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Promoting inclusion is part of the implementation of the EU and the Finnish government, it is one
of the factors promoting health, a prerequisite for health, rehabilitation and equality. In accordance
with the strategy of the Oulu University Hospital, organizational-oriented thinking and the develop-
ment of operations will become a transition-based approach, and for the patient, a change in the
operating culture means recognizing the patient's involvement through all services.

The purpose of this case study is to describe the implementation of inclusion in the context of
noninvasive ventilation therapy in children. The material consists of the perspectives of the parents
of children or young people, who receiving care and the professionals who carry out and evaluate
the work, at Oulu University Hospital, in responsibility for children and young people.

Theoretical framework of the study consists of noninvasive ventilation as well as inclusion. Eight (n
= 8) interviewees were selected for the study, three (3) parents of a child or young person receiving
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search material was collected through a thematic interview and analyzed by inductive target anal-
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1 JOHDANTO

Osallisuuden edistaminen on osa Euroopan unionin ja Suomen hallituksen tavoitteita. Osallisuus
on yksi terveytta edistava tekija ja terveyden seka tasa-arvon edellytys, joka on huomioitu useissa
kansallisissa ohjelmissa ja toimenpide-ehdotuksissa. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2019.) Ou-
lun yliopistollisen sairaalan strategian mukaan organisaatiolahtoisesta ajattelusta ja toiminnan ke-
hittamisesta tulisi siirtya toimintatapaan, joka olisi aidosti potilaslahtoista. Tallaisen toimintakulttuu-

rin muutos tarkoittaa potilaan osallisuuden tunnistamista lapi kaikkien palveluiden. (Oys 2020, 25.)

Oulun yliopistollisessa sairaalassa, Lasten ja nuorten vastuualueella hoidetaan lapsia ja nuoria,
jotka tarvitsevat noninvasiivista ventilaatiohoitoa unenaikaisiin hengityshairiéihin. Ventilaatiohoidon
avulla pyritaan palauttamaan lapsen unen normaali rakenne ja turvaamaan normaali psyykkinen ja
fyysinen kehitys (Kirjavainen ym. 1995). Lasten ja nuorten tarvitsemat laitteelliset ventilaatiohoidot
ovat olleet vuosien saatossa maarallisesti kasvava potilasryhma kokemusten perusteella Oulun
yliopistollisessa sairaalassa. Osallisuuden toteutumista tassa kyseisesséa kontekstissa ei ole aiem-
min tutkittu Suomessa eika mydskaan kansainvalisesti. Tutkimisen tarve nousi omakohtaisesta ko-
kemuksesta ja mielenkiinnosta, koska noninvasiivisen ventilaatiohoidon kehittdminen Oulun yli-
opistollisen sairaalan, Lasten ja nuorten vastuualueella on alkanut tammikuussa 2020, joten tama
oli luonnollinen jatkumo kehittaa hoitoprosessia seka organisaation strategisia etta myos hallituk-

sen tavoitteita kohti.

Osallisuuden maaritelmalla usein tarkoitetaan henkilon kuulumista ja mukanaolon tunnetta yhteis-
kuntaan tai yhteisdon. Osallistumisella puolestaan tarkoitetaan henkilon oikeuksia ja velvollisuuksia
yhteison paatoksentekoon yhdessa muiden jasenten kanssa. Osallistumismuotoja ja -asteita on
useita. Suora osallistuminen on avointa ja vaikuttaminen tapahtuu ilman valikasia tai valivaiheita.
(Backlund, Hakli & Schulman 2002, 7 & 16.) Sosiaalinen toimintakyky on sosiaalisen kuntoutuksen
tavoite, joka on mahdollista havaita esimerkiksi lapaisyperiaatteena tai yhtena erityistavoitteena
kuntoutusprosessissa. Sosiaalista toimintakykya on maaritelty usealla eri tavalla, esimerkiksi ih-
misten ja yhteiséjen valinen vuorovaikutus, mutta myds ihmisten ja organisaatioiden valinen vas-
tavuoroisuus seka resurssien vaihto ovat olleet sosiaalisen toimintakyvyn maarittelyissa ja tulkin-
noissa esilla. Sosiaalisen toimintakyvyn on todettu perustuvan sosiaaliseen tukeen, joka ilmenee

esimerkiksi emotionaalisena suhteena, informaationa seka arviointina. (Vaisanen 2018, 27.)



Tutkimuksen lahestymistapana tulee olemaan narratiivinen, kuvaileva tapaustutkimus, joka toteu-
tetaan laadullisin tutkimusmenetelmin. Tapaustutkimus on tyypillisesti laadullinen, joustava ja
muuntautumiskykyinen tutkimusstrategia, joka muotoutuu erilaisiin tutkimusymparistoihin sopi-
vaksi. (Piekkari & Welch 2020; Erikson & Koistinen 2005, 4.) Nain ollen tapaustutkimus on parem-
minkin lahestymistapa kuin aineistonkeruu- tai analyysimenetelma. Aineistonkeruumenetelmana
tullaan kayttamaan haastattelua, koska osallisuus noninvasiivisessa ventilaatiohoitoprosessissa on
varsin abstrakti ilmio. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla osallisuuden toteutumista noninvasii-
visen ventilaatiohoidon yhteydessa. Vastaajien kokemukset koostuvat hoitoa saavien lasten van-
hempien seka hoitoa suunnittelevien ja toteuttavien ammattilaisten nakdkulmista, Oulun yliopistol-
lisessa sairaalassa, Lasten ja nuorten vastuualueella. Tutkimuksen tavoitteena on selvittaa, milla
tavalla osallisuus toteutuu hoitoprosessin eri vaiheissa seka pyrkia edistdmaan lasten tai nuorten

ja heidan vanhempien osallisuutensa toteutumista siina.



2 OSALLISUUDEN TOTEUTUMINEN NONINVASIIVISESSA VENTILAATIO-
HOIDOSSA

2.1 Noninvasiivinen ventilaatiohoito

Noninvasiivinen ventilaatio (NIV) tarkoittaa hengityksen avustamista hengityslaitteella ilman kei-
noilmatieta. NIV-hoidolla tarkoitetaan yleensa noninvasiivista positiivista paineventilaatiota, joka to-
teutetaan maskin tai vastaavan noninvasiivisen vélineen avulla. Siind yhdistyy sisdanhengityksen
avustaminen positiivisella paineella ja positiivinen uloshengityksen loppuilmatiepaine. Suomessa
tasta hoitomuodosta kaytetaan myos nimityksia kaksoispaineventilaatiohoito ja BiPap-hoito. Jatku-
vaa positiivisen iimatiepaineen johtamista kutsutaan CPAP-hoidoksi ja vaikkakaan CPAP-hoito ei
aktiivisesti avusta sisaanhengitysta kuten NIV, se kuitenkin luokitellaan hengitysvajauksen no-

ninvasiivisiin hoitokeinoihin. (Brander 2011.)

Noninvasiivisen hengitystuen vaihtoehdot vaihtelevat taustalla olevan sairauden vakavuuden, po-
tilaan kayttaytymisen ja kognitiivisen tilan, perheen tuen ja NIV/CPAP-hoidon odotetun hyddyn mu-
kaan. Hoitovaihtoehdot muuttuvat lapsen ian myaéta ja NIV/CPAP:n tarve edellyttaa jatkuvaa arvi-
ointia. K&ytanndn nakokulmasta hoidon epaonnistumista ja hoitovaihtoehtoja on arvioitava taus-
talla olevan patologisen mekanismin ja odotetun hyodyn perusteella. Ventilaatiohoito voi epaonnis-
tua liian vakavan sairauden vuoksi tai vaikkapa siksi, etta lapsi kieltaytyy tai ei sieda hoitoa riittavan
pitkaa aikaa. (Amaddeo ym. 2020.)

Valtakunnallisesti Turun yliopistollisen sairaalan Uni- ja hengityskeskus suunnittelee, koordinoi ja
kehittdd hengitysvajauksen, uni- ja vireystilahairididen diagnostiikkaa seka hoitoa (Tyks 2021).
Kansallinen asiantuntijaryhma on laatinut kolmivaiheisen mallin, joka toimii myos valtakunnallisena
suosituksena lasten pitkaaikaisesta hengitystukihoidosta. Mallin kolmannella tasolla (tarpeellinen)
asiantuntijaryhma tarkoittaa tilaa, jossa lapsella on todettu hengityshairio tai hengitysteiden poik-
keavuus. Niiden hoitaminen hengitystukilaitteella todennakoisesti parantaa lapsen terveydentilaa
ja elamanlaatua, joka myos ehkaisee sairastavuutta ja turvaa lapsen kasvua, kehitysta tai oppi-
mista. Lapsen terveys ei ole kuitenkaan valittomasti uhattuna, vaikka hengitystukihoitoja ei kaytet-
taisikaan. Tama taso kattaa myds Oulun yliopistollisen sairaalan noninvasiivisen ventilaatiohoidon

lapsipotilaat. (Dunder ym. 2021.)



Saaren (2019, 14.) tekeman selvityksen mukaan hengitystukihoitoa tarvitsevan lapsen hoitamiseen
Oulun yliopistollisessa sairaalassa osallistuu keskimaarin 23 eri nimikkeellistd ammattihenkiléa.
Lukumaara vaikuttaa korkealta, mutta Saaren tutkimuksessa on huomioitu koko hoitoprosessin
ammattinimikkeet alkukartoituksesta kotiin tuotettaviin palveluihin saakka. Hengitystukihoidot ovat
nain ollen monialaisia ja yleisimpia ammattinimikkeita ovat eri erikoisalojen laakarit, sairaanhoitajat

ja lahihoitajat seka eri ammattinimikkeilla tyoskentelevat terapeutit.

Noninvasiivista ventilaatiohoitoa toteutetaan useimmiten kotona ja on myos pystytty osoittamaan,
etta pitkaaikainen sairaalahoito ei ole optimaalinen ymparistd lasten emotionaaliselle ja alylliselle
kasvulle. Pitkaaikainen, kotona toteutettava ventilaatiohoito minimoi lasten kehitys- ja perhe-ela-
méan hairidita, joka liséksi ehkaisee riippuvuutta laitoksista. Kotona toteutettava ventilaatiohoito
my0s ehkaisee erilaisia infektioita, vapauttaa vuodepaikkoja ja vahentaa nain ollen terveydenhuol-
lon kustannuksia. (Praud 2020.)

2.2 Osallisuus

Osallisuuden viitekehys koostuu sosiaali-, terveys- ja kayttaytymisteorioiden synteeseista, jotka ku-
kin vastaavat omista ja osittain paallekkaisista intresseista siihen, kuinka hyvaa elamaa edistettai-
siin. Teorioilla selitetaan ihmisten toimintaa ja vaikkapa sita, miten yhteinen oleminen jarjestetaan.
Teoriat selittavat esimerkiksi sita, miten resurssit jakautuvat, tarpeet muodostuvat tai kuinka tunteet
vaikuttavat kayttaytymiseen ja ihmisten valiseen olemiseen. (Isola ym. 2017, 9.) Kasitteena osalli-
suus on laaja ja sen maaritelmaan vaikuttaa pitkalti se, kenen kannalta osallisuutta tarkastellaan.
Osallisuuden kasitetta on yleisesti alettu kayttaa 2000- luvulla ja nykyisin sen merkitysta koroste-
taan eri yhteisojen toiminnassa. Osallisuuden maaritelmalla usein tarkoitetaan henkilon kuulumista
ja mukanaolon tunnetta yhteiskuntaan tai yhteisodn. Osallistumisella puolestaan tarkoitetaan hen-
kilon oikeuksia ja velvollisuuksia yhteison paatoksentekoon yhdessa muiden jasenten kanssa.
Osallistumismuotoja ja -asteita on useita. Suora osallistuminen on yleisesti ottaen avointa ja vai-

kuttaminen tapahtuu ilman valikasia tai valivaiheita. (Backlund, Hakli & Schulman 2002, 7 & 16.)
Osallisuus sanana on monikerroksinen, koska usein alkuperaisteoksissa kaytetty englanninkielinen

sana capability viittaa toimintaan eli kykenemiseen ja tavoittelemiseen, kun taas suomen kielen

sana osallisuus on myds olemista ja kiinnittymista niihin voimavaroihin, joita toimintaan tarvitaan
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(Isola ym. 2017, 10). Osallisuuden kasitteen haasteena kirjoitetaan olevan se, etté osallisuus on
kokemuksellista. Osallisuus ja osattomuus ovat yksildllisid kokemuksia tai tunteita, joista emme voi
puhua toisten puolesta. Palvelun kayttajan kokemus omasta osallisuudesta riippuu esimerkiksi vai-
kutusmahdollisuuksista ja tiedonsaannin eri vaihtoehdoista. Tarvitaankin siis aitoa dialogia asiak-
kaiden ja viranomaisten vélilla, jotta saataisi asiakkaiden kokemustiedon ottamista suunnitelmien

ja paatosten perustaksi. (Raivio & Karjalainen 2013, 14.)

Lasten ja nuorten osallisuudelle Hart (1992) on maéritelty omat niin sanotut vaatimuksensa. Hanen
mukaansa lasten ja nuorten osallistumisen taustalla oleva periaate on motivaatio, joka heidan eli
lasten osaltansa tarkoittaa sita, etta he voivat suunnitella ja hallita yhdesséd monimutkaisia projek-
teja, jossa he tuntevat niissa jonkinlaista omistajuutta. Jos lapset tai nuoret eivat suunnittele, tai
edes osittain suunnittele itse projektin tavoitteita, he eivat todennakdisesti osoita suurta omistautu-
mista niihin. Osallistuminen kasvattaa motivaatiota, mika puolestaan kasvattaa osaamista, joka
edelleen edistad motivaatiota jatkossa. Lasten ja nuorten osallistuminen yhteis66n on monimutkai-
nen asia, joka ei vaihtele pelkastaan lapsen kehittyvien motivaatioiden ja kykyjen mukaan, vaan
siihen vaikuttaa myos perhe- ja kulttuurikontekstit. Hart on jaotellut lasten ja nuorten osallisuuden
neljaan eri vaatimukseen, jotta voitaisi puhua heidan osallisuudestansa. Alla olevassa kuviossa 1

on esitetty Hartia mukaille lasten ja nuorten nelja eri osallisuuden vaatimusta. (Hart 1992, 5 & 11.)

KUVIO 1. Lasten ja nuorten osallisuuden vaatimukset toiminnassa, mukaillen (Hart 1992, 11.)

2. He betaval, kuka on
iehnyt heidan
cealisumisizan

jElkeen, kun foiminia on koskeval padiiksatja
heille zelva mike
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Ollakseen osallinen omassa elamassa, ihmisella on oltava yhteys omiin tarpeisiin ja voimavaroihin.
Lisaksi osallisuus on liittymista erilaisiin vaikuttamisprosesseihin, joissa neuvotellaan resurssien
jakamisesta, arvon muodostumisesta tai merkityksellisyydesta. Osallisuus on yhteytta hyvinvointia
tuottaviin ja jakaviin suhteisiin seka liittymista elaman merkityksellisyyden kokemusta lisaaviin vuo-
rovaikutussuhteisiin. Osallisuuden edistamisen idea on yhteisyyteen perustuva toiminta. (Isola ym.
2017,20 & 61.)

2.21 Osallisuuteen liittyvaa lainsaadantoa

Yhdistyneiden Kansakuntien eli YK:n Lapsen oikeuksien sopimus on Suomessa astunut voimaan
vuonna 1991. Sopimuksen (1991) mukaan sellaiselle lapselle tai nuorelle, joka kykenee muodos-
tamaan omat nakemyksensa, taataan oikeus ilmaista vapaasti ndkemyksensa kaikissa lasta tai
nuorta koskevissa asioissa. Lisaksi sopimuksessa mainitaan, etta lapsen tai nuoren nakemykset
on otettava huomioon lapsen ién ja kehitystason mukaisesti. Taytynee avata viela hieman tarkem-
min perheiden parissa tydskentelyyn seké osallisuuteen liittyvaa lainsaadanndllistd nakokulmaa,
koska alaikaisen potilaan asemasta ja oikeuksista terveydenhuollossa on myds saadetty niin kut-
sutussa potilaslaissa. Lain (1992/785) 7§:n mukaisesti alaikéisen potilaan mielipide on selvitettava
silloin, kun se on lapsen tai nuoren ikaansa ja kehitystasoonsa nahden mahdollista. Lisaksi mo-
mentissa mainitaan, etta mikali alaikainen ikansa ja kehitystasonsa perusteella kykenee paatta-
maan hoidostaan, hanta on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Laissa my0s saa-
detaan alaikaisen tiedonsaannista ja toimivallasta, jossa ilmaistaan, etta potilaan laillisella edusta-
jalla taikka lahiomaisella tai muulla laheiselld on oikeus tietyissa tilanteissa saada kuulemista ja
suostumuksen antamista varten tarpeelliset tiedot potilaan terveydentilasta. Jos alaikainen potilas
ikaansa ja kehitystasoonsa nahden kykenee paattamaan hoidostaan, on hanella oikeus kieltaa ter-
veydentilaansa ja hoitoansa koskevien tietojen antaminen huoltajalleen tai muulle lailliselle edus-
tajalleen. Alaikéisen potilaan huoltajalla tai muulla laillisella edustajalla ei ole oikeutta kieltda poti-
laan henked tai terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa. Lisaksi on
saadetty, ettd mikali alaikéinen ei kykene paattdmaan hoidostaan, hanta on hoidettava yhteisym-
marryksessa hanen huoltajansa tai muun laillisen edustajansa kanssa. (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 1992/785.)
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2.2.2 Osallisuuden kuvaaminen

Sherry Arnstein on avannut vuonna 1969 osallisuutta hierakisesti, porrasmallilla kuvaten. Arnstei-
nin tikapuut ovat ehkapa kaytetyin malli osallisuuden kuvaamiseen ja se kuvastaa kansalaisen
osallistumismahdollisuuksia, jota on kuitenkin sovellettu myos suoranaisesti terveydenhuollon kayt-
toon. Mallin avulla on kuvattu potilaan osallistumista yleiseen paatoksentekoon seka myos omiin
hoitopaéatoksiin (esim. Tritter & McCallum 2006) ja se on toiminut pohjana myoés lasten osallistu-
mista kuvaavalle mallille (Hart 1992). Arnsteinin malli on saanut kritiikkia yksiulotteisuudesta, mutta
yksinkertaistetulle mallille se on kuitenkin varsin tavanomaista. Alla olevassa kuviossa 2 on esitet-

tyna Sainion (1994, 26) suomentama versio Arnsteinin tikapuista.

KUVIO 2. Amsteinin tikapuut. (Sainio 1994, 26.)

8 Kansalaisten kontrolli
7 Osittain jaettu valta — Kansalaisten toimivalta
6 Neuvottelukumppanuus
5 Neuvojen antaminen
4 Konsultointi - Tokenismi
3 -

Informointi
» . S—

Terapia
- N&dennaisvaikuttaminen

1 . -

Manipulaatio

Osallisuutta on usein kuvattu porras- tai tikapuumalleilla niin, etta alhaisimmilla portailla yksil6lla on
vain vahan tai ei lainkaan mahdollisuuksia vaikuttaa ja mita korkeammalle han kiipeaa, sita enem-
man vaikuttamisen mahdollisuuksia hénella on. Oletuksena on, ettd myds yksilon osallisuus lisdan-
tyy samassa suhteessa. Ratkaisevaa on kuitenkin lapsen oma kokemus siita, etta han voinut olla
mukana vaikuttamassa hénté koskevien asioiden kasittelyssa. Osallisuuden toteutuminen on néin

ollen riippuvainen kokemuksesta, etta lapselle tarkeat asiat ovat tulleet kuulluiksi ja niilla on ollut
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merkitysta. Osallisuuden portaat saattavat kuitenkin ohjata kaavamaiseen ajattelutapaan, jossa ta-
voitellaan kiipeamista mahdollisimman korkealle ja petytaan, kun se ei syysta tai toisesta onnistu.
Osallisuus voi kuitenkin toteutua eri tavoilla aikuisten ja lasten yhteisessa toiminnassa riippuen
siitd, miké on mahdollista ja tarkoituksenmukaista organisaation ja lasten kannalta. (Terveyden ja

hyvinvoinninlaitos 2021.)

2.2.3 Osallisuus, kuntoutus & sosiaalinen toimintakyky

Kuten edelld mainittua, osallisuus on yhteytta hyvinvointia tuottaviin ja jakaviin suhteisiin seka liit-
tymistad elaman merkityksellisyyden kokemusta lisdaviin vuorovaikutussuhteisiin. Kuntoutuksen
konteksti muodostuu kuntoutujan ja h@nen elinymparistonsa valisesta vuorovaikutussuhteesta.
Konteksti sisaltdd muun muassa erilaisia ohjaavia, valmentavia, hoidollisia, sopeuttavia ja opetta-
via toimenpiteitd seka sosiaaliseen yhteisoon ja toimintaymparistoon vaikuttamista. Kuntoutuksen
tulisi olla tavoitteellista, kuntoutumiseen suuntaavaa seka kuntoutujan kokonaistilanteen huomi-
oonottavaa toimintaa, jossa korostuu holistiselle lahestymistavalle ominainen piirre eli ymmartaa
ihminen kokonaisuutena kaikkine suhteineen ja ulottuvuuksineen. (Jarvikoski & Harkapaa 2004,
36.)

Tiikkaisen ja Pyynnosen (2018) mukaan sosiaalinen toimintakyky tarkoittaa kykya toimia valitto-
missa ja laheisissa yksildiden valisissa suhteissa seka eri yhteisoissa. Tallainen edellyttaa sosiaa-
lisia taitoja, kykya olla vuorovaikutuksessa ja kykya toimia. Yksilo voi saada aikaan vahemman,
ilman toisia ihmisia tai yhteisoa. Yhteistoiminta ja sen luomat sosiaaliset suhteet ovat vuorovaiku-
tuksen tulosta erilaisten mahdollisuuksien puitteissa. Sosiaalinen toimintakyky vaikuttaa yksilon yh-
teisolliseen ja yhteiskunnalliseen toimijuuteen ja sen toimintaymparistoja maarittelee hyvin pitkalti
yhteiskunta. Sosiaalisen toimintakyvyn ongelmat nakyvat vaikeuksina selviytya arkielaman edellyt-
tamista tehtavista tai erilaisina sosiaalisiin suhteisiin ja vuorovaikutukseen liittyvina ongelmina. Tiik-
kainen ja Pyynndnen ovat myos kirjoittaneet samaisessa suosituksessa, ettd sosiaalinen toiminta-
kyky voidaan jaotella aktuaaliseen ja potentiaaliseen toimintakykyyn. Aktuaalinen toimintakyky il-
menee toimintakyvyn kéyttétilanteissa toimijuutena, esimerkiksi aktiivisuutena ja osallisuutena. Po-
tentiaalinen toimintakyky puolestaan ilmentda mahdollisia kayttotilanteita ja rakentuu yksilon ja yk-
silotekijoiden dynaamisessa vuorovaikutuksessa niiden tarjoamien mahdollisuuksien ja rajoitteiden

puitteissa. (Tiikkainen & Pyynnonen 2018, 1-2.)
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224 Toimijuus

Jarvikoski ja Harkapaa (2008, 56-62) ovat kirjoittaneet, etta toimijuus kuntoutuksessa liittyy ihmi-
sen subjektiiviseen kokemukseen kuntoutumistarpeesta, joka puolestaan tarkoittaa sita, etta kun-
toutuja on tietoinen oman toimintakyvyn muutoksesta seka omaa muutosvalmiutta ja uskoa muu-
toksen mahdollisuuteen. Sosiaalisella kuntoutuksella on viitattu usein muun muassa osallisuuden
lisddmiseen seka eldamanhallinnan tukemiseen. Silla on viitattu erityyppisiin kuntoutuspalveluihin,
joiden keskeisena tehtavana on tukea kuntoutujien toimijuutta ja osallisuutta ja siten myos lisata
heidan todellisia toimintavalmiuksiaan. Sosiaalisen kuntoutuksen keskeisia kasitteita muun mu-

assa ovat osallisuus, toimijuus, toimintavalmius, paikallisuus ja yhteisollisyys. (Lindh ym. 2018, 9.)

Jarvikosken (2013, 48) mukaan kuntoutus on luonteeltaan aina oppimis- ja kehitysprosessi. Hanen
mukaansa kasvatukselliset elementit ovat aina myds lasna ihmisen pyrkiessa sopeutumaan uuteen
eldamantilanteeseen seka oppimaan sen edellyttamat tiedot, taidot ja valmiudet. Kun kuntoutukseen
osallistuvaa autetaan hankkimaan niita taitoja ja tietoja, joita mahdollisimman hyva fyysinen, psyyk-
kinen seka sosiaalinen toimintakyky edellyttavat, tarvitsee han sen saavuttaakseen ammattilaisen
tukea. Jarvikoski on lisaksi myos kirjoittanut, etté toimintakyvyn kasitteen ongelmallisuus piilee
siina, etta suorituksia ja osallistumista ei ole pystytty erottamaan toisistaan, vaan kumpaakin kuva-
taan samojen osa-alueiden tai ulottuvuuksien kautta. Se, millaiset toiminnot eri osa-alueiden sisélla
heijastavat suorituksia eli ihmisen fyysisia ja psyykkisia toimintoja ja mitk& osallistumista, toisin
sanoen toimintaa sosiaalisessa kontekstissa ja selviytymista sosiaalisista rooleista, jaa erikseen
harkittavaksi. ICF eli kansainvalinen toimintakykyluokitus puolestaan erottaa toisistaan suoritusky-
vyn ja aktuaalisen suoritustason. Aktuaalinen suoritustaso siirtaa keskion yksilon sisaisista "ky-
vyista” toimintaan, eli erilaisiin toimintatilanteisiin ja toimintakaytantoihin. Jarvikosken mukaan tal-
lainen merkitsee pientd askelta toimintakyvyn kasitteesta kohti toimijuuden kasitetta. (Jarvikoski
2013, 29.)

Karhula ym. (2016) ovat kirjoittaneet toimijuudesta, etta silla tarkoitetaan kykya méaaritella tilanteita
ja tehda tavoitteellisia ja palvelua saavalle merkityksellisia tekoja tilanteen muuttamiseksi. Laajem-
min toimijuus voidaan nahdé palvelunsaajan oman elaman rakentamisena, jolloin yksilo ohjaa
omaa elamankulkuaan valinnoillaan ja toiminnallaan erilaisissa olosuhteissa. Toimijuus voi olla eri
asteista ja kehittya eri vaiheiden kautta. Se voi iimeta monin eri tavoin, vaikkapa vastustamisena,

vaihtoehtojen pohtimisena, aikomuksina, konkreettisina valintoina tai tekoina. Kriittinen askel ta-
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voitteiden etenemisen kannalta on sitoutuminen, aikomusten ja puheen muuttaminen konkreetti-
siksi teoiksi. Palvelua saavan toimijuus ei aina valttamatta nayttaydy ammattilaisen nakokulmasta
kovinkaan tarkoituksenmukaisena. Palvelunsaaja ei valttamatta ryhdy ammattilaisen toivomaan ak-
tiiviseen tavoitteiden pohtimiseen tai ei osaa nahda "omaa parastaan”, vaan vastustaa tai suuntaa
tavoitteensa ammattilaisen mielesta epatarkoituksenmukaisiin kohteisiin. Talloin kyse voi paradok-
saalisesti ollakin toimijuuden heraamisesta ja viriamisesta ottamaan kantaa itsea koskeviin asioi-
hin. Tallaisessa tilanteessa vuoropuhelun avulla voidaan saavuttaa yhteinen nakemys, kun palve-
lunsaajalle annetaan tilaa ja valineitd oman tilanteen ja vaihtoehtojensa tyostamiseksi. Merkittavaa
onkin se, miten palvelunsaajia autetaan nakemaan tilanteensa ja omat mahdollisuutensa toimijoina
uudella tavalla, seka myos se, miten onnistutaan herattdmaan kiinnostus tilanteen muuttamiseen
ja eteenpéin paasemiseen. Parhaimmillaan toimijuus on jaettua, ammattihenkildiden ja palvelun-

saajien yhteista tekemista. (Karhula ym. 2016.)

Romakkaniemi ja Jarvikoski (2013, 39-44) ovat Kuntoutus-lehden artikkelissa avanneet jaettua
seka my0s jakamatonta toimijuutta, jonka lisaksi Romakkaniemi (2011) on laatinut vaitdskirjan ta-
han aihepiiriin liittyen mielenterveyspalvelujen kontekstissa. Romakkaniemen ja Jarvikosken
(2013) mukaan jaettu toimijuus voidaan jaotella kolmeen eri ulottuvuuteen: emotionaaliseen, kom-
munikatiiviseen seka supportiiviseen ulottuvuuteen. Lisaksi he ovat kirjoittaneet, etta jaettu toimi-
juus koostuu yhteisesta neuvottelusta ja paatoksenteosta, rohkaisevasta, emotionaalisesta ja so-
siaalisesta tuesta ja mukautumisesta seka toisen nakokulman ymmartamisesta. Alla olevassa tau-

lukossa 1 on esitetty jaetun ja jakamattoman toimijuuden rakentumisen ulottuvuudet.

TAULUKKO 1. Jaetun ja jakamattoman toimijuuden rakentumisen ulottuvuudet (Romakkaniemi &

Jérvikoski 2013, 40).
Emotionaalinen Kommunikatiivinen Supportiivinen
= kuulluksi tuleminen = reflektio, dialogi = pystyvyyden
= hywiksytyksi tuleminen = sanojen laytiminen kokemusten etsiminen
= luottamuksellisen = tiedon jakaminen = rohkaiseminen,
suhteen luominen uuden ymmarryksen kannustus
= sitoutuminen rakentuminen = positiivinen ajattelu

= toivon loytaminen ja
yllapitaminen

= tieto
= wvalineellinen tuki

Toteutumattomat odotukset Hylkddmisen kokemukset Valtakonfliktit
= gi pdotettuja = ei kokemusta kuulluksi = ammattilaisen

toimenpiteita/palveluja ja nahdyksi tulemisesta kayttama wvalta
= gi muutosta arkeen = henkilockemioiden = grilainen kasitys
= tavoitteiden himiryys kesl_(in':iinen ongelmasta

. S sopimattomuus

= gi yhteista

tulevaisuuden

pohdintaa




Romakkaniemen ja Jarvikosken (2013) mukaan emotionaalisen ulottuvuuden vaikuttavuuden ydin
littyy vahvasti kuulluksi tulemisen ja nahdyksi tulemisen kokemukseen, jonka lisaksi jaetun toimi-
juuden emotionaalinen ulottuvuus on heille nayttaytynyt luottamuksen suhteen valttamattomana
edellytyksena. Kommunikatiivisen toimijuuden rakentumisen he kuvaavat tarkoittavan hoito- ja kun-
toutustilanteissa yhteisen ymmarryksen luomista. Tyontekijalta se heidan mukaansa edellyttaa dia-
logisuutta ja sen yllapitamista, taitoa kayda keskustelua tasavertaisena osallistujana, kuunnella ja
analysoida seka erottaa puheesta "oleellinen” tarkemman pohdinnan kohteeksi. Supportiiviseen
ulottuvuuteen he ovat kertoneet tarkeaksi arvioida oikea-aikaisuutta, mutta myos merkittdvaa ovat

neuvot ja tieto, jonka perusteella palvelunsaaja voi tehda omia valintoja.

2.2.5 Asiakasosallisuus

Osallisuus sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa tarkoittaa myds asiakkaan osallisuutta eli asia-
kasosallisuutta. Leemann ja Hdmalainen (2015) ovat jaotelleet asiakasosallisuuden kahdella eri
tavalla, riippuen siita, onko kyseessa enemman asiakkaan osallistuminen vai osallisuus. Naissa
tilanteissa asiakkaan rooli voidaan ymmartaa eri tavoin. Naiden kahden vélisen eron kerrotaan ole-
van riippuvaisia nakokulmista, kasitteista seka tieteellisesta lahestymistavasta. Asiakasosallisuu-
den yhteydessa olisi merkittavaa pitaa erillaan kasitteet osallisuus ja osallistuminen, mutta naita
taustakasitteita kaytetaan usein synonyymeina. Vaikka ne ovat asiakasosallisuuden lahikasitteita,
niiden valilld on perustavanlaatuisia eroja. Teorialahtoisissa tutkimuksissa osallisuus on laajempi
kasite kuin osallistuminen, koska osallistuminen on osa osallisuutta. Verrattuna osallistumiseen
osallisuus edellyttaa lahtokohtaisesti, etta asiakkaalla on jonkinlainen vaikutus palveluprosessiin.
(Leemann & Hamalainen 2015.) Alla olevassa kuviossa 3 on esitetty Leemannin ja Hamalaisen
(2015, 4-6) sovellettu jaottelu osallisuuden kokonaisuuksista ja ulottuvuuksista, jotka sisaltavat

myos palvelujarjestelmaan kohdennettuja vaatimuksia.
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KUVIO 3. Osallisuuden kokonaisuudet ja eri ulottuvuudet, mukaillen (Leemann & Héméléinen
2015, 4-5.)

Suunnitteluosallisuus

Tieto-osallisuus Piitdsosallisuus

Asiakasosallisuus

Toimintacsallisuus Arvigintiosallisuus

2.2.6 Osallisuus ja asiantuntijuus

Kuten aiemmin mainittua osallisuudella on myds palvelujarjestelmien tyontekijoille, asiantuntijoille
tietynlaisia vaatimuksia. Palosen ja Grubertin (2010) mukaan asiantuntijalla yleensa viitataan sel-
laiseen henkiloon, jolla on runsaasti omaan alaansa liittyvaa osaamista seka tietoa ja taitoa. Asi-
antuntijuuden kehittymista voidaan heidan mukaansa kuitenkin tarkastella monesta eri nakokul-
masta, jonka lisaksi se voidaan nahda koostuvan monenlaisista eri osa-alueista. Asiantuntijuus
nahdaan tyypillisesti alakohtaisena, vaikkakin asiantuntijuus voi kehittya samalla tavalla eri aloilla.
He ovat kirjoittaneet, etta aloittelijoilla osaaminen on yleensa satunnaista, mutta vakiintuu koke-
muksen my6ta yhdessa oman suorituksen arviointikyvyn kanssa. (Palonen & Grubert 2010, 41—
42.)

Hakkarainen, Lallimo ja Toikka (2012, 246) ovat kirjoittaneet, etta aiemmat tutkimukset asiantunti-
juudesta ovat keskittyneet paljolti siihen, kuinka ihminen selviytyy tydssaan ja oppii tai ratkaisee
ongelmia yksildllisesti ja tietyn osaamisalueen sisalld. Monessa ammattiryhm@ssa tilanteen kerro-

taan kuitenkin viime vuosina muuttuneen merkittavasti. Organisaatioiden toiminta perustuu yha

18



enemman asiantuntijuusalueiden sulautumiseen, jopa eri organisaatioiden valisesti, koska tuotteet
ja palvelut tulevat asiakkaiden vaatimuksesta yhd monimuotoisemmiksi. Ruuth (2016) on puoles-
taan kantaa ottavasti kirjoittanut sosiaalisen kuntoutuksen kehittamishankkeen raportoinnissa, etta
sosiaali- ja terveydenhuollon seka muiden toimijoiden hallinnolliset rakenteet ja toimintakulttuuri
tukevat organisaatio- ja asiantuntijalahtoista ajattelua. Sekéa ajattelu- etté toimintatavoista tulee hel-
posti liiallisen palvelujarjestelma- ja ammattikuntakeskeista, koska nama ovat vahvempia toimijoita
verrattuna asiakkaisiin. (Ruuth 2016, 56.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla osallisuuden toteutumista noninvasiivisen ventilaatiohoidon
yhteydessa. Kokemukset koostuivat hoitoa saavien lasten vanhempien seka hoitoa suunnittelevien
ja toteuttavien ammattilaisten nakokulmista, Oulun yliopistollisessa sairaalassa, Lasten ja nuorten

vastuualueella.

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa, milla tavalla osallisuus toteutuu hoitoprosessin eri vaiheissa
seka pyrkia edistdmaan lasten tai nuorten seka heidan vanhempien osallisuutensa toteutumista
siina.

Tutkimuksen avulla vastattiin seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Millaiseksi noninvasiivista ventilaatiohoitoa saavien lasten tai nuorten vanhemmat kuvaa-

vat osallisuuden toteutumisen?

2. Millaiseksi noninvasiivista ventilaatiohoitoa suunnittelevat, toteuttavat ja arvioivat ammat-

tilaiset kuvaavat osallisuuden toteutumisen noninvasiivisessa ventilaatiohoidossa?
3. Miten noninvasiivista ventilaatiohoitoa saavien lasten tai nuorten vanhemmat seka hoidon

suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin osallistuvat ammattilaiset haluaisivat kehittaa

osallisuutta noninvasiivisen ventilaatiohoidon aikana?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

41 Tutkimuksen metodologia

Tutkimuksen lahestymistapana oli narratiivinen, kuvaileva tapaustutkimus, joka toteutettiin laadul-
lisin tutkimusmenetelmin. Tapaustutkimus on tyypillisesti laadullinen, joustava ja muuntautumisky-
kyinen tutkimusstrategia, joka muotoutuu erilaisiin tutkimusymparistoihin sopivaksi (Piekkari &
Welch 2020). Eriksonin ja Koistisen (2005, 1) mukaan kaikki laadullinen tutkimus ei ole 'tapausten’
tutkimusta ja tieteen filosofiset perusoletukset maarittelevat tapaustutkimusten suuntauksia. Hei-
dan mukaansa tapaustutkimuksessa keskeista on juuri tutkittava tapaus tai tapaukset, joiden maa-
rittelylle tutkimuskysymys, tutkimusasetelma ja aineistojen analyysit perustuvat. Tapaustutkimus
on monimuotoinen tutkimuksellinen lahestymistapa, jota voitaisi myos luonnehtia tutkimusstrategi-
aksi. Nain ollen tapaustutkimus on paremminkin lahestymistapa kuin aineistonkeruu- tai analyysi-
menetelma. Tapaustutkimuksen nimikkeella tehdaan tutkimuksia useilla eri tieteenaloilla, monen-
laisista lahtokohdista ja erilaisin tavoittein, jonka vuoksi tapaustutkimukselle on vaikea antaa yhta
yleispatevaa tai kattavaa maaritelmaa. Heidan mukaansa kenties ainoa yhdenmukaisuus on se,
etta tapaustutkimuksessa nimensa mukaisesti tarkastellaan yhta tai useampaa 'tapausta’ joiden
maarittely, analysointi ja ratkaisu ovat tapaustutkimuksen keskeisin tavoite. Tapaustutkimuksessa
ei siis ole itsestaan selvaa tai yhdentekevaa, miten tutkittavat tapaukset valitaan, rajataan ja perus-
tellaan. (Erikson & Koistinen 2005, 4.)

Narratiivisen lahestymistavan lahtokohdaksi Puusa, Hanninen ja Monkkonen (2020) ovat maaritel-
leet siten, ettd narratiivit eli kertomukset tai tarinat ovat ensisijainen keino kommunikoida, jarjestaa,
ymmartaa tai selittad inhimillista elamaa ja ihmisten keskinaisia suhteita. Narratiivin kasite on pe-
raisin latinankielisesta sanasta narraatio, joka tarkoittaa kertomusta. Tutkimusote muodostaa val-
jan viitekehyksen, joka voi yhdistaa kertomuksiin liittyvaa tutkimusta tai viitata laajempaan tapaan
ymmartaa tai tulkita ihmisyhteis6jen toimintaa. Narratiivisuudella voidaan tarkoittaa neljaa eri asiaa,
joita ovat viittaaminen tietdmisen tapaan tai tiedon luonteeseen, keréattyyn tutkimusaineistoon tai
silla voidaan viitata aineiston analyysitapoihin tai tutkimuksen kaytannolliseen merkitykseen.
(Puusa, Hanninen & Ménkkdnen 2020.) Narratiivisen lahestymistavan kayttdminen organisaatio-
tutkimuksissa voi olla erityisen kiinnostavaa ja hyodyllista paitsi teoreettisesti, mutta myos sen
vuoksi, etta ihmisten tarinoilla ja tarinoiden tutkimisella on tiivis yhteys kaytantoon eletyn elaman
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eli kokemuksellisuuden ja niistd muodostuvien tarinoiden valittamisen kautta. Tarinoiden avulla voi-
daan esimerkiksi I0ytaa uudenlaisia nakokulmia henkiloston ja paattavan tahon valisen dialogin
edistamiseen. Tarinallinen tutkimus auttaa lisaksi tuomaan nakyvaksi vallitsevia ajatusmalleja, jol-
loin tydyhteisdssé voidaan tarvittaessa aloittaa kehittamistyo niiden muuttamiseksi. (Puusa, Ménk-
kénen & Hytti 2014, 112-113.)

4.2 Aineiston keruu

Haastattelu soveltui tallaisen tutkimuksen aineistokeruu menetelmaksi parhaiten, koska osallisuus
noninvasiivisessa ventilaatiohoitoprosessissa on varsin abstrakti ilmid. Puusan (2020) mukaan
esiymmarryksen ja aiemman teorian valossa abstraktioista muodostuu sarja konkreettisia kysy-
myksia. Naihin haastateltavat osaavat vastata ilman kokonaisvaltaista ymmarrysta tutkimuksen
teoreettisesta kohteesta. Tuomen ja Sarajarven (1999) mukaan teemahaastattelu on puolistruktu-
roitu haastattelu, joka perustuu tutkittavasta ilmidsta jo tiedettyyn eli aiemmin esitettyyn tutkimuk-
sen viitekehykseen. Haastattelulomake vanhemmille (liite 1) ja ammattilaisille (lite 4) muotoutui
aiemmista tiedoista ja tutkimuksista koskien osallisuutta eli osallisuuden teoreettisista tiedoista.
Haastattelujen eri osiot kulkevat Vuokon ym. (2011, 31) kuvaamien kliinisen hoitoprosessin vaiheita

mukaillen, aina tulovaiheesta hoidon arviointiin saakka.

Seka vanhempien ettd ammattilaisten haastattelulomakkeille rakentui nelja osiota (1-4) kliinista
hoitoprosessia mukaillen, joiden liséksi lomakkeille jaoteltiin taustatieto- (T) ja kehittamisosiot (K).
Alla olevassa taulukossa 2 on havainnollistettu osiot, jotka haastattelulomakkeisiin muodostuivat.
Ammattilaisten haastattelun otsikointi poikkeaa vanhempien haastattelulomakkeesta, mutta ne
vastaavat sisalloltaan samaa kliinisen hoitoprosessin vaihetta. Taustatieto osuudessa selvitettiin
haastateltavien osuutta noninvasiiviseen ventilaatiohoitoon - tai sen hoitoprosessiin seka jondatel-
tiin aiheeseen. Kehittdmisen teema sisélsi vapaampia kysymyksia osallisuudesta, kattaen kaytan-

nossa koko prosessin.
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TAULUKKO 2. Haastattelujen osiot Kliinista hoitoprosessia mukaillen. (Vuokko ym. 2011.)

Osiot- vanhempien haastattelussa Osiot - ammattilaisten haastattelussa
(T) Taustatiedot (T) Taustatiedot
1. Hoitoon hakeutuminen -terveysongelma 1. Tulotilanne ja tulotilanteen arviointi

2. Hoidon tarve — tunnistettu terveysongelma | 2. Hoidon suunnittelu ja tutkimukset

3. Hoidon aloittaminen 3. Hoidon toteutus / hoidon aloittaminen
4. Seuranta 4. Hoidon arviointi / Seuranta
(K) Kehittdminen (K) Kehittdminen

Laadullisen tutkimuksen aineiston keruun pohjana toimii teoria, jonka rooli tutkimuksessa on varsin
keskeinen. Teoria lisda ymmarrysta muun muassa kiinnostuksen kohteena olevasta iimiosta, aut-
taa perustelemaan seka mahdollisesti Ioytamaan teoreettisen tutkimusaukon, auttaa rajaamaan
tutkimusta, joiden liséksi teoria rakentaa pohjan aineiston keruulle. Teorian ja aineiston valinen
teoreettinen keskustelu toimii ikdan kuin myos tutkimusten johtopaatosten peilina. (Puusa & Juuti
2020.)

Tutkimuksen aineistonkeruu tapahtui haastattelemalla sek& noninvasiivista ventilaatiohoitoa saa-
vien lasten tai nuorten vanhempia etta noninvasiivista ventilaatiohoitoa toteuttavaa henkilokuntaa.
Tutkimushaastattelut toteutettiin joulukuun 2021 ja helmikuun 2022 valisella aikajaksolla. Alasuu-
tarin (2011) mukaan dokumentoinnin tarkkuus ja yksityiskohtaisuus ovat suhteellinen asia ja riippuu
myos kaytettavissa olevasta tallennustekniikasta. Alasuutarin mukaan yksityiskohtaisiin muistiin-
panoihin verrattuna nauhuri on ylivoimaisen tarkka laite, joten tutkimuksen aineisto nauhoitettiin
tutkittavien luvalla. Aineiston keruu noninvasiivista ventilaatiohoitoa saavien lasten tai nuorten van-
hemmilta tapahtui yksildhaastatteluina. Haastateltavat saivat tiedotteen tutkimuksesta (liite 2) hoi-
tavan tahon kautta. Vanhemmat antoivat tutkimukseen suostumuksen kirjallisesti (lite 3). Suostu-
mukset toimitettiin tutkijalle, jonka jalkeen tutkija otti yhteyttd vanhempiin sopiakseen haastattelu-
ajan ja toteutustavan. Tutkimushaastattelu toteutettiin yhteensa kolmelle (3) noninvasiivista venti-
laatiohoitoa saavan lapsen tai nuoren vanhemmalle, joista kahden toteutustapana oli Microsoft

Teams- sovelluksen verkkokokous ja yksi haastattelu toteutettiin puhelimitse.

Aineiston keruu ammattilaisilta toteutui yksilohaastatteluin Microsoft Teams sovelluksella ja toteu-
tettiin niille henkiléille, jotka osallistuvat noninvasiivisen ventilaatiohoidon kliiniseen hoitoprosessiin

Lasten ja nuorten vastuualueella. Haastateltaville esitettiin tutkimustiedote (liite 5) ja heilta pyydetiin
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kirjallinen suostumus (liite 6) tutkimukseen osallistumisesta. Ammattilaisten haastatteluja toteutet-
tiin viisi (5) kappaletta. Haastatteluaineiston keraamisessa hyodynnettiin sovelluksen &anitallen-
ninta. Haastatteluihin valituille keskeista oli kokemukset noninvasiivisesta ventilaatiohoidosta, ja he
valikoituivat tutkijan tydkokemuksen ja aiemman tiedon perusteella tutkimukseen. Samalla rajautui

myos henkilokunta pois naiden edella mainittujen kriteerien ja tiedon perusteella.

4.3  Aineiston analysointi

Tutkimuksen laadullinen aineisto koostui haastattelujen aaninauhoitteista litteroidusta tekstista.
Haastattelujen analyysin tarkoituksena oli sisalldllisten luokittelujen avulla analysoida tutkittavaan
ilmidon, eli osallisuuden toteutumiseen hoitoprosessissa, liittyvia sisaltoja ja rakenteita faktanako-
kulmalla (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006; Alasuutari 2011). Kyngas ja Vanhanen (1997,
7-9) ovat kirjoittaneet, etta sisallonanalyysi on menettelytapa, jolla voidaan analysoida dokument-
teja systemaattisesti ja objektiivisesti seka sisallonanalyysia kaytetdan kuvailemaan tutkittavaa il-

miéta. Sen avulla voidaan myds muodostaa tutkittavaa ilmiota kuvaavia kategorioita eli kasitteita.

Tuomen ja Sarajarven (2009, 95) mukaan tutkimuksen tarkoituksesta riippuen sisallénanalyysi voi-
daan tehda joko induktiivisesti, deduktiivisesti tai abduktiivisesti. Taman kyseisen tutkimuksen ai-
neisto analysoinnissa kaytettiin aineistolahtoista sisallonanalysointi muotoa, joten varauksella voi-
taisi kutsua, etta kyseessa oli induktiivinen paattelylogiikka. Tutkimuksessa edettiin aineiston eh-
dolla, yleisesta yksittaiseen. Aineiston analysointi eteni mukaillen Tuomen & Sarajarven (2009,
109) esittaméaa prosessia sisalldnanalysoinnin etenemista, joka on esitetty alla olevassa taulukossa
3.
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TAULUKKO 3. Siséllénanalyysin eteneminen, mukaillen Tuomen & Sarajérven (2009, 109) esitta-

méé taulukkoa siséllénanalysoinnista.

1. Haastattelujen aukikirjoittaminen sana sanalta

2. Aineiston lukeminen ja sisaltoon perehtyminen

3. Lausahdusten tunnistaminen — alkuperaisilmausten taulukointi

3. Pelkistettyjen ilmausten muodostaminen

4. Samakaltaisuuksien ja erilaisuuksien tunnistaminen pelkistetyista ilmauksista

9. Pelkistettyjen ilmauksien yhdistaminen ja alakategorioitten muodostaminen

6. Alakategorioiden yhdistaminen ja ylakategorioiden muodostaminen

7. Ylakategorioiden yhdistaminen ja yhtenevaisyyden tunnistaminen

Aineiston analysointi aloitettiin purkamalla haastattelujen aanitteet tekstimuotoon. Haastattelut kes-
tivat keskimaarin 35 minuuttia per yksilohaastattelu, niista kertyi 283 minuuttia aaninauhoitettua

materiaalia ja tekstimuotoista aineistoa yhteensa 39 sivua, fonttikoolla 12 ja rivivalilla 1,5.

Aineistosta etsittiin erityisesti osallisuuteen viittaavia lausahduksia. Tuomen ja Sarajarven mukaan
(2009, 92) tutkimuksen analysointivaineessa on tarkeaa etsia aineistosta tutkittavaa ilmidita kuvaa-
via osia ja ilmaisuja, vastaten tutkimuksen tarkoitusta ja tutkimuskysymyksia, jattden ulkopuolelle
niille merkityksettomat aiheet. Taman tutkimuksen niin kutsuttuina analyysiyksikkoina toimivat yk-
sittaiset sanat, lauseen osat ja ajatuskokonaisuudet, joita olivat osallisuutta kuvaavia ilmaisuja,

osallisuuteen vaikuttavien tekijoiden ilmaisuja seka osallisuuden vaikutuksia kuvaavia ilmaisut.

Useamman lukukerran jalkeen aineistosta hahmottui osallisuuteen viittaavia, yhdistavia ja erottavia
sanoja, lauseita ja ajatuskokonaisuuksia. Yhdistavat ja erottavat lauseet vari koodattiin ja sijoitettiin
taulukkoon. Lauseet pelkistettiin ja niista muodostettiin ala- ja ylakategorioita. Lopuksi aineisto
abstrahoitiin eli muodostettiin yleiskasitteiden avulla kuvaus tutkimuskohteesta. Alkuperaisilmaus-
ten peréén koodattiin, mita osiota ne koskettavat. Haastatteluaineiston analysointi on esitetty tau-
lukkomuodossa liitteena 7. Lisaksi aineistoista tunnistettiin osallisuutta edistavia ja estavia iimauk-
sia tai lauseita, jotka toimivat taméan tutkimuksen kehittamisen kohteina. Poimituille lausahduksille

toteutettiin myos aineistolahtdinen sisallonanalyysi (liite 8), kuten aiemmallekin aineistolle.
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5 TULOKSET

Tutkimustulokset perustuvat noninvasiivista ventilaatiohoitoa saavien lasten tai nuorten vanhem-
pien (n=3) seka noninvasiivista ventilaatiohoitoa suunnittelevien, toteuttavien ja arvioivien ammat-

tilaisten (n=5) haastatteluaineistoihin.

5.1 Taustatiedot

Saatujen taustatietojen perusteella kaikkien vastaajien hoitoa saavat lapset tai nuoret olivat hoi-
tosuhteessa lastenneurologian osastolle 65. Hoitosuhteet Oulun yliopistolliseen sairaalaan olivat
kestaneet keskimaarin 3 vuotta, vaihteluvalilla 2-4 vuotta. Ammattilaiset puolestaan olivat moniam-
matillisen tydryhman jasenia: niin hoitoa toteuttavaa kuin my6s suunnittelevaa ja arvioivaa henki-
lokuntaa, joiden ammattinimikkeita olivat lahihoitaja, sairaanhoitaja, kuntoutusohjaaja seka erikois-
ladkari. Lahihoitaja, sairaanhoitaja ja kuntoutusohjaaja osallistuivat noninvasiivisessa ventilaatio-
hoitoprosessissa toteutus- ja arviointivaiheisiin. Laakarit sen sijaan osallistuivat koko hoitoproses-
siin, aina alkuvaiheen hoidon suunnittelusta seuranta vaiheeseen saakka. Noninvasiivista venti-
laatiohoitoa saavien lasten tai nuorten vanhempien seka hoitoa toteuttavan henkilokunnan vas-
tauksia yhdisti kaksi paakategoriaa, joita olivat asiantuntijalahtoisyys seka perheen osallisuus ja

osallistuminen hoitoprosessiin.

5.2  Asiantuntijalahtoisyys

Asiantuntijalahtdisyys oli yhdistavana tekijana ammattilaisten/ asiantuntijoiden antamalle neuvon-
nalle seka suositusten mukaiselle hoidon aloittamiselle. Asiantuntijalahtdisyyden jakautuminen eri
kategorioihin on kuvattu alla olevassa kuviossa 4. Asiantuntijan antama neuvonta jakautui asian-
tuntijan antamaan opastukseen seka - informaatioon. Vastausten perusteella asiantuntijat antoivat
opastusta hoidon toteuttamiseen ja laitteiden kéyttdon hoitoprosessin kolmessa ensimmaisessa
vaiheissa, kattaen siis tulotilanteen ja tulotilanteen arvioinnin-, hoidon suunnittelun ja tutkimukset-
seka hoidon toteutus / hoidon aloittamisen vaiheet. Asiantuntijat antoivat vastausten perusteella
jokaisessa hoitoprosessin vaiheessa informaatiota eli tietoa hoidosta. Asiantuntijan antaman neu-

vonnan suoria lainauksia aineistosta:
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"kdydéan tietoa I&pi... itse toteutusta ja laitteen kéyttoad (O1)”
"kerron mité se hoito tarkoittaa(02)”

"T&élta annetaan vinkkejé (04)”

KUVIO 4. Asiantuntijaléhtisyys noninvasiivisessa ventilaatiohoidossa.

Asiantuntijan antama opastus
Vaiheissa 1-3

Asiantuntijan antama

neuvonta ’ =
Asiantuntijan antama

informaatio
Vaiheissal-4

Asiantuntijaléhtéisyys Asiantuntijan méaérittelema
hoidon tarpeellisuus

Vaiheissa 1 & 2

: . : Luottamus asiantuntijan
Asiantuntijan suosittelema ammattitaitoon

hoidon aloittaminen Vaiheissa 1 & 2

Asiantuntijan perustelut
hoidon tarpeelle

Vaiheissa 1 & 2

Asiantuntijan suosittelema hoidon aloittaminen jakautui asiantuntijan maarittelemaan hoidon tar-
peellisuuteen, luottamukseen asiantuntijan ammattitaitoa kohtaan seka asiantuntijan perusteluihin
hoidon tarpeellisuudesta. Vastaajat kuvailivat, etta laitehoito on katsottu olevan tarpeellista eivatka
vanhemmat tai perheet ole hoidon aloittamiseen vaikuttaneet. Lisaksi vastausten perusteella hoi-
toon oli olemassa selkeat kriteerit seka asiantuntijan ammattitaitoon luotettiin, mutta vastauksissa
asiantuntijat myos perustelivat laitehoitoa perheille. Taman ylakategorian vastauksia tunnistettiin
noninvasiivisen ventilaatiohoitoprosessin kahteen ensimmaiseen vaiheeseen eli tulotilanteen seka
hoidon suunnittelun ja tutkimusten vaiheeseen. Asiantuntijan suositteleman hoidon aloittamisen

suoria lainauksia aineistosta:
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"laitehoito katsottiin tarpeelliseksi, joten emme ole siihen itse vaikuttaneet (O1)”
"tassé tilanteessa luotettiin Iaékarin ammattitaitoon ja ndkemykseen (01)”

"perustella miksi ja syy sille, miksi on hoidon tarve (01)”

5.3 Perheen osallisuus ja osallistuminen

Perheen osallisuus ja osallistuminen hoitoprosessiin oli yhdistava tekija perheen osallisuudelle -
etta - osallistumiselle hoitoprosessiin. Alla olevassa kuviossa 5 on aukaistu osallisuuden ja osallis-

tumisen jakautuminen aineiston perusteella, noninvasiivisessa ventilaatiohoitoprosessissa.

KUVIO 5. Perheen osallisuuden ja osallistumisen jakautuminen noninvasiivisessa ventilaatiohoito-

prosessissa.

Perheen osallisuus ja osallistuminen

hoitoprosessin aikana

(Perhe osallisena hoitoprosessissa:

- > Kuulluksi tuleminen, vaiheissa 1, 2 & 4

- > Huomioiduksi tuleminen, vaiheissa 2, 3 & 4
- > Vaikuttaminen, vaiheissa 1 & 2

- > Keskeinen toimija, vaiheessa 3

N E/

(Perhe osallistuu hoitoprosessiin:

- > Perheen rooli, vaiheissa 1 & 4

- > Perheen kertoma kokemus toteutuneesta hoidosta, vaiheissa 3 & 4
- > Perhe ottaa yhteytta, vaiheessa 4

- > Perheen antaa palautetta, vaiheessa 4

\ g/
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5.3.1 Perhe osallisena hoitoprosessissa

Perheen osallisuus hoitoprosessissa jakautui kuulluksi tulemiseen, huomioiduksi tulemiseen, vai-
kuttamiseen ja naiden lisaksi perheet koettiin olevan keskeisia toimijoita. Vastausten perusteella
perheet olivat tulleet kuulluksi, joka tarkoitti sita, etta he olivat kertoneet omia havaintoja seka ko-
kemuksia, joihin asiantuntijat olivat reagoineet. Vastauksista ilmeni, etta perheita oltiin kokonai-
suutena, mukaan lukien hoitoa saavat eli lapset tai nuoret, huomioitu erilaisissa kontakteissa. Per-
heet olivat pyrkineet ja voineetkin vaikuttaa hoitoon hakeutumisen ja hoidon suunnittelun vaiheissa
alkavaan laitehoitoon. Naiden edelld mainittujen seikkojen lisaksi osallisuuteen tunnistettiin kolme
vastausta, jotka sijoittuivat samaan, hoitoprosessin kolmanteen vaiheeseen, eli hoidon toteutuksen
tai aloittamisen vaiheeseen, jotka kuvailivat perheiden toimijuutta. Perheet koettiin olevan paaroo-
lissa ja oppijina eli keskeisina toimijoina hoidon toteuttamisen vaiheessa. Alla esitetty suoria lai-

nauksia aineistosta perheiden osallisuuteen liittyen:

"kerrottu havaintoja, minkélaisia on tehty ja niité on sitten tutkittu (O1)”
"lapsenkin mielipide on otettu huomioon (03)”
"voivat aktiivisesti vaikuttaa, osa voi kieltdytyé (02)”

"Vanhemmilla iso rooli, vastaavat hoidon toteuttamisesta (03)”

5.3.2 Perhe osallistuu hoitoprosessiin

Perheen osallistuminen noninvasiiviseen ventilaatiohoitoprosessiin kuvailtin vastausten perus-
teella tarkoittavan perheen roolia, kertomia kokemuksia toteutuneesta hoidosta, yhteyden ottamista
seka palautteen antamista. Vastausten perusteella perheen rooliksi kuvailtiin hoitoprosessin en-
simmaisessa vaiheessa olevan kuulijan roolissa ja hoitoprosessin viimeisessa vaiheessa eli hoidon
arvioinnin tai seurannan vaiheessa vanhempien kerrottiin olevan kuulemassa. Perheet kertoivat
kokemuksia toteutuneesta hoidosta toteutuksen ja arvioinnin / seurannan vaiheissa ja heidan tuot-
tamat tiedot koettiin vastausten perusteella olevan varsin merkittavia. Yhteydenottamiseen viittaa-
via lausahduksia tunnistettiin hoitoprosessin viimeiseen vaiheeseen seka perhe antoi palautetta
toteutuneesta hoidosta samaisessa, hoitoprosessin vimeisessa vaiheessa. Alla on esitetty suoria

lainauksia aineistosta perheiden osallistumiseen liittyen:
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“ovat semmoisina kuulijoina (0O1)”
“on tietysti kdyttbkokemusta, osaavat sitten kertoa (03)”
"perheet voivat itse myds ottaa yhteytta (04)”

"Antavat aktiivisesti palautetta (04)”

5.4 Osallisuuden kehittaminen

Haastatteluaineistoista tunnistettiin osallisuutta tai osallistumista edistavia ja osin myos heikentavia
lauseita tai lausekokonaisuuksia, joita tassa tutkimuksessa pidettiin kehittamisen kohteina. Yhdis-
tavaa naille ilmauksille tavalla tai toisella oli toimijuuden vahvistaminen. Alla olevassa kuviossa 6

on esitetty toimijuuden vahvistamisen jakautuminen saatujen vastausten perusteella.

KUVIO 6. Toimijuuden vahvistamisen jakautuminen noninvasiivisessa ventilaatiohoitoprosessissa

Toimijuuden
vahvistaminen

Perheen ja hoitavan tahon
valinen yhteydenpitdminen

Osaamisen

varmistaminen

Hoidon
toteutumisen
varmistaminen

Riittava
informaatio Hoidon seuranta

Laitteiden kayton
opastus

Tavoitteellinen
ohjaus

Osaamisen varmistaminen jakautui laitteiden kayton opastukseen, riittdvaan informaatioon seka
tavoitteelliseen ohjaukseen. Vastaajien tarve oli saada laitteiden kayttoon lisaa tai enemman opas-

tusta ja neuvontaa. Vastaajat myds kokivat, ettd perheillé tulisi olla enemman tietoa laitehoidosta,
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joka edesauttaisi lapsen hoidon toteutumista seka lisaisi perheen motivoitumista laitehoidon toteut-
tamiseen. Lisaksi vastaajat kokivat, etta ohjauksen tulisi olla tavoitteellista, jotta hoitoa saavat ym-
martaisivat laitteen kayton ja hoidon tarkoituksen seka merkityksen. Alla esitetty suoria lainauksia

aineistosta liittyen osaamisen varmistamiseen:

"Ehka enemman apua, sen koneen ohjeistusta ja neuvontaa”
“olisi kaivannut lisdé tietoa”

"etta lapsi tai nuori ymmartaa laitteen kéyton tarkoituksen ja miksi se on térkeaé”

Perheen ja hoitavan tahon vélinen yhteydenpitdminen jakautui kahteen alakategoriaan, joita olivat
hoidon toteutumisen varmistaminen seka hoidon seuranta. Hoidon toteutumisen varmistaminen
tarkoitti vastaajille sité, ettd palvelunsaajat osaisivat olla yhteydessa palveluntuottajaan, esimer-
kiksi sellaisessa tilanteessa, jos hoito ei endd auta. Lisaksi vastaajat kuvailivat, ettd silla varmistet-
taisiin laitehoidon aloittamisen toteutuminen. Vastaajat toivoivat hoidon seurannassa saannonmu-
kaisuutta seka tiiviimpaa puhelinyhteytta kontrolleihin. Alla esitetty suoria lainauksia aineistosta

perheen ja hoitavan tahon valisesta yhteydenpitamisesta:

"jos hoito ei endé auta, osaavat tarvittaessa olla yhteydessa”

"tiiviimpi puhelinyhteys olisi tdrkedad”
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6 POHDINTA

Tassa kappaleessa tutkimustuloksia verrataan aikaisempiin tutkimuksiin, julkaisuihin ja artikkelei-
hin osallisuudesta ja sen toteutumisesta. Pohdinnassa pyrittiin erityisesti pitamaan seka palvelun-
tuottajan etta palvelunsaajan nakokulmat tarkastelun kohteina. Osallisuuden kehittdmisen kohteet

esitellaan tarkemmin seuraavassa kappaleessa.

6.1  Asiantuntijalahtoisyys

Aineiston mukaan Oulun yliopistollisessa sairaalassa, lasten ja nuorten vastuualueella noninvasii-
vista ventilaatiohoitoa toteutetaan monialaisesti, eri ammattiryhmien toimesta. Isoherranen (2012)
on maaritellyt, ettd moniammatillinen yhteisty0 sosiaali- ja terveysalalla tarkoittaa asiakaslahtoista,
tiimityoskentelyyn perustuvaa ja yhteisollista asiantuntijatyota. Aineistossa korostui siis yhtena osa-
alueena asiantuntijuus, johon liittyi neuvonta seka erilaiset hoidon maarittelyt ja suositukset, perus-
teluineen. Epailematta noninvasiivisen ventilaatiohoidon parissa tyoskentely edellyttaa vahvaa tie-
toa, taitoa seka osaamista eli asiantuntijuutta hoitavalta taholta. Asiantuntijuuden tai asiantuntija-
lahtoisyyden noninvasiivisessa ventilaatiohoidossa osallisuutta koskien voisi ajatella aiempiin tut-
kimuksiin ja teoriatietoihin nojaten liittyvan siihen, minka verran tai kuinka paljon asiantuntijat hyo-
dyntavat asiantuntijuuttaan antaessaan esimerkiksi tietoa, neuvontaa tai ohjausta perheille hoidon
toteuttamisesta tai sen sisallosta. Asiantuntijuuteen tai asiantuntijalahtoisyyteen liittyy tietenkin
oleellisesti myos toisenlainen nakokulma, joka on asiantuntijan kanssa tekemisissa oleva, ikaan
kuin asiantuntijuuden kohde eli perheet: mik& on heidan roolinsa ja merkitys esimerkiksi tiedon
saamiselle, - vastaanottamiselle, -kasittelemiselle tai sen -sisaistamiselle. Tahan pohdintaan liitty-

nee viela se, milla tavalla tai miten asiantuntijat antavat neuvoja, tietoa tai ohjausta perheille.

Aineistosta ilmeni, etta perheet kokivat osallisuutta tai osallistuivat hoitoprosessin kaikissa eri vai-
heissa kaiken kaikkiaan varsin hyvin, eika aineistossa havaittu viitteita siinen, etta perheet olisivat
jollakin tavalla halunneet kyseenalaistaa tyontekij6ita tai heidan asiantuntijuuttaan, painvastoin,
perheet kokivat luottamusta asiantuntijoiden suuntaan, heidan antamiin tietoihin ja perusteluihin

hoitoa koskien. Romakkaniemen ja Jarvikosken (2013) tutkimuksen aineistossa on myds noussut
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selkeasti esille ihmisten luottamus tyontekijoiden ammattitaitoon ja asiantuntijuuteen. Heidan mu-
kaansa emotionaalisen ulottuvuuden vaikuttavuuden ydin liittyy vahvasti kuulluksi tulemisen ja nah-
dyksi tulemisen kokemukseen, jonka lisaksi jaetun toimijuuden emotionaalinen ulottuvuus on heille

nayttaytynyt luottamuksen suhteen valttamattomana edellytyksena.

6.1.1 Asiantuntijan antama tieto

Romakkaniemen ja Jarvikosken (2013) mukaan valta on aina lasna asiakastydssa. Heidan mu-
kaansa tyontekija helposti asettuu asiantuntijan rooliin ja tata roolia asiakas myos hanelle tarjoaa.
Asiantuntijan kayttdman "vallan” palvelunsaajan nakokulmasta voisi karrikoiden sanoittaa tarkoit-
tamaan esimerkiksi sita, ettei perheelld olisi juuri sananvaltaa vaikkapa hoitoa koskevien paatoksen
tekemiseen. Arnsteinin asteikkoon (1969) peilaten asiantuntijalaht6inen tiedon antaminen voisi
nain ollen sijoittua tokenismiksi, jota han on kuvaillut siten, etta kansalaisille annetaan mahdollisuus
tulla kuulluksi, mutta heidan toiveitaan ei kuitenkaan oteta huomioon. Arnsteinin mukaan kansalai-
sille usein kuitenkin pystytaan antamaan tietoa enemman toimintatavoista, kuin varsinaisesta suun-
nittelun sisallosta, eika tiedottaminen sisalla varsinaista vaikuttamisen mahdollisuutta. Taméan kal-
tainen jaottelu ei kuitenkaan ole relevantti tai suoranaisesti sovellu taman tutkimustuloksen perus-
teluksi, koska haastattelukysymyksia ei laadittu vastaamaan tai aineiston sisallonanalysoinnissa
kasitteita ei muodostettu Arnsteinin teorian tai asteikon mukaisesti. Mutta voitaisi kuitenkin todeta,
etta samankaltaisuutta naihin portaisiin aineiston perusteella on ainakin osin selitettavissa, mutta

ei kuitenkaan kaikkien vastausten perusteella.

Leemann ja Hamalainen ovat (2015, 4-6) esittaneet sovelletun jaottelun osallisuuden kokonaisuuk-
sista ja ulottuvuuksista, jotka sisaltavat myos palvelujarjestelmaan kohdennettuja vaatimuksia.
Sielté voisi nostaa esille tdssa kohtaa seka tieto- ettd suunnitteluosallisuuden. Tieto-osallisuudella
he tarkoittavat sita, etta asiakkaalla on oikeus saada tietoa eri palveluista seka niiden pariin paa-
semisen edellytyksista. Palveluilta tama edellyttdd muun muassa kohtaamista, kuuntelemista, ky-
symista, asiakkaan hyvaksymista omana itsendan, yksilon aanen hyvaksymista, vuorovaikutuksen
osaamista ja esteetonta tiedottamista. Tieto-osallisuus voidaan myds ymmartaa perusedelly-
tykseksi, jotta henkild palvelun asiakkaana voi paasta mukaan niihin prosesseihin, joissa han voi
kokea osallisuutta. Suunnitteluosallisuudella he tarkoittavat sita, etta asiakkaalla on tietoa palvelu-
tarjonnasta ja omasta palveluprosessista seka lisaksi oikeus saada konkreetista tietoa vaikkapa

valmisteilla olevista hankkeista ja osallistua erilaisiin suunnitteluprosesseihin. Taman edellytyksena
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on asiakkaan asiantuntemuksen hyvéksyminen seka hallinnolliset rakenteet, jotka sallivat seka
mahdollistavat osallisuuden. Nama asiakasosallisuuden ulottuvuudet vaikuttivat aineiston perus-
teella ainakin tieto-osallisuuden kohdalla toteutuvan, koska vastaajat kuvailivat, etta perheille an-
nettiin jokaisessa hoitoprosessin vaiheessa informaatiota. Hoidon suunnittelu ja sen perustelemi-
nen aineiston perusteella oli hyvin pitkalti asiantuntijalahtoista, joten voisi ajatella, etta suunnittelu-
osallisuus perheiden osalta nayttaytyy heikompana kuin tieto-osallisuus, asiakasosallisuuden ulot-
tuvuuksista. Palveluiden tuottajan eli hoitavan tahon nakokulmasta olisikin tarkeaa varmistaa per-
heiden mahdollisuus tuettuun osallistumiseen palvelutarjoajan tukemana, koska ammattilaisten

vuorovaikutusosaamisen kerrotaan luovat perustan osallisuudelle.

6.1.2 Asiantuntijan antamaa neuvontaa, vai ohjausta?

Asiantuntijan antamaan neuvontaan liittyy ja liittyikin myos aineiston perusteella varsin oleellisesti
tieto, jota on kasiteltykin jo aiemmassa kappaleessa, tieto-osallisuuden nékokulmasta. Mutta toi-
sena nakokulmana, jota asiantuntijuuteen aineiston perustella tunnistettiin yhdeksi ylakasitteeksi,
oli neuvonta. Kysymykset tietenkin tassa vaiheessa kuuluvat, mita neuvonta tassa asiayhteydessa
tarkoittaa ja mika on ohjauksen ja neuvonnan eroavaisuus? Naihin kysymyksiin tuo selkoa ohjauk-
sen ja neuvonnan eroavaisuuden tunnistaminen. Vehvilainen (2003) on kirjoittanut, ettd neuvomi-
nen ja neuvonta nahdaan erityisesti asiakaslahtoisissa ohjausteorioissa ennemmin kielteisena kuin
myonteisena asiana. Tama hanen mukaansa johtuu siita, etta neuvonta litetdén usein epasym-
metriseen asetelmaan, jossa neuvoja tietda asiasta enemman tai paremmin ja jossa neuvottava
ikaan kuin saa "ylapuolelta” tietoja, neuvojan harkinnan mukaan. Lisaksi neuvonnan nahdaan poh-
jimmiltaan olevan direktiivista toimintaa, kun taas ohjauksen ei, vaikkakin ohjaajat voivat antaa
neuvoja tuodakseen nakemyksiaan esille. Neuvomista Vehvilainen pitaa arkisena, tilannekohtai-
sesti rakentuvina ilmiona. Tasta voidaankin todeta, etta saatujen vastausten, aineiston perusteella
tulee vaikutelma nimenomaan “ylapuolelta” annetusta tiedosta eli neuvomisesta, eika niinkaan oh-
jauksellisesta nakokulmasta. Mainittakoon, etta ohjausta tullaan tarkemmin kasittelemaan kehitta-

misosuudessa, kappaleessa 7.

6.1.3 Suositusten mukainen hoidon aloittaminen

Julkunen ja Heikkila ovat (2007) jaotelleet asiakkaan osallisuuden palveluissa kahden eri nakokul-

man avulla: ovatko palvelut ongelmalahtdisia vai tarveperusteisia ja onko palveluiden saatavuus
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harkinnanvaraista vai kriteeriperusteista. Osallisuuden toteutumisen nakokulmasta jaottelu tarkoit-
taa sita, etta mita enemman kaytetaan ammatillista tarveharkintaa palveluiden saatavuudessa, sen
heikommat ovat asiakkaiden osallisuuden mahdollisuudet ja oikeudet vaikuttaa itseaan koskevaan
palveluun ja paatoksentekoon. Ongelmalahtdisessa palvelumallissa puututaan yksilon tai esimer-
kiksi perheen tilanteeseen, joka on yhteiskunnan ja palvelujarjestelman kriteereilla maaritelty on-
gelmalliseksi. Kriteeriperusteinen palvelusaanti perustuu ennalta asetettuihin kriteereihin, joiden
tayttyminen on edellytyksena palvelun saamiselle, kun taas harkinnanvaraisen palvelun saamisen
perusteena on ammattilaisen tekema palvelutarpeenarviointi. Palveluiden saatavuuteen voivat vai-
kuttaa kuitenkin myos toimintaa ohjaavat taloudelliset resurssit, jonka vuoksi palveluiden myonta-
mista ja hyotya arvioidaan kustannustehokkuuden nakdkulmasta. (Julkunen & Heikkila 2007.) Ai-
neiston perusteella voitaisiin todeta, etta koska hoidon suunnitteluun oli olemassa tarkat kriteerit ja
asiantuntijat maarittelivat hoidon tarvetta, niin noninvasiivinen ventilaatiohoito Oulun yliopistolli-
sessa sairaalassa, Lasten ja nuorten vastuualueella on tarveperusteista ja palvelun saatavuus on
kriteeriperusteista. Tama saattanee selittaa myos aiemmin kasiteltyd suunnitteluosallisuuden na-

kymattomyytta aineistossa.

6.2 Perheen osallisuus ja osallistuminen noninvasiiviseen ventilaatiohoitoprosessiin

Kliinisessa ymparistossa kaytetylla perheen maaritelmalla voi olla suuri merkitys palveluun tai pal-
veluntarjontaan. Palvelun kaynnistyessa laillisten huoltajien tai vanhempien on hyvaksyttava la-
hete-, arviointi- tai hoitosuunnitelma. He usein antavat nakemyksen lapsen tavoitteista ja ottavat
myos vastuun niin kutsuttujen kotiohjelmien toteuttamisesta. Vanhemmilla yleensa ottaen on oi-
keus saada tietoa lapsen hoidosta ja edistymisesta esimerkiksi vastaanottamalla kirjallisia tai suul-
lisia raportteja palveluntarjoajilta tai selaamalla sahkaisia terveystietoja. Perheenjasenta pyydetaan
usein jakamaan lapsensa terapiatietoja muille lapsen eldmaan osallistuville ihmisille, esimerkiksi
kumppanilleen, paivahoidon tarjoajille, isovanhemmille tai muille ammattilaisille. Usein tehtavia, ku-
ten esimerkiksi suostumuksen antamisen, tavoitteiden asettamisen, tiedon jakamisen ja kotiohjel-
mien toteuttamisen hoitaa terapiaan tai hoitoon osallistuva vanhempi, useimmiten jopa kahden

vanhemman perheissa. (Phoenix ym. 2021.)

Taman tutkimuksen aineistossa keskeisid, ellei jopa keskeisimpia vastaajien kuvailuja, noninvasii-

visessa ventilaatiohoidossa osallisuuden nakokulmalta tarkasteltuna oli se, etta perheet kokivat
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tulleen kuulluksi, heitd huomioitiin, he paésivat vaikuttamaan ja heidan koettiin olevan keskeinen
toimija. Toivosen ja Pollarin (2020) mukaan ammattilaisten tehtavana on ottaa erityisesti arvioin-
nissa huomioon lapsenhuoltolaissa huoltajalle asetetut oikeudet ja velvollisuudet. Arvioitaessa lap-
selle parasta ratkaisua, asiaan vaikuttavat usein lapsen oma, huoltajan seka ammattilaisten sub-
jektiivinen nakemys asiassa. Heidan mukaansa yhteinen ja avoin dialogi, jossa kaikki osapuolet
kokevat tulleensa kuulluksi, johtavat useimmiten parhaaseen mahdolliseen lopputulokseen lapsen

kannalta.

Perheen osallistuminen nayttaytyi aineistossa kuvainnollisesti perheen roolina, perheen kertomina
kokemuksina toteutuneesta hoidosta, yhteydenottamisena seka palautteen antamisena. Virtasen
ym. (2011, 19) mukaan asiakkaiden osallistuminen palvelu- tai hoitoprosessiin ja motivoiminen
omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen ovat osa asiakaslahtoisyyteen liittyvia lahestymistapoja, joi-
hin liittyy kiinteasti asiakkaan voimaantuminen. Palveluissa tdman tulisi nékya asiakkaiden valinnan
mahdollisuuksien korostamisena, kustannustehokkuus huomioiden. Vastuullisen asiantuntijuuden
kautta asiakaslahtoisyyden keskeiseksi ulottuvuudeksi nousee nakemys asiakkaasta tyontekijan
kanssa yhdenvertaisena toimijana. Kaytannossa tama tarkoittaa asiakkaan merkityksen tunnusta-
misesta tasapainoisen palveluprosessin aikaansaamiseksi. Asiakkaan tarpeiden ja palvelumahdol-
lisuuksien valiseen tasapainoon pyrittaessa vaikutuksellisin toimintamalli on asiakkaan ja palvelun-
tarjoajan valinen kumppanuus, jonka syntyminen edellyttaa palveluntuottajan ja palvelunsaajan va-

lista hyvaa vuorovaikutusta ja molemminpuolista luottamusta.

Aineiston perusteella vanhemmat seka osin myos lapset tai nuoret itse kertovat, miten laitehoito
on toteutunut ja sujunut seka milta se on lapsesta tai nuoresta tuntunut ja miten he ovat sen koke-
neet. Ammattilaiset saivat myds suoraa palautetta perheilta laitehoidon toteutumisesta ja kokivat
sen tarkeaksi. Leemannin ja Hamalaisen (2015) mukaan osallisuuden eri ulottuvuuksissa tunniste-
taan kéasite arviointiosallisuus, jolla he tarkoittavat sita, ettd varmistetaan asiakas- ja kayttajapalaut-
teen kulku paattdjille ja viranomaisille ja sita vielapa huomioidaan. Tama edellyttaa palveluissa hal-
linnollisia rakenteita ja organisaation valmiutta tarvittaessa muuttaa rakenteita palautteen pohjalta.
Nain olleen voidaan todeta, etta arviointiosallisuus asiakasallisuuden ulottuvuudessa, perheiden

kokemina kertomuksia noninvasiivisessa ventilaatiohoidossa toteutui.

Asunta & Mikkola (2019, 75) ovat kirjoittaneet, etté osallisuus voidaan nahda myds jonkinlaisena
risteyksena, jossa yksilo ja organisaation rakenteet kohtaavat. Kaytannontasolla kansalainen koh-
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taa julkisen sektorin organisaation erilaisissa palveluissa, joissa viranomaiset soveltavat hallinnol-
lisia paatoksia ja viestittavat niista kansalaisille. Palveluiden laatuun liittyvien epakohtien lisaksi
tyytymattomyytta palvelun saajissa herattaa usein myos asiointi viranomaisten kanssa. Tiedetaan
esimerkiksi, etta kansalaisten tyytyvaisyyteen palvelujarjestelmaa kohtaan vaikuttavat kasittelypro-
sessin tasmallisyys, tehokkuus ja reiluus, joiden lisaksi tyytyvaisyyteen liittyy asiakaspalvelussa
kohdatun viranomaisen koettu asiantuntemus, kohteliaisuus ja avoimuus kritiikille. (Asunta & Mik-
kola 2019, 75-76; Serra 1995.) Isolan ym. (2017) mukaan kaikki asiat eivat valttamatta aukene
sanallisesti, vaan asioiden kokeminen, toiminnallisuus ja like, konkreettisesti esimerkiksi hyppy
tuntemattomaan auttaa hahmottamaan outoa ja ehkapa vierastakin asiaa. Vuorovaikutus ja siihen
valmistautuminen auttaa ymmartamaan erilaisia nakokulmia. Se, kuinka tai miten asiakas kohda-
taan julkisissa organisaatioissa, on varsin merkittava tekija osallisuuden rakentumisessa. Tama
lisdnnee myos asiakastyytyvaisyytta kuten Asunta ja Mikkola ovat edelld asiaa sivunneet. Oulun
yliopistollisessa sairaalassa, lasten ja nuorten noninvasiivisessa ventilaatiohoidossa asiakaspa-
lautetta ei suoranaisesti kerata, mutta kuten aineistosta tunnistettiin, perheille annetaan tai ainakin
tarjotaan jonkin muotoisen palautteen antamiselle mahdollisuuksia, jokaisessa hoitoprosessin vai-

heessa.
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7 OSALLISUUDEN KEHITTAMISKOHTEET NONINVASIIVISESSA VENTI-
LAATIOHOIDOSSA

Aineistoista tunnistettiin osallisuutta edistavia ja heikentavia lauseita tai lausekokonaisuuksia, joita
tassa tutkimusaineistossa pidettiin osallisuuden kehittamisen kohteina. Tarkemmin avattuna osal-
lisuuden kehittamisen konkreettisiksi kohteiksi tunnistettiin ikaan kuin tarpeita ja yhdistavaa naille
vastauksille oli toimijuuden vahvistaminen. Tama yhdistava tekija jakautui osaamisen varmistami-
seen seka palvelunsaajan ja — tuottajan valiseen yhteydenpitamiseen. Toimijuuden vahvistamisen
nakokulmana pidettiin erityisesti perheiden, mutta pohdinnassa huomioitin my0s ammattilaisten

roolia perheiden toimijuuden vahvistamisessa.

7.1 Osaamisen varmistaminen tavoitteellisella ohjauksella

Aineistosta tunnistettiin kehittamistarpeita osaamisen varmistamiselle. Aineiston perusteella voitiin
tunnistaa, etta ohjauksen tulisi olla tavoitteellista, jotta esimerkiksi perheet ymmartaisivat laitteen
k&yton ja hoidon tarkoituksen seka merkityksen. Tahan asiayhteyteen voisi sujuvasti yhdistaa myos
rittavan tiedon saamisen varmistamisen, johon kehittdmistarpeita myos tunnistettiin. Tavoitteelli-
sesta ohjauksesta voimmekin tunnistaa kaksi erillista kasitetta, joita ovat siis ohjaus seka tavoite,
joten avataanpa niita hieman tarkemmin. Ohjauksesta on kirjoitettu, etta silla tarkoitetaan yhteistoi-
mintaa, jolla tuetaan ja edisteta@n ohjattavan oppimis-, kasvu-, ty6- tai ongelmanratkaisuproses-
seja sellaisilla keinoilla, etta ohjattavan toimijuus vahvistuu ja ohjaus vuorovaikutuksena voidaan
jaotella kolmeen erilaiseen vuorovaikutusorientaatioon, joita ovat asiantuntijakeskeinen-, asiakas-

keskeinen- ja dialoginen vuorovaikutusorientaatio. (Vehvildinen 2020; Vanska ym. 2011.)

Karhula ym. (2016) ovat kirjoittaneet asiakaslahtdisen tavoitteen asettamisesta, etta asiakaslahtoi-
nen toiminta lahtee aina asiakkaan tarpeista, asiakkaalla on tasa-arvoinen asema tyontekijoiden
kanssa ja etta toiminta mahdollistuu dialogin kautta. Suomessa vallitsevat toimintakulttuurit eivat
viela kaikilta osin kuitenkaan huomioi kuntoutujan osallisuutta. Tutkimusten mukaan palvelunsaa-
jien mahdollisuudet olla aidosti osallisina omissa kuntoutusprosesseissaan ja vaikuttaa niihin, ovat

lisdantyneet, mutta se ei ole johtanut palvelunsaajia paatoksentekoon, eli osallistumiseen. Tavoit-
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teiden asettelu ja kuntoutuksen suunnittelu tapahtuvat usein ammattilaisten 1&htokohdista ja eh-
doilla, joskus palvelua saavat itse ei ole edes paikalla. Usein asiakaslahtdisestikin alkaneet pro-
sessit jatkuvat niin, etta tyontekija maarittelee asiakkaan tarpeet uudelleen tulkiten niita omista lah-
tokohdistaan kasin, jolloin myos toimenpide-ehdotukset perustuvat asiantuntijan tuottamaan uudel-

leenmaarittelyyn ja vakiintuneisiin ratkaisuihin.

Vehvildisen (2020) mukaan ohjauksessa kiteytetysti kyse on yhteistoiminnasta, erilaisten proses-
sien ohjaamisesta seka ohjattavan toimijuuden vahvistamisesta. Vehvildisen mukaan ohjauksen
toimintamallit, keinot ja ohjaajan interventiot tulisi valita siten, etta ohjattavan toimijuutta vahviste-
taan tai etsitaan. Tama tarkoittaa sita, etta ohjauksessa tulisi valikoida keinoja, jotka edesauttavat
ohjattavaa tunnistamaan omat tietonsa, taitonsa seka voimavaransa, arvioimaan toimintatapojensa
toimivuutta, mutta ohjattavan tulisi my6s harjoitella uusia tapoja ja osallisuutta. Naiden edella lue-
teltujen keinojen tarkoituksena on, etta ohjattavan toimintamahdollisuudet laajenisivat. Toimijuuden
vahvistaminen ohjauksella voi tuoda ohjattavalle tunteen varmuudesta, kykenemisesta tai vaikkapa
kuulumisesta jonnekin. Asiakkaan osallisuuden, vaikutusmahdollisuuksien, itsendisyyden ja toimi-
juuden korostaminen ei kuitenkaan tarkoita sita, etta palvelunsaaja jatettaisi itsekseen laatimaan
tavoitteensa. Ammattilaisen tehtava on auttaa perhettda muodostamaan heidan tilanteestaan uu-
denlainen tulkinta, jonka pohjalta palvelunsaajan on mahdollista asettaa heidan elamaansa ja tar-

peeseensa kiinnittyva ja yksilollinenkin tavoite. (Karhula ym. 2016.)

7.2 Perheen ja hoitavan tahon vélinen yhteydenpitaminen

Perheen ja hoitavan tahon valinen yhteydenpitaminen tarkoitti aineiston perusteella sita, etta pal-
velunsaajat voisivat olla yhteydessa palveluntuottajaan tai toisin pain. Aineiston mukaan, perheiden
nakokannalta tarkasteltuna, vastaajat toivoivat yhteydenpitamiselta sita, etta kontrollit olisivat saan-
ndnmukaisia ja ettd he saisivat myds tukea ja tietoa hoidon toteutumiseen. Ammattilaisten kannalta
tarkasteltuna toiveita yhteydenpitamiseen esitettiin muun muassa sen vuoksi, ettd vanhemmat
osaisivat olla yhteydessa heihin esimerkiksi siiné tilanteessa, jos hoito syysté tai toisesta ei toteudu.
Asiakaslahtoisessa toiminnassa Karhulan ym. (2016) mukaan asiakas ja ammattilainen tuovat kes-
kusteluun omat nékokulmansa ja asiantuntijuutensa. Tydskentely ei ole asiakkaan toiveisiin suo-

raan vastaamista, vaan yhteistyota, jossa perheen tarpeet ja heidan kokemansa ongelmat ovat
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yhteisen toiminnan kohteena ja ratkaisuja ongelmiin haetaan yhdessa. Asiakaslahtoisessa toimin-
nassa vuorovaikutus tapahtuu palvelunsaajan ehdoilla ja tyontekijan osaamisen, tietojen ja taitojen

seka asiayhteyteen liittyvien tyovalineiden tuella.

Organisaation nakdkulmalta asiaa tarkastellen muun muassa Laihonen (2010) on kirjoittanut tie-
dolla johtamisen nakokulmalta, etta sosiaali- ja terveydenhuollon palveluketjuissa valitetaan mo-
nenlaista tietoa liittyen muun muassa asiakkaiden terveydentilaan, kaytettavissa oleviin resurssei-
hin tai taloudellisiin tekijoinhin liittyen. Johtamisen nakokulmasta palvelujarjestelman tietovirrat ovat
kuitenkin vield paljon monimuotoisempia ja vaikeammin hallittavissa olevia kokonaisuuksia. Tieto-
virrat ovat yhdyslinkki, joiden avulla esimerkiksi opitaan uutta, jaetaan kokemuksia ja kehitetaan
niin yksiloiden kuin organisaatioidenkin osaamista. Toisaalta ne useassa tapauksessa ovat myos
ilmentyma sellaiselle osaamiselle ja tietotaidolle, jota sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijat
hyodyntavat neuvoessaan asiakkaitaan. Operatiivisen tiedon lisaksi sosiaali- ja terveyspalveluiden
johtajan tulee hallita valtavat maarat muutakin tietoa. Esimerkiksi valtionhallinnon eri toimijat, kun-
tasektori seka erilaiset asiantuntija-, tutkimus- ja edunvalvontatahot tuottavat jatkuvasti uutta tietoa,
jonka tarkoituksena on tukea ja kehittad palvelujarjestelman toimintaa. Yksin ei ole mahdollista
omaksua ja jasentaa kaikkea tietoa, eika se ole tarpeellistakaan. Tehokas tiedolla johtaminen edel-
lyttaa, ettd keskeiset tietoa tuottavat tahot kartoitetaan, niiden tuottaman tiedon merkitys analysoi-

daan seka jaetaan vastuu tiedon seurannassa, keruussa ja analysoinnissa. (Laihonen 2010.)

7.3  Toimijuuden vahvistaminen

Asiakkaan nakeminen resurssina tekee Virtasen ym. (2011) mukaan sosiaali- ja terveyspalveluiden
kayttajista toimijoita. Heidan mukaansa asiakaslahtoisen toiminnan ulottuvuudessa asiakas, palve-
lunsaaja, tassa tapauksessa perhe, on toimija eli subjekti — ei passiivinen toimenpiteiden kohde ja
subjektin rooli tuo mukanaan ajatuksen asiakkaan vastuusta omasta hyvinvoinnistaan. Taman kal-
tainen jaottelu tietylla tavalla vahvistaa vanhempien vastuuta ja roolia, mutta se edellyttdd myos

ammattilaisen ja organisaationkin valmiuksia tukea toimijuutta.
Aineiston mukaan vastaajat kokivatkin varsin merkittavaksi perheen toimijuuden noninvasiivisessa

ventilaatiohoidossa ja toimijuutta tunnistettiin kehittdmisosion ulkopuolisesta aineistosta varsin kat-

tavasti. Vastaajat kuvailivat perheen olevan keskeinen toimija hoidon toteutusvaiheessa, koska
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tuolloin he toimivat vastausten perusteella muun muassa oppijina ja kuulijoina ja heilla todettiin
olevan keskeinen rooli hoidon toteuttamisessa. Lisaksi aineiston perusteella vanhemmat toimivat
myos lapsen tai nuoren "aanena’, valittaen lasten tai nuorten kokemuksia hoidosta. Toimijuus edel-
lyttaa vanhemmilta siis jonkinlaista aktiivista toimintaa eli subjektina toimimista, mutta mita se kay-
tanndssa tarkoittaa? Tiikkaisen ja Pyynndsen (2018) mukaan sosiaalinen toimintakyky tarkoitti ky-
kya toimia valittomissa ja laheisissa yksildiden valisissa suhteissa seka eri yhteisoissa. Tallainen
perheiltd edellyttda sosiaalisia taitoja, kykya olla vuorovaikutuksessa ja kykya toimia, koska yksilo
voi saada aikaan vahemman, ilman toisia ihmisia tai vaikkapa yhteisoa. Yhteistoiminta ja sen luo-
mat sosiaaliset suhteet ovat vuorovaikutuksen tulosta erilaisten mahdollisuuksien puitteissa. Aktu-
aalinen toimintakyky ilmenee toimintakyvyn kayttotilanteissa toimijuutena, esimerkiksi aktiivisuu-
tena ja osallisuutena, kun taas potentiaalinen toimintakyky puolestaan ilmentaa mahdollisia kayt-
totilanteita ja rakentuu yksilon ja yksilotekijoiden dynaamisessa vuorovaikutuksessa niiden tarjo-

amien mahdollisuuksien ja rajoitteiden puitteissa.

7.3.1  Ammattilaisen toimijuus

Toimijuus teeman toisena nakokulmana vahvasti esiintyy vaatimukset myos ammattilaista, asian-
tuntijaa kohtaan, mutta mitd ammattilaisen toimijuus tarkoittaa? Etelapelto ym. (2014, 2) ovat kir-
joittaneet artikkelissaan, etta tyoelamassa toimijuus liitetaan perinteisesti rakenteelliseen vallan-
kayttoon, mutta myos vahemman nakyviin sosiaalisiin suhteisiin, puhetapoihin ja ihmisten valiseen
vuorovaikutukseen kytkeytyvaan epaviralliseen valtaan. Tyontekijoilta vaaditaan jatkuvaa tietojen
ja taitojen kehittamista seka ammatillisten identiteettien paivittamista. Tyon arjessa odotetaan uu-
sien tyoroolien omaksumista ja vastuiden ottamista, perinteisten ammatillisten rajojen ylittamista ja
tyourien pitkajanteista rakentamista. Tyoyhteisoilta edellytetaan tyokaytantojen muutoksia esimer-
kiksi uuden teknologian kayttoonoton myota seka yhteistoiminnallisten ja moniammatillisten tyota-
pojen kehittdmista. Tydorganisaatioiden tuottavuuden parantamiseen pyritaan rakenteellisten muu-
tosten ja tyokulttuurien kehittdmisen seka entista paremman johtamisen avulla. Naita pyrkimyksia

yhdistaa tarve vahvistaa erilaista ja eritasoista ammatillista toimijuutta tyossa.

Erilaisia pyrkimyksia ja vaatimuksiakin ammatillista toimijuutta kohtaan on siis organisaatiotasolle-
kin saakka tunnistettu, mutta mik& tai millainen ammatillisen rooli tulisi sitten perheiden toimijuuden
vahvistajana olla? Niiranen (2020, 74) on avannut professionaalisia osallistumistulkintoja muun

muassa siten, ettd asiakkaan eldmanhallinnan ja osallisuuden tukeminen merkitsevat asiakkaalle
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ja tydntekijalle eri asioita. Tyontekijalle osallistumisen tukeminen on osa ammatillisesti hyvin tehtyéa
tyota, se on ammatillisen taidon, tyota ohjaavien normien ja tyon eettisten periaatteiden yhdistelma.
Asiakkaalle eli tassa tapauksessa hoitoa saaville lapsille ja nuorille seka heidan vanhemmillensa
ei pelkastaan ole kyse hyvin tehdysta tyosta, vaan heidan elamastansa. Romakkaniemi ja Jarvi-
koski (2013) puolestaan kuvaavat esimerkiksi kommunikatiivisen toimijuuden rakentumisen he tar-
koittavan hoito- ja kuntoutustilanteissa yhteisen ymmarryksen luomista. Tyontekijalta se heidan
mukaansa edellyttaa dialogisuutta ja sen yllapitamista, taitoa kayda keskustelua tasavertaisena
osallistujana, kuunnella ja analysoida seka erottaa puheesta "oleellinen” tarkemman pohdinnan
kohteeksi.

Ammattilaisen tai asiantuntijan rooleista viela tarkemmin puhuessa Hoitotyon tutkimussaatio (Ho-
tus) on laatinut suosituksen (2019, 33), jossa todetaan, etta terveydenhuollossa eri tasoilla ja ase-
massa toimivilla ammattilaisilla on omat tarkeat roolit, varsinkin nayttdon perustuvassa terveyden-
huollossa. Suosituksen mukaan nama roolit tulisi maéaritella@n organisaatiossa helpottamaan muun
muassa tehokasta tiedon levittamista ja luotettavan nayton kayttoonottoa. Roolit usein edellyttavat
eritasoista koulutusta, osaamista ja toimintavaltuuksia kaytannossa. Terveydenhuollon paattajien
ja hoitotydn johtajien tulisi tunnistaa nama eri roolit hyodyntaen sita varten kehitettyja viitekehyksia.
Aineiston perusteella ammattilaisten rooleja tai tarkemmin ottaen niiden merkitysta osallisuuden
toteutumiselle ei selvitetty, eika se ollut tavoitteenakaan, mutta niiden maaritteleminen olisi kuiten-

kin nayttoon perustuvassa terveydenhuollossa taysin perusteltua.

Yhteenvetoina perheiden toimijuuden vahvistamisesta voidaan kuitenkin todeta, etta koska kun-
toutumisen perusta on ihmisen oman niin sanotun toimintavoiman kasvaminen, yhteistyosuhteen
tulee pohjautua kumppanuuteen, koska jaetun toimijuuden kasite muodostuu yhteisen paatoksen-
teon periaatteesta. Kuntoutuksen tulee olla asiakasta valtaistavaa, jolloin ihmisen tulee 16ytaa oma
toimijuutensa yhteistyon avulla. Ammattilaisen asiantuntijuutta tarvitaan muun muassa siihen, etta
ihminen tunnistaisi ja hyddyntaisi omia voimavarojansa. (Romakkaniemi & Jarvikoski 2013, 43—
44.)
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8 TUTKIMUSTULOSTEN YHTEENVETO, JOHTOPAATOKSET JA JATKO-
TUTKIMUSAIHEET

Tassa kappaleessa esitetaan tutkimustulosten yhteenveto, johtopaatokset seka pohditaan jatko-

tutkimusaiheita.

8.1  Tutkimustulosten yhteenveto

Asiantuntijalahtoisyydella seka perheen osallisuudella ja osallistumisella on saatujen tutkimustu-
losten perusteella noninvasiivisessa ventilaatiohoidossa, Oulun yliopistollisessa sairaalassa, Las-
ten ja nuorten vastuualueella varsin korostunut merkitys: milla tavalla osallisuus ikaan kuin iimenee
ja nayttaytyy hoitoprosessin eri vaiheissa. Tallainen hoito kaikkine vaiheineen, siihen osallistumi-
nen ja esimerkiksi vaikuttaminen eli osallisuus edellyttaa selkeasti vahvaa vuorovaikutusta ja vuo-
rovaikutussuhteiden mahdollisuuksia hoitoa saavan ja hoitoa toteuttavan valilla, koko hoitoproses-
sin ajan. Vuorovaikutuksen lisaksi korostunut merkitys aineiston perusteella osallisuudelle ja osal-
listumiselle oli myds toimijuudella, joka on osallisuuden ilmenemiselle keskeinen kasite. Naita kahta
tekijaa tai kasitetta on vaikea arvottaa toistaan merkittdvammaksi, mutta niita voisi yhdistaa vasta-
vuoroisuuden kasite. Hoitoprosessin alkuvaiheissa vanhemmat toimivat tiedon vastaanottajina, kun
taas ammattilaiset tuottivat — ja antoivat tietoa seka opastivat perhetta. Vuorovaikutuksen suunta
alkoi vaihtua tai voimistua ikdan kuin yhdensuuntaisesta molemmin suuntaiseksi hoitoprosessin
edetessa. Lopuksi vanhemmat toimivat tiedon tuottajina ja -antajia, kun taas ammattilaiset/asian-
tuntijat vastaanottivat, ja myds osin reagoivat siinen. Kyseessa nain ollen on siis erilaiset vuorovai-
kutussuhteet. Isolan ym. (2017) mukaan osallisuus tarvitsee rakentuakseen ihmisten tai ihmisten
ja toimintaympariston valisen vuorovaikutuksen, jossa merkityksellisyyden kokemukset ja luottami-
nen omaan toimijuuteen kasvavat ja kehittyvat. Nama ovat tarkeita seikkoja, jotta ihminen jaksaa
yrittaa vaikuttaa esimerkiksi epareilulta tuntuvaan resurssien jakoon. Vaikka osallisuus syntyy vuo-
rovaikutussuhteissa, siihen tarvitaan myos tietynlaista valjyytta, vapautta etaantya valittomasta
vuorovaikutuksen, osallistumisen ja tunteiden maailmasta. Osallisuus on siten myds epakronolo-
gista likkumista menneen, nykyisen, tulevan ja utopian valilla. Vasta tuolloin toteutuu osallisuuden
ehto kuulumisesta sellaiseen kokonaisuuteen, jossa ihminen pystyy vaikuttamaan oman elamansa
kulkuun. (Isola ym. 2017, 19.)
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8.2 Johtopaatokset

Johtopaatoksena voidaan todeta, ettd osallisuus noninvasiivisessa ventilaatiohoitoprosessissa
koostuu siis oikeudesta saada tietoa lasta tai nuorta koskevista suunnitelmista, paatoksista, ratkai-
suista, toimenpiteista ja niiden perusteluista seka perheiden mahdollisuuksista iimaista mielipiteita,
kokemuksia ja vaikuttaa naihin edella mainittuihin asioihin, koko hoitoprosessin aikana. Perheen ja
asiantuntijoiden valinen vastavuoroisuus oli varsin korostuneessa merkityksessa, koska esimer-
kiksi vaikuttaminen ei ole mahdollista, mikali hoitoa saava lapsi tai nuori itse tai heidan vanhem-
pansa eivat paase mukaan asioiden kasittelyyn, eivatka saa niista riittavaa tietoa. Osallistuminen
on siis toimintaa, jossa osallisuus usein konkretisoituu, kuten esimerkiksi hoidon toteutumisesta
kertominen hoitavalle taholle. Olisikin siis tarkeaa osallisuuden toteutumiseksi varmistaa tai ainakin
seurata hoitoprosessin aikana palvelunsaajien eli lasten tai nuorten ja heidan vanhempien koke-
muksiaan siita, miten he kokevat oman osallisuutensa ja mahdollisuutensa vaikuttaa itseaan kos-
kevaan paatoksentekoon ja tarjolla olevien palveluiden sisaltoon. Osallisuudessa, noninvasiivisen
ventilaatiohoidossa, Oulun yliopistollisessa sairaalassa, Lasten ja nuorten vastuualueella, hoitoa
saavien lasten tai nuorten vanhempien ja hoitoa toteuttavan henkilokunnan nakokulmaista kuvail-
tuna kyse on siis perheiden mahdollisuuksista olla osallisena, osallistua ja toimia ja olla toimijoina
ammattilaisten tai asiantuntijoiden tarjoamien ja osin mahdollistamien vuorovaikutustilanteiden mu-

kaan, hoidon kaikissa eri vaiheissa.

8.3 Jatkotutkimusaiheiden pohtiminen

Lasten ja nuorten noninvasiivista ventilaatiohoitoa toteutetaan Suomessa erikoissairaanhoidossa,
joiden toimintayksikOiden toimintatavat ja kaytettavissa olevat resurssit luultavasti vaihtelevat. Tie-
dostetaan, etta esimerkiksi aikuisten noninvasiivista hoitoa toteutetaan eri tavoin Oulun yliopistolli-
sessa sairaalassa kuin lasten ja nuorten hoitoa. Olisikin varsin tarkeaa pyrkia yhtendistamaan kay-
tanteita niin alueellisesti kuin myos valtakunnallisestikin tdssé hoitomuodossa, mahdollisuuksien
mukaan. On tutkitusti ja tilastollisesti todennettu (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2020), etté esi-
merkiksi lasten ja nuorten ylipaino on kuluneina vuosina ollut kasvussa. Ylipaino on yksi uniapnean
riskitekija ja osin sen syyseuraussuhteena uniapnea onkin todettu kansansairaudeksi (STT 2021)
ja joidenkin arvioiden mukaan 1,5 miljoonaa suomalaista on arvioitu sairastavan uniapneaa. N&in
ollen kaikenlainen tutkiminen ja kehittdminen, mukaan lukien ennaltaehkaiseva nakokulma taméan

hoidon suhteen, erityisesti lasten ja nuorten osalta on ja olisi toivottavaa.
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Tata tutkimusta tyostaessa, sen eri vaiheissa pohdintaa kaytiin muun muassa seuraavien jatkotut-
kimuksien mahdollisiksi aiheiksi: Olisi vahintaankin mielenkiintoista tutkia tai selvittaa, millaisia ko-
kemuksia muualla Suomessa naiden hoitojen suhteen osallisuudesta on tai vaikkapa sita, miten
hoitoa saavat eli lapset ja nuoret itse kokevat tai kuvailevat osallisuuden toteutumisen noninvasii-
visen ventilaatiohoidon aikana. Tarkastelun arvoista voisi olla my0s selvittaa eri ammattilaisten tai
tarkemmin sanottuna ammattiroolien merkitys osallisuuden toteutumiselle noninvasiivisessa venti-
laatiohoitoprosessissa. Lisaksi syyta olisi tarkastella asiaa tarkemmin toimintakyvyn eri nakokul-

milta, jota tahan tutkimukseen saatiin valitettavan vahan esille.
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9 YHTEISTA KEHITTAMISTA JA TUTKITUN TIEDON HYODYNTAMISTA

Taman tutkimuksen taustalla jo alkuun kyti ajatus lasten sosiaalisesta kuntoutuksesta, jonka yh-
teiskehittamisen perusajatuksena on vahvistaa heikossa asemassa olevien ihmisten asemaa ja
osallisuutta palveluissa. Yhteiskehittdminen on tyoote, jossa palvelujen kayttajat ovat mukana pal-
velujen ja toimintojen suunnittelussa, toteutuksessa seka arvioinnissa (Terveyden ja hyvinvoinnin-
laitos 2018.) Kun palveluja kehitetaan yhdessa, palvelun saajan ja palvelun toteuttajan osat saat-
tavat vaihdella. Yhteiskehittdminen tasaveroisesti ammattilaisten ja asiakkaiden kanssa on harvoin
kovin sujuvaa. Palvelujen saajalta saattavat puuttua sanat kokemukselleen ja ammattilaisen saat-
taa olla vaikea astua sivuun asiantuntijuudestaan. Kuitenkin dialogin kautta asiakkaan kokemus
useimmiten kasitteellistyy. Vahitellen sanat sulautuvat osaksi ammattilaisen ja asiakkaan yhteista
ymmarrysta. Yhteiskehittdminen on vaiheittain eteneva prosessi, johon kuuluu tutustuminen, ih-
mettely, luottamuksen rakentuminen, sanojen |dytyminen, dialogi ja tulosten muotoileminen. Siihen
kuuluu myds olennaisesti myds esimiesten ja paattajien osallistaminen. (Isola ym. 2017, 32.) Nai-
den edella esitettyjen tutkimustulosten, johtopaatosten ja kehittamiskohteiden johdosta tata ky-
seista tutkimusta, erityisesti sen menetelmaa voitaisiin pitaa pienimuotoisena yhteiskehittamisena
ja yhteiskehittamisen tuloksena, vaikkakaan tutkimuksen ja kehittamistyon varsinainen tavoite se
ei ollut. Alla olevassa kuvassa 1 esitetyssa posterissa on kuvailtu tiivistetysti tutkimuksen kulku,

tarkoitus ja tavoitteet, keskeiset tutkimustulokset seka kehittamisen kohteet.
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KUVA 1. Osallisuuden toteutumisen tutkiminen Oulun yliopistollisessa sairaalassa — Lasten ja nuor-

ten vastuualueella.

OA M ( OULUN AMMATTIKORKEAKOULY

Osallisuuden toteutuminen noninvasiivisessa ventilaatiohoidossa- Case:
Oulun Yliopistollinensairaala, Lasten ja nuorten vastuualue

Osallisuuden edistaminen on osa EU:n ja Suomen hallituksen tavoitteita, se on yksi terveytta
edistava tekija sekaterveyden, kuntoutuksen ja tasa-arvon edellytys. Oulun yliopistollisen
sairaalan strategian mukaisesti organisaatiolahtoisesta ajattelusta ja toiminnan kehittamisesta
tulisi siirtya potilaslahtoiseen toimintatapaan ja tallaisen toimintakulttuurin muutos tarkoittaa

potilaan osallisuuden tunnistamista lapi kaikkien palveluiden.

Tarkoitus ja tavoite

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla
osallisuuden toteutumista
noninvasiivisen ventilaatiohoidon
yhteydessa. Kokemuksetkoostuivat
hoitoa saavien lasten vanhempien
seka hoitoa suunnittelevien ja
toteuttavien ammatlaisten
nakokulmista, Oulun yliopistollisessa
sairaalassa, Lasten januorten
vastuualueella.

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa,
milla tavalla osallisuus toteutuu
hoitoprosessin eri vaiheissa seka
pyrkia edistaméaan lasten ja
vanhempien osallisuuden toteutumista
siina.

Kehittamisen kohteet noninvasiivisessa
ventilaatiohoidossa

Perheiden osaamisen varmistaminen:
v’ Laitteiden kayttoon opastusta

v' Riittavasti informaatiota

v Tavoitteellista ohjausta

Perheen ja hoitavan tahon valinen
yhteydenpitaminen:

v" Hoidon toteutuminen varmistettaisi

v" Hoitoa seurattaisi saannonmukaisesti

Yhdistavaa: Toimijuuden vahvistaminen

Toni Makkonen
Master-opinndytetyo
Kuntoutuksen asiantuntija
Kevat 2022

Tutkimuksen toteutus

Tutkimuksen lahestymistapana oli narratiivinen,
kuvaileva tapaustutkimus, joka toteutettin
laadullisin tutkimusmenetelmin.

Aineisto kerattin haastatellen hoitoa saavien
lasten ja nuorten vanhempia seké hoitoa

toteuttavia ammattilaisia (n=8) ja haastattelut
analysoitin sisallonanalyysilla, induktiivisest.

Tutkimustulokset

Asiantuntjalahtoisyydella seka perheen
osallisuudella ja osallistumisella on saatujen
tutkimustulosten perusteella varsin korostunut
merkitys: milla tavalla osallisuus imenee.

Tallainen hoito kaikkine vaiheineen, siihen
osallistuminen ja vaikuttaminen edellyttaa
vuorovaikutusta ja vuorovaikutussuhteiden
mahdollisuuksia hoitoa saavien ja hoitoa
toteuttavien valilla. Perheelta se edellyttaa
toimijuutta, mutta myos palvelujarjestelmalta sen
mahdollistamista.

Vuorovaikutuksen liséksi korostunut merkitys
osallisuuden imenemiselle on myds toimijuudella.
Naita on vaikeaa arvottaa toistaan
merkitavammaksi, mutta niita voisi yhdistaa
vastavuoroisuuden késite.

Hoitoprosessin alkuvaiheissa vanhemmat toimivat
tiedon vastaanottajina, kun taas ammattilaiset
tuotiivat — ja antoivat tietoa seka opastivat
perhetta. Vuorovaikutuksen suunta alkoi vaihtua
tai voimistua ikaan kuin yndensuuntaisesta
molemmin suuntaiseksi hoitoprosessin edetesséa.
Lopuksi vanhemmattoimivat iedon tuottajina ja -
antajina, kun taas ammattilaiset vastaanottivat sita
ja reagoivat sihen.
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10 TUTKIMUKSEN ARVIOINTI

Tassa kappaleessa arvioidaan tutkimuksen kulkua: pohditaan tutkimuskysymyksia seka arvioidaan
tutkimuksen tavoitteen saavuttamista. Lisaksi pohditaan tutkimuksessa kaytettyja menetelmia, sen

eettisyytta ja luotettavuutta.

10.1 Tutkimuskysymysten ja tavoitteen arviointi

Haastattelu soveltui tutkimukseen aineistokeruu menetelmaksi parhaiten, koska osallisuus no-
ninvasiivisessa ventilaatiohoitoprosessissa on varsin abstrakti ilmio. Esiymmarryksen ja aiemman
teorian valossa abstraktioista muodostui sarja konkreettisia kysymyksia. Naihin haastateltavat
osaavat vastata ilman kokonaisvaltaista ymmarrysté tutkimuksen teoreettisesta kohteesta (Puusa
2020.) Haastattelulomakkeiden laatimisen ensimmainen vaihe oli kirjallisuuteen ja aiempiin tutki-
muksiin perehtyminen. Katsauksesta iimeni, etta osallisuutta tassa kontekstissa ei ole suoranai-
sesti tutkittu, joka asetti tietynlaisen haasteen haastattelu kysymysten laatimiselle. Tuomen ja Sa-
rajarven (1999) mukaan teemahaastattelu on puolistrukuroitu haastattelu, joka perustuu tutkitta-
vasta iimiosta jo tiedettyyn eli aiemmin esitettyyn tutkimuksen viitekehykseen. Haastattelulomake
vanhemmille ja ammattilaisille muotoutui osallisuuden teoriasta ja aiemmista tiedoista osallisuuden
toteutumista terveyspalveluissa. Haastattelujen eri osiot kulkevat kliinisen hoitoprosessin vaiheita
mukaillen aina tulovaiheesta hoidon arviointiin saakka. Haastattelujen kuluessa hoitoprosessin vai-
heet jakoivat eniten vastaajien mielipiteitd: toisaalta ne ohjailivat vastaajia pysahtymaan tiettyyn
vaiheeseen ja pohtimaan sita tarkemmin, mutta toisaalta vaiheita helposti sekoitettiin keskenaan,
joka vaati tutkijalta paljolti tarkkuutta, palauttelemaan vastaaja tiedusteltuun vaiheeseen. Lisaksi
tutkimuksen edetessa havaittiin, etteivat vaiheet varsinkaan vanhemmille olleet kovinkaan merkit-
tavia tai heilla tuotti haasteita pilkkoa hoitoa kyseisiin vaiheisiin ja muistella niin tarkoin hoitopro-
sessin vaiheita. Nain jalkikateen arvioituna osallisuudesta olisi voinut kysya tasmallisempia kysy-

myksid, niitd olisi voinut suunnata rajatummalle alueelle.
Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla osallisuuden toteutumista noninvasiivisen ventilaatiohoidon

yhteydessa seka hoitoa saavien lapsien tai nuorien ja heidan vanhempien etta hoitoa toteuttavan

henkilokunnan nakokulmista. Kuten edelld mainittua, osallisuus koostuu varsin kokemuksellisesta
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tiedosta, jonka vuoksi téllainen laadullisin tutkimusmenetelmin toteutettu haastattelu ja aineistolah-
tdinen analysointi toivat varsin relevanttia tietoa osallisuuden toteutumisesta hoidon eri vaiheissa.
Tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa, milla tavalla osallisuus toteutuu hoitoprosessin eri vaiheissa
seka pyrkia edistamaan lasten tai nuorten ja heidan vanhempien osallisuutensa toteutumista siina.
Tutkimuksen avulla tunnistettiin osallisuutta eri hoitoprosessin vaiheissa niin hoitoa saavien lasten
vanhempien kuin hoitoa suunnittelevien, toteuttavien ja arvioivien ammattilaisten nakokulmista ja
nama kaksi nakokulmaa ikaan kuin yhdistettiin analysointivaiheessa. Naiden lisaksi aineistosta tun-
nistettiin osallisuutta heikentavia ja edistavia lausahduksia, jotka toimivat osallisuuden kehittamisen
kohteina. Tutkimustuloksista kaytiin pohdintaa aiempaan tietoon perustuen kattavasti, mukaan lu-

kien kehittdmisen kohteet.

10.2 Menetelmien arviointi

Piekkarin & Welchin (2020) mukaan tapaustutkimus on tyypillisesti laadullinen, joustava ja muun-
tautumiskykyinen tutkimusstrategia, joka muotoutuu erilaisiin tutkimusymparistdihin sopivaksi. Ta-
paustutkimuksen kayttd menetelmana edesauttoi selvittdmaan osallisuuden toteutumista ainutlaa-
tuisessa hoitoprosessissa. Tutkimuksen analysointivaiheessa vastaukset paadyttiin analysoimaan
aineistolahtoisesti sisallonanalyysilla. Tuomen ja Sarajarven (2009, 117) mukaan taman tyyppi-
sissa aineistoissa ja niiden analyysissa teoreettisia kasitteita voidaan tuoda iimiosta jo ennalta tie-
dettyna. Taman tutkimuksen analysoinnissa kasitteita osallisuudesta ei kuitenkaan tuotu ilmiosta
ennalta tiedettyna, koska analyysi pyrittiin mahdollisimman pitkalti toteuttamaan aineiston ehdoilla.

Lisaksi aineiston analysointi pyrittiin kuvaamaan mahdollisimman selkeasti.

10.3 Eettisyys

Tutkimuksen eettisend lahtokohtana yleisesti on, etta tutkimus on toteutettu hyvan tieteellisen kay-
tannon edellyttdmalla tavalla. Tutkimusetiikassa kaytannon keskeisia lahtokohtia ovat, etta tutki-
muksessa noudatetaan tiedeyhteison tunnustamia toimintatapoja eli rehellisyytta, yleista huolelli-
suutta ja tarkkuutta tutkimustyossa, tulosten tallentamisessa ja esittamisessé seka tutkimusten ja

niidentulosten arvioinnissa. Lisaksi oletetaan, etta tutkimuksessa noudatetaan kriteerien mukaisia
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ja eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Tarkeaa huomioitavaa ih-
mistieteisiin luettavilla tutkimusaloilla tutkimusta tehtaessa on tutkittavien itsemaaraamisoikeuden
kunnioittaminen, vahinkojen valttaminen, yksityisyyden ja tietosuojan huomioiminen ja erityisesti
tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuuden toteutuminen ja tutkittavia riittava informointi. (Tut-
kimuseettinen neuvottelukunta 2009, 4-6.) Tassa tutkimuksessa ei kasitelty potilas- eika henkilo-
tietoja tai suoranaisesti keratty alaikaisia koskevaa tietoa, heidan kokemuksiansa tai mielipiteita.
Noninvasiivista ventilaatiohoitoa saavien lasten vanhemmat eivat itse ole suoranaisesti hoitosuh-
teessa Oulun yliopistolliseen sairaalaan, jonka vuoksi tahan tutkimukseen ei haettu eettisen neu-
vottelukunnan paatosta, eika potilasdokumentteihin — tai tietojarjestelmiin kajottu. Haastatteluai-
neistot tallennettiin tutkijan omalle kannettavalle tietokoneelle ja analysoinnin jalkeen tiedostot ha-
vitettiin pysyvasti. Yksityisyyttd huomioitiin siten, ettei vastauksista, analyysista tai tuloksista voida
tunnistaa yksittaisia vastaajia tai heidan henkildllisyyttaan ja tutkimukseen osallistuminen perustui
vapaaehtoisuuteen seka tutkittavia informoitiin muun muassa tutkimuksen kulusta seka tavoit-

teesta varsin avoimesti.

10.4 Luotettavuus

Aaltion & Puusan (2020) mukaan usein esitetdan, etta laadullisen tutkimuksen luotettavuutta on
vaikeaa tai mahdotonta arvioida. Kuitenkaan laadullista tutkimusta arvioitaessa yleistettavyys ja
reliaabelius tai validius eivat ole merkityksellisia. Heidan mukaansa tarkeampaa on, kuinka "totuus”
ymmarretaan tai mita uskomukset ovat. Narratiivisen tutkimuksen tulkinta perustuu narratiivien ym-
parille ja olennaista on tutkijan tulkintaviitekehys, joka pyrittiin rajaamaan mahdollisimman tarkasti
tahan aihepiiriin sopivaksi. Aineisto kerattiin haastattelujen avulla, niista analysoitiin erilaisia tyyp-
peja ja rakenteita, jotka pitavat ikdan kuin kertomuksen koossa, koska Aaltion ja Puusan (2020)
mukaan haastattelujen kertomukset muovaavat todellisuutta ja ne eivat ole pelk@staan informaa-

tiota ja toistoa.

Kerattiinpa tutkimusaineisto miten hyvansa, ovat ne vasta tutkimuksen materiaalia, eivatka viela
tulkinta tai selitys tutkimusongelmaan. Tulkinta rakentuu vasta sitten, kun tutkimusaineisto on luo-
kiteltu aineistolahtoisesti, teorialahtdisesti tai teoriaohjaavasti ja tulkittu teoreettisen viitekehyksen
avulla. Nain saadaan varsinainen tulos tutkimusongelmiin. On siis tarkead, etta tutkimusaineisto tai

teoria antaa riittavasti perusteita tulkinnalle. (Vilkka 2015.) Tassa tutkimuksessa tutkimusaineistoa
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pyrittiin hyédyntdmaan mahdollisimman kattavasti ja tulkitsemaan monipuolisesti useammasta eri
nakokulmasta seka luomaan niisté selkea kasitys. Tulkinnan tasoja Puusa (2020) on avannut tar-

kemmin, jotka alla olevassa kuviossa 7 esitetaan.

KUVIO 7. Tutkimuksen kohteena olevat késitykset ja tulkinnan tasot (Puusa 2020).

Tutkittavan B
elamis- KOKEMUS TULKINTA KASITYS
maailma [:
/ \ 3. asteen tulkinta
1. asteen < ) e e
tulkinta T'ULKINTA |« TULKINTA TUTKIMUS-
RAPORTTI
Haastattelu-
filanme 1 2. asteen tulkinta
T 4. asteen tulkinta
HAASTATELTAVA (&> TUTKIJA iy
| LUKIJA
Tutkijan elamis-
mt;aiijn‘)g ieaums TEOREETTINEN pes o 2
etukateisvalmis- VIITEKEHYS ~<—p> ESIYMMARRYS
tautuminen

Kynkaan ym. (2011, 139-140) mukaan tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan laadullisen tutkimuk-
sen kriteereiden mukaisesti, joille yhteista on se, etta luotettavuuden lisaamiseksi oli siis pyrittava
mahdollisimman tarkkaan analyysiin raportoinnissa. Heidan mukaansa esimerkkien kayttaminen
analyysiprosessista havainnollistavat lukijalle sen etenemista ja luotettavuuden lisdamiseksi tutki-
jan on osoitettava yhteys tulosten ja aineiston valilla. Liséksi suorien lainauksien kayttda tulosten
raportoinnissa heidan mukaansa pidetaan luotettavuuden kannalta keskeisena ja niiden tulisi joh-
donmukaisesti osoittaa tuloksen yhteys alkuperéisaineistoon seka sisallollisesti etta tunnistetie-
doin. Tulisi kuitenkin varmistua siita, etta ulkopuoliset eivat voi tunnistaa tutkittavia suorien lainaus-
ten tai tunnistetietojen perusteella. Suoria lainauksia hyddynnettiin tulosten aukirjoittamisen vai-
heessa. Riskina kuitenkin on suuri suorien lainausten maara, jota tassa tutkimuksessa pyrittiin valt-

tamaan.

Tutkimuksen toteuttaminen vaatii myos seka aineellisia etta aineettomia resursseja ja se, mika ta-

man kyseisen tutkimuksen toteuttamisessa saattoi vaikuttaa erityisesti aineiston laajuuteen ja sita
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kautta tutkimustuloksiin oli se, ettd vanhempien haastatteluja ei saatu toteutettua kuin kolme kap-
paletta. Tutkimuksen aikataulun ja resurssin vuoksi ei jaaty odottelemaan enempaa mahdollisia
vastaajia tai vastauksia vaan paatettiin edeta tutkimustuloksiin analysoinnin jalkeen. Nain ollen ai-
neistosta ei mitenkaan voitu havaita kyllaantymista tai taman tutkimuksen pohjalta ei voida esittaa
yleistyksia, mutta voitaisiin todeta, etta kaikki nama vastaukset olivat kuitenkin erittain merkityksel-
lisia ja osallisuuden toteutumista saatiin kuvattua suhteellisen kattavasti noninvasiivisessa venti-
laatiohoitoprosessissa, molemmilta nakokulmalta tarkasteltuna. Tallainen on tapaustutkimukselle
varsin tyypillista, kuten Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka (2006) ovat todenneetkin, etta yhden-
kin tapauksen huolellinen tutkiminen voi tarjota yksittaistapauksen ylittavaa tietoa, vaikka sen poh-
jalta ei voi esittaa yleistyksia. Lisaksi he ovat todenneet, ettd tulosten merkitysta ja oikeellisuutta

voidaan vahvistaa esittamalla perusteellinen kuvaus aineistosta ja sen analyysista.
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VANHEMPIEN HAASTATTELU LITE 1

Vastaajien taustatiedot:
« Milla osastolla tai poliklinikalla lapsenne ventilaatiohoidon hoitovastuu on?
« Kuinka pitkaan hoitosuhde on jatkunut ventilaatiohoidon suhteen Oulun yliopistol-
lisessa sairaalassa?

Johdatus aiheeseen:
o Mita osallisuus teidan mielestanne tarkoittaa hoidossa tai sen aikana?

Teema 1. Hoitoon hakeutuminen -terveysongelma
o Oletteko voineet vaikuttaa lapsenne tarvitsemiin hoitoihin tai palveluihin? Halu-
aisitteko kertoa tasta jotain lisaa?
o Oletteko voineet osallistua lapsen hoidon tarpeen arviointiin?

Teema 2. Hoidon tarve - tunnistettu terveysongelma
« Oletteko tietoisia laitehoidon toteuttamisesta: sen tavoitteista, hyodyista tai hai-
toista?
o Oletteko voineet vaikuttaa lastanne koskeviin hoidollisiin paatoksiin tai hoidon
suunnitteluun?
o Onko teidan tai lapsenne mielipiteenne hoidon tarpeesta huomioitu ennen hoidon
aloittamista?

Teema 3. Hoidon aloittaminen
« Milla tavoin olette osallistuneet hoidon toteuttamiseen?
o Oletteko saaneet mahdollisuuden kertoa ammattilaiselle, mitd mielta olette hoi-
dosta?

Teema 4. Seuranta
« Milla tavoin olette olleet osallisena hoidon toteutumisen arvioinnissa?
o Oletteko saaneet kertoa ja ilmaista mielipiteenne hoidon toteutumisesta?

Kehittaminen
o Missa hoidon vaiheessa teita on mielestanne huomioitu kaikkein eniten?
« Misséa asioissa tai millaisissa tilanteissa toivoisitte, etta teidan mielipiteitanne huo-
mioitaisi enemman? Tarkentava: miksi tai miten?
o Oletteko saaneet mahdollisuuden kertoa, kuinka hoitoa tai palvelua voitaisiin ke-
hittaa tai parantaa?
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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA VANHEMMILLE LITE 2
TIEDOTE TUTKIMUKSESTA (20.10.2021, 200/2021)
Tutkimuksen nimi

Osallisuuden toteutuminen noninvasiivisessa ventilaatiohoidossa — Case: Ou-
lun yliopistollinen sairaala, Lasten ja nuorten vastuualue

Pyynto osallistua tutkimukseen

Teita pyydetaan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan osallisuuden toteutu-
mista noninvasiivisen ventilaatiohoidon yhteydessa. Olemme arvioineet, etta
sovellutte tahan tutkimukseen, koska teidan lapsellenne on alkamassa tai aloi-
tettu kyseinen hoitomuoto. Tdma tiedote kuvaa tutkimusta ja Teidan mahdol-
lista osuuttanne siind. Sen jalkeen, kun olette perehtynyt tahan tiedotteeseen
ja Teille on selvitetty tutkimuksen kulku ja olette saanut esittaa kysymyksia,
Teiltéa kysytaan halukkuutta osallistua tutkimukseen. Jos suostutte osallistu-
maan tutkimukseen, Teitd pyydetaan allekirjoittamaan kirjallinen suostumus
tutkimukseen osallistumisesta.

Osallistumisen vapaaehtoisuus

Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voitte kieltaytya osallis-
tumasta tutkimukseen, keskeyttaa osallistumisenne tai peruuttaa suostumuk-
senne syyta ilmoittamatta, milloin tahansa tutkimuksen aikana. Tutkimukseen
osallistuminen, siita kieltaytyminen tai sen keskeyttdminen eivét vaikuta lap-
senne oikeuteenne saada tarvitsemaansa hoitoa. Jos haluatte keskeyttaa tut-
kimukseen osallistumisenne tai peruuttaa suostumuksenne, ottakaa yhteys
tutkijaan.

Tutkimuksen toteuttaja
Tutkimus toteutetaan osana ylemman ammattikorkeakoulun opinnaytety6ta ja
tutkimuksen toimeksiantaja on Oulun yliopistollinen sairaala, Lasten ja nuorten
vastuualue. Tutkimuksen yhteyshenkiléna toimii kuntoutusohjaaja, YAMK-
opiskelija Toni Makkonen.

Tutkimuksen tarkoitus
Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla osallisuuden toteutumista no-
ninvasiivista ventilaatiohoitoa saavien lasten vanhempien seka hoitoa toteutta-
van henkilokunnan nakdkulmasta Oulun yliopistollisessa sairaalassa, Lasten
ja nuorten vastuualueella.

Tutkimuksen tavoitteena on edistaa lasten ja vanhempien osallisuutta no-
ninvasiivisessa ventilaatiohoitoprosessissa.

Tutkimukseen osallistuu noin 5-7 tutkittavaa perhetté ja noin 6 henkildkunnan
jasenta.

Tutkimuksen kulku
Tutkimukseen osallistuminen Teidan osaltanne kestda noin 40 minuuttia,
haastattelun verran. Haastattelun avulla selvitetadn osallisuuden toteutumista
hoidon aikana. Haastattelut nauhoitetaan jalkikateistd analysointia varten.
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Kun olette antanut suostumuksenne tutkimukseen osallistumisesta, Teidan
odotetaan noudattavan niita tutkimukseen liittyvid ohjeita, jotka tutkija Teille
puhelimitse kertoo.

Tutkimuksen mahdolliset hyddyt

On mahdollista, etta tdhan tutkimukseen osallistumisesta ei ole Teille hyotya.
Tutkimuksen tuottama tieto saattaa kuitenkin auttaa selvittémaan osallisuuden
toteutumista ja mahdollisia kehittdmiskohteita hoitoprosessista.

Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat haitat ja epamukavuudet

Tassa tutkimuksessa haastateltavalle oletettuja haittoja ei pitdisi ilmentya.
Haastattelu voidaan keskeyttaa milloin vain, mikali koette siihen tarvetta.

Henkilotietojen k&sittely ja tietojen luottamuksellisuus

Teista kerattya tietoa ja tutkimustuloksia kasitellaan luottamuksellisesti lainsaa-
dannon edellyttamalla tavalla. Kaikki tietojanne kasittelevat tahot ja henkilét ovat
salassapitovelvollisia.

Tutkimuksen kustannukset ja korvaukset tutkittavalle

Tutkimukseen osallistuminen on Teille maksutonta eika tutkimukseen osallis-
tumisesta makseta Teille korvausta.

Tutkimuksen rahoitus ja tutkijoiden sidonnaisuudet

Tutkijalle ei makseta erillista korvausta tutkimuksen tekemisestd, eika tutkijalla
ole sidonnaisuuksia.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Kyseessa on tieteellinen tutkimus, jonka tulosten valmistumisessa voi menna
useita kuukausia. Tutkimus ja tutkimuksen tulokset julkaistaan opinnaytetdiden
tietopankissa Theseuksessa.

Teille ei anneta erikseen henkilokohtaista palautetta Teista tutkimuksen aikana
kertyneista tiedoista, koska yksittaiset tulokset voivat olla vaikeasti tulkittavia ja
on epatodennakadista, etta niilla olisi merkitysta lapsenne terveytenne kannalta.
Mikali tutkimuksen aikana havaitaan sattumalta poikkeavia, lapsenne tervey-
den kannalta merkittavia |16ydoksia, tutkija arvioi merkityksen lapsen terveyden
kannalta ja ohjaa tarvittaessa Teidat asianmukaiseen hoitopaikkaan.

Tutkimuksen paattyminen
Tutkija tai tutkimuksen toimeksiantaja voi joutua keskeyttamaan osallistumis-
enne ennenaikaisesti. Jos nain tapahtuu, kanssanne keskustellaan tutkimuk-
sen lopettamiseen liittyvista toimenpiteista.
Tutkimuksen paattymisen jalkeen lapsenne hoito jatkuu edelleenkin, tavan-
omaisen hoitokdytdnnén mukaisesti.

Lisatiedot

Jos Teilla on tutkimukseen liittyvid kysymyksia, voitte kysya niita tutkimuksen
toteuttajalta.
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VANHEMPIEN SUOSTUMUS LITE 3

Osallistun tutkimukseen, jossa selvitetaan osallisuuden toteutumista noninvasiivisen ventilaatiohoi-
don yhteydessa. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja suostumuksen voi peruuttaa
missa vaiheessa tahansa syyta ilmoittamatta. Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota.
Tutkimus toteutetaan haastatteluna, johon ei liity toimenpiteita, eika nain ollen my6skaan erityisia
riskeja. Olen saanut tietoa tutkimuksen tarkoituksesta, luonteesta ja siind kaytettavistd menetel-
mista seka tutkimuksen haitoista, riskeista ja tutkittavan oikeuksista lukemalla tiedotteen tutkimuk-
sesta. Naita suostumusasiakirjoja tehdaan kaksi (2) kappaletta, toinen tutkittavalle ja toinen tutki-
jalle.

Paikka: Aika:

Tutkimukseen osallistujan nimi/nimet:

Tutkimukseen osallistujan allekirjoitus/allekirjoitukset:

Tutkimukseen osallistuvan tai osallistuvien yhteystiedot:

Puhelinnumero:

Sahkdpostiosoite:

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus:
Nimenselvennys
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AMMATTILAISTEN HAASTATTELU LITE 4

Haastateltavien taustatiedot:
o Mikd on ammattinimikkeesi?
 Mihin prosessin vaiheeseen (suunnittelu/toteutus/arviointi) osallistut noninvasiivi-
sessa ventilaatiohoidossa? Milla tavalla?

Johdatus aiheeseen:
« Mita lasten ja perheiden osallisuus mielestanne tarkoittaa noninvasiivisissa venti-
laatiohoidoissa tai sen hoitoprosessissa?

Teema 1: Tulotilanne, tulotilanteen arviointi
« Milla tavoin lapset ja perheet ovat osallisena tulotilanteiden arvioinnissa?
 Millainen merkitys lasten ja perheiden kertomuksella on mielestanne hoidon arvi-
ointiin?

Teema 2. Hoidon suunnittelu ja tutkimukset

« Milla tavoin lapset ja perheet ovat osallisena noninvasiivisen ventilaatiohoidon ja
sen tutkimusten suunnittelussa?

o Kerrotaanko lapselle ja perheelle mielestanne riittavasti noninvasiivisen venti-
laatiohoidon toteuttamisesta?

« Voivatko lapset tai perheet vaikuttaa lasta koskeviin noninvasiivisen ventilaatio-
hoidon suunnitteluun tai paatoksiin?

« Voivatko lapset tai perheet ilmaista mielipiteensa noninvasiivisen ventilaatiohoi-
don aloittamisesta?

Teema 3. Hoidon toteutus / hoidon aloittaminen
« Milla tavoin lapset ja perheet ovat osallisena noninvasiivisen ventilaatiohoidon to-
teutuksessa ja hoidon aloittamisessa?
« Milla tavalla lapset tai vanhemmat voivat osallistua noninvasiivisen ventilaatiohoi-
don aloittamiseen?

Teema 4. Hoidon arviointi / Seuranta
« Milla tavoin lapset ja perheet ovat osallisena noninvasiivisen ventilaatiohoidon ar-
vioinnissa?
« Antavatko lapset tai perheet palautetta noninvasiivisen ventilaatiohoidon toteutta-
misesta? Huomioidaanko sita?
Kehittaminen
o Missa hoitoprosessin vaiheessa osallisuus iimenee kaikkein eniten? Tarkentava:
miksi tai miten?
e Missa hoitoprosessin vaiheessa osallisuus ilmenee kaikkein vahiten? Tarkentava:
miksi tai miten?
o Missa asioissa tai millaisissa tilanteissa lapsia ja perheita voitaisi enemman huo-
mioida hoitoon liittyen?
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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA AMMATTILAISILLE LITES

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA (20.10.2021, 200/2021)

Tutkimuksen nimi
Osallisuuden toteutuminen noninvasiivisessa ventilaatiohoidossa — Case: Oulun yli-
opistollinen sairaala, Lasten ja nuorten vastuualue

Pyynto6 osallistua tutkimukseen

Teitd pyydetdan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan osallisuuden toteutumista no-
ninvasiivisen ventilaatiohoidon yhteydessa. Olemme arvioineet, ettd sovellutte tahan
tutkimukseen, koska osallistutte noninvasiivisen ventilaatiohoidon toteuttamiseen tai
paatdsten tekoon kliinisessa hoitoprosessissa. Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja Tei-
dan mahdollista osuuttanne siind. Sen jalkeen, kun olette perehtynyt téhén tiedottee-
seen ja Teille on selvitetty tutkimuksen kulku ja olette saanut esittdd kysymyksia,
Teiltd kysytaan halukkuutta osallistua tutkimukseen. Jos suostutte osallistumaan tut-
kimukseen, Teitd pyydetdén allekirjoittamaan kirjallinen suostumus tutkimukseen
osallistumisesta.

Osallistumisen vapaaehtoisuus

Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voitte kieltaytyd osallistu-
masta tutkimukseen, keskeyttdd osallistumisenne tai peruuttaa suostumuksenne
syyta ilmoittamatta, milloin tahansa tutkimuksen aikana. Jos haluatte keskeyttaa tut-
kimukseen osallistumisenne tai peruuttaa suostumuksenne, ottakaa yhteys tutki-
jaan.

Tutkimuksen toteuttaja

Tutkimus toteutetaan osana Ylemman ammattikorkeakoulun opinnaytety6ta ja tutki-
muksen toimeksiantaja on Oulun yliopistollinen sairaala, Lasten ja nuorten vastuu-
alue. Tutkimuksen yhteyshenkildna toimii kuntoutusohjaaja, YAMK-opiskelija Toni
Makkonen.

Tutkimuksen tarkoitus

Tamaéan tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla osallisuuden toteutumista noninvasii-
vista ventilaatiohoitoa saavien lasten vanhempien seka hoitoa toteuttavien organi-
saation edustajien nakdkulmasta Oulun yliopistollisessa sairaalassa, Lasten ja
nuorten vastuualueella.

Tutkimuksen tavoitteena on edistaa lasten ja vanhempien osallisuutta noninvasiivi-
sessa ventilaatiohoitoprosessissa. Tutkimuksesta saatavaa tietoa voidaan hyddyn-
taa hoitoprosessin kehittamisessa osallisuutta lisaavasti.

Tutkimukseen osallistuu noin 5-7 tutkittavaa perhettéd ja noin 6 henkilokunnan ja-
senta.

Tutkimuksen kulku

Tutkimukseen osallistuminen Teidan osaltanne kestaa noin 40 minuuttia, haastatte-
lun verran. Haastattelun avulla selvitetdan osallisuuden toteutumista hoitoproses-
sissa. Haastattelut nauhoitetaan jalkikateisté analysointia varten.

Kun olette antanut suostumuksenne tutkimukseen osallistumisesta, Teidan odote-
taan noudattavan niité tutkimukseen liittyvid ohjeita, jotka tutkija Teille kertoo.
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Tutkimuksen mahdolliset hyddyt

On mahdollista, etta tahan tutkimukseen osallistumisesta ei ole Teille hyotya. Tutki-
muksen tuottama tieto saattaa kuitenkin auttaa selvittdmé&an osallisuuden toteutu-
mista ja mahdollisia kehittamiskohteita hoitoprosessista.

Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat haitat ja epdmukavuudet
Tassa tutkimuksessa tutkittavan oletettuja haittoja ei pitaisi ilmentyé. Haastattelu voi-
daan keskeyttaa milloin vain, mikali koette siihen tarvetta.

Henkilotietojen kasittely ja tietojen luottamuksellisuus

Henkilotietojanne kasitellaén tieteellista tutkimustarkoitusta varten. Teista keréttya
tietoa ja tutkimustuloksia ké&sitella&n luottamuksellisesti lainsdadannon edellytta-
malla tavalla. Kaikki tietojanne kasittelevat tahot ja henkilot ovat salassapitovelvolli-
sia. Tutkimustulokset julkaistaan niin, etta niissa sailyy tutkittavien anonymiteetti.

Tutkimuksen kustannukset ja korvaukset tutkittavalle
Tutkimukseen osallistuminen on Teille maksutonta eika tutkimukseen osallistumi-
sesta makseta Teille korvausta.

Tutkimuksen rahoitus ja tutkijoiden sidonnaisuudet
Tutkijalle ei makseta erillistéd korvausta tutkimuksen tekemisestd, eika tutkijalla ole
sidonnaisuuksia.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Kyseessa on tieteellinen tutkimus, jonka tulosten valmistumisessa voi menné useita
kuukausia. Tutkimus ja tutkimuksen tulokset julkaistaan opinnaytetdiden tietopan-
kissa Theseuksessa.

Teille ei anneta erikseen henkilékohtaista palautetta Teista tutkimuksen aikana ker-
tyneista tiedoista, koska yksittaiset tulokset voivat olla vaikeasti tulkittavia.
Tutkimustulosten valmistuttua, niista tiedotetaan mahdollisimman kattavasti koko
lasten ja nuorten vastuualueella.

Tutkimuksen paattyminen

Tutkija tai tutkimuksen toimeksiantaja voi joutua keskeyttamaan osallistumisenne en-
nenaikaisesti. Jos nain tapahtuu, kanssanne keskustellaan tutkimuksen lopettami-
seen liittyvista toimenpiteista.

Lisatiedot

Jos Teilla on tutkimukseen liittyvid kysymyksia, voitte kysya niitéa tutkimuksen toteut-
tajalta.
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AMMATTILAISTEN SUOSTUMUS LITE 6

Osallistun tutkimukseen, jossa selvitetaan osallisuuden toteutumista noninvasiivisen ventilaatiohoi-
don yhteydessa. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja suostumuksen voi peruuttaa
missa vaiheessa tahansa syyta ilmoittamatta. Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota.
Tutkimus toteutetaan haastatteluna, johon ei liity erityisia riskeja. Olen saanut tietoa tutkimuksen
tarkoituksesta, luonteesta ja siina kaytettavista menetelmista seka tutkimuksen haitoista, riskeista
ja tutkittavan oikeuksista lukemalla tiedotteen tutkimuksesta. Naita suostumusasiakirjoja tehdaan
kaksi (2) kappaletta, toinen tutkittavalle ja toinen tutkijalle.

Paikka: Aika:

Tutkimukseen osallistujan nimi:

Tutkimukseen osallistujan allekirjoitus:

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus:
Nimenselvennys
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VANHEMPIEN JA AMMATTILAISTEN VASTAUSTEN ANALYSOINTI

LITE 7

Yhdistavaa

Yldkategoria

Alakategoria

Pelkistetyt ilmaukset

Asiantuntijalahtoisyys

Asiantuntijan antama
neuvonta

Asiantuntijan antama
opastus

kdydaan tietoa lapi...
itse toteutusta ja lait-
teen kaytt6a (01)

alussa annettu opas-
tusta (02)

ammattilaisen ohjaa-
mana opettelevat (03)

Asiantuntijan antama
informaatio

Tarvitsevat alkuun pal-
jon kasittelya ja tietoa
(01)

kerron mita se hoito
tarkoittaa(02)

kylld ollaan saatu tietoa
(02)

tulee heille tietona,
etta téllainen taytyy
aloittaa (03)

T&altd annetaan vink-
keja (04)

Suositusten mukaisen
hoidon aloittaminen

Asiantuntijan madritte-
lema hoidon tarpeelli-
suus

laitehoito katsottiin tar-
peelliseksi, joten emme
ole siihen itse vaikutta-
neet (01)

Iahinna on puhuttu,
ettd on tarpeen aloittaa
(02)

Hoito aloitetaan sairaa-
lassa...suositukset tulee
taalta (02)

yleensa hoidon suunnit-
telu tapahtuu sairaa-
lasta kasin (02)

Tutkimukset maaritel-
|aan taalla sairaanhoi-
dossa... joihin on sel-
keat tietyt kriteerit ole-
massa (02)

ladkarin ja asiantuntijan
suositukseen vanhempi
taipuu, ei sita aloitta-
mista pohdittu (02)

Luottamus asiantunti-
jan ammattitaitoon

tdssa tilanteessa luotet-
tiin 1ddkarin ammatti-
taitoon ja nakemykseen
(01)

menty sen mukaan,
mita on ajateltu, etta
mita taytyy hoitaa tai
tutkia (02)

Asiantuntijan peruste-
lut hoidon tarpeelle

perustella miksi ja syy
sille, miksi on hoidon
tarve (01)
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on hyvin vahvasti joutu-
nut perustelemaan(02)

Perheen osallisuus ja
osallistuminen hoito-
prosessin aikana

Perhe osallisena hoito-
prosessissa

Kuulluksi tuleminen

pyritdaan kuulemaan ko-
konaisuutena(01)

sanoin oireista niin asia
otettiin vakavasti (O1)

kerrottu havaintoja,
minkalaisia on tehty ja
niita on sitten tutkittu
(01)

niitd pyritaan kuule-
maan, ja on myos tilan-
teita missa niita ei voi
tdysin huomioida (02)

on kerrottu lapsen ko-
kemukset...niihin rea-
goitu (04)

Huomioiduksi tulemi-
nen

hyvéasti huomioitu kon-
takteissa (02)

lapsenkin mielipide on
otettu huomioon (03)

hyvin huomioitu, etta
mita on tuotu esille
(04)

Vaikuttaminen

pyrkivat vaikuttamaan
siihen (01)

ovat olleet aktiivisesti
yhteydessa laitehoidon
aloittamiseen liittyen
(01)

voivat aktiivisesti vai-
kuttaa, osa voi kieltay-
tya (02)

Keskeinen toimija

Vanhemmilla iso rooli,
vastaavat hoidon to-
teuttamisesta (0O3)

siind ovat paaroolissa
(03)

Perhe osallistuu hoito-
prosessiin

Perheen rooli

ovat semmoisina kuuli-
joina (01)

ovat oppijina (03)

ovat kuulemassa (04)

Perheen kertoma koke-
mus toteutuneesta hoi-
dosta

kertovat, miten ovat
kokeneet sen (03)

on tietysti kdyttokoke-
musta, osaavat sitten
kertoa (03)

ollut mahdollista kertoa
hoidon toteutumisesta
ja kokemuksista (03)

Aktiivisesti vanhemmat
kertovat miten se hoito
on toteutunut (04)

Kertovat milta heista on
tuntunut (04)
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ollut mahdollisuus ker-
toa hoidon toteutu-
mista ja kokemuksista
(04)

Tarkeda, etta pystyvat
kertomaan onko tullut
ongelmia (04)

kun tulevat sairaalaan
kertovat millaisia huolia
tai ongelmia (04)

Perhe ottaa yhteytta

perheet voivat itse
myds ottaa yhteytta
(04)

onkin oikeus olla yhtey-
dessa (04)

sitten ollaan kontak-
tissa sovitusti tai tarvit-
taessa (04)

Perheen antaa pa-
lautetta

Antavat aktiivisesti pa-
lautetta (04)

kylld antavat palautetta
siitd (04)
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OSALLISUUDEN KEHITTAMISTA KUVAAVIEN ILMAUSTEN ANALYSOINTI

LITE 8

Yhdistavaa

Ylakategoria

Alakategoria

Pelkistetyt ilmaukset

Toimijuuden vahvista-
minen

Osaamisen varmista-
minen

Laitteiden kayton
opastus

miten laitteet toimii ja
muita konsteja, paljon
alkuvaiheessa asioita

mitd taytyy kayda lapi

Ehkda enemman apua,
sen koneen ohjeistusta
ja neuvontaa

Riittava informaatio

etta saisivat alustavasti
hyvaa tietoa asiasta

tieto keradntyy mo-
nesta kohdasta

taytyy olla mahdollisim-
man paljon informaa-
tiota...se edesauttaa
lapsen hoidon toteutu-
mista ja perheen moti-
voimista siihen hoitoon

antaa tietoa enemman
asioista

olisi kaivannut lisad tie-
toa

Kaytannon toteutus on
vanhemman vastuulla...
siihen tietoa

Tavoitteellinen ohjaus

ettd lapsi tai nuori ym-
martaa laitteen kayton
tarkoituksen ja miksi se
on tarkeaa

ymmartaa, miksi hoito
on aloitettu, mita hyo-
tyja siita on lapselle ja
ymmartavat jos laitetta
ei kaytetd mitd haittoja
siitd

Ymmartaisivat, mista
on kysymys

tarvinnut kayttaa pal-
jon voimavaroja siihen
vhteisymmarrykseen

Perheen ja hoitavan ta-
hon valinen yhteyden-
pitdminen

Hoidon toteutumisen
varmistaminen

jos hoito ei enda auta,
osaavat tarvittaessa
olla yhteydessa

Varmistettaisi laitehoi-
don aloitus ja hyodyt
miksi sita kaytetaan

Hoidon seuranta

olisi tietty rytmi tai
sddnnonmukaisuus
kontrolleissa

tiiviimpi puhelinyhteys
olisi tarkeaa
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