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Tama opinnaytetyd on osa Tulevaisuus lasten erikoissairaanhoidossa -hanketta, jota to-
teuttavat Hyks Naisten — ja lastentautien tulosyksikkdé seké Metropolia Ammattikorkeakou-
lun hoitotydn koulutusohjelma. Hankkeen tarkoituksena on tuoda uusia nakékulmia lasten
erikoissairaanhoitoon. Tama opinnaytetyd on tehty yhteistydssa Lastenlinnan osasto L11
kanssa. Osasto on ainoa lapsen epilepsian hoitoon erikoistunut osasto Suomessa. Tama
opinnaytety® on kehittdmisty6, jonka tarkoituksena on kuvata epilepsiaa sairastavan lapsi-
potilaan sujuva hoitopolku perhelahtbisesta ndkodkulmasta. Tavoitteena on kuvata hyva
perheldhtdinen hoitopolun malli, josta hyotyisivat lapsen epilepsian hoitoon osallistuvat
tahot.

Tama opinnaytetyd on toteutettu ajankohtaisia tutkimuksia kayttden systemaattisen kirjalli-
suuskatsauksen menetelmé&é soveltaen, seka kaytannon kokemusta hyddyntden asiantun-
tijakonsultaatioiden avulla.

Vaikka Suomessa lasten hoito onkin paéosin perhelahtoista, perhelahtodisessé hoitopolus-
sa on todettu olevan jonkin verran haasteita. Haasteet liittyvat puutteisiin tiedonkulussa,
yhteisty6n toimivuuteen, lilan vakiintuneisiin toimintatapoihin sek& perheiden huomioimi-
seen ja hoitoon osallistumiseen. Omahoitajuus on koettu tarkedksi, mutta se ei aina toteu-
du. Myds perheiden tiedonsaannissa, ohjauksessa ja tukemisessa on jonkin verran epa-
kohtia.

Tulevaisuudessa perheléhtdistd hoitopolkua voisi kehittdd parantamalla hoitohenkilokun-
nan ja perheen valistd vuorovaikutusta. Omahoitajuuden toteutumiseen tulisi tulevaisuu-
dessa kiinnittdd enemman huomiota. Myds hyvan moniammatillisen yhteistydn toteutumi-
nen on perhelédhtbisyyden kehittymisen kannalta oleellista. Perhelahtdisyyden k&sitteen ei
tulisi jaada pinnalliseksi, vaan hoitohenkildkunnan tulisi ymmartdd kasitteen sisalto ja toi-
mia sen mukaisesti.
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—

f
Metropolia




Abstract

Authors Anna Aronen, Hanne Grénholm, Karoliina Hanninen
Title A Family-Centered Care Pathway for Children
Number of Pages 32 pages + 2 appendices
Date 25 April 2013
Degree Bachelor of Health Care
Degree Programme Nursing and Health care
Specialisation option Nursing
Instructors Marja Salmela, Lecturer, Project Manager
Marjatta Kelo, Lecturer

This final project was a part of The Future of Specialised Health Care for Children -project.
The project is carried out by Department of Children Gynaecology of the Hospital District of
Helsinki and Uusimaa (HUS) and the Metropolia University of Applied Sciences. The pur-
pose of the project is to bring new aspects to the special health care of children. This final
project has been carried out in co- operation with the ward L11 of Lastenlinna Children's
Castle, which is a children’s hospital in Helsinki. Ward L11 is the only hospital ward in Fin-
land which is specialized in the treatment of children with epilepsy. This final project was a
development work and the main purpose of the final project was to describe a fluent,
seamless care pathway for children with epilepsy from a family- centered perspective. The
aim of this development was to illustrate a good, family- centered model of a care pathway.
The aim was that professionals working with children with epilepsy could benefit from this
model.

This final project was carried out by using recent studies by applying a literature review
and by taking advantage of practical experience by specialist consultations.

Even though the care of children in Finland is mostly family- centered, some challenges
can be found. The challenges are linked to shortcomings in the flow of information, and in
collaboration. The courses of actions are in some cases too established and there have
been some challenges in families taking part in the care of the child. Primary nursing is
experienced to be important, but it is not always fulfilled in practice. There are also some
flaws in supporting, guiding and in giving information to families.

In the future, family- centered care pathways could be developed by improving the interac-
tion between nursing staff and families. The multiprofessional co- operation is also essen-
tial for the improvement of family- centered care. The construct of family- centered care
should not remain shallow. The nursing staff should understand the contents of family-
centered care and act accordingly.

Keywords child, epilepsy, care pathway, family-centered care
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1 Johdanto

Opinndytetydmme on osa Tulevaisuus lasten erikoissairaanhoidossa (TuLe) - hanketta,
johon siséltyy kymmenen eri opinndytetyotd kolmesta eri aihealueesta. Kehittamis-
hankkeen tarkoitus on esittdd uusia nakokulmia lasten sairaanhoitotydhon nayttoon
perustuen. Hankkeen tavoitteena on potilasléhtéisten, lasten ja perheiden tarpeita vas-
taavien hoitotydn toimintakdyténtjen, yhtendisten hoitokaytantdjen ja saumattomien
hoitoketjujen kehittdminen seka lapsen ja perheen voimavarojen vahvistaminen verkos-
tomaista tyoskentelyd kehittamalla. Hankkeen tavoitteena on mygs lasten ja perheiden
parissa tytskentelevien asiantuntijuuden ja yhteistyon vahvistaminen. Yhteistytkump-
paneita tdssa hankkeessa ovat Hyks Naisten — ja lastentautien tulosyksikko sekéa Met-
ropolia Ammattikorkeakoulun hoitotyon koulutusohjelma. Kaikki hankkeen opinnayte-
tyot ovat kehittamistehtavia. (Salmela 2012.) Opinnaytetydmme kasittelee epilepsiaa
sairastavan lapsen hoitopolkua perhelahtdisyyden nakokulmasta. Perhelahtoisyytta
kéasitelladn lastenhoitotyén nakokulmasta. Teemme yhteisty6ta Lastenlinnan osasto
L11 kanssa. Osasto on yhdeksan sairaansijan, ainoa lapsen epilepsian hoitoon erikois-

tunut osasto koko maassamme (HUS 2010).

Kehittamistydmme aihe on tarkea siksi, koska sosiaali- ja terveydenhuollon moniam-
matillisessa yhteisty6ssé on koettu olevan haasteita niin asenteisiin kuin tietoteoriaan
littyen. Hoitoketjuissa on huomattu olevan haasteita palvelujen jarjestimisessa ja laa-
dussa. (Larivaara — Lindroos — Heikkila 2009: 288.)

Hyva hoitopolku takaa sen, ettd potilas on turvassa, sekéd paasee oikeaan hoitopaik-
kaan nopeasti, jos tarve vaatii. Hoitopolussa p&a&asiana on hoidon jatkuvuus ja taten
tarke&d on yhteistyd erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon valilla. Hoitopolun
kaytanndista on puhuttu jo 1990- luvulta [&htien, ja silti n&ma kaytannot ovat vasta ke-
hittymasséa. Organisaatiorajat ylittdvat hoitopolut ovat vasta kehitysvaiheessa. (Laaperi
2005.) Mutkattomasti sujuvat hoitoketjut parantaisivat terveydenhuollon resurssien
kayttéa ja minimoisivat taloudellisia menoja esimerkiksi lyhyempien hoitoaikojen takia,
seka lisdisivat potilastyytyvaisyyttd. Ne myds vahentaisivat resurssien kayton paallek-
kaisyytta, lisdisivdt moniammatillista yhteisty6ta ja selkiyttaisivat palveluntarjoajien roo-
leja, mika lisdisi palveluiden laatua ja kustannustehokkuutta. Potilaat kokevat saavansa
parempaa hoitoa etenkin silloin, kun samat terveydenhuollon ammattilaiset hoitavat

hantd koko hoitosuhteen ajan. Nama saumattomat hoitoketjut olisivat hyoédyksi niin



potilaalle kuin koko terveydenhuollolle, mutta niiden organisoiminen on haasteellista.
(Heikkinen 2008: 65; Nurmela 2007: 30.)

Tassd opinnaytetydssd on kaytetty kasitettd perheldhtbisyys kuvaamaan perhe- ja
asiakaskeskeisyyttéa seka asiakaslahtoisyytta. Kasite perheldhtéinen hoitotyd on edis-
tyneempi kasite kuin perhekeskeinen hoitoty6. (Rantala 2002: 36.) Asiakas voi olla
henkild, ryhmd tai organisaatio, yksilo tai perhe (Viitasaari 2012: 10-12). Silloin kun
perhe on hoitotytn asiakkaana, keskipisteend on samanaikaisesti yksilé sekd perhe
(Maijala 2004: 23). Perhelahtoisessa hoitotydssa paatdsvaltaa on siirretty hoitohenkild-
kunnalta perheelle (Viitasaari 2012: 10-12). Perheldhtdisyys hoitotydssa on tarkeaa,
silla yhden perheenjdsenen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen (Paunonen —
Vehvilainen-Julkunen 1999: 17-18). Hoidon hyvat tulokset edellyttavat perhekeskeista
hoitoa. Tavoitteena perhekeskeisessa hoidossa on lapsen sairastuessa koko perheen

hyvinvoinnin edistiminen. (Heikkila — Risku — Haapamaki — Aukela 2006.)

2 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Taman opinnaytetydn tarkoitus oli kuvata epilepsiaa sairastavan lapsipotilaan sujuva,
saumaton hoitopolku perheléhttisestd nakodkulmasta. Aihe on tarked siksi, koska hoi-
topolussa ja perheléahtbisyydessa on todettu olevan puutteita (Larivaara ym. 2009: 288;
Lehto 2004: 27). Teimme yhteistydta Lastenlinnan osaston L11 kanssa, joka on ainoa
lapsen epilepsian hoitoon erikoistunut osasto Suomessa (HUS 2010). Opinnadytetydssa
haimme vastausta seuraavaan kysymykseen kirjallisuuden ja asiantuntijakonsultaatioi-
den avulla: Mita tarkoitetaan perheldhtdisyydella epilepsiaa sairastavan lapsen hoitopo-
lussa? Tavoitteenamme oli kuvata hyva perhelahtéisen hoitopolun malli, josta osaston
henkilokunta hyotyisi ja saisi taten nakdkulmia perheléhtbisen hoitopolun toteuttami-
seen. Tavoitteenamme oli myos se, etta perhelahtdisen hoitotyon ja ajattelumallin kaut-
ta epilepsiaa sairastavat lapset sekd heidan perheensa saisivat parempaa ja kokonais-

valtaisempaa hoitoa koko hoitopolkunsa ajan.

3 Kehittamistyo



3.1 KehittAmistyo kasitteena

Tama opinnaytetyd on kehittamistyd, joka tarkoittaa systemaattisen toiminnan ja kay-
tanndn kokemuksen kautta saadun tiedon kayttamistd uusien menetelmien ja jarjes-
telmien suunnittelemiseen tai olemassa olevien parantamiseen (Tilastokeskus 2013).
Opinnaytetyona kehittamistyd on kaytannon nékokulmasta tehty tyo, ja sita tehdaan
toiminnan parantamiseksi organisaatiossa. Kehittdmistyolla pyritddn saamaan aikaan
kaytannon ratkaisuja. Kehittdmistyo alkaa nykytilan kartoituksella, jonka jalkeen analy-
soidaan ongelmatilanteet ja niihin vaikuttavat tekijat. Taman jalkeen tehdaan paran-
nusehdotuksia, interventioita, kokeiluja, arviointeja ja lopuksi seurantaa. (Kananen
2012: 13-52.) Kehittdmistoiminta on keskeista tydelaméassa ja kehittamistydssa asian-

tuntijat n&hdaan kehittajina (Leppénen 2012).

3.2 KehittAmistyon toteutus

Tama opinndytetyd on toteutettu ajankohtaisia tutkimuksia kayttden systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen menetelmda soveltaen seka kaytdnnon kokemusta hytdyntaen
asiantuntijakonsultaatioiden avulla. Systemoitu kirjallisuuskatsaus tavoittelee toistetta-
vuutta ja pyrkii minimoimaan epéluotettavuutta. Kirjallisuuskatsaus kokoaa kliiniseen
tietopohjaan vaikuttavaa tietoa tutkimuksista. (Malmivaara 2002.) Systemaattisella kir-
jallisuuskatsauksella tarkoitetaan tieteellistd tutkimusmenetelmad, jossa aikaisempi
tieto kootaan ja arvioidaan sen laatua, seka yhdistetaan tulokset kattavaksi kokonai-
suudeksi. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus tulee tehda niin, etta se on toistettavissa.
Katsauksessa tulee kuvata tavat jolla tieto on keratty seka esittdd ne kriteerit, joiden
mukaan on valittu alkuperaistutkimukset. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on pro-
sessi johon kuuluu tutkimussuunnitelman kuvaaminen, tutkimuskysymysten maaritta-
minen, alkuperéistutkimusten haku, naiden valinta, laadun arvioiminen ja analysoimi-
nen seka tulosten julkistaminen. Kun katsauksessa on kaksi tai useampi tutkija, on se
hyvaksi prosessin luotettavuudelle. TAma tukee syvallisempé&é ajatustenvaihtoa, jolloin
tyostd usein tulee mielenkiintoisempi. Kun systemaattinen kirjallisuuskatsaus on tehty
huolella, on se soveltuva osaksi hoitotydn suositusten laadintaa. Aikaisemman tutki-
mustiedon nayttd, sekd myds sen puutteet voidaan osoittaa katsauksen avulla. N&in
voidaan osoittaa ne alueet, jotka kaipaavat lisatutkimusta suositusten laadinnassa.
Systemoidun kirjallisuuskatsauksen tulos on pakatussa muodossa oleva kokonaiskuva

tutkimuksista ja niiden tuloksista liittyen tiettyyn aiheeseen. Tulosta voidaan kayttaa



hoitotyon kaytantdjen kehittdmisesséa seka nayttéon perustuvassa hoitotydn toiminnas-

sa. (Hannula — Kaunonen 2006.)

Haimme opinnaytetydn teoriaosuuteen tutkimuksia eri tietokannoista, kuten PubMedis-
ta, Lindasta, Google Scholarista ja Terveysportista. Hakusanoina kaytimme muun mu-
assa "epilepsy child”, "child hospital neurology”, "neurological children care pathway”,
“perhelahtdisyys” ja “hoitopolku” (lite 1). Hakusanoilla 16ysimme tutkimuksia, mutta
tutkimukset eivat juuri soveltuneet kaytettavaksi tassa opinndytetydssa, joten siirryim-
me kayttamaan kasihakua, jonka avulla Idysimme kirjallisuutta ja ajankohtaisia tutki-
muksia l&hdeaineistoksi. T&han opinnaytetybhon on etsitty tietoa ajankohtaisen kirjalli-
suuden ja asiantuntijakonsultaation avulla lasten epilepsiasta, hoitopolusta seka perhe-
lahtoisyydesta epilepsiaa sairastavan lapsen hoitoty6ssa. Tutkitun tiedon perusteella
on selvitetty, minkalainen on perhelahtéinen hoitotyd. Naiden tutkimusten ja konsultaa-
tion avulla on kuvattu, minkalainen epilepsiaa sairastavan lapsen hoitopolku olisi par-
haimmillaan perhelahtdisestd ndkékulmasta. Asiantuntijakonsultaatioilla on saatu kay-
tannon tietoa ja ndkokulmia epilepsiaa sairastavan lapsen hoitopolusta seka perhelah-
toisyyden toteutumisesta osastolla L11. Opinnaytetydn luotettavuuden lisddmiseksi

teimme tutkimusaineistosta analyysikehyksen (liite 2).

Asiantuntijakonsultaatioiden tavoitteena oli tiedonsaanti, aiheen rajaaminen, keskeisten
kasitteiden siséllon tAsmentdminen ja toimintaymparistdoon tutustuminen seka yhteisen
ymmarryksen saavuttaminen. Asiantuntijakonsultaatioiden avulla saimme lis&é tietoa ja
ymmarrysta epilepsiaa sairastavan lapsen hoitopolusta, perheléhtdisyydesta osastolla,
sekd ideoita opinnaytetydmme aiheen rajaamisessa. Saamamme tietoa kaytimme

mahdollisimman tarkasti ja totuudenmukaisesti.

Tyobn teoriavaiheessa on varmistuttu siitd, etta kayttdmamme teoriatieto oli tutkittua ja
luotettavaa. Kehittamistyohon osallistui useita eri tekijoita ja sitoutuminen, aktiivisuus,
sekd yhteisymmarrys vaikuttivat tyon luotettavuuteen. (Leppénen 2012.) Teimme ty6ta
eettisid periaatteita noudattaen. Hyvaan tieteelliseen kaytantdéon kuuluu rehellisyyden,
yleisen huolellisuuden ja tarkkuuden noudattaminen sek& eettisesti kestavien tiedon-
hankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmien soveltaminen. Aikaisemmin tehtyjen tutki-
musten hyddyntamisessa tulee ottaa huomioon tutkijoiden ty6 ja saavutukset asianmu-
kaisella tavalla, ja heidan tyotaan tulee kunnioittaa. Tyon suunnittelu, toteutus ja rapor-

tointi tehdaan yksityiskohtaisesti ja vaatimusten edellyttamalla tavalla. Kehittdmistyon



tulosten julkaisemisessa noudatetaan avoimuutta. (Suomen akatemian eettiset ohjeet
2003.)

4 Lasten epilepsia

Epilepsia tarkoittaa sitd, ettd ihminen saa toistuvasti epileptisia kohtauksia, joissa aivo-
jen kuorikerroksen hermosoluilla on &killisesti liiallinen s&hkdinen toiminta. Epileptisiin
kohtauksiin liittyy usein tajun hamartyminen. Lapsuusian epilepsia ei ole vain yksi sai-
raus, vaan se koostuu monista erilaisista epilepsiatyypeista. (Eriksson — Seppalda —
Nieminen — Heikkila 2003: 15; HUS 2010; Kaypéahoito 2007; Aberg 2011.)

Lapsella on suurempi riski sairastua epilepsiaan aikuiseen verrattuna. Epilepsiakohta-
uksen saa lahes joka kymmenes lapsi muiden syiden kuin epilepsiasairauden vuoksi.
Lahteesta riippuen 0,3 - 0,7 % lapsista sairastuu epilepsiaan eli saa toistuvia epilepsia
kohtauksia ilman ulkoisia syitd. (HUS 2010; Epilepsialiitto 2010.) Suurentunut riski sai-
rastua epilepsiaan on lapsilla, joilla on muita neurologisia oireita. Syy sairastua epilep-
siaan on yksiléllinen. Kohtausten ilmenemismuodot, syyt ja ennuste vaihtelevat. Epi-
lepsiaoireyhtyman diagnosoiminen on tarkeaa epilepsian hoidon kannalta. Usein lap-
sen epilepsiatyypin tarkkaa maaritelmaa ei voida tehda, ja tAma luonnollisesti vaikeut-
taa hoitoa. Hyvalaatuinen epilepsia sekd tdmén oireyhtymat ovat yleisempia kuin vai-
keahoitoisen epilepsian eri muodot. (Epilepsialiitto 2010.) Lapsena sairastuessa epi-
lepsian ennustetta pidetaén yleisesti hyvéana (Epilepsialiitto 2010; Aberg 2011). Epilep-
sialadkkeilla saadaan kohtauksettomiksi valtaosa sairastuneista lapsista. Jotkut lapset
saavat epilepsiakohtauksia laakityksestd huolimatta. Talloin epilepsia voi vaikuttaa
kasvuun ja kehitykseen merkittavasti. (Epilepsialiitto 2010.) Tavoitteita lapsen epilepsi-
an hoidossa ovat kohtauksettomuus, hyva hoitotasapaino, oppimiskyvyn yll&pitaminen,
sairauden kanssa kotona selviytyminen ja perheen tuki lapselle (Epilepsialiitto 2010;
Eriksson ym. 2003: 25). Epilepsia voi aiheuttaa muun muassa sosiaalisia haittoja. So-
siaalisilla haitoilla tarkoitetaan esimerkiksi vaikeuksia koulunkaynnissa tai ongelmia
ajokortin saamisessa. Aktiivinen epilepsia saattaa pahimmillaan estaa opiskelun. (Sil-

lanp&aa — Herrgard — livanainen — Koivikko — Rantala 2004: 496-513.)

Epilepsiaa esiintyy todennakdisemmin lapsilla, joilla on myds muita neurologisia hairioi-
ta, kuten kehitys- tai likuntavamma (Epilepsialiitto 2010). Neljallakymmenella prosentil-

la epilepsiaa sairastavista lapsista on kehitysvamma, joka usein on vaikea. Heilla epi-



lepsia on usein vaikeasti hoidettavissa. Kehitysvammaisen epilepsia johtuu yleensa
aivojen kehityksen hairiintymisesta. Kehitysvammaisen epilepsian hoidon tavoitteet
ovat samat kuin epilepsian hoidon periaatteet yleensa. (Arvio — Hassinen — Heiskala
2007: 3-10.)

Epilepsian hoito on la8kkeellista tai Iadkkeetdntd hoitoa. Hoidossa tavoitellaan kohtaus-
ten ehkaisya, kohtauksia aiheuttavan perussairauden hoitoa tai kohtauksen hoitoa.
Laakkeettoméassd hoidossa pyritdan valttimaan kohtauksia aiheuttavia tekijoita. (Epi-
lepsialiitto 2010; Sillanp&& ym. 2004: 496-513.) La&kkeellisessa hoidossa on kyse sii-
ta, ettd kohtauskynnys nousee niin, ettei mikd&n ulkoinen tai sisédinen tekija aiheuta
kohtausta. Potilaan itsehoitoon liittyy kohtauksia aiheuttavien tekijoiden valttdmisen
oppiminen seka se, etta potilas oppii estdméan kohtauksen tulon esimerkiksi purista-
malla kadden nyrkkiin kohtauksesta varoittavan auran tullessa. Muita ei-laakkeellisia
hoitomuotoja ovat muun muassa akupunktuuri, dieettihoito, immunoglobuliinihoito, kier-

tdjahermon stimulaatio seka biopalautehoito. (Sillanpaa ym. 2004: 496-513.)

4.1 Tutkimukset

Video- EEG - rekister6intid tarvitaan epilepsiadiagnoosin maarittamiseen, epilep-
sialuokituksen varmistamiseen ja leikkaushoidon mahdollisuuksien arvioimiseen (Kay-
pahoito 2007). Video- EEG-tutkimuksella saadaan tietoa siitd, mista epilepsiakohtaus
saa alkunsa, minkalainen on oireiden laatu ja mik& on oireiden esiintymisjarjestys, eli
tutkimuksella saadaan kuva siitd, miten kohtaus etenee aivoissa (Eriksson ym. 2003:
22-24; Sillanpda ym. 2004: 517-520). Tutkimuksessa p&&n pinnalle asetetaan elekt-
rodeja, jotka antavat tietoa kohtauksesta. Jos kohtaukset saavat alkunsa aivojen sisa-
tai alapinnoilta, pintaelektrodeilla ei pystytad paikantamaan kohtausten lahtokohtaa. Tal-
I6in potilaalle voidaan leikkauksessa asettaa erityiselektrodeja kallon luuhun porattuun
reikdén. (Sillanp&da ym. 2004: 517-520.)

EEG-tutkimus rekisterdi epilepsiakohtauksia usean paivan ajan. Lapsipotilailla tutkimus
kestda yleensa 2-5 vuorokautta. Tutkimusta jatketaan niin kauan, ettd kaikki kohtaus-
tyypit on rekisteroity. Video- EEG — tutkimus tehd&én usein niin, etté laakitys on purettu
joko osittain tai kokonaan tutkimuksen ajaksi, jotta kohtausten esiintyminen tutkimuk-
sen aikana olisi todenn&akdisempaa. Laakehoidon purku voidaan aloittaa jo 2-4 paivaa
ennen tutkimuksen aloittamista ja lddkehoidon purku tapahtuu yleensa sairaalassa.
(Sillanp&é ym. 2004: 517-520.)



Paan kuvantamisen avulla voidaan selvittdd rakennemuutos aivoissa alueella, jossa
kohtaukset syntyvét (Eriksson ym. 2003: 24; Sillanpaa ym. 2004: 521; HUS 2013;
Aberg 2011). Rakennemuutos voi olla aivoalueen kehityshairié, hyvanlaatuinen kas-
vain, epdmuodostuma, verenkiertohairio, infektio, arpeuma tai muu vaurion jalki. Aivo-
jen rakenteet ovat kuitenkin normaalit suurella osalla epilepsiaa sairastavista lapsista.
(Sillanpa& ym. 2004: 521; HUS 2013; Aberg 2011.)

Veren laakepitoisuuksia seurataan laboratoriokokein ennen laékehoidon aloitusta, 1&&-
kemuutosten yhteydessa sek& moniladkehoidossa (Eriksson ym. 2003: 26; Sillanpaa
ym. 2004: 496-513; Kaypéahoito 2007). Hoidon aikana laboratoriokokeita otetaan tarvit-
taessa, jos epailladn ladkkeen haittavaikutuksia. Laboratoriokokeilla pyritddn havaitse-
maan mahdolliset laékityksen aiheuttamat elimistdn toimintah&iriot mahdollisimman
aikaisessa vaiheessa. Rutiininomainen laboratoriondytteiden seuranta ei kuitenkaan
ole tarpeellista. Lasten kohdalla tarkedmp&& on seurata lapsen kasvua ja kehitysta.
(Sillanpaé ym. 2004: 496-513; Kaypéahoito 2007.)

4.2 Laakehoito

Ladkehoito aloitetaan yleensa toisen kohtauksen jalkeen (K&ypahoito 2007; Aberg
2011). Lasten epilepsian hoidossa ladkehoidosta on oltava enemman hyotya kuin hait-
taa, ja ladkehoito aloitetaan miettien kokonaistilannetta lapsen, perheen ja epilepsian
kannalta eika vain kohtausten tai esimerkiksi aivojen kuvantamisldydésten kannalta.
Laakehoitoa aloitettaessa tulee pitdd mielessa laéketieteelliset ja sosiaaliset edut ja
haitat. (Sillanp&d ym. 2004: 496-513; Kaypahoito 2007.)

Laakehoito aloitetaan aina yhdella ladkkeella ja mahdollisimman pienena hoitoannok-
sena. Jos la&kitys ei ole riittava, voidaan aloittaa lisdksi toinen laéke, jolloin potilaalle
voi menna yhdistelméhoitona kahta tai kolmea eri ladkettd. Tavoitteena on saavuttaa
hyva epilepsian hoitotasapaino. Ladékehoito voi jatkua vuosia. Laadkitys voidaan lopettaa
1-5 vuoden kuluttua siitd, kun kohtaukset ovat loppuneet. L&akityksen lopettaminen
tapahtuu kuitenkin hitaasti, 6-12 kuukauden kuluessa, ja jos kohtauksia ilmenee lopet-
tamisvaiheessa, laakitys nostetaan takaisin samaan annokseen. (Epilepsialiitto 2010;
Sillanpaa ym. 2004: 496-513; Aberg 2011.)



Epilepsia voi kuitenkin joillekin puhjeta uudelleen aikuisialla, jopa 10-30 vuoden kulut-
tua kohtausten loppumisesta (Eriksson ym. 2003: 20; Sillanpda ym. 2004: 496-513).
Hoidon alkupuolella l1aékehoidon vaikutuksia seurataan tarkasti, ja kun tilanne on ta-
soittunut, seurantakaynteja vahennetdan. Jos laakehoito lopettaa kohtaukset, seuran-
takayntien aikavalid voi pidentdd. Ladkehoidon sivusivuvaikutuksista suurin osa tulee
muutamassa vuorokaudessa, mutta on myos mahdollista, ettei ensimmaisen hoitokuu-

kauden aikana ilmene sivuvaikutuksia. (Sillanpda ym. 2004: 496-513.)

4.3 Kirurginen hoito

Lapsella epilepsia voi muuttua oireiltaan ja l1&&kehoitovasteeltaan lapsen kehittyessa ja
ennusteen muuttuessa. Epilepsian hoidon ennuste riippuu epilepsiatyypista ja epilep-
siaoireyhtymastd, ja niista tietAminen on tarkeaa mietittdessa kirurgista hoitoa. Ne epi-
lepsiapotilaat, joiden kohtausten ei uskota loppuvan kehityksen myo6ta, tarvitsevat ki-
rurgista hoitoa. Ohimolohkoepilepsiassa oireet loppuvat laakehoidolla lapsuudessa,
mutta oireet voivat palata nuoruusidssa, jolloin leikkaushoidosta on hyotya. Jos laake-
hoidosta ei ole apua kohtauksiin, leikkaushoitoa voidaan harkita mahdollisena hoitokei-
nona. Jos leikkaushoidon ennuste on hyva, ei ladkehoitoa kokeilla kauan. Lapsilla 184-
kehoidon kokeiluaika riippuu luonnollisen kulun seka epilepsiatyypin mukaan. Lapsilla
harkitaan helposti leikkaushoitoa, jos runsaat kohtaukset vaikuttavat kehitykseen. Suu-
ret ladkemaaréat epilepsian hoidossa voivat aiheuttaa paljon sivuvaikutuksia, jolloin leik-
kaushoitoa kannattaa harkita. Ennen leikkaushoitoa eri tutkimuksilla selvitetaan tarkasti
epilepsiaa aiheuttava aivojen alue. Tutkimuksilla selvitetadn myos tietoa kohtauksesta,
kuten kohtauksen alkaminen ja eteneminen. Ennen leikkausta tehtavia tutkimuksia ovat
esimerkiksi EEG-, TT- ja MK -tutkimukset. EEG -tutkimukset kestavat 2—5 vuorokautta,
joten tutkimuksiin menee yleensd kokonaisuudessaan paljon aikaa. (Epilepsialiitto
2010; Sillanpaé ym. 2004: 514-522.)

Kirurgisessa hoidossa on kaksi eri tyyppia: resektio, jossa poistetaan epilepsiaa aiheut-
tava alue aivoista, ja traktotomia, jossa pyritd&n poistamaan kokonaan tai mahdolli-
simman laajasti aivoista alue, jossa rakennepoikkeama on. Rakennepoikkeama on
epilepsiaa aiheuttava alue. Leikkaushoidon jalkeen potilaalla on seurantakaynteja ai-
nakin kaksi vuotta. Heti toimenpiteen jilkeen potilaalla voi olla joitain valiaikaisia toimin-
tahairioita, jotka yleensa paranevat 1-6 kuukauden kuluessa. Toimenpiteen jalkeen
osa potilaista hyotyy kuntoutushoidosta ja lopullinen arvio toimintakyvysta tehdaan 1-2

vuoden kuluttua. Jos toimenpiteen jalkeen kohtaukset loppuvat, epilepsialagkkeita kay-



tetddn vield 1-2 vuotta, jonka jalkeen ne lopetetaan asteittain. Leikkauksen tulos on
hyva, jos kohtaukset loppuvat kokonaan. Leikkauksen tulokset riippuvat epilepsiatyy-
pista. (Sillanpaa ym. 2004: 523-526.)

4.4 Hoito osastolla L11

Epilepsiaosasto L11 on osa Lastenlinnan epilepsiayksikk6d, johon kuuluu myds video-
EEG- yksikkd seka konsultaatio - ja epilepsiavastaanotto. Osasto on lasten epilepsian
hoitoon erikoistunut osasto, joka toimii myds paivystysosastona. Osastolla kdy potilaita
muutaman viikon ikdistd vauvoista nuoriin aikuisiin asti, jotka tulevat tutkimuksiin tai
hoitoon vaikean epilepsiatilanteen vuoksi. Osastopdiviin kuuluvat tutkimukset, terapeut-
tien kehitysarviot, ruokailut ja leikki- ja lepohetket. (HUS 2010.)

Epilepsiayksikdn vastuualueisiin kuuluvat epilepsiaa sairastavan lapsen ja nuoren hoito
Helsingin ja Uudenmaan alueella. Myés video- EEG- tutkimukset ja vaikeahoitoisen
epilepsian hoitokonsultaatiot valtakunnallisesti, seka epilepsian leikkaushoito aikuisilla
ja lapsilla kuuluu epilepsiayksikdn vastuualueisiin yhteistydsséa HYKS neurologian klini-

kan ja neurokirurgian kanssa. (HUS 2010.)

Jos kyseessa on vaikea epilepsia, joka tarvitsee leikkaushoitoa, tehddén leikkaukseen
tarvittavat tutkimukset yleensé osastolla. Myds pienten lasten kehitys- ja kuntoutusarvi-
oiden tekeminen kuuluu osaston toimintaan. Jotta lapsi paasisi osastolle, on héanella
oltava lahete joko epilepsiavastaanotolta, paivystyspoliklinikalta, omasta terveyskes-
kuksesta tai keskussairaalasta. Paivystyksen kautta potilaita tulee noin viidesosa. Tal-
I6in syyn& on yleensa ensimmaéinen kohtaus, vaikeutunut kohtaustilanne tai ongelmat
laékehoidossa. (HUS 2010.)

Se, kuinka kauan lapsi viipyy osastolla, riippuu siitd, mitd on tarkoitus hoitaa tai tutkia.
Jos kyse on esimerkiksi magneettikuvauksesta, tulee lapsi osastolle aamulla ja l&htee
jo samana paivana. Vaikean kohtaustilanteen vuoksi osastolle tullut potilas saattaa
joutua olemaan osastolla jopa useita viikkoja jatkuvien lddkemuutosten vuoksi. Van-
hemmilla on hyvat mahdollisuudet osallistua lapsensa hoitoon koko sairaalajakson
ajan. Osastolla on vanhempainhuone esimerkiksi evaiden sailyttdmista varten, ja van-
hemmilla on mahdollisuus ruokailla henkilostéravintolassa henkildstohintaan. Osasto
pyrkii siihen, ettd ainakin yksi vanhemmista voisi jaada yoksi lapsen luokse osastolle.

Mikali lapsen hoidon arvioitu kesto on useita paivia, ja lapsen perhe asuu paakaupun-
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kiseudun ulkopuolella, voidaan vanhemmille hakea majoitusta Ronald McDonald -
talosta tai lahialueiden hotelleista. Hoitoon osallistuvan lapsen vanhemman on mahdol-

lista saada Kelalta korvausta ansionmenetyksesta. (HUS 2010.)

5 Hoitopolku

Hoitopolku on asiakkaan tiettyyn ongelmakokonaisuuteen kohdistuva suunnitelmallinen
ja yksildllinen hoitoprosessien kokonaisuus, joka ylittdéa sosiaali- ja terveydenhuollon
organisaatiorajat (Silvennoinen-Nuora 2010: 91-92; Stakes 2002). Saumattomassa
hoitopolussa potilaan tieto siirtyy sujuvasti eri organisaatioiden valilla tietosuojamaara-
ysten edellyttamallad tavalla (Silvennoinen-Nuora 2010: 91-92). Hoito-ohjelmiin liittyvét
késitteet ja nimet eivat ole viela vakiintuneita ja asioilla voi olla monta eri nime& (Manty-
ranta ym. 2003: 7). Hoitopolku on sopimus tietyn sairauden tai terveysongelman hoidon
jarjestamisestd. Sanasta hoitopolku kaytetadn useammin sanaa hoitoketju. Nama tar-
koittavat samaa asiaa. (Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 2012.) Tastd syystd kaytdmme

hoitopolku -sanan ohella myds sanaa hoitoketju, joka on useammin kaytetty termi.

Hoitopolun tavoitteena on turvata potilaan hoidon tarkoituksenmukaisuus ja sujuvuus
yli eri organisaatiorajojen sek& eri ammattiryhmien valilla. Hoitopolkuja laativat perus-
terveydenhuollon, erikoissairaanhoidon, kolmannen sektorin ja yksityissektorin ammat-
tilaiset moniammatillisessa yhteistydssa. Hoitopolut laaditaan perusterveydenhuollon,
erikoissairaanhoidon ja yleensd myods sosiaalitoimen kanssa yhteistydsséa. Kaikki hoi-
toon osallistuvat sektorit tulisi osallistua hoitopolun suunnitteluun, jotta siitd tulisi mah-
dollisimman sujuva. Hoitopolun suunnittelussa ja laadinnassa on erityisen tarkeaa
huomioida hoitohenkilokunnan ndkemykset sekéa resurssit. Hoitopolut perustuvat Kay-
pahoito suosituksiin, ja niitd seurataan seka arvioidaan jatkuvasti. (Nuutinen 2000; Pir-

kanmaan sairaanhoitopiiri 2012.)

Onnistunut hoidon porrastus edellyttdd moniammatillisuuden toimivuutta, jossa osa-
puolilla on keskinainen arvostus, yhteinen ndkemys sekéa halu tehda yhteistyota (Nuuti-
nen 2000). Moniammatillisuudella tarkoitetaan yhteisty6ta eri ammattiryhmien asiantun-
tijoiden valilla. Yhteistydhon kuuluu vallan, tiedon ja osaamisen jakamista, johon kuuluu
myo6s yhteiseen paamaaraan tai tulokseen pyrkiminen. Asiantuntijoilta odotetaan vas-
tuun ottamista, toisten ammattilaisten kunnioittamista, vuorovaikutustaitoja sekd ym-

marrystd omasta tehtavastaan. (Kontio 2010: 8; Veijola 2004: 19—-20.) Ammattiryhmien
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yhteistyon kuvaamisessa moniammatillisuuden kasite esiintyi suomessa 1980- luvun
lopulla ja vakiintui 1990- luvulla. Moniammatillisuus on kasitteena melko epadméaarai-
nen, ja se tulisi hahmottaa laajasti. Useimmiten moniammatillisuudella tarkoitetaan eri
tahojen palkkaamien ammatti-ihmisten yhteistyota, jota voidaan soveltaa useassa eri
kontekstissa. Se on eri asiantuntijoiden yhtendista tydskentelyd, jossa tavoitteena on
asiakkaan kokonaisuuden hahmottaminen. Moniammatillisuus tuo ammatti-ihmisten
valiseen yhteistydhdn uusia ndkdkulmia. Moniammatillisuudessa korostuu eri nakokul-
mien yhteen kokoaminen, vuorovaikutusosaaminen, rajojen ylittaminen seka eri ver-
kostojen huomioiminen. Asiakaslahtoisyyden tulee myds korostua moniammatillisessa

tyoskentelyssa. (Vaisanen 2007: 13-14.)

Hoitopolun tarkoituksena on auttaa potilasta, perhettd seka hoitotydn ammattilaista.
Potilaalle hyvéa hoitopolku tarkoittaa sité, ettd han tietda, kuka vastaa hanen hoidostaan
ja ketka osallistuvat hdnen hoitoonsa. Hanelle on my6s selvdd, missa hanta hoidetaan
ja milloin. Hoitotydn ammattilaiselle onnistunut hoitopolku kertoo, mika on h&nen tyo-
tehtavansa ja ketkd ovat hdnen yhteistybkumppaneitaan. Hyva hoitopolku on myds
taloudellinen etu. Onnistuneena hoitopolku tukee moniammatillista yhteisty6ta, paran-

taa tiedonkulkua ja helpottaa konsultaatiota. (Vainikainen 2005.)

Jotta kaytannon tyo etenisi ja kokonaisuus olisi hallittavissa, on suotavaa, etta sairaan-
hoitopiirissd on vastuuhenkild, joka koordinoi hoitopolun toimintaa. Onnistunut hoito-
polku tukee kdytdannon hoitoty6td ja auttaa priorisoimaan hoitoa. Hyva hoitopolku tukee
paatoksentekoa, yhtendistda ja ohjaa hoitokdytantdja sekéd sédstda kustannuksia es-
tamalla paallekkaiset tutkimukset ja turhat seurantakaynnit. Hoitopolku onnistuneena
saastdd hoitohenkilokunnan seka potilaan aikaa. Hyva hoitopolku myds tukee Kaypa-

hoito suosituksen kaytt6d. (Nuutinen 2000.)

Potilaslahtdinen tarkastelu on keskeista hoitopolkua tarkasteltaessa. Miten hoitopolku
palvelee potilasta ja miten potilas nékee hoitopolun toimivuuden? Hoitopolkua voisi
kuvailla niin sanottuna potilaan polkuna. Toimiva hoidon porrastus on tiukasti sidoksis-
sa potilaan hoidon laatuun. Hoitopolkujen tavoitteena tulisi olla sujuva, laadukas ja te-
hokas hoitoty6. (Nuutinen 2000.)

Lasten hoidossa kirjaus mahdollistaa kokonaishoidolle joustavan etenemisen, hoidon
toteutuksen ja seurannan seka hoidon jatkuvuuden turvaamisen. Tulevaisuudessa hoi-

toajat lyhenevat, jolloin kirjaamisen merkitys on entistd enemman esilld. Kirjaamisen



12

vaatimukset lisdantyvat muun muassa siksi, koska perheet ovat aktiivisempia liittyen

lasten hoitoon ja sen vaikuttavuuteen. (Heikkila ym. 2006.)

Jotta hoitopolku olisi mahdollisimman sujuva, tulisi kaikilla hoitopolussa mukana olevilla
olla yhteinen tietoverkko, jolloin potilaan jatkohoidon suunnittelijalla olisi nopea paasy ja
ehké jopa mahdollisuus valitttmaan ajanvaraukseen eri jatkohoidon yksikdihin. Terve-
ys - ja sosiaalitoimen tulisi investoida tietotekniikkaan, jotta hoitopolkujen toimiva tie-

donsiirto mahdollistettaisiin. (Nuutinen 2000.)

5.1 Epilepsiaa sairastavan lapsen hoitopolku

Epilepsiaa epailtaessa lapsi lahetetdan erikoissairaanhoitoon joko paivystys- tai kiireel-
lisen& potilaana riippuen tilanteesta. Jos tilanne on epaselva, on erikoissairaanhoidon
puhelinkonsultaatio suositeltavaa. Hoidosta vastaa ja epilepsiadiagnoosin tekee las-
tenneurologi tai lasten- tai kehitysvammal&aékari, joka omaa riittdvan asiantuntemuk-
sen. (Epilepsialiitto 2010; Kaypéahoito 2007.) Kun lapselle on tehty epilepsiadiagnoosi,
perheelle jarjestetdan hoidonohjaus. Hoidonohjauksessa perheelle annetaan tietoa
laékehoidon toteuttamisesta, mahdollisista haittavaikutuksista ja hoidon seurannasta.
Siind kaydaan lapi muun muassa se, miten epilepsia vaikuttaa lapsen elamaan, kou-
lunkayntiin sekd miten se mahdollisesti rajoittaa ajokykyé tai ammatinvalintaa tulevai-

suudessa. (Kaypahoito 2007.)

Seurantakdynnit toteutetaan yhteistydssd hoidosta vastaavan erikoislaakarin ja perus-
terveydenhuollon tai kehitysvammahuollon kanssa. Jos lapsella todetaan vaikea epi-
lepsia, on harkittava potilaan lahettamista erikoissairaanhoitoon. (Epilepsialiitto 2010;
Kaypéhoito 2007.) Erikoissairaanhoidon yksikéssa on lastenneurologi, joka on pereh-
tynyt vaikeaan epilepsiaan ja siella on mahdollisuus tehda video- EEG- tutkimus. Tal-
I6in epilepsiadiagnoosi voidaan varmistaa. Luottamuksellisen keskustelun mahdollis-
tamiseksi, tulee yli 12 vuotiaan nuoren kanssa hanen niin halutessaan keskustella
mya@s ilman vanhempia. TA&ma tukee nuoren itsenaistymista sekéa vastuullisuutta. 15-16
vuotta tayttdneiden hoitoon tulisi osallistua aikuisneurologi hoidon jatkuvuuden varmis-
tamiseksi. Aikuisneurologille hoitovastuu siirtyy nuoren ollessa 15-18 vuoden ikdinen.
(Kaypahoito 2007.)



13

5.2 Hoitopolku osastolla L11

Osastolle L11 potilaat tulevat hoitoon joko paivystyksené kotoa tai laékarin 1ahetteella
toisesta sairaalasta tai terveyskeskuksesta, kun ladkéri toteaa, etteivat l|Adkehoito, tut-
kimus- ja hoitokeinot sairaalassa tai terveyskeskuksessa riita siihen, ettd lapsen epi-
lepsia saataisiin hallintaan. Tall6in 1aakari tekee lahetteen Lastenlinnan epilepsiavas-
taanotolle, jossa ladkéri katsoo lahetteet ja ohjaa potilaan jatkotutkimuksiin ja hoitoon
joko osastolle tai poliklinikalle. Sihteeri kirjaa lahetteet s&hkoiseen jarjestelméan ja oh-
jaa sen eteenpdin joko osaston jonohoitajalle tai poliklinikan sairaanhoitajalle jatkotoi-
menpiteitd varten. Taman jalkeen lapselle varataan aika mahdollisiin tutkimuksiin,
osastohoitoon tai epilepsiavastaanotolle 1a&karin tutkimuksiin. Jos lapsi on mennyt Las-
tenklinikan pdaivystykseen pitkittyneen epilepsiakohtauksen vuoksi, eikd hanta voida
kotiuttaa paivystyksesta huonokuntoisuuden vuoksi, siirretdan hanet Lastenlinnan
osastolle L11 jatkohoitoon. Paivystyksessd lapsen hoidosta paattaa lastenneurologi.
Mikali potilas kotiutuu paivystyksesta, jatkohoito on joko lastenneurologian vastaanotol-
la tai epilepsiavastaanotolla, jolloin hoitopolku on samanlainen, kuin osastolle tutkimuk-

siin tulevalla. (Konsultaatio 1.)

5.3 Hoitopolun haasteet

Tarkeimmaét haasteet hoitopolun saumattomuudelle ovat liian vakiintuneet toimintatavat
ja asenteiden ennakkoluuloisuus. Tama aiheuttaa vastarintaa, kun asioita yritetaan
muuttaa. On myos tavallista, ettéd erikoissairaanhoidossa ei tunneta terveyskeskusten
resursseja ja toimintamahdollisuuksia. Jo taméan vuoksi on tarkeda vahvistaa eri taho-
jen valista luottamusta ja néin ollen yhteisty6td. Yksi suurimmista haasteista hoitopol-
kujen sujuvuudessa on ajantasaisen tiedonkulun toimivuus esimerkiksi potilaaseen

littyvien tutkimustulosten osalta. (Nuutinen 2000.)

Hoitopolut ovat joskus sujumattomia selkean tiedonsiirron puutteellisuuden vuoksi. In-
formaatio kulkee perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon valilla |&hes ainoas-
taan kirjallisten [&hetteiden ja raporttien valityksella, mik& vaikeuttaa tiedonkulun suju-
vuutta. (Larivaara ym. 2009: 288.) Puutteellinen tiedonkulku erikoissairaanhoidon ja
avoterveydenhuollon valilla heikentad luottamusta hoitohenkilékuntaan (Lehto 2004:
31).
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6 Perhejaperhelahtdisyys

6.1 Perhe

Tilastokeskuksen maéaritelmadn mukaan perhe on yhdessa asuvat avo- tai avioliitossa
olevat, parisuhteensa rekisterdineet parit, joilla on tai ei ole lapsia tai yksi vanhempi
lapsineen (Tilastokeskus 2013). Perinteisen ydinperheen, avioliiton tai rekisterdidyn
parisuhteen lisaksi on muita tapoja, joilla voi muodostaa perheen. Uusperheessa voi
esimerkiksi olla molempien puolisoiden lapsia, tai perhe on voinut adoptoida lapsia. Eri
elamantilanteet vaikuttavat siis perheen maarittelyyn. (Lehto 2004: 15-17; Astedt-Kurki
ym. 2008: 11-13.)

Perhe vaikuttaa yksilon hyvinvointiin ja sen edistamiseen, ja yksiloén hyvinvointi vaikut-
taa puolestaan koko perheen vointiin. Perheenjasenen sairastuminen aiheuttaa huolta
koko perheessa ja perheen rakenne voi muuttua. Talldin perhe kaipaa paljon tietoa ja
tukea terveydenhuollon ammatti-ihmisilta. (Lehto 2004: 15-17; Astedt-Kurki ym. 2008:
6-23.)

6.2 Perhelahtoisyys

Synonyymeja perhelahtéiselle hoitoty6lle ovat esimerkiksi perhehoitoty® ja perhekes-
keinen hoitoty® (Astedt-Kurki — Paavilainen — Pukuri 2007: 31). Sosiaali- ja terveyden-
huollon kaytdssa yleisimmin olevaa termi on perhekeskeisyys (Astedt-Kurki ym. 2008:
22). Tassa opinnaytetytssa on kaytetty sanaa perheléhtoisyys kuvaamaan néaita kasit-

teitd seka keskitymme perheléahtbisyyteen lastenhoitotydn nédkdkulmasta.

Perhelahtdisyys on perheen ottamista mukaan potilaan hoidon paatdksentekoon, hoi-
tosuunnitelmiin ja hoitoprosessin koko hoidon ajan (Paunonen — Vehvildinen-Julkunen
1999: 16; Tuomi 2008: 20—24). Hoitotydssa perhelahtbisyys on sita, etta potilaan ja
hanen perheensd hyvaa vointia pyritaan edistamaan ja ettéd potilaalle laheiset ihmiset
ovat mukana hoidon keskipisteessd. Perheenjdsenet huomioidaan tarjpamalla psyyk-
kist& tukea, ohjausta ja tietoa potilaasta. (Astedt-Kurki ym. 2007: 31.) Nykyaan perheet
voivat osallistua aktiivisesti lapsensa hoitoon sairaalassa (Tuomi 2008: 23-24). Perhe
on oman tilanteensa asiantuntija. Perheenjasenten suhteet, perheen yksilot seka siten

koko perhe ovat aina ainutlaatuisia. (Jarvinen — Lankinen 2007: 24-25.)
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Perheet tarvitsevat tietoa ja ohjeita sairaudesta ja sen hoidosta. Lisdtieto sairaudesta
helpottaa perheen suhtautumista sairauteen. Ohjauksessa on otettava huomioon ja
tuettava perheen voimavaroja, vahvuuksia ja tarpeita. Vanhempien saama tieto antaa
heille mahdollisuuden osallistua paatoksentekoon. Lapsen tulee oman kehitystasonsa

mukaisesti olla paatoksenteossa mukana. (Lehto 2004: 28—89; Veijola 2004: 19.)

Perhelahtdisyydessa hoitotydssa pyritadn nakemaan potilas perheensa jasenena myos
terveydenhuollossa (Astedt-Kurki ym. 2007: 31). Kéaytannén hoitotydssa perhelahtdi-
Syys on sité, etté perhelahtdisyyden konkreettisuus sovelletaan hoitotilanteissa (Astedt-
Kurki ym. 2008: 32). Perhe voi tulla mukaan potilaan hoitoon taustatueksi, jolloin kes-
keinen hoidossa on potilas yksin. Perhe voidaan myds kokonaisuutena asettaa hoito-
tyon keskeiseksi kohteeksi, jolloin perhe kokonaisuudessaan on esilld, ja yksil6 on
taustalla. Perheell&d on myds keskeinen osa sairauden ennaltaehkaisyssa seka potilaan
toipumisessa. Koko perheen mukanaolo potilaan hoidossa on tarkedd myos siksi, etta
potilaasta saataisiin mahdollisimman laajalti tietoa. (Paunonen - Vehvilainen-Julkunen
1999: 17-18.)

Hoidon ollessa perheldhtdista, saadaan lapsesta ja koko perheesta laajemmin tietoa
(Lehto 2004: 28-88). Toimiva vuorovaikutussuhde on edellytys sille, etta tieto kulkisi
avoimesti perheen ja hoitajien valilla (Heikkinen 2008: 71; Lehto 2004: 28—-88; Tuomi
2008: 23-24). Viestinnassa on tarkedd kuulluksi tuleminen, luottamuksen syntyminen
ja keskittyminen hoitosuhteeseen. Luottamus syntyy, kun sairaanhoitaja vastaa avoi-
mesti ja rehellisesti vanhempien esittdmiin kysymyksiin lapsen voinnista. Vuorovaiku-
tukselliseen, perheléhtdiseen hoitosuhteeseen kuuluvat keskustelutilanteet sekd oh-
jaaminen. Toimiva hoitosuhde antaa turvaa ja jatkuvuuden tunnetta ja se on edellytyk-
sena sille, ettd potilaan ja sairaanhoitajan valilla on aktiivinen ja aito vuorovaikutus.
Hoitotyontekijan taytyy olla sitoutunut tukemaan perhettd. Lapsen suhde hoitajaan on

henkilokohtaisempi kuin hoitajan ja vanhempien véalinen suhde. (Lehto 2004: 28-88.)

Jos hoitava henkil6 vaihtuu jatkuvasti, se vaikeuttaa hoitosuhteen syntymista ja véahen-
tda luottamusta. Tutun hoitajan ollessa sairaalassa myds lapsen luottamus hoitoon
kasvaa. Tall6in lapsen on helpompi tulla uudelleen hoitoon. Omahoitajuuden on todettu
olevan keskeinen asia perheldhtdisen hoitotydn toteutumiselle. Omahoitaja on yksil6-
vastuinen hoitotydn tekija, joka on yhteistyosuhteessa potilaan ja h&nen perheensa

kanssa. Jotta omahoitajuus olisi onnistunutta, tulee hoitajan olla aidosti kiinnostunut
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potilaasta. Omahoitajuus on tarkeda niin lapselle kuin vanhemmille. Perheen on mu-
kavampi tulla sairaalaan, kun he tietavét ettd omahoitaja on vastassa. Heidan ei tarvit-
se luoda jatkuvasti uutta hoitosuhdetta eri hoitajiin. Vanhempien yhteydenpito sairaa-
laan on myds mutkattomampaa, kun heilld on omahoitaja. (Lehto 2004: 60-62; Astedt-
Kurki ym. 2007: 32.)

Perheldhtdisen hoidon keskipiste lasten erikoissairaanhoidossa on yhteistyd lapsen
perheen kanssa. TAma edellyttaa sitd, ettd hoitohenkildkunta kohtelee perhettd arvok-
kaasti ja kunnioittavasti. (Heikkilda ym. 2006.) Vanhemmat ovat kokeneet hoitohenkil6-
kunnan vallan k&yton olevan esteené yhteistyélle (Tuomi 2008: 23—-24). Koko perheen
voimavarat tulee huomioida ja niita tulee tukea (Heikkinen 2008: 15). Perheen ohjaus
ja perheen hoitoon osallistumisen tukeminen ovat myds keskeista perheldhtdisessa
hoidossa. Ohjaus tarkoittaa sitd, ettd hoitohenkilokunta aktiivisesti ja tavoitteellisesti
pyrkii lishdmaan perheen tietoa ja taten perheen voimavaroja. Lapsen sairauteen, hoi-
toon ja tastd selviytymiseen liittyvd ohjaus ovat yleensé ne kohdat, jossa perhe tarvit-
see ohjausta eniten. (Heikkila ym. 2006.) Perhelahtoisyyden toteutumisessa on ollut
haasteena se, etta perheet eivat valttamatta saa palvelua omalla didinkielelldén (KAS-
TE 2012: 17).

Vanhempien tarpeiden huomioiminen olisi tarkead, jotta koko perhe ja siten sairas lapsi
voisivat paremmin. Vanhempien tulisi saada riittavasti tietoa lapsen tilanteesta, jolloin
perhe voi omin voimavaroin selviytya. Oikea tieto luo vanhemmille turvallisuuden tun-
teen, ja antaa kasityksen siitd, mitkd ovat tulevaisuuden nékymat. Jos vanhemmat
omaavat lapsensa hoidossa aktiivisen, hoitoon osallistuvan vanhemman roolin, helpot-
tuu heidéan sopeutumisensa ja selviytymisensa. (Lehto 2004: 24-74; Astedt-Kurki ym.
2008: 24-45.)

Hoitotyon tekijat ymmartavéat perhekeskeisyyden téarkeaksi ja tietdvat, ettd niin kuuluisi
toimia. Se on kuitenkin jaanyt pinnalliseksi, jopa sisalloltéan tyhjaksi. Perheléhtdisyys
mielletddn toiminnan keskeiseksi periaatteeksi, mutta sen maarittely on kuitenkin jaanyt
puutteelliseksi. (Lehto 2004: 27; Veijola 2004: 20; Viitasaari 2012: 10; Astedt-Kurki ym.
2008: 58-60.) Potilaiden omaisten osallistuminen hoitoon on todettu puutteelliseksi.
Vanhempien mahdollisuus osallistua hoitoon on lisdnnyt perhekeskeisyytta. (Lehto
2004: 27.) Perhe hoitaa lastaan itse ja sairaanhoitaja tukee vanhempia. Yhteisty6 lap-
sen, vanhempien ja sairaanhoitajan valilla on tarkeda perhekeskeisen hoidon toteutu-

misessa. (Lehto 2004: 27; Veijola 2004: 28.) Hoitavan henkildkunnan ja perheen véli-
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nen yhteisty® on tarkea lahtokohta perheen hoitamisessa ja terveydessa. Kehittamalla
vuorovaikutusta ja yhteistyota hoitohenkilokunnan ja perheen valilla saadaan edistettya
perheen merkitysta ja roolia terveydenhuollossa. Samalla toimintaymparisto tukee per-
heen terveytta ja hyvinvointia. (Lehto 2004: 27; Astedt-Kurki ym. 2008: 58—60.) Parhai-
ten perheldhtdisyys on toteutunut Suomessa aitiys- ja lastenneuvolatydssa sairaalalai-
toksessa, lasten sairaanhoidossa seka synnytysosastoilla. Perheldhtdisyyden tulisi
kuitenkin toteutua kaikkialla terveydenhuollon sektoreilla. (Paunonen — Vehvildinen-
Julkunen 1999: 16.) Jotta perheen hoitamista voitaisiin kehittad, tulee vuorovaikutusta

ja sen sisdistamista seka siihen liittyvaa tutkimusta kehittda (Maijala 2004: 24).

Jotta perheléhtdisyys toteutuisi, tulee potilaan palvelu - ja hoitokokonaisuuden jatku-
vuus hoitopolussa olla varmistettu. Hoito tulee toteuttaa sosiaali- ja terveydenhuollon
moniammatillisen tiimin yhteistydnd. Moniammatillisessa tiimissa jokaisen tiimin jase-
nen tulee tiedostaa oma roolinsa, ja jdsenten tulee perustaa yhteistyoverkostoja seka
hyddyntaa naita. (STM 2012: 15.)

6.3 Lapsen pitkaaikaissairauden merkitys perheelle

Lapsen pitkdaikaissairauden toteaminen aiheuttaa usein sosiaalisia ja emotionaalisia
muutoksia perheessa ja perheen elamaan seka rajoittaa mahdollisesti perheen arkea
(Lehto 2004: 18; Astedt-Kurki ym. 2008: 43—-44). Lapselle voi aiheutua traumoja siit4,
ettd han on sairaalassa erossa vanhemmistaan (Tuomi 2008: 20). Lapselle sairaalas-
saolo ilman tuttuja rutiineja ja vanhempien jatkuvaa lasnaoloa voi aiheuttaa voimakkai-
ta psyykkisia eroreaktioita. Eroreaktioiden voimakkuus on suhteessa lapsen ik&én -
mit& nuorempi lapsi on kyseessa, sita voimakkaammat ovat yleensa psyykkiset oireet.
(Lehto 2004: 18; Astedt-Kurki ym. 2008: 43—-44.) Jotta lapsella olisi turvallisuuden tun-
ne, olisi tarkedd, ettd ainakin toinen vanhemmista yopyisi lapsen luona sairaalassa
(Tuomi 2008: 20).

Lapsen vanhemmissa nousee esiin erilaisia tunteita lapsen joutuessa sairaalaan. Na-
ma tunteet kohdistuvat koko perheeseen. Vanhemmat kokevat yleensa riittamattomyy-
den tunteita, stressid, surua, syyllisyytta ja pelkoa. NA&ma eri negatiiviset tunteet vaikut-
tavat vanhempien kykyyn auttaa ja tukea lastaan. (Lehto 2004: 23-24; Astedt-Kurki
ym. 2008: 44-45.)
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Myds sairaan lapsen sisarukset tarvitsevat paljon tukea. Perheen muut lapset jaavat
usein huomiotta vanhempien huolehtiessa sairaasta sisaruksesta. Terveet sisarukset
saattavat tuntea empatiaa sairastunutta sisarustaan kohtaan, mutta saattavat myds
tuntea kateutta sisaruksen saamasta huomiosta. Nama tunteet voivat olla ristiridassa
keskendan. Sisarus saattaa myds joutua ottamaan enemman vastuuta koko perheen
arkielaman sujuvuudesta ja ndin ollen saattaa hdnen oma lapsuutensa jaada vajavai-
seksi. (Lehto 2004: 25-26; Astedt-Kurki ym. 2008: 46; Heikkinen 2008: 72-73.)

Lapsen ja vanhempien ohjaaminen seka lapsen valmistelu tulevaan toimenpiteeseen
edistdd myonteistd kokemusta sairastumisesta sek& sairaalassa olosta. Sairaalassa
turvallisuuden tunnetta ja kodinomaista oloa lisdéa pienet hetket ja asiat, muun muassa
lapsen ja vanhempien yhteiset ruokailut ja se ettd vanhemmille on varattu sanky lepoa
varten laheltéa lasta. Muut asiat mitka lisdavat turvallisuutta ja hyvinvointia sairaalassa
ovat asiallinen ymparisto, ja avoimuus. (Lehto 2004: 20-66.) Myds lapsen péivittaisista
asioista huolehtiminen normaaliin rytmiin lisda lapsen turvallisuuden tunnetta. Nama
asiat ovat tarkeitd kehityksen ja jatkuvuuden takia. Jatkuvuuden turvaamiseksi tieto
lapsen tavoista ja tottumuksista on tarkeaa. (Lehto 2004: 20-66; Astedt-Kurki ym.
2008: 64.)

6.4 Perheiden toivomuksia hoitohenkildkunnalta

Tutkimusten mukaan vanhemmat haluavat tietoa ja ohjausta lapsensa perussairaudes-
ta ja hoidosta. Hoitajien tulisi vanhempien mielesta aktiivisesti tarjota tietoa, mutta an-
taa tarpeen vaatiessa perheelle aikaa sulatella tata. (Heikkinen 2008: 71; Helve — Han-
ninen — Karhu 2008: 19-29.) Osa vanhemmista koki, ettd sokkivaiheessa, esimerkiksi
ensimmaisen kohtauksen yhteydessa, tiedon vastaanottamiskyky ja havainnointikyky
on rajoittunut. Hoitajan tulisi heidan mielestddn huomioida tdma asia. Hoitohenkil6-
kunnalta vanhemmat toivoivat avointa, toimivaa vuorovaikutussuhdetta, yhteistyon ta-
sa- arvoisuutta eri ammattihenkildiden kanssa sek& mahdollisuutta osallistua lapsensa
hoitoon liittyvdan paatdksentekoon. Hoitajilta toivottin oma-aloitteellisuutta, positiivi-
suutta, patevyytta, iloisuutta, empaattisuutta ja kiireettdomyytta. Vanhemmat myos ar-
vostivat hoitajassa helposti l&hestyttavyyttd, hienotunteisuutta ja ystavallisyytta. Van-
hemmat arvostivat, kun hoitaja kuunteli mita sanottavaa heilla oli ja ettd hoitaja selitti
asiat selkokielella. (Helve ym. 2008: 19-29.) Ohjaukselta vanhemmat toivoivat muun
muassa tuttua hoitajaa, ajankohtaisuutta, kiireettémyyttd seka hienotunteisuutta, el

ettei ohjaus tapahtunut muiden kuullen (Helve ym. 2008: 19-29; Sarvi — Rantanen
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2009: 15-18). Vanhemmat toivoivat saavansa ohjausmateriaalin kotiin mukaan, jotta
he voisivat rauhassa perehtya siihen myéhemmin. Materiaali tulisi olla lukijan omalla
aidinkielella kirjoitettua, selkedd sekd mahdollisesti kuvilla tdydennetty. Hoitohenkil®-
kunnan ei tulisi jattaa tiedon etsimista perheiden omalle vastuulle, silla tietoa I6ytyy

useimmiten liikaa, ja tAma voi olla turhauttavaa. (Helve ym. 2008: 26.)

Perheet kaipaavat hoitohenkildkunnalta tietoa sekd emotionaalista tukea erityisesti
silloin, kun lapsen sairaus on alkuvaiheessa. Tukea tarvitaan kuitenkin koko hoitopro-
sessin ajan. Jotta tuen antaminen ja saaminen olisi onnistunutta, tulee perheen ja tyon-
tekijan valilla olla hyva vuorovaikutussuhde. Perheet toivovat, etta tuki olisi enemman
systemaattista ja yksilollisempaa kuin mitéa se nykypaivand on. (Helve ym. 2008: 18—
29; Heikkinen 2008: 70.) Sujuva kommunikaatio edistdd vanhempien tyytyvaisyytta ja

luottamusta lapsen hoitoon liittyvissa asioissa (Lehto 2004: 67).

6.5 Perheiden kokemuksia hoidon puutteista

Perheet eivat valttamatta saa hoitoa niin perheldhtdisesti kuin haluaisivat (Heikkinen
2008:17). Vanhempien ja perheiden haastattelujen perusteella todettiin, ettd usean
vanhemman tiedonsaanti on ollut puutteellista. Suurin osa vanhemmista odotti saa-
vansa lisatietoa. Vanhemmat eivat valttdmattd tieda, mita pitdisi kysya. (Heikkinen
2008: 64-71; Helve ym. 2008: 28.) Tutkimustulokset paljastivat myds sen, ettéa van-
hemmat halusivat lapsensa tulevan enemman huomioiduksi. Vanhemmat arvostivat
sitd, ettd hoitohenkildkunta otti lapsen mukaan keskusteluun. Osa vanhemmista oli
kokenut, etté lasta ei huomioitu ohjaustilanteissa. (Helve ym. 2008: 27.) Lasta tulee
kuulla ja ottaa hanen toiveensa huomioon hoidossa kehitystasonsa mukaisesti. Tama
littyy lapsen itsem&aradmisoikeuden kunnioittamiseen. Lapsen ohjauksessa tulee
huomioida lapsen kehitystaso ja ikd. Lapsen ohjaamisessa ja tulee kayttaa hanelle
sopivia, yksildllisiA menetelmid. (Tuomi 2008: 21.) Osa vanhemmista koki, ettei sai-
raanhoitaja ollut kiinnostunut perheen asioista eika ollut ajan tasalla niistd (Helve ym.
2008: 27). Tutkimukset osoittivat myds, ettd vanhemmat herkasti kokivat hoitajien ver-
baaliset ja nonverbaaliset viestit vahatteleviksi ja arvosteleviksi (Heikkinen 2008: 71).
Tutkimuksen mukaan vanhemmilta ei valttamatta kysyta, pystyvatkd he huolehtimaan

kotona sairaasta lapsesta, vaan sité pidetaan itsestaanselvyytena (Lehto 2004: 90).

Perheet osallistuisivat hoitoon enemman, jos saisivat enemman tukea ja ohjausta hoi-

tohenkilékunnalta (Lehto 2004: 68). Suuri osa vanhemmista koki, etteivat he olleet
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saaneet ohjausta, ettd se oli ollut puutteellista tai ettei sitd oltu edes tarjottu. He, jotka
kokivat ohjauksen puutteelliseksi, perustelivat sen sill&, ettéd ohjaus oli syysta tai toises-
ta keskeytynyt. Monet vanhemmat kokivat, ettei ohjaustilanteelle ollut asetettu mitd&n
tavoitteita. Useat vanhemmat eivat saaneet ohjausmateriaalia tai kokivat sen olevan
puutteellista. Materiaali oli joidenkin vanhempien mielesta liian suurelle kohderyhmalle
teetetty. Ohjausmateriaalin tulisi olla yksilollisempada ja pienemmaélle kohderyhmalle
teetetty. Tutkimustulokset kertoivat myds sen, etté lapsille suunnattu ohjemateriaali
tulisi suunnitella paremmin. (Helve ym. 2008: 19-29.) Ne vanhemmat, jotka olivat kirjal-
lisen materiaalin saaneet, olivat kokonaisvaltaisesti enemman tyytyvaisid ohjaukseen
(Helve ym. 2008: 19-29; Sarvi — Rantanen 2009: 15-18).

Tutkimuksissa kavi ilmi, etta hoitajien ja laékarien roolit olivat vanhempien mielesta
epaselvat. Jotkut kokivat hoitajan roolin olevan epaselva tai lahes olematon. Osa van-
hemmista koki ladkérin olevan se, jonka tulee ohjata. Osa taas koki ohjauksenantajan
olevan sairaanhoitaja. Osa vanhemmista koki, ettd sairaanhoitajien tulisi antaa tietoa
myos taloudellisista asioista, muun muassa Kelan kasittelyistd. Hoitajat kokevat usein,
ettd sosiaalityontekijat tiedottavat taloudellisista asioista, vaikkei nain olisikaan tapah-
tunut. He kokivat myds, etta heidan kokemuksensa ja omat tarpeet jatettiin huomioi-
matta lapsen sairastuessa. (Helve ym. 2008: 18-29.) My@s vertaistuen merkitys nousi
tutkimuksissa esille. Vanhemmat kokivat usein, etteivat saaneet vertaistukiryhmista
tarpeeksi tietoa. (Helve ym. 2008: 18—29; Heikkinen 2008: 71-72.) Perheet ovat koke-
neet, etta lasta hoitavat henkilot vaihtuvat lilan usein jolloin perhe ei vélttamatta tule
kuulluksi. Vakituiseen hoitajaan luotetaan tutkimusten mukaan enemman kuin esimer-
kiksi sijaiseen. (Heikkinen 2008: 17; Helve 2008: 22.) Sosiaalitydntekijan ohjaus oli

tulosten mukaan ollut perheelle positiivinen kokemus (Sarvi — Rantanen 2009: 15-18).

6.6 Perhelahtoisyys osastolla L11

Lastenlinnan osasto L11:n osastonhoitajan ja apulaisosastonhoitajan mukaan perhe-
lahtoisyyden k&site sisdistetddn osastolla L11. Lastenhoitotyéssd hoitotyon lahtékohta
on perhelahtdisyys. Perheiden kanta otetaan huomioon esimerkiksi lapsen leikkausta
suunnitellessa sekd osastolle tulossa. Osastojaksot pyritddn suunnittelemaan perhei-
den kanssa yhteistydssd. Vanhemmalla on mahdollisuus yopya lapsensa luona sairaa-
lassa. Hoitajilla on yleensa 1- 2 lasta hoidettavanaan, joten perheen ohjaukselle ja las-
ndoloon jaa aikaa. Epilepsiaan sairastuneelle lapselle ja perheelle jarjestetaan hoitajan

vastaanotto, jonka tarkoituksena on epilepsian hoidonohjaus ja perheen tukeminen.
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Ohjausmateriaalia on suunnattu vanhemmille, lapsille ja nuorille. (Konsultaatio 1; Kon-

sultaatio 2.)

Omabhoitajuus ei osastolla toteudu sellaisenaan, vaan se on korvattu vastuuhoitajilla.
Talléin hoitaja voi vaihtua perheen eri osastojaksoilla. Omahoitajuuden toteutumista
vaikeuttaa hoitajien kolmivuoroty6. Perheille tarjotaan mahdollisuutta sosiaalityonteki-
jan tapaamiseen. Hanen tehtaviinsd kuuluu muun muassa sosiaalietuuksista tiedotta-
minen. Kaikki perheet eivat kuitenkaan halua tavata sosiaalityontekijad, jolloin perheet
eivat valttAmatta saa riittavasti tietoa heille kuuluvista palveluista. Jotta perheléhtdisyys
toteutuisi, vaatii se hoitajalta kykya ja osaamista perheen voimavarojen arviointiin, siis
perehtyneisyytta tehtavaan. Tiedonkulku on osastonhoitajan ja apulaisosastonhoitajan
mukaan paasaantoisesti sujuvaa. Haasteita perhelahtbisyyden toteutumiselle aiheutta-
vat resurssit, kuten henkildkunnan vaihtuvuus ja epétarkoituksen mukaiset tilat. (Kon-

sultaatio 1; Konsultaatio 2.)

7 Tulokset

7.1 Perhelahtoisen hoitopolun haasteet

Nykyaan perheet voivat osallistua aktiivisesti lapsensa hoitoon sairaalassa (Tuomi
2008: 23-24). Hoitopolun saumattomuuteen siséltyy olennaisesti perheldhtbisyyden
toteutuvuus. Perheldhtdisessa hoitopolussa on kuitenkin todettu olevan jonkin verran
haasteita. Haasteet hoitopoluissa liittyvat tiedonkulun toimimattomuuteen, liian vakiin-
tuneisiin toimintatapoihin ja ennakkoluuloisiin asenteisiin (Nuutinen 2000). My@ds eri
organisaatioiden valinen yhteistyd on joskus toimimatonta, yhteisen tietoverkon ja toi-
mivan tiedonsiirron puute vaikuttaa yhteistyon toimimattomuuteen (Larivaara ym. 2009:
288) ja siten hoitopolkuihin ja perhelahtdisyyden toteutumiseen. Omaisten hoitoon
osallistuminen voi olla puutteellista. Perheet toivovat saavansa osallistua lapsen hoi-
toon enemman. Perheléhtdisyys on usein pinnallista, eli hoitohenkilokunta tietaéa, miten
tulisi toimia perheldhtdisesti, mutta he eivat valttaméatta toimi tdméan mukaisesti. (Lehto
2004: 27-32.)

Joidenkin perheiden kokemusten mukaan lasta ei valttdméattd huomioida esimerkiksi

hoitokeskusteluissa. Lapsen tulee kehitystasonsa mukaan saada osallistua hoitoonsa.
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Hoitaja saattaa olla osoittamatta kiinnostusta perhettd kohtaan. Perhe ei valttaméatta
koe saavansa tarpeeksi tukea hoitajalta. Tuen toivotaan olevan yksilollistéa ja emotio-
naalista. Ohjaus ja tiedonsaanti voi olla puutteellista tai niita ei ole annettu lainkaan.
Tiedonsaantiin liittyy muun muassa tietoa sairaudesta, vertaistuen mahdollisuudesta
seké perheen oikeuksista. Tiedonsaanti mahdollistaa paatoksentekoon osallistumisen.
Ohjaukselta perheet toivovat muun muassa kiireettdmyytta. Ohjaus ei valttdmaétta ole
ollut tavoitteellista ja ohjausmateriaali on ollut puutteellista, liian yleistettya tai ohjaus-
materiaalia ei ole saatu lainkaan. Ohjauksessa olisi huomioitava perheen voimavarat ja
tukea naitd. Perheiden mukaan eri ammattiryhmien roolit ovat joskus epaselvia. My6s
omabhoitajuudessa on todettu olevan epakohtia. Omahoitajuus ei aina toteudu kaytan-
nossa. Perheet toivovat oman vakituisen hoitajan lisdksi myos vakituista, tuttua laaka-
rid. Hoitajalta toivotaan ammatillisuutta, avointa vuorovaikutusta ja hyvid hoitajan omi-
naisuuksia, kuten empaattisuutta, ystavallisyyttd, hienotunteisuutta ja kuuntelemisen
taitoa. (Heikkinen 2008: 64—72; Helve ym. 2008: 19-29; Lehto 2004: 28-90; Sarvi —
Rantanen 2009: 15-18; Veijola 2004: 19.)

7.2 Epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen saumaton hoitopolku
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Kuvio 1. Epilepsiaa sairastavan lapsen perhelahtdinen hoitopolku

Ylla olevassa kuviossa on tutkitun tiedon ja konsultaatioiden pohjalta esitetty hyva per-
helahtoisen hoitopolun malli epilepsiaa sairastavalle lapselle. Konsultaatioiden pohjalta
on tehty hoitopolun osuus kaavioon, ja perhelahtodisyyden osuus on tehty tutkitun tie-
don perusteella. Lapsi perheineen saapuu Lastenlinnan konsultaatio- ja epilepsiavas-
taanotolle joko paivystyksen kautta tai lahetteella terveyskeskuksesta tai toisesta sai-
raalasta. Jos paivystyksessa ei nahda tarpeelliseksi lahettaéd lasta epilepsiavas-
taanotolle, hanet kotiutetaan paivystyksesta. Vastaanotolta lapsi lahetetdaan joko vuo-
deosastolle L11 ja/tai tutkimuksiin, kuten video- EEG:hen. Vastaanotolta on my6s
mahdollista suoraan kotiuttaa lapsi. Osastolla lasta hoidetaan ja hanen tilaansa seura-
taan. Osastolta lapsi kay erilaisissa sairauteensa liittyvissa tutkimuksissa. Kun lapsen
epilepsia on hoitotasapainossa, lapsi kotiutetaan. Jatkohoitoon voi liittya esimerkiksi
leikkaustarpeen arviointia, kontrollikaynteja ja ladkkeiden vaikutusten seurantaa. Seu-

ranta tapahtuu lastenneurologian- tai epilepsiavastaanotolla.
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Kaaviossa on otettu esiin keskeisimmat kohdat perhelahtoisyyden toteutumiselle. Jo-
kaisessa hoidon vaiheessa tulee hoitotydn ammattilaisten ottaa perhe ja lapsi mukaan
lapsen hoitoon ja hoidon paatoksentekoon. Lapsi otetaan aktiivisesti mukaan esimer-
kiksi hoitokeskusteluihin huomioiden lapsen ika ja kehitystaso. Perhetta tulee joka tilan-
teessa aidosti huomioida, tukea ja kuunnella. Perheen ohjauksen tulee olla tavoitteellis-
ta, ajankohtaista ja yksil6llistd. Ohjausmateriaalin tulee vastata perheen ja lapsen tar-
peita. Ohjausmateriaali tulee antaa perheelle mukaan kotiin. Perheelle tulee antaa tar-
peeksi tietoa esimerkiksi sairaudesta, vertaistuen mahdollisuudesta ja eri oikeuksista,
vaikka perhe ei sitd valttAmatta osaisi kysya. Kaikilla kdynneilla tulisi olla sama omahoi-

taja ja -l&dkari pysyvan ja luottamuksellisen hoitosuhteen vuoksi.

Moniammatillisuuden tulee hoitopolussa toteutua hyvin, jotta yhteistyo ja sujuva tiedon-
kulku lapsen hoitoon osallistuvien eri ammattiryhmien valilla on toimivaa. Moniammatil-

linen yhteistyd on edellytys perheléhtdisen hoitopolun toteutumiselle.

8 Pohdinta

8.1 Luotettavuus ja eettisyys

Tassa opinnadytetydssa asiantuntijoita on konsultoitu useaan otteeseen kirjallisesti ja
suullisesti. Konsultaatioissa on varmistuttu siitd, ettd henkilon lausunto on kirjoitettu
tdhéan opinnaytetydhon oikealla tavalla. Opinnéytetyon tuloksien luotettavuutta lisaa se,
ettd teoriapohjana kaytetty aineisto on uutta, paaosin alle kymmenen vuotta vanhaa.
Kayttamamme tieto on luotettavista l&hteistd hankittua. Luotettavuutta lisdd myos se,
ettd opinnaytetyon tekijoita oli useampi ja kaikki olivat aktiivisesti mukana koko proses-
sin ajan. Ty0 perustui tutkimussuunnitelmaan. Tutkimusaineiston analyysikehys (liite

2) myos lisaa luotettavuutta.

Opinnaytetyon luotettavuuteen vaikuttaa heikentéavasti se, ettéd konsultoitavia asiantun-
tijoita oli vain kaksi seka se, ettd emme saaneet perheiden nékdkulmia perheléhtbisyy-
den toteutumiseen kuin aikaisempien tutkimusten avulla. Luotettavuutta heikentaa
myos se, ettei opinnaytetyon tekijoilla ollut aikaisempaa kokemusta opinnaytetyon teos-

ta. T&ma voi vaikuttaa myds siihen, etta tietoa ei valttAmatta ole joka tilanteessa tulkittu



25

oikein. Se, etta lahteet ovat ainoastaan suomenkielisia, osin vahentaa luotettavuutta.
Olemme kayttaneet lahdeaineistona myos opinndytetdiden tuloksia, mika saattaa vai-

kuttaa luotettavuuteen alentavasti.

Opinnaytetyon tekemisessd olemme noudattaneet eettisia periaatteita. L&éhteiden ja
tekstiviitteiden oikealla merkitsemistavalla olemme kunnioittaneet tutkimusaineiston ja
kirjallisuuden tekijoita. Olemme tehneet opinndytetydn mahdollisimman objektiivisesti ja

valttaneet omien mielipiteidemme esille tuomista.

Yksi tavoitteistamme oli hyotyperiaate, eli se, ettd yhteistydosastomme henkilokunta
hyotyisi tAsta opinnaytetyon tuloksista. Opinnaytetyémme tulokset vastaavat tarkoitusta
ja tavoitteita, sekd vastaavat kysymykseen: Mita tarkoitetaan perhelahtdisyydelld epi-
lepsiaa sairastavan lapsen hoitopolussa? Olemme julkistaneet tulokset Lastenklinikalla
11.4.2013. Yhteistydosastomme saa valmiin opinnaytetyon ja sen tuloksia kuvailevan

posterin.

8.2 Johtopaatokset ja kehittamishaasteet

Nykyaan vanhemmat voivat padasiassa osallistua aktiivisesti lapsensa hoitoon. Perhe-
lahtoisyydessa on kuitenkin huomattu olevan jonkin verran haasteita. Jos perhel&htdi-
syys ei hoidossa toteudu, ei hoitopolkukaan perheen nakdkulmasta toimi sujuvasti.
Perhelahtdisen hoitopolun toteutumiseen vaikuttaa perheen ja lapsen mukaan ottami-
nen hoitoon, perheen huomioiminen kaikilla hoitopolun osa-alueilla sek& omahoitajuu-
den toteutuminen. Naill& osa-alueilla on todettu olevan haasteita ja kehitettavaa. Jotta
perheldhtdisyys hoitotydssé paranisi, tulisi vuorovaikutusta ja sen sisaistamistd seka
siihen liittyvaa tutkimusta kehittd&d. Tulevaisuudessa perheléhtdistd hoitopolkua voisi
kehittad parantamalla hoitajien ja perheen valista vuorovaikutusta. TAmé vaikuttaa sii-
hen, ettd perhe tuntee tulleensa huomioiduksi, tuetuksi ja kuulluksi. Jatkossa tulisi kiin-
nittdd huomiota siihen, miten perheet saisivat mahdollisuuden tavata samaa hoitajaa
niin usein kuin mahdollista. Hoitohenkilékunnan tulisi tiedostaa, mitad perheléhtbisyyden
késite pitda sisdlladn ja myds toimia sen mukaisesti kaytdnnon hoitotydssa. Jatkossa
perhelahtdisyytté hoidossa tulisi korostaa enemman, esimerkiksi tydpaikkojen koulutus-

tilaisuuksissa.

Myds hyvan moniammatillisen yhteistyon toteutuminen on perheléhtoisyyden seka toi-

mivien hoitopolkujen kehittymisen kannalta oleellista. Moniammatillisen yhteistyon tu-
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eksi, seké potilaan hoitopolun helpottamiseksi on suunnitteilla yhteinen potilastietojar-
jestelmad. Tama helpottaa tiedonkulkua oleellisesti, kun potilasta koskevat tiedot siirty-

vat valittomasti yksikdsta ja organisaatiosta toiseen.

Hoitopolku tulisi suunnitella yhteistydssa perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon
ja sosiaalitoimen kanssa. Hoitopolkuja tulisi tarkastella ja parantaa aktiivisesti, jotta
hoitopolun jatkuvuus olisi turvattu. Hoitopolkuja kehitetaan jatkuvasti ja perhelahtoisyy-

den nakodkulman huomioiminen naisséa olisi tarkeaa.

Kehittamishaasteita perheléhtbisessa hoitopolussa ovat moniammatillisuuden toteutu-
minen kaytannossa, tiedonkulku, kirjaaminen, hoidon sujuvuuden takaaminen. Kehitet-
tavaa on myos hoitohenkildkunnan toimintatavoissa ja asenteissa, jotka voivat olla liian
vakiintuneita. Erikoissairaanhoidossa ei valttamattd tunneta terveyskeskusten resurs-
seja eik& toimintatapoja, jolloin yhteistyo ja luottamus perusterveydenhuollon ja erikois-

sairaanhoidon valilla hankaloituu.

Opinnaytetyota tehdessamme tuli ilmi, ettd aiheesta voisi tehda laajempia tutkimuksia
perheldhtdisyyden toteutumiseen liittyen. Hoitohenkildkunnassa tama aihe on heratta-

nyt lisakysymyksia hoitopolun ja perheldhtdisyyden toteutumisessa kaytannossa.

Opinnaytetyota tehdessamme oli paatetty uuden Lastensairaalan rakentamisesta Mei-
lahden sairaala-alueelle, joka valmistuisi vuonna 2017. Lastensairaalan ideoinnin taka-
na on perhekeskeisyyden toteutuminen niin, ettd hoito jarjestetaan lapsen ymparille
huomioiden laatu seka tilojen kaytannollisyys. Keskeisena tavoitteena on my@s tilojen
suunnittelu niin ettd lapsen vanhemmat voivat olla mukana hoidoissa ja voivat yopyéa
sairaalassa lapsen kanssa. Taméa perheldhtdisyyden huomiointi vaatii hoidon jatkuvaa
kehittamista. (Uusi Lastensairaala 2013: 51-89.) Suomessa monikulttuurisuus tulee
lisddntymaan lahivuosina ja perhelahtdisyyden ndkdkulmaa tulee toteuttaa myos talla

osa-alueella, huomioiden kulttuurierot.
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Tietokantahakutaulukko
Tietokanta Hakusanat Viitteet | Otsikon Tiivistelman | Mahdolli-
perusteella | perusteella | sesti kay-
sopivat sopivat tettavat
Linda care pathway 14 2 1 0
hoitopolku 17 0 0 0
neurologinen lapsi 2 1 0 0
lapsi sairaalassa 5 0 0 0
neurological child care 6 2 1 0
child hospital neurology 5 1 0 0
lastenneurologia 33 3 2 0
neurologia lapsi 2 1 1 0
Epilepsy child 48 11 3
Hoitoketjut 112 3 0 0
Arto hoitopolku 2 2 2 0
Duodecim ter- | neurologinen lapsi 13 4 4 1
veyskirjasto
hoitopolku 12 1 0 0
neurologinen sairaus hoito | 5 2 1
lapselle
PubMed Neurological children care | 15 2 1 0
pathway
Children neurological | 13 2 1 0
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treatment care pathway
Google Scholar | Lapsi ja epilepsia 929 1

Epilepsia, hoitopolku, hoi- | 68 1

toketju

Lapsi, epilepsia hoitoketju | 572 2
Duodecim Ter- | epilepsia+ hoitopolku 18 1
veysportti
laékarintietokannat

Epilepsiatlapsi 200 5
sairaanhoitajan hoitopolku 12 0
tietokannat

lapsi + epilepsia 9 1
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Tutkimusaineiston analyysikehys
Tekija(t), | Tarkoitus Kohderyh- | Aineiston Paatulokset Huomatta-
VUosi, ma (otos) keruu ja ana- vaa
maa, jos- lysointi
sa tutki-
mus tehty
Heikkinen | Selvittdd neu- | Savon vam- | Laadullinen Nuoret tarvitsivat | Tutkimuk-
2008 rologisia  eri- | vam- teemahaas- | tukea erityisesti | sessa  ko-
Suomi tyisvaikeuksia | maisasun- | tattelu, induk- | kognitiivisten taito- | rostui per-
omaavien tosaation tivinen sisél- | jen, oppimisen ja | heen mui-
nuorten tuen | kautta tut- | [6nanalyysi. tarkkaavaisuuden den jasen-
tarpeita  van- | kimukseen alueilla. Myos kielel- | ten  tuen
hempien na- | hakeutu- lisen ilmaisun ja | tarve; van-
kemyksina. neet 15-26 sosiaalisten tilantei- | hemmat
-vuotiaiden den vuorovaikutuk- | kokivat
nuorten sen hallinnassa | olleensa
vanhem- tarvittiin tukea. vailla riitta-
mat, n=8 vaa psyyk-
kista, sosi-
aalista ja
tiedollista
tukea.
Helve ym. | Kehittdéd las- | 7 perhettd, | Haastattelu, | 3 kohderyhméaa: | Opinnayte-
2008 ten, nuorten ja | vanhempia | induktiivinen | lapset, vanhempien | ty6én tulok-
Suomi perheen ohja- | n=8 ja lap- | sisallon ana- | myodnteiset  koke- | sia hyo-
usta sairaalas- | sia n=4 lyysi katego- | mukset, vanhempi- | dynnetaan
sa seka am- rioiden muo- | en negatiiviset ko- | hankkeen
mattikorkea- dostamiseen | kemukset, joissa | kulussa
koulun ohjaus- kaikissa ylakatego- | uutta ohja-
opetusta rioita. usmallia
1.ohjaustilanteiden | suunnitel-
konteksti: tausta, | lessa. Kuu-
lahtdtilanne, tila, | luu vuosien
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aika, valmistautu- | 2007-2010
minen jne. | aikana
2.sairaanhoitajan olleeseen
ammatillisuus: tieto- | hankkee-
taito, ohjaustaito, | seen, las-
ominaisuudet jne. ten, nuor-
3.perhekeskeisyys | ten ja lap-
ohjauksessa: vuo- | siperheen -
rovaikutus, perhe- | ohjaus
keskeisyys, lapsen | projektiin.
huomioiminen jne.
4.ohjauksen sisalto:
tavoitteet, paatok-
senteko, ohjaustapa
jne. 5. tunnelma
ohjauksessa: tun-
nelma, tunnelma
jalkeenpdin
Lehto Substantiivi- Vanhemmat | Kirjalliset Tunnistettiin 5 yla- | Tutkimuk-
2004 nen teoria | Nn=48 ja | esseet, haas- | kategoriaa sesta saa-
Suomi vanhempien sairaanhoi- | tattelut, sisal- | 1.Saavutettu luot- | tua tietoa
osallistumises- | tajat n=53 I6n analyysi, | tamus: hoitosuhde, | voidaan
ta lapsen hoi- kategorioiden | luottamus jne. 2. | hyddyntaa
toon sairaalas- muodostami- | Yhdessédolo toimin- | perheen
sa nen tana: tuttuus, turval- | hyvinvoin-
lisuus jne. tin ja ter-
3. Mukanaolon | veyden
merkitys: yhteys | edistami-
aikaan, hetkien | seen.
merkitys jne.
4. Jaettu vastuu:

toiminta, vastuu jne.
5. Kohdatuksi tule-
minen: kunnioitus,

valittdminen jne.
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Naistd  muodostui
ydinkategoria jaettu
mukanaolo ja sen
ulottuvuudet:
kanssaoleva-, luo-
vuttava-, osallistu-
va- ja yhteistoimin-
taan perustuva mu-
kanaolo
Maijala Kehittaéd poik- | Poik- Teemahaas- | Ydinluokaksi muo- | Tutkimuk-
2004 keavaksi todet- | keavaksi tattelut, es- | dostui: Lapsen | sen tie-
Suomi tua lasta odot- | todettua seet, groun- | poikkeavuuden he- | donantaji-
tavan perheen | lasta odot- | ded- teoria- | rattamissa kysy- | na ainoas-
ja hoitavan | tavien per- | metodi myksissd vahvistu- | taan van-
henkilon valis- | heiden aidit minen ja kuormittu- | hemmat.
td vuorovaiku- | ja isat, minen. Tama ilme- | Jatkossa
tusta jasentava | n=29. Per- nee seitseman paa- | tarvitaan
substantiivinen | heiden sisallon kautta, jotka | perhehoito-
teoria kanssa muodostavat teori- | tieteessa
tyoskennel- an paaluokat, jotka | tutkimusta,
leet hoitavat sisaltavat 20 luok- | jossa tie-
henkildt, n= kaa. donantaji-
22. na eri per-
heenjase-
net.
Rantala Tarkastella Sosiaali- ja | Kvantitatiivi- | Tyontekijoiden ku- | Vanhempi-
2002 tyontekijoiden | terveyden- | nen kysely- | vaamaan perhekes- | en ja tyon-
Suomi nakokulmasta | huollon lomaketutki- | keisyyteen siséltyi | tekijoiden
eri alojen tyontekijat. | mus. Kvanti- | perhekeskeisten nakemyk-
ammatti- n=488 tatiivinen palvelujen set perhei-
ihmisten tapaa tulosten ana- | ominaisuuksista den arki-
toimia yhteis- lyysi selkeimmin palvelu- | elaméasta
tyossa erityista jen kohdistaminen | ja tuen
tukea tarvitse- koko perheelle, | tarpeista
vien lasten ja perheiden tarpeiden | voivat
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heidéan per-
heidensa

kanssa.

ensisijaisuus ja per-
heen omien resurs-

sien etsiminen.

erota  toi-
sistaan
paljonkin,
joten olisi
tarkeda
tutkia myos
vanhempi-
en néake-
myksié
siitd, miten
perheiden
kanssa
tyosken-
nellaan ja
miten per-
hekeskei-
Syys
toteutuu

Sarvi ym.
2009

Suomi

Kartoittaa,

miten epilepsi-
aa sairastava
nuori ja hanen
vanhempansa
ovat kokeneet
saamansa

ohjauksen.

Helsingin
Epilep-
siayhdistyk-
sen kautta
haastatelta-
viksi saadut
13-16 -
vuotiaat
nuoret ja
heidan van-
hempansa.
n=10, joista
nuoria nelja
ja vanhem-

pia kuusi.

Laadullinen

haastattelu ja

kvalitatiivinen

sisallénana-

lyysi.

Ohjauksen ajankoh-
taisuus, luontevuus,
monipuolisuus  ja
selkeys korostuivat
haastatteluissa.

Paaasiassa ohjaus
oli koettu mydntei-
sena, mutta puuttei-

takin loytyi.

Nuorten
osalta
haastatte-
lutulokset
jaivat  va-
haisiksi.
Tutkimus-
tuloksiin
vaikutti
haastatteli-
joiden  ko-
kematto-
muus ja
vaikea
haastatte-
lumateriaa-
li.
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Silvennoi- | Vaikuttavuu- Hoitoketju- | Teemahaas- | Eri hoitoketjuihin on | Jatkotutki-
nen- den arviointi | jen asian- | tattelut, kyse- | rakennettava omat | muksena
Nuora hoitoketjussa, | tuntijat ja|lyt ja teo- | vaikuttavuuden ar- | vaikutta-
2010 mika mahdol- | potilaat riaohjaava viointijarjestelmat. vuusarvi-
Suomi listaa vaikutta- siséllénana- | Vaikutuksia ja vai- | oinnin  ke-
vuuden ja vai- lyysi kuttavuutta tulisi | hittdminen
kuttavuuden arvioida tavoiteldh- | edelleen ja
arvioinnin toisesti. tutkiminen
potilaan
palvelun-
tuottajan,
palvelunti-
laajan ja
maksajan
sekd  yh-
teiskunnan
kannalta
Tuomi Kuvata sai- | 1.vaihe: 1.vaihe: 1.vaihe: Sairaanhoi- | Koulutuk-
2008 raanhoitajan Asiantuntijat | Ryhm&haas- | tajan ammatillinen | sessa tulee
Suomi ammatillinen (lasten hoi- | tattelu, sah- | osaaminen lasten | tarkastella
osaaminen totyon opet- | koposti- hoitotydssa jakau- | lasten hoi-
lasten  hoito- | tajat) n=18, | kysely. Co- | tuu tybelaman- ja | totyon
tyossa, so- | 2.vaihe: laizzin ana- | hoitoty6n yhteiseen | ammatillis-
maattisessa sairaanhoi- | lyysimene- sekd lasten hoito- |ta  osaa-
erikoissairaan- | tajat n=305 | telmé. tydn osaamiseen. | mista laaja-
hoidossa ja 2.vaihe: ky- | 2.vaihe: muun mu- | alaisesti,
laatia siitd mal- selytutkimus, | assa sairaanhoita- | kiinnittden
li. tilastolliset jan kehittad- | huomiota
menetelmét. | misosaaminen itse | tydeldman
arvioituna heikom- | ja hoito-
paa  kuin muu | tyon yhtei-
osaaminen. Sai- | seen
raanhoitajilta  odo- | osaami-
tettin hyvaa amma- | seen.
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tillista osaamista
lasten hoitotydssa.
Vastauksien perus-
teella on muodos-
tettu ammatillista

osaamista kuvaava

malli.
Veijola Kehittdd mo- | Moniamma- | Teemahaas- | vanhemmat: Tutkimuk-
2004 niammatillista | tillinen tiimi | tattelu, sisal- | 1. emotionaalinen | sesta saa-
Suomi perhety6td ja | 11 henked, | I6n analyysi tuki: kuuntelu, kes- | tua tietoa
toimintatutki- 4 lapsen kustelu jne. 2. tie- | voidaan
muksen avulla | vanhem- dollinen tuki: ohja- | jatkossa
kehittad  vai- | mat, péiva- us, asioista tiedot- | hyodyntaa,
keavammais- kodin johta- taminen jne. kun kehite-
ten lasten kun- | ja, kuntou- 3. perheen aktiivi- | tAdn  mo-
toutusta tuksen vas- nen osallistuminen: | niammatil-
tuuyksikon yhteiset paatokset | lista yhteis-
edustajia jne. 4. perheen tar- | ty6td seka
peista lahteva toi- | perhety6ta
minta: perheen tar- | ammatilli-
peet huomioidaan | sessa kou-
paivakodin  toimin- | lutuksessa
nassa jne.
5.ristiriitaisuus: tie-
don puute jne.
ammattilaiset:
1.kumppanuus:
tiedollinen tuki, ta-
voitteellisuus, tasa-

vertaisuus
2.voimaantumisen
tukeminen: emotio-
naalinen tuki, arvos-

tus, yksiléllisyys,
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luottamus
moniammatillisen
perhetydn esteet:
1. keskusteleva
kulttuuri:  tietoisuus
asioista, keskustelu
taito 2. positiivinen
asennoituminen:
myonteinen ilmapii-
ri, turvallisuus jne.
Viitasaari | Maaritella Palvelujen Teemahaas- | Lasten, nuorten ja | Tutkimuk-
2012 asiakaslahtoi- | tuottajat ja | tattelut ja | perheiden asiakas- | seen haas-
Suomi syyttd  lapsi- | kayttajat: haastattelui- | lahtGisten palvelu- | tateltujen
perheiden ja | lasten van- | den litterointi | jen kehittamisaiheet | m&arda ei
nuorten palve- | hemmat, jakautuivat kolmeen | mainita
luprosesseissa | kuntalaisten kokonaisuuteen:
aluedemo- asiakaslahtoisyytta
kratiaryh- edistdva vuorovai-
ma, luotta- kutus, asiakaslah-
mushenkil6t tbéinen toimiva pal-
ja palvelun velu ja
tuottajien asiakasta seka
moniamma- tyontekijoitéa osallis-
tillinen  tyo- tava
tiimi palvelujen kehitta-
minen
Vaisanen | Miten tyonteki- | A- Kvantitatiivi- | A-klinikoiden tydn- | Tutkimuk-
2007 jat ja johtajat | klinikkasaa- | nen  kysely- | tekijéiden mielesté | sen tulok-
Suomi kuvaavat seka | tibn A- | tutkimus, moniammatilliset sista tehty
arvioivat mo- | klinikoiden | analyysime- | tiimit eroavat toisis- | neuvoja A-
niamatillista moniamma- | netelména taan toiminnallaan, | klinikan
tiimity6ta ja | tilliset tiimi- | SPPS for | moniammatillisten moniam-
sen johtamista. | en tyonteki- | Windows timien toiminta on | matillisten
jat ja johta- | 15.0 tilasto- | melko positiivista. | tiimien ja-
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jat, n=142 ohjelma A-klinikoiden ty6n- | senille ja
tekijoiden ja johtaji- | heidan
en mielipiteet mo- | johtajilleen
niammatillisten  tii- | toiminnan

mien toiminnasta

eroavat toisistaan.

kehittami-

seksi.




