymi-
seen mydtavaikuttavat neurobiologiset mekanismit, joilla on fyysisid, psyykkisid ja sosiaalisia
vaikutuksia myohemmin eldméssd (Chambers 2017). Lapsi saa hyvin perustan eldmalle tur-
vallisen kiintymyssuhteen ja lapsuuden kautta (Hall ym. 2017). Varhaisella vuorovaikutuksel-
la diti opettaa lapselleen empatiaa vastaamalla tdmén tarpeisiin sensitiivisesti ja ennakoivasti.
Lapsi oppii sddteleméédn tunteitaan, kun héntd rauhoitetaan, ja hdn oppii myos merkitykselli-
syytensd, kun hénestd iloitaan. (Chambers 2017.) Lapsen fyysinen, emotionaalinen (Hall ym.
2017, Chambers 2017) ja kognitiivinen (Hall ym. 2017) kehitys on optimaalista rakastavassa
ja positiivisessa vuorovaikutuksessa vanhempien tai ensisijaisen hoivaajan kanssa, koska he
tunnistavat lapsensa viestit ja nédin pystyvit parhaiten hoivaamaan tdtd (Ramezani ym. 2014).
Lapsen hyvinvoinnin ndkdkulmasta on my0s tirkeéd, ettd koko perheen fyysisestd ja emotio-

naalisesta hyvinvoinnista pidetién huolta, koska niilla on vaikutusta toisiinsa (Hall ym. 2017).



2.1.3 Vanhemmuuden kehittyminen vastasyntyneen lapsen tehohoidon aikana

Vastasyntyneen tehohoito vaikuttaa vanhemmuuteen kasvuun. Vanhemmuuteen valmistautu-
minen on eldmin mittainen kasvu- ja sopeutumisprosessi, joka vaatii jatkuvaa valmiutta, si-
toutumista ja uudelleen jéirjestdytymistd. Silldi on omat piirteensd eri kulttuureissa. (Spiteri
ym. 2014.) Terveeseen vastasyntyneeseen verrattuna vanhemmuuteen valmistautumisessa
kohdataan haasteita lapsen joutuessa hoitoon vastasyntyneiden teho-osastolle (Al Maghaireh
ym. 2016), koska lapsen ennenaikainen syntymad ja/tai joutuminen tehohoitoon muuttaa ras-
kauden aikana kehittynyttd vanhemmuuden identiteettid (Gibbs ym. 2015). Liséksi se aiheut-

taa stressid ja epdvarmuutta vanhemmuudesta (Cleveland 2008, Al Maghaireh ym. 2016).

Vanhempien kisitys omasta vanhemmuudestaan vahvistuu, kun he saavat osallistua (Gibbs
ym. 2015) ja olla osa lapsensa hoitotiimid (O'Brian ym. 2013) sekd olla vanhempia omalle
lapselleen (Hall ym. 2017) mahdollisimman pian. Perhehuoneet antavat vanhemmille parem-
man mahdollisuuden osallistua hoitoon (Shahheidari & Homer 2012). Osallistuessaan lapsen-
sa hoitoon vanhemmat voivat toteuttaa ennalta kuvittelemiaan vanhemman tehtidvid, kuten
lapsen perushoivaa, ja omaksua uusia lapsen keskosuuteen tai tehohoitoon liittyvid tehtivia.

Lisdksi vanhemmat tutustuvat lapseensa. (Gibbs ym. 2015.)

Vanhemmuus edellyttdd valmiutta ottaa vastuuta oman lapsensa kasvattamisesta ja hoivaami-
sesta (Spiteri ym. 2014). Néiden valmiuksien kehittymiseen vanhemmat tarvitsevat hoitotyon-
tekijoiltd tukea ja apua lapsen tehohoidon aikana (Al Maghaireh ym. 2016). Kotiutuminen ja
tdysi vastuunotto lapsen hoidosta voi aiheuttaa vanhemmille ahdistusta (Gibbs ym. 2015).
Kotiutumisen tulee tapahtua, kun vanhemmat ovat valmiita (Cockcroft 2012). Heiddn luotta-
mus vanhemmuuteensa on todettu olevan parempi kotiutumisvaiheessa, kun he ovat saaneet

aktiivisesti osallistua lapsensa hoitoon (O'Brian ym. 2013).

2.1.4 Hoitotyontekijoiden roolin kehittyminen vanhempien osallisuuden tukemisessa

Vastasyntyneiden tehohoidossa hoitotyontekijoiden tehtdvéni on ollut lapsen hoitaminen sekd
roolimallina toimiminen vanhemmille (Fegran ym. 2008). Perhekeskeisyyden myo6td hoito-
tyontekijéiden ja vanhempien suhde on muuttunut kumppanuudeksi (Fegran ym. 2008, Mik-

kelsen & Frederiksen 2011). Kumppanuus tarkoittaa sité, ettd hoitotyontekijét jakavat vastuu-



ta tiedosta, péitdsten teosta ja hoitotoimista vanhemmille (Mikkelsen & Frederiksen 2011).
Perhekeskeisen hoitotyon ldhtokohtana on, ettd ammattilaiset arvostavat vanhempien tirkeytté
lapsen eldméssd (Ramezani ym. 2014, Hall ym. 2017), eivétkd tuomitse niitd, vaan vastaavat
yksilollisesti perheiden tarpeisiin (Cleveland 2008). Lapsen hoitojakson alussa hoitotyonteki-
j6illa on enemmén vastuuta hoidosta, mutta véhitellen he luovuttavat sitd vanhemmille (Feg-
ran ym. 2008). Niin ollen hoitotyontekijéiden ja vanhempien valta-asetelma muuttuu (Mik-

kelsen & Frederiksen 2011).

Perheldhtoisessd toimintatavassa hoitotyontekijoiden keskeinen tehtdvd on tukea vanhempia
osallistumaan ja sitoutumaan lapsen hoitoon (Cleveland 2008, Hall ym. 2017). Heiltd vaadi-
taan vuorovaikutustaitoja, jotta he pystyvidt mahdollistamaan toisen osapuolen tasa-arvoisen
osallistumisen (Hall ym. 2017). Néin ollen hoitotyontekijdt tarvitsevat koulutusta vanhempien
kohtaamisesta ja moniammatillisessa tiimissd toimimisesta (Ramezani ym. 2014, Hall ym.

2017).

2.2 Vanhempien osallistuminen vastasyntyneen lapsen tehohoitoon

2.2.1 Osallistumiseen vaikuttavat tekijét

Vastasyntyneiden teho-osastolla vanhempien osallistumista edistdvédna tai estdvand tekijdna
on ollut hoitoympéristd (Feeley ym. 2012, Palomaa ym. 2016) ja —kulttuuri (Palomaa ym.
2016) seka arjesta selviytyminen (Nelson & Bedford 2016) ja vuorovaikutus hoitotyontekijoi-
den kanssa (Ottosson & Lantz 2017). Hoitoympéristossd keskeisend vanhempien osallistumis-
ta edistdvdnd tekijand ovat olleet perhehuoneet (Heinemann ym. 2013, Nelson & Bedford
2016, Palomaa ym. 2016) ja rajoitukseton ldsndolo oman lapsensa luona (Heinemann ym.
2013). Perhehuoneissa vanhemmilla on ollut mahdollisuus toteuttaa kenguruhoitoa, jolloin
vanhemman rooli on muodostunut ilman viivytystd (Heinemann ym. 2013). Liséksi vanhem-
pien osallistumista on tukenut miellyttdvd hoitoympéristd (Palomaa ym. 2016), jossa van-
hempien stressid on lievittdnyt vdhédinen valo ja melu sekd oma rauhallinen tila (Heinemann
ym. 2013, Nelson & Bedford 2016). Sen sijaan vanhempien osallistumista estdvid tekijoitd
ovat olleet usean potilaspaikan huoneet ja vanhempien ldsndolon rajoittaminen (Palomaa ym.

2016).



Hoitokulttuuri, joka tukee osallistumista, on tarjonnut vanhemmille mahdollisuuden olla lap-
sen luona ja osallistua hoitoon (Palomaa ym. 2016). Omahoitaja (Nelson & Bedford 2016) ja
hoidon jatkuvuus (Ottosson & Lantz 2017) ovat tukeneet vanhempien osallistumista. Sen si-
jaan hoitotyontekijoiden suuri vaihtuvuus on vdhentdnyt mahdollisuutta oppia lapsen hoitoa
(Heinemann ym. 2013). Vanhempien osallistumista on vaikeuttanut vaihtelevat hoitokaytén-
not (Nelson & Bedford 2016, Franck ym. 2017) ja myds se, ettd heiddn on toivottu olevan
poissa toimenpiteistd (Palomaa ym. 2016). Osallistumisen kannalta on tarkeéd, ettd hoitajat

antavat vanhemmille mahdollisuuden osallistua (Feeley ym. 2013).

Vanhempien osallistumiseen on vaikuttanut heidin arjesta selviytyminen (Nelson & Bedford
2016). Rajoittavana tekijand on ollut perheen muiden lasten hoito (Heinemann ym. 2013, Nel-
son & Bedford 2016, Palomaa ym. 2016), kotitydt (Palomaa ym. 2016) ja toihin palaaminen
(Nelson & Bedford 2016, Palomaa ym. 2016). Kodin ollessa kaukana sairaalasta lapsen luo
kulkeminen on ollut vaikea jirjestdd (Nelson & Bedford 2016). Lisdksi didin vointi synnytyk-
sen jilkeen (Palomaa ym. 2016) ja vanhempien terveys (Nelson & Bedford 2016) ovat rajoit-
taneet mahdollisuutta kdydd lapsen luona. Toisaalta poissaolo lapsen luota on aiheuttanut
stressid vanhemmille (Nelson & Bedford 2016). Heiddn osallistumista mahdollistavana teki-
jand on ollut isyysloma ja puolisolta saatu rohkaisu (Feeley ym. 2012). Lisdksi omahoitajat
ovat huolehtineet lasten ja vanhempien hyvinvoinnista (Nelson & Bedford 2016). Hoitotyon-
tekijdt ovat rohkaisseet vanhempia kdymaéén poissa osastolta, jotta ndmai jaksaisivat paremmin

huolehtia lapsestaan (Smith ym. 2012).

Vanhempien osallistumisessa lapsen hoitoon vuorovaikutussuhde hoitotyontekijoiden kanssa
on ollut keskeisend osatekiji (Ottosson & Lantz 2017). Pddasiassa vanhemmat ovat arvosta-
neet hoitotyontekijoitd (Feeley ym. 2012, Skene ym. 2012) ja luottaneet heihin (Skene ym.
2012), mutta my0s hoitotyontekijit ovat arvostaneet vanhempia lapsen ensisijaisina hoivaaji-
na (Skene ym. 2012, Heinemann ym. 2013, Larsson ym 2017). Vanhempien arvostus on né-
kynyt hoitotoimissa ja ladkédrin kierroilla, kun vanhemmilta on pyydetty tietoa hoitosuunni-

telman tekoon (Skene ym. 2012).

2.2.2 Tiedon ja tuen tarve

Hoitotyontekijoiden keskeisend tehtdvind on ollut tarjota tietoa (Feeley ym. 2012, Smith ym.
2012, Franck ym. 2017) sekd tukea (Skene ym. 2012, Russell ym. 2014, Franck ym. 2017)



vanhemmille lapsen hoitoon osallistumisessa. Hoitotyontekijoiden rooli on kutsua (Smith ym.
2012, Feeley ym. 2013, Nelson & Bedford 2016) ja rohkaita (Skene ym. 2012, Smith ym.
2012, Feeley ym. 2012) vanhempia osallistumaan lapsen hoitoon. Hoitoon osallistumisen
pyyntd on motivoivana tekijand (Feeley ym. 2013), mutta vanhemmille on tdytynyt toistaa
osallistumisen olevan sopivaa (Nelson & Bedford 2016), vaikka he ovat halunneet oppia hoi-

tamaan lastaan (Feeley ym. 2013).

Vanhemmat tarvitsevat hoitotyontekijoilta selkedd ja yhdenmukaista tietoa siitd, miten (Fee-
ley ym. 2012) ja mitd heiltd odotetaan vanhempina lapsen tehohoitoon osallistumisessa (Hei-
nemann ym. 2013). He ovat myos kaivanneet lisdi tietoa lapsensa voinnista (Heinemann ym.
2013), hoidosta (Nelson & Bedford 2016, Aydon ym. 2017), ruoka-asioista ja imetyksestd
(Larsson ym 2017), lapsen kivusta (Franck ym. 2012, Skene ym. 2012) ja sen hoidosta (Skene
ym. 2012, Palomaa ym. 2016) sekd lapsen kanssa vuorovaikutuksessa olosta (Aydon ym.
2017). Lisdksi vanhemmat tarvitsevat tietoa toimenpiteisti, jotta he voivat paattda osallistu-
vatko nithin (Palomaa ym. 2016). Toisaalta hoitotyontekijoiden tulee selittdd vanhemmille,
jos hoitoon osallistuminen ei ole mahdollista (Feeley ym. 2012). Vanhemmat tarvitsevat tie-
toa toistuvasti lapsen hoitojakson aikana, koska kerran annettu tieto saattaa unohtua (Heine-
mann ym. 2013). Tiedon puutteen on havaittu aikaisempien tutkimusten (Palomaa ym. 2016,
Aydon ym. 2017, Franck ym. 2017) mukaan olevan vanhempien osallistumista estdvé tekija.
Riittdméton (Franck ym. 2017) ja ristiriitainen tieto on aiheuttanut vanhemmissa turhautumis-
ta ja hammennystd (Aydon ym. 2017). Toisaalta isdt ovat saaneet puolisoiltaan "toisen kdden”

tietoa, kun he ovat olleet vihemmain paikalla (Aydon ym. 2017).

Vastasyntyneen lapsen tehohoidon aikana vanhemmat tarvitsevat hienotunteista (Russell ym.
2014) ja emotionaalista tukea (Russell ym. 2014, Franck ym. 2017) seké ohjausta (Palomaa
ym. 2016) hoitotyontekijoiltd. Lisdksi he tarvitsevat yksilollistd tarpeisiin vastaamista (Hei-
nemann ym. 2013), positiivista palautetta (Feeley ym. 2012, Heinemann ym. 2013) ja varmis-
tusta hoidon sujuvuudesta (Feeley ym. 2012) lapsen ensisijaiseksi hoivaajaksi kehittymisessa.
Vanhemmat osallistumista on tukenut monipuoliset ohjauskeinot, kuten suullinen, visuaalinen
ja kdytdnndssad ndyttdminen (Palomaa ym. 2016). Vanhemmat ovat myos tarkkailleet hoitajia
ja oppineet heiltd lapsen hoitoa (Feeley ym. 2013, Aydon ym. 2017). Hoitotyontekijoiden
rooli asiantuntijasta on muuttunut vanhemman ja lapsen suhteen kehittymisen mahdollistajak-

si, kun vanhempien osallistuminen lapsen hoitoon on yleistynyt (Skene ym. 2012).



2.2.3 Osallistumisen keinot lapsen hoitoon

Aikaisempien tutkimusten mukaan vanhempien osallistumisen keinot vastasyntyneen lapsen-
sa tehohoitoon ovat olleet pdivittdiseen hoitoon osallistumista (Smith ym. 2012, Feeley ym.
2013, Heinemann ym. 2013), kenguruhoitoa (Heinemann ym. 2013, Lemmen ym. 2013) ja
vuorovaikutusta lapsensa kanssa (Skene ym. 2012, Feeley ym. 2013, Wataker ym. 2012) sekéa
kivunhoitoon osallistumista (Franck ym. 2011, Skene ym. 2012, Palomaa ym. 2016). Van-
hemmat ovat halunneet osallistua aktiivisesti alusta alkaen hoitoon ja pditoksen tekoon

(Franck ym. 2017), mik& on lisdnnyt heidén tyytyvaisyyttd hoitoon (Russell ym. 2014).

Vanhemmat ovat osallistuneet lapsensa paivittdiseen hoitoon, kuten vaipanvaihtoihin ja kyl-
vetykseen (Smith ym. 2012, Feeley ym. 2013, Heinemann ym. 2013) seki lapsen ravitsemuk-
sesta huolehtimiseen (Smith ym. 2012, Feeley ym. 2013, Heinemann ym. 2013) vastasynty-
neiden teho-osastolla. Aidit ovat kokeneet tirkedksi, mutta haastavaksi tehtdviksi imettimi-
sen tai maidon pumppaamisen vastasyntyneelle (Russell ym. 2014). Toisaalta imetystéd tuki
didin ldsndolo lapsen luona my0s yodaikaan ja imetys jatkui myos kotona (Wataker ym. 2012).
Vanhemmat kuitenkin tarvitsivat tukea imetyksessa ja lapsen letkuruokinnassa (Larsson ym.
2017). Hoitoon osallistuminen on ollut vanhemmille tirke&4, koska silloin he ovat oppineet

tuntemaan vastasyntyneen lapsensa (Smith ym. 2012).

Vastasyntyneiden teho-osastolla vanhemmat ovat pitidneet lastaansa kenguruhoidossa (Hei-
nemann ym. 2013, Lemmen ym. 2013), ihokontaktissa (Feeley ym. 2013) ja sylissd (Feeley
ym. 2013, Russell ym. 2014). Lisdksi vanhemman ja lapsen ldheisyyttd on ollut kosketus
(Russell ym. 2014). Kenguruhoitoa on pidetty luonnollisena (Lemmen ym. 2013) ja merkityk-
sellisend (Heinemann ym. 2013) tapana osallistua lapsen hoitoon. Se on konkretisoinut van-
hemmaksi tuloa, motivoinut vanhempia olemaan ldsni ja lisdnnyt hallinnan tunnetta hoitoti-
lanteissa (Lemmen ym. 2013). Kenguruhoitoa ovat toteuttaneet molemmat vanhemmat (Hei-
nemann ym. 2013). Heidén hyvid valmistelu ja vuorovaikutus hoitajien kanssa ovat paranta-

neet vanhempien kokemusta kenguruhoidosta (Lemmen ym. 2013).

Lapsen hoitoon osallistuminen on tukenut vanhempien ja lapsen vuorovaikutusta (Skene ym.
2012, Heinemann ym. 2013, Wataker ym. 2012) sekd kiintymyssuhteen kehittymisté (Nelson
& Bedford 2016). Vanhemmat ovat tarkkailleet lapsensa kadyttaytymistd ja reagointia lohdut-
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tamiseen sekd tuntemuksia (Skene ym. 2012, Feeley ym. 2013). Nédin he ovat oppineet tunte-
maan oman lapsensa erityispiirteet (Skene ym. 2012). Kotiutusvaiheessa perhehoidon ryhmén
vanhemmat ovat tunnistaneet lapsensa viestejd paremmin verrokkiryhméén verrattuna (Wata-

ker ym. 2012).

Vanhempien osallistuminen oman lapsensa kivunhoitoon (Franck ym. 2011, Skene ym. 2012,
Palomaa ym. 2016) sekéd lohduttamiseen (Franck ym. 2011, Skene ym. 2012) ovat vahvista-
neet heidén tarvetta olla lapsensa ldhelld (Skene ym. 2012). Siitd huolimatta vanhempien tahto
osallistua lapsensa kivun hoitoon on vaihdellut ja sithen on vaikuttanut heiddn kisityksensi
vanhempien roolista, kiintymyssuhde lapseen, sekd miten tdrkednd he pitdvat omaa osallistu-
mistaan (Franck ym. 2012). Toisaalta vanhemmat ovat tunteneet tarvetta olla lapsensa luona,
kun he ovat ndhneet tdmin itkevdn ja olevan pitkid aikoja samoissa vaipoissa (Franck ym.
2017). Liséksi vanhemmat ovat tahtoneet olla mukana kivuliaissa toimenpiteissd, jos he ovat
havainneet siitd olevan apua lapselle (Skene ym. 2012), mutta he ovat tarvinneet ohjausta ja
neuvontaa siitd, miten osallistua (Palomaa ym. 2016). Toisaalta osa vanhemmista on poistunut
dkillisesti muuttuneissa tilanteissa (Heinemann ym. 2013). Aitien ymmirretty4, miké oli hei-
dén lapselleen parasta, he ovat myds halunneet hoitajien toimivan sen mukaisesti (Nelson &
Bedford 2016). Lapsen sairaalahoidon aikan vanhempien keskeiset tehtdvit ovatkin olleet

turvallisen ympdiriston tarjoaminen (Feeley ym. 2013) ja lapsen suojaaminen haitalta (Franck

ym. 2011).

2.2.4 Vanhempien roolin muutos lapsen ensisijaisiksi hoivaajiksi

Vanhemmista on tullut oman lapsensa ensisijaisia hoivaajia vastasyntyneen tehohoidossa, kun
heiddn osallistuminen hoitoon on lisdéntynyt (Skene ym. 2012, Heinemann ym. 2013, Lars-
son ym. 2017). Keskeiset vanhemmista l1dhtevit tekijat vanhempien roolin muutoksessa ovat
olleet heiddn halu osallistua (Feeley ym. 2013, Nelson & Bedford 2016, Palomaa ym. 2016),
itseluottamuksen kehittyminen (Skene ym. 2012, Wataker ym. 2012), lapsen hoitoon osallis-
tuminen (Heinemann ym. 2013) ja vastuun siirto (Skene ym. 2012, Larsson ym. 2017). Van-
hempien osallistuminen oman lapsensa hoitoon on antanut paremmat ldhtokohdat kotiutumi-

selle (Larsson ym. 2017).

Vanhemmat ovat halunneet osallistua mahdollisimman paljon lapsensa hoitoon (Franck ym.

2012), mutta he olisivat myds halunneet osallistua enemmén, erityisesti kotiutusvaiheessa
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(Aydon ym. 2017). Toisaalta heiddn halu osallistua on vaihdellut (Franck ym. 2012, Feeley
ym. 2013). Feeley ym. (2013) ovat kuvanneet isien osallistumisen jakautuvan kolmeen ta-
soon: yhdenmukainen &idin kanssa, diti tirkedmpi ja vastahakoinen. Lapsen hoitoon osallis-
tuminen on ollut vanhemmille my0s tdrkedd (Smith ym. 2012, Nelson & Bedford 2016, Ot-
tosson & Lantz 2017), mutta pikku keskosten vanhemmat ovat kokeneet osallistumisen térke-
ammaiksi kuin vanhemmat, joiden lapsi on syntynyt isoimmilla raskausviikoilla (Ottosson &

Lantz 2017).

Lapsen hoitoon osallistuminen on lisdnnyt vanhempien itseluottamusta lapsensa hoivaajina
(Skene ym. 2012, Wataker ym. 2012). Vanhempien saavutettua itseluottamusta edes lapsen
voinnin huonontuminen ei ollut esteend osallistumiselle, vaan he ovat jatkaneet lapsen lohdut-
tamista. Vanhempien luottaessa itseensd lapsen lohduttamisessa hoitajat ovat siirtyneet taus-

talle. (Skene ym. 2012.)

Vanhemman roolin omaksumista on helpottanut lapsen hoitoon osallistuminen (Heinemann
ym. 2013), mutta vanhempien késityksissd lapsen hoitoon osallistumisesta on ollut eroja
(Franck ym. 2012, Heinemann ym. 2013). Osa vanhemmista on kokenut hoitosuunnitelman
ymmartdmisen lapsen hoitoon osallistumiseksi, kun taas osa on kokenut lapsen kivunhoidon
toteutuksen osallistumiseksi (Franck ym. 2012). Konkreettisten hoitotoimien tekemisen on
todettu vahvistavan vanhempien itseluottamusta ja roolia (Smith ym. 2012, Heinemann ym.
2013), mika auttoi heitd selviytyméén lapsensa tehohoitojaksosta (Smith ym. 2012). Vanhem-
pien osallistumista lapsen hoitoon on tukenut yksil6llisten tarpeiden huomioiminen (Palomaa
ym. 2016) sekd mahdollisuus osallistua omassa tahdissa (Nelson & Bedford 2016) ja laajuu-
dessa (Nelson & Bedford 2016). Hoitajien tuleekin huomioida vanhempien halu osallistua
lapsen hoitoon (Feeley ym. 2013, Palomaa ym. 2016, Nelson & Bedford 2016). Huomioitavaa
on, ettd isdt eivit vilttdmattd ole halunneet osallistua samalla tavalla kuin didit (Feeley ym.

2013).

Hoitotyontekijit ovat siirtdneet vastuuta lapsen hoidosta vanhemmille véhitellen (Skene ym.
2012, Larsson ym. 2017), kun lapsen vointi on tasaantunut (Wataker ym. 2012, Aydon ym.
2017) ja kotiutuminen ldhestynyt (Aydon ym. 2017) seké &didin kokiessa olevansa valmis hoi-
vaamaan omaa lastaansa (Wataker ym. 2012). Ndin vanhemmat ovat pystyneet harjoittele-
maan lapsensa hoitoa turvallisessa ympdristossd (Skene ym. 2012), eikd heidén ole tarvinnut

kokea liiallista vastuunottoa (Wataker ym. 2012), vaan hoitotyontekijéiden tulee olla saatavil-
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la, kun vanhemmat tekevit uusia hoitotoimia (Feeley ym. 2012). Vanhemmat ovat ottaneet
vastuuta tietyistd lapsen hoitotoimista ja lohduttamisesta (Skene ym. 2012). He ovat kokeneet

osallistumisen ja vastuunoton positiivisena (Larsson ym 2017).

Vanhempien valmiutta kotiutumiseen on edistinyt mahdollisuus olla ldsnd (Larsson ym.
2017), lapsen hoitoon osallistuminen osastolla (Larsson ym. 2017), hoitotyontekijoiltd saatu
tuki ja ohjaus (Larsson ym. 2017) sekéd kotiutuspéivén asettaminen ajoissa (Aydon ym. 2017).
Sen sijaan dkillinen kotiutuminen on saanut vanhemmat kokemaan, ettd heidét on kiiruhdettu
pois osastolta (Aydon ym. 2017). Se on aiheuttanut vanhemmille haasteita (Franck ym. 2017),
koska he eivit ole olleet valmiita kotiutukseen, ja he eivét ole ehtineet valmistella kéytdnnon
asioita kotona (Larsson ym. 2017). Pddasiassa vanhemmat ovat kuitenkin olleet valmiita ko-
tiutumaan (Aydon ym. 2017, Larsson ym. 2017). Kotiutusvaiheessa he ovat kokeneet olevan-
sa voimaantuneita roolissaan ja luottavaisia lapsensa hoidossa ilman hoitotyontekijan lasné-

oloa (Wataker ym. 2012).

2.3 Vanhempien vastuu vastasyntyneesti lapsestaan

2.3.1 Vastasyntyneen lapsen oikeudet ja vanhempien velvollisuudet

Vanhempien rooli vastasyntyneen hyvinvoinnin huolehtimisessa perustuu sekd vanhempien
ettd lasten oikeuksiin ja velvollisuuksiin. Vastasyntyneen lapsen ndkokulmasta hédnelld on
oikeus omiin vanhempiinsa, kuten oikeus tuntea heidét, olla heiddn hoidettavaan ja eldd hei-
dén kanssaan, mikéli se on turvallista (CRC 1989). Lapsen hoidon, huolenpidon ja kasvatuk-
sen on oltava hyvéi ja tarpeellista hdnen ikdén ja kehitystasoon ndhden. Lapsen tarvitsee saa-
da ymmarrysté, turvaa ja hellyyttéd, eikd hintd saa alistaa, kurittaa ruumiillisesti tai kohdella
loukkaavasti. Kasvuympiristd on pyrittdvd luomaan turvalliseksi ja virikkeitd antavaksi. (Laki
lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta 361/1983.) Lasten oikeuksien sopimuksen (CRC

1989) mydté lasten asemaa ja perusoikeuksia turvataan maailmanlaajuisesti.

Vanhempien vastuulla tarkoitetaan vanhempien oikeuksia, velvollisuuksia, valtaa ja vastuita,
mitd vanhemmilla on lastaan kohtaan (BMA 2008). Historiassa vanhemmuus on néhty lapsen
omistusoikeutena, jossa vanhempi on saanut pddttdd lapsen asioista. Nykydan vanhemmuutta

voidaan pitdd oikeutena hoivata lastaan ja saada tiltd luottamusta ja rakkautta. Vanhemman
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oikeudet lasta kohtaan ovat moraalisesti hyviksyttdvid, kun ne takaavat vanhemman vastuuta

lapselleen. (Brake & Millium 2016.)

Vanhempien keskeiset velvollisuudet ovat huolehtia vastasyntyneen lapsen hyvinvoinnista
(CRC 1989, Lastensuojelu laki 417/2007) seké turvata tasapainoinen kehitys (CRC 1989,
Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta 361/1983). Toisin sanoen, vanhempien velvolli-
suus on huolehtia lapsen aseman turvaamisesta ja suojella lasta (Archard 2014), toimia tdméan
edun mukaisesti ja jarjestdd elama lapsen hyvinvoinnin ja kehityksen ymparille (Brake & Mil-
lium 2016). Toisaalta vanhemmilta ei voida vaatia omien rajojensa ylittdmistd (Archard
2014), joten valtion ja viranomaisten tulee tukea vanhempia heidén vastuunotossa lapsen kas-

vatuksesta ja kehityksestd timédn edun mukaisesti (CRC 1989).

2.3.2 Vanhempien oikeudet, vastuut ja velvollisuudet hoitoon osallistumisessa

Vastasyntyneen tehohoidossa vanhemmat joutuvat jakamaan vastuutaan lapsesta huolehtimi-
sesta ammattilaisten kanssa (Mikkelsen & Frederiksen 2011). Lapsen hoito on toteutettava
tdmén edunmukaisesti ja yhteisymmarryksessd vanhempien kanssa (Hall ym. 2017, Laki poti-
laan asemasta ja oikeuksista 785/1992). Vanhemmat on otettava mukaan lapsen hoitosuunni-
telman laadintaan ja heille on annettava selvitys kaikista seikoista, joilla on merkitystd lapsen
hoidosta paitettdessd, kuten terveydentilasta, hoidon merkityksesti, eri hoitovaihtoehdoista ja
niiden vaikutuksista (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992, EFCNI 2018). Tieto
tulee antaa tavalla, jolla vanhemmat ymmartivat (EACH 1988, EFCNI 2018). Lisédksi van-
hempia on kuultava hoitopaitoksid tehtdessd (EACH 1988, Laki potilaan asemasta ja oikeuk-
sista 785/1992, BMA 2008), mutta jos he kieltdvit hoidon antamisen tai hoitotoimien tekemi-
sen lapselle, hoito on toteutettava yhteisymmarryksessd muulla lddketieteellisesti hyvéiksytta-
villa tavalla (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992). Vanhemmilla ei kuitenkaan ole
oikeutta kieltdd lapsensa henked tai terveyttd uhkaavan vaaran hoitamista. Néin ollen hoito
toteutetaan viimekddessd lapsen edunmukaisesti. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista

785/1992, BMA 2008.)

Vastasyntyneelld lapsella on oikeus omien vanhempiensa jatkuvaan ldsnd oloon sairaalassa
(EACH 1988, EFCNI 2018). Vanhempien ldsnédoloa tulee turvata yopymismahdollisuudella
(EACH 1988), kannustamalla heitd aktiivisesti osallistumaan lapsen hoitoon (EACH 1988,
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EFCNI 2018) ja antamalla heille sopivaa ohjausta (EFCNI 2018). Vanhemmilla on kuitenkin
oikeus kieltdytyid osallistumasta lapselle tehtéviin toimenpiteisiin, jotka he kokevat itselle vai-
keiksi (BMA 2008). Sen sijaan eettisestd nakokulmasta ajatellen vanhemmilla on velvollisuus
varmistaa, ettd lasta suojellaan turhilta tutkimuksilta ja toimenpiteiltd (EACH 1988), mutta
ettd tima saa hoitoa (Archard 2014). Liséksi vanhemmilla on oikeus nidhd4 lapsensa potilas-
asiakirjoa (BMA 2008) ja valittaa hoidosta tai pyytdd muutoksia hoitoon (EFCNI 2018). Vi-
ranomaisten tulee tarjota varhaista apua perheille (Lastensuojelu laki 417/2007), esimerkiksi
vastasyntyneen lapsen ollessa hoidossa vanhemmilla on oikeus saada psykologista, sosiaalista
ja taloudellista tukea seké tietoa vertaistukiryhmistd (EFCNI 2018). Lasten elimén laadun

parantamisessa keskeistd onkin tukea vanhempia vanhemmuudessa (ETENE 2013).

2.4 Yhteenveto vanhempien vastuiden ja velvollisuuksien 1dhtokohdista

Vastasyntyneiden teho-osastolla vanhempien osallistuminen lapsensa hoitoon on yleistynyt
viime vuosina. Sitd on edistdnyt perheldhtdinen toimintatapa (Goodings ym. 2011, Maree &
Downes 2016). Vanhempien osallistumisen on todettu tukevan lapsen kasvua ja kehitysta
(O’Brian ym. 2013, Hall ym. 2017), vihentivin sairastavuutta (Ortenstrand ym. 2010) seké
vahvistavan lapsen ja vanhempien kiintymyssuhteen kehittymistd (Nelson & Bedford 2016).

Vanhempien osallistumisen muodot ovat olleet pdivittdiseen hoitoon osallistumista (Smith
ym. 2012, Feeley ym. 2013, Heinemann ym. 2013), kenguruhoitoa (Heinemann ym. 2013,
Lemmen ym. 2013) ja vuorovaikutusta lapsen kanssa (Skene ym. 2012, Heinemann ym. 2013,
Wataker ym. 2012) sekd kivunhoitoon osallistumista (Franck ym. 2011, Skene ym. 2012, Pa-
lomaa ym. 2016). Vanhemmat ovat kuitenkin tarvinneet hoitajilta tietoa (Feeley ym. 2012,
Smith ym. 2012, Franck ym. 2017), tukea (Skene ym. 2012, Russell ym. 2014, Franck ym.
2017) ja kutsua (Smith ym. 2012, Feeley ym. 2013, Nelson & Bedford 2016) osallistuakseen
lapsen hoitoon ja saavuttaakseen lapsen ensisijaisen hoivaajan roolin (Skene ym. 2012, Hei-

nemann ym. 2013, Larsson ym. 2017).

Vanhemmuus vastasyntyneiden teho-osastolla on haastavaa stressin ja epdvarmuuden takia
(Cleveland 2008, Al Maghaireh ym. 2016). Lapsen ndkdkulmasta vanhempien on jérjestettava
eldménsd lapsen hyvinvoinnin ja kehityksen ympérille (Brake & Millium 2016), mutta heitd
ei voida vaatia ylittdimddn omia rajojaan (Archard 2014). Perhehuoneissa vanhemmat saavat

omaa rauhaa hoitaa lastaan (Heinemann ym. 2013, Nelson & Bedford 2016, Palomaa ym.
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2016) ja omaksua rooliaan (Hall ym. 2017), mutta hoitotyontekijat ovat laillisesti (Laki poti-
laan asemasta ja oikeuksista 785/1992) ja eettisesti (EACH 1988, BMA 2008, EFCNI 2018)
vastuussa lapsen tehohoidon toteutuksesta. Aikaisempien tutkimusten perusteella tiedetéén,
ettd hoitotyontekijdt siirtdvét vastuuta lapsen hoidosta vanhemmille vihitellen (Skene ym.
2012, Larsson ym. 2017). Vastuuta saatuaan vanhemmat ovat myos velvollisia toteuttamaan
omaa osuuttaan oman lapsensa hoidosta. Siihen heilld on kuitenkin oikeus saada tukea (CRC
1989) hoitotyontekijoiltd. Vanhempien vastuista, velvollisuuksista ja vastuunjaosta hoitajien

kanssa vastasyntyneen lapsen tehohoidossa on vihén tutkimustietoa.
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3 TUTKIELMAN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tamén tutkielman tarkoituksena on kuvata vanhempien késityksid vastuistaan, velvollisuuk-
sistaan ja vastuunjaosta hoitotyontekijoiden kanssa vastasyntyneen lapsensa tehohoidossa.
Tutkielman tavoitteena on lisdtd ymmaérrystd vanhempien osallistumisesta vastasyntyneen
lapsensa tehohoitoon sekd hoitajien vastuista lapsen hoidossa. Tuloksia voidaan hyddyntda
hoitotyossd, kun tuetaan vanhempia osallistumaan lapsensa tehohoitoon. Tutkimuskysymyk-

set olivat:

1) Millaisia kdsityksid vanhemmilla on vastuistaan ja velvollisuuksistaan vastasyntyneen
lapsensa tehohoidossa?

2) Millaisia késityksid vanhemmilla on vastuunjaosta hoitotyontekijéiden kanssa vas-
tasyntyneen tehohoidossa?

3) Millaisia kisityksid vanhemmilla on hoitotyontekijoiden vastuista vastasyntyneen lap-

sen tehohoidossa?
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4 TUTKIMUSMENETELMA

Vanhempien vastuista, velvollisuuksista sekd vastuun jaosta hoitajien kanssa vastasyntyneen
tehohoidossa on vain vdhén tutkimustietoa. Tdmé tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuk-
sena, koska sen tavoitteena oli lisdtd ymmaérrystd vdhin tutkitusta aiheesta (Polit & Beck
2012). Tutkimuksen tarkoituksen oli kuvata ilmi6td syvillisesti luonnollisessa ympéristossaan
vastasyntyneiden teho-osastolla sekéd tuomaan esille merkitysvivahteita (Polit & Beck 2012,

Cypress 2015).

4.1 Tutkimusympéristo

Tutkimus toteutettiin yliopistollisen sairaalan vastasyntyneiden teho-osastolla. Osastolla hoi-
detaan erityistarkkailua ja tehohoitoa vaativia vastasyntyneitd sekd noin vuoden ikdédn asti
tehohoitoa tarvitsevia lapsia. Lisdksi osastolle on keskitetty erityisvastuualueen pienten kes-
kosten (alle 32+0 raskausviikkoisena tai alle 1501 g painavana syntyneet), neonataalikirurgiaa
tarvitsevien sekd muiden yliopistosairaalatasoista tehohoitoa tarvitsevien lasten hoito. Osas-
tolla on hoidettavia lapsia noin 500-600 vuodessa. Hoitojaksojen pituudet vaihtelevat muuta-

masta tunnista useampaan kuukauteen. Potilaspaikkoja osastolla on 16.

Osasto koostuu perhehuoneista, joista yhden perheen huoneita on 12, monikkoperhehuoneita
on neljd ja eristysperhehuoneita on kaksi. Lisdksi osastolla on kuuden potilaspaikan valvonta-
vastaanotto ja kolmen potilaspaikan tehovastaanotto, jossa on leikkaussalivarustelu. Uudet
potilaat sijoitetaan suoraan perhehuoneisiin, lukuun ottamatta lapsia, jotka tarvitsevat vélitto-
mén kirurgisen toimenpiteen. Lapset, jotka tarvitsevat hengityskonehoitoa tai muita vitaa-
lielintoimintoja tukevia tai mittaavia laitteita, hoidetaan perhehuoneissa. Hoitajat ovat teho-
hoitoa vaativien lasten luona, kun he tekevit hoitotoimenpiteité lapselle tai ohjaavat ja tukevat
perheitd lapsen hoitoon ja perheen hyvinvointiin liittyen. Vanhempien ja sisarusten majoittu-
mista varten tarkoitettu tila on erotettu lapsen tehohoitotilasta verholla perhehuoneessa. Syn-
nyttaneet didit, jotka eivét tarvitse erityistd tarkkailua, siirretdéin synnytysosastolta lapsen luo
perhehuoneeseen mahdollisimman pian, jotta lapsen ja didin erossa ei tule turhia viivytyksi.
Perhehuoneet mahdollistavat koko perheelle jatkuvan ldsndolon lapsen luona sekd aktiivisen

osallistumisen lapsen hoitoon.
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4.2 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimukseen osallistujiksi valittiin tarkoituksenmukaisella otannalla (Polit & Beck 2012)
vanhempia, joiden lapsen hoito oli kestédnyt vdhintddn yhden viikon. Vanhemmille rauhoitet-
tiin ensimmadinen viikko vastasyntyneen lapsensa tehohoitoon sopeutumiseen ja samalla heille
ehti kertyd kokemusta hoitoon osallistumisesta perhehuoneessa. Vanhempia ei myoskéén rek-
rytoitu lapsen voinnin kriittisissé vaiheissa, vaan heille annettiin tutkimustiedotteet vasta lap-
sen voinnin tasaannuttua. Téstd hoitotyontekijoilld oli mahdollisuus konsultoida tutkimus-
ryhmén neonatologia. Tutkimukseen otettiin mukaan yhtd paljon &itejé ja isid, jotta aineisto
vastaisi vanhempien kokemuksia. Yhdestd perheestd ei kuitenkaan edellytetty molempien
vanhempien osallistumista, vaan osallistuminen oli vapaachtoista (WMA 2013). Tutkimuk-

seen osallistuneiden tuli olla tdysi-ikdisié ja heiddn tuli osata sujuvaa suomenkielta.

Tutkimukseen osallistui kymmenen (n=10) ditid ja yhdeksén (n=9) isdi. Osallistujien keski-
ik oli 32 vuotta, vaihteluvili oli 25 - 41 -vuotta. Osallistujista viidelldtoista teho- tai tarkkai-
luhoidossa ollut lapsi oli esikoinen, joten aikaisempia lapsia oli neljilla. Osallistujien lapsista
pikku keskosina (alle 32+0 raskausviikoilla tai alle 1501 g) syntyneitd oli seitsemin, isona
keskosena (raskausviikoilla 32+0 - 36+6) syntyneitd oli yhdeksén ja tdysiaikaisena (yli 37+0
raskausviikolla) syntyneitd oli kolme. Kahdella osallistujalla tehohoidossa olleet lapset olivat
kaksoset. Lasten iké haastatteluhetkelld vaihteli kuudesta vuorokaudesta kahdeksaan kuukau-

teen. Lapsista kymmenelld oli ollut hengityskonehoito.

4.3 Teemahaastattelu

Aineiston keruun menetelméksi valikoitui teemahaastattelu, koska se soveltuu ihmisten kasi-
tysten tutkimukseen ja antaa osallistujille tilaa nostaa esille aiheesta omia merkityksidédn mo-
nipuolisesti (Polit & Beck 2012, Cridland ym. 2015). Toisaalta menetelmén etuna on keskus-
telun pysyminen tutkimusaiheessa (Polit & Beck 2012). Tutkija aloitti tutkimuksen valmiste-
lun perehtymilld kriittisesti aihetta késittelevddn kirjallisuuteen (Kallio ym. 206) ja aukikir-
joittamalla siitd oman esiymmarryksensd. Tutkija itse tydskenteli tutkimusymparistdssd, joten
esiymmarryksen aukikirjoittaminen oli erityisen tirkedd (Stenner ym. 2017). Teemat ja alaky-
symykset rakentuivat aikaisemman kirjallisuuden, mutta my6s empiirisen tietimyksen perus-

teella (Kallio ym. 2016). Kysymykset muodostettiin avoimiksi, jotta osallistujia ohjaavilta
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kysymyksiltéd viltyttiin (Elo ym. 2014). Liséksi se mahdollisti haastattelutilanteiden keskuste-
levan luonteen (Whiting 2008, Cridland ym. 2015).

Teemahaastattelurunko (liite 3) muodostui neljdstd teemasta. Haastattelun ensimmaéinen tee-
ma kohdistui vanhempien ndkemykseen lapsensa tehohoitoon osallistumisesta perhehuonees-
sa. Tama johdatteli osallistujien ajatuksia aiheeseen (Cridland ym. 2015). Toinen teema koh-
distui osallistujien késityksiin vanhempien vastuista ja velvollisuuksista. Vanhempien vastuis-
ta ja velvollisuuksista on vdhén tietoa vastasyntyneiden tehohoito kontekstissa, joten alaky-
symyksiné nostettiin esille aikaisempien tutkimusten perusteella hoitoon osallistumisen erilai-
sia muotoja, kuten pdivittdisen perushoidon huolehtiminen (Smith ym. 2012, Feeley ym.
2013, Heinemann ym. 2013), kenguruhoitoon osallistuminen (Heinemann ym. 2013, Lemmen
ym. 2013) tai lapsen pitdminen ihokontaktissa (Feeley ym. 2013), lapsen kanssa vuorovaiku-
tuksessa olo (Russell ym. 2014) ja lapsen kivunhoitoon (Franck ym. 2011, Palomaa ym.
2016) seka rauhoitteluun (Skene ym. 2012) osallistuminen.

Haastattelun kolmantena teemana késiteltiin vanhempien ja hoitotyontekijoiden vélistd yhteis-
tyotd vastuiden ja velvollisuuksien ndkdkulmasta. Tédssd oli tarkoituksena saada esille, misté
vanhemmat kokevat olevansa vastuussa ja mistd heiddn mielestdin hoitotyontekijit ovat vas-
tuussa lapsen hoidossa. Lisdksi vanhemmilta kysyttiin vastuunjakamisen méérittymisesté ja
toteutumisesta, sekd millainen kisitys heilld oli saamastaan tuesta vastuiden ja velvollisuuksi-
en toteuttamisessa. Neljds teeman kohdistui kehittdimisehdotuksiin, jolla mahdollistettiin van-
hemmilta nousevien kehitysideoiden esilletuonti. Lopuksi osallistujille annettiin mahdollisuus

vapaaseen sanaan aiheeseen liittyen.

Haastattelurunko esitestaus tapahtui kahdessa vaiheessa. Esitestauksella tarkasteltiin muutos-
ten tarvetta haastattelurunkoon (Kallio ym. 2016) sekd arvioitiin kysymysten sopivuutta mo-
nipuolisen aineiston saamiseksi (Elo ym. 2014). Aluksi haastattelurunkoon pyydettiin arviota
kahdelta kohderyhmié vastaavalta vanhemmalta, joilla oli kokemusta vanhemman roolista
vastasyntyneen lapsen tehohoidosta perhehuoneessa, joten esitestaus vastasi kohderyhmia.
Arviot pyydettiin sdhkopostitse yhteisen ajanpuutteen takia. Palautteen perusteella haastatte-
luteemoista tdsmennettiin vain muutamia sanamuotoja. Ensimmdinen tutkimushaastattelu
toimi varsinaisena koehaastatteluna, josta ilmeni kehittimistarve tutkijan spontaanisti esitta-
miin jatkokysymyksiin, kuten huomion kiinnittdiminen kysymysten avoimuuteen, johdattele-

vien kysymysten vélttdiminen ja hiljaisten hetkien salliminen, joihin tutkija jatkossa kiinnitti
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tietoisesti huomiota. Lisdksi aineistoa analysoidessa tutkija pohti esittimiensd spontaanien

jatkokysymysten vaikutusta vastauksiin (Elo ym. 2014).

Tutkimusluvan saatuaan tutkija otti yhteyttd yksikkoon ja tiedotti henkilokuntaa osastotun-
neilla sekd jakamalla henkilokunnalle tiedotteen tutkimuksesta (liite 4) sdhkopostitse. Tutkija
kivi muutamana paivana viikossa osastolla kysymaisséd vastuuhoitajalta mahdollisista sopivis-
ta osallistujista. Osallistujien sopivuus varmistettiin perhettd hoitaneilta hoitotyontekijoilta,
jotka jakoivat tutkimustiedotteet (liite 5) kaikille osallistujiksi sopiville vanhemmille. Tarvit-
taessa hoitotyontekijéilld oli mahdollisuus konsultoida tutkimusryhméin kuulunutta neonato-
logia vanhempien rekrytoinnin sopivuudesta lapsen hoidon nikdkulmasta. Vanhempien an-
nettiin rauhassa tutustua tiedotteeseen ja he ilmaisivat halukkuutensa osallistua tutkimukseen
hoitajille, jotka vilittivét tiedon tutkijalle. Tdmén jédlkeen tutkija tapasi vanhemmat seké sopi
heille parhaiten kidyvin haastatteluajankohdan ja -paikan. Haastattelut pyrittiin sopimaan niin,
ettd osallistujille ehtisi kertyd kokemusta lapsen hoidosta perhehuoneessa, mutta tutkija kun-
nioitti osallistujien toiveita haastatteluajankohdasta. Vanhemmille annettiin haastattelurunko
etukdteen helpottamaan tutkimusaiheen pohdintaa ja haastatteluun valmistautumista. Samalla
heille annettiin my0s kirjallinen suostumus tutkimukseen (liite 6) (WMA 2013) ja taustatieto-
lomake (liite 7), jotta vanhemmat pystyivét sekd perehtyméén niihin etti tayttimain ne etuka-
teen. Taustatietolomake muodostui vanhempien ja lasten taustatiedoista, jotta pystyttiin ku-

vaamaan osallistujajoukkoa (Polit & Beck 2012, Elo ym. 2014).

Haastattelut toteutettiin lokakuun 2016 — maaliskuun 2017 aikana yksilohaastatteluina, jotta
saatiin syvillisid ndkokulmia esille (Polit & Beck 2012). Yksilohaastattelulla pyrittiin myds
takaamaan seki ditien ettd isien tasaméiérd, jotta tulokset vastaavat molempien vanhempien
kokemuksia (Mikkelsen & Frederiksen 2011). Aidit olivat halukkaampia osallistumaan tihin
tutkimukseen niin kuin vastasyntyneitd koskevissa tutkimuksissa yleensd on (Mikkelsen &
Frederiksen 2011). Tammikuun 2017 puolessa vilissd oli sovittu kymmenennen didin haastat-
teluajankohta, mutta sithen mennessé oli vasta viidennen isén haastattelu sovittuna. Néin ollen
aineiston keruun loppuvaiheessa osallistujiksi otettiin vield isid, vaikka aineiston saturoitumis-

ta pystyttiin jo havaitsemaan (Guthrie ym. 2004).

Tutkija toteutti haastattelut osastolla joko perhehuoneissa, jos toinen vanhemmista ei ollut
paikalla, tai osaston muissa tiloissa, jos toinen vanhempi jii lapsen kanssa perhehuoneeseen.

Haastattelujen aluksi vanhemmilla oli mahdollisuus kysyé lisétietoja tutkimuksesta ja van-
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hemmille kerrottiin, mitd tutkimukseen osallistuminen heiltd edellytti, ja mitkd olivat osallis-
tujien oikeudet (WMA 2013). Lisdksi tutkija pyysi vanhemmilta kirjallisen suostumuksen
tutkimukseen (WMA 2013) sekid taustatietolomakkeen, jotka oli etukdteen annettu tdytettd-

vaksi.

4.4 Tutkimusaineisto ja analyysi

Tutkimusaineisto koostui 19 haastattelusta, joiden yhteiskesto oli yhteensd 12 tuntia ja 4 mi-
nuuttia. Haastattelujen keston vaihteluvili oli 22.58 — 86.21 minuuttia. Tutkija itse kuunteli
haastattelut 14pi ja kirjoitti auki ne sana sanalta. Aukikirjoitettu aineisto koostui 216 sivusta
(normaalimarginaali, rivivéli 1,5 ja fontti: Times New Roman). Aineisto sdilytettiin sdhkoi-
sesti salasanoilla avattavissa tiedostoissa. Tutkijan lisdksi vain opinndytetyon ohjaajat nékivét

alkuperdisaineiston.

Tutkija analysoi tutkimusaineiston induktiivisella eli aineistoldhtdiselld siséllonanalyysilld
(Graneheim & Lundman 2004, Elo & Kyngis 2008), koska se soveltuu hyvin herkkéitunteisen
ja monitahoisen hoitotyon aiheen tarkasteluun (Elo & Kyngés 2008). Analyysi kohdennettiin
sekd ilmi- ettd piilosisdltoon (Graneheim & Lundman 2004, Elo & Kyngéds 2008). Ana-
lyysiyksikoksi valittiin koko haastatteluaineisto ja merkitysyksikoksi valittiin lausuma tai
ajatuskokonaisuus (Graneheim & Lundman 2004). Analyysi aloitettiin muutaman haastattelun
jalkeen (Elo ym. 2014), jotta saturoituminen voitiin havaita (Guthrie ym. 2004). Aineiston

analyysiprosessi toteutettiin sdhkoisessd muodossa.

Tutkija perehtyi haastatteluihin lukemalla ne 1dpi muutamaan kertaan, jotta vadrinymmaérryk-
siltd viltyttiin ja aineiston vivahteet ymmarrettiin (Polit & Beck 2012). Alkuperiiset ilmauk-
set nostettiin esille aineistosta alleviivauksella, jonka jdlkeen ne siirrettiin erilliseen tiedostoon
ja tiivistettiin sdilyttdmailla ydin (Graneheim & Lundman 2004). Tiivistettyjd ilmaisuja ryhmi-
teltiin samankaltaisuuksien sekd eroavaisuuksien perusteella (Graneheim & Lundman 2004,
Elo & Kyngids 2008) erillisissé tiedostoissa. Ryhmié yhdisteltiin ala- ja yldkategorioiksi niin
kauan kuin se oli perusteltua ja mahdollista (Elo & Kyngés 2008). Sitten kategoriat abstrahoi-
tiin yhdistidvéksi kategoriaksi (Graneheim & Lundman 2004, Elo & Kyngéds 2008) (Liite 8).
Aineistosta muodostui kolme kokonaisuutta, jotka kukin vastasi yhteen tutkimuskysymyk-
seen. Koko analyysiprosessi noudatti hermeneuttista kehdi palaamalla aina takaisin alkupe-

rdisilmaisuihin syventden tutkijan ymmarrysta tutkimusilmidstéd (Stenner ym. 2017).
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5. TULOKSET

5.1 Vanhempien vastuut ja velvollisuudet

Tutkimukseen osallistujien mukaan vanhempien vastuut ja velvollisuudet vastasyntyneen te-
hohoidossa ovat vanhemmuuteen kasvamista ja lapsen perustarpeisiin vastaamista (kuvio 1).
Vanhemmuuteen kasvaminen oli joko sisdsyntyistd halua ottaa vastuuta tai yleiset odotukset
ohjasivat vastuunottoa. Lapsen perustarpeisiin vastaamisessa keskeistd oli kiintymissuhde

lapseen, perusturvallisuuden luominen ja fysiologisiin tarpeisiin vastaaminen.

Osallistuminen itsestddn __
selvéd

| Sisésyntyinen halu ottaa __

Oikeus osallistua —
vastuuta

Vanhemman ja lapsen _|
hyvinvointi

Vanhemmuuteen
kasvaminen
Yhteiset saannot —
Yleiset odotukset
Osasto mahdollistaa —— vanhempien —
vastuunotosta
Vastuunotto kuormittaa — Vanhempien

késitykset vastuistaan
— ja velvollisuuksistaan

Lésnéolo ja ldheisyys — vastasyntyneen
lapsensa tehohoidossa

— Kiintymyssuhde lapseen —
Vuorovaikutus lapsen _|
kanssa
Turvallisuuden tunne
Perusturvallisuuden —_| o
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Kuvio 1. Vanhempien kisitykset vastuistaan ja velvollisuuksistaan vastasyntyneen lapsensa

tehohoidossa
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5.1.1 Vanhemmuuteen kasvaminen

Sisasyntyinen halu ottaa vastuuta

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat halusivat ottaa vastuuta oman lapsensa hoidosta per-
hehuoneessa vastasyntyneiden teho-osastolla. Vanhempien késitysten mukaan heidin velvol-
lisuus osallistua lapsen hoitoon oli itsestdiin selvid. Vanhemmat halusivat osallistua ja koki-
vat velvollisuutta osallistua lapsensa tehohoitoon perhehuoneessa. Lapsesta huolehtimisen
velvollisuus tuli sisdsyntyisesti lapsen syntyessd ja oman arvopohjan kautta. Velvollisuus
huolehtia lapsesta néhtiin itsestdén selvédnd, kun oli paittinyt lapsen hankkia ja vanhemmat
halusivat olla hyvié tai parhaita oman lapsensa hoitamisessa. Erityisesti didit kertoivat, ettd
heidén halu huolehtia omasta lapsestaan tuli rakkaudesta. Vastuunoton koettiin luovan hyvit

edellytykset perhearjelle, vanhemmuudelle ja lapsen kasvulle.

Se on se didin rakkaus, miki on lasta kohtaan... eipd tdhdn muuten olis

ryhdyttykkéén, ellei haluais pitdd huolta omista lapsistaan. (H13)
Vanhempien kisitysten mukaan heilld oli pikemminkin oikeus kuin velvollisuus osallistua
oman lapsensa hoitoon ja hoitaa lastaan. Erityisesti kenguruhoito koettiin eduksi ja oikeudeksi
sekd lapselle ettd vanhemmalle. Vanhemmat kokivat, ettd heitd ei velvoitettu tai vaadittu osal-
listumaan lapsen hoitoon tai tekeméén asioista, joita he eivét halunneet, uskaltaneet tai pysty-
neet tekemddn. Toisaalta hoitotydntekijoiden koettiin velvoittavan sanamuodoilla ja lausah-
duksilla, mutta heiddn asenne oli kuitenkin pééasiassa salliva eiké syyllistdvi, jos vanhempi ei
esimerkiksi uskaltanut jaadd toimenpiteeseen mukaan. Vanhemmat osallistuivatkin oman tah-
don ja omien voimavarojen ja taitojen mukaan. Pddasiassa vanhemmat halusivat osallistua ja
ottaa vastuuta lapsensa hoidosta. He halusivat tehdd mahdollisimman paljon itse, ja he saivat
myo0s tehdd sairaanhoidollisia toimenpiteitd halutessaan. Toisaalta vanhemmat eivét aina jak-

saneet tai uskaltaneet osallistua lapsensa hoitoon.

...ku sitte hoitajat tuli aamulla tekemiin aamutoimia, ni sitte meille jii vihédn
semmonen kuva, etti... ettd, ni odottiko ne (hoitajat), ettd me tultais tekeméén
niitd aamutoimia, vaikka me oltiin ihan kuoleman vasyneita.... ettd ni ymmarsko
ne hoitajat sitd tilannetta, ettd meijédn olis pitdny antaa vaan nukkua... (H9)
Vanhempien késitysten mukaan heidiin ja lapsen hyvinvointi olivat yhteydessi toisiinsa.
Lapsen saanti herétti vanhemmat ajattelemaan, ettd heilld oli velvollisuus huolehtia omasta

hyvinvoinnistaan, josta he vastasivat kdymaélld ulkona ja kotona nukkumassa. Vanhemmat

kokivat my0ds velvollisuutta huolehtia omasta syomisestddn, juomisestaan ja hygieniastaan,
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kuten suihkussa kdymisestd vdhintddn kerran paivéssd sekd késien ja vaatteiden pesuista. He
kertoivat, ettd hoitotyontekijét olivat tarjonneet ja kannustaneet heitd ottamaan taukoa lapsen

hoidosta.

...Ja sitte tietenkin sydOminen ja ulkona kdyminen myds itte, et se ei 0o, koska se
on ihan selvd homma, jos ei vanhemmat voi hyvin, ni kylld ne noi astii... noi
thmiset, noi pikku ihmiset tossa, et nyt ei oo kaikki hyvin ja... (H15)

Yleiset odotukset vanhempien vastuunotosta

Vanhempien késitysten mukaan yleiset odotukset vanhempien vastuunotosta velvoittivat heita
osallistumaan oman lapsensa hoitoon. Vanhemmat kokivat, ettd heiddn tulee toimia osaston
yhteisten séintojen mukaisesti, kuten toimia kdsihygieniaohjeita noudattaen. Hoitajien koet-
tiin soveltavan osaston ylemmalla taholla miariteltyja ohjeita hoitajien ja vanhempien vélises-
td vastuunjaosta. Muutama vanhempi nosti esille lait ja etitkan velvollisuuden perustaksi lap-
sesta huolehtimisessa. Vanhempien vastuu lapsen hyvinvoinnin huolehtimisessa katsottiin
juontuvan heiddn moraaliin ja omiin vaatimustasoihin. Vanhemman velvollisuuden néhtiin

my0s perustuvan lapsen oikeuksiin.

...Jos lapsella on oikeus, ni vanhemmalla on velvollisuus. Ne varmaan tulee sa-

malla kertaa kyll4. (H6)
Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat osaston mahdollistavan vanhempien osallis-
tumisen ja vastuunoton, joten vanhemmat kokivat, ettd heidin tulee kéyttdd tdma mahdolli-
suus. Vanhemmat olivat tyytyviisid, ettd osastolla pédsi heti hoitamaan lasta. Toisaalta he
etvit vélttimattd olleet heti sithen valmiita. Vanhemmat, joiden lapsen hoito oli kestinyt pit-
kadn, kokivat, ettd hoitotyontekijéiden resurssit oli laskettu sen mukaan, ettd he olivat lasta
hoitamassa. He jdivétkin osastolle, kun huomasivat, ettd oli henkildstopulaa, vaikka olivat

ajatelleet viettdd vililla yhden yon kotona.

On tietysti, ku se on oma lapsi... niin... on... kylld... mut mun mielesté se ei oo
semmonen osaston rakentama velvollisuus, et mun mielestd se on mieluummin
niin, et siella se... mahdollistetaan se... (H6)

...ettd tdd meni ithan toisin pdin, et tdhdn joutuu heti, heti kiinni hommiin ja... ja
vihén hirvittdd aluks, ku tuntuu, et on niin paljon kaikkee. (H15)
Vanhemmat kuvasivat vastuunottoa lapsensa hoidosta ajoittain kuormittavaksi. Isid kuor-
mitti se, etteivit he pystynyt olemaan téiden takia niin paljon ldsna lapsensa luona kuin aidit.

Kun taas didit kokivat harmia, jos he eivit pystynyt olemaan lapsensa luona silloin, kun tdma
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olisi halunnut syddd rinnalta. Vanhemmat, joilla oli muita lapsia, tasapainoilivat kodin seké
perheen muiden lastensa ja tehohoidossa olevan lapsensa vélilld. Tutkimukseen osallistujien
kéasitysten mukaan he my0s joutuivat vililld ottamaan liikaa vastuuta lapsensa hoidosta. Heilld
saattoi olla litkaa tehtdvda samanaikaisesti, kuten lapsen pitdmistid kengurussa, maidon pump-
paamista tai maidon antamista nendmahaletkun kautta. Vanhemmat kokivat, ettd heidin ei
tulisi olla vastuussa ladkintdlaitteista. Siitd huolimatta he olivat joutuneet ottamaan vastuuta
valittdimalld tietoa lddkintilaitteista hoitotyontekijoille. Lisdksi vanhemmat kaipasivat valilla

vapautta tehdd omia juttuja.

...ku itse et vois sille asialle mitdén, ni se on sit heréttidva ja havahduttava, et pi-
tdd ilmoittaa hoitajalle, et tdil on taas pumppu tyhjané kohta. (H3)

5.1.2 Lapsen perustarpeisiin vastaaminen

Kiintymyssuhde

Vanhempien késitysten mukaan he olivat velvollisia olemaan lidsné lapsensa luona ja anta-
maan ldheisyyttd. Lisndolon koettiin myds olevan tirkein asia, mitd vanhemmat pystyivét
aluksi tekemdin. Vanhempien oli vaikea jattdd oma lapsensa toisten ihmisten hoitoon. Tutki-
mukseen osallistuneista tuntuikin, ettd heistd edes toisen piti olla koko ajan heidén lapsensa
luona ja he kokivat huonoa omaatuntoa, jos he eivit voineet olla lasnd. Vanhempien osallis-
tuminen lapsensa hoitoon lisédsi heidén ja lapsen ldheisyyttd ja tuki kiintymyssuhteen kehitty-
mistd. He my0s kertoivat, ettd lapsi alkoi tuntua omalta, kun he osallistuivat hoitoon. Erityi-
sesti kenguruhoidon koettiin lisddvén ldheisyyttd lapseen. Vanhemmat perustelivat velvolli-
suuttaan pitdd lastaan kenguruhoidossa ja thokontaktissa tutkimusndyton osoittamalla hyodyl-
14 lapselle. Kenguruhoitoa vanhemmat pitivit nimenomaan heididn tehtdvind, eikd hoitajien,
mutta erds isd ajatteli kenguruhoidon olevan ensisijaisesti didin tehtéva. Lisdksi vanhempien

velvollisuudeksi ndhtiin lapsen sylissd pitdminen.

Kyl sité sit silti takaraivossa kolkuttaa, et eiks nyt edes toisen pitéis olla paikan
pailla. (H3)

Se on velvollisuus pitda tietylld tapaa, et se on yks hoitomuoto se kenguru. (H6)

Vanhemmat kuvasivat olevansa velvollisia olemaan vuorovaikutuksessa lapsensa kanssa
puhumalla ja koskettamalla titd sekéd keksimalld virikkeitd. Néin he kokivat oppivansa tunte-
maan lapsensa. Lisdksi he uskoivat lapsen kyvyn olla vuorovaikutuksessa kehittyvdn. Van-

hemmat kertoivat oppivansa tunnistamaan oman lapsensa viestejd vidhitellen, joten he seurasi-
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vat ja vastasivat niihin, vaikka se oli aluksi heille hankalaa. Lopulta vanhemmat oppivat tun-

nistamaan lapsen viestejd jopa paremmin kuin hoitotyontekijét.

...kun sité aikaa kuluu... ni sitten tavallaan sekin siirtyy sinne vanhemmalle, ku
se 0saa, niin ku tunnistaa sitd sen just sen oman vauvan niin ku viesteji ja miten
tdma meijdn vauva just.. se tekee aina noin kun mé teen niin ja sit niin... se voi
olla, et se hoitaja ei aina valttiméttd huomaakaa. (H4)

Perusturvallisuus

Turvallisuudentunteen luominen lapselle oli vanhempien kisitysten mukaan yksi keskeinen
heidin vastuistaan lapsensa hoitoon osallistumisessa. Turvallisuudentunnetta he loivat huo-
lehtimalla hoitotoimien turvallisesta toteutuksesta ja osallistumalla lapsen kivunhoitoon. Van-
hemmat kokivatkin olevansa vastuussa lapsensa hyvinvoinnista ja turvallisuuden tunteesta.
Tutkimuksen osallistujat pitivit tirkednd, ettd he tekivit hoitotoimenpiteet tarkasti ja turvalli-
sesti. Lisdksi vanhemmat kokivat velvollisuudekseen tukea lapsen niskaa kenguruhoidon ai-
kana ja nostaa lasta oikeassa asennossa. Vanhemmat olivat my0s ymmartineet, ettd heidin
oikeutensa myos velvoitti heitd huolehtimaan lapsensa turvallisuudesta, koska terveydenhuol-

lon ammattilaisilla oli monia toimintatapoja.

Mullekin loppu viimeeks on vahvistunu vasta sitten, et ku osaston... niink osas-
ton, osaston niink6 korkeamman... tai hierargiassa korkealla olevien l44kérien
kanssa keskustellu yleiselld tasolla aiheesta ja he ovat sanoneet, ettd on oikeus,
ni sitten vasta on niinkd tajunnu, et okei, on oikeus ja sitten niinko oppimalla on
ndhny, et sama toimenpide, eri 1d4karit, ni tdysin eri... eri niinkd... ni sitte on
niinkd yhdistdny ndmaé kaksi asiaa pddssiin, et mulla on oikeus ja niin se vaan
on, et ihmiset toimii eritavalla ja sen takia minulla on velvollisuus tulla siithen
valiin. (HS)
Vanhemmat tunsivat olevansa vastuussa lapsensa rauhoittelusta ja velvollisia osallistumaan
lapsensa kivunhoitoon, koska he oppivat tunnistamaan oman lapsensa kipuviestejd paremmin
kuin hoitotyontekijat. Vanhemmat kertoivat olevansa velvollisia auttamaan lastaan kestiméén
kipua toimenpiteissd ja verindytteidenotossa. He jopa ylittivdt oman pahan olonsa auttaakseen
lasta kivuliaissa toimenpiteissd. Yksi tutkimukseen osallistuneista valmisteli lapsensa veri-
ndytteidenottoon, jotta tdmé ei huomaisi nédytteenottoa. Vanhemmat kertoivat vastaavansa
lapsensa kivunhoidosta lddkkeettomilld keinoilla, kuten kdsikapalolla ja antamalla maitotippo-
ja tdmén suuhun. Lisdksi he olivat mukana lapsensa kivunhoidossa vuorovaikutteisesti, kuten

thokontaktilla, laulamalla, hyrdilemilld ja juttelemalla. Vanhemmat osallistuivat lapsensa

lohduttamiseen my0s ydaikaan.
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Minusta siindkin on tarkeetd, ettd vanhempi on mukana. Vaikka esimerkiksi ka-
sikapalossa pitdmalla, ettd sille lapselle, lapsella on parempi olla siini... ettd tuo-
ta, et kuitenkin et se vanhempi on ldhell4 ja juttelee ja vaikka laulaa tai hyriilee.
(H16)

Fysiologiset tarpeet
Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat olivat tarkkailleet lapsensa yleisvointia ja vastan-
neet sithen, esimerkiksi vaihtamalla lapsensa asentoa tai heréttelemalld tdtd hengityskatkoksia
havaitessaan. Vanhemmat kokivat, ettd heidén tuli vélittda tietoa hoitotyontekijdille lapsensa
voinnista, jos havaitsivat tdlld kipua tai olivat huolissaan tdméan voinnista. Vanhemmat kertoi-
vat hoitotyontekijoille tekemistddn havainnoista, koska olivat nditd enemmén lapsensa luona.
He kuvasivat olevansa vastuussa lapsensa voinnin seurannasta timén ollessa vakaavointinen
irrottamalla ja laittamalla takaisin kiinni lapsen vitaalielintoimintojen seurantapiuhoja. Muu-
tama vanhempi kertoi myds seuraavansa lapsensa suonensisdisestd nestehoidon toteutusta.
Lisdksi vanhemmat pitivét kirjaa vaipanvaihdoista ja syottamisestd, joita he tekivit itsendises-
ti.
...kuitenkin me ollaan vanhempina, ne ketka on téssé ja ndkee enempi lasta kuin
hoitajat, ni tavallaan meilld on se vastuu ja velvollisuus niin ku kertoa hoitajille
se, et mitd havannoi omasta lapsestaan, et kuitenkin on enempi ku hoitajat hdnen
kanssaan. (H12)
Vanhemmat kuvasivat olevansa vastuussa lapsensa ravitsemuksesta. Vanhemmat huolehti-
vat maitojen antamisesta nendmahaletkun kautta ensin hoitotyontekijdn avustamana ja sitten
itsendisesti. Toisaalta koettiin, ettei maidon antaminen letkun kautta ollut heidédn tehtivé, jos
se ei tulisi jatkumaan kotona. Vanhemmat vastasivat my0s maitojen sydttdmisestd pullolla.
He huolehtivat sovitut sydttdajat tai pdivin aikana kaikki syotdt, jos ei toisin sovittu hoito-
tyontekijidn kanssa. Vanhemmat kertoivat myds laittavansa herétyskellon soimaa ja herdavén-
si yolla lasta sydttimiin tai pumppaamaan maitoa. Aidit kokivat olevansa vastuussa ja vel-

vollisia lypsdmiin maitoa sekd imettdmiin omaa lastaan.

esimerkiks maitojen antamisessa ja tdimmosessd ni voidaan tavallaan, ottaa sitd
vastuu ehki sitten pikkusen siihen, et annetaan sitd maitoo silloin, ku siti tarvi-
taan. (H14)
Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kuvasivat olevansa vastuussa lapsensa hygieniasta
huolehtimisesta. Vanhemmat vastasivat lapsensa kylvetyksestd, pesuista, vaipanvaihdoista

sekd navan ja silmien puhdistuksesta. Lisdksi he suihkuttivat leikkaushaavoja. Vanhemmat

mittasivat lapsensa lampod sekd huolehtivat vaatteiden pukemisesta ja sopivan lampimastd
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vaatetuksesta. He kokivat olevansa vastuussa myo0s lapsensa nukuttamisesta sekd oikeista ja

turvallisista nukutusasennoista.

...mut tuntuu, et ite ehka tietdd sen.... niin ku paremmin tai véhitellen téssa var-
sinkin, jos on tdssé paikalla, niin ni alkaa jo tunnistaa sen, et ’no nyt se kylla hi-
koilee, ku sille on puettu noin paljon vaatetta” tai néin... kyl ma niin ku ite nden
sen vastuuna, et sitd just vauvan hyvinvoinnista tai silleen. (H10)

5.2 Vanhempien ja hoitotyontekijéiden vastuunjako

Vanhempien kisitykset vastuunjaosta hoitotyontekijoiden kanssa olivat tutkimukseen osallis-
tuneiden vanhempien mukaan kumppanuutta vastuunjaossa ja kotiutumiseen valmistautumista
(kuvio 2). Vastuunjako tapahtui kumppanuudessa hoitotyontekijoiden kanssa. Télle oli omi-
naista yhteistyd lapsen hoidossa ja molemminpuolinen luottamussuhde. Kotiutumiseen val-
mistautuminen tapahtui vastuun yksilolliselld siirtymiselld ja se kohdistui kotona jatkuvaan

lapsen hoitoon.

Apu hoitotoimissa
Yhteistyo lapsen
hoidossa

Paitoksenteko
Kumppanuus
Vanhempien valmius S2siiiniaasss
osallisia, | Molemminpuolinen
luottamussuhde Vanhempien
Luottamuksen rakentuminen — kasitykset
vastuunjaosta
o | hoitotyontekijoiden
Alussa vastuu hoitajilla — kanssa
vastasyntyneen
L Vastuun yksil6llinen lapsensa
Lapsen vointi siirtyminen tehohoidossa
Vanhempien osaaminen ja __| . .
itseluottamus Kotiutumiseen ~_|
valmistautuminen
Velvollisuus oppia |
hoitamaan. lasta | Kotona jatkuva lapsen
Lapsen hoito loito

ympirivuorokauden

Kuvio 2. Vanhempien kisitykset vastuunjaosta hoitotyontekijoiden kanssa vastasyntyneen

lapsensa tehohoidossa
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5.2.1 Kumppanuus vastuunjaossa

Yhteistyo lapsen hoidossa

Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien kisitysten mukaan he tekivdt yhteistyotd hoito-
tyontekijoiden kanssa. Hoitotyontekijat auttoivat vanhempia lapsen hoitotoimissa. Vanhem-
pien késityksen mukaan heilld oli mahdollisuus pyytdé apua hoitotyontekijoiltd. Heidén tiytyi
ja he pystyivit pyytdmin apua hoitajilta, jos heitd epdilytti jokin. Tutkimukseen osallistuneet
vanhemmat kokivat, ettd he eivit saaneet jddda miettimdédn itsekseen, miten heidan tulisi toi-
mia. He eivdt myos halunneet olla liian itsendisid, ettei heiddn lapsensa hoito vaarantuisi.
Vanhemmat toivoivat hoitotyontekijoiltd myos ldsndoloa perhehuoneessa. He toivoivat, ettd
hoitotyontekijét olisivat kdyneet perhehuoneessa muutenkin kuin vain ndyttdytyméssd vuoron
alussa ja lopussa. Hoitotyontekijit auttoivat vanhempia lapsen hoidossa, kun nidméi olivat
poissa perhehuoneesta. Vanhempien oli helppo jéttdd vauva perhehuoneeseen hoitajien vas-
tuulle, kun tdméa voi hyvin. Hoitotyontekijdt auttoivat lapsen perushoidossa ja syottdmisessa

my0s yolla.

Sitten niin ku myds vanhempien velvollisuus tai ndin on kertoa siitd, jos joku
tuntuu epdvarmalta tai jotakin ei osaa tai on kysyttavad, niin mielesténi silloin
vanhemmilla on se velvollisuus siitd kysyd ja varmistaa se asia, ettei tee jotain
ithan viirin tai néin poispdin. (H18)
Vanhempien kisitysten mukaan he tekivit paiatoksia lapsensa hoidosta ja jakoivat vastuuta
yhdessid hoitotyontekijoiden kanssa. Toisaalta muutama vanhempi koki, ettei heiddn tarvitse
ottaa vastuuta lapsensa hoitolinjoista. Hoitotyontekijét tukivat vanhempia paitoksen teossa ja
antoivat ndiden paitoksille tilaa liittyen pdivittdiseen perushoitoon. Myds lapsen kivunhoito
oli vanhempien ja hoitotyontekijoiden vilistd yhteisty6td, koska he tarkkailevat lapsessa eri-
laisia asioita. Tiedot yhdistettyddn he tekivit yhdessd pddtoksid kivunhoidosta. Vanhemmat
kertoivat, ettd vastuu lapsen hoidosta jakautui keskustelemalla, puhumalla, sopimalla tai neu-
vottelemalla. He kokivat tarkedksi, ettd he sopivat yhdessd hoitotyontekijoiden kanssa kuka

tekee ja mitd. Vanhemmat myos ehdottivat, mitd he voivat itse tehda.

...tai on ehké sovittu, ettd annan ne ladkket, mitd tossa nyt on... laitettu suunkaut-
ta menemadén... niin ku nendmahaletkuun, ni on sitte sovittu, ettd mind laitan ne
tdssd muun ohella sitte. (H7)

...kun kyse on siitd, ettd tehddn niin tai noin, etté tdytyy vain valita, ja mielipitei-
td voi olla kumpaan suuntaan tai toiseen, et annetaanko pulloa vai eiké anneta,
annetaanko tutti vai ei anneta... tehd4nko néin vai noin... ni silloin se mun mie-
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lestd menee niin, et sen vanhemman pitdd saada pédétia ja sitd voidaan yhdessa
miettid, et miks péadtetddn ja mitd padtetdan. (H6)

Molemminpuolinen luottamussuhde

Tutkimuksen osallistujat kuvasivat hoitotyontekijoiden selvittdvin vanhempien valmiutta
osallistua lapsen hoitoon. Alussa hoitotyontekijit kysyivét halusivatko vanhemmat osallistua
lapsen hoitotoimenpiteisiin. Kun hoitotyontekijit olivat néyttidneet ja opastaneet vanhemmille
hoitotoimia, he antoivat vanhempien tehda niitd, jos ndmai halusivat. Vanhempien hallitessa
hoitotoimia hoitotyontekijat kysyivit vanhemmilta, mitd vanhemmat haluavat tehdé itsendi-
sesti ja mitd toivovat heidin tekevin. Vanhempien kisitysten mukaan hoitotyontekijét arvioi-
vat heiddn kykyd ottaa vastuuta lapsen hoidosta. Hoitotyontekijit kysyivit, missd vanhemmat
tarvitsevat apua. Liséksi he tayttiviat yhdessd lomakkeita, joissa arvioitiin vanhempien kykya
toimia itsendisesti lapsen hoidossa. Vanhemmat my6s kokivat, ettd hoitotyontekijét tekivét

nidkymétonti arviointia vanhempien osaamisesta ja kyvysti ottaa vastuuta.

Se on ollu mun mielestd kivaa ja... Kivaa ja ainakin avuliasta kysyé siind sitten

yOkon sitd iltaan tullessa tai kuka mihin vuoroon tuleekaan, etti ”miten haluatte,

ettd tehddin?” tai ’haluatteko, ettd hoitaja tekee jonkun sy6ton? (H18)
Vanhempien késityksen mukaan he joutuivat rakentamaan luottamusta hoitotyontekijéiden
kanssa. He eividt kyseenalaistaneet hoitotydntekijoitd, vaan luottivat ndihin, vaikka se luotta-
mus tiytyl rakentaa. Vanhemmat myos kokivat, ettd hoitotyontekijit luottivat heihin ja kuun-
telivat heitd lapsen kipukokemuksista ja hoidosta. Kuuntelemalla ja keskustelemalla he mah-
dollistivat yhteiset tavoitteet lapsen hoidossa. Vanhempien kertomuksen mukaan heidén ja
hoitotyontekijoiden véliset sopimukset pitivit. Toisaalta vanhempia harmitti, jos hoitajat rik-
koivat sovittua. Hoitotyontekijat saattoivat tulla perhehuoneeseen yolld lammittdmaan maitoa
lapselle ennen kuin vanhempi ehti nousta itse huolehtimaan maidoista, niin kuin oli sovittu.
Hoitotyontekijdt saattoivat myds jattdd maidot antamatta lapselle vanhempien ollessa muualla

kaymassa.

Se henkilokunta kuuntelee ja keskustelee hyvin ja mahdollistaa siti, ettd sielld
niin ku jotenkin paistdan sithen, ettd... ettd se toiminta on samansuuntaista, et
siin on niin ku yhteisesti ne... ne tota... niin et siin on yhteiset tavoitteet. (H6)
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5.2.2 Kotiutumiseen valmistautuminen

Vastuun yksilollinen siirtyminen

Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien kisitysten mukaan hoitotyontekijoilld oli alussa
enemmaén vastuuta lapsen hoidosta ja he my0s hoitivat lasta enemmaén alkuvaiheessa. Van-
hemmat olivat kuitenkin mukana, kun hoitotyontekijé hoiti lasta. Vanhemmat saattoivat vil-
telld liian varhaista vastuunottoa lapsen hoidosta, koska he pelkisivét aiheuttavansa haittaa
lapselleen. Aidit eivit vilttimitti kyenneet osallistumaan tai vanhemmilta meni aikaa ennen
kuin he ymmarsivit osallistua lapsensa hoitoon. Lapsen hoitotoimet tehtiin, kun hoitotyonte-
kija pédsi paikalle. Vastuu siirtyi vdhitellen vanhemmille. Siiné auttoi hoitotyontekijoiltd saa-

tu tuki ja apu lapsen hoidossa.

On kyll4 paljo annettu sitd vastuuta sillai pikku hiljaa, ettd en oo kokenu, et ois

vaikka niin ku liikaa, et ois liikaa kuormitettu, et oon kokenu sen sill tavalla et

sitd vastuuta on lisdtty sitd mukaan, kun sitd on pystyny ottamaan. (H12)
Vanhemmat kuvasivat vastuun siirtyvin hoitotyontekijoiltd heille lapsen voinnin mukaan.
Vanhemmat saivat toimia itsendisemmin, kun lapsi alkoi voida paremmin ja péaési pois hengi-
tystuesta, kanyyleista tai keskoskaapista. Vanhemmat pystyivit itsendisesti ottamaan lapsensa
syliin tai kenguruhoitoon, kun tdmén vointi vakaantui. He my®0s laittoivat lapsensa takaisin

keskoskaappiin ja jatkoivat sinivalohoidon toteutusta itsendisesti.

Sen ensimmaisen viikon jédlkeen, se helpotti kauheesti, kun ei ollu jus mitdan
hirveesti... ihan pari hassua piuhaa vaan, ne mitké ottaa irti sitten vaan siité lap-
sesta ja koneesta ja tota se, et varmaan ekan viikon jélkeen sit ruvettiin ite hoi-
tamaan sitte... niin ku vaipan vaihtoja. (H8)
Hoitovastuu siirtyi vanhemmille, kun heidén osaaminen ja itseluottamus karttui. Vastuun
siirtymiseen vaikuttivat heidédn valmius ja varmuus hoitotoimissa. Vanhempien omatoimisuus
ja vastuunotto yleistyivit, kun he saivat lisdd taitoa ja tietoa sekd oppivat hoitamaan lastaan.
Niin ollen heidédn ei endd tarvinnut odottaa tai pyytdd hoitotyontekijdd mukaan hoitotoimiin.
Vanhempien rohkeus omatoimisuuteen ja itseluottamus kasvoivat, kun he saivat hoitotyonte-
kij6iltd luvan toimia itsendisesti. Hoitotyontekijoiden antama tuki oli tdrkedd itseluottamuksen
kehittymisessd. Vanhempien kisitysten mukaan vastuun jakaminen oli edennyt luonnostaan ja

sopivassa tahdissa, mihin he olivat tyytyvéisia.
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No, varmasti niin ku &itin valmius tai meijdn valmius niin ku siithen niin ku, et
mitd voi tehd ja mitd on oppinu tekemién ja missd on semmonen niin ku var-
muus, ni sitten sitd vahitellen siirretdén sitd vastuuta tinnepéin. (H10)

...sithe niin ku yks hoitaja sit sanokin ihan, et tyd... niin ku voitte ihan omatoi-
misesti ottaa tyton pois sieltd, ettd tyd, ette tarvi meité siihen, et... niin ni sit jo-
tenki tuntu, et sithen tuli vdhdn niin ku semmonen... niin ku lupa, et myo nyt
uskalletaan toimia... niin ku itse tissd asiassa. (H2)

Kotona jatkuva lapsen hoito

Vanhemmat kisitysten mukaan heilld oli velvollisuus oppia hoitamaan lastaan osastolla,
jotta he olisivat valmiita lahtemdan kotiin. Kotiutumisen oletettiin olevan helpompi ja turval-
lisempi, kun vanhemmat tuntisivat lapsensa ja hoito olisi tuttua. Tdmén ajateltiin mahdollistu-
van, kun vanhemmat olivat hoitaneet lastaan osastolla ja huomanneet parjadvén lapsen hoi-
dossa. Erityisesti omahoitajien antama ohjaus kotiutusasioissa antoi turvaa kotiinlédhtdon liit-
tyen. Vanhempien itseluottamus kotona parjddmiseen lisddntyi, kun he hoitivat lastaan osas-
tolla, mutta he tarvitsivat aikaa valmistautua kotiutukseen. He kokivat hyvéksi asiaksi, ettd
kotiinldhtopdiva sovittiin ajoissa, ettd siithen ehti varautua. Liséksi hoidon vélitavoitteet sel-
keyttivdt vanhempien ajatuksia asioista, jotka lapsensa voinnissa ja hoidossa tuli saavuttaa, ja
jotka tuli osata ennen kotiin ldht6d. Vanhemmat halusivat paista kotiin, kun lapsen hoito alkoi

sujua.

...sit sitd orientoituu, et sithen, sit ku ndma asiat on nain, ni sit me ollaan valmii-
ta... et siitd jda sit se jossittelu pois, mun mielestd, ku tietdd sen, et ndd on ne
hommat, mitki pitdd hoitua. (H6)

Ajattelen sillé tavalla, minusta kun itse hoitaa lasta, niin se kotiin l&hteminen on

paljon turvallisempaa, on kotona semmonen turvallisempi olo hoitaa hintd ja

varmempi olo my0skin. (H16)
Vastuu lapsen hoidosta oli vanhemmilla ennen kotiutusta ja he toteuttivat lapsen hoitoa ym-
pirivuorokauden. Toisaalta vanhempien mielestd hoitovastuu siirtyisi vasta kotiutushetkelld
vanhemmille. Ymparivuorokautinen lapsen hoitaminen ndhtiin tdrkeédksi, koska se valmisti
vanhempia kotiutukseen. Lapsen osastohoidon loppuvaiheessa he huolehtivat oman lapsensa
perustarpeista sekd pdivélld ettd yolld. Vanhempien vastuulla lapsensa hoidossa perhehuo-
neessa olivat samat perushoidolliset asiat kuin kotonakin. Lisdksi he harjoittelivat osastolla
sairaanhoidollisia asioita, jotka oli tarkoitus jatkua myds kotona, kuten avanteenhoitoa ja
suunkautta menevien ladkkeidenantoa. Lisdksi vanhemmat kokivat, ettd heiddn tiytyi olla

mukana lapsen kivunhoidossa, koska kotonakin lapsella voi olla kipua.



33

...sit jos rupes niin ku y6114 kokemaan sen velvollisuuden, et mun pitéé nousta
jos se vauva itkee ja et... se ei endd menny niin, et se hoitaja tulee, jos se vauva
itkee, hoitaja tulee kattoo, et mika sil on ja sit vaikka ehké vaihtaa paikkaa, vaih-
taa asennon tai muuta, et sit just koki, et se on minun vastuulla tehda néin. (HS)

No sit... sitte tuntuu, et huomennakin on valmiimpi ldhteméaan kotiin, ku on saa-
nu koko ajan olla sitte sen vauvan kanssa ja sitte pikku hiljaa opetella sitd. (H12)

5.3 Hoitotyontekijoiden vastuut lapsen hoidossa

Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien késitysten mukaan hoitotyontekijoiden vastuut

vastasyntyneen lapsen tehohoidossa olivat lapsen kokonaisvaltaista hoitoa ja vanhempien

osallistamista (Kuvio 3). Lapsen kokonaisvaltainen hoito késitti lapsen hoidon turvallisuutta

ja ladkinnillistd hoitoa. Vanhempien osallistaminen lapsen hoitoon oli vanhempien motivoi-

mista ja ohjaamista.

Voinnin seuranta

Hoidon suunnittelu

Hoidon toteutus

Liéke- ja nestehoito

Léékintéilaitteiden kéytto

Kivunhoito

Tiedonanto

Kannustaminen tekemaan

hoitotoimia

Vanhempien hyvinvointi

Opastus osallistumisesta ja__

vastuunjaosta

Lapsen hoidon
opettaminen

Lapsen hoidon turvallisuus —

Lapsen ladkinnéllinen hoito —

Vanhempien motivoiminen

Vanhempien ohjaaminen

hoito

Vanhempien
osallistaminen lapsen
hoitoon

| Lapsen kokonaisvaltainen __

Vanhempien
késitykset
| hoitotyontekijoiden
vastuista
vastasyntyneen lapsen
tehohoidossa

Kuvio 3. Vanhempien kisitykset hoitotyontekijoiden vastuista vastasyntyneen lapsen teho-

hoidossa
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5.3.1 Lapsen kokonaisvaltainen hoito

Lapsen hoidon turvallisuus

Vanhempien késitysten mukaan hoitotyontekijdt olivat vastuussa lapsen hoidon turvallisuu-
desta. He kuvasivat, ettd hoitotyontekijoiden vastaavan lapsen voinnin seurannasta ja hoidon
suunnittelusta ja toteutumisesta, vaikka vanhemmat olivat paikan péélld lasta hoitamassa.
Lapsen voinnin seurantaan katsottiin kuuluvan lapsen elintoimintojen mittauksen, l&mp0o-
tasapainon ylldpidon sekd ravitsemuksen ja erityksen seurannan. Hoitotyontekijoiden ajatel-
tiin seuraavan tarkemmin monitorin halytyksid, kun he tiesivit, ettd vanhemmat eivét olleet

perhehuoneessa.

...mut sen ehkd itse kokee, ettd se vastuu tai niistd se velvollisuus huolehtia on
kuitenkin silld hoitajalla, ettei tarvi meijédn miettid, ettd miten usein tarvii mité-
kin mittailla. (H18)
Tutkimukseen osallistujat kuvasivat hoitotyontekijoiden olevan vastuussa vanhempien teke-
mien havaintojen eli tiedon kdytostd hoidon suunnitteluun. Vanhemmat kertoivat, ettid he
myos saivat osallistua ja ottaa vastuuta lapsen hoidon suunnittelusta. Hoitotyontekijoiden ko-
ettiin kuitenkin olevan vastuussa, ettd hoito pysyi turvallisena ja ettd tehtiin oikeat johtopda-

tokset.

...sitten taas se henkilokunnan ja hoitajien vastuu sitte taas on et ne pureskelee
sen tiedon niin, et sitd pystyy kdyttdd siithen, et tehddédn oikeet johtopditelmat ja
niin, et tehddn sit oikeenlainen hoitosuunnitelma, suunnitellaan, et miten me
hoidetaan ja niihin tavoitteisiin, mitd yhdessa sitte asetetaan. (H6)
Vanhemmat kertoivat, ettd hoitotyontekijit vastasivat lapsen hoidon toteutuksesta tarkista-
malla, ettd vanhemmat olivat tehneet hoitotoimet sekd antaneet maidot ja lddkkeet lapselle.
Lisdksi heiddn mielestd hoitotyontekijoiden tulisi huolehtia, ettd lapsi saa riittdvasti kenguru-
hoitoa ja ihokontaktia. Vanhempien késityksen mukaan vastuu lapsen sairaanhoidosta ja sen

turvallisuudesta oli hoitotyontekijoilld, koska ndmé ja/tai sairaala ovat juridisesti vastuussa

lapsen hoidosta.

...meilld on se vastuu ja velvollisuus tehd ne, mutta sitte hoitaja varmaan viime
kédessa varmistaa, ettd ne on tehty, /.../ ettd hoitaja kdy sitte varmistamassa, ettd
ollaan syo0tot tehty ja vaipat vaihdettu ja navat hoidettu ja niin poispdin. (H18)
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Lapsen lddkinndllinen hoito

Vanhemmat kuvasivat, ettd lapsen lddkinnéllinen hoito oli hoitotyontekijéiden vastuulla. Hei-
din késityksen mukaan hoitotyontekijdt vastasivat lapsen suonensisdisestd lddke- ja neste-
hoidosta, koska niillé oli sithen ammattitaito ja koulutus, eikd sen ollut tarkoitus jatkua koto-
na. Sen sijaan vanhemmat antoivat itsendisesti suunkautta menevid ladkkeitd, mutta silti he

kokivat, ettd vastuu lddkehoidosta oli hoitotyontekijoilla.

Tottakai, jos on ladkkeitd ja ravintolisii ja kaikkee sellasia niin siitd ma tiedén ja
hoitajat on sanonu, et he pitdvét huolen siité, et kaikki timmoset valttiméattomét
asiat, ettd ne niin ku hoitaa. (H5)
Tutkimukseen osallistujien mukaan hoitotyontekijit olivat vastuussa ldédkintélaitteiden, ku-
ten hengityskoneet ja infuusiopumput, kiytosta sekd kanyylien hoidosta. Vanhemmat kertoi-
vat ndiden huolehtivan, ettd lapsi saa riittdviasti happea. Toisaalta yksi vanhemmista koki, ettd
hin olisi valmis sddtdmiin lapsen hengityskoneesta sisdfinhengitysilman happiprosenttia, jos

sithen annettaisiin turvarajat.

Et se on ihan tota, niitten jotka lddkkeet laittaa ja madrda... ja katsoo niitten pe-
rille menon perédén, ni kyl se heijin homma on katella niitten pumppujen toimi-
vuutta. (H3)
Vanhemmat kokivat, ettd vastuu lapsen kivunhoidosta oli hoitotyontekijoilld, vaikka he to-
teuttivat ladkkeetontd kivunhoitoa. Kipulddkkeen annon ja vaikutuksen seurannan néhtiin ole-
van hoitotyontekijoiden vastuulla. Samoin heidén koettiin olevan vastuussa ja velvollisia oh-
jaamaan ja opettamaan vanhempia lapsen rauhoitteluun, koska hoitotyontekijdt tiesivit keino-

ja, joita vanhemmat eivét tienneet.

...mut sit hoitajalla on taas se semmonen tietynlainen ammattitaito ja ndkemys
siitd, et miten sitd kipua hoidetaan /.../ ja sitte auttaa niissa kivunlievityskeinois-
sa sit vanhempia, jos ei oo tietoo niistd. (H12)

5.3.2 Vanhempien osallistaminen lapsen hoitoon

Vanhempien motivoiminen

Tutkimuksen osallistujat kuvasivat hoitotyontekijoiden olevan vastuussa tiedonannosta. Hoi-
totyontekijét antoivat tietoa lapsen hoidosta, mutta vanhemmat hankkivat itse lisdd sitd. Van-
hemmat toivoivat, ettd hoitotyontekijét kertoisivat heille mitéd ja miksi lapselle tehddén jotain.

Liséksi he kaipasivat, ettd asioita kdytdisiin ldpi uudestaan, koska kaikkea ei voi heti muistaa.
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Vanhemmat motivoituivat toteuttamaan hoitoja, kun he saivat tietoa kenguruhoidon, ihokon-
taktin ja kivunhoidon merkityksestd lapselle. Vanhemmat myos toivoivat, ettd hoitotyonteki-
jat antaisivat heille palautetta lapsensa hoidosta ja vastuunotostaan. He halusivat saada todel-

lisen kuvan lapsen hoidosta.

No se on sitte taas sellainen...mmm... ettd... se on...mm... hoitajien velvollisuus
tuoda ne vaihtoehdot, ettd minkilaisia lddkkeettomid (kivunhoito) keinoja on...
ja sitte niitd voi kdyttdd vanhemmat ite... (H4)
Vanhemmat kuvasivat hoitotyontekijoiden osallistavan heitd lapsen hoitoon kannustamalla
tekemiin hoitotoimenpiteiti. Toisaalta he kokivat painostusta lapsensa hoitoon osallistumi-
sesta ja hoidon opettelusta. Vanhemmat kokivat, ettd pdiva- ja viikkokohtaisilla tavoitteilla
hoitotyontekijét osallistivat heitd. Samalla tavoitteet tukivat vanhempien ja hoitotyontekijoi-
den vilistd yhteistyotd. Hoitotyontekijét tukivat vanhempien omatoimisuutta myos tekemailld

listan maitojen antamisessa.

...et sitd yks hoitaja ihan, siis se sano, et tehdédnko timmonen lista, et td4 ois niin
ku, ettd te saatte ruveta ite huolehtimaan niistd maidoista, ettd tda helpottais tei-
td, et teijén ei tarvis niin ku muistaa, ettd mité rasvoja ja mitd annetaan millakin
ruualla. (H2)

Vanhemmat kuvasivat hoitotydntekijoiden motivoivan ja mahdollistavan heididn vastuunottoa
lapsen hoidosta huolehtimalla vanhempien hyvinvoinnista muistuttamalla heitd syomisesta,
nukkumisesta ja osaston ulkopuolella kdymisestd. Hoitotyontekijit perustelivat vanhempien
velvollisuutta oman hyvinvoinnin huolehtimisesta sen vaikutuksella kykyyn huolehtia lapses-

ta.

...mut ettd niin ku muistutetaan, et sun pitdd huolehtia myos itsestisi, ettd s pys-
tyt sitte huolehtimaan sun lapsesta. (H8)

Vanhempien ohjaaminen

Vanhemmat kuvasivat tarvitsevan hoitotyontekijoiltd opastusta osallistumisesta ja vastuun-
jaosta. Vanhemmille oli epéselvdd, miten heidédn tuli osallistua lapsen hoitoon, mitd heiltd
odotettiin ja milloin heiddn tulisi osata hoitaa itsendisesti, koska heille ei ollut vélttimatta
kerrottu siitd. He toivoivatkin, ettd hoitotyontekijit kertoisivat, mitd vanhemmilta odotetaan ja
miten vastuujako tapahtuisi. Vanhemmat kuvasivat vastuunjakamisesta puuttuvan selked maa-
ritelmé. Kirjallisissa materiaaleissa oli sanottu vanhempien ja hoitotyontekijéiden tehtévista,

mutta silti vanhemmat kaipasivat, ettd asiat puhuttaisiin vield ldpi. Vastuunjako vaihteli tilan-
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ne- ja hoitajakohtaisesti. Toisaalta osa vanhemmista koki, ettd vastuu saattoi jakautua luonte-
vasti, vaikka siitd ei ollut erikseen sovittu. He myos kokivat tarvitsevansa tietoa oikeuksistaan
ja velvollisuuksistaan puuttua lapsensa hoitoon. He toivoivat hoitajilta tukea ja tietoa lapsen
edun ajamiseen oikeuksien ja hyvinvoinnin nikdkulmasta eli milloin vanhempi voi puuttua tai
kyseenalaistaa lapsensa hoitoa. Kaikesta huolimatta vanhemmat olivat tyytyvédisid saamaansa
apuun ja tukeen lapsensa hoitoon ja vastuunottoon liittyen. Hoitotyontekijoilti saatu tuki koet-
tiin olevan yhtendistd. Vanhemmat saivat hoitotyontekijoiltd tukea my0s silloin, kun he eivit

pystyneet osallistumaan niin kuin olisivat toivoneet.

Niin valilld ite miettii, et mitenkOhdn tdssa niin ku kuuluis tehd, et onks taa
semmonen toimenpide, minké vaan katilo tekee tai vaan ladkari tekee, et isdn
vaan kuuluis nyt istua tuolilla tai ettd tdhén isdn kuuluu osallistua. (H11)

Selkeempi opastus, sithen et milloinka niin ku on se aika, kun pitéis se osata te-
hi tdd timmonen asia. (H3)

...sithdn voi olla my®0s. .. ettei osaa huomioida kaikkee, et mistd on vastuussa,

niin sen takiahan on hyva tulla ulkopuoleltakin niitd vinkkeja. (H11)
Hoitotyontekijét vastasivat lapsen hoidon opettamisesta vanhemmille. He kertoivat saaneen-
sa hoitotyontekijoiltd opastusta lapsen perushoidosta, lapsen kanssa vuorovaikutuksessa olos-
ta sekd imetyksestd ja lypsdmisestd. Vanhemmat kuitenkin kokivat tarvitsevansa lisdd ohjaus-
ta. Lisdksi he kertoivat tarvitsevansa ohjausta siitd, miten heiddn kannattaisi tehda, ettd kaikki
hoitotoimet sujuisivat hyvin ja pysyisivdt aikataulussa. Vanhempien kokemuksen mukaan
hoitotyontekijét opettivat heitd nidyttdimalld mallia ja sanallisesti neuvomalla. Ohjauksissa oli
kuitenkin eroja, jotka aiheuttivat ristiriitoja ja sekoittivat vanhempia. Alkuun vanhemmat seu-
rasivat vierestd, kun hoitotyontekijat hoitivat ja ndyttivdat mallia. Sitten vanhemmat hoitivat
lasta, kun hoitotyontekijat neuvoivat vieressd ja vahitellen siirtyivét taka-alalle. Lopulta van-
hemmat kokivat, ettd vastuu hoitotoimista oli heilld ja hoitotyontekijdt olivat tarvittaessa saa-

tavilla.

...Itse asiassa se on aika tdrkee juttu, et toi malli on just se mitd imee my®ds itte-
kin, et sitdhin tekee samalla tavallahan myds omalle.... omalle lapselle ja nékee
sen, ettd miten he toimii, ni sehén on véhan niin ku... semmonen malli, hyvi
malli... et se, nehén vastaa siitd, et se vauva voi niin hyvin ku mahdollista ja se-
kin tarttuu sit varmaan ittelleen. (H15)
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5.4 Yhteenveto tuloksista

Tutkimuksen osallistujat kuvasivat olevansa vanhemmuutensa vuoksi vastuussa lapsestaan
myos vastasyntyneiden teho-osastolla. Vanhemmuuteen kasvamiseen vaikuttivat vanhempien
sisdsyntyinen halu ottaa vastuuta ja yleiset odotukset vanhempien vastuunotosta. Vanhempien
vastuu kohdistui lapsen perustarpeisiin vastaamiseen, johon kuului kiintymyssuhde lapseen,

perusturvallisuuden luominen ja fysiologisiin tarpeisiin vastaaminen.

Vanhempien kisitysten mukaan vastuunjako hoitotyontekijoiden kanssa tapahtui kumppa-
nuudessa ja sen tavoitteena oli vanhempien valmistautuminen kotiutumiseen. Vastuuta lapsen
hoidosta jaettiin yhteistyOssé ja se edellytti molemminpuolista luottamussuhdetta. Vastuu lap-
sen kotona jatkuvasta hoidosta siirtyi hoitotyontekijoiltd vanhemmille yksil6llisesti lapsen
voinnin ja vanhempien osaamisen mukaan. Vanhemmat olivatkin velvollisia oppimaan lap-
sensa hoitoa jo sairaalassa. Lapsen osastohoidon loppuvaiheessa vanhemmat vastasivat timén

kotona jatkuvasta hoidosta ympéarivuorokautisesti.

Hoitotyontekijoiden vastuut vastasyntyneen lapsen tehohoidossa olivat sekd lapsen kokonais-
valtaista hoitamista ettd vanhempien osallistamista lapsen hoitoon. Hoitotyontekijoiden kes-
keiset tehtivét olivat vastata lapsen hoidon turvallisuudesta ja lddkinnéllisestd hoidosta seka

motivoida ja ohjata vanhempia osallistumaan.
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6. POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelua

6.1.1 Vanhemmuuden vastuu hoitoon osallistumisen ldahtokohtana

Vanhemmilla on vanhemmuutensa vuoksi vastuu lapsestaan myds vastasyntyneen tehohoi-
dossa. Se on merkittidva peruste vanhempien osallistumisen mahdollistamiselle. Tulosten mu-
kaan vanhemmat olivat itse vastuussa vanhemmuuteen kasvusta. Heille osallistuminen ja vas-
tuunotto oli itsestddn selvéd ja rakkauteen perustuvaa. Vanhemmuuteen valmistautuminen on
monitahoinen ja eldmén mittainen prosessi (Spiteri ym. 2014), joka voi hiiriintya lapsen jou-
tuessa tehohoitoon (Al Maghaireh ym. 2016). Vastasyntyneiden teho-osastoilla hoitotyonteki-
jét ovat ldheisessd yhteistydssd vanhempien kanssa, joten he ovat ratkaisevassa asemassa kiin-
tymyssuhteen ja vanhemmuuteen kasvun hédirididen varhaisen vaiheen tunnistajina ja van-
hemmuuteen kasvun tukijoina. Niihin ei valttiméttd hoitotyontekijoiden kompetenssit yksis-
tadn riitd, vaan tarvitaan moniammatillista tydyhteisdd perheldhtoisen hoidon toteutukseen.
Vanhemmille suositellaankin psykologisen tuen tarjoamista (Davidson ym. 2017, Hall ym.
2017). Tassd tutkimuksessa vanhemmat kertoivat tapaavansa kriisityontekijdd. Haastatteluja
tehdessdin tutkija ajatteli tdiméin kohdistuvan yleiseen kriisistd selviytymiseen ja psyykkiseen
tukeen, eikd tutkija pyytdnyt osallistujia avaamaan sitd tarkemmin. Kriisity6lld tai muulla no-
pealla reagoinnilla psyykkisen tuen tarpeeseen voidaan helpottaa vanhempia selviytymain
lapsen ennenaikaisen syntymén ja/tai tehohoitoon joutumisen aiheuttamasta shokista tai krii-
sistd. Samalla voidaan auttaa vanhempia lapseensa kiintymisessd, vanhemmuuteen kasvussa

ja vastuunotossa.

Tulosten mukaan vanhemmat pédsivit heti osaksi lapsen hoitotiimid. Vastasyntyneiden teho-
osastolla vanhempien tulisikin péddstd olemaan vanhempia lapselleen (Hall ym. 2017), ole-
maan osa lapsensa hoitotiimié sekd saada selked késitys omasta roolistaan (O'Brian ym. 2013)
mahdollisimman pian. Téssd tutkimuksessa kuin myds aikaisemmissa tutkimuksissa vanhem-
pien osallistumiseen vaikuttivat yksilollisten tarpeiden huomioiminen (Palomaa ym. 2016)
sekd mahdollisuus osallistua omassa tahdissa ja laajuudessa (Nelson & Bedford 2016). Lisak-
si tdssd tutkimuksessa vanhemmat kokivat, ettd heilld oli oikeus osallistua. Toisaalta hoitajat
saattoivat sanamuodoilla velvoittaa vanhempia osallistumaan. Asianmukaisella ja arvostavalla

vuorovaikutuksella hoitajat voivat vilttdd vanhempien tuomitsemista.
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Yleiset odotukset velvoittivat vanhempia osallistumaan oman lapsensa hoitoon. Vanhemmat
kokivat velvollisuutensa perustuvan lakeihin ja lapsen oikeuksiin. Toisaalta vanhemmat kai-
pasivat lisdd tietoa lasten oikeuksista. Tarjoamalla tarvittaessa tietoa vanhempien vastuun ja
velvollisuuksien perusteista (CRC 1989, Lastensuojelu laki 417/2007) voidaan auttaa van-
hempia roolinsa selkeyttdmisessé sairaalaymparistossd. Ndin ollen vanhemmuuteen kasvu voi
vahvistua. Lisdksi vanhemmat ymmartdvit vastuunsa, mika tukee varhaista kiintymyssuhteen

muodostumista.

Vanhemmat kokivat velvollisuudekseen osallistua lapsen hoitoon, koska perhehuonemalli
tarjosi sithen mahdollisuuden. Tdmé voidaan ndhdi positiivisena asiana, mikéli vanhemmilla
on oma halu ja motivaatio osallistua. Téssd tutkimuksessa heitd kuormitti vastuu ladkintélait-
teiden aiheuttamien hilytysten ilmoittamisesta hoitotyontekijoille. Vanhemmille voidaan an-
taa mahdollisuus keskittyd yksinomaan lapsestaan huolehtimiseen rakentamalla perhehuone-
osaston lddkinndllinen teknologia siten, ettei vanhempien tarvitse kokea vastuuta oman lap-
sensa hoidon toteutuksesta ja turvallisuudesta. Toisaalta hoitotyontekijdt voivat toiminnallaan,
kuten nopealla ja oikea-aikaisella reagoinnilla hilytyksiin, minimoida vanhempien kokemaa
liiallista ja tarpeetonta vastuuta lapsen hoidosta. Tulosten mukaan vanhempia kuormitti myds
kokemus useista samanaikaisista tehtdvistd ja liiallisesta vastuusta. Terveydenhuollon ammat-
tilaisilla on vastuu lapsen hoidon toteutuksesta (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
785/1992), joten hoitovastuunsiirron vanhemmille on oltava perusteltua ja vanhemmuuteen
kasvua edistdvdd. Tarjoamalla vanhemmille tukea ja huolehtimalla, etteivét he jdi yksin, voi-

daan auttaa vanhempien vastuunottoa.

Tutkimukseen osallistuneiden késityksissd vanhempien vastuussa lapsen perustarpeisiin vas-
taamisessa, kuten kiintymyssuhteessa, perusturvallisuudessa ja fysiologisissa tarpeissa, oli
paljon yhtéldisyyksid aikaisempaan tutkimustietoon vanhempien osallistumisen keinoista.
Tulosten mukaan vanhemmat olivat vastuussa kiintymyssuhteen luomisesta, miké tapahtui
samoja keinoja kdyttden kuin aikaisemmin on kuvattu vanhempien osallistumista, kuten vuo-
rovaikutuksessa olo lapsen kanssa (Skene ym. 2012), kenguruhoito (Heinemann ym. 2013,
Lemmen ym. 2013) ja ithokontakti (Feeley ym. 2013). Rakkauden tiyteiset 1dheiset ihmissuh-
teet ovat tirkeitd lapsen fyysisen, emotionaalisen, sosiaalisen (Hall ym. 2017, Chambers
2017) ja kognitiivisen (Hall ym. 2017) kehityksen kannalta. Lapsen joutuessa tehohoitoon

vanhemmuuden identiteetti on voinut muuttua ennalta kuvitellusta (Gibbs ym. 2015) ja van-



41

hemmuus voi olla epdvarmaa (Cleveland 2008, Al Maghaireh ym. 2016), joten vanhempi-
lapsi suhteen tukeminen vastasyntyneiden teho-osastolla on tdrked osa hoitotyontekijoiden
tyotd. Perhehuoneet antavat sithen hyvit puitteet. Kiintymys ja rakkaus lasta kohtaan antavat

hyvén perustan vanhemman velvollisuudelle huolehtia lapsestaan.

Tulosten mukaan vanhemmat olivat velvollisia luomaan turvallisuuden tunnetta lapselle seka
osallistumaan lapsen rauhoitteluun ja kivunhoitoon. Vanhempien kédsitysten mukaan he olivat
myos vastuussa ndiden toteutuksesta. Lapsen hyvinvoinnista huolehtiminen on keskeinen
vanhempien velvollisuus (CRC 1989, Lastensuojelu laki 417/2007). Aikaisemmissa vanhem-
pien osallistumista kuvaavissa tutkimuksissa on todettu vanhempien tehtdvéni olevan turval-
lisen ympériston tarjoaminen (Feeley ym. 2013) ja lapsen suojaaminen haitalta (Franck ym.
2011). Vanhemmat ovat myds osallistuneet lapsen kivunhoitoon (Franck ym. 2011, Skene
ym. 2012, Palomaa ym. 2016) seké lohduttamiseen (Franck ym. 2011, Skene ym. 2012). Pe-
rusturvallisuudesta huolehtiminen on ensimmadisid asioita, johon vanhemmat voivat vastasyn-

tyneiden tehohoidossa osallistua. Se on myos keskeinen vanhempien tehtdvi jatkossakin.

Téssé tutkimuksessa kaikki vanhemmat kuvasivat olevansa vastuussa ja velvollisia huolehti-
maan lapsen fysiologisiin tarpeisiin vastaamisesta. Aikaisemmissa tutkimuksissa vastasynty-
neiden tehohoidossa vanhemmat ovat kuvanneet osallistuvansa vaipanvaihtoon ja kylvetyk-
seen (Smith ym. 2012, Feeley ym. 2013, Heinemann ym. 2013) seké lapsen ravitsemuksesta
huolehtimiseen (Smith ym. 2012, Feeley ym. 2013, Heinemann ym. 2013). Niistd lapsen hoi-
dollisista tehtdvistd hoitotyontekijéiden on luontevaa antaa vastuuta vanhemmille, koska ne
ovat samoja asioita, joita vanhemmat toteuttaisivat my0s kotona. Lisdksi tulosten mukaan
vanhemmat tarkkailivat lapsen vointia ja pyrkivit omien keinojensa puitteissa reagoimaan
lapsen tarpeisiin vastavuoroisesti. Vastasyntyneiden teho-osastolla lapsen voinnin seuranta ja
sen muutoksiin reagointi vaatii erityisosaamista. Vanhempien ohjaus ndihin erityisosaamista
vaativiin tilanteisiin antaa heille mahdollisuutta vastata lapsensa tarpeisiin joko suoraan itse

tai yhteisty0ssd hoitotyontekijoiden kanssa.

6.1.2 Vastuunjako valmistaa kotiutumiseen

Vanhempien osallistuminen vastasyntyneen lapsensa tehohoidossa mahdollistuu, kun hoito-

tyontekijdt jakavat vastuuta heidén kanssaan. Se valmistaa vanhempia kotiutumiseen lapsensa

kanssa. Vastuunjako tapahtui kumppanuussuhteessa, jollaiseksi vanhempien ja hoitotyonteki-
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joiden vilistd yhteistyotd perhekeskeisessd toimintatavassa on myos aikaisemmin kuvattu
(Fegran ym. 2008, Mikkelsen & Frederiksen 2011, Cockcroft 2012). Siind on ominaista jakaa
vastuuta tiedosta, paétdsten teosta ja hoitotoimista (Mikkelsen & Frederiksen 2011). Tulosten
mukaan vastuunjako kohdistui aikaisempien tutkimusten (Wataker ym. 2012, Larsson ym.
2017, Aydon ym. 2017) tavoin lapsen hoitoon. Vanhemmat kokivat, ettd heilld oli velvolli-
suus kertoa hoitajille tekemistddn havainnoista ja tété tietoa kéytettiin hyddyksi lapsen hoito-
linjojen valinnassa. Hoitotydntekijdt jakoivat vastuuta vanhemmille lapsen hoitotoimiin liitty-
vistd péditoksistd, mihin puolestaan aikaisemmin vanhemmat eivét ole kokeet saaneensa toi-
vomalla tavallaan osallistua vastasyntyneiden teho-osastolla (Franck ym. 2017). Toisaalta
tulosten mukaan vastuunjaossa oli epaselvyyttd, koska siitd puuttui selked miiritelma ja hoi-
totyontekijoiden antama tieto vastuunjaosta oli vajavaista tai vaihteli tilanne- ja hoitajakoh-
taiseesti. Vastuunjaon mairitelmélld voidaan selventdd hoitoyksikodissé tietoa siitd, mistd van-
hemmat saavat ottaa vastuuta vastasyntyneen lapsen tehohoidossa. Tdmai on erityisen tirkeéda
perhehuoneista koostuvilla osastoilla, joissa vanhemmat viettdvdt paljon aikaa itsendisesti
lapsen kanssa. Perhekohtainen vastuunjako hoitajien kanssa helpottaisi myds paivittdistd koh-

taamista hoitajien vaihtuessa.

Tulosten mukaan keskeistd vastuunjaon toteutumiselle oli luottamussuhteen rakentaminen.
Perhekeskeisen hoitotyon toteutumisen edellytyksend oleva toisen osapuolen kunnioitus
(IPFCC 2017) on ollut my6s aikaisemmissa tutkimuksissa ndhtdvissd vanhempien ja hoito-
tyontekijoiden vilisend arvostuksena (Feeley ym. 2012, Skene ym. 2012) ja luottamuksena
(Skene ym. 2012). Toisaalta hoitotyontekijit ovat arvostaneet vanhempia lapsen ensisijaisina
hoivaajina (Skene ym. 2012, Heinemann ym. 2013, Larsson ym 2017). Lisdksi tuloksista il-
meni, ettd hoitotyontekijit ottivat vanhemmat mukaan ja antoivat vastuuta lapsen hoidosta
selvittimailld heiddn osallistumishalukkuutta ja valmiuksia lapsen hoitamisessa. Hoitotyonte-
kijat voivat vilttdd vanhempien kuormittumista lapsen hoitoon osallistumisessa, kun vastuun-

jako tapahtuu vanhempien valmiuksien mukaan.

Vanhempien kuvausten mukaan vastuunjaon tavoitteena oli kotiutumiseen valmistautuminen.
Vastuu siirty1 hoitotyontekijoiltd vanhemmille yksildllisesti. Samoin kuin aikaisemmissa tut-
kimuksissa on kuvattu, hoitotyontekij6illd oli alussa enemméin vastuuta ja vanhempien oma-
toimisuus hoitotoimissa eneni vihitellen (Skene ym. 2012, Aydon ym. 2017, Larsson ym.
2017). Tulosten mukaan vanhempien omatoimisuus lisdéntyi lapsen voinnin sekd heididn

osaamisen ja itseluottamuksen kasvaessa. Lopulta vastuu lapsen hoidosta oli piddasiassa van-
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hemmilla, joskin heidén késitysten mukaan hoitotyontekijoilld oli viimekadessd vastuu lapsen
hoidosta. Vanhemmuus edellyttdd valmiutta ottaa vastuuta lapsen hoivaamisesta (Spiteri ym.
2014). Yksilolliselld ja perheldhtoiselld vastuunjaolla voidaan huomioida vanhempien kyky

ottaa vastuuta ja tuen tarve siihen.

Téssd tutkimuksessa vanhemmat kuvasivat olevansa vastuussa kotona jatkuvasta lapsen hoi-
dosta, kuten lapsen perustarpeisiin vastaamisesta ja sairaanhoidollisista hoitotoimista. Niin he
valmistautuvat kotiutumiseen. Larsson ym. (2017) kuvaavat vanhempien valmiutta kotiutumi-
seen edistdvan mahdollisuus olla 1dsn4, lapsen hoitoon osallistuminen seké hoitotyontekijoilta
saatu tuki ja ohjaus. Téssd tutkimuksessa vanhemmat kokivat olevansa velvollisia oppimaan
oman lapsensa hoidon, jotta perheen kotiutuminen olisi turvallinen. He huolehtivat lapsensa
hoidosta ympérivuorokautisesti osastohoidon loppuvaiheessa. Vanhempien velvoittaminen
ymparivuorokautiseen vastuuseen lapsen hoidosta heréttdd keskustelua. Vanhemmilla on oi-
keus osallistua lapsensa hoitoon (EACH 1988) ja he ovat vastuussa lapsestaan (CRC 1989).
Toisaalta eettisestd ndkdkulmasta vanhempia ei voida velvoittaa omien rajojensa ylittimiseen
(Archard 2014) haastavissa olosuhteissa vastasyntyneiden teho-osastolla. Perheen hyvinvointi
on yhteiskunnan ndkokulmasta tdrkedd, koska keskoslasten hoitokulut ovat merkittdvd erd
terveydenhuolto kuluista (WHO 2012). Hoitokuluja voidaan pienentdd mahdollistamalla van-
hempien osallistuminen lapsen hoitoon, jolloin lapsen hoitojakson pituuden on todettu lyhen-
tyneen (Ortenstrand ym. 2010, O'Brian ym. 2013, Lester ym. 2014) ja lapsen kotiutumisen
jélkeisten hoitoon hakeutumisten vihentyneen (Shahheidari & Homer 2012). Antamalla van-
hemmille vastuuta lapsen hoidosta jo sairaalassa heiddn voimavarojen mukaan voidaan osal-
listaa heitd lapsensa hoitoon. Tamé tukee heitd kotiutumisen jélkeiseen eliméén ja vastuuseen

lapsensa hyvinvoinnista.

6.1.3 Hoitotyontekijoiden vastuu perheldhtoisestd toiminnasta

Vanhempien késitykset hoitotyontekijoiden vastuusta kuvastivat perheldhtdistd toimintaa.
Vanhempien késitykset vastasivat laillisia (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992) ja
eettisid perusteita (EACH 1988, BMA 2008, EFCNI 2018) hoitotyontekijoiden vastuista lap-
sen kokonaisvaltaisesta hoidosta ja vanhempien osallistamisesta. Tulosten mukaan hoitotyon-
tekijét olivat tdysin vastuussa lapsen ladkinnallisestd hoidosta ja viime kéddessd lapsen hoidon
turvallisuudesta liittyen hoidon suunnitteluun ja toteutukseen sekd voinnin seurantaan, vaikka

vanhemmat toteuttivatkin lapsen hoitoa paljon itsendisesti ja osallistuivat pddtdksentekoon.
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Hoitotyontekijoiden tulee tuntea lapsi ja muu perhe sekd vastata heidin tarpeisiinsa (Cleve-
land 2008). Se on edellytys myos lapsen hoidon turvallisuudesta vastaamiselle. Vanhemmat
tarvitsevat yksityisyyttd hoivata omaa lastaan (Heinemann ym. 2013, Nelson & Bedford
2016), ja tdmd onkin perhehuoneessa mahdollista. Hoitotyontekijoiden on kuitenkin oltava
ajan tasalla lapsen voinnista ja vanhempien antamasta hoivasta, ja tissd tutkimuksessa van-
hemmat kuvasivatkin néin pééasiassa tapahtuvan. Muutoin hoitotyontekijét eivit pysty kan-

tamaan vastuutaan lapsen ja muun perheen kokonaisvaltaisesta hoidosta.

Tasséd tutkimuksessa vanhemmat kuvasivat hoitotyontekijoiden vastuulla olevan tiedon anta-
misen, joka on aikaisemminkin kuvattu olevan keskeistd perheldhtdisessd toimintatavassa
(Mikkelsen & Frederiksen 2011, Ramezani ym. 2014) ja aikaisemmissa tutkimuksissa (Feeley
ym. 2012, Smith ym. 2012, Franck ym. 2017). Tulosten mukaan tieto vanhempien osallistu-
misen vaikutuksista lapseen motivoi vanhempia osallistumaan. Yleisesti voidaan olettaa, etti
vanhemmat haluavat oman lapsensa parasta, joten hyvélli tiedonannolla voidaan motivoida
heitd osallistumaan lapsensa hoitoon perhehuoneessa ja ottamaan vastuuta lapsensa hoidosta.
T&lloin voidaan saavuttaa lapsen edunmukainen kaytintd (EACH 1988, Laki potilaan asemas-

ta ja oikeuksista 785/1992, Hall ym. 2017).

Hoitotyontekijoiden antama ohjaus oli tdrked osa vanhempien osallistamista lapsen hoitoon
tdssd tutkimuksessa. Aikaisempien tutkimusten tavoin vanhemmat tarvitsivat hoitotyonteki-
j0Oiltd ohjausta siitd, miten heiddn tuli osallistua hoitoon (Feeley ym. 2013) ja mité heiltd odo-
tetaan (Heinemann ym. 2013). Lisédksi tulosten mukaan vanhemmat kaipasivat ohjausta vas-
tuun jakautumisesta lapsen hoidosta. Vanhempien keskeinen velvollisuus on huolehtia vas-
tasyntyneen lapsen hyvinvoinnista (CRC 1989, Lastensuojelu laki 417/2007). Vanhempien
ohjaaminen lapsen edunmukaisen kdytdnnon ajamisesta tukee vanhempia kantamaan omaa
vastuutaan ja toteuttamaan velvollisuuksiaan. Kun vanhemmilla on selked késitys omasta roo-
listaan, he voivat olla osa hoitotiimid (O’Brian ym. 2013). Lapsen hoitovastuun jakamisen
kannalta on keskeistd, ettd vanhempia ohjataan yksiselitteisesti ja selkedsti oman alueensa
tehtévissd. Tulosten mukaan hoitajien antamassa ohjauksessa oli ristiriitaa. Ohjauksen yhte-
ndisyydelld véltytddn ristiriitatilanteilta ja tuetaan vanhempia parhaiten osallistumaan lapsen

hoitoon.



45

6.2 Tutkielman luotettavuus

Tamin tutkielman tarkoituksena on kuvata vanhempien késityksid omista vastuistaan ja vel-
vollisuuksistaan sekd vastuunjaosta hoitajien kanssa vastasyntyneen tehohoidossa. Tutkielman
luotettavuutta tarkastellaan tiedon keruusta, aineiston analysoinnista ja tulosten raportoinnista.
Téssé tutkimuksessa tavoitteena oli lisdtd ymmarrystd vahan tutkitusta aiheesta (Polit & Beck
2012), joten tutkimus toteutettiin laadullisella menetelmalld. Tutkimuksen luotettavuudessa
keskeistd on se, miten aineisto kerdtddn (Graneheim & Lundman 2004) ja miten aineisto vas-
taa tutkimuksen tarkoitusta (Polit & Beck 2012). Aineiston keruumenetelméksi valikoitui
teemahaastattelu, joka mahdollisti osallistujille omien merkityksien esiin nostamisen (Polit &
Beck 2012, Cridland ym. 2015) ja keskustelun pysymisen tutkimusaiheessa (Polit & Beck
2012). Haastattelurungon sopivuudesta pyydettiin arviota (Elo ym. 2014) sédhkopostitse, joten
se on voinut heikentdd parhaan mahdollisen haastattelurungon muodostusta. Sdhkopostitse
toteutetulla arvioinnilla voitiin todeta, miten tutkimuksen mahdolliset osallistujat ymmaérsivat
kysymykset. Esitestauksen kriittisyyttd (Kallio ym. 2016) olisi voitu lisitd kasvotusten tehdyl-
14 haastattelulla, joten ensimméinen tutkimushaastattelusta toimi myds koehaastatteluna. Siitd
kavi ilmi kehittdmistarve tutkijan spontaanisti esittimiin jatkokysymyksiin, kuten huomion
kiinnittdminen kysymysten avoimuuteen ja johdattelevien kysymysten vélttiminen (Elo ym.
2014). Liséksi tutkija kiinnitti huomiota turhan kiirehtimisen vélttimiseen haastattelun aikana,
toisin sanoen hiljaisten hetkien salliminen, jotta osallistuja saisi rauhaa vastata kysymyksiin.
Téastd ensimmadisestd tutkimushaastattelusta saatu aineisto ei kuitenkaan eronnut muusta ai-

neistosta, joten se otettiin mukaan tutkimukseen.

Tédmain laadullisen tutkimuksen suunnitteluvaiheessa pohdittiin millaiset osallistujat voisivat
parhaiten kuvata tutkimusaihetta, koska osallistujajoukon valinta vaikuttaa tutkimuksen us-
kottavuuteen (Elo ym. 2014). Tutkimuksen otantamenetelméni kaytettiin tarkoituksenmukais-
ta otantaa (Polit & Beck 2012), jotta tiedonantajat olivat parhaita tutkimusaiheen asiantunti-

joita (Elo ym. 2014). Tiedotteet jaettiin kaikille tutkimukseen sopiville vanhemmille.

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata vanhempien kisityksid, joten haastattelut paadyttiin
tekemddn yksilohaastatteluina, jotta tulokset vastasivat sekd &itien ettd isien kasityksid. Jos
perheen vanhemmat olisi haastateltu samanaikaisesti, olisi ollut mahdollista, ettd padasiassa
toinen vanhemmista olisi kertonut késityksidén ja toinen vain myotéillyt puolisoaan. Vas-

tasyntyneitd kisittelevissd tutkimuksissa osallistujat ovat yleensd olleet diteja (Mikkelsen &
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Frederiksen 2011), niin my0s tissd tutkimuksessa didit olivat halukkaampia osallistumaan.
Isien rekrytointi ei kuitenkaan merkittidvasti lisdnnyt tdmén tutkimuksen kestoa. Téssd tutki-
muksessa havaittiin tutkimuksen otoksen riittdvyyttd vahvistava aineiston saturoituminen
(Guthrie ym. 2004), mutta aineiston keruuta jatkettiin vield kahden isdn haastattelulla, jotta

ditien ja isien miérd saatiin mahdollisimman l&helle toisiaan.

Aineiston analyysi toteutettiin induktiivisella sisdllonanalyysilld. Aineiston analysointivai-
heen luotettavuutta voidaan tarkastella luokkien luomisen ja tulkinnan nédkokulmasta (Elo ym.
2014). Tassa tutkimuksessa alkuperdisilmaisut tiivistettiin sdilyttdimalld niiden ydin (Grane-
heim & Lundman 2004). Niin pyrittiin sdilyttdmain osallistujien kuvaama tieto ja valttimaén
aineiston liiallista tulkintaa. Seuraavaksi alkuperdisilmaisuja ryhmiteltiin ja pienid ryhmid
vihitellen yhdisteltiin sekd muodostettiin kategorioita (Graneheim & Lundman 2004), joiden
paidllekkdisyyksid ja maarad (Elo ym. 2014) tarkasteltiin. Aluksi alakategorioita oli maaralli-
sesti paljon ja niiden vililld oli paillekkdisyyttd, joten niitd yhdisteltiin uudelleen, jotta ana-
lyysista saatiin tasapainoinen. Lisdksi tulosten uskottavuuden ndkdkulmasta (Elo ym. 2014)
kategorioiden nimid muokattiin véhitellen analyysiprosessin edetessd, milld pyrittiin valttya
turhan laajojen seki toisaalta liian aineistosta ldhtevien késitteiden kdytoltd. Aineiston ana-
lysoinnista on esitetty esimerkki (Taulukko 1), jotta lukija voi tarkastella analysoinnin etene-
mistd ja arvioida luotettavuutta. Koko analyysiprosessin ajan tutkija palasi takaisin alkupe-
rdisilmaisuihin syventden ymmarrystddn tutkimusilmidstd (Stenner ym. 2017), mutta myds
varmistaen, ettei han tulkinnut litkaa aineisto (Polit & Beck 2012). Tutkija tydskenteli osastol-
la, jolla tutkimus toteutettiin. Hin aukikirjoitti esiymmaérryksensd tutkimusaiheesta tutkimuk-
sen suunnitteluvaiheessa. Lisdksi hdn pohti tutkimuskysymysten johdattelevuutta koko aineis-
ton keruu- ja analyysiprosessin ajan. Néin hdn pystyi pitdimddn objektiivisen ldhestymisen
tutkimusaiheeseen, eikd antanut esiymmarryksen tutkimusaiheesta ohjata analyysin etenemis-

td (Stenner ym. 2017).

Tulosten raportoinnin luotettavuutta on taattu johdonmukaisuudella ja kuvioilla (Elo ym.
2014). Nain tulokset ovat myds lukijalle helposti hahmotettavissa ja arvioitavissa. Aineiston
ja tuloksien yhteyttd (Graneheim & Lundman 2004, Elo & Kyngids 2008, Polit & Beck 2012)
on havainnollistettu alkuperdisilmaisuja kayttden. Alkuperdisilmaisujen lainauksia on otettu
mahdollisimman monelta eri osallistujalta (Elo ym. 2014) ja méérillisesti sopivassa suhteessa

tulosten raportointiin.
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Osallistujaryhma, tutkimusymparisto ja -menetelmé on kuvattu mahdollisimman tarkasti, jotta
tutkielman lukija voi arvioida tulosten siirrettavyyttd (Polit & Beck 2012, Elo ym. 2014) mui-
hin vastasyntyneiden tehohoitoymparistdihin. Tassd tutkimuksessa lapsen taustatiedossa ei
kysytty oliko lapsella ollut hengityksen ylipainetukihoitoa. Tdma tieto olisi voinut antaa tar-
kemman kuvan lasten tehohoitoisuudesta, koska hengityskonehoito oli ollut merkittiavilla

osalla lapsista (n=10).

6.3 Tutkielman eettisyys

Tamé tutkimus toteutettiin kansallisia lakeja (mm. Laki l4édketieteellisestd tutkimuksesta
1999/488), Helsingin julistusta (1964/2016) sekd hyvia tieteellisid kdytantdja (Tutkimuseetti-
nen neuvottelukunta 2012) noudattaen. Tutkimukselle haettiin organisaation tutkimuslupa ja
lausunto tutkimuseettiseltd toimikunnalta, koska tutkimusaihe kosketti osallistujien herkkii
eldménvaihetta ja he olivat mahdollisesti sensitiivisessd mielentilassa. Tutkimustyon kaikissa
vaiheissa toimittiin tiedeyhteison tunnustamien toimintatapojen mukaisesti rehellisesti, huo-
lellisesti ja tarkasti sekd toisia tutkijoita kunnioittaen (Tutkimuseettinen neuvottelukunta

2012).

Tutkija varjeli tutkimukseen osallistuvien ithmisarvoa, koskemattomuutta, itseméaéradmisoike-
utta ja yksityisyyttd (Helsingin julistus 1964/2016). Hén tiedotti tutkimukseen osallistuvia
vapaaehtoisuudesta ja mahdollisuudesta keskeyttdd osallistumisensa, milloin tahansa tarvit-
sematta ilmoittaa syytd keskeyttdmiselle. Tutkimukseen osallistuvien tuli antaa kirjallinen
tietoon perustuva suostumus ennen haastattelua, jotta heidin ymmaérrys vapaaehtoisesta osal-
listumisesta varmistettiin. Tutkimukseen osallistumisesta ei maksettu palkkiota osallistujille.
Tutkija kunnioitti osallistujien itsemdirdamisoikeutta haastatteluajankohdan ja -paikan valin-
nassa. Tutkimukseen osallistujien tuli olla tiysi-ikaisid, koska tutkimusaiheen kannalta ei ollut

tarpeen ottaa mukaan alaikiisid osallistujia.

Tutkija ja yksi opinndytetyon ohjaajista tydskentelivit osastolla, jolta osallistujat rekrytoitiin.
Tami tuotiin esille tutkimustiedotteessa ja hoitotyontekijoitd pyydettiin siitd mainitsemaan
tiedotteita antaessaan vanhemmille. Lisdksi tutkija kertoi tydsuhteestaan osallistujia tavates-
saan. Osallistujat eivit kuitenkaan olleet riippuvuussuhteessa (Helsingin julistus 1964/2016)
tutkijaan, vaan he saivat hoitoa ja palvelua tavanomaisten kédytiantojen mukaisesti. Vanhempia

rekrytoitaessa myos tiedotettiin, ettd tutkimukseen osallistumisesta, siitd poisjattdytymisesté
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tai sen keskeyttdmisesté ei tulisi merkintdd potilasasiakirjoihin eiké se vaikuttaisi heiddn lap-
sensa saamaan hoitoon eikd yhteistydhon hoitotyontekijoiden kanssa. Osallistujien rekrytoin-
nin tutkimukseen tekivdt hoitotyontekijét, joten tutkija ei itse sitd tehnyt. Perheille, joiden

hoitoon tutkija oli osallistunut, tutkimustiedote jaettiin tutkijan vapaapdivien aikana.

Tutkija piti oman ammatti- ja tutkijaroolinsa erilldén. Tutkimustyotd tehdessd tutkija oli osas-
tolla omat vaatteet padlld yhtd perheen tapaamista lukuun ottamatta. Puolet haastatteluista
tutkija toteutti opintovapaalla, joten hdn oli mukana vain muutaman tutkimukseen osallistu-
neen perheen hoidossa. Yhdessi haastattelussa tutkija tunnisti itsensa tilanteesta, josta osallis-
tuja puhui. Haastattelun jélkeen tutkija keskusteli osallistujan kanssa tdsté tilanteesta ja var-
misti, ettei se kuormittanut tétd. Tutkijan ja tutkimukseen osallistuneiden vanhempien koh-

taaminen osastolla haastattelujen jélkeen oli luontevaa ja asiallista.

Osallistujien yksityisyytta suojeltiin huolehtimalla osallistujien anonymiteetista ja tutkimusai-
neiston sdilyttdmisesti tieteellisen tiedon vaatimusten mukaisesti (Tutkimuseettinen neuvotte-
lukunta 2012). Vanhemmat ilmaisivat halunsa osallistua tutkimukseen hoitotyontekijoille,
jolloin osa heistéd sai tiedon, ketkd tutkimukseen osallistuivat. Tdma oli kuitenkin vanhempien
oma valinta, koska tutkimustiedotteessa oli tutkijan yhteystiedot. Liséksi vanhemmat usein
kertoivat haastattelupdivind heiddn perheen hoitotydtekijélle, ettd he ovat menossa haastatte-
lun. Tdmé voidaan ndhdd vanhempien ja hoitotyontekijéiden vélisend hyvédné luottamussuh-
teena. Toisaalta lapsen hoidon kannalta oli tarkeda, ettd hoitotyontekijét tiesivét, jos vanhempi
oli pois lapsen luota perhehuoneesta. Yhdessd haastattelussa hoitotyontekijd joutui tulemaan
perhehuoneeseen lapsen voinnin takia. Talloin haastattelu keskeytettiin hinen ldsnédolon ajak-
si. Tutkimusraportissa tutkimukseen osallistujat kuvattiin yleiselld tasolla ja haastattelut koo-
dattiin sattumanvaraisesti muotoon H1-H19, jotta osallistujat eivit olleet tunnistettavissa.
Tutkimusaineisto sdilytettiin sdhkdisessd muodossa ja vain tutkijan lisdksi opinndytetyonoh-
jaajat ndkivit aineiston sisdltod. Tutkimusaineisto hévitetdén asianmukaisesti, kun tutkimuk-
sen tulokset on julkaistu kansallisessa ja/tai kansainvilissa tieteellisessd ja/tai ammatillisessa
lehdessd sekd tulokset on my0s esitetty alan kansallisissa ja/tai kansainvilisisséd konferens-

seissa.
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6.4 Johtopaatokset

Tassd tutkielmassa tuotettiin kuvaus vanhempien vastuista, velvollisuuksista ja vastuunjaosta
hoitotyontekijoiden kanssa vastasyntyneen tehohoidossa. Tulosten perusteella voidaan todeta,
ettd vanhempien vastuu omasta lapsestaan on merkittdva peruste heidén osallistumisen mah-
dollistamiselle. Vanhempien vastuunotto lapsensa hoidosta auttaa heitd kasvamaan vanhem-
muuteen ja omaksumaan rooliaan vastasyntyneen tehohoidossa. Hoitotyontekijdt ovat keskei-
sessd asemassa vanhemmuuteen kasvun tukijoina, koska he tekevit tiivistd yhteistyotd van-

hempien kanssa.

Vanhempien ja hoitotyontekijoiden vastuunjako valmistaa vanhempia kotiutumisen jilkeiseen
eldmédin lapsen kanssa. Siithen he tarvitsevat hoitotyontekijoiltd ohjausta ja yksilollisyyden
huomiointia, joten hoitotydntekijit olivat vastuussa perheldhtdisen toiminnan toteutumisesta.
Vastasyntyneen lapsen tehohoidon aikana vanhemmat voivat olla vastuussa samoista perus- ja
sairaanhoidollisista asioista, jotka jatkuvat kotonakin. Tuloksia voidaan hyddyntéé hoitotyds-

sd, kun tuetaan vanhempia osallistumaan lapsensa tehohoitoon.

6.5 Jatkotutkimushaasteet

Tadmén tutkielman tulokset syventivit vanhempien osallistumisen merkitystd vastasyntyneen
lapsensa tehohoitoon. Jatkossa tulisi tutkia hoitotyontekijoiden ndkokulmasta, mistd vanhem-
mat voivat olla vastuussa. Molempien osapuolten nikdkulmien ymmartdminen auttaa ristirii-

tatilanteiden vélttdmistd ja toiminnan kehittdmistd kaikkien osapuolten edunmukaiseksi.

Lisdd tutkimusta tarvitaan vastuunjaosta sekd vanhempien ettd hoitotyontekijoiden ndkokul-
masta. Tieto vastuunjaon méérittymisestd ja toteutumisesta selkeyttdisi vanhempien osallis-
tumista vastasyntyneen lapsensa tehohoitoon. Lisdksi se antaisi vanhemmille mahdollisuuden
osallistua heiddn oikeutensa mukaisesti, eikd heiltd vaadittaisi enempédén kuin mihin van-

hemmuus heité velvoittaa.
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Tekiji(t), Tutkimuksen Aineisto / Menetelméa Paitulokset
lihde ja tarkoitus otos
maa
Aydon, Kuvata vanhem- | Vanhemmat Laadullinen, haas- | Vanhempien ja hoitajien
Hauck, Mur- | pien kokemuksia | (n=40). tattelut ja sdhkdi- kommunikointi, tiedon
doch, Siu & | vastasyntyneen nen kysely, vertai- | vélittdminen ja rohkaisu
Sharp, 2017, | tehohoidosta ja leva analyysi. lapsen hoitoon osallistumi-
Australia kotiutumisesta. sessa vaikuttivat, miten
vanhemmat olivat valmiita
ottamaan lapsensa kotiin.
Feeley, Selvittdd, mitkd | Isdt (n=18). Laadullinen, haas- | Vanhempien osallistumi-
Waitzer, tekijit edistavit tattelut, sisdllon- seen vaikuttivat lapseen ja
Sherrad, ja estdvit isien analyysi. vanhempaan liittyvit teki-
Boisvert & osallistumista jét sekéd vastasyntyneiden
Zelkowitz, lapsen hoitoon. teho-osaston hoitoympéris-
2012, Kana- t0.
da
Feeley, Sher- | Kuvata isien Isét (n=18). Maérillinen, ta- Isien osallistuminen jakau-
rad, Waitzer | osallistumista paustutkimus, isien | tui kolmeen tasoon: yh-
& Boisvert vastasyntyneen haastattelut seka denmukainen didin kanssa,
2013, Kana- | lapsensa teho- sosioekonomisten aiti tirkedmpi ja vastaha-
da hoitoon ja tutkia ja lasten potilastie- | koinen.
isien osallistumi- tojen analyysi.
sen malleja.
Franck, Oul- | Kuvata vanhem- | Vanhemmat Laadullinen, inter- | Vanhemmat halusivat lisda
ton & Bruce, | pien késityksid (n=84) ja ventio tutkimus ja | ja oikea-aikaista tietoa
2012, Eng- ja tunteita lapsen | verrokkiryh- | lomakekysely, te- lapsen kivunhoitoon osal-
lanti kivun hoitoon man van- maattinen analyysi. | listumisesta. Vanhempien
osallistumisesta | hemmat emotionaalinen tila sekd
seka esittdd kdsi- | (n=85). kommunikointi ja tuki
te vanhempien henkilokunnalta vaikuttivat
kivunhoitoon vanhempien haluun osallis-
osallistumisesta. tua.
Franck, Mc- | Selvittdd van- Aidit (n=33) | Laadullinen, fokus- | Vanhemmat olivat tyyty-
Nulty & hempien koke- jaisdt (n=7). | ryhmihaastattelu, viisid hoitoon, mutta hoi-
Alderdice, muksia synny- temaattinen analyy- | don laatuja perhekeskei-

2017, Irlanti

tyksen aikaisesta
hoidosta, vas-
tasyntyneen
tehohoidosta ja
lapsen kotihoi-
dosta.

S1.

syys vaihteli. Vanhemmat
kaipasivat lisdd emotionaa-
lista ja kdytdnnollista tukea
sekd mahdollisuutta osal-
listua.

Heinemann, | Kuvata vanhem- | Aidit (n=7), Laadullinen tutki- | Vanhemmat voimaantuivat
Hellstrom & | pien kokemuksia | isét (n=6). mus, puolistruktu- | vanhemman roolissa, kun
Nyquvist, tekijoistd, jotka roidut haastattelut, | he saivat mahdollisuuden
2013, Ruotsi | vaikuttivat hei- sisdllonanalyysi. yOpy4 ja huolehtia lapses-
dén ldsndoloon taan ja ne lisésivat heiddn
keskoslapsen motivaatiota olla lapsen
luona. luona.
Larsson, Kuvata vanhem- | Vanhemmat Lomakekysely, Enemmistd vanhemmista
Wagstrom, pien kokemuksia | (n=66). laadullinen sisél- koki olevansa riittavasti
Normann & | tuesta ja valmis- lonanalyysi sisdltd- | valmistautuneet kotiutumi-
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Blomgqyvist, tautumisesta en madrallisii ele- seen. Vanhemmat kaipasi-
2015, Ruotsi | kotiutukseen. menttej. vat lisdd tietoa ja tukea.
Lemmen, Kuvata vanhem- | Vanhemmat Laadulllinen tutki- | Vanhemmat kokivat tiedon
Fristedt & pien kokemuksia | (n=20) mus, puolistruktu- | ja kommunikoinnin opti-
Lundqvist, tiedost aj kom- roidut haastattelut, | maaliseksi ja osittain opti-
2013, Ruotsi | munikoinnista sisdllénanalyysi maaliseksi. Hyvilla val-
hoitajien kanssa mistelulla kenguruhoitoko-
kenguruhoidon kemuksesta tulee positiivi-
aikana nen.
Nelson & Kuvata ditini Aidit (n=7). | Laadullinen tutki- | Aidit saivat luvan olla van-
Bedford, olon ainutlaa- mus, haastattelut. hempia, he saivat paattda
2016, USA tuista tarkoitusta osallistumisestaan. Aitini
ja merkitysta olo NICUIla oli ihmisten
lapsen saadessa kohtaamista. Aideisti alkoi
NIDCAP-hoitoa. tulla diteja, kun he ylittivat
pelkonsa, oppivat lapsen
viesteja ja kokivat voi-
maantumista.
Ottosson & Tunnistaa kes- Vanhemmat Mairéllinen tutki- | Vanhempien nikemys
Lantz, 2017, | keiset tekijét (n=141). mus, lomakekysely, | vastasyntyneen hoidosta
Ruotsi vastasyntyneen tilastollinen analyy- | kohdistui vuorovaikutuk-
hoitoprosessista Si. seen hoitajien kanssa ja
vanhempien lapsen hoitamiseen, joilla
osallistumisesta oli tilastollisesti merkitseva
ja analysoida yhteys lapsen raskausviik-
niiden suhdetta koihin, mutta ei vanhempi-
vanhempien en taustatietoihin.
taustatietoihin.
Palomaa, Kuvata vanhem- | Vanhemmat Laadullinen tutki- Vanhempien osallistumista
Korhonen & | pien késityksid (n=140). mus, lomakekysely | tukivat hoitajilta saatu oh-
Polkki, 2016, | tekijoistd, jotka avoimilla kysy- jaus, vanhempien késitys
Suomi vaikuttavat van- myksilld, induktii- | roolistaan, vanhempien
hempien osallis- vinen siséllonana- | motivaatio osallistua, per-
tumiseen lapsen lyysi. heet huomioivat tilat ja
kivunhoitoon. hyva kommunikointi. Van-
hempien osallistumista
estivit rajoittava ymparis-
t0, tiedon puute, paivittéi-
sen eldmén vaateet, van-
hempien aliarviointi, toi-
menpiteiden luonne, toi-
menpiteisiin ja kipuun
liittyvét tunteet, lapsen
voinnin huonontuminen ja
didin epdvarmuus van-
hemmuudestaan.
Russell, Kuvata vanhem- | Aidit (n=32) | Laadullinen tutki- Vanhempien osallistumista
Sawyer, pien kokemuksia | ja isdt (n=7). | mus, haastattelut, tuki vapaa péisy lapsen
Rabe, Ab- ja ndkemyksid temaattinen analyy- | luo. Vanhemmat luottivat
bott, Gyte, lapsen ollessa si. henkilokuntaan ja arvosti-
Duley & hoidossa NICUI- vat hoitajien tiedonantoa.
Ayers, 2014, | la. Hoitajat kohtasivat van-
Englanti hemmat yksil6llisesti sen-

sitiiviselld ja emotionaali-
sella tuella seké osallistu-




Liite 2. Aikaisemmat tutkimukset vanhempien osallistumista

maan rohkaisemalla.

Skene, Selvittdd van- Aidit (n=10) Laadullinen tutki- Vanhempien osallistumi-
Franck, Cur- | hempien vuoro- | jaisdt (n=8). | mus, havainnointi- | nen lapsensa hoitoon auttoi
tis & Ger- vaikutusta lap- ja haastattelu, sisdl- | vastuun siirrossa hoitajilta
rish, 2012, sensa ja hoitajan lénanalyysi. vanhemmille lapsen kivun-
Englanti kanssa lapsen hoidosta. Hoitajien rohkai-
lohduttamiseen su vanhempien osallistumi-
liittyen. sesta mahdollisti vanhem-
man ja lapsen ldheisyyden,
vuorovaikutuksen ja van-
hempien késityksen vas-
tuusta.
Smith, Tarkastella van- | Vanhemmat Laadullinen tutki- Vanhempien selviytymisen
SteelFisher, | hempien koke- (n=29). mus, haastattelu, keinot olivat lapsen hoi-
Salhi & muksia selviy- siséllonanalyysi. toon osallistuminen, osas-
Shen, 2012, | tymiskeinoista ja tolta poismeno, tiedon
Israel hoitajien anta- keruu lapsen hoidosta,
masta tuesta perheen ja ystivien osallis-
NICUlla. taminen seké vertaistuki.
Watager, Arvioida perhe- | Aidit inter- Madréllinen tutki- | Viikko ennen kotiutusta
Meberg & hoidon vaikutuk- | ventio ryhmd | mus, kyselylomake, | perhehoidon ryhmén &idit
Nestaas, sia ditien itse- (n=31) ja tilastollinen analyy- | kokivat omaavansa pa-
2012, Norja | luottamukseen ja | verrokkiryh- | si. remmat tiedot lapsen hoi-
imetykseen. ma (n=30). dosta ja he olivat luottavai-

sempia lapsen syottami-
seen liittyen. He olivat
myds voimaantuneempia.




Liite 3. Teemahaastattelurunko

TEEMAHAASTATTELURUNKO 18.10.2016

1. Mita ajattelet vanhempien osallistumisesta lapsen hoitoon teho-osastolla?

2. Mita ajattelet vanhempien vastuista ja velvollisuuksista lapsen hoitoon osallistumisessa vas-

tasyntyneiden teho-osastolla?

paivittaisen perushoidon huolehtimisessa?
kenguruhoidossa tai lapsen pitamisessa ihokontaktissa?
lapsen kivunhoidossa?

lapsen kanssa vuorovaikutuksessa olossa?

enta missa muussa?

3. Miten vastuut ja velvollisuudet lapsen hoidosta jakaantuvat teho-osastolla hoitotyontekijoiden

kanssa?

Mista mielestasi olet/vanhemmat ovat vastuussa lapsen hoidossa?
Mista mielestasi hoitajat ovat vastuussa lapsen hoidossa?

Miten mielestasi vastuun jakautuminen maarittyy?

Miten mielestasi vastuun jakautuminen toteutuu?

Millaista tukea koet saavasi vastuidesi ja velvollisuuksiesi toteuttamiseen?

4. Miten Sinun mielestasi vanhempien osallistumista ja yhteisty6ta vastuiden ja velvollisuuksien

toteuttamisessa ja tukemisessa voitaisiin kehittaa?

5. Mitd muuta haluaisit sanoa aiheesta?



Liite 4. Tiedote tutkimuksesta henkilokunnalle

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA HENKILOKUNNALLE 21.09.2016

Vanhempien kasityksid omista vastuistaan ja velvollisuuksistaan lapsen ollessa hoidossa
perhehuoneessa vastasyntyneiden teho-osastolla

Vanhemmat ovat osa lapsen hoitoa vastasyntyneiden teho-osastolla, mutta vanhempien vastuista
ja velvollisuuksista ei ole kuitenkaan tutkimustietoa. Taman tieteellisen tutkimuksen tarkoitus on
kuvata vanhempien kasityksia omista vastuistaan ja velvollisuuksistaan lapsen ollessa hoidossa
perhehuoneessa vastasyntyneiden teho-osastolla. Vanhempien vastuita ja velvollisuuksia tullaan
tarkastelemaan osana lapsen hoitoon osallistumista. Tutkimukseen otetaan mukaan kymmenen
aitia ja kymmenen isda. Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta on arvioinut
tutkimussuunnitelman ja antanut siitd puoltavan lausunnon.

Tietoa tutkimuksen kulusta:

tutkija tapaa osallistujan ja sopii taman kanssa parhaiten sopivan haastatteluajankohdan
haastattelut ovat yksilohaastatteluja ja haastattelunrunko annetaan etukateen

haastattelu toteutetaan lahella lapsen hoito-osastoa ja se kestda noin yhden tunnin

ennen haastattelun toteuttamista tutkija pyytaa kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallistumi-
sesta

haastattelun toteuttaa tutkija ja osallistujasta kerattya tietoa kasitelldan luottamuksellisesti henkil6-
tietolain (22.4.1999/523) edellyttamalla tavalla, eika osallistuja ole tunnistettavissa tutkimusrapor-
tista

tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja osallistumisen voi keskeyttda koska
tahansa syyta ilmoittamatta, eika se vaikuta millaan tavalla lapsen hoitoon tai yhteistydhon hoitaji-
en kanssa

tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota ja on mahdollista, etta tutkimukseen osallistu-
misesta ei ole valitdnta hyotya osallistujalle

Pyydamme Teitd jakamaan tiedotteen tutkimuksesta tutkimukseen sopiville vanhemmille. Tarvit-
taessa voitte konsultoida tutkijaa ja tutkimusryhman neonatologia. Tutkimukseen otetaan osallistu-
jiksi vanhempia, joiden lapsen osastohoito on kestanyt vahintdan yhden viikon. Vanhempien tulee
olla myds taysi-ikaisia ja heidan on puhuttava sujuvaa suomen kieltd. Tutkimukseen ei oteta osal-
listujiksi vanhempia, joiden lapsi on huostaan otettu tai on kriittisesti henked uhkaavassa tilantees-
sa.

Tutkimuksen tuloksia tullaan kayttamaan lasten sairaanhoidon kehittdmisessa. Tutkimusraportti
julkaistaan pro gradu —opinnaytetyona Ita-Suomen yliopiston verkkosivuilla, lisdksi tulokset tullaan
julkaisemaan kansallisessa ja/tai kansainvalissa tieteellisessa ja/tai ammatillisessa lehdessa seka
tulokset tullaan myds esittdmaan alan kansallisissa ja/tai kansainvalisissa konferensseissa.

Tutkijoiden yhteystiedot

Pro gradu tutkielman tekija:

Hanna-Kaisa Pellikka

TtM —opiskelija, Hoitotieteen laitos, Ita-Suomen yliopisto

Sairaanhoitaja, Vastasyntyneiden teho-osasto, Kuopion yliopistollinen sairaala
Sahkodposti: XXX

Puh. XXX

Tutkimuksesta vastaava paaohjaaja Tutkimuksen toinen ohjaaja: Tutkimuksen kolmas ohjaaja:

Mari Kangasniemi Tarja POIkki Ulla Sankilampi

TtT, Dosentti, yliopistonlehtori TtT, Dosentti LT,Dos, Neonatologi, osastonylilaakari

[t&-Suomen yliopisto Oulun yliopistollinen sairaala Kuopion yliopistollinen sairaala



Liite 5. Tiedote tutkimuksesta vanhemmille

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA VANHEMMILLE 21.9.2016

Vanhempien kasityksida omista vastuistaan ja velvollisuuksistaan lapsen ollessa hoidossa
perhehuoneessa vastasyntyneiden teho-osastolla

Pyynto6 osallistua tutkimukseen

Teita pyydetaan mukaan tutkimukseen, jossa kuvataan vanhempien kasityksia omis-
ta vastuistaan ja velvollisuuksistaan lapsen ollessa hoidossa perhehuoneessa vas-
tasyntyneiden teho-osastolla. Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja Teidan osallistumista
siihen. Perehdyttyanne tiedotteeseen Teilld on mahdollisuus tavata tutkija ja esittaa
kysymyksia tutkimuksesta. limaistuanne halunne osallistua tutkimukseen tutkija sopii
Teidan kanssa Teille parhaiten sopivan haastatteluajankohdan ja —paikan. Haastatte-
lu jarjestetdan sairaalan tiloissa lahella lapsenne hoito-osastoa.

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta on arvioinut tutkimus-
suunnitelman ja antanut siita puoltavan lausunnon.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttda osallistu-
misenne koska tahansa. Tutkimuksesta kieltaytyminen tai sen keskeyttaminen ei vai-
kuta millaan tavalla lapsenne hoitoon tai yhteistydhdnne hoitajien kanssa. Mikali kes-
keytatte tutkimukseen osallistumisen, teistd keratty haastatteluaineisto havitetaan
toimittamalla Kuopion yliopistollisen sairaalan tietosuojajatteiden havitykseen.

Tutkimuksen tarkoitus

Taman tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata vanhempien kasityksia omis-
ta vastuistaan ja velvollisuuksistaan lapsen ollessa hoidossa perhehuoneessa vas-
tasyntyneiden teho-osastolla.

Tutkimuksen kulku

Tutkimukseen otetaan mukaan vanhempia, joiden lapsen osastohoito on kestanyt
vahintdan yhden viikon. Vanhempien tulee olla myds taysi-ikaisia ja heidan on puhut-
tava sujuvaa suomen kieltd. Tutkimukseen otetaan mukaan kymmenen aitia ja kym-
menen isaa.

Tutkimus toteutetaan yksildhaastatteluna ja saatte haastattelurungon etukateen. En-
nen haastattelun toteuttamista Teiltda pyydetdan kirjallinen suostumus tutkimukseen
osallistumisesta. Haastattelu kestda noin tunnin ja se nauhoitetaan. Haastattelu jar-
jestetdan sairaalan tiloissa lahella lapsenne hoito-osastoa ja se toteutetaan yhdella
kerralla.

Tutkimuksen mahdolliset hyddyt ja haitat

Tutkimus auttaa selvittdmaan, miten vanhempien osallistumista lapsen hoitoon voi-
daan tukea vastasyntyneiden teho-osastolla.

Tutkijan arvion perusteella tutkimukseen osallistumisesta ei koidu osallistujille tervey-
dellista tai taloudellista haittaa. Aiheen kasittely tutkimukseen osallistumisen yhtey-
dessa voi herattda tunteita, joiden kasittelyyn voitte tarvita tukea. Naissa tilanteissa
tutkimukseen osallistuja voi olla yhteydessa tutkijaan ja tutkija ohjaa tarvittaessa pal-
velujen piiriin.



Liite 5. Tiedote tutkimuksesta vanhemmille

Tietojen luottamuksellisuus ja sailytys

Keraamme tietoa haastattelemalla Teita. Teista kerattya tietoa kasitellaan luottamuk-
sellisesti henkildtietolain (22.4.1999/523) edellyttamalla tavalla. Tutkimusaineistolle
annetaan tunnuskoodi, joka on ainoastaan tutkijoiden kaytdssa. Tutkimusaineisto
analysoidaan ja raportoidaan ryhmatasolla koodattuna, jolloin yksittdinen henkild ei
ole tunnistettavissa. Tutkimusaineisto sailytetdan 10 vuotta tieteellisen tiedon vaati-
musten mukaisesti yliopistolla tutkimuksesta vastaavan henkilén tydhuoneessa lukol-
lisessa kaapissa, jonka jalkeen se havitetaan toimittamalla Kuopion yliopistollisen sai-
raalan tietosuojajatteiden havitykseen.

Tutkija ja tutkimusryhman neonatologi tydskentelevat lapsenne hoito-osastolla, mutta
tutkimus on luottamuksellinen, eika haastattelussa keskustelluista asioista kerrota
muille hoitajille tai ladkareille. Tutkimukseen osallistujien antamat tiedot tulevat aino-
astaan tutkimusryhman kayttdéon. Tutkimukseen osallistumisesta, siita kieltaytymises-
ta tai sen keskeyttamisesta ei tule merkintaa lapsenne potilasasiakirjoihin eika vaiku-
ta millaan tavalla lapsenne hoitoon tai yhteistydhonne hoitajien kanssa.

Tutkimuksen kustannukset ja rahoitukset

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta Teille palkkiota. Tutkimuksella ei ole ulko-
puolisia rahoittajia tai muita sidonnaisuuksia.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimus raportoidaan pro gradu —opinnaytetydna ja julkaistaan Itd-Suomen yliopis-
ton verkkosivuilla kesalld 2017. Lisaksi tulokset tullaan julkaisemaan kansallisessa
jaltai kansainvalissa tieteellisessa ja/tai ammatillisessa lehdessa seka tulokset tullaan
myos esittdmaan alan kansallisissa ja/tai kansainvalisissa konferensseissa.

Lisatiedot

Pyydamme Teita esittdmaan tutkimukseen liittyvat mahdolliset kysymykset tutkijalle.

Tutkijoiden yhteystiedot
Pro gradu tutkielman tekija:
Hanna-Kaisa Pellikka
TtM —opiskelija, Hoitotieteen laitos, I1t&-Suomen yliopisto
Sairaanhoitaja, Vastasyntyneiden teho-osasto, Kuopion yliopistollinen sairaala
Sahkoposti: XXX

Puh. XXXX

Tutkimuksesta vastaava paaohjaaja Tutkimuksen toinen ohjaaja:

Mari Kangasniemi Tarja POIkki

TtT, Dosentti, yliopistonlehtori TtT, Dosentti, hoitotieteen kliin. asiantuntija
[t&-Suomen yliopisto Oulun yliopistollinen sairaala

Tutkimuksen kolmas ohjaaja:

Ulla Sankilampi

LT, Dosentti, Neonatologi, osastonylilaakari
Kuopion yliopistollinen sairaala



Liite 6. Suostumus tutkimukseen

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN 1.7.2016

Vanhempien kasityksia vastuistaan ja velvollisuuksistaan lapsen ollessa hoidossa vas-
tasyntyneiden teho-osastolla

Minua on pyydetty osallistumaan yllamainittuun tie-
teelliseen tutkimukseen, jonka tarkoituksena on kuvata vanhempien kasityksia vastuistaan ja vel-
vollisuuksistaan lapsen ollessa hoidossa vastasyntyneiden teho-osastolla.

Olen lukenut ja ymmartanyt saamani tutkimustiedotteen. Tiedotteesta olen saanut riittavan selvi-
tyksen tutkimuksesta ja sen yhteydessa suoritettavasta tietojen kerdamisesta, kasittelysta ja luo-
vuttamisesta. Tiedotteen sisaltdé on kerrottu minulle myds suullisesti, minulla on ollut mahdollisuus
esittdd kysymyksia ja olen saanut riittdvan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Tiedot antoi tutkija Hanna-Kaisa Pellikka _ /  201__. Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita
osallistumistani tutkimukseen. Olen saanut riittavat tiedot oikeuksistani, tutkimuksen tarkoituksesta
ja sen toteutuksesta seka tutkimuksen hyddyista ja riskeista. Minua ei ole painostettu eikd houku-
teltu osallistumaan tutkimukseen.

Ymmarran, ettd osallistumiseni on vapaaehtoista. Olen selvilla siita, ettd voin peruuttaa taman
suostumukseni koska tahansa syyta ilmoittamatta eikd peruutukseni vaikututa perheemme kohte-
luun tai saamaan hoitoon millaan tavalla. Tiedan, etta tietojani kasitellaan luottamuksellisesti eika
niita luovuteta sivullisille.

Olen saanut tiedoksi, ettad tutkimuksen valmistuttua voin tutustua siihen Itd-Suomen yliopiston in-
ternet sivuilla osoitteessa: http://epublications.uef.fi/.

Allekirjoituksella vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen.

| 201__

Tutkimukseen osallistujan nimi Allekirjoitus

Suostumus vastaanotettu

/201

Hanna-Kaisa Pellikka

Tama suostumus on laadittu kahtena kappaleena, joista toinen jaa tutkimukseen osallistuvalle ja
toinen tutkijalle.



TAUSTATIETOLOMAKE 1.7.2016

Vanhemman taustatiedot
Suhde lapseen: Aiti Isa
Ika

Mahdollisten muiden lasten lukumaara

Mahdollisten muiden lasten iat

Lapsen taustatiedot

Lapsen raskausviikot syntyessa

Lapsen syntymapaino

Lapsen ikd haastattelu hetkella

Onko lapsenne ollut hengityskonehoidossa

Liite 7. Taustatietolomake



Liitetaulukko 3. Esimerkki analyysisti

Liite 8. Esimerkki analyysista

Alkuperéisilmaisu Tiivistettyilmaisu Alakategoria | Yldkategoria | Yhdistidva
kategoria
"Minusta se on ihan se van- Halu huolehtia lapsesta Osallistuminen | Sisdsyntyinen Vanhem-
hempien rakkaus /.../ omaa tulee vanhemmasta itses- | itsestddn selvdd | halu ottaa vas- muuteen
lasta kohtaan ja se, et haluu td /H16 tuuta kasvaminen

huolehtia, et ne on ihan nditd,
nditd tavallaan nditd meiddn
Sisdisid juttuja, et ku lapsi
syntyy, et se tulee se, ettd...
haluu huolehtia siitid omas-
ta..."

itselle se ainakin on semmo-
nen itsestddn selvyys se lapsi,
et tdytyy pittdd huolta hénes-
td, et se on se oma vastuu
siind... ettd saa kaiken...

vanhemmalle on itses-
tddn selvdd vastuu lapsen
huolenpidosta /H13

"md nddn tdssd omalta kantil-
ta tdn homman niin ké nimen-
omaan kokonaisuutena niinko
oikeutena olla ja... se kaikki
tulee sitten omasta halusta ja
halusta ollakin siind mukana”

vanhemmalla on oikeus
omasta halusta olla mu-
kana /H14

"nyt ku se on ldhteny siitd
sujumaan paremmin, niin yhd
enemmdn niin ku kokee itse-
kin, ettd itselld vanhempana
on /.../ ainakin oikeus sitte
huolehtia siitd kaikesta niin
ku perushoidosta..."

vanhemmalla on oikeus
huolehtia perushoidosta
/H18

Oikeus osallis-
tua

"sitte on myos tullu semmo-
nen, semmonen niin ku ulottu-
vuus, et mulla on myos vastuu
huolehtia myos itse itsestdni...
koska siis se vaikuttaa siihen
lapseen”

vanhemmalla on velvol-
lisuus huolehtia itsestéddn,
koska se vaikuttaa lap-
seen /H8

"ku isd voi hyvin, ni poikakin
varmaan voi hyvin"

lapsi voi hyvin, kun iséd
voi hyvin /HI5

Vanhemman ja
lapsen hyvin-
voinnin yhteys




