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Lapsi oppii ymparistostaan jaljittelemalld, leikkimalla seka muilla sosiaalisen vuorovaikutuksen
keinoilla. Perhelahtdisyys pohjautuu ajatukseen, jossa lapseen liittyvan toiminnan (kuntoutus,
kasvatus, opetus) suunnittelussa ja toteutuksessa on taustalla perheen oma, erilaisista rutiineista
muodostuva kokonaisuus. Nama arkipaivan rutiinit ovat osa perheen arkea ja siksi niita kannattaisi
hyddyntaa lapsen kuntoutuksessa.

Opinnaytety6n tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia perhelahtdisyyden toteutumi-
sesta lastenneurologisessa kuntoutuksessa seka kartoittaa, miten esitietolomaketta hyddynnetaan
kuntoutussuunnitelman laatimisessa vanhempien kokemana. Tavoitteena on kehittaa lastenneuro-
logisen osaston toimintaa asiakas- ja perhelahtdisemmaksi saatujen tulosten pohjalta.

Tutkimus on laadullinen ja aineisto kerattiin teemahaastattelun avulla. Haastateltavana oli nelja
lastenneurologisella osastojaksolla olevan lapsen vanhempaa. Aineisto analysoitiin sisallonanalyy-
silld. Analyysissa vanhempien kokemuksista muodostui kuusi luokkaa: vanhempien osallisuus tut-
kimustilanteissa, vanhempien kokemus kuulluksi tulemisesta, perheen kokonaistilanteen huomioi-
minen, vanhempien rooli lapsen "asianajajana”’, vanhempien asiantuntijuus ammattilaisten rinnalla
seka vanhempien toiveet perhelahtoisyyden kehittamiselle.

Paaosin vanhempien kokemukset perhelahtdisyyden toteutumisesta olivat positiivisia. Vanhemmat
muun muassa pystyivat osallistumaan tutkimustilanteisiin, heidan mielipiteitaan kuunneltiin ja per-
heen kokonaistilanne otettiin huomioon. Negatiivisina kokemuksina esimerkiksi vanhempien asian-
tuntijuutta ei arvostettu riittdvasti ja osastojaksoa leimasi kiire. Esitietolomakkeeseen oltiin pagosin
tyytyvaisia ja se koettiin tarkeaksi.

Perhelahtdisyyden kehittamiseksi jarjestettiin yhteistoiminnallinen iltapaiva lastenneurologisella
osastolla. Kehittamistyon tuloksena luotiin muun muassa yhteiset pelisaannot kuntoutussuunnitel-
mapalaverille ja laadittiin paivittaisen aikataulun kiireellisyytta parantavia toimenpide-ehdotuksia.

Aihetta voisi jatkossa tutkia lisaa keradmalla lasten ja nuorten omia kokemuksia osastojaksoista
seka tutkimalla hoitohenkildkunnan mielipiteita perhelahtdisyydesta ja sen toteutumisesta. Kuntou-
tussuunnitelmapalaverin vuorovaikutusta seka sen tasa-arvoisuutta parantavia menetelmia ja kei-
noja tulisi myos tutkia ja kehittaa edelleen.
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The child learns from his environment by imitating, playing, and other social interactions. The fam-
ily-centred approach is based on the idea of planning and implementing a child-related activity
(rehabilitation, upbringing, education) based on the family’s own set of routines. These everyday
routines are part of the family's daily routine and should therefore be utilized in the rehabilitation of
the child.

The purpose of this study was to describe the parents” experiences of family-centred care in pae-
diatric neurological rehabilitation and to chart how is the pre-information form used in the rehabili-
tation plan the parents™ point of view. The aim is to further develop the work of the Paediatric
Neurology Unit on the basis of the results obtained in a more patient and family-centred way.

This research is qualitative and the data was collected through a theme interview. The interviewees
included four parents of a child in paediatric neurology ward. The data is analysed by content
analysis. Based on the analysis, the family-centred approach consisted six categories: involvement
of parents in research situations, the parents” experience of being heard, consideration of the fam-
ily’s overall situation, the parent’s role as the "childs advocates”, parental expertise, and the par-
ents wishes for family-centred development.

Parents experiences of being family-centred were mainly positive. Parents, for example, were able
to participate in research situations, their views were listened to, and the overall situation of the
family was taken into account. As negative experiences, for example, the expertise of the parents
was not sufficiently appreciated and the department period was characterized by haste. The pre-
information form was largely welcomed and considered important.

A cooperative afternoon was organized at the Department of Pediatric Neurology to develop a
family-oriented approach. This resulted, inter alia, in the establishment of a common set of rules
for a rehabilitation plan meeting and the drafting of measures to improve the urgency of the daily
schedule.

As suggestions for further research, | recommend a collection of children and youth experiences in
the course of treatment. Also, the opinions of personnel regarding family-centricity and its
realisation should be collected. Tools and means to improve the interaction and equality in the
rehabilitation plan meeting should also be studied and developed further.

Keywords: Children Neurology, Family-centred care, Rehabilitation, Parents, Knowledge
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1 JOHDANTO

Lastenneurologiset erityisvaikeudet tai kehitysviiveet johtuvat aivotoimintojen poikkeavasta kypsy-
misesta. Tavanomaista hitaamman kypsymisen seurauksena voi ilmeta esimerkiksi puheen- ja kie-
lenkehityksen hairi6ita, motoriikan kehityshairidita ja erilaisia autisminkirjon hairioita. (Pihko & Van-
hatalo 2014, 19.) Lastenneurologisten vammojen ja sairauksien epailyja tutkitaan lastenneurolo-
gian poliklinikoilla ja osastoilla. Naissa samoissa paikoissa tapahtuu myds lastenneurologinen kun-

toutus ja hoito. (Terveyskyla, viitattu 31.1.2020.)

Terveydenhuoltolaki  (1326/2010, §2, viitattu 17.1.2020) velvoittaa Suomessa toimivia
terveydenhuoltopalveluita jarjestavia yksikoita vahvistamaan toiminnassaan terveydenhuollon
asiakaskeskeisyyttd. Nykyinen hallitus jatkaa Sipilan hallituksen aloittamaa Lapsi- ja
perhepalveluiden muutosohjelmaa, joka sisaltaa suunnitelmia ja tavoitteita mm. perhelahtoisyyden
parantamiseen. (Valtioneuvoston julkaisuja 2019:13, 147, viitattu 17.1.2020.) Naiden
valtakunnallisten suositusten ja vaatimusten pohjalta myds Pohjois- Pohjanmaan Sairaanhoitopiirin
(my6éh. PPSHP) toimintastrategia pohjautuu vahvasti asiakas- ja potilaslahtisyyteen.
"Tulevaisuuden sairaala OYS 2030" -hankkeen tavoitteina ovat potilastydn tehokkuus, vaikuttavuus
ja laatu. (PPSHP: n strategia 2016, viitattu 26.1.2020.)

OYS:n lasten ja naisten tulosalueen, johon lastenneurologia kuuluu muiden alojen ohella, yhtena
tutkimus- ja kehittamishankkeena on edistaa potilas- ja perhelahtdisyytta hoitotydssa ja kuntoutuk-
sessa. (PPSHP: n strategia 2016.) PPSHP: n alueelle suunnatun "Lapsen ja nuoren hyvan kuntou-
tuksen toteutuminen palveluverkostossa 2007-2011” - projektin tarkoituksena oli kehittaa vaikea-
vammaisten lasten kuntoutuksen toimintamallia lasten hyvan kuntoutuksen mallin mukaiseksi. Pro-

jekti on Vajaaliikkeisten Kunto ry:n alulle laittama. (Korrensalo & Leppavuori 2011.)

OYS:n lastenneurologinen osasto on kehittdnyt toimintaansa lapsipotilaitaan ja heidan perheitaan
paremmin huomioivaksi ja palvelevaksi. Viimeisimpana kehittamishankkeena on ollut esitietolo-
makkeen paivittaminen. Esitietolomake on suunnattu osastojaksolle tulevan lapsen vanhemmille,
paivakodille, koululle ja terapeuteille. Paivittamisen avulla pyritaan helpottamaan kuntoutussuunni-
telman laadintaa esitietolomakkeen tietojen pohjalta. (Sipild, haastattelu 13.12.2018.)



Yhteistyoni lastenneurologian osaston kanssa alkoi heidan toiveestaan kartoittaa vanhempien ko-
kemuksia perhelahtoisyyden toteutumisesta lastenneurologian osastolla ja minun tarpeestani 10y-
taa opinnaytetyota varten yhteistydkumppani. Osaston toiveena oli lisaksi saada reaaliaikaista tie-
toa esitietolomakkeen hyodyntamisesta kuntoutussuunnitelman laadinnassa. Naihin molempiin ai-
heisiin liittyvistd mahdollisista haasteista ja kehittdmisehdotuksista oltiin myds kiinnostuneita. Opin-
naytetyotani varten tehtiin jo alussa yhdessa osastonhoitajan kanssa harkinnanvarainen paatos,
jonka pohjalta tyoni koskee pelkastaan lastenneurologista osastoa. Talla kertaa vanhempien koke-

muksia ei siis keratty lastenneurologisella poliklinikalla.

Opinnaytetyoni on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus. Aineisto kerétaan todellisissa tilanteissa
tarkoituksenmukaisesti valituilta henkil6ilta, joiden mielipiteet, néakokulmat ja &ani halutaan kuulu-
viin. Tutkimusmenetelmana on tyypillinen kvalitatiivinen aineistonkeruumenetelmé@ teemahaastat-
telu, jonka vastaukset kasitella@n induktiivisella sisallonanalyysilla. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 164.) Opinnaytetyoni tieteenfilosofista viitekehysté ohjaa fenomenologis- hermeneuttinen
teoria, jonka mukaan tutkittavana kohteena on inhimillinen kokemus, jota pyritadn ymmartamaan.
Toimintaani ja ajatteluani fysioterapeuttina on jo opiskeluajoista lahtien ohjannut holistinen ihmis-
kasitys. Edelleen ajattelen, etta ihminen on psyykkinen, fyysinen ja sosiaalinen kokonaisuus, jossa
kaikki osat vaikuttavat toisiinsa. Tama nakemys yhdessa teoriatiedon kanssa on helpottanut minua
ymmartamaan lastenneurologiseen kuntoutusprosessiin liittyvan perhelahtoisen ajattelutavan si-

sallon.

Perhelahtdisyytta tutkittaessa kirjallisuudessa nousee esiin ekokulttuurinen teoria, jossa lapsen
kasvu ja kehitys tapahtuvat tiiviissa yhteistyossa ja vuorovaikutuksessa hanen kasvuymparistonsa
kanssa. Lapsen ydinkasvuymparistona on koti ja perhe. Ekokulttuurisessa teoriassa perhe koetaan
voimavarana, joka omalla toiminnallaan pystyy vaikuttamaan uusien tilanteiden hallintaan seké tar-

vittaessa muutosten ideointiin ja toteuttamiseen. (Maatta 1999, 79-81; Rantala 2002, 21-22.)

Ekokulttuurinen teoria ei ole vield automaattisesti toiminnan lahtokohtana perheiden kanssa
tyoskentelevilla  ammattihenkildilld.  Perheldhtbisyyden piirteita  kylld  esiintyy, mutta
yhteistoiminnallisen tydskentelyn sijaan toiminta on yksil6llistd puurtamista asiantuntijan omien
tavoitteiden suuntaisesti. (Jeglinsky 2012, 40; Maatta & Rantala 2016, 219-220.) Rantala (2002,
34) toteaa koulutuksella ja tydkokemuksella olevan vaikutusta, jopa saman ammattiryhmén sisalla
siihen, miten eri tyontekijat kokevat ja ymmartavat perhelahtoisyyden kaytannon tyossa.



Eri ammattihenkildiden yhteisena tehtavana ja tavoitteena on kannustaa vanhempia osallistumaan
lapsensa kuntoutumisprosessiin ja kantamaan siita vastuuta. Vanhempien tulisi olla tasavertaisia
toimijoita lapsen kuntoutuksessa, ei pelkastaan ammatti-ihmisten apulaisia; nakemysten ja
ohjeiden noyria vastaanottajia. Ammattihenkildiden ohjenuorana olisi hyva olla ajatus koko perheen

tukemisesta lapsen etua ajatellen. (Maatta & Rantala 2016, 222.)

Kirjallisuuskatsauksen pohjalta voidaan todeta, etta perhelahtdisyytta pidetaan tarkeana asiana ja
tutkimusta tehdaan koko ajan lisaa. Veijola toi vuonna 2004 tehdyssa vaitoskirjatutkimuksessaan
esille, etta ammattinenkilot eivat olleet riittavan perilla perheen kokonaistilanteesta ja toimintaa
ohjasi vahvasti asiantuntijakeskeisyys. Lisaksi vanhempien ja hoitohenkildkunnan valilla oli
havaittavissa suvaitsemattomuutta sekd puutteita tasa-arvossa, keskustelussa ja tiedonkulussa.
(Veijola 2004, 63-66.)

Opinnaytetyoni  tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia perhelahtdisyyden
toteutumisesta lastenneurologisessa  kuntoutuksessa QYS:ssa sekd kartoittaa, miten
esitietolomaketta hyddynnetaan kuntoutussuunnitelman laatimisessa vanhempien kokemana.
Tavoitteena on kehittaa lastenneurologisen osaston toimintaa asiakas- ja perhelahtdisemmaksi

saatujen tulosten pohjalta.



2 LASTENNEUROLOGINEN PERHELAHTOINEN KUNTOUTUS

OYS:n lastenneurologian yksikko jakaantuu lastenneurologiseen poliklinikkaan ja lastenneurologi-
seen vuodeosastoon. Molemmissa tutkitaan ja hoidetaan 0-18-vuotiaita neurologisesti oireilevia
lapsia ja nuoria. Poliklinikkakaynnit tapahtuvat yleensa paivasaikaan. Vuodeosasto on auki 24 tun-
tia vuorokaudessa, myos viikonloppuisin. Kuntoutusta sisaltavat vuodeosastohoitojaksot kestavat
yleensé 4-5 paivaa. (PPSHP 2018, viitattu 26.1.2020)

21 Lastenneurologiset sairaudet

Vastasyntyneen lapsen kasvu ja kehitys noudattavat tiettyja saannénmukaisuuksia. Normaali
neurologinen kasvu ja kehitys on aina etenevad, mutta siinen kuuluu yksildllistd poikkeavuutta ja
etenemisnopeutta sen suhteen, missé vaiheessa jokin taito (esimerkiksi kommunikointi,
hienomotoriikka) saavutetaan. Vaihtelua voi esiintya myos eri taitojen (esimerkiksi istuminen,
konttaaminen, kavely) ilmenemisjarjestyksessa. Lapsen neurologiseen kehitykseen vaikuttavat
muun muassa Yksilolliset ominaisuudet seké fyysisen ja henkisen kasvuympariston vuorovaikutus.
(Haataja 2014, 21-23.)

Lastenneurologiset sairaudet ja hairiot heikentavat lapsen toimintakykya ja ne voivat esiintya mo-
nella eri tavalla lapsen kehityksessa. Neurologiset kehityshairiot ilmenevat aivojen, selkaytimen,
aareishermoston, autonomisen hermoston tai lihasten oireina. Oireita voivat aiheuttaa esim. syn-
nynndinen vamma, tulehdus, myrkytys, tapaturma tai verenkiertohairio. Hairi6t aiheuttavat normaa-
lin kehityksen pysahtymisen tai jo opittujen taitojen menetyksen. Ne voivat my6s muuttaa lapsen

kehitysta joko osittain tai kokonaan. (Sillanpaa 2004,14-15.)

Tyypillisimpia lastenneurologisia sairauksia ovat: kuumekouristukset ja ei-epileptiset kohtaukset,
epilepsia, CP-vamma, hermostoputken sulkeutumishéirié ja hydrokefalus, aivokasvaimet seka
paansarky (migreeni). Harvinaisempia lapsilla ovat mm. erilaiset neurologiset lihassairaudet, ete-

nevat aivosairaudet ja erilaiset liikehairiot. (Lastenneurologia 2014, 8-9.)
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2.2 Lastenneurologinen kuntoutus

Kun lapsen kasvu ja kehitys eivat etenekaan odotetusti, aiheuttaa se suuria muutoksia koko per-
heen elamanhallintaan. Yleensa taman myota lapsen ja hanen perheensa elamaan seka arkeen
littyy erilaisten ammattilaisten verkosto. Lapsen perheelle ja [ahipiirille pyritaan antamaan tietoa,
rohkaisua ja ohjausta lapsen kokonaisvaltaisen kuntoutumisen tukemiseen. (Melamies, Parng,
Heino & Miller 2004,103; Waldén 2006, 37-40.)

Vammaisen lapsen lahiymparistoon ja nain myos arkipaivaan kuuluu omien vanhempien, mahdol-
listen isovanhempien ja sisarusten lisaksi muun muassa avustajia, opettajia, terapeutteja ja tuki-
henkildita. Lapsi kasvaa ja kehittyy vuorovaikutuksessa lahiymparistonsa kanssa. Kaikki vuorovai-
kutusta vaativat arkipaivan tilanteet eri henkildiden kanssa ovat lapsen kuntoutukseen sisaltyvia
osia. Nama tavalliset arkipaivan tilanteet (esimerkiksi sydminen ja pukeminen) ovat omalta osal-
taan tukemassa lapsen kasvua ja kehitysta. Kuntouttava arki ei saisi tuntua taakalta tai vieda aikaa
perheen yhdess3ololta. Lasten kuntoutuksessa keskeisimpana asiana ovat lapsen perusturvalli-

suuden ja hyvinvoinnin turvaaminen. (Melamies, Parna, Heino & Miller 2004,103-109.)

2.21 Kuntoutussuunnitelma kuntoutuksen perustana

Koukkari (2011, 220) toteaa yleisesti ottaen kuntoutuksen ytimen muodostuvan kuntoutujan itse-
naisyydesta seka hanen toimintakykyisyytensa tunnistamisesta ja tunnustamisesta. Unohtaa ei
sovi toimintakyvyn arviointia ja sen pohjalta laadittua selkeaa kuntoutumissuunnitelmaa. Taman
kaiken tulisi sujua harmonisena, vuorovaikutuksellisena yhteistyona asiakkaan ja hanen kuntoutu-
miseensa osallistuvien ammattihenkiloiden kesken. Kuntoutus vaatii prosessinomaista toimintaa,
joka sisaltaa seka pitkan etta lyhyen tahtaimen suunnitelmia. Myos lasten kuntoutuksella on oltava

suunnitelma ja sen toteuttamiseen tarvitaan pitkajanteista tyoskentelya.

Kuntoutussuunnitelma on lakisaateinen asiakirja (esimerkiksi Laki Kansanelékelaitoksen kuntoutu-
setuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 2005/566 9§, viitattu 17.1.2020; Terveydenhuoltolaki
2010/1326 29§, viitattu 17.1.2020), jonka laadintaan osallistuvat potilaan (tai hédnen huoltajansa)
lisksi hoidosta vastaava laakéari seka tarvittava maara moniammatillisen tiimin jasenia (esimerkiksi

psykologi, sosiaalitydntekija, fysioterapeutti). Kuntoutussuunnitelmaan kootaan toimintakyvyn arvi-
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oinnin pohjalta kuntoutukselle hyvin tarkat ja konkreettiset ohjeet, tavoitteet seka keinot niihin pyr-
kimiseksi. (Paltamaa, Karhula, Suomela-Markkanen & Autti-Ramaé 2011, viitattu 21.12.2018.) Kun-
toutussuunnitelma toimii myos tarkeana tiedonsiirron valineena kuntoutukseen osallistuvien jarjes-

tajaorganisaatioiden valilla (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 196-197).

Kuntoutussuunnitelma laaditaan hyvan kuntoutuskaytannon mukaisesti. Hyva kuntoutuskaytanto
lahtee kuntoutujan arjen tarpeista asiakas- ja perhelahtdisesti. Hyva kuntoutus on myos tuloksel-
lista ja vaikuttavaa. Hyva kuntoutuskaytanto pitaa sisalladn myos toimivan, asiantuntevan ja laaja-
alaisen moniammatillisen tiimityon sovittamista yksilollisten kuntoutustavoitteiden saavuttamiseksi.
Hyva kuntoutuskaytanto vaatii myos kuntoutukseen osallistuvilta tahoilta joustavaa yhteistyota ja
toimivaa tiedonkulkua. (Paltamaa & kumpp. 2011, viitattu 21.12.2018.) KELA on maaritellyt kun-
toutussuunnitelman sisallolle tietyt raamit, mutta kaytanndssa jokainen hoitoyksikko ja kuntoutus-
suunnitelman laatija toteuttaa sen oman, vakiintuneen tyylinsa mukaisesti. (Autti-Ramo 2014, 210-
215; KELA 2018, viitattu 21.12.2018.)

Maailman terveysjarjestdé WHO:n laatima kansainvalinen ICF- luokitus on toimintakyvyn luokitus-
jarjestelma, joka pitaa sisallaan yhteiset kasitteet seka viitekehyksen laaketieteelliseen, sosiaali-
seen ja pedagogiseen kuntoutukseen. Se on laadittu helpottamaan ja yhdenmukaistamaan kun-
toutuksen ammattilaisten tyota ja kuntoutussuunnitelmien laatimista. Lasten toimintakykya mittaa
ICF-CY-luokitus, jossa huomioidaan lasten kehitystoiminnan erityispiirteet. (Paltamaa, Karhula,
Suomela-Markkanen & Autti-Ramo 2011, viitattu 21.12.2018; Autti-Ramo 2014, 210.)

CP-vammaisten lasten ja nuorten kuntoutusprosessia tutkiessaan Jeglinsky (2012, 38-49) sai yh-
tenevia vastauksia seka vanhemmilta ettd asiantuntijoilta perhelahtoisyyden toimivista ja kehitetta-
vista kohdista. Kuntoutuksen tavoitteenasettelu ja perheiden osallistaminen olivat asiantuntijoiden
mielesta haastavia. Kuntoutussuunnitelmat eivat pohjautuneet saannénmukaisesti lapsen tarpeista
ja toiminnallisista vaikeuksista lahtien. Perhekohtaisen koordinaattorin nimeaminen perheelle hel-

pottaisi vanhempien osallisuutta lapsensa kuntoutussuunnitelman laatimisessa.

Korrensalon ja Leppavuoren (2011, 27) raportissa ilmeni perheiden huoli lasten
kuntoutusprosessista ja vanhempien osallisuudesta siihen. Epékohtia koettin muun muassa
kuntoutustarpeen arvioinnissa, tavoitteiden asettamisessa, tavoitteiden realistisuudessa,
kuntoutussuunnitelman toteutuksessa ja tavoitteiden toteutumisessa arjessa. Perheet kokivat

my0s, ettd he eivat paasseet taysin sisaan kuntoutuksen suunnitteluun eika heilla toisaalta ollut
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tietoa ammattilaisten tekemista suunnitelmista. Vanhemmat olisivat halunneet, ettd lapsen

vahvuuksia olisi tuotu enemman esille.

Kumpulainen, Luukinen & Lyytikdinen (2011, 39-45) tutkivat amk - opinnaytetydssaan moniamma-
tillisen yhteispalaverin sujuvuutta vanhempien nakokulmasta. Tutkimuksen tuloksissa tuli esille
vanhempien kokevan asiakaslahtoisyyden moniammatillisessa yhteispalaverissa moniulotteisena
ja itselleen hyvin merkityksellisena asiana. Paatoksenteon he kuitenkin kokivat asiantuntijalahtoi-

sena ja keskustelun rutiininomaisena.

Kelan vaikeavammaisten kuntoutukseen osallistuneiden lasten vanhemmille tehdyn tutkimuksen
mukaan osalla vanhemmista ei ollut tietoa tai he eivat muistaneet, milloin viimeisin kuntoutussuun-
nitelma on tehty. Vanhemmilla ei ollut kuntoutussuunnitelmaa itsellaan, eika myoskaan sen tietoja
kaytettavissa. Osalle vanhemmista myos kuntoutussuunnitelma-kasite oli epaselva. (Martin, Notko,
Puumalainen & Jarvikoski 2009, 234-236.)

PPSHP:n alueella on havaittu haasteita muun muassa tiedonkulussa erikoissairaanhoidon, perus-
terveydenhuollon seka eri kuntoutuksesta vastaavien yksikoiden valilla. Kuntoutussuunnitelmia
laaditaan eri yksikoOissa eri tavalla. Myos vanhempien mukanaolo kuntoutussuunnitelman laadin-
nassa vaihtelee ja saattaa jaada valmiin suunnitelman hyvaksynnan tasolle. Epakohtia on todettu
myos kuntoutussuunnitelman ja perheen arjen kohtaamisessa. Perheen kokonaistilanteen huomi-

oiminen on myos ollut puutteellista. (Huru & Virkkunen-Ylijoki 2011, 124-125.)

2.2.2 Moniammatillisuus osana kuntoutusta

Olipa kyseessa lapsi tai aikuinen, sairaus tai vamma, kuntoutusta leimaa muutama erityispiirre.
Naita piirteita ovat tavoitteellisuus, suunnitelmallisuus, prosessinomaisuus ja monialaisuus. Tavoit-
teellisuudella pyritaan parantamaan henkilon selviytymista arjessa, hanen omassa toimintaympa-
ristdssaan. Lapsikuntoutujalla tahan liittyy tiiviisti myds perhe. Suunnitelmallisuus erottaa yksittaiset
toimenpiteet kokonaisvaltaisesta kuntoutuksesta, joka on lainsaadanndélla velvoitettua toimintaa.
Kuntoutus muodostuu prosessinomaisesti etenevista vaiheista, palveluista, tapahtumista ja toi-
menpiteista, joiden toivotaan sujuvan joustavasti ja katkeamatta. Monialaisuus tuo kuntoutujan ar-
keen moniammatillisen asiantuntemuksen. (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 33-34; Lappalainen 2012,
21.)
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Kuntoutus perustuu vahvasti moniammatillisuuteen ja tiimityoskentelyyn. Toimivan yhteistyon edel-
lytyksena on jokaisen ammattihenkilon vankan tietopohjan lisaksi ymmarrys ja hyvaksynta oman
osaamisen rajallisuudesta seka toisen ammattihenkildn ndkemyksien kunnioittaminen. (Jarvikoski
& Karjalainen 2008, 88.) OYS:n Lastenneurologian osastolla osastohoitojakson aikana lapsi ja van-
hemmat tapaavat lapsen yksildllisista tarpeista riippuen puheterapeutin, toimintaterapeutin, fysiote-
rapeutin, sairaanhoitajan, neurologin, kuntoutusohjaajan, sosiaalityontekijan ja psykologin. (Sipila
haastattelu 13.12.2018.)

Mielestani Veijola (2004, 108-109) tuo vaitdskirjassaan hienosti esille tulevaisuusnakokulman mo-
niammatillisen perhetyon kehittdmiselle. Han painottaa lasten kuntoutukseen osallistuvien ammat-
tiryhmien koulutukseen rakenteellisen, menetelmallisen ja sisallollisen muutoksen tekemista. N&in
ollen jo opetussuunnitelmiin olisi kirjattava ammattiryhmien rooleja, osaamisalueita ja yhteisen
osaamisen alueeseen liittyvia kaytannon oppimistilanteita. Hanen mielestaan koulutus kaipaa uu-

denlaisia menetelmia yhteistyotaitojen kehittamiseen.

Isoherrasen (2012, 21) mukaan moniammatillisuus on eri ammattiryhmien valista yhteistyéta, jossa
vahintaan kahden tai useamman hengen, eri alojen ammattilaisista koostuva, tiimi kasittelee yh-
teista ongelmaa. Moniammatillinen asiantuntijatyéryhma vastaa yhdessa sairastumisen aiheutta-
miin haasteisiin. Usein myds lapsilla sairastumisen aiheuttamat ongelmat/ haasteet ovat monimut-
kaisia ja laajoja pelkastaan yhden ammattiryhman hallittavaksi. (Pietildinen 1995, 230.) Moniam-
matillisessa yhteistyossa yhdistyy myos eri tieteenalojen yhteistyd (Pietilainen 1995, 230; Isoher-
ranen 2012, 19).

2.3 Perhelahtoisyys ja ekokulttuurinen perheteoria kuntoutuksen taustalla

Perhelahtdisyyden kasitettd on maaritelty eri aikoina useiden tutkijoiden toimesta. Kirjallisuudessa
tormaéa hyvin usein vanhaan Dunstin & kumpp. laatimaan jaotteluun perhetyon suuntauksista. Per-
hetyon toimintakulttuurin muutos on tapahtunut asiantuntijakeskeisesta perhetydsta, perheeseen
littoutuneen ja perheeseen kohdistuvan perhetydn kautta perhelahtdiseen tyéhon. Eri toimintakult-
tuureissa perheiden kanssa tyoskentely ja erityisesti vanhempien vaikuttamismahdollisuudet seka
osallisuus nakyvat eri tavoin. Tiivistetysti voidaan todeta, ettd ammattihenkildiden laatimasta kun-

toutussuunnitelmasta ja ajattelusta, jossa perhe tarvitsee asiantuntijoiden apua ongelmiinsa, on
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siirrytty perheen tarpeista lahtevaan yhteistydmalliin, jossa perhe maarittaa kuntoutussuunnitelman
tavoitteet. (Maatta & Rantala 2016, 187-191; Alakulppi & Honkanen 2018, haettu 2.2.2020.)

Lapsen sairastaessa, asiakaslahtoiseen ajatteluun katsotaan kuuluvan koko hanen perheensa yh-
dessa vanhempien seka mahdollisten isovanhempien ja sisarusten kanssa. Nain voidaan puhua
perhelahtoisyydesta lapsen hoitotydssa. Perhelahtoisessa hoitotyossa hoidon suunnittelu, toteutus
ja arviointi toteutetaan yhteistydssa hoitohenkildston, lapsen ja perheen kanssa. Perhelahtdisessa
tydssa vanhempien asiantuntijuutta lapsensa tuntemisessa korostetaan ja arvostetaan. (Maatta
1999, 97; Melamies & kumpp. 2004, 113-114; Maatta & Rantala 2016, 203-204.)

Perhelahtdisyys ja sen taustalla vaikuttava ekokulttuurinen perheteoria pohjautuvat kalifornialaisen
tutkijaryhman jo 1970-luvulla kehittdamaan psyko-kulttuuriseen teoriaan, jonka mukaan lapsen ke-
hitysta tapahtuu perheensiséisissa normaaleissa arkieldman asioissa ja vuorovaikutustilanteissa.
Lapsi oppii ymparistostaan vanhempiaan ja muuta perhetta jaljittelemalld, leikkimalla seka muilla
sosiaalisen vuorovaikutuksen keinoilla. Nama arkipaivan toimintatilanteet ovat osa perheen arkea
ja siksi niita kannattaisi hyodyntaa lapsen kuntoutuksessa. Talldin kuntoutusta ei koettaisi perhe-
elaman ulkopuoliseksi valiintuloksi. Ekokulttuurinen teoria painottaa myos vanhempien aktiivista
roolia lapsensa kuntoutuksessa seka tasa-arvoista vuorovaikutusta lapsen kuntoutukseen osallis-
tuvien keskuudessa. (Tuovila & Veijola 1996,11-13; Maatta 1999, 78-82; Veijola 2004, 26-27, Chia-
rello 2005, 108-109; Maatta & Rantala 2016, 203-204.)

Perhelahtdisyys pohjautuu ajatukseen, jossa lapseen liittyvan toiminnan (kasvatus, opetus,
kuntoutus) suunnittelussa ja toteutuksessa on taustalla perheen oma, erilaisista rutiineista
muodostuva kokonaisuus. Ympariston vaikutukset joko vahvistavat tai heikentavat perheen arkea
sen mukaan, miten perhe jaksaa ja pystyy tilanteita hallitsemaan. Eri alojen ammattilaiset auttavat
perhetta tarpeen mukaan, mahdollistaen nain perheelle valtaistumisen kokemuksen eli tunteen
oman elamansa hallinnasta. Ekokulttuurinen teoria laittaa kaikki perheet ns. samalle viivalle;
vammaisten lasten perheet ovat tavallisia lapsiperheitd muiden rinnalla. (Maatta & Rantala 2016,
69, 204-206.)

Perhelahtdisen hoitotyon avulla pyritadn vuorovaikutuksellisen keskustelun, kysymysten ja tutki-
musten avulla selvittdamaan lapsen toimintakyvyn vahvuuksia ja haasteita. Hoitohenkilosto toimii
perheen tulkkina ja ymmarryksen avaajana lapsen sairaudesta seka tarjoaa oman ammattitaitonsa
perheen parhaaksi. Vanhemmat ja hoitohenkildstd toimivat kumppaneina pyrkien saamaan lapsen
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ja perheen arkeen sujuvuutta. Osallisuuden kokeminen ja oman eldman hallinnan sailyttdminen
vahvistavat perheen valtaistumisen kokemusta. Yhteistyon toimivana lahtokohtana pidetaan edel-
leen ajatusta siita, etta perhe tuntee lapsensa parhaiten ja vanhempia tuetaan lapsensa kasvatta-
misessa. (Mattus 1999, 7; Maatta 1999, 97-102; Maatta & Rantala 2016, 203.) Talkan, Vitrin &
Untisen (2013, 13-15) tutkimuksessa vanhempien osallisuuden koettiin olevan yksi perhelahtoi-

syytta edistavista tekijoista.

2.4  Aiempi tutkimustieto perhelahtoisyydesta

Perhelahtdisyyden toteutumisesta on tehty aiemmin tutkimuksia. Tutkimusten joukosta olen
|oytanyt seka akateemisia julkaisuja, vaitoskirjoja, ylemman amk-tason opinnaytetdita seka amk-
tason opinnaytet6itd. Omaa opinnaytetydtani varten olen valinnut aiempien tutkimusten joukosta
my0s yleisesti lasten hoitotydhon (muun muassa lasten psykiatriaan) liittyvia tutkimuksia, koska
suoraan lastenneurologiseen kuntoutukseen liittyvia tutkimuksia ei ole niin paljoa tehty. Aiempien
tutkimusten ja kirjallisuuteen perehtymisen perusteella voi todeta, ettd vanhempien ajatukset,

tarpeet ja toiveet perhelahtoisyydelle olivat samantyylisia ympari maailmaa.

Rantalan (2002, 130) tutkimuksessa I6ytyi nelja kasitetta, jotka kuvasivat perhekeskeista toimintaa
asiantuntijoiden nakokulmasta. Naita olivat tiedon ja vastuun jakaminen, koko perheen
hyvinvoinnin huomioiminen, perheen asiantuntijuuden kunnioittaminen ja vanhempien mielipiteiden
kuuleminen. Vastaajina oli neuvolatyon, paivahoidon ja sosiaalityon ammattihenkiloita seka

terapeutteja, joilta kysyttiin "Mita perhekeskeinen lahestymistapa omassa tyossasi tarkoittaa?”

Amk-tason opinnaytetdissa (Kyrkkd & Purtilo 2010; Kumpulainen, Luukinen & Lyytikainen 2011;
Kauppinen 2017) on saatu seuraavanlaisia tutkimustuloksia perhelahtbisyytta vanhempien
nakokulmasta tutkittaessa: perheiden kokonaistilanteen huomioiminen oli puutteellista samoin kuin
perheiden erilaisuuden, yksilollisyyden ja yksittaisten perheenjasenten huomioiminen. Ongelmat
vuorovaikutuksessa, asiantuntijakeskeisyys ja keskustelun rutiininomaisuus heikentavat myos

omalta osaltaan perhelahtdisyyden toteutumista.
Aihetta on tutkittu kansainvalisestikin melko paljon. Valitsin aiemmista tutkimusartikkeleista

uusimpia. Tuore amerikkalaistutkimus (Murrell 2018) osoittaa, ettd myds ulkomailla

perhelahtdisyyden merkitys ja tarkeys on huomattu ja sitd halutaan tutkia. Murrelin & kumpp.
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tutkimuksessa havaittiin mm. tiedonkulun ongelmia erityisesti tydvuorojen ja/tai hoitohenkildston
vaihtuessa. MyOs perheen arjen ja kokonaistilanteen hahmottamisessa vanhemmat kokivat
puutetta. Tassa tutkimuksessa nousi esille eraanlaisen koordinaattorin tarve toimimaan perheen ja
hoitohenkilokunnan valisen kommunikoinnin ja viestin valittdjana. Tassa tutkimuksessa

vanhemmat kokivat asiantuntijoiden kohtelevan heita oman lapsensa tuntemisen expertteina.

Australialaistutkimus (Arabiat, Whitehead, Foster, Shields & Harris 2018, 39-44) osoitti
vanhempien olevan padosin tyytyvaisia perhelahtoisyyden toteutumiseen lapsen sairaalajakson
aikana. Tyytymattomia sitd vastoin oltin vanhempien kokemukseen lapsensa hoitoon
osallistumisen tarkeydesta, osallisuuden tunteesta ’timipelaajana” osana moniammatillista

hoitohenkilokuntaa ja perheen huolenpidosta sairaalahoidon aikana.

Shevell, Oskoui, Wood, Kirton, VVan Rensburg, Buckley, Ng & Majnemer (2018, 62, 67) tuovat esille
artikkelissaan, etta viime vuosikymmenien aikana perhekeskeisesta hoidosta on tullut Kanadassa
hallitseva teoreettinen kehys ja kaytannon suuntaus lapsille ja perheille, joissa on sairas lapsi.
Heidan tutkimuksessaan CP-vammaisten lasten vanhemmat olivat erittdin tyytyvaisia
perhekeskeiseen hoitoon ja Kanadan kuntoutuskeskusten toimintaan. Palveluntarjoajien laaja
kansallinen perhekeskeisyyden omaksuminen heijastaa Shevellin mielestd ammatillista,

kulttuurista muutosta perhekeskeiseen suuntaan.

Perhekeskeista tyoskentelya CP-lasten kuntoutuksessa on tutkittu myds Kambodzhassa.
Vanhemmat kokivat yhtena perhelahtoisyyteen kuuluvana osana yhteistyon hoitohenkilokunnan
kanssa, koska kokivat olevansa lapsensa asiantuntijoita. Tassa tutkimuksessa tiedon vaihdossa
henkildkunnan ja vanhempien kesken koettiin ongelmia. Vanhemmat olivat kuulleet henkilokunnan
ja asiantuntijoiden puhuvan keskenadan, mutta vanhemmille ei oltu suoraan kerrottu lapsen
sairaudesta. Vanhemmat kunnioittavat ja arvostavat hoitohenkilokuntaa suuresti. Osa jopa niin
suuresti, etta eivat uskalla esittaa kysymyksia tai arvostella asiantuntijoiden tekemia paatoksia.
(Morgan & Tan 2011, 161-167.)

2.5 0YS:n lastenneurologisen osastojakson prosessikuvaus

Saatuaan lahetteen lastenneurologiselle osastolle arvioon ja/ tai tutkimuksiin, perheelle lahetetaan

saatekirjeen mukana etukateen taytettavaksi kyselylomake (esitietolomake). Lomakkeen tarkoitus
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on saada tietoa lapsen kehityksesta ja arjen sujumisesta kotona. Mikali lapsi on paivakodissa tai
koulussa, pyydetaan vanhempia toimittamaan erillinen kyselylomake myds em. paikkoihin. Paiva-
kodin tai koulun henkilokunnalta toivotaan kuvausta lapsen toimintakyvysta arjessa. Jos lapsi on jo
aiemmin saanut terapiaa tai kuntoutusta, pyydetéan hoitopaikoista hoitopalaute. (Sipila, haastattelu
13.12.2018, PPSHP tutkimusohjeita, viitattu 13.12.2018.)

Osastolle tullessaan perheelle tehdaan sairaanhoitajan toimesta tulohaastattelu, jossa esitietolo-
makkeen tietoja tarvittaessa tarkennetaan. Osastojakson aikana moniammatillinen tydryhma tyos-
kentelee seka lapsen etta perheen kanssa keraamalla tietoa lapsen tilanteesta havainnoimalla,
tutkimuksilla seka arvioinneilla. Osastojakso kestaa tavallisesti 4-5 paivaa ja osastolla on viikoittain
0-2 perhetta.

Osastojakson lopuksi jarjestetadn kuntoutussuunnitelmapalaveri, jossa erilaisten esitietolomakkei-
den, osastojakson aikana saatujen tietojen ja tutkimustulosten perusteella laaditaan lapselle kun-
toutussuunnitelma. Yhdessa vanhempien kanssa kaydaan lapi lapsen vahvuuksia ja kehittymis-
haasteita seka sovitaan lapsen kuntoutumiselle tavoitteet. Tavoitteet, menetelmat jne. kirjataan
kuntoutussuunnitelmaan, jonka perusteella KELA paattaa lapselle kustannettavista terapioista ja

muista mahdollisista hoidoista. (Sipila, haastattelu 13.12. 2018.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia perheldhtoisyyden
toteutumisesta lastenneurologisessa kuntoutuksessa seka kartoittaa, miten esitietolomaketta

hyodynnetaan kuntoutussuunnitelman laatimisessa vanhempien kokemana.

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittda lastenneurologisen osaston toimintaa asiakas- ja

perhelahtdisemmaksi saatujen tulosten pohjalta.

Tutkimustehtavat ovat:
1. Miten vanhemmat kokevat perhelahtdisyyden toteutumisen lastenneurologisella osastolla?
2. Miten esitietolomaketta hyodynnetaan kuntoutussuunnitelman laatimisessa vanhempien

kokemana?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Opinnaytetyoni on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Valitsin laadullisen tutkimusotteen, koska
tutkittavana kohteena on aihepiiri, josta halutaan saada yksildllista ja uutta tietoa. Ihmisten
kokemukset, uskomukset ja asenteet liittyvat myos laadulliseen tutkimukseen. Laadullisessa
tutkimuksessa ei siis pyrita tekemaan yleistyksia ja nain ollen otos/nayte (haastateltavat) valitaan
harkinnanvaraisesti edustamaan mahdollisimman kattavasti tutkittavaa ilmiota. (Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2013, 66-67.) Laadullisessa tutkimuksessa pyritadn myds kuvaamaan
mahdollisimman kokonaisvaltaisesti todellista elamaa. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on
olemassa olevien vaittdmien vahvistamisen sijaan tosiasioiden I6ytaminen ja esiin tuominen.
(Hirsjarvi & kumpp. 2009, 161.) Tutkimus toteutettiin lastenneurologisen osaston tiloissa seka
muissa haastattelupaikoissa, jotka sovittiin haastateltavien kanssa tapauskohtaisesti. Haastattelut
suoritettiin 27.2.2019-23.5.2019 valisena aikana.

41 Osallistujien valinta

Tutkimus rajattiin koskemaan sellaisia lastenneurologisen osaston lapsipotilaiden vanhempia,
joiden lapsella oli diagnosoitu jo aiemmin jokin neurologinen sairaus ja, jotka tulivat
lastenneurologian osastolle tutkimusjaksolle helmikuun 2019 aikana ja sen jalkeen. Laadulliseen
tutkimukseen on tarkeaa saada osallistujiksi sellaisia henkil6ita, joilla on mahdollisimman paljon
seka tietoa ettd kokemusta tutkittavasta aiheesta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 98.) Voidaan puhua
my0s teoreettisesta otannasta (Kananen 2014, 95) tai jopa harkinnanvaraisesta otannasta
Indytteestd (Kananen 2014, 95; Vilkka 2015, 151.) Akuuttivaineessa olevia perheitd ei
tutkimukseen otettu mukaan jo muutenkin kuormittavan ja uuden eldmantilanteen edessa.
Pitkaaikaisen sairauden ilmaantuminen aiheuttaa kriisitilanteen koko perheeseen ja perheen elaméa
muuttuu (Terveyskyla, viitattu 17.12.2019).

Osallistujien valinta aloitettiin tutkimusluva saamisen (24.1.2019) jalkeen helmikuun alussa 2019.
Tutkimuksen valintakriteerit tayttaville perheille annettiin osastojakson yhteydessa tutkimusta
koskeva tiedote (LIITE 1) ja suostumuslomake (LITE 2). Vanhemmille laadittu tiedote sisélsi
perustiedot tutkimuksesta (tarkoitus, kulku, hyddyt jne.) ja sen tavoitteena oli motivoida
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osallistumaan, ilman painostusta. Tiedotteen ulkoasu, sisaltd ja kieli olivat asialliset. (ks. Vilkka
2015, 189-193.)

Perheet palauttivat suostumuksensa tutkimukseen osastonhoitajalle, joka ilmoitti haastateltavien
yhteystiedot tutkijalle haastatteluajankohdan sopimista varten. Jo alkuvaiheessa iimeni, etta innok-
kuus tutkimukseen osallistumiseen ei ollut kovin suurta. Aineistonkeruuaikaa jatkettiin kesakuun
2019 alkuun haastateltavien pienen maaran vuoksi. Uusia haastateltavia ei tasta huolimatta kui-

tenkaan enaa saatu. Haastateltavia oli lopulta yhteensa nelja (n=4).

4.2 Aineistonkeruumenetelmana teemahaastattelu

Kvalitatiivisten tutkimusmenetelmien kannattajat ovat aikojen saatossa vakuuttuneet siita, etta
haastattelu on yksi laadullisen tutkimuksen yleisimmin kaytetyista tiedonkeruumenetelmista. (Hirs-
jarvi & Hurme 2001, 34; Hirsjarvi & kumpp. 2009, 205; Kyngas, Elo, Pélkki, Kaaridinen & Kanste
2011, 141-142; Kananen 2014, 71.) Haastattelu on luonnollinen ja yksinkertainen keino selvittaa,
mita ihminen ajattelee. Haastattelu on menetelmana joustava ja se tapahtuu aidosti vuorovaikutuk-
sellisessa tilanteessa. (Hirsjarvi & kumpp. 2009, 204; Puusa & Juuti 2011, 76; Tuomi & Sarajarvi
2018, 84.) Naiden tieteenalalla vakiintuneiden perusteluiden pohjalta minakin valitsin opinnayte-
tyoni tiedonkeruumenetelmaksi haastattelun. Tein lisaksi valinnan eri haastattelutyyppien valilla ja

paadyin teemahaastatteluun.

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelma avoimen haastattelun ja lomakehaas-
tattelun valimaastossa. Teemahaastattelu etenee osin ennalta mietittyjen kysymysten pohjalta tie-
tyn aihepiirin sisalla. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 48; Hirsjarvi & kumpp. 2009, 208; Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013,125.) Teemahaastattelun teemat johdetaan tutkimuksen tutkimusteh-
tavistd, tutkimuskysymyksista ja/tai tutkimuksen teoreettisesta viitekehyksesta lahtien. (Puusa &
Juuti 2011, 82; Tuomi & Sarajarvi 2018, 88.) Tédman tutkimuksen teemahaastattelu perustui perhe-
lahtdisyyteen ja moniammatillisuuteen liittyviin kysymyksiin aiempien aiheeseen liittyvien tutkimus-
ten ja kirjallisuuden perusteella. Taman tutkimuksen teemat ovat perhelahtdisyyteen ja esitietolo-

makkeeseen liittyvia tarkentavia kysymyksia. Teemahaastattelun runko on esitetty litteessa 3.

Taman tutkimuksen jokainen haastattelu aloitettiin kdymalla lapi haastateltavan allekirjoittama

suostumuslomake. Haastateltavia muistutettin myds heidan oikeudestaan paattaa haastattelu
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missa vaiheessa tahansa, heidan niin halutessaan. Haastatteluiden kesto vaihteli noin 30 minuu-
tista reiluun tuntiin. Kaksi haastatteluista tehtiin lastenneurologisella osastolla meneillaan olevan
osastojakson aikana. Kaksi haastattelua tehtiin osastojaksojen jalkeen muualla kuin osaston ti-
loissa, haastateltavien kanssa erikseen sovitussa paikassa. Kaikki haastattelutilanteet nauhoitettiin
aineiston analyysivaihetta varten ja aineisto havitettiin opinnaytetyon valmistuttua asianmukaisia

menetelmia kayttaen.

4.3  Aineiston analysointi

Tutkimuksen aineiston keraamisen jalkeen alkaa aineiston analysointi. Laadullisen tutkimuksen
analysointivaihetta pidetaan kirjallisuudessa haastavampana kuin maarallisen tutkimusaineiston
analysointia. ~ Aineiston analysointi on aina jollain tavalla riippuvainen tutkimuksen
tiedonkeruumenetelmistd sekd muista tutkimuksen alkuvaiheessa tehdyistd valinnoista.
Analysoinnilla pyritddn vastaamaan tutkimusongelmiin ja/tai tehtaviin. (Hirsjarvi & kumpp. 2009,
221; Kananen 2014, 42.) Tahan tutkimukseen on valittu aineiston analyysimenetelmaksi
sisallonanalyysi. Sisallonanalyysi on Kynkaan & kumpp. (2011, 138-139) mukaan yleisesti
hoitotieteellisessa  tutkimuksessa ja erityisesti laadullisissa  tutkimuksissa  kaytetty

analyysimenetelma.

Tutkimusaineiston analysointi alkaa aineiston purkamisesta eli litteroinnista eli esimerkiksi
nauhoitettujen haastatteluiden aukikirjoittamisesta. Tama tarkoittaa sita, etta saatu aineisto
kirjoitetaan sanasta sanaan ja sita pelkistetaan jattamalla niin sanottuja tyhjia sanoja ja esimerkiksi
aannahdyksia pois. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 123.) Litterointivaiheen kanssa joudutaan
laadullisessa tutkimuksessa usein rinnakkain tekemaan myoés viela lisaa tiedonkeruuta. (Hirsjarvi
& kumpp. 2009, 222-223; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 163-164; Eskola 2018, 209-
210.) Aineistoa aukikirjoittaessa aineistoon paasee toiseen kertaan tutustumaan ensimmaisen
haastattelukerran lisaksi. (Hirsjarvi & kumpp. 2009, 222-223; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 163-164; Eskola 2018, 209-210.)

Laadullisen tutkimuksen siséllon analysointia voi tehdé joko aineistolahtdisesti eli induktiivisesti tai
teorialahtoisesti eli deduktiivisesti. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 167-168; Tuomi &
Sarajarvi 2018, 107.) Kvalitatiivisen aineiston analysointimenetelmia on useita: luokittelu,

teemoittelu, tyypittely, keskusteluanalyysi ja grounded theory, muutamia mainitakseni.
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Analysointitavan  valinta riippuu  siitd, halutaanko aineistosta 16ytdd samanlaisuuksia,
eroavaisuuksia, logiikkaa jollekin toiminnalle, tyypillista tarinaa vai kaikista vastauksista yksi tarina.
(Hirsjarvi & kumpp. 2009, 224; Tuomi & Sarajarvi 2018,105-106.) Vaikka taméan tutkimuksen
tietojenkeraamisen vaihetta ohjasi aiempi tutkimustieto deduktiivisesti, on aineiston

analyysimenetelmaksi valittu aineistolahtoinen eli induktiivinen analyysimenetelma.

Aineistosta esiin nousseiden ilmaisujen pohjalta tehdaan pelkistamista eli redusointia, ryhmittelya
eli klusterointia ja kasitteellistamista eli abstrahointia. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122-123.)
Samansisaltdisia asioita ryhmitellaan muodostamalla niista ala- ja ylaluokkia. Lopuksi ryhmittelyn
perusteella tehdyista luokituksista saadaan abstrahoimalla kasitteita eli paaluokkia ja yhdistava
luokka, jonka avulla pystytdan vastaamaan tutkimustehtaviin. (Hirsjarvi & Hurme 2001,136-150;
Elo & Kyngas 2008, 110; Puusa & Juuti 2011, 120-123; Tuomi & Sarajarvi 2018,122-126.) Taman

tutkimuksen aineiston analysoinnissa on kaytetty luokittelua.

Taman tutkimuksen kaikista vaiheista on vastannut tutkija yksin. Tassa tutkimuksessa aineiston
litterointia ja uusia haastatteluja tehtiin aineiston keraamisen ajan paallekkain. Analysointivaihe
aloitettin  kuuntelemalla jokainen haastattelu 1-2 kertaa kokonaisuudessaan lapi ennen
puhtaaksikirjoitusta. Puhtaaksikirjoitettua litteroitua tekstia kertyi 31 sivua (fontti Arial Narrow,

rivivali 1,5). Tama vaihe oli tutkimusprosessin eniten aikaa vieva vaihe.

Litteroinnin  jalkeen edettiin pelkistamisvaiheeseen (redusointi). Pelkistdmisvaiheen aluksi
analyysiyksikoksi maariteltin  ajatuskokonaisuus; mistd vanhemmat kertovat? ~ Naiden
ajatuskokonaisuuksien paasisallot yliviivattiin korostuskynalla ja niista kerattiin ja kirjoitettiin
pelkistykset uudelle, palstoitetulle asiakirjalle. Taman jalkeen pelkistetyt ilmaisut listattiin yhteen.
Analyysi jatkui etsimalla naista pelkistyksista samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia. Lopuksi
pelkistykset ryhmiteltin  samansisaltoisiksi  alaluokiksi  (klusterointi). ~Esimerkki yhden

alkuperaisilmaisun analysoinnista paaluokkaan on esitettu taulukossa 1.

Alaluokkia muodostui yhteenséa 46 kpl, joista ensimmaiseen tutkimustehtavaan kuuluvia alaluokkia
muodostui yhteensa 32 kpl ja toiseen tutkimustehtavaan kuuluvia alaluokkia 14 kpl. Analysointi
jatkui muodostamalla alaluokista ylaluokkia (abstrahointi). Ylaluokkia muodostui yhteensa 13 kpl
ensimmaiseen tutkimustehtavaan ja kuusi kpl toiseen tutkimustehtavaan liittyen. Ylaluokat
yhdistamalla saatiin kuusi paaluokkaa, joiden yhdistavaksi luokaksi saatiin perhelahtdisyyden
toteutuminen. Toiseen tutkimustehtavaan liittyen saatiin kolme paaluokkaa, joita yhdistava luokka
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oli esitietolomakkeen hyddyntdminen kuntoutussuunnitelman laadinnassa. Analyysipolut
tutkimustehtavittain on kuvattu taulukoissa 2 (s. 26) ja 9 (s. 36).
TAULUKKO 1. Analyysiprosessin kuvaus
ALKUPERAIS- | PELKISTYS ALALUOKKA | YLALUOKKA | PAALUOKKA
ILMAISU
- Hyvinon
pystyny | on pystynyt osal-
osallis- listumaan vanhemman
tuun, etta osallistuminen | vanhemmat
onsaanu | on saanut olla | tutkimustilan- | mukana tutki- | vanhempien
ollamu- | mukana teisiin onnistuu | mustilanteessa | osallisuus  tutki-
kana hyvin mustilanteissa
niissa,
mita on
tutkittu.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassa paaluvussa kerrotaan tutkimukseen osallistuneiden henkildiden taustatiedot. Luvussa

esitella@n myos tutkimuksen tulokset tutkimustehtavittain ja paaluokittain.

5.1 Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot

Tutkimukseen osallistui yhteenséa nelja (n=4) henkiléa. He olivat neljan osastojaksolla tutkittavana
olleen lapsen huoltajia. Kaikki nelja olivat naisia. Heidan lastensa asiakkuus osastolla oli kestanyt
yhdesta kolmeen vuotta. Osastojaksolla olleiden lasten iat vaihtelivat kolmen ja 15 vuoden valilla,
kaksi heista oli poikia ja kaksi tyttoja. Kaikkien haastateltavien perheissa oli my6s muita lapsia.

Tutkimusjakson kesto vaihteli neljan ja viiden paivan valilla.

Osa vanhemmista koki  osastojaksoon valmistautumisen raskaaksi, silld huolehdittavaa,
muistettavaa ja esivalmisteltavaa on paljon. Sairaan lapsen kanssa lahteminen on tyélasta. Muun
perheen arjen pydriminen osastojakson aikana vaatii ennakointia. Osalle lahteminen oli jo tuttua ja

sujui vanhalla tutulla kaavalla. Vanhemmat kokivat saavansa osastolta tarvittaessa apua.

5.2 Perhelahtoisyyden toteutuminen lastenneurologisella osastolla

Analyysin perusteella vanhempien kokemuksista perhelahtoisyyden toteutumisessa muodostettiin
kuusi (6) padluokkaa. Naité luokkia olivat: vanhempien osallisuus tutkimustilanteissa, vanhempien
kokemus kuulluksi tulemisesta, perheen kokonaistilanteen huomioiminen, vanhempien rooli lapsen
"asianajajana”’, vanhempien asiantuntijuus ammattilaisten rinnalla sek& vanhempien toiveet perhe-
lahtéisyyden kehittdmiselle. Vanhempien alkuperaisia kommentteja esitetaan asiayhteyksissa kur-

sivoidulla tekstilld. Ensimmaisen tutkimustehtavan tulokset esitetty taulukossa 2.
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TAULUKKO 2. Tutkimustehtdvén 1 tulokset

YLALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA TEKIJA
vanhemmat mukana tutkimustilanteissa
vanhempien osallisuus tutkimustilan- )
tutkimustilanteeseen osallistuminen ei _
teissa E
onnistunut
R
vanhempien mielipiteit kuunnellaan vanhempien kokemus kuulluksitulemi- H
E
vanhempien mielipiteita ei oteta huomi- sesta L
oon i
H
lapsen sairauteen liittyvan tiedon saami- T
perheen kokonaistilanteen huomi-
nen - A
oiminen o)
muun perheen huomioiminen |
S
vanhemmat ajavat lapsensa etua Y
vanhemmat huolehtivat lapsen kuntou- | vanhempien rooli lapsen "asianajajana” Y
tuksesta osastojakson jalkeen D
E
vanhempien merkitys oman lapsensa N
asiantuntijana , . , -
vanhempien asiantuntijuus ammattilais-
ten rinnalla T
moniammatillinen tiimityd 0
T
kuntoutussuunnitelmapalaveri E
vanhempien kokemana u
T
vanhemmilta kerattavan palautteen ke- | vanhempien toiveet perhelahtéisyyden U
rédmisen tehostamista kehittamiselle M
I
osastojakson paivittdinen aikataulu rau- N
hallisemmaksi ja tasaisemmaksi E
N
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5.2.1 Vanhempien osallisuus tutkimustilanteissa

Yleisesti ottaen vanhemmille jarjestyi osastojakson aikana hyvin aikaa osallistua tutkimustilanteisiin
niin halutessaan. (Taulukko 3) Vanhemmille annettiin mahdollisuus menna tutkimustilanteisiin mu-
kaan tai jaada niista pois. Osa vanhemmista koki heilté jopa vaadittavan tutkimustilanteisiin osal-
listumista. Mikali vanhempi ei ollut tutkimustilanteessa lasna, hanet yleensa pyydettiin tutkimusti-

lanteen loppuvaiheessa mukaan ja kerrottiin tilanteen kulusta ja mahdollisista havainnoista.

“‘Sehén multa tavallaan vaajitaanki ja ilomielinhdn méé haluan tietéé tyton kehityksen...”
H2

Joissakin tilanteissa vanhempi koki jadvansa ulkopuoliseksi, kun terapeutti/terapeutit olivat jostain
syysta olettaneet, ettei vanhempi osallistu tutkimustilanteeseen, eivatka néin ollen erikseen pyyta-
neet vanhempaa tutkimustilanteeseen mukaan. Eri terapeuttien kanssa oli erilaisia kokemuksia ja

tilanteita osastojakson aikana liittyen siihen, miten vanhemmat tutkimustilanteisiin osallistuvat.

” Etta tuli véhdn semmonen ulosheitetty fiilis, etté en oikein pitényt siitd.” H1

TAULUKKO 3. Vanhempien osallisuus tutkimustilanteissa

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA LUOKKA

vanhemman osallistumi-

nen tutkimustilan-

teisiin onnistuu hyvin

vanhempi voi menna tut- | vanhemmat mukana tutki-
kimustilanteisiin mu-kaan | mustilanteissa PERHE-

tai jaada pois

kokee osallistumista vaa- vanhempien  osallisuus | LAHTOISYYDEN
dittavan tutkimustilanteissa
vanhempaa ei oltu pyy- TOTEUTUMINEN

detty  tutkimustilantee- | tutkimustilanteeseen osal-

seen mukaan listuminen ei onnistunut

eri terapeuttien kanssa

erilaisia kokemuksia
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5.2.2 Vanhempien kokemus kuulluksi tulemisesta

Osa vastaajista koki, etta heidan mielipiteitdan kuunneltiin osastojakson aikana. (Taulukko 4) He
odottivat innolla esim. tutkimustilanteita, kun paasivat kertomaan omia mielipiteitaan. Vanhemmat
kokivat, etta nimenomaan talla viimeisimmalla osastojaksolla kuunneltiin ja huomioitiin vanhempia-
kin eri tavalla aiempaan verrattuna. Mikali vanhemmalla oli ollut mielenpaalla jokin tietty ongelma,
oli asiaa alettu selvittamaan ja kasittelemaan. Vanhempien mielipiteita kuunneltiin myos kuntoutus-

suunnitelman laadinnassa ja he kokivat saavansa vaikuttaa kuntoutussuunnitelman tavoitteisiin.

”... t&dma oli niin erityisesti semmonen, etté kuunneltiin, huomioitiin, kaikki huomioi, tera-

peutit, 1a&kérit, hoitajat...” H2

Osa vastaajista koki puolestaan, ettd vanhemman arkikokemusta lapsesta ei kuunnella. Vanhem-
mat kokivat myo0s, etta heidan olisi pitanyt puhua "terveysalan” kielta, etta olisivat tulleet ymmarre-
tyiksi. Vanhemmille tuli kokemus alakynteen jaamisesta asiantuntijoiden rinnalla. Heidan mieles-
taan puhujalla on enemman arvovaltaa, kun paidassa lukee "OYS”. Vanhemmilla oli noussut mie-

leen ajatus siita, ettd onko vanhempien havainnoilla painoarvoa ja kuunnellaanko heita oikeasti.

"Siis vélilla on se tunne, ettd onko oikeesti silld mitd me tuotetaan, havainnoidaan, onko

sillé kylliksi painoarvoa suhteessa siihen etté téé on yliopistollinen sairaala?” H1

TAULUKKO 4. Vanhempien kokemus kuulluksi tulemisesta
ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA
LUOKKA

vanhemmat odottavat tutki-
mustilanteita, kun paasevat

sanomaan mielipiteitdan vanhempien mielipiteita

vanhempien mielipiteitd | kuunnellaan

kuunnellaan kuntoutussuun- PERHE-

nitelman tavoitteita laaditta- LAHTOISYYDEN
vanhempien kokemus kuul-

essa luksi tulemisesta TOTEUTUMINEN

vanhemman mielipiteita ei

kuunnella vanhempien mielipiteitd i

vanhempi kokee jadvansa | oteta huomioon
alakynteen asiantuntijoiden

kanssa
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5.2.3 Perheen kokonaistilanteen huomioiminen

Perheen kokonaistilanteen huomioimiseen liittyvissa asioissa nousi esille lapsen sairauteen liitty-
van tiedon saaminen ja muun perheen huomioimiseen liittyvia seikkoja. (Taulukko 5) Vanhemmat
kokivat saaneensa osastojakson aikana lapsensa tilanteeseen liittyvia tietoja hyvin. Kaikissa tilan-
teissa ei tosin esimerkiksi [a@kareilla ollut suoria vastauksia antaa kesken tutkimusten. Vanhemmat
saivat tietoa ja palautetta itse kysymalla tai terapioiden jalkeen. Asiantuntijat saattoivat myds py-
sayttad vanhemmat osaston kaytavalla ja kertoa havainnoistaan. Vanhemmat kuulivat palautetta
mielellaan heti tutkimusten tai terapiatilanteiden jalkeen. Osa vanhemmista koki talldin oppineensa
itsekin jotain uutta lapsen tilanteesta. Palautteen ja tietojen saaminen auttoi vanhempia valmistau-
tumaan loppupalaveriin (kuntoutussuunnitelmapalaveri), jossa sitten viimeistaan lapsen tutkimus-

tulosten tiedot kerrottiin.

Vanhemmat kokivat saaneensa paljon muuta tietoa ja apua tilanteeseensa. Vanhemmille on esi-
merkiksi kerrottu heille kuuluvista etuuksista ja palveluista, joista pienella kotipaikkakunnalla ei valt-
tamatta ole tiedetty tai osattu ohjata ja neuvoa. Heille oli kerrottu myos erilaisia vinkkeja asioiden

viemiseksi eteenpdin. Osa vastaajista koki saaneensa enemman kuin osasi odottaa.

"T&é oli meille niink6 pelastus,etté paéstiin tdnne vaivoja hoitaan, tutkimaan ja muuta, ettei

meidén paikkakunnalla oo tdmmdsié, timmdstéa asiantuntemusta.” H3

Muun perheen huomioimisessa vanhempien kokemukset jakaantuivat positiivisiin ja negatiivisiin
kokemuksiin. Positiivisina kokemuksina osa vanhemmista koki, etté perhetta kohdeltiin perheena
ja heité ei aliarvioitu. Osastojakson aikana kiinnitettiin huomiota vanhempien hyvinvointiin ja siihen,
ettd vanhemmat saisivat pienia hengahdystaukoja. Lisaksi oli kyselty, miten muu perhe kotona jak-

saa, millaisia voimavaroja heilla on, onko apuvoimia kaytdssaan jne.

Negatiivisena kokemuksena tuli esille se, ettd mikali osastojaksolla oli mukana vain toinen van-
hemmista, ei perheen muita jasenia huomioitu ollenkaan. Heihin ei oltu esim. osaston henkilokun-
nan toimesta mitenkaan yhteydessa. Kukaan ei ollut kysynyt, miten muun perheen asiat kotona oli

jarjestetty osastojakson aikana. Osastojakso koettiin osittain yksindisena aikana. lltaisin ei ollut
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jarjestettya ohjelmaa ja vanhempien mielesta oli haastavaa saada ja [0ytaa tietoa, mita vapaa-ajalla

voisi tehda.

"Ei kukaan oo kysyny, et miten teillé kotona asiat jérjestetty, tarvisitteko kotihoitopalvelua. ..

Miten se kotona oleva perhe...?” H1

TAULUKKO 5. Perheen kokonaistilanteen huomioiminen
ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA
LUOKKA

palautteen saaminen lapsen
tilanteesta osastojakson ai-
kana

lapsen sairauteen liittyvan tie-

vanhemmat odottavat in- | don saaminen

PERHE-
Ila, jos tulee jotain uutt -
nolla, jos tulee jotain uutta LAHTOISYYDEN
perheen kokonaistilanteen
huomioiminen TOTEUTUMINEN

vanhemmat ovat saaneet

tietoa palveluista ja eduista

vanhempien ja muun per-
heen jaksamisesta on ky-

selty muun perheen huomioiminen

muuta perhetta ei ole huomi-

oitu

5.24 Vanhempien rooli lapsen “asianajajana”

Vanhempien rooliin koetaan osastojakson aikana kuuluvan lapsensa etujen ajaminen. (Taulukko
6) Vanhemmat tukevat ja kannustavat lastaan osastojakson aikana erilaisissa tutkimustilanteissa.
Vanhemman rooliin kuuluu muun muassa aikataulujen seuraaminen ja oikeaan aikaan terapia- ja
tutkimustilanteisiin lapsen saattaminen. Pienten lasten kohdalla vanhempi on se, joka yrittaa saada
lapsen @anta kuuluviin. Vanhempi huolehtii my0s siita, etta lapsen oikeuksista pidetaan huolta.
Vanhempien vastuuta kasvattaa myos se, etta he joutuvat paattamaan monista asioista lapsensa

puolesta.
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"Tavallaan vanhempana sitd kumminki pidetaan sen lapsen aanta esilla.” H1

Paasaantoisesti vanhempien toiveita osastojakson aikana oli pyritty toteuttamaan hyvin. Paivit-

taista alkamisajankohtaa oli esimerkiksi pystytty muuttamaan verikokeiden takia ja, jos jokin tavara

oli jaanyt kotiin, oli osastolta saanut lainaan.

Vanhemman rooli lapsen oikeuksien puolustajana ei rajoitu ja paaty kuitenkaan osastojakson paat-
tyessa. Osastojaksolla laadittu kuntoutussuunnitelma paivittaa lapsen kuntoutus- ja terapiatiedot.
Vanhemmat ovat jatkossa siis vastuussa myos kuntoutussuunnitelman paatosten ja tavoitteiden
seuraamisesta. Kuntoutussuunnitelma on vanhemmille tarkea tyokalu ja virallinen asiakirja, johon

he voivat tarpeen tullen vedota. Pitkaaikaissairaan lapsen kuntoutus on iso osa perheen jokapéi-

vaista elamaa.

”Se (kuntoutus) nékyy kaikessa, hirvién kokonaisvaltasta on.” H3

TAULUKKO 6. Vanhempien rooli lapsen “asianajajana”

toteuttamaan osastojakson

aikana

"asianajajana”

kuntoutussuunnitelma  on
vanhemmille tarkea tydkalu

ja virallinen asiakirja

lapsen kuntoutus on iso osa

jokapéivéista elamaa

vanhemmat huolehtivat lap-
sen kuntoutuksesta osasto-

jakson jalkeen

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA
LUOKKA

vanhempi tukee lasta ja

huo-lehtii hanen oikeuksis-

taan osastojakson aikana vanhemmat ajavat lapsensa

vanhemmat saavat paattaa | etua

lapsen asioista PERHE-

perheen toiveita on pyritty vanhempien rooli lapsen LAHTOISYYDEN

TOTEUTUMINEN
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5.2.5 Vanhempien asiantuntijuus ammattilaisten rinnalla

Osastojakson aikana vanhemmat toimivat paivittain moniammatillisen tiimin eri asiantuntijoiden
kanssa. (Taulukko 7) Osa vanhemmista koki, etta heidan asiantuntijuuttaan arvostettiin. He kokivat,

etta heihin luotettiin ja ajateltiin vanhempien tuntevan oman lapsensa paremmin kuin kukaan muu.

Osalla vanhemmista oli kuitenkin myds painvastaisia kokemuksia. He kokivat, ettd vanhempien
asiantuntijuuden tunnustaminen oli joillekin asiantuntijoille arvovaltakysymys. Vanhemmat miettivat
mm. sitd, mitd asiantuntija menettaisi vanhempien asiantuntijuuden myéntaessaan. Vanhempien

vastauksissa tuli esiin terapeuttien olevan nihkeita myontamaan lapsen osaamista ja kehittymista.

"Ettd se vanhemman asiantuntijuuden tunnustaminen tuntuu olevan joillekin arvovaltaky-

symys. Etté se on heille vaikea pala.” H1

Moniammatillinen yhteistyd osastolla toimi vanhempien mielesta hyvin. Kaikki kuusi alaa olivat hy-
vin edustettuina ja asiantuntijoita oli paikalla paljon. Tieto vaikutti kulkevan osastojakson aikana eri

terapeuttien valilla ja asioita selvitettiin. Hoitajakin saattoi vieda vanhempien viesteja eteenpain.

Eri terapeuttien valinen yhteistyo ei valttamatta nayttaydy vanhemmille selkeasti. Vanhemmilla ei
ollut myoskaan varmaa tietoa eri terapeuttien yhteistyosta laakareiden kanssa ennen kuntoutus-

suunnitelmapalaveria.

Vastauksissa nakyi yksiselitteisesti vanhempien tuntema arvostus osaston henkilokuntaa kohtaan.
Henkilokunnan koettiin olevan ammattitaitoisia, mukavia, positiivisia ja omalle alalleen sopivia.
Osaston yleisilmapiirissa koettiin tapahtuneen jotain positiivista ja osaston koettiin toimivan jotenkin
(paremmin) eri tavalla verrattuna edellisiin hoito- ja tutkimusjaksoihin. Osa vanhemmista tapasi

osastonhoitajan talla jaksolla ensimmaisen kerran.

"Etta sielld tehh&an niinku oikiasti tunteella ja sydémellé sité tyota, etta sielld on kaikki

niinku oikiasti, oikiasti on oikialla alalla.” H2
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TAULUKKO 7. Vanhempien asiantuntijuus ammattilaisten rinnalla
ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA
LUOKKA

vanhempien asiantuntijuutta

arvostetaan vanhempien merkitys oman
lapsensa asiantuntijana

vanhempien  asiantuntijuu-

den tunnustaminen ei ole to-

teutunut vanhempien asiantuntijuus PERHE-

- ammattilaisten rinnalla N
vanhemmat kokevat yhteis- LAHTOISYYDEN
tyon eri asiantuntijoiden va- TOTEUTUMINEN
lilla toimivan moniammatillinen tiimityd

vanhemmat eivat nde yh-
teisty6ta kaikkien asiantunti-

joiden valilla

hoitohenkildkunnan ar-

vostus

5.2.6 Vanhempien toiveet perhelahtoisyyden kehittamiselle

Vanhempien kokemuksista nousi esille kolme (3) ylaluokkaa perhelahtbisyyden kehittamiselle:
kuntoutussuunnitelmapalaveriin liittyvat kehittamistoiveet, vanhemmilta kerattavan palautteen ke-
raamisen tehostamiseen liittyvat toiveet ja osastojakson paivittaisen aikataulun rauhoittaminen.
(Taulukko 8)

Vanhemmat toivoivat kuntoutussuunnitelmapalaveriin enemman vuorovaikutusta. Vanhemmat
esittivat toiveen, ettd muut perheenjasenet voisivat osallistua kuntoutussuunnitelmapalaveriin
etana, nykytekniikkaa hyddyntaen. Vanhemmat epéilivat, etta asiantuntijat eivat oikeasti tieda ja
ymmarra kuntoutussuunnitelmapalaverin merkitysta ja tarkeytta lapsen ja perheen tulevaisuudelle
esimerkiksi terapioiden jatkumisen tai paattymisen suhteen. Yksi haastateltavista ehdotti kuntou-
tussuunnitelmapalaverissa mukana olleen vanhemman kayvan joskus kertomassa osaston henki-

[okunnalle kokemuksistaan.

Osa vanhemmista koki kuntoutussuunnitelmapalaverin raskaaksi. He kokivat myds, etta siihen tay-

tyi ihan erikseen valmistautua ja kerata voimia. Kuntoutussuunnitelmapalaverin istumajarjestys
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saattaa olla sellainen, ettd vanhemmille tulee heti alussa tunne altavastaajan asemasta, yksi- tai
me vastaan muut- tilanteesta. Palaverin alkuvaiheilla tunnelma saattaa tuntua kirealta ja jannitty-
neelta. Palaverin myohassa alkaminen ja pitkaan jatkuminen saattavat vaikeuttaa asiantuntijoiden
osallistumista siihen taysipainoisesti ja he saattavat joutua valilla kaymaan muualla. Joskus on il-
meisesti kaynyt niinkin, etta asiantuntijat ovat kasitelleet etukateen lapsen asiaa omassa hoitoneu-
vottelussaan ja kuntoutussuunnitelmapalaverissa todetaan paatokset. Huonosti sujuneesta pala-
verista jaa vanhemmille ikava tunnetila, josta on hankala paasta eroon. Jalkikateen saattaa olla
tarve keskustella ja purkaa palaverissa heranneita kokemuksia. Paha mieli ja negatiivinen kokemus

kuntoutussuunnitelmapalaverista leimaavat koko osastojaksokokemukseen liittyvaa mielikuvaa.

”Se on véhén niinku semmonen tilanne ettd monesti kokee et vanhempana on heikoilla...
heikoilla... vaatii voimien keréddmistéd ennen sité ja monesti vaatii vielé purkua jonku kanssa

sen jélkeenki vield. Se on monessa suhteessa raskas tilanne.” H1

Toisena toiveena oli vanhemmilta osastojakson jalkeen kerattavaan palautteeseen liittyvia kehitta-
mistoiveita. Haastateltavat olivat kaikki olleet osaston asiakkaina yli vuoden ja he toivat esille sen,
etta palautetta ei ole koskaan tultu kysymaan heilta suoraan tai keratty systemaattisesti. He ovat
kylld nahneet osastolla palautelaatikon ja osa oli palautelapun kirjallisena joskus jattanyt. Palau-
telomakkeeseen he eivat olleet taysin tyytyvaisia. Vanhemmat olivat epavarmoja suullisen palaut-
teen etenemisesta esimerkiksi hoitajan kautta. Vanhemmat toivoivat tarkempaa palautteen keraa-
mista esimerkiksi suullisesti ja ilta-aikoina, jolloin osastolla on rauhallista ja osin yksinaistakin. Myos

osastonhoitajaa he toivoisivat tapaavansa useammin.

"Ois kiva, ettd osastonhoitaja kévis kysyméssé, koska hdnhén saa sitte vanhemmilta sité
palautetta miten hoitajan ty6t nékyy sielld vanhempien puolella, mité havaintoja vanhem-

mat tekee niinké siitd osastosta.” H1

Kolmantena kehittamistoiveena oli osastojakson paivittaiseen aikataulutukseen ja sen toimivuu-
teen liittyvia asioita. Osastojakson aikana péaivat tuntuvat kiireisilta ja lyhyelle aikajaksolle pitaa yrit-
taa saada mahtumaan paljon tapaamisia ja tutkimuksia. Tilannetta vaikeuttaa lounaan myohasty-
minen tai muu akillinen muutos paivarytmiin. Vanhemmat olivat huomioineet, etta klo 15 jalkeen ei

enaa esimerkiksi terapeuteille ole aikoja.

34



Vanhemmat toivoivat osastojakson aikataulua enemman lapsilahtdisemmaksi. Lapsi joutuu tapaa-
misissa ja tutkimustilanteissa pinnistelemaan ja yrittamaan parhaansa. Usein joudutaan tinkimaan
esim. lepohetkista tai siitamaan ruokailua. He toivoivat, etta lapselle jaisi jossain vaiheessa paivaa
pieni levahdystauko. Tahan vanhemmat toivoisivat muutosta tai kiinnitettdvan enemman huomiota
aikatauluja laadittaessa. Hyvalla suunnittelulla ja ennakoinnilla yksittaisen paivan tai koko osasto-
jaksoviikon sisaltoa toivottaisiin parannettavan. Haastatteluissa tuli esille myos epaily siita, etta
osaston henkilokunnalla ei ole kokonaisvaltaista kasitysta siitd, mita perheen arki osastojakson
aikana on.

"... ettei 00 ihan semmosta koko ajan paikasta toiseen menemistd, ettéd saaha ta-

sasemmaksi sitd kuntoutusjakson viikkosiséltod tai péivasiséltod.” H4

TAULUKKO 8. Vanhempien toiveet perheléhtéisyyden kehittdmiselle
ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA
LUOKKA

vanhemmat toivovat
kuntoutussuunnitelmapala-

verilta monimuotoisuutta

kuntoutussuunnitelmapala- | kuntoutussuunnitelmapala-

veri on vanhemmille raskas | veri vanhempien kokemana

kuntoutussuunnitelmapala-

verista jaa paha mieli
PERHE-

vanhempien toiveet perhe- LAHTOISYYDEN
lahtdisyyden kehittamiselle TOTEUTUMINEN

palautetta ei ole kysytty suo-

raan vanhemmilta

vanhemmat epailevat sanal- | vanhemmilta kerattavan pa-
lisen palautteen perille me- | lautteen  kerd@misen te-

nemista hostamista

vanhemmat toivoisivat

osastonhoitajan tapaamista

paivat saattavat olla kiireisid | osastojakson paivittdinen ai-

vanhemmat toivoisivat lap- | kataulu rauhallisemmaksi ja

sille enemman lepoa tasaisemmaksi
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5.3 Esitietolomakkeen hyddyntaminen kuntoutussuunnitelman laatimisessa

Analyysin perusteella esitietolomakkeen hyodyntamiseen kuntoutussuunnitelman laatimiseen liit-
tyen muodostettiin kolme (3) paaluokkaa. Néita olivat: esitietolomake antaa tarkeaa tietoa lapsen

tilanteesta ennen osastojaksoa, esitietolomakkeen tayttamiseen liittyy haasteita ja esitietolomak-

keen yhteys kuntoutussuunnitelmapalaveriin. (Taulukko 9)

TAULUKKO 9. Tutkimustehtédvén 2 tulokset

asioita

sessa

esitietolomakkeella

vanhempien nékemys

esitietolomake antaa tar-

keaa tietoa lapsen tilan-

olla enemman kysymyksia

esitietolomakkeessa  voisi

olla tarkempia kysymyksia

esitietolomakkeen  kysymys-

tenasettelussa puutteita

asiantuntijalla ollut esitieto-

esitietolomaketta toivottaisiin

kaytettavan enemman

osastojakson aikana epaselva

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA YHDISTAVA LUOKKA
esitietolomakkeen  tayttdmi-

seen panostetaan ja se koe-

taan tarkeéksi esitietolomakkeen  tarkeys

esitietolomakkeella tarkeitd | taustatietojen esille tuomi- esitietolomakkeen

hyddyntéminen

esitietolomakkeella esitietolomake eri henkildiden | teesta ennen osastojak- | lapsen
asiantuntijoiden nakemys nakemyksien tuojana soa
esitietolomake toimii kuntoutussuunnitelman
tiedonvélittdjana
esitietolomake on  paikoin laatimisessa
vaikea tayttaa
esitietolomakkeessa paran- | esitietolomakkeen teknisessa
tamisen varaa toteutuksessa puutteita
esitietolomakkeeseen kaiva- esitictolomakkeen  tayt-
taan selkeytta tamiseen liittyy haasteita
esitietolomakkeessa  voisi
esitietolomakkeen

hyddyntéminen

lomake tutkimustilanteessa esitietolomaketta on nahty lapsen

asiantuntija on viitannut esi- | kéytettdvén osastojakson ai-

tietolomakkeen tietoihin kana esitietolomakkeen yhteys kuntoutussuunnitelman
vanhemmat eivat tieda, mihin kuntoutussuunnitelmapa-

esitietolomaketta kéytetdan laveriin laatimisessa
osastojakson aikana esitietolomakkeen kaytto
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5.3.1 Esitietolomake antaa tarkeaa tietoa lapsen tilanteesta

Vanhemmat kokivat esitietolomakkeen tarkeaksi lapsen kannalta ja ajattelivat sen huolellisen tayt-
tamisen tuovan lapsen nykytilanteesta olennaista tietoa. Vanhemmat panostivat esitietolomakkeen
tayttamiseen kayttamalla siihen aikaa ja toimittamalla sen hyvissa ajoin osastolle. Toisilla esitieto-
lomakkeen tayttdminen sujui tutuksi tulleella rutiinilla. Lomaketta ja sen tietoja pystyi tdydentamaan

vield hoitajan tekemassa tulohaastattelussa osastojakson aluksi.

"lhan perushommaa ko sai esitietolomakkeet ja ne lomakkeet, mité piti taytelld sinne 144-

kéreille, etta tietdvat mika tilanne on.” H4

Esitietolomake kertoi vanhempien nakemyksen lapsen tamanhetkisesta osaamisesta ja mahdolli-
sista haasteista. Esitietolomakkeissa oli erikseen omat kappaleensa lapsen paivakotiin tai kouluun
taytettavaksi ennen osastojakson alkua. Lomakkeista [dytyi nain myds paivakodin tai koulun nake-
mys lapsen senhetkisesta tilanteesta. Osastojaksoa varten pyydettiin hankkimaan myés aiempien
terapioiden palaute, mikali terapiat olivat kdynnissa. Vanhemmat kokivat esitietolomakkeen toimi-
van tiedonvalittdjana kaikkien lapsen hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvien henkildiden valilla,

my0s osastojakson aikana.

”... saahaan ne tiedot vilitettya sen (esitietolomake) kautta kaikille sité tarvitseville.” H2

5.3.2 Esitietolomakkeen tayttamiseen liittyy haasteita

Vanhemmat kokivat esitietolomakkeen tayttdmisen paikoin vaikeaksi. Erityisen hankalia olivat koh-
dat, joissa pyydettiin tarkentamaan esimerkiksi paivittaisissa toiminnoissa tai sosiaalisessa vuoro-

vaikutuksessa ilmenevia haasteita.
Esitietolomakkeeseen toivottiin myos lisaa selkeytta. Erityisesti tama tulee esiin kohdissa, joissa

samaa asiaa joudutaan jatkamaan tai tarkentamaan toisella sivulla. Samaan asiaan liittyvien kysy-

mysten ja tarkennusten toivottiin olevan samalla sivulla.
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Vaikka vanhemmille suunnattu esitietolomake on talla hetkella seitseman (7) sivua sisaltava, eivat
vanhemmat kokeneet sita liian pitkaksi tai tyolaaksi tayttaa. Painvastoin osa heista oli sita mielta,
etta kysymyksia voisi olla enemmankin. Vanhemmat toivoivat lisaa kysymyksia esimerkiksi lapsen
hyvinvointiin tai tmanhetkiseen kuntoutumiseen liittyen. Osa vanhemmista tekee esitietolomak-
keen lisaksi itselleen muistilistaa ranskalaisin viivoin, muistaakseen ottaa tulohaastattelussa esille
sellaisiakin tarkentavia asioita, joita esitietolomakkeessa ei valttamatta kysytty. Mikali esitietolo-
makkeen tayttamisessa ilmeni kysyttavaa tai ongelmia, olivat he helposti saaneet yhteyden osas-

tolle ja apua sen tayttamiseen sieltd kautta.

5.3.3 Esitietolomakkeen yhteys kuntoutussuunnitelmapalaveriin

Hoitajan tekemassa tulohaastattelussa esitietolomakkeen tietoja kaydaan yhdessa vanhemman
kanssa lapi ja hoitaja kirjaa tiedot koneelle. Osa vanhemmista oli nahnyt esitietolomakkeita laakéa-
rien tai terapeuttien tyopoydilla tutkimustilanteissa. Esitietolomakkeella iimoitettuihin asioihin on ky-
sytty tarkennuksia tai esimerkkeja. Kuntoutussuunnitelmapalaverissa oli jotain tietoja luettu esitie-

tolomakkeesta suoraan.

Osalla vanhemmista on sellainen nakemys, etta he eivat tieda, miten tai mihin esitietolomakkeessa
esiin tuotuja asioita kaytetaan, tulohaastattelua lukuun ottamatta. Vanhemmat toivoivat esitietolo-
makkeiden tietoja luettavan ja hyodynnettavan enemman. He toivoivat vanhemmilta ja terapeuteilta
etukateen tulevan tiedon kulkevan kasi kadessa osastojakson aikana saatujen tietojen ja havain-

tojen kanssa.

"Véhdn semmonen, etté en tiid oikeen loppupeleissé kuka kayttda sité ja mihin muuhun

kuin siihen tulohaastatteluun.” H1

38



6 PERHELAHTOISYYDEN KEHITTAMINEN

Tutkimuksellisessa kehittamistoiminnassa kaytannon ongelmat ja kysymykset ohjaavat tiedontuo-
tantoa. Tietoa tuotetaan aidoissa kaytannon toimintaymparistoissa (Toikko & Rantanen 2009, 22.)
Yksi kehittamistoiminnan lahtokohta on uusien toimintatapojen ja menetelmien luominen. Kehitta-
misprosessin suuntaa maarittavat aiheeseen liittyvien kasitteiden maarittely ja teoriatiedon hallinta.
Naiden avulla kehittamistehtava saadaan perustellusti rajattua. Kehittamistyohon liittyy myos tulos-

ten julkistaminen ja koko kehittamisprosessin arviointi. (Ojasalo, Moilanen & Ritalahti 2015, 11.)

Tassa opinnaytetydssa toteutuvat Oulun ammattikorkeakoulun yleiset vaatimukset opinnaytetyolle.
Tassa opinnaytetydssa on muun muassa ollut mahdollisuus selkeaan tutkimus- ja kehittamistehta-
vaan, mahdollisuus hyddyntaa olemassa olevaa tietoperustaa ja aiempaa tutkimustietoa aiheesta
ja rajata aihe resursseihin (tietotaito, aika) pohjautuen. Tarkeimpana on tietysti tutkimusaiheen tyo-
elamalahtdisyys ja sen hyddyllisyys kaytannon hoitotydn toiminnan kehittdmiseen. (Opinnaytety6n
ohje 2016,9, viitattu 9.2.2020.)

Kun tutkimustulokset valmistuivat, olin yhteydessa osastonhoitajaan tulosten esittelya ja
yhteistoiminnallista kehittamisiltapaivaa varten. Tammikuun puolivalissa osastonhoitaja lahetti
puolestani laatimani kutsun sahkopostin liitteena lastenneurologian osaston moniammatilliselle

henkildkunnalle. Kutsuja lahetettiin yhteensa 60 kappaletta.

Kehittamisiltapaivan tavoitteena oli esitella tutkimuksen tulokset lastenneurologisen osaston
henkilokunnalle. Tavoitteena oli myos esittad vanhempien kehittamisehdotukset seka osallistaa
henkilokuntaa yhteistoiminnallisen ryhmatyon avulla miettimaan ratkaisuja perhelahtoisen

toiminnan kehittdmiseksi kuntoutuksessa ja kaytannon hoitotydssa.

Opinnaytetyon tulokset esitettiin lastenneurologisen yksikon henkildkunnalle 5.2.2020. Tilaisuuden
kesto oli 1,5 tuntia. Paikalla oli 20 hengen moniammatillinen ryhma. Osallistujien joukossa oli fy-
sioterapeutteja, kuntoutusohjaajia, lahihoitajia, sairaanhoitajia seka toimintaterapeutteja. Aikatau-
lullisista syista paadyin keskittymaan kehittamisiltapaivassa pelkastaan tutkimustehtava 1: n eli
perhelahtoisyyteen liittyvien kehittdmishaasteiden kasittelyyn. Tama sopi myos osastonhoitajalle.
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Tutkimustulokset esitettiin tutkimustehtavittain analyysitaulukoiden pohjalta PowerPoint-esityk-
sena. Dioja oli yhteensa 14 kappaletta. Osallistuijille jaettiin paperisena molempien tutkimustehta-
vien analyysitaulukot. Osallistujille naytettiin myos alkuperaisilmaisuja vanhempien haastatteluista.

PowerPoint-esitys jaa osaston henkilokunnan kayttoon posteripapereiden lisaksi.

Tutkimustulosten esittelyn jalkeen osallistujat jaettiin kolmeen asiantuntijaryhmaan. Jokaiselle
ryhmalle annettiin oma aihe. Nama aiheet olivat osin tutkimustulosten pohjalta nousseita kehitta-
misehdotuksia. Keskeisimmiksi kehittamiskohteiksi valikoituivat kuntoutussuunnitelmapalaveri
seka osastojakson paivittainen aikataulu. Kolmantena kohtana oli osallistujien omista havainnois-

ta ja kokemuksista nousevat kehittamiskohteet.

Kehittamistehtavien aiheet olivat:

1. Laatikaa moniammatillisen kuntoutussuunnitelmapalaverin “Kultaiset saannét’, jotka korostavat
osallistujien tasavertaisuutta ja yhteen hiileen puhaltamista.

2. Laatikaa toimenpide-ehdotukset osastojakson paivittaisen aikataulun rauhoittamiseksi.

3. Kirjatkaa osaston henkilokunnan omat ajankohtaiset kehittamiskohteet.

Asiantuntijaryhmille annettiin 15 minuuttia aikaa kerata vastaukset ja kehittamisideat posteriin.
Talla kertaa posterit jatettin paikoilleen poOydille, koska tila sopi paremmin pOytien aaressa
tyoskentelyyn kuin siihen, etta posterit olisi kiinnitetty tilan seinille ja kierretty niita. Taman jalkeen
jokainen asiantuntijaryhma jaettiin uudestaan kolmeen osaan; nayttelyryhmiin. Ykkoset koottiin
yhteen ryhmaan, kaikki kakkoset omaansa ja kolmoset omaansa. Ykkoset menivat ensimmaisen
posterin luo, kakkoset toisen luo ja kolmoset kolmannen luo. Oletus on, ettd jokaisessa
nayttelyryhmassa on vahintaan yksi henkild, joka on ollut laatimassa posteria. Posteria laatimassa
ollut henkilo esittelee kehittdmistehtdvan pohjalta kootut ajatukset ja ehdotukset muille
nayttelyryhman jasenille. Taman jalkeen keskustellaan aiheesta lisda ja tarpeen tullen lisataan
posterille uusia nakokulmia. Aikaa naiden nayttelyryhmien tydskentelyyn varattin 10minuuttia /

aihe. Jokainen nayttelyryhma kiersi kolmessa “nayttelyssa” myotapaivaan kiertaen.

Tamantyyppisen yhteistoiminnallisen ryhmatoiminnan nimi on nayttelykavely. Tyypillinen yhteistoi-
minnallinen opetus pitda sisalladn keskustelua ja tehtavia tuottavaa pienryhmatydskentelyd. Yh-
teistoiminnallisuus on sosiaalipsykologiaan perustuva nakemys ryhman toiminnasta. Yhteistoimin-
nallisessa ryhmatyoskentelyssa yksilot oppivat yhdessa, yhteisen paamaaran eteen, toisiaan aut-
taen. (Repo-Kaarento 2009, 280-281.)
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Nayttelykavely valikoitui yhteistoiminnalliseksi menetelmaksi sen takia, etta olen kayttanyt tata ky-
seista menetelmaa opetusharjoittelussa. Nayttelykavelyyn kuluva aika ja muut resurssit olivat mi-
nulle entuudestaan tuttuja, joten oli luontevaa valita ajallisesti tiukkoihin raameihin laitetulle kehit-
tamistehtavalle tuttu menetelma. Nayttelykavely on hyva ryhmatdiden purkumuoto. Se aktivoi osal-
listujia ja “pakottaa” kaikki toihin. Samalla tulee hieman liikuttua pelkéan istumisen liséksi. (Hypp6-
nen & Lindén 2009, viitattu 6.2.2020; Repo-Kaarento 2009, 294-296.) Tuokion vetajana mina seu-
rasin aikaa ja ilmoitin, kun oli aika vaihtaa seuraavaan “nayttelyyn”. Kun kaikki nayttelyt oli kierretty,
keskusteltiin viela yhteisesti, mika aihe puhutti eniten ja minkalaisia ajatuksia tutkimustulokset he-

rattivat.

6.1  Kuntoutussuunnitelmapalaverin “kultaiset saannot”

Tama aihe heratti keskustelua jo heti tutkimustulosten esittelyn jalkeen. Asiantuntijaryhmassa joku
kertoi kuulleensa vanhempien sanovan kuntoutussuunnitelmapalaveriin lahtiessaan, etta “lahtevat
kuuntelemaan vikalistaa”. Henkilokunnan puheista kavi ilmi, ettd osa vanhemmista, jos nyt eivat
suorastaan pelkaa, niin ainakin kokevat kuntoutussuunnitelmapalaverin negatiivisesti ja
suhtautuvat siihen varauksella. Kuvassa 1 on koottuna kuntoutussuunnitelmapalaverin “kultaiset

saannot”.

Vanhempia olisi hyva tiedottaa kaikista lapseen liittyvista havainnoista jo osastojakson aikana. Tal-
I6in kuntoutussuunnitelmapalaverissa ei tulisi vanhemmille mitaan “pommia” eli taysin yllattavaa,
uutta tietoa. Tarkeana ohjenuorana kuntoutussuunnitelmapalaveriin littyen ehdotettiin sita, etta
vanhemmat ja tydryhma (asiantuntijat) menevat yhta aikaa neuvotteluhuoneeseen. Joskus tyoryh-
man on tapana kokoontua keskenaan hoitoneuvotteluun ilman vanhempia ennen varsinaista pala-
veria. Osittain tdma saattaa olla aikatauluista johtuva pakkotilanne, mutta toivottavaa olisi, etta lap-

sen asiat kasiteltaisiin avoimesti vanhempien ollessa paikalla.

Kuntoutussuunnitelmapalaveri voisi alkaa silla, etté kysellaan vanhempien tuntemukset, mielipiteet
ja havainnot viikon ajalta. Palaverissa tulisi huolehtia, etta kaikki saavat puheenvuoron. Katsekon-
takti ja erityisesti sen suuntaaminen vanhempiin olisi tarkeaa silloin, kun puhutaan heidan kanssaan
ja heille. Kuntoutussuunnitelmapalaverissa olisi hyva olla Iasna sen hoitajan, joka on lapsen ja per-
heen kanssa eniten viettanyt aikaa osastojakson aikana. Olisi myos tarkeaa, etté neurologi tapaisi

seka lapsen ettd vanhemmat muulloinkin kuin vasta jakson lopussa.
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Kuntoutussuunnitelmapalaverin neuvottelurunko suositellaan toteutettavan toimintakykyalueittain
eli ICF-CY-luokituksen pohjalta. Muutamalla henkildlla oli jo kokemus tasté kaytannosta. Heidan
mielestaan palaverin kulku sujuu talloin luontevasti ja paapaino keskustelussa on enemman toi-
mintakyvyssa kuin sen puutteissa. Palaveriin kuulumattomina asioina (ajan saastamiseksi) voisivat
olla terapiamaarat ja diagnoosiin liittyvat viimeistelyt ja tarkennukset. Naista asioista voitaisiin kes-
kustella tyoryhman kesken. Vanhemmille tulisi jarjestaa mahdollisuus keskustella la@karin kanssa

viela varsinaisen palaverin jalkeen, jos joku asia jaa askarruttamaan mielta.
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KUVA 1. “Kultaiset sdannot”

6.2 Paivittaisen aikataulun rauhoittaminen

Osastojakson aikataulua, 1&hinna sen ajoittaista kiireellisyytta, pystyisi helpottamaan tarkemmalla
organisoinnilla. Myds vanhempien mukanaolemista suunnitteluvaineessa pidettiin toimivana aja-
tuksena. Eras keino aikataulun keventdmiseksi voisi olla se, etta eri asiantuntijoiden kanssa jarjes-
tettaisiin enemman yhteisaikoja. Tammainen voisi olla esimerkiksi hoitajan ja 1&@karin yhteinen

haastatteluaika perheen kanssa.
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Hoitajan lasnéolo perheen kanssa osastojakson aikana helpottaa ja rauhoittaa yleisesti ottaen per-
heen olemista osastojaksolla. Pienimmille lapsipotilaille voitaisiin merkité aikatauluun erikseen péi-

vauniaika. Potilashuoneiden seinalla voisi olla kuvitettu paivittdinen aikataulu. (Kuva 2.)

KUVA 2. Péivittdinen aikataulu

6.3 Henkilokunnan omat kehittamiskohteet

Aktiivisen iltapaivan paatteeksi osallistujat kokosivat lisdksi omia kehittdmisehdotuksiaan
perhelahtdisyyden parantamiseksi osaston toiminnassa. Keskeisimmaksi asiaksi nousi
moniammatillinen yhteisty0 ja sen parantaminen/tehostaminen. Moniammatilliseen yhteistydhon
littyy erittain laheisesti ajankayttd, ehka paremminkin yhteisen ajan puute.

Ehdotuksessa tuotin  esille yhteishaastattelujen lisddminen mahdollisimman monelle
osastojaksolle tulevalle lapselle. Sahkoinen palaute on kaytettavissa jo ennen jaksoa, jolloin asioita
voisi tiimina kayda lapi jo ennen lapsen tuloa osastojaksolle. Taman lisaksi olisi hyva, ettd hoitavan
tiimin jasenet kavisivat pitkin osastojaksoa keskustelua lapsen toimintakyvysta ja tarvittaessa
kokoontuisivat jo ennen kuntoutussuunnitelmapalaveria. Moniammatillisesti laadittu loppuarvio,
yhteenvetoteksti, koettaisin hyvana asiana. Tulevaisuuden sairaala mahdollistaa myos
videoneuvottelumahdollisuuden palavereihin. (Kuva 3.)
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KUVA 3. Omat kehittdmisehdotukset

6.4 Yhteenveto

Kehittamisiltapaiva oli erittain onnistunut ja sille asetetut tavoitteet toteutuivat. Paikalle oli saapunut
moniammatillisista asiantuntijoista koostuva ryhmé. Vaikka aikataulu oli tiukka, siind pysyttiin ja
tarvittavat asiat saatiin tuotua esille ja késiteltyd. Keskustelu annettujen aiheiden ympérilla oli
vilkasta ja avointa. Yksi teema nousi ylitse muiden kaikkien ryhmien keskusteluissa seka
loppuyhteenvedossa ja se oli moniammatillinen yhteistyo seka siihen laheisesti liittyva ajankaytto.
Yhteisesti todettiin, ettd moniammatillista yhteistyota pitaa kehittd@ edelleen ja siihen pitaa

panostaa. Suurin moniammatillista yhteisty6ta rajoittava tekija on aika.

Varsinaisista tutkimustuloksista keskustelua heratti vanhempien osallisuus tutkimustilanteissa.
Keskustelussa tuotiin esille tilanneftilanteita, joissa lapsi toimii tutkimustilanteessa paremmin ilman
vanhemman lasnéoloa. Naissa tilanteissa ei ole valttamatta aina ymmarretty kertoa ja perustella
vanhemmille, miksi vanhemman poisjaanti tutkimustilanteesta olisi suotavaa. Tutkimuksessa saatu

tieto vanhemman negatiivisesta kokemuksesta terapiatilanteeseen liittyen avasi asiaa vanhemman
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kannalta ja auttaa ndin asiantuntijoita toimimaan jatkossa toisin ja keskustelemaan vanhempien

kanssa perusteellisemmin tutkimustilanteista.

Toinen huomio Kiinnittyi perheen kokonaistilanteen huomioimiseen. Hoitajien mielesta oli todella
harmittavaa kuulla perheen kokemus siita, etta perheen kokonaistilannetta ei oltu huomioitu. Per-
heissa saattaa olla muitakin kroonisesti pitkaaikaissairaita lapsia ja jo pelkastaan taman takia per-
hetta olisi huomioitava kokonaisuutena, silla yhdenkin perheenjasenen sairastuminen on aina krisi

koko perheelle ja ulkopuolisen avun tarve lisaantyy.

Loppukeskustelussa sivuttiin myds palautteen kera@mistd. PPSHP:n verkkosivuilla olevien séah-
koisten palautteiden kasittely tapahtuu keskitetysti jossain muualla ja tdméan takia palaute ei auto-
maattisesti kohdistu oikeaan paikkaan. Keskusteltiin myos siita, ettd vanhemmat mielellaan antavat
palautetta, kunhan sitd aktiivisesti heiltd muistetaan pyytaa ja kannustaa antamaan. Palautteen
kasittelyynkin on erilaisia tapoja. Eras tapa voisi olla niin sanottu palauteseina. Siihen on koottu
nakyville osaston saamaa palautetta ja vieressa toteutetut toimenpiteet tai ainakin toteutussuunni-
telma asian korjaamiseksi. Osastolla voisi suorittaa myos eri teemoilla olevia palautekyselyita, kes-

kittyen aina yhteen tai muutamaan osa-alueeseen.

Esitietolomake otettiin keskusteluissa esille sen verran, etta todettiin sen tekniseen toteutukseen
littyvat haasteet olevan osaston henkilokunnan tiedossa. Lomakkeen tekninen rakenne on
kuitenkin sairaanhoitopiirin yhteisessa sahkoisessa kannassa ja esimerkiksi sen fonttikoko on
yleisesti maaritelty koko PPSHP:n alueella. Osaston henkildkunnalla ei ole mahdollisuutta
ainakaan helposti muokata esitietolomakkeen ulkoista rakennetta. Sen sijaan esitietolomakkeen
kayttoon, yhteyteen osastojaksoon seka kuntoutussuunnitelmapalaveriin aiotaan jatkossa

kiinnittad enemman huomiota.

Kehittamisiltapaivaan osallistuneilta keratyn palautteen perusteella voidaan todeta, etté tilaisuus
koettiin tarkeaksi. Henkilokunta koki mukavaksi kokoontua moniammatillisesti saamaan palautetta
onnistumisista ja kuulemaan kehittamisehdotuksia. Yhdessa asioiden miettiminen pakotti
pohtimaan, miten huomioida vanhemmat hoidossa entista paremmin muuta perhetta unohtamatta
ja “hoksautti” jo sovituista kaytanndista, jotka eivat valttamatta ole vield arkipaivaistyneet. Eri
ammattiyhmat kiinnittivat huomiota samanlaisiin epakohtiin ja se lisasi yhteenkuuluvuuden

tunnetta seka@ kokemusta “yhteen hiileen puhaltamisesta”. Nayttelykavelytyyppinen menetelma
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koettiin mukavaksi ja toimivaksi vaihteluksi. Ainoa miinus tuli pienestd epaselvyydesta

ryhmakierrossa.

Tutkimuksen tulokset eivat ole yleistettdvissa haastateltavien véahédisen méaaran (n=4) ja
tutkimuksen laadun (kvalitatiivinen) takia, mutta ne kertovat konkreettista ja henkildkohtaista tietoa
neljan vanhemman kokemuksista perhelahtoisyydesta ja sen toteutumisesta lastenneurologisen
osastojakson aikana. Tutkimuksella kerattya kokemustietoa tullaan hyodyntamaan
lastenneurologisen osaston toiminnassa muun muassa moniammatillisen tyon kehittdmiseen.
Perheiden kokemusten perusteella pystytdan laatimaan tarkempi palautekyselylomake
osastojaksolla oleville perheille heille merkityksellisista asioista perhelahtoisyyteen liittyen.
Perhelahtdisyyteen liittyvat kokemukset auttavat myds perehdytettaessa uusia tyontekijoita siihen,

miten huomioida perhelahtdisyys lastenneurologisessa kuntoutuksessa ja kaytannon hoitotyossa.
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7 POHDINTA

Tassa paaluvussa esittelen tutkimustulokset teoriatietoon ja aiempiin tutkimustuloksiin rinnasta-
malla. Pohdin myds tutkimuksen luotettavuuteen ja eettisyyteen liittyvia nakdkohtia seka koko ke-

hittamistehtavan arviointia. Esittelen lopuksi jatkotutkimus- ja kehittamisideani.

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata vanhempien kokemuksia perhelahtéisyyden toteutu-
misesta lastenneurologisessa kuntoutuksessa. Tutkimustehtavia oli kaksi: miten vanhemmat
kokevat perhelahtdisyyden toteutumisen lastenneurologisella osastolla ja miten esitietolomaketta

hyddynnetaan kuntoutussuunnitelman laatimisessa vanhempien kokemana?

7.1 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimusten luotettavuuden arviointi kuuluu kiinteana osana hyvaa tutkimuskaytantoa. Laadullisen
tutkimuksen luotettavuutta ei voida samalla tavalla arvioida kuin maarallisen tutkimuksen
luotettavuutta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta pyritaén kohottamaan mm. mahdollisimman
tarkalla tutkimuksen kulun selostamisella.  Arvioinnissa olisi hyva kertoa esim.
haastatteluolosuhteista ja -paikoista, kaytetysta ajasta, mahdollisista virhetulkinnoista seka tietysti
analysoinnin eri vaiheista. Laadullisen tutkimuksen aineistosta otetaan yleensa suoria lainauksia
tekstin yhteyteen osoittamaan ja vahvistamaan tutkijan tekemia paatelmia. (Hirsjarvi & kumpp.
2009, 232.) Taman tutkimuksen luotettavuutta heikentava tekija saattaa olla tutkijan
ensikertalaisuus laadullisen aineiston sisallonanalyysin tekemisessa. Aloittelevalle tutkijalle

saattaisi olla helpompaa analysoida aineisto teemoittelun kautta.

Uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys ovat Kylman ja Juvakan (2007, 128-
129; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197-198) mukaan laadullisen tutkimuksen
luotettavuuden arvioimiseen soveltuvia kriteereitd. Uskottavuudella tarkoitetaan sita, etté tutkija
varmistaa, etta tutkimustulokset vastaavat tutkimukseen osallistuneiden henkildiden nakemysta
tutkittavasta aiheesta. Tédman tutkimuksen uskottavuutta on vahvistettu analyysiprosessin
osoittavilla taulukoilla ja kehittamisiltapaivasta saadun palautteen mukaan ne auttoivat osallistujia
paasemaan tuloksiin sisalle. Vahvistettavuus todennetaan tarkalla ja huolellisella koko
tutkimusprosessia koskevalla raporttikirjoituksella, jonka avulla ulkopuolisen on helppo seurata
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tutkimuksen kulkua ja tutkijan tekemia perusteltuja valintojaan matkan varrella. Taman tutkimuksen

raporttiin on kirjattu tutkimusprosessin eteneminen vaihe vaiheelta.

Refleksiivisyydella tutkija arvioi omaa rooliaan tutkimusprosessin eri vaiheissa omien
lahtokohtiensa puitteissa ja arvioi niiden merkitysta mm. tutkimuksen kulkuun ja aineistoon. Tutkijan
reflektointia tuodaan esiin luotettavuuden ja eettisyyden arvioinnissa seka koko kehittdmistehtavan
arvioinnissa seka pohdinnassa. Siirrettavyys tarkoittaa tutkimustulosten mahdollista siirrettavyytta
toisenlaiseen vastaavaan ymparistoon. Tutkimusmenetelmana kayttamani haastattelu on
mahdollista uusia tassa samassa yksikossa tai siirtaa toiseen lastenneurologiseen yksikkdon ja

toteuttaa se saman teemahaastattelurungon avulla.

Naiden edelld mainittujen termien kautta hyvin avattu tutkimuksen kulku johtopaatoksineen ja
tieteelliselle tutkimukselle asetettuja vaatimuksia noudattava laadullinen tutkimus voidaan todeta
luotettavaksi. Taten laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan kokonaisvaltaisesti lapi
tutkimusprosessin, eika pelkkien tulosten reliabiliteetin ja validiteetin pohjalta. (Tuomi & Sarajarvi
2009,160-165; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 198.)

Tassa opinnaytetydssa pyrittiin huolelliseen ja tarkkaan tyoskentelyyn. Kaikki tutkijan tekemat
valinnat ja perustelut kirjattin ylos tutkimusraporttin koko opinnaytetyoprosessin ajalta.
Luotettavuutta vahvistaa vain yhden tutkijan osallistuminen seka tietojen keraamiseen etta
aineiston analysointiin. Toki se voi olla myos luotettavuutta heikentava tekija, silla yksin tutkimusta
tekeva saattaa niin sanotusti sokeutua ja tehda jopa virhepaatelmia aineistostaan. Taman takia
aineiston analyysi on tutkimuksen eri kohdissa avattu niin tarkasti ja avoimesti. (ks. Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2013, 197.)

Luotettavuutta lisda tassa tutkimuksessa tutkijan sitoutumattomuus PPSHP:n toimintaan.
Tutkimuksen tekija on my6s lastenneurologisen osaston ulkopuolinen henkild. Toisaalta voi miettia,
olisivatko tutkimustulosten analysointipolut olleet erilaisia (syvempid), jos tutkimuksen tekijalla olisi
ollut ty6- tai virkasuhde PPSHP:n tydyhteisdihin ja omakohtaista kokemusta lastenneurologisella
osastolla tyoskentelystd. Tutkimustulokset olisivat saattaneet olla erilaisia, jos haastateltavina tai
heidan joukossaan olisi ollut myds miehid. Tutkimuksen luotettavuutta vahvistaa osaltaan

haastatteluiden vahainen maara, silla nain mahdollistui aineiston perinpohjainen tuntemus.
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Taman tutkimuksen luotettavuutta heikentda otoksen koko. Vahaiseen osallistujamaaraan voi olla
useita syita. Koska osallistuminen oli kaikille vapaaehtoista, eika osallistumattomuuden syyta
kysytty keneltakaan, niin varmoja vastauksia ei saada. Aineistonkeruu sattui ajallisesti kohtaan,
jolloin kriteereita tayttavia perheita ei valttamatta ollut joka viikko. Aineistonkeruuajan jatkamista
viela esimerkiksi kesan (loma-aikojen) yli olisi voinut miettid, mikali opinnaytetydn

valmistumisajankohdalla ei olisi ollut takarajoja.

Lapsen sairaus voi olla itsessaan niin kuormittava tilanne perheelle, ettd mihinkaan ylimaaraiseen
ei riita energiaa tai motivaatiota. Perheiden eldmantilanteet ovat erilaiset ja siksi
haastatteluajankohdan sopiminen osastojakson ulkopuoliselle ajalle saattaa tuntua vaikealta.
Vanhemmat saattoivat kokea osastojakson olevan niin tdynna muuta ohjelmaa, ettd haastattelun
sopimiseen ei uskottu I6ytyvan aikaa. Osaston henkilokunta kylla jarjesti tarvittaessa lapsen hoidon
haastattelun ajaksi ja tastakin mainittin perheille. Pitka valimatka saattoi olla myds este
haastatteluun osallistumiseen osastojakson jalkeen, mikali vanhemmat kokivat sen olevan
mahdotonta osastojakson aikana toteutttaa. Mahdollista on my0s se, etta vanhemmille suunnattu
tiedote ei ollut riittvan informatiivinen tai houkutteleva, eivatkd he tastd syystd kokeneet
osallistumista tarpeelliseksi. Tassa tutkimuksessa kaksi haastattelua peruuntui ja jai tekematta
kokonaan (haastateltavan/lapsen) killisen sairastumisen vuoksi. Kaksi haastateltavaa eivat jostain

syysta enaa vastanneet yhteydenottoyrityksiin.

Teemahaastattelun pohjana kaytettiin teoriatiedon pohjalta kerattya tietoa perhelahtdisyyteen
yleisesti liitetyista aihealueista, kuten osallisuus ja kuulluksi tuleminen. Jokainen haastattelu vietiin
lapi samalla kaavalla. Kaikkiin kysymyksiin saatiin vastaus. Lisakysymyksia tai kysymysten poistoja
ei tarvinnut tehdd. Haastatteluiden tallentaminen lisaa luotettavuutta eikd nain ollen mikaan jaa

tutkijan muistin varaan.

Mielestani teemahaastattelu sopi menetelména tahan tutkimukseen hyvin. Ryhmahaastattelua en
suosittele kayttamaan nainkin henkilokohtaisten asioiden kasittelyn vuoksi. Mydskaan kyselya en
kayttaisi, koska kysymysten ymmartamisessa voi talldin ilmeté haasteita. Haastattelutilanteessa
luotu luottamussuhde haastattelijan ja haastateltavan vélilld helpottaa vaikeiden asioiden esiin
tuomista.  Ainoa luotettavuutta heikentava seikka tahan liittyen on se, etta tutkija ei osannut /
uskaltanut pyytdd enemman esimerkkeja tapahtumista (pelkén ei- tai joo-vastauksen lisaksi)
johdattelun valttamiseksi. Haastattelemalla saatiin kuitenkin kehittdmistoiminnan vaatimukset
tayttavaa todenmukaista ja syvallista tietoa. (ks. Toikko & Rantanen 2009, 106.)
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Osa kayttamastani kirjallisuudesta on melko vanhaa. Perustelen niiden kéayttda kuitenkin sill, etta
useissa valitsemissani vaitdskirjatason lahteissa (esim. Veijola, Waldén) oli myds viittauksia naihin
samoihin lahteisiin, jotka toistuivat perhelahtoisyyteen ja erityisesti ekokulttuuriseen teoriaan
viitattaessa. Luotettavuutta lisaa mielestani saman lahdekirjallisuuden toistuminen aihepiirin sisalla
uusimmankin kirjallisuuden lahteissa. Ulkomaista aineistoa on haettu muun muassa Cinahl- ja

PubMed-tietokannoista.

7.2 Tutkimuksen eettisyys

Ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden eettiset suositukset on paivitetty tammikuussa 2020.
(Arene 2020, viitattu 23.1.2020) Oulun ammattikorkeakoulun opiskelijana my6s minua koskee
oppilaitoksen sitoutuminen Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) ohjeistukseen. Sen
tavoitteena on edistad hyvaa tieteellistd kaytantda ja ohjeistaa mahdollisten vilppiasioiden
asiantuntevaa, oikeudenmukaista ja mahdollisimman nopeaa kasittelyd. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2019, viitattu 23.1.2020.) Hyvan tieteellisen kaytannon ohjeet on selvitetty ennen

tutkimusprosessin alkua.

Opinnaytetyon tekemisessa tulee noudattaa hyvaa tieteellista kaytantéa. (Arene 2020, 5, viitattu
24.1.2020.) Tama toteutuu opinnaytetydssani rehellisyytena, huolellisuutena ja tarkkuutena lapi
koko projektin. Tiedonhankinnassa ja arvioinnissa kaytettiin eettisesti kestavia menetelmia. Olen
perehtynyt aiempiin tutkimuksiin aiheesta ja tuon sen kunnioittavalla tavalla esille. Opinnaytetyd
toteutettiin yksityiskohtaisen suunnitelman pohjalta tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten
mukaisesti. Keratty tutkimusaineisto oli vain tutkijan kaytettavissa ja se havitettiin asianmukaisesti

opinnaytetyon valmistumisen jalkeen tietosuojaa noudattaen.

Tutkimukseen liittyvat eettiset nékdkohdat ovat olleet esilla alusta alkaen. Koska opinndytetydssa
keréttiin tietoja osastolla hoidossa olevien lasten vanhemmilta, eikd lasten fyysiseen tai
psyykkiseen koskemattomuuteen kajottu, eettiseltd toimikunnalta ei tarvinnut hakea puoltavaa
lausuntoa. Helsingin julistuksen (1964) mukaisesti mm. tutkimukseen osallistuvien yksityisyys
turvataan ja osallistujia informoidaan tutkimukseen osalllistumisen vapaaehtoisuudesta ja
tutkimuksen tarkoituksesta erillisilld esitieto- ja suostumuslomakkeilla. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, 211-214.)

50



Jokainen haastattelu aloitettiin kertomalla haastateltavalle osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja
mahdollisuudesta keskeyttaa haastattelu ilman syyta missa vaiheessa tahansa. Heille on myos
kerrottu, ettd haastattelun keskeyttaminen ei millaan tavalla vaikuta haastateltavan tai hanen
lapsensa saamaan hoitoon ja / tai kuntoutukseen osastolla. Taman tutkimuksen haastattelut
nauhoitettiin iiman haastateltavan nimea tai muita tunnistetietoja. Tutkimustulosten yhteydessa

julkaistut alkuperaisiimaisut valittiin niin, etta niista ei voi tunnistaa ketaan.

Tutkijana minua ohjaa jo fysioterapeuttiopintojeni aikana omaksumani holistinen ihmiskasitys.
lhminen on psyykkinen, fyysinen ja sosiaalinen kokonaisuus, jossa kaikki osaset vaikuttavat
toisiinsa. Filosofi Rauhala (2005, 32-47) kuvaa tata holistista ajattelua kolmikantana; tajunta- keho-
situaatio, jossa tajunta on ihmisen olemispuoli (psyykkinen), keho olemisen orgaanis-aineellinen
puoli (fyysinen) ja situaatio ihmisen kosketuspinta maailmassa (sosiaalinen). Toimintaani ohjaavat
my6s mm. fysioterapeutin eettiset periaatteet, joiden mukaan vastaan itse tekemani tyon laadusta,
kunnioitan asiakkaitani (tutkimukseen osallistujia) ja kykenen moniammatilliseen yhteistyohon.

(Suomen Fysioterapeutit, viitattu 27.1.2020.)

Noudatin opinnéytetydtd tehdessani myés PPSHP:n tutkimustyotd koskevia ohjeistuksia mm.
tutkimusluvan hakemiseen, tutkittavan tiedotteen (LIITE 1) ja suostumuslomakkeen (LIITE 2)
suhteen seka voimassaolevia lakeja ja asetuksia sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia
koskien. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992, 2:3§, viitattu 24.1.2020; Laki
ladketieteellisestd tutkimuksesta 488/1998, 1:3§, viitattu 22.1.2020; Henkildtietolaki 523/1999,
1:3§, viitattu 22.1.2020). Tutkimuslupaa varten on taytetty tutkimuslupahakemuksen lisaksi
tieteellisen tutkimuksen rekisteriseloste, henkilotietojen tietoturvariskien itsearviointi  seka

vaitiolositoumus PPSHP:n ulkopuoliselle toimeksiannon toteuttajalle.

7.3 Tutkimustulosten tarkastelu

Perhelahtdinen (joissakin lahteissé perhekeskeinen) tydote lapsen kuntoutuksessa lahtee siita, etta
perheen voimavarat ratkaisevat vanhempien roolin lapsen kuntoutusprosessissa. Yhteistyd
perheen ja asiantuntijoiden kesken on térkeda, kun kyseesséd on lapsi. Hyvin sujuvan
kuntoutusyhteistydon vastakohtana on asiantuntijalahtoisyys, jossa vanhemmat toimivat eri

asiantuntijoiden apureina ja tyontekijoind. Asiantuntijat eivat pysty ilman vanhempien apua ja
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arkipaivan nakemysta sanelemaan, miten lasta tulisi tukea, vaikka heilla on tietoa ja osaamista

poikkeavasti kehittyvan lapsen tukemisesta. (Koivikko & Sipari 2006, 105.)

Onnistunut perhelahtéinen kuntoutus perustuu perheen omaan kulttuuriin ja toimintatapoihin.
Kuntoutus liitetadan mukaan arjen toimintoihin paamaaratietoisesti mahdollisuuksien mukaan.
Erillisia temppusarjoja (kodin ulkopuolella tapahtuva kuntoutus) ei néin ollen valttamatta tarvita.
Asiantuntijoiden antamien ohjeiden pitaa olla yhteydessa perheen arkeen ja tavoitteena arjen
sujuminen. (Koivikko & Sipari 2006,105.)

Vanhempien osallisuus tutkimustilanteissa: Osallisuus on pelkkdnd sanana ja termina
yhteiskunnallinen kasite, jonka vastakohtana pidetaan syrjaytymista. (Jarvikoski, Hokkanen,
Harkapaa, Martin, Nikkanen, Notko & Puumalainen 2009, 22.) Tassa yhteydessa kasittelen
osallisuuden kasitettd hyvinvoinnin ja terveyden kannalta. Osallisuus nahdaan talldin terveytta
edistavana ja seka terveyden etta tasa-arvon edellytyksena. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019,
viitattu 30.1.2020.) Osallisuus ei ole kuitenkaan pelkka sana. Sen taustalla hoitotydssa ja

kuntoutuksessa on Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992, viitattu 24.1.2020).

Tassa tutkimuksessa vanhempien osallisuus lapsen tutkimuksissa onnistui paaosin hyvin.
Vanhemmille jarjestyi osastojaksolla ajallinen mahdollisuus halutessaan osallistua lapsensa

tutkimustilanteisiin. Yleensa vanhemmat haluavat osallistua tutkimustilanteisiin.

Aiemmissa tutkimuksissa (Matasaho 2012, 30; Talka & kumpp. 2013, 13-15; Ala-Karvia 2017, 14)
seka vanhemmat ettd hoitohenkilokunta olivat samaa mielta siita, etta osallistava hoitotyd on
asiakkaan kannalta tarkedd. Vanhempien kokemuksissa osallisuus ja tieto siita, etta
terveydenhuollon ammattilaiset antoivat vanhemmille mahdollisuuden osallistua lapsen hoitoon oli
yksi niista tarpeista, joita vanhemmat pitavat tarkeana. Koskivirran (2014, 144) tutkimustuloksissa
yhtend perhekuntoutuksen kehittdmiskohteena oli lasten ja vanhempien osallisuuden
vahvistaminen. Erityisesti tutkimuksessa toivottiin isien osallisuuden vahvistamista. Lappalaisen
(2012, 3, 69) kehittamistyon tuloksissa korostui myo6s lapsen ja perheen osallisuuden merkitys

kuntoutusprosessissa.

@ien, Fallang & @stensje (2010, 558-565) tutkivat Norjassa vanhempien kokemuksia tavoitteiden
asettamisesta perhekeskeisessa kuntoutuksessa ja totesivat, ettd vanhempien aktiivinen

osallisuus lapi koko lapsen kuntoutusprosessin vahvistaa vanhempien kasitystd omasta
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osaamisestaan lapsensa hoidossa. Aktiivinen osallisuus lisaa myds vanhempien ja asiantuntijoiden

valista yhteistyota.

Samaan johtopaatokseen on tullut myds Lehto (2004) vaitoskirjassaan, jossa han tutki vanhempien
osallisuutta lapsen hoitamiseen sairaalassa. Vanhemmat kantavat suuren vastuun lapsen
hoitamisesta my0s sairaalassaolon aikana vastaten ihan konkreettisesti lapsen
paivittaistoiminnoista. Han kehitti “Jaettu mukanaolo” - teorian, jossa vanhempien osallisuus
muodostuu eri tilanteissa erilaisista vuorovaikutuksen tasoista lapsen, vanhempien ja hoitajan
valilla. Lehdon mielesta yksi sosiaali- ja terveysalan suurista haasteista on edelleen koko perheen

hyvinvointia ja osallistumista edistavien toimintamallien puuttuminen.

Vanhempien negatiiviset kokemukset liittyivat yksittéisiin terapiatilanteisiin, joissa he kokivat
jaavansa ulkopuoliseksi. (ks. Jeglinsky 2012, 41). Vanhempien “jattdminen” tutkimustilanteiden
ulkopuolelle ei ollut vallitseva kaytantd. Arabiatin & kumpp. (2018, 42-43) tutkimuksessa
vanhemmilla oli myds negatiivisia kokemuksia osallisuuden suhteen lapsen sairaalahoidon aikana.
Vanhemmat ajattelivat lapsen ja perheen kuuluvaksi yhtena pakettina perhelahtoiseen ajatteluun.
Paananen (2009, 205) toteaa oman tutkimuksensa perusteella vanhempien aktiivisen osallisuuden
tuntuvan  mahdottomalta, jos vanhemmat kokevat tulleensa  ohitetuiksi.  Kuten
kehittamisiltapaivassa tuli esille, joskus kyse saattaa olla myos vaarinymmarryksesta tai huonosta

perustelusta vanhempien ulkopuolelle jaamiselle.

Vanhempien kokemus kuulluksi tulemisesta liittyy laheisesti osallisuuteen. Vanhemmat
odottavat tutkimustilanteita innolla osastojakson aikana, kun paasevat sanomaan omia
mielipiteitdan ja kertomaan havainnoistaan. Yleisesti ottaen vanhempien mielipiteita kuunnellaan.
He saavat tuoda mielipiteitdan esille myds kuntoutussuunnitelman tavoitteita mietittdessa. Nuorille
tehdyssa kyselyssa (Martin 2005, 189) iso osa nuorista oli tyytyvaisia kuulluksi tulemiseen seké

mielipiteiden ja tarpeiden huomioimiseen.

Osalla vanhemmista oli kokemus my®s siita, ettd heidan mielipiteitaan ei oikeasti kuunnella. He
kokivat, etta heille annetaan mahdollisuus puhua ja tuoda omat mielipiteensa esiin, mutta loppujen
lopuksi heidan mielipiteillaan ei ole merkitysta tai painoarvoa paatoksia tehtaessa. Vanhemmat
puhuvat jopa alakynteen ja@misestd. Hakkaraisen (2011, 27-28) tutkimuksessa tuli esille samaa
ongelmaa: vanhempia ei kuunnella, heidan havaintojaan lapsesta ei uskota tai ne ohitetaan. Jo
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aiemmin mainitussa Martinin (2005, 192) tutkimuksessa myds nuorten kokemuksissa tuli esille

tilanteita, joissa heidan laheistensa mielipiteita ei oltu huomioitu.

Perheen kokonaistilanteen huomioiminen koettin taman tutkimuksen perusteella seka
positiivisesti etta negatiivisesti. Yleisesti ottaen osastojakson aikana vanhemmat saivat riittavasti
tietoa lapsensa sairauteen liittyvista asioista ja asiantuntijoiden huomioista. Uusien
tutkimustulosten ja tietojen saamista odotettiin innolla. Osa vanhemmista koki saaneensa
osastojakson aikana paljon sellaista tietoa, mita esimerkiksi omalla paikkakunnalla ei ole osattu
kertoa. Perheet kokivat tulleensa kokonaisvaltaisesti huomioiduiksi ja osa heista koki jopa

saaneensa enemman kuin olivat osanneet odottaa.

Osalla haastateltavista oli negatiivisia kokemuksia muun perheen huomioimisesta osastojakson
aikana. Muun perheen voinnista tai tilanteesta (arjen sujumisesta osastojakson aikana) ei oltu
kyselty. Perheeltd ei oltu kysytty mydskaan ulkopuolisesta avuntarpeesta. Murrell (2018, 7) sai
tutkimuksessaan esille vanhempien haluavan hoitohenkildston ymmartavan, etta vanhempien
elamaan sairaalan ulkopuolella kuuluvat myos perheen muiden lasten tarpeet, tyon vaatimukset

seka muut arkielaman stressitekijat.

Useissa aiemmissa tutkimuksissa (Veijola 2004; Hopia 2006; Horppu 2008; Penttinen 2010;
Kyrkkd & Purtilo 2010; Anetjarvi-Villanen 2014; Arpo & Silfver 2015; Eskelinen 2016; Kauppinen
2017; Murrell 2018) perheen kokonaistilanteen huomioiminen on todettu merkittavaksi
sairastuneen lapsen perheen tukemisessa, myds muissa kuin neurologisissa sairauksissa.
Perheen kokonaistilanteen huomioiminen pitaa sisallaan muun muassa muiden perheenjasenten
hyvinvoinnista huolehtimista, perheen voimavarojen kartoittamista, perheen vyksildllisten ja
todellisten  tarpeiden huomioimista seka perhekulttuurin siséisten ja ulkoisten tekijoiden
ymmarrystd. Kokonaistilanteen huomioimiseen kuuluu lapsen sairauteen liittyvan yleistiedon
saaminen, mutta myds kaikenlaisen muun perheelle tarkoitetun ja oikeutetun avun ja tuen
tarjoamista seké& palveluntarpeen kartoittamista. Aina perheen kokemukset kokonaistilanteen

huomioimisesta eivat ole pelkastdan myonteisia.
Kehittdmisiltapaivassa osaston henkildkunnan huomio Kiinnittyi yhtena osana myds tahan

aiheeseen. Heidan mielestaan olennainen osa perhelahtoisyytta on se, etta perhe huomioidaan

kokonaisuutena ja perhe saisi tarvitsemansa ulkopuolisen avun.
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Vanhemman rooli lapsen hoitajana, huoltajana ja tukijana (”asianajajana”) korostuu lapsen
sairastuessa. Vanhemmat paattavat lapsensa puolesta monia asioita hoitoon ja kuntoutukseen
littyen. He tuovat esiin lapsen sairauteen ja arkeen liittyvia asioita myds osastojaksolla. Mita
pienempi lapsi on, sita suurempi merkitys vanhemmalla on lapsen kuulluksitulemisen ja lapsen
oikeuksien toteutumisen kannalta. Vanhemman vastuu ei paaty kuitenkaan osastojakson
paattymiseen. Sen jalkeen vanhemman vastuulla on lapselle laaditun kuntoutussuunnitelman
toteutumisesta huolehtimisen. Hakkaraisen (2011, 34-35) haastattelemat vanhemmat kertoivat
sanoittavansa lapsen tunteita. He my0s auttavat lasta vastaamaan kysymyksiin sek& muulla tavoin

rohkaisevat ja kannustavat lasta.

Paanasen (2009, 202-203) tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kutsuivat taisteluksi ja peliksi
vanhempien tekemaa ty6ta lapsen ja perheen etuuksien ja oikeuksien puolustamiseksi.
Vanhemmilta vaaditaan voimia ja aktiivisuutta, jotta lapsi saa tarvitsemansa kuntoutuksen.
Paananen viittaa myds Tonttilan (2006) raportoineen vanhemmista, jotka ovat kokeneet
joutuneensa ’korottaan &éntddn” seka ’olemaan ittepdinen ja veemdinen ihminen” lapsen
oikeuksien puolesta taistellessaan. Koivikko & Sipari (2006, 38) mainitsevat myds lapsen puolesta

tehdyn tyon olevan vanhempien mielesta vaatimista ja taistelua.

Vanhempien asiantuntijuus ammattilaisten rinnalla liittyy perhelahtdisessa toimintamallissa
myds vanhempien asiantuntijuuteen oman lapsensa parhaiten tuntevina henkilding. Syysta tai
toisesta tdma ei aina toteudu kaytanndssa. Sen liséksi, ettd asiantuntijoiden on hallittava oma
erikoisalansa, olisi heidan tarkea tutustua ja oppia ymmartamaan myos toisten asiantuntijoiden
erikoisosaamiseen sisaltyvia asiakokonaisuuksia. Tasa-arvoinen keskustelu ja tydskentely

mahdollistuvat ammatti- ja organisaatiorajat ylittavalla yhteisty6lla. (Veijola 2004, 108.)

Kaakkuriniemen, Kivirannan, Jeglinsky-Kankaisen ja Veijolan (2008, 29) tutkimuksessa CP-
vammaisten lasten ja nuorten toimintakyvyn kuvautumisesta moniammatillisessa tyéryhmassa
todettiin arkitiedolla ja -kokemuksella olevan tarked merkitys. Kuntoutussuunnitelman laatimisessa
naiden edelld mainittujen tietojen yhdistdminen asiantuntijoiden saamiin tuloksiin mahdollistavat
merkityksellisten paatosten tekemisen lapsen tai nuoren kuntoutusta suunniteltaessa. Samaisessa

tutkimuksessa havaittiin kuitenkin, etta ICF-luokituksen "kotielama”-kohtaan ei ollut kuvauskohteita.

Taman tutkimuksen tulosten perusteella vanhempien asiantuntijuutta arvostettiin joissain

tilanteissa. Heidat nahtiin oman lapsensa parhaina tuntijoina. Heidan arkinakemystaan ja
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kokemuksia lapsestaan otettiin huomioon tutkimustilanteissa ja kuntoutussuunnitelmapalaverissa.
Vaikka vanhemmat eivat nahneet osastojakson aikana valttamatta kaikkien asiantuntijoiden
kommunikoivan tai vaihtavan tietojaan keskenaan, olivat he sita mielta, etta yhteistyota eri

asiantuntijoiden valilla tapahtui.

Negatiivisina kokemuksina vanhemmat kokivat, etta heidan olisi tullut puhua samaa ammatillista
kielta, jotta heidan mielipiteensa olisi otettu huomioon. Vanhemmat ihmettelivat myos sita, etta mita
asiantuntijat menettavat siing, etté ottavat huomioon vanhempien arkikokemuksen lapsesta ja
nakemyksen siitd, miten lapsi kotiymparistossa toimii. Lapsen kehittyminen oli ollut joillekin
asiantuntijoille vaikea myontaa tai nahda. (ks. Rantala 2002, 182-183; Kumpulainen & kumpp.
2011, 39-45.)

Koivikko & Sipari (2006, 36-37) painottavat myds vanhempien asiantuntijuutta, niin hyvassa kuin
pahassa. Keskeistd heidan mukaansa vanhempien asiantuntijuudessa on se, ettd vanhemmat
tuntevat asiansa, tassa tapauksessa, lapsensa ja heilla on arkikokemukseen perustuva kasitys ja

kokemus. Vanhempien mielipidetta ja nakokulmaa ei saisi missaan vaiheessa ohittaa.

Esitietolomakkeen yhteys kuntoutussuunnitelmapalaveriin: Toiseen tutkimustehtavaani
littyen vanhempien haastatteluissa kartoitettiin tietoa esitietolomakkeeseen liittyen. Esitietolomake
tarjoaa tarkeaa tietoa lapsen tilanteesta ennen osastojaksoa ja vanhemmat olivat yksimielisia sen
tarkeydesta. Esitietolomake on tarkea lapsen kannalta, mutta se tarjoaa myos asiantuntijoille
oleellista tietoa lapsen tilanteeseen liittyen. Vaikka lomake on pitka, vanhemmat panostavat sen
tayttamiseen ja tekevat sen huolella. Esitietolomakkeessa tulee esiin vanhempien nakemys, mutta
my0s muiden lapsen kuntoutukseen osallistuvien henkildiden ja asiantuntijakollegoiden

nakemyksia. Esitietolomakkeen ajatellaan nain toimivan tiedonvalittajana.

Esitietolomakkeen tayttamiseen liittyy kuitenkin vanhempien mielestd joitakin haasteita.
Lomakkeen teknisessa toteutuksessa koetaan olevan puutteita ja siihen toivotaan selkeytta.
Samaan asiakokonaisuuteen liittyvat kysymykset ja taydentavat tiedot toivottaisiin olevan samalla
sivulla. Erityisen hankalia vanhemmille olivat kohdat, joissa lapsen oireita tai haasteita pyydettiin
kuvailemaan, antamaan esimerkkeja siita, miten se nakyy ja miten siina lasta tuetaan. Valttdmatta
sanat, kuten vuorovaikutussuhteiden vaikeus, eivat ole vanhemmille tuttuja, eika selkeita.
Vanhempien mielesta lomakkeessa voisi olla enemmankin kysymyksia. Esimerkkeina mainittiin

lapsen hyvinvointiin ja tdmanhetkiseen kuntoutukseen liittyvat kysymykset.
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Esitietolomakkeen yhteys kuntoutussuunnitelmapalaveriin ei tdman tutkimuksen mukaan ole
kaikille vanhemmille taysin selva. Vanhemmat ovat kyllda nahneet esitietolomakkeita eri
asiantuntijoilla tutkimustilanteiden yhteydessa kaytossaan. Joissain yhteyksissa esitietolomakkeen
tietoihin on my0s suullisesti viitattu. Vanhemmilla ei ole selkeaa kuvaa mielessaan, mihin
esitietolomakkeen tietoja kaytetaan sen lisaksi, etta osastojakson alussa hoitaja kay vanhempien
kanssa muun muassa sen tietoja lapi. Vanhempien toiveena oli, etta esitietolomake kulkisi

joustavasti ja sddnnonmukaisesti osastojakson aikana tehtyjen tutkimusten rinnalla.

"Tarvitaan hyvin suunniteltu esitietolomake, jossa saatas selville sen lapsen arjen
toiminnot, minkélaisia toiveita perheelléd on, mitkd on lapsen vahvuuksia, minkélaisia
tavoitteita toivotaan sitten sieltd kuntoutussuunnitelmapalaverissa, tai ettd mistéa asioista

halutaan puhua yhdessé ja keskustella ja mihin asioihin halutaan apua.”

Tama edelld mainittu suora lainaus on Korrensalon & Leppavuoren (2011, 30) kehittamistyon
(toimintatutkimus) tuloksena syntynyt kehittdmisehdotus, joka on tuotettu PPSHP:n alueelle
vaikeavammaisten lasten kuntoutusmallin kehittamistyon ohessa jo aiemmin mainitsemani

Vajaaliikeisten Kunto ry:n alulle laittamassa projektissa.

Vanhempien toiveissa perhelahtoisyyden kehittamiselle tuli esille kolme kohtaa:
kuntoutussuunnitelmapalaveriin liittyvat kehittamisehdotukset, asiakaspalautteen keraamiseen
littyvat kehittamisehdotukset ja paivittaiseen aikatauluun liittyvat kehittdmisehdotukset. Osa naista

kehittamisehdotuksista voisi olla seuraavia tutkimusaiheita osaston toiminnan kehittamiseksi.

Kuntoutussuunnitelmapalaveria on tutkittu aiemmin ja esimerkiksi Kumpulainen & kumpp. (2011,
3, 39-45) toteavat erityisesti paatoksenteon palavereissa olleen asiantuntijalahtoista ja keskustelun
rutiininomaista. Vanhemmat kokivat olleensa moniammatillisessa palaverissa altavastaajan
asemassa ja kuunteluoppilaina. Vanhemmilla oli myds kokemuksia siita, etta lapsen tilannetta
koskevat paatokset oli mahdollisesti tehty jo asiantuntijoiden valisessa hoitoneuvottelussa ennen
moniammatillista yhteispalaveria vanhempien kanssa ja vanhemmat Kkutsuttin jalkikateen

kuulemaan paatokset.

Tutkimukseni antaa viitteita siita, ettda kuntoutussuunnitelmapalaveriin liittyy edelleen samoja
ongelmia, joihin  Kumpulainen & kumpp. (2011) viittasivat. Vanhemmat kokevat

kuntoutussuunnitelmapalaverin omalla tavallaan raskaaksi ja heilld on tunne, etta siihen pitaa
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valmistautua ja ehka myo0s henkisesti varautua. Piirosen & Ryhdsen (2012, 23) kyselyyn
osallistuneet vanhemmat kertoivat pelkadvansa loppupalaveria ja jannittavansa sita etukateen.
Vanhemmat toivoivat kotona olevan vanhemman osallistumista kuntoutussuunnitelmapalaveriin
etayhteyden kautta. Huonot kokemukset kuntoutussuunnitelmapalaverista jaavat painamaan
mielta pitkéksi aikaa. Korrensalon & Leppavuoren (2011, 29) tutkimuksen kehittdmisehdotuksissa
toivottiin kuntoutussuunnitelmapalaveriin erillista vetajaa, joka muun muassa huomioisi, etta kaikki
saavat puheenvuoron. Koukkari (2010,202) toi myos omassa tutkimuksessaan koordinaattorin
tarpeen esille koko kuntoutusprosessia silmalla pitden. Murrell (2018, 8) esitti myds vanhempien
toiveen koordinaattorin olemassaololle vanhempien ja hoitohenkilokunnan valista kommunikaatiota

ja vuorovaikutusta tukemaan.

Kehittdmisiltapaivan aikana esiin tullut hoitajan kuulema kommentti vanhempien “lahtemisesté
vikalistan kuuntelemiseen” tukee tutkimuksessakin esiin tuotua kokemusta siita, etta
kuntoutussuunnitelma on ainakin osalle vanhemmista "peikko”, joka odottaa osastojakson lopussa.
Tyota lapsen ja nuoren hyvan kuntoutuskaytannon kehittamiseksi kannattaa jatkaa edelleen.

(ks. Huru & Virkkunen-Ylijoki 2011, 131-134.)

Asiakaspalautteen keraaminen on ajantasaisen tiedon saamista heilta, joille palveluja on tarjottu.
Saadun palautteen avulla yritys arvioi toimintojaan ja tarvittaessa suuntaa voimavaroja kehitettaviin
kohtiin. Mahdollisimman tehokas palautteen keraaminen on siis yritykselle ensiarvoisen tarkeaa.
(Tuominen 2015,6.) Sosiaali- ja terveydenhuollon laatuun kuuluvat keskeisesti asiakaskeskeisyys,
palvelujen saatavuus & saavutettavuus, oikeudenmukaisuus, valinnanvapaus, potilasturvallisuus,
korkeatasoinen osaaminen ja vaikuttavuus. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2020, viitattu
30.1.2020.)

Vanhempien kokemusten perusteella osaston asiakaspalautteen keraaminen ei ole systemaattista.
Vanhemmilta ei ole kysytty palautetta suoraan esimerkiksi suullisesti. Toisaalta he toivat esille
huolensa siitd, meneekd suullisesti hoitajille annettu palaute eteenpéin. Vanhemmat toivoivat
tapaavansa osastojakson aikana osastonhoitajaa enemman / useammin. He toivoivat voivansa
antaa palautetta suoraan hanelle. Osastolla oleva asiakaspalautteen keraamiseen tarkoitettu
laatikko on vanhempien nakéhavainnoissa vahvistettu. Osa vanhemmista oli laittanut kirjallista
palautetta laatikkoon. Asiakaspalautelomakkeen tekniseen toteutukseen ei kuitenkaan oltu

tyytyvaisia.
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Osastojakson paivittaisen aikataulun sisaltdon vanhemmat olivat tyytymattémia. Paivat ovat
taynna ohjelmaa. Pienetkin muutokset tai myohastymiset aikatauluissa vaikuttavat seuraaviin
tapaamisiin. Vanhemmat toivoivat lapselle edes pientd lepohetked paivan aikana. Piirosen &
Ryhasen (2012, 25) kysely vanhemmille kuntoutuksen suunnittelujaksolta toi saman tuloksen
paivittaisen aikataulun kiirellisyydesta; lapsen paivaunille ehtiminen teki tiukkaa, joskus jopa

ruokailuun ehtiminen oli tiukilla.

7.4  Kehittamistyon arviointi

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli kuvata vanhempien kokemuksia perhelaht6isyyden toteutu-
misesta lastenneurologisessa kuntoutuksessa OYS:ssa seka kartoittaa miten esitietolomaketta
hyddynnetaan kuntoutussuunnitelman laatimisessa vanhempien kokemana. Aineistonkeruumene-
telmana oli teemahaastattelu ja tulokset esitettiin lastenneurologisen osaston henkilokunnalle. Mo-
niammatillinen henkilokunta laati yhteistoiminnallisesti tutkimustulosten pohjalta kéytannon hoito-

tyota kehittavia ohjeita.

Johtopaatoksina tutkimustuloksista ja kehittamisiltapaivastd voidaan todeta, ettd yleisesti
perhelahtoisyyteen liitetyt asiat kuten osallisuus, kuulluksi tuleminen ja perheen kokonaistilanteen
huomioiminen toteutuvat OYS:n lastenneurologisella osastolla hyvin, yksittéisia tapauksia lukuun
ottamatta. Vanhemmat ovat tyytyvaisia osaston toimintaan ja he arvostavat erittain suuresti
hoitohenkilokuntaa, heidan ammattitaitoaan ja aitoa sitoutumista hoitotydhdn. Osastolla vallitsee

rauhallinen yleisilmapiiri.

Kuntoutussuunnitelmapalaveri, sen odottaminen ja siihen valmistautuminen aiheuttavat
vanhemmille ylimaaraista stressia koko osastojakson ajan. Huonosti sujunut palaveri jaa
painamaan vanhempien mielta pitkaksi aikaa. Vanhemmat joutuvat olemaan lujana pitdessaan

lapsensa puolia esimerkiksi terapioiden jatkumisen suhteen.

Esitietolomake on vanhempien mielesta tarkea tiedonvalittaja lapsen terveydentilaan liittyvissa
asioissa. Esitietolomakkeen tayttdmiseen panostetaan, vaikka se vie aikaa. Jotkin kohdat ovat
haasteellisia tayttaa, mutta osaston henkilokunnalta saa tarvittaessa vaikka puhelimitse apua ja

neuvoja. Teknisia epakohtia lukuun ottamatta esitietolomake on toimiva ja vanhemmat kokevat sen
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olevan ainakin osittain  yhteydessad niin  osastojakson eri tutkimustilanteisiin  kuin

kuntoutussuunnitelmapalaveriinkin. Esitietolomakkeen aktiivisempaa kayttoa toivotaan.

Tutkimuksessa esiin  nousseet vanhempien kokemukset osastojakson ajalta eivat ole
yleistettavissa haastateltavien vahyyden ja laadullisen tutkimuksen yleisten tavoitteiden vuoksi. Ne
antavat kuitenkin mielestani tarkeaa tietoa vanhempien henkilokohtaisista kokemuksista ja osaston
henkilokunnalle tiedon siitd, miten vanhemmat voivat tulkita ja kokea asioita. Joskus negatiivisten
kokemusten taustalla saattaa olla vaarinymmarrys tai virheellinen tulkinta. Osastojakso on
vanhemmille henkisesti raskasta aikaa; huoli lapsen terveydesta ja tulevaisuudesta, erossa
oleminen muusta perheestd ja lapsen "asianajajana” toimiminen saattavat aiheuttaa sen, etta
vanhempi on normaalia herkemmassa mielentilassa ylipaataan ja monet asiat saattavat tuntua

normaalia suuremmilta ja haastavammilta.

Kehittamisiltapaivaan osallistuneilta henkililtd saadun palautteen perusteella voidaan todeta, etta
perhelahtoisyys on myds hoitohenkilokunnalle tarkeda ja he haluavat kehittda toimintaansa ja
kaytantojaan koko perhetta paremmin palveleviksi. Aidot kommentit vanhemmilta tukivat
tutkimustulosten  analyysia ja avasivat henkilokunnalle  vanhempien  kokemuksia

yksityiskohtaisemmin.

Tutkimuksen tulokset on esitetty yhteistyotaholle, lastenneurologiselle yksikolle. Tulokset esitellaan
myos naisten ja lasten tulosalueen tutkimus- ja kehittamistyoryhman kokouksessa helmikuun 2020
lopussa. Tutkimustulokset on raportoitu myds opinnaytetyon yhteydessa. Tutkimustulokset
myotailevat  aiempia  aiheesta  saatuja  tuloksia.  Erityisesti tama tuli  esiin

kuntoutussuunnitelmapalaveriin liittyvissa kokemuksissa.

Tutkimuksen tulokset otettiin innokkaasti vastaan ja ne heréttivat sek& keskustelua etta uusia
ideoita. Haastatteluista kootut alkuperaisilmaisut olivat osaston henkilokunnan mieleen ja avasivat
tarkemmin sisallonanalyysid. Tuloksissa esiin nousseet asiat olivat henkilokunnalle tuttuja ja
konkreettisisa asioita, jotka he tunnistivat omassa tydssaan. Myos aikaisempiin tutkimustuloksiin
verrattuna tulokset olivat yhtenevia. Perhelahtdisyys koetaan tarkedksi kehittdmiskohteeksi
kaytannon hoitotyossa. Yhta mieltd ollaan siita, ettd sita on tarked kehittda edelleen ja joidenkin

lahteiden mukaan korostaa jopa sosiaali-ja terveysalan opinnoissa.
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7.5 Jatkotutkimus- ja kehittamisehdotukset

Ensimmainen jatkotutkimusehdotukseni liittyy lasten ja nuorten omien mielipiteiden tutkimi-
seen osastojakson ajalta. Mielestani jo kouluikainen pystyy vastaamaan kysymyksiin ja kerto-
maan kokemuksistaan ja tuntemuksistaan osastojakson tutkimus- ja hoitotilanteisiin liittyen, esi-
merkiksi erilaisia hymynaamakortteja valitsemalla kulloiseenkin tilanteeseen. Myds lasten ja nuor-

ten toiveista ja/tai odotuksista osastojaksoa kohtaan olisi mielenkiintoista kuulla.

Toisena jatkotutkimusehdotuksena perheldhtoisyyteen liittyen voisi selvittda hoitohenkilokunnan
ja eri asiantuntijoiden kokemuksia ja mielipiteitd perhelahtdisyyteen kuuluvista osa-alueista ja

siitd, miten he hoitotydssa ja kuntoutuksessa nama ottavat huomioon.

Kolmas jatkotutkimusehdotukseni on asia, jonka vanhemmatkin toivat esille; etta joku tarttuu tahan
kuntoutussuunnitelmapalaveriin. Sita on jo tutkittu (mm. Korrensalo & Leppavuori 2011; Kum-
pulainen & kumpp. 2011), mutta edelleen se nayttaytyy osalle vanhemmista vaikeana asiana. Kun-
toutussuunnitelmapalaveriin pitaisi saada enemman vuorovaikutusta ja tasavertainen kumppanuus
siihen osallistuvien vanhempien ja eri asiantuntijoiden valille. Tahan voisi soveltua esimerkiksi in-

terventiotutkimus.

Neljas jatkotutkimusehdotus voisi olla seurantatutkimus taman tutkimuksen aiheesta esimerkiksi
vuoden paasta. Tutkimuksen voisi toteuttaa samalla menetelmalla saman teemahaastattelulomak-

keen pohjalta.

Tutkimustyon aikana esiin nousseita kehittamisehdotuksia:

Terapeutit tekisivat osittain myos iltavuoroja. Paivan aikataulun kiireellisyytta helpottaisi se,
ettd vaikka kerran viikossa olisi jollain terapeutilla antaa tutkimusaikoja klo 15-17. Myéhemmin ilta-
paivalla tapahtuva tutkimus helpottaisi myds vanhempien kokemusta pitkista ja yksinaisista illoista
osastojakson aikana. Osittainen iltavuoro/aamuvuoron pidentdminen/tydajan muuttaminen ei tera-

peuttien kesken jaettuna olisi valttdmatta edes jokaviikkoista.

Yksinaiseksi koettujen iltojen avuksi vanhemmille voisi koota oppaan OYS:n lahialueiden toi-
minnoista ja aktiviteeteista, joihin vanhemmat (ja lapset) voisivat ilta-aikaan osallistua. Ulkopaikka-
kuntalaisille olisi hyva tiedottaa myos bussiaikatauluista.
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Asiakaspalautteen systemaattinen ja tehokas keraaminen helpottaa epakohtien havaitsemista ja
toiminnan suuntaamista uudelleen. Paivitetty asiakaspalautelomake olisi mielestani paikallaan sen

lisaksi, etta mietitaan muita keinoja ajantasaisen asiakaspalautteen saamiseksi.

Esitietolomakkeen aktiivisempi kaytto osastojakson aikana ja erityisesti kuntoutussuunnitelmapa-
laverissa. Vanhemmille olisi tarkeaa nahda esitietolomaketta hyodynnettavan osastojakson aikana.
Lomakkeen tayttamiseen kaytetaan aikaa ja paivakodista/koulusta tulleissa esitiedoissa on tarkeaa
tietoa lapsen tilanteesta. Lomakkeeseen toivottuja teknisia muutoksia voisi vield myos miettia, mi-

ten ne mahdollistuisivat.

Perhelahtdisyys ja sen kehittdminen on erittain tarkeaa. Lapsen sairastuessa, koko perheen tuttu
ja turvallinen arki omine rutiineineen muuttuu. Laakarissakaynnit seka hoito- ja tutkimusjaksot ovat
perheen uutta arkea. OYS:n lastenneurologian osastolla on tehty oikeita asioita ja otettu askeleita
oikeaan suuntaan, koska vanhemmat ovat sen osastojaksolla lapsensa kanssa ollessaan huoman-
neet (tunteneet). Tata tydta on tarpeen jatkaa ja kehittda entista parempaan suuntaan, sillé kaiken
keskiossa on pieni lapsi tai nuori, jonka parhaaksi vanhemmat, yhdessa moniammatillisen asian-

tuntijaryhman kanssa tekevat, arvokasta tyota.

Lopuksi haluan kiittaa haastattelemiani vanhempia, joita ilman tama tutkimus ei olisi ollut mahdol-
linen. Koin etuoikeudeksi tuoda esille heidan kokemuksiaan. Lisaksi olen kiitollinen kliinisen hoito-
tieteen asiantuntija Tarja Polkille ja osastonhoitaja Mari Sipilélle tuesta, avusta ja ymmarryksesta

opinnaytetyoni tekemisen kaikissa vaiheissa.

"Se vaikuttaa aina mahdottomalta, kunnes se on tehty.”

-Nelson Mandela

62



LAHTEET

Ala-Karvia, M. 2017. Vaativaa hoitoa ja pitkaaikaisseurantaa tarvitsevien lasten vanhempien
tarpeet moniammatilliselta hoitotiimilta. Pro gradu-tutkielma. Yhteiskuntatieteiden tiedekunta,

terveystieteet, hoitotiede. Tampereen yliopisto.

Anetjarvi-Villanen, H. 2014. Vanhempien voimavarat ja jaksaminen, kun perheessa on erityista
tukea tarvitseva lapsi tai lapsia. Opinnaytety6. Sosiaalialan koulutusohjelma, ylempi AMK,

perheiden hyvinvoinnin ja osallisuuden edistaminen. Jyvaskylan ammattikorkeakoulu.

Arabiat, D., Whitehead, L., Foster, M., Shields, L. & Harris, L. 2018. Parents experiences of
Family Centred Care pratices. Journal of Pediatric Nursing 42 (2018). 39-44.

Arpo, N. & Silfver, A. 2015. Omahoitajatyoskentely psykiatrisessa hoitosuhteessa

perhekeskeisyyden nakokulmasta. Opinnaytetyd. Terveysala, Turun ammattikorkeakoulu.

Autti-Ramo, 1. 2014. Kuntoutus. Teoksessa H. Pihko, L. Haataja & H. Rantala (toim.)

Lastenneurologia. Helsinki: Kustannus Oy Duodecim. 210-219.

Chiarello, L.A. 2005. Family-Centered Intervention. Teoksessa S. K., Effgen. Meeting the
Physical Therapy Needs of Children. F.A. Davis Company. Philadelphia. 108-127.

Elo, S. & Kyngas, H. 2008. The qualitative content analysis process. Journal of Advanced
Noursing 62 (1), 107-115.

Eskelinen, E.-M. 2016. Vanhempien kokemuksia perhekeskeisyyden toteutumisesta lapsen
kuntoutusprosessin aikana. Opinnaytety0. Sosiaali-, terveys- ja liikunta-ala, kuntoutusohjauksen

ja suunnittelun koulutusohjelma. Jyvaskylan ammattikorkeakoulu.
Eskola, J. 2018. Laadullisen tutkimuksen juhannustaiat: laadullisen aineiston analyysi vaihe

vaiheelta. Teoksessa R. Valli (toim.) Ikkunoita tutkimusmetodeihin 2. Jyvaskylé: PS-kustannus
Oy. 209-231.

63



Haataja, Leena. 2014. Lapsen normaali neurologinen kehitys ja tutkimus. Teoksessa H. Pihko, L.

Haataja & H. Rantala (toim.) Lastenneurologia. Helsinki: Kustannus Oy Duodecim. 21-44.

Hakkarainen, P. 2011. Lasten ja vanhempien osallisuuden kokemuksia lastenpsykiatrisen kriisi-
lyhytjakson aikana. Pro gradu-tutkimus. Liikunta- ja terveystieteiden tiedekunta, terveystieteiden

laitos. Jyvaskylan yliopisto.

Hirsjarvi, S. & Hurme, H. 2001. Tutkimushaastattelu. Teemahaastattelun teoria ja kaytanto. Hel-

sinki: Yliopistopaino.

Hirsjarvi, S., Remes, P., & Sajavaara, P. 2009. 15. uudistettu painos. Tutki ja kirjoita. Helsinki:

Tammi.

Hopia, H. 2006. Somaattisesti pitkaaikaissairaan lapsen perheen terveyden edistdminen- toiminta-
tutkimus lastenosastolla. Akateeminen vaitoskirja. Hoitotieteen laitos, Tampereen yliopistollinen

sairaala, lastenklinikka, hoitotieteen valtakunnallinen tutkijakoulu. Tampereen yliopisto.

Horppu, C. 2008. Psykiatrinen osastohoitojakso potilaiden ja perheenjasenten kokemana. Pro-

gradu-tutkielma. Laaketieteellinen tiedekunta, hoitotieteen laitos. Tampereen yliopisto.

Huru, M. & Virkkunen-Ylijoki, H. 2011. Kuntoutussuunnitelma- kohtaavatko teoria ja todellisuus.
Teoksessa H. Launiainen & S. Sipari. Lapsen hyva kuntoutus kaytanndssa. Lapsen ja nuoren hy-
van kuntoutuksen toteutuminen palveluverkostossa- projekti 2007-2011. Vajaaliikkeisten Kunto ry.
Helsinki. 124-134.

Isoherranen, K. 2012. Uhka vai mahdollisuus- moniammatillista yhteisty6ta kehittdméassa. Akatee-

minen véitoskirja. Sosiaalitieteiden laitos, Helsingin Yliopisto.
Jeglinsky, |. 2012. Family-centredness in services and rehabilitation planning for children and youth
with cerebral palsy. Véitoskirja. DEPARTMENT OF WOMEN'S AND CHILDREN'S HEALTH, Ka-

rolinska Institutet, Stockholm, Sweden.

Jarvikoski, A. & Harképaa, K. 2011. Kuntoutuksen perusteet. Helsinki: WSOYpro Oy.

64



Jarvikoski, A., Hokkanen,L., Harkapaa,K., Martin,M., Nikkanen,P., Notko, N., & Puumalainen, J.
2009. Kelan vaikeavammaisten laakinnallinen kuntoutus. Teoksessa A. Jarvikoski, L. Hokkanen ja
K. Harkapaa (toim.) Asiakkaan aanella- odotuksia ja arvioita vaikeavammaisten la&kinnallisesta

kuntoutuksesta. Kuntoutussaatio. Yliopistopaino. Helsinki.

Jarvikoski, A. & Karjalainen, V. 2008. Kuntoutus monitieteisena ja -alaisena prosessina. Teoksessa
P. Rissanen, T. Kallanranta & A. Suikkanen (toim.) Kuntoutus. 2. painos. Kustannus Oy Duodecim.
80-93.

Kaakkuriniemi, E., Kiviranta, T., Jeglinsky-Kankainen, I., & Veijola, A. 2008. CP-vammaisen lapsen
ja nuoren toimintakyvyn kuvautuminen moniammatillisessa tyoryhmassa. Tieteellinen artikkeli,
Kuntoutus 41 (3). 21-33.

Kananen, J. 2014. Laadullinen tutkimus opinnaytetyona. Miten kirjoitan laadullisen opinnaytetyon

vaihe vaiheelta. Jyvaskyla: Jyvaskylan ammattikorkeakoulu.

Kankkunen, P. & Vehvildinen-Julkunen, K. 2013. Tutkimus hoitotieteessa. 3. painos, Helsinki:

Sanoma Pro Oy.

Kauppinen, P. 2017. Perhelahtoinen tydskentely lapsen kuntoutusprosessissa. Opinnaytetyd.
Ylempi ammattikorkeakoulututkinto. Sosiaali- ja terveysalan kehittdmisen ja johtamisen

koulutusohjelma. Sosiaali-, terveys- ja liikunta-ala. Savonia ammattikorkeakoulu.

Koivikko, M. & Sipari, S. 2006. Lapsen ja nuoren hyva kuntoutus. Vajaaliikkeisten Kunto ry.
Korrensalo, A. & Leppavuori, P. 2011. Uusi toimintakaytanto vaikeavammaisten lasten
kuntoutukseen Pohjois-Pohjanmaan Sairaanhoitopiirin alueella. Raportti kehittdmistyon tuloksista.
Opinnaytety6. Kuntoutuksen koulutusohjelma. Oulun seudun ammattikorkeakoulu. LITE 2, 30.
Koskivirta, J. 2014. Oulun kaupungin ymparivuorokautisen perhekuntoutuksen toimintamallin

arviointi ja toiminnan kehittdmisehdotukset vanhempien nakdkulmasta. Opinnaytetyo.

Kuntoutuksen koulutusohjelma, ylempi AMK. Oulun seudun ammattikorkeakoulu.

65



Koukkari, M. 2010. Tavoitteena kuntoutuminen — Kuntoutujien késityksia kuntoutuksesta ja
kuntoutumisesta. Akateeminen vaitoskirja. Lapin yliopisto, yhteiskuntatieteellinen tiedekunta, Acta

Universitatis Lapponiensis 179.

Koukkari, M. 2011. Kuntoutujien kasityksia kuntoutuksesta ja kuntoutumisesta. Teoksessa (toim.)
A. Jarvikoski, J. Lindh & A. Suikkanen. Kuntoutus muutoksessa. 2011. Rovaniemi: Lapin yliopisto-
kustannus. 220-226.

Kumpulainen, K., Luukinen, M. & Lyytikainen, A. 2011. Vanhempien kokemuksia
asiakaslahtoisyydesta lasten neurologian yksikon moniammatillisessa yhteispalaverissa.
Opinnaytety6. Kuntoutuksenohjauksen ja -suunnittelun koulutusohjelma. Oulun Seudun

Ammattikorkeakoulu.

Kyngas, H., Elo, S., Polkki, T., Kaaridinen, M. & Kanste, O. 2011. Sisalldnanalyysi suomalaisessa
hoitotieteellisessa tutkimuksessa. Hoitotiede 23(2): 138- 148.

Kyrkkd, T. & Purtilo, M. 2010. Perhehoitotyon hyodyt ja aloittamisen haasteet. Opinnaytetyd.

Sosiaali- ja terveysyksikko, hoitotydn koulutusohjelma. Saimaan ammattikorkeakoulu.

Kylma, J. & Juvakka, T. 2007. Laadullinen terveystutkimus. Helsinki: Edita Prima Oy.

Lappalainen, P. 2012. Lasten kuntoutuksen toimintamallin kehittdminen Oulunkaaren alueella.

Kuntoutuksen koulutusohjelma, ylempi amk. Oulun seudun ammattikorkeakoulu.

Lastenneurologia 2014, H. Pihko, L. Haataja, H. Rantala (toim). Helsinki: Duodecim Oy.

Lehto, P. 2014. Jaettu mukanaolo- substantiivinen teoria vanhempien osallistumisesta lapsensa
hoitamiseen sairaalassa. Akateeminen vaitdskirja. Hoitotieteen laitos, laéketieteellinen tiedekunta,

Tampereen yliopisto.

Martin, M., Notko, N., Puumalainen, J. & Jarvikoski, A. 2009. Kuntoutussuunnitelmasta
kuntoutuspaatokseen. Teoksessa A. Jarvikoski, L. Hokkanen & K. Harképaa (toim.) Asiakkaan
aanella- odotuksia ja arvioita vaikeavammaisten laakinnallisesta kuntoutuksesta.

Kuntoutussaatio. Yliopistopaino. Helsinki. 234-257.

66



Mattus, M.-R. 1999 Perhelahtdinen arviointi: Haastattelumenetelma interventiona HMI.

Erityispedagogiikan laitos. Opetusmateriaali 11. Jyvaskylan yliopisto.

Melamies, N., Parna, K., Heino, L. & Miller, H. 2004. Lapsi kuntoutujana- haaste aikuisille.
Teoksessa V. Karjalainen & |. Vilkkumaa (toim.) Kuntoutus kanssamme. Ihmisen toimijuuden

tukeminen. STAKES, Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus. 103-121.

Morgan, F. & Tan, B.-K. 2011. Rehabilitation for children with cerebral palsy in rural Cambodia:
parental perceptions of family-centred practices. Child: Care, Health & Development (2011), 37
(2): 161-167.

Murrell, D.V., et al., 2018 Identifying Opprtunities to Provide Family-centered Care for Families
With Children With Type 1 Spinal Muscular Atrophy, Journal of Pediatric Nursing (2018). 1-9.

Matasaho, P. 2012. Asiakaslahtoisyyden kehittaminen sosiaali- ja terveydenhuollon
toimintaymparistdssa- Henkilokunnan nakemyksia. Opinnaytetyd. Sosiaali- ja terveysalan

kehittamisen koulutusohjelma, ylempi AMK. Jyvaskylan ammattikorkeakoulu.

Maatta, P. 1999. Perhe asiantuntijana. Erityiskasvatuksen ja kuntoutuksen kaytannot. Jyvaskyla:

Atena kustannus.

Maatta, P. & Rantala, A. 2016. Tavallisen erityinen lapsi. Toinen painos. Jyvaskyla: PS-Kustannus
Oy.

Ojasalo, K., Moilanen, T. & Ritalahti, J. 2015. Kehittdmistyon menetelmat- uudenlaista osaamista

liketoimintaan. 3.-4. painos. Helsinki: Sanoma Pro oy.
Paananen, J. 2009. Kuntoutukseen osallistuneiden lasten vanhempien kokemuksia arjen
sujumisesta ja kuntoutusosallisuudesta. Teoksessa A. Jarvikoski, J. Lindh & A. Suikkanen.

Kuntoutus muutoksessa. Lapin yliopistokustannus. 196-206.

Penttinen, A. 2010. Moniammatillisen kuntoutustyoryhman palvelun laadun kehittdminen

perhekeskeisen lahestymistavan avulla — Turun sosiaali- ja terveystoimen kuntoutumispalvelussa.

67



Opinnaytetyd. Kuntoutuksen koulutusohjelma, ylempi ammattikorkeakoulututkinto. Turun

ammattikorkeakoulu.

Pietilainen, E. 1995. Perhekeskeisyytta ja yhteisty6ta. Teoksessa M. Helminen (toim.), K.
Hanninen, A. Puonti-Ansio, L. Salo & V.-M. Tainio. Ensitiedosta evasta elamanhallintaan. Helsinki.

Lastensuojelun Keskusliitto. 227-234.

Pihko, H. & Vanhatalo, S. 2014. Aivojen kehityksesta. Teoksessa H. Pihko, L. Hautala & H.

Rantala (toim.) Lastenneurologia. Kustannus Oy Duodecim. 12-20.

Piironen, H. & Ryhanen, T. 2012. Vanhempien kokemuksia lapsen kuntoutuksen
suunnittelujaksosta Kainuun keskussairaalassa. Opinnaytety6. Sosiaali- ja terveysala, hoitotyon

koulutusohjelma. Kajaanin ammattikorkeakoulu.

Puusa, A. & Juuti, P. (toim.) 2011. Menetelméaviidakon raivaajat. Perusteita laadullisen tutkimusla-

hestymistavan valintaan. JTO.

Rantala, A. 2002. Perhekeskeisyys - puhetta vai todellisuutta? Tyontekijoiden kasitykset
yhteistyosta erityista tukea tarvitsevan lapsen perheen kanssa. Vaitoskirja. Kasvatustieteiden

tiedekunta. Jyvaskylan yliopisto.

Rauhala, L. 20035. Inmiskasitys ihmistyossa. Helsinki: Yliopistopaino.

Repo-Kaarento, S. 2009. Yhteistoiminnallinen oppiminen ja ryhméopetus. Teoksessa S. Lindblom-
Ylanne ja A. Nevgi (toim) Yliopisto-opettajan kasikirja. Helsinki: WSOYpro Oy. 280-299.

Shevell, M., Oskoui, M., Wood, E., Kirton, A., Van Rensburg, E. Buckley, D., Ng, P., Majnemer, A.
2018. Family-centred health care for children with cerebral palsy. Developmental Medicine & Child
Neurology 2019, 61: 62-68.

Sillanpaa, M. 2004. Lastenneurologisten sairauksien yleisyys. Teoksessa M. Sillanpaa, E. Herr-

gard, M. livanainen, M. Koivikko & H. Rantala (toim.) Lastenneurologia. 2. uudistettu painos. Hel-
sinki: Kustannus Oy Duodecim. 14-19.

68



Sipild, M. osastonhoitaja. Haastattelu 13.12.2018.

Talka, M., Vitri, M. & Untinen, T. 2013. Perhelahtoisyytta edistavat ja estavat tekijat lapsen sairaa-

lahoidossa. Opinnaytetyd. Hoitotydn koulutusohjelma. Metropolia Ammattikorkeakoulu.

Toikko, T. & Rantanen, T. 2009. Tutkimuksellinen kehittamistoiminta. 3. korjattu painos. Tampere
University Press.
Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2018 uudistettu laitos. Laadullinen tutkimus ja siséllonanalyysi. Helsinki:

Tammi.

Tuominen, S. 2015. Asiakaspalautteen keruun merkitys yrityksen palvelun laadun kehittamiselle-
case: Laivahostel Borea. Opinnaytetyd. Palvelujen tuottamisen ja johtamisen koulutusohjelma, res-

tonomin tutkinto. Turun ammattikorkeakoulu.

Tuovila, A. & Veijola, A. 1996. Ekokulttuurinen teoria lasten fysioterapian kehittdmisperustana. Fy-
sioterapia 6/96, vol 43, 11-13.

Veijola, A. 2004. Matkalla moniammatilliseen perhetyohon- lasten kuntoutuksen kehittaminen
toimintatutkimuksen avulla. Vaitoskirja. Hoitotieteen ja terveyshallinnon laitos,
Kansanterveystieteen ja yleisladketieteen laitos, Oulun yliopisto, Yleislaaketieteen yksikkd, Oulun

yliopistollinen sairaala.

Vilkka, H. 2015. Tutki ja kehita. Neljas uudistettu painos. Jyvaskyla: PS-Kustannus.

Walden, A. 2006. “Muurinséarkijat” Tutkimus neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen

selviytymisen tukemisesta. Vaitdskirja. Kuopio: Kopijyva.

@ien, |, Fallang, B., & @stensjg, S. 2010. Goal - setting in paediatric rehabilitation: perceptions of
parents and professional. Child: Care, Health and Development 36 (4). 558-565.

Digitaaliset lahteet

Alakulppi, J. & Honkanen, H. 2018. Kohti perhelahtdisyytta — missa ollaan nyt? Teoksessa K.
Koivisto, L. Paaso, J. Alakulppi & K. Serlo (toim.) Tasa-arvoa, itsemaaraamisoikeutta ja

69



mielenterveytta edistdméassa. ePooki. Oulun ammattikorkeakoulun tutkimus- ja kehitystyon
julkaisut 57. Hakupaiva 2.2.2020. http://urn.filurn:nbn:fi-fe2018080834206

Arene 2020. Ammattikorkeakoulujen opinnaytetoiden eettiset suositukset, viitattu 24.1.2020

http://www.arene fi/julkaisut/raportit/opinnaytetoiden-eettiset-suositukset/

Henkildtietolaki ~ 22.4.1999/523,  viitattu ~ 22.1.2020, https://www.finlex.fiffi/laki/ajan-
tasa/1999/19990523

Hypponen, O. & Lindén, S. 2009. Opettajan kasikirja- opintojaksojen rakenteet, opetusmenetelmat
ja arviointi. Teknillisen korkeakoulun Opetuksen ja opiskelun tuen julkaisuja 4/2009. Viitattu
6.2.2020. https://aaltodoc.aalto.filbitstream/handle/123456789/4670/isbn9789522480637 .pdf?se-

quence=1&isAllowed=y

KELA 2018, Kuntoutussuunnitelman laatiminen, viitattu 21.12.2018, https://www kela.fi/kuntoutu-

missuunnitelman-laatiminen

Laki Kansanelakelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 15.7.2005/566,
pykala 9, viitattu 17.1.2020, https://www.finlex.fiffi/laki/ajantasa/2005/20050566

Laki laaketieteellisesta tutkimuksesta 9.4.1999/488, viitattu 22.1.2020,
https://www.finlex.fiffi/laki/ajantasa/1999/19990488

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 17.8.1992/785, viitattu 24.1.2020,
https://www.finlex.fiffi/laki/ajantasa/1992/19920785

Opinnéytetydn ohje 2016, viitattu 9.2.2020,
https://moodle.oamk.fi/pluginfile.php/309451/mod_resource/content/2/opinnaytetyon_ohje_20171
130.pdf

Paltamaa, J., Karhula M., Suomela-Markkanen T. & ja Autti-Ramé, 1. 2011 Hyvén
kuntoutuskaytdnnon perusta - Kéytdnndn ja tutkimustiedon analyysistd suosituksiin
vaikeavammaisten kuntoutuksen kehittdmishankkeessa. KELA:n tutkimusosasto. Helsinki. Viitattu
21.12.2018,

70


http://www.arene.fi/julkaisut/raportit/opinnaytetoiden-eettiset-suositukset/
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990523
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990523
https://aaltodoc.aalto.fi/bitstream/handle/123456789/4670/isbn9789522480637.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://aaltodoc.aalto.fi/bitstream/handle/123456789/4670/isbn9789522480637.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://www.kela.fi/kuntoutumissuunnitelman-laatiminen
https://www.kela.fi/kuntoutumissuunnitelman-laatiminen
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2005/20050566
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990488
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1992/19920785
https://moodle.oamk.fi/pluginfile.php/309451/mod_resource/content/2/opinnaytetyon_ohje_20171130.pdf
https://moodle.oamk.fi/pluginfile.php/309451/mod_resource/content/2/opinnaytetyon_ohje_20171130.pdf

https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/24581/Hyvan%20kuntoutuskaytannon%20perusta
.pdf

PPSHP strategia 2016, viitattu 26.1.2020,
https://www.ppshp.fi/dokumentit/Ptksenteko%20sislttyyppi/PPSHPn%20strategia.pdf

PPSHP 2018, viitattu 26.1.2020,

https://www.ppshp.fi/Toimipaikat/Lapset-ja-nuoret/Lastenneurologia/Sivut/default.aspx

PPSHP, viitattu 13.12.2018, tutkimusohjeita https://www.ppshp.fi/Toimipaikat/Lapset-ja-nuo-
ret/Lastenneurologia/Sivut/Tutkimusohjeita-ja-hy%C3%B6dyllist%C3%A4-tietoa.aspx

Suomen Fysioterapeutit, ammattietiikka, viitattu 27.1.2020,

https://www.suomenfysioterapeutit.fi/fysioterapia/ammatin-kehittaminen/ammattietiikka/

Terveydenhuoltolaki 1326/2010, viitattu 17.1.2020, 7.2.2020,
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2010/20101326?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D
=%20terveydenhuoltolaki%201326%2F2010

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 1.11.2019, viitattu 23.1.2020, https:/thl.filweb/hyvinvointi-ja-

terveyserot/eriarvoisuus/hyvinvointi/osallisuus

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 7.1.2020, viitattu 30.1.2020, https:/thl.fiffilweb/sote-

uudistus/palvelujen-tuottaminen/laatu

Terveyskyla, viitattu 17.12.2019, https://www.terveyskyla.fi/lastentalo/perheille-ja-

kasvattajille/lapsen-sairastumisen-vaikutus-perheeseen-ja-parisuhteeseen,

Terveyskyla, vitattu  31.1.2020, https://www.terveyskyla.fi/lastentalo/palvelut/helsingin-ja-

uudenmaan-sairaanhoitopiiri/lastenneurologia

Tutkimuseettinen neuvottelukunta, viitattu 23.1.2020,
https://lwww.tenk.fi/sites/tenk fiffiles/Ihmistieteiden_eettisen_ennakkoarvioinnin_ohje_2019.pdf,

7


https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/24581/Hyvan%20kuntoutuskaytannon%20perusta.pdf
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/24581/Hyvan%20kuntoutuskaytannon%20perusta.pdf
https://www.ppshp.fi/dokumentit/Ptksenteko%20sislttyyppi/PPSHPn%20strategia.pdf
https://www.ppshp.fi/Toimipaikat/Lapset-ja-nuoret/Lastenneurologia/Sivut/default.aspx
https://www.ppshp.fi/Toimipaikat/Lapset-ja-nuoret/Lastenneurologia/Sivut/Tutkimusohjeita-ja-hy%C3%B6dyllist%C3%A4-tietoa.aspx
https://www.ppshp.fi/Toimipaikat/Lapset-ja-nuoret/Lastenneurologia/Sivut/Tutkimusohjeita-ja-hy%C3%B6dyllist%C3%A4-tietoa.aspx
https://www.suomenfysioterapeutit.fi/fysioterapia/ammatin-kehittaminen/ammattietiikka/
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2010/20101326?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=%20terveydenhuoltolaki%201326%2F2010
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2010/20101326?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=%20terveydenhuoltolaki%201326%2F2010
https://thl.fi/web/hyvinvointi-ja-terveyserot/eriarvoisuus/hyvinvointi/osallisuus
https://thl.fi/web/hyvinvointi-ja-terveyserot/eriarvoisuus/hyvinvointi/osallisuus
https://thl.fi/fi/web/sote-uudistus/palvelujen-tuottaminen/laatu
https://thl.fi/fi/web/sote-uudistus/palvelujen-tuottaminen/laatu
https://www.terveyskyla.fi/lastentalo/perheille-ja-kasvattajille/lapsen-sairastumisen-vaikutus-perheeseen-ja-parisuhteeseen
https://www.terveyskyla.fi/lastentalo/perheille-ja-kasvattajille/lapsen-sairastumisen-vaikutus-perheeseen-ja-parisuhteeseen
https://www.terveyskyla.fi/lastentalo/palvelut/helsingin-ja-uudenmaan-sairaanhoitopiiri/lastenneurologia
https://www.terveyskyla.fi/lastentalo/palvelut/helsingin-ja-uudenmaan-sairaanhoitopiiri/lastenneurologia
https://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/Ihmistieteiden_eettisen_ennakkoarvioinnin_ohje_2019.pdf

Valtioneuvoston julkaisuja 2019:31, 147, viitattu 17.1.2020,
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/handle/10024/161931

72


http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/handle/10024/161931

TIEDOTE VANHEMMILLE LITE1
15.12.2018

Tutkimuksen nimi: Perhelahtdisyys lasten moniammatillisessa neurologisessa kuntoutuksessa.

Tutkimuksen tarkoitus
Teita pyydetaan osallistumaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia
perhelahtdisyyden toteutumisesta lastenneurologisessa kuntoutuksessa. Olemme arvioineet, etté so-
vellutte tutkimukseen, koska olette olleet lastenneurologisen osaston asiakkaana aiemmin.
Tutkimuksen kulku
Tutkimus tehdaan haastattelututkimuksena. Haastatteluun on hyva varata aikaa noin kaksi tuntia (2h).
Haastatteluajankohta- ja paikka sovitaan tutkijan kanssa erikseen. Haastattelut nauhoitetaan tutkimuk-

sen analysointivaihetta varten. Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta Teille palkkiota.

Tutkimukseen liittyvat hyodyt ja riskit
On mahdollista, ettei tahén tutkimukseen osallistumisesta ole Teille hy6tya. Tutkimus saattaa kuitenkin
auttaa selvittdmaan lastenneurologisen kuntoutuksen perheldhtdisyyden toteutumista vanhempien
kannalta katsottuna. Mahdolliset kehittdmisehdotukset tullaan hyddyntamééan lastenneurologisen osas-
ton tydskentelymenetelmissa tulevaisuudessa. Tuloksia voidaan osittain hyddyntaa myds lastenneuro-

logian poliklinikalla.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sdilyttdminen
Tutkimuksessa henkildllisyytenne seka muut tunnistettavat tiedot ovat ainoastaan tutkimuksen tekijan
tiedossa ja hanta koskee salassapitovelvollisuus. Kaikkia Teista keréttya tietoa ja tutkimustuloksia ka-
sitellddn koodattuina siten, ettei yksittéisia tietojanne pystytd tunnistamaan tutkimustuloksista. Tutki-
musrekisteriin tallennetaan vain tutkimuksen kannalta valttdmattémia tietoja ja rekisteria séilytetdan
tutkijan kotona lukitussa tilassa niin kauan kunnes tutkimus on paattynyt jne. Tutkimusrekisterista on
laadittu rekisteriseloste, jonka saatte halutessanne nahtavaksi. Jos osallistumisenne tutkimukseen jos-

tain syysta keskeytyy, keskeyttdmiseen mennessa keréttyja tietoja kaytetddn osana tutkimusaineistoa.

Vapaaehtoisuus
Osallistuminen tdhan tutkimukseen on taysin vapaaehtoista. Voitte kieltaytya osallistumasta, keskeyt-
taa osallistumisenne tai peruuttaa suostumuksenne syytd ilmoittamatta milloin tahansa. Kieltayty-
misenne, osallistumisen keskeyttdminen tai suostumuksen peruuttaminen eivat vaikuta mitenkaan lap-

senne tai teidan mahdollisesti tarvitsemaanne hoitoon nyt tai tulevaisuudessakaan.
Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimustulokset kootaan opinnaytetydhon. Tuloksista voidaan tiedottaa alan lehdissa ja konferens-

seissa. Tutkimukseen osallistujia ei erikseen tiedoteta tutkimustuloksista.
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Tutkimuksesta vastaavan henkilon ja tutkijan yhteystiedot

Tutkimuksesta vastaavana henkildna toimii:
Tarja Polkki TtT, dosentti, kliinisen hoitotieteen asiantuntija
PPSHP, Lasten ja naisten tulosalue
PL 23, 90029 OYS
p. 050- 5794454
tarja.polkki@ppshp.fi

Tutkijana toimii: Sirpa Anttonen, fysioterapeutti, yamk-opiskelija
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TUTKITTAVAN SUOSTUMUS LITE 2
15.12.2018

Minua on pyydetty osallistumaan Perhelahtdisyys lasten moniammatillisessa neurologisessa kuntoutuksessa- tutki-
mukseen, jonka tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia lastenneurologisesta kuntoutuksesta. Olen lukenut
tutkimusta koskevan tiedotteen ja saanut mahdollisuuden esittaa tarkentavia kysymyksia ja keskustella niista. Tunnen
saaneeni riittavasti tietoa oikeuksistani, tutkimuksen tarkoituksesta ja siihen osallistumisesta seka tutkimukseen osal-

listumisen hyddyisté ja mahdollisista riskeista.

Tiedan, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltaytya tutkimukseen osallistu-
misesta ja myéhemmin halutessani myds syyta ilmoittamatta keskeyttaa tutkimus tai peruuttaa suostumukseni. Kiel-
taytymiseni, osallistumisen keskeyttdminen tai suostumukseni peruuttaminen eivat vaikuta mitenk&dan mahdollisesti
minun tai lapseni tarvitsemaan hoitoon nyt tai tulevaisuudessakaan. Jos paatén peruuttaa suostumukseni tai osallistu-
miseni tutkimukseen keskeytyy jostain muusta syysta, keskeyttdmiseen mennessé kerattyja tietoja kaytetaan osana
tutkimusaineistoa. Tiedan, ettd minusta kerattyja tietoja kasitelladn luottamuksellisesti eika niita luovuteta ulkopuolisille

ja ne havitetaan tutkimuksen valmistuttua.

Suostun osallistumaan tutkimukseen Kyld__ Ei_

Paikka Aika

Tutkimukseen osallistujan nimi

Osoite ja puhelinnumero

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus

ja nimenselvennys

Tutkimuksesta vastaavana henkiléna ja tutkijana toimivat:

Tarja Polkki, TtT, dosentti, kliinisen hoitotieteen asiantuntija

Sirpa Anttonen, fysioterapeutti, YAMK-opiskelija

Tata suostumusasiakirjaa on tehty kaksi (2 kpl), joista toinen annetaan tutkittavalle ja toinen suostumuksen vastaan-

ottajalle.
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TEEMAHAASTATTELUN RUNKO LITE 3
ESITIEDOT:

SUHDE LAPSIPOTILAASEEN? (iti, isa, isovanhempi, muu huoltaja)

LAPSEN IKA JA SUKUPUOLI?

KETA MUITA PERHEESEEN KUULUU?

LAPSEN OSASTOLLE TULON SYY? (synnynnainen, trauma tms.)

KUINKA KAUAN OLETTE OLLEET OSASTON ASIAKKAINA?

KUINKA PITKAAN KAYNTINNE TALLA KERTAA KESTI?

MITEN KOITTE OSASTOJAKSOLLE VALMISTAUTUMISEN? (esitietolomakkeen tayttaminen, koulun/péi-

vakodin tiedot, mahdolliset hoitopalautteet)

TUTKIMUSTEHTAVA 1: Miten vanhemmat kokevat perhelihtdisyyden toteutumisen lastenneurologisella

osastolla?

MITEN TEILLA ON OLLUT MAHDOLLISUUS OSALLISTUA LAPSENNE HOITOON JA TUTKIMUKSIIN
OSASTOJAKSON AIKANA?

MITEN OLETTE SAANEET TIETOA LAPSENNE TUTKIMUSTEN ETENEMISESTA?

MITEN OLETTE SAANEET TIETOA LAPSENNE KOKONAISTILANTEESTA?

MITEN TEIDAN NAKEMYKSIANNE ON HUOMIOITU OSASTOJAKSON AIKANA? (vanhempien havain-
not, mielipiteet, arkitieto lapsesta)

MILLAISEKSI KOITTE YHTEISTYON ERI AMMATTIHENKILOIDEN KANSSA? (mahdolliset eriavét mielipi-
teetjne.)

MITEN PERHEEN ARKI HUOMIOIDAAN?

MITEN PERHEEN TOIVEET HUOMIOIDAAN?

MITEN MUUN PERHEEN JAKSAMINEN HUOMIOIDAAN?

MITEN PERHEEN ASIANTUNTIJUUS HUOMIOIDAAN? (mielipiteiden kuuntelu ja esille tuominen)
MITEN KOETTE OMAN OSUUTENNE LASTANNE KOSKEVASSA PAATOKSENTEOSSA?

MITEN LAPSEN KUNTOUTUS NAKYY ARJESSA KOTONA?

TUTKIMUSTEHTAVA 2: Miten esitietolomaketta hyddynnetddn kuntoutussuunnitelman laatimisessa

vanhempien kokemana?

MITEN KOITTE ESITITETOLOMAKKEEN TAYTTAMISEN TARKEYDEN?

MITEN KOITTE ESITIETOLOMAKKEEN YHTEYDEN OSASTOJAKSOON?

MITEN KOITTE ESITIETOLOMAKETTA HYODYNNETTAVAN KUNTOUTUSSUUNNITELMAN TEKOON?
MITEN KOITTE PYSTYVANNE VAIKUTTAMAAN LAPSENNE KUNTOUTUSSUUNNITELMAN TAVOIT-
TEISIIN?

MITEN OLETTE KOKENEET OSASTON MONIAMMATILLISEN YHTEISTYON JA SEN SUJUVUUDEN
KUNTOUTUSSUUNNITELMAN LAATIMISESSA? (keskustelut hoitajien, |aakérin, terapeuttien ym. kanssa)
MITEN KUNTOUTUSSUUNNITELMA ON NAKYNYT ARJESSA? (osastojakson jalkeen)

MINKALAISTA PALAUTETTA HALUAISITTE ANTAA OSASTOJAKSOSTA?
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- MITAKEHITETTAVAA NAETTE OSASTOJAKSOSSA, ESITITETOLOMAKKEESSA, HOITOPALAVE-
REISSA UNE.?
- HALUAISITTEKO SANOA VIELA JOTAIN?
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