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1 JOHDANTO

Suomessa lasten oletetaan olevan esimerkillisen terveitd pikkulasten véhdisen kuollei-
suuden vuoksi, mutta yli 20 % suomalaislapsista sairastaa ainakin yhta pitk&aikaissai-
rautta ja sairaudet ovat lisdantyneet viimevuosina (Rajantie & Perheentupa 2005).
Lapsen sairastuminen koettelee koko perheen voimavaroja. Sairastuminen vaikuttaa
kokonaisvaltaisesti perheen eldmaén arjen muuttuessa konkreettisesti ja esimerkiksi
sosiaalisten suhteiden mahdollisesti vahentyessé. Perheenjdsenen sairastuessa perheen
ja laheisten merkitys on tarked. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paa-
vilainen & Potinkara 2008, 44, 58.)

Lasten pitk&aikaissairaudet koskettavat meité tulevassa tygssamme sairaanhoitajina.
Hoitajina meilld on keinoja lievittaa lapsen fyysisia sairauden tuomia oireita, mutta
meill& tulee olla myds kykya tukea koko perhettd sairauden keskell4. Toimintaamme
vaikuttavat tydyhteison toimintatavat, koko organisaation toimivuus ja eri hoitopaik-
kojen valinen yhteisty6d. On tarkedd huomioida perheen tuen ja tiedon tarve sairauden
ja sen oireiden hoitamisen keskell jokaisessa tyoyksikossa. Y hteistyon merkitys on

selkiytynyt meille tdmén tutkimuksen avulla.

Opinnaytetydmme toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Tutkimuksemme tiedonanta-
jat ovat perheité Perusturvaliikelaitos Saarikan alueelta seké Keski-Suomen keskussai-
raalan lastentautien poliklinikan asiakkaita. Kannonkosken, Karstulan, Kivijéarven,
Kyyjarven ja Saarijarven kaupungin yhteisesti omistama Perusturvaliikelaitos tarjoaa
asukkaidensa sosiaali- ja terveyspalvelut, mutta erikoissairaanhoito tapahtuu Keski-
Suomen sairaanhoitopiirin kautta (Perusturvaliikelaitos Saarikka 2009). Tutkimuk-
semme oli osa Perheen parhaaksi yhteistyoll4 — projektia, joka toteutuu TYKES:n
rahoittamana kehittdmishankkeena yhteistydssé Keski-Suomen sairaanhoitopiirin,
Jyvéskylan ammattikorkeakoulun, Keski-Suomen ADHD-yhdistyksen ja Mannerhei-
min lastensuojeluliiton Karstulan yhdistyksen kanssa. Projektin tavoitteena on tuottaa
yhteistyomalli erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vélille, jolla turvataan
lapsen hoidon jatkuvuus ja edistetdan perheiden hyvinvointia. Yhteistydmallin avulla
henkilokunnan rooli, vastuu ja k&ytdnnon toimintatavat selkiytyvéat perheiden hyvin-
voinnin edistamiseksi hoitoketjun eri vaiheissa. Opinnaytetydmme tarkoituksena on
kehittaa perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vélisté yhteistyoté ja tavoit-

teena oli tuottaa kuvailevaa tietoa pitk&aikaissairaan lapsen perheiden kokemuksista



3
perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yhteistyon toteutumisesta. Pitkdaikais-
sairaalla lapsella tarkoitamme té&ssé yhteydessa somaattisesti pitk&aikaissairasta lasta
ja rajaamme pois lasten ja nuorten psykiatriset sairaudet, koska lastentautien poliklini-
kalla ei hoideta psyykkisesti sairaita lapsia.

2 PERUSTERVEYDENHUOLLON JA ERIKOISAI-
RAANHOIDON VALINEN YHTEISTYO

2.1 Mitéa yhteisty6 on?

Y hteistyon maarittely on monitasoinen ja — ulotteinen ilmi6, joka vaihtelee tieteen-
alasta, tarkastelun nakdkulmasta seké yhteistyon kohteesta riippuen (Keskitalo 2002,
15; Paukkunen 2003, 20). Yhteistyon kasitteen méérittelyn ongelma on suomen kielen
niukkuus verrattuna esimerkiksi englannin kieleen, jossa yhteisty6ll& on eri painotuk-
sia kuvaavia késitteitd. Yhteisty6 voi olla yhden tai useamman ammattiryhman edusta-
jien toimintaa. Jokaisella yhteistyohon osallistujalla on oma rooli ja oma asiantunti-
juus, jota hyodyntad. Osapuolet tuovat oman tietdmyksensa yhteiseksi hyvéksi, jolloin
yhteistyota tekeva ryhma on enemmaén kuin osiensa summa. Yhteistyén olennainen
osa on osallistujien yhteinen padmaaré ja tiettyyn tavoitteeseen pyrkiminen. (Paukku-
nen 2003, 20-21.) Yhteistydssd korostuu vastuun selkeys seka sitoutuminen yhteisesti
sovittuihin asioihin (Hintsala 2001, 101). Tassé& tutkimuksessa yhteisty0 tarkoittaa eri
organisaatioiden valistd yhteistyotd, jolla on yhteiset tavoitteet. Organisaatiot tavoitte-

levat hyotyd itselleen ja asiakkailleen.

Organisaatioiden véliseen yhteistyohon on mahdollista liittad tarkedna osana koor-
dinoinnin prosessi. Koordinointi on yhteensovittamista, jolla voidaan kuvata ongel-
makeskeisen palvelujarjestelman mukaista toimintaa, joka on jaoteltu ongelmien mu-
kaan. Koordinointi on osa vaiheistettua yhteisty6td ja sen tarkoituksena on luoda puit-
teet yhteiselle toiminnalle. (Keskitalo 2002, 15-16.)



2.2 Yhteistyon haasteita

Pyykdsen (2001) mukaan eri organisaatioiden vélista yhteisty0té voisi parantaa pereh-
tymalla toisen organisaation tyohon ja hoitokdytantdihin. Yhteistyon on ajateltu para-
nevan my6s hoitoneuvottelujen avulla, joissa kéasitelladn yksittéisen potilaan hoitoa.
(Pyykdnen 2001, 56-57.) Hintsalan (2001) tutkimuksessa selvitettiin sosiaali- ja ter-
veydenhuollon peruspalvelutydntekijoiden kasityksia yhteistyosta erityispalveluiden
kanssa. Tutkimustulokset kertovat, ettd henkilokunta kykenee tiedostamaan yhteistyon
hyvat elementit, mutta kaytanndssé ne eivét toteudu toivotulla tavalla. Yhteistyon kat-
sottiin toteutuvan informaation vaihtamisena ja palveluiden kéayttajien eteenpéin lahet-
tdmisend eikd niinkdan toimimisena. Yhteistyon koettiin toteutuvan konsultointina
silloin, kun ratkaistiin jotain ongelmaa. Henkil6kunta koki, ettd kiire erikoissairaan-
hoidossa heijastui myos perusterveydenhuoltoon. Yhteistyon ongelmiksi nousi kiire ja
ongelmat tiedonkulussa. Y hteistydon ongelmien katsottiin johtuvan johtamisesta, silla
priorisointi ei toteutunut. (Hintsala 2001, 89-90, 99.)

Pitk&la (2006) on tutkinut perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon valista pai-
vystysyhteistyotd. Hanen tutkimuksessaan perusterveydenhuollon vastauksissa yhteis-
tyon suurimpana esteend pidettiin tietojarjestelmid. Vastaajat kokivat toiseksi yhteis-
tyoté estavaksi tekijaksi organisaatioiden valiset rajat. Perusterveydenhuollossa koet-
tiin vallan kuuluvan erikoissairaanhoidolle ja ndin ollen perusterveydenhuollon olevan
altavastaajan asemassa. Naiden liséksi yhteistyota estavéksi tekijaksi mainittiin orga-
nisaatioiden vélinen pitkd matka. Erikoissairaanhoidossa estavané tekijana pidettiin
esimerkiksi johtamiseen liittyvid asioita ja perusterveydenhuollon ei-péivystyksellista
toimintaa. (Pitkala 2006, 66—67.)

Perusterveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa yhteistyota edistaviksi tekijoiksi
mainittiin yhteiset tilat ja yhteinen henkilokunta, sill4 ne osaltaan pakottavat yhteis-
tyohon. Henkilokunnan pyrkimys yhteisty6hon ja toimiva keskusteluyhteys mainittiin
my0s edistaviksi tekijoiksi. (Pitkala 2006, 66, 68.)

Perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vélinen raja on vuosien saatossa ha-
martynyt. Perusterveydenhuoltoon on otettu ty6tehtdvid, jotka ovat ennen kuuluneet
erikoissairaanhoitoon. Tyotehtévia siirtdmalld, on pyritty hillitsemé&én erikoissairaan-

hoidon menojen kasvua ja kaytannossa se nakyy lyhyempiné hoitojaksoina, sairaansi-



joituspaikkojen vahentymisend ja polikliinisen toiminnan lisddntymisena. Lisaksi on
otettu kayttoon etdisyytté poistavia tekijoitd, kuten telelddketiede ja etdpoliklinikat.
(Keskitalo 2002, 2.)

Nykyaén erilaisia tyotehtévié siirretddn yha enemman terveydenhoitajille ja sairaan-
hoitajille. Tyonjaon muutokset liittyvét suurimmaksi osaksi perusterveydenhuollon
hoitajavastaanottotyohon. Laajennettavia tehtdvakokonaisuuksia ovat esimerkiksi hoi-
don tarpeen arviointi &killisessa terveysongelmassa, pitkdaikaissairaiden ohjaus ja
seuranta seka perhel&htdinen hoitotyd. Erikoissairaanhoidossa on laajennettu sairaan-
hoitajien tyotehtdvia tehostetuissa yksikoissé esimerkiksi potilaan tilanteesta, hoidosta
ja hoitopéatoksisté tiedottaminen potilaalle ja hdnen omaisilleen. (Hukkanen & Valli-
mies-Patomaki 2005, 31-34.)

Perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vélisessé tiedon kulussa on havaittu
puutteita, mika aiheuttaa tulkinnanvaraisuutta, epdvarmuutta ja epaselvyytta tyonjaos-
sa (Pyykonen 2001, 52). Eri ammattiryhmien tyokaytantdjen ollessa ammattiryhmé- ja
organisaatiokeskeisié potilaan hoidossa tehdaan paallekkaisié tutkimuksia ja koko-
naisvaltainen hoito voi viivéstyd. Potilasta hoidettaessa useassa eri hoitopaikassa ja
organisaatiossa hoitohenkilokunnalla ei aina ole kaytettavissa péivitettya tietoa asiak-
kaasta. (Asikainen, Suominen, Maenpaa & Maass 2008, 66-67.) Hintsalan (2001)
mukaan tiedon kulun ongelmana on pidetty vaitiolovelvollisuutta, joka vaikeuttaa
saamaan kokonaisnakemysté asiakkaasta. Vastuun jako on selkiytymétta ja tarvittavat
tiedot jouduttiin pyytaméaén, ne tulivat myohassa tai tietoja ei saatu ollenkaan. Tie-
donkulussa on tarkedd molemminpuolinen tiedottaminen ja erikoissairaanhoidon pal-
veluiden tavoitettavuus. (Hintsala 2001, 89, 101.) Pitk&lan (2006) mukaan yhteis-
paivystys on lisénnyt perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vélista yhteistyo-

t4, mutta tiedonkulussa on edelleen ongelmia (Pitkala 2006, 63).

2.3 Yhteisty0 lapsen sairastaessa

Perheen ollessa asiakkaana terveydenhuollossa, tiedon, ohjauksen ja tuen tarve on aina
yksilollista. Perheen rooli ja asema terveydenhuollossa ovat tuntemattomia toimin-
taympériston ja toimintatapojen ollessa uusia. (Astedt-Kurki ym. 2008, 58.) Perheen
terveyden ja hyvinvoinnin tukemisen sek& hoitamisen lahtokohtana on toimiva yhteis-

ty6 perheen ja hoitohenkilokunnan valilla seka perusterveydenhuollon ja erikoissai-



raanhoidon valinen yhteistyd. Toimivalla yhteisty6ll& voidaan taata monipuolinen
terveydenhuolto. (Astedt-Kurki ym. 2008, 58; Mattila 2005.)

2.3.1 Lastenneuvola

Lastenneuvolalla on merkittdva osa pitk&aikaissairaan, paljon sairastavan ja vammai-
sen lapsen sek& hénen perheensé terveyden edistdmisessé. Neuvolassa on tarkeéa kar-
toittaa pitkdaikaissairauden vaikutukset perheen elamaélle ja selviytymiselle sekd mil-
laista tukea ja palvelua perhe tarvitsee lapsen sairastaessa. (Lastenneuvola lapsiper-
heiden tukena 2004, 216.)

Lastenneuvolan tehtdvand on ohjata lapsi tarvittaessa hoitoon ja jatkotutkimuksiin
erikoissairaanhoitoon. Perusterveydenhuollon tehtdvénd on lapsen sairauteen ja koko-
naishoitoon perehtyminen sek& palveluiden jatkuvuudesta ja koordinoinnista huoleh-
timinen. Yhteisty6 ja moniammatillisuus ovat edellytyksen& kokonaisvaltaisen palve-

lun tarjoamiselle. (Lastenneuvola lapsiperheiden tukena 2004, 216-217.)

Perusterveydenhuollossa la&kari konsultoi erikoisalojen osaajia l&hettdessa potilaan
erikoissairaanhoitoon. Néin potilaan hoidon ja ohjauksen jatkaminen on helpompaa ja
palvelee potilaan etua. Laakari tekee lahetteen potilaan sairauden tai ongelman perus-
teella, jolloin hoitovastuu siirtyy erikoissairaanhoitoon. Kiireellisissa tapauksissa lahe-
tett4 ei vaadita. Potilas siirtyy takaisin perusterveydenhuollon piiriin kun hén ei enda

tarvitse erikoissairaanhoidon palveluita. (Mattila 2005.)

2.3.2 Keski-Suomen keskussairaalan lastentautien poliklinikka

Keski-Suomen keskussairaalan lastentautien poliklinikalla hoidetaan 0-15-vuotiaita,
laakéarin lahetteelld tulleita lapsia ja nuoria. Suurimmalla osalla lapsista poliklinikka-
kéaynteja on 1-2, jonka jalkeen he siirtyvat tarvittaessa oman ladkarin hoitoon. Osa
pitkdaikaissairaista lapsista ja nuorista kdy sadnnollisesti seurannassa poliklinikalla.
Uuden lapsen ollessa kyseessa jonotusaika tutkimuksiin on 1-8 viikkoa. Jonotusaika
riippuu lapsen oireista ja tarvittavista tutkimuksista. Lasten hoidossa ovat mukana
lastentautien erikoislaakarit, erikoistuvat laakérit, sairaanhoitajat ja tarvittaessa erityis-

tyontekijat. (Keski-Suomen sairaanhoitopiiri 2008.)



Lastentautien poliklinikalla hoidetaan my0s péivystyspotilaita, joilla tarkoitetaan Kii-
reellist tai samana péivana laékarin tutkimusta ja hoitoa tarvitsevaa lasta tai nuorta.
Paivystykseen tulevat potilaat saapuvat ensisijaisesti terveyskeskus- tai yksityislaakéa-
rin lahetteelld. Lastentautien poliklinikan ollessa kiinni, paivystysvastaanotto tapahtuu
ensiapupoliklinikalla. Jos paivystysvastaanotto vaihtuu kesken hoidon, perhe voi jou-
tua siirtymadn lastentautien poliklinikalta ensiapupoliklinikalle kuulemaan tutkimustu-
loksia. Tarvittaessa sairaalahoitoa, lapsi siirtyy osastohoitoon. (Keski-Suomen sai-
raanhoitopiiri 2008.)

2.4 Yhteistyota projekteilla, hankkeilla ja lakiuudistuksilla

Valtakunnallisilla hankkeilla, projekteilla ja lakiuudistuksilla pyritdan kehittdmaan
sosiaali- ja terveyspalveluita sekd parantamaan eri organisaatioiden vélista yhteistyoté.
Néin ollen myds opinndaytetydmme aihe perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoi-

don vélisesta yhteistyostd on ajankohtainen.

Valmisteilla oleva terveydenhuoltolaki yhdistdd kansanterveyslain ja erikoissairaan-
hoitolain. Lakiuudistuksen tarkoituksena on lisata perusterveydenhuollon ja erikoissai-
raanhoidon yhteistyota. Lakiehdotuksessa sdddetd&n muun muassa potilaan valinnan
vapaudesta palvelujen kayt0ssé ja potilastietorekisteristd. Lakiin sisdltyvat sddnnokset
lasten ja nuorten ehkaisevista palveluista on myds mukana uudessa lakiehdotuksessa.
(Terveydenhuoltolaki 2008.) Asetus neuvolatoiminnasta, koulu- ja opiskeluterveyden-
huollosta seka lasten ja nuorten ehkdisevésta suunterveydenhuollosta pyrkii paranta-
maan lasta odottavien perheiden, lasten, nuorten ja heidan perheidensa terveysneuvon-
taa ja terveystarkastusten suunnitelmallisuutta. Tarkoituksena on yhtenéist&é palvelui-
den toteuttamista ja ottaa véeston tarpeet huomioon maan eri osissa. (Asetus neuvola-
toiminnasta, koulu- ja opiskeluterveydenhuollosta sek& lasten ja nuorten ehk&isevasté
suun terveydenhuollosta 2008, 23.) Vuoden 2008 alusta voimaan tulleen uudistetun
lastensuojelulain painopisteend on turvata lapsen ja perheen tarvitsemat tukitoimet ja
palvelut, parantaa viranomaisten valista yhteistyotd sek& mahdollistaa entista varhai-

sempi ongelmiin puuttuminen. (Lastensuojelulaki 2007.)

Lasten ja perheiden hyvinvoinnin edistdminen nakyy merkittdvana osana useissa pro-
jekteissa. Valtakunnallisia ohjelmia ja hankkeita ovat muun muassa Kaste — ohjelma,

PARAS - hanke ja Terveys2015 kansanterveysohjelma. Kaste — ohjelma on sosiaali-



ja terveysministerion ohjausvaline sosiaali- ja terveyspolitiikan johtamiseen. Yhten&
tavoitteena on palveluiden laadun, vaikuttavuuden ja saatavuuden paraneminen seka
alueellisten erojen kapeneminen. Keinona on esimerkiksi luoda eheét palvelukokonai-
suudet. Painopisteend on lasten, nuorten ja perheiden palvelujen kehittdminen. (Sosi-
aali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittamisohjelma 2009.) Kevéalla 2005 kayn-
nistyi PARAS — hanke kunta- ja palvelurakenteen uudistamiseksi. Hankkeen tavoit-
teena on palvelurakenteiden, tuotantotapojen ja prosessien kehittdminen palvelujen
laadun ja saatavuuden varmistamiseksi sekd tuottavuuden parantamiseksi. (Kunta- ja
palvelurakenneuudistus 2008.) Terveys 2015 kansanterveysohjelma keskeisena tavoit-
teena on vaeston terveyserojen kaventuminen. Ohjelma esittelee konkreettiset ja po-
liittisesti toteutettavissa olevat keinot, joilla terveyseroja voidaan tehokkaasti vahent&a
tai ainakin estaa niiden kasvu. Ohjelman tavoitteet on laadittu ikdryhmittéin ja lasten
osalta ne ovat: ”Lasten hyvinvointi lisdéntyy, terveydentila paranee ja turvattomuuteen

liittyvat oireet ja sairaudet vahenevét merkittavasti.” (Terveys 2015 2009.)

3 LAPSEN PITKAAIKAISSAIRAUDEN VAIKUTUKSET
PERHEESEEN

3.1 Perhe

Perinteisesti perhe ké&sitetaan isan, aidin ja lasten muodostamaksi kokonaisuudeksi.
Talloin voidaan puhua ydinperheestd, jossa jasenet sitoutuvat toisiinsa biologisin pe-
rustein (Astedt-Kurki ym. 2008, 11-12). Tilastokeskuksen mukaan perhe maaritellaan
siten, ettd yhdessé asuvat avio- tai avoliitossa olevat tai parisuhteensa rekistergineet
henkil6t ja heidén lapsensa tai jompikumpi vanhemmista lapsineen, muodostavat per-
heen. My0s avio- ja avopuolisot ja parisuhteensa rekisterdineet henkilot, joilla ei ole
lapsia muodostavat perheen. Lapsiperhe sen sijaan maaritell&4&dn sen mukaan, etta per-

heen kotona asuu vahint&éan yksi alle 18-vuotias lapsi. (Tilastokeskus 2008.)

Yksi tapa puhua perheestd on mééritella se tilanteen mukaan joko yksilon tai perheko-
konaisuuden nakdkulmasta (lvanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2006, 10). Perhe
voidaan maaritella myds emotionaalisin kriteerein. Yhdessé asumista ei voida pitaa

riittdvana maadrittelyna perheelle, sill4 esimerkiksi yksinasuvalle perheen voi muodos-
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taa toisessa 0soitteessa asuva, hanelle ldheisin ihminen tai ihmiset. (Astedt-Kurki ym.
2008, 12-13.)

Hoitotyon teorioissa perhettd on pidetty jo pitkdan asiakkaana, mutta kéytdnnon tyossa
on keskitytty vain yksiloon perheen sisalla. Hoitajan tulee miettid, mité erilaiset na-
kemykset perheestd hanen tydssdan merkitsevat. Tulee myos pohtia, mité tarkoittaa
perheen “asianajajana” toimiminen erilaisissa tilanteissa, kuten esimerkiksi silloin,
kun kohtaa perheen, jossa lapsi on sairastunut vakavasti. Hoitotyohon tuo myds oman
haasteensa se, ettd perheet voivat olla lahtdisin eri kulttuureista ja rakenteeltaan perin-

teisestéd perheesté poikkeavia uusperheita. (Ivanoff ym. 2006, 10.)

3.2 Perheesséa on pitkaaikaissairas lapsi

Perhe muodostaa kokonaisuuden, jolloin yksittéisen perheenjasenen terveys ja hyvin-
vointi vaikuttavat muihin perheenjaseniin (Astedt-Kurki, Hopia & Vuori 1999, 706).
Perherakenteet ovat nykyisin moninaiset ja perheen terveys ja hyvinvointi on muuttu-
va tila, joka vaihtelee perheen erilaisissa muutosvaiheissa (Aho, Paavilainen & Astedt-
Kurki 2004). Perheet kokevat terveyden eritavoin, mutta yleisesti lapsen sairastumi-
nen pitkaaikaisesti on stressaavaa koko perheelle (Hopia, Paavilainen & Astedt-Kurki
2004, 576). Hopia viittaa Melnykin (2000) ja Kennedyn ym. (2004) tutkimuksiin joi-
den mukaan sairastuminen ja sairaalassa olo nostavat lapsessa erilaisia k&yttaytymi-
seen ja tunteisiin liittyvid muutoksia sekd aiheuttaa vanhemmille negatiivisia tunte-
muksia (Hopia 2006, 18).

Pitk&aikaissairauteen liittyy mahdollisuus parantumattomasta sairausprosessista tai
pysyvasta poikkeavaisuudesta. Lapsi pystyy hahmottamaan sairauden todellista luon-
netta yleensd vasta nuoruusiassa ja samalla mahdollistuu kyky ymmaértaa pitkéaikais-
sairaus osaksi omaa itsed. (Ropponen 2007.) Lasten somaattisiin pitkaaikaissairauksiin
kuuluvat allergiat, astma, diabetes, epilepsia, munuais- ja maksasairaudet seké elinsiir-
rot, syomishairiot, suolistosairaudet, reumataudit, sydénsairaudet ja syopéasairaudet
(Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2004, 9-10). Yleisimpi& kaikista lasten pitkaaikais-
sairauksista ovat allergiat, erityisvaikeudet neurologisessa kehityksessa ja mielenter-

veyden hairiot (Lastenneuvolaopas 2006).
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Lapsen sairastumisen myota vanhempien keskindinen suhde voi joko lujittua tai hei-
kentyd. Suhteen laatuun vaikuttaa se, miten paljon vanhemmilla on voimavaroja huo-
lehtia keskindisestd suhteestaan. Lapsen sairastuminen saattaa aiheuttaa esimerkiksi
syyllisyyden tunteita ja vdsymysta vanhemmissa, seké heijastua vanhemmuuden ko-
kemukseen ja tunteisiin. Tarked4 vanhempien ja koko perheen sopeutumisen ja selviy-
tymisen kannalta on vanhempien aktiivisen roolin kaynnistyminen sairaan lapsen hoi-
tamisessa. Perheen selviytymisté edistaa sairaalassa oloon liittyvien asioiden jarjesta-
minen, riittdva tiedon saanti ja koko perheen mukana olo sairaalassa. (Astedt-Kurki
ym. 2008, 44-45.) Yehin (2004, 100-107) mukaan &ideill4 ja isill& on samansuuntai-
sia selviytymiskeinoja, joita he k&yttavat. Lapsen sairauden tuntemaan oppiminen,
optimismin yllapito seka kiinted vuorovaikutus sairastuneen lapsen ja muun perheen

kanssa, olivat tarkeimpié selviytymiskeinoja.

Hoitajilla on hyva mahdollisuus edist&a perheiden hyvinvointia lapsen sairaalassa olo-
aikana (Hopia ym.2004, 582). Perheen erilaisuuden ymmartdminen, tilan antaminen,
kuuntelu ja perheen omien ongelmanratkaisu- ja selviytymiskeinojen sek& voimavaro-
jen tukeminen ovat hyvié lahtokohtia hoitotydohon. Joskus tarvitaan myds konkreettista
tukea, kuten tukirynmid. (Ivanoff ym. 2006, 11.) Lapsiperhe-projektissa nousi esille,
etta paaasiallisin perheen tarvitsema tuki k&ytdnnon tilanteissa on ollut keskusteluapu
ja ohjaus (Haggman-Laitila, Euramaa, Hotari, Kaakinen & Hietikko 2001, 30). As-
tedt-Kurjen ja kollegoiden (2008) mukaan perheenjésenet toivovat ensisijaisesti lahei-
sensd mahdollisimman hyvaa hoitoa, mutta myos itselleen yksilona kohdatuksi tule-
mista. Omaiselle on tarke&a péasta osallistumaan sopivassa maarin ldheisen hoitoon ja
tukemiseen. Parhaimmillaan laheisen ja henkilékunnan valille syntyy potilaan hoitoon
liittyva kumppanuus. (Astedt-Kurki ym. 2008, 59.)

4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKI-
MUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyomme tarkoituksena on kehittdd perusterveydenhuollon ja erikoissairaan-
hoidon lastentautien yksikdiden vélistd yhteistyotd perheiden hyvinvoinnin edistami-
seksi. Tavoitteena oli tuottaa kuvailevaa tietoa pitkéaikaissairaiden lasten perheiden

kokemuksista perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yhteistyosté.
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Tutkimuskysymykset:

1) Miten pitk&aikaissairaan lapsen perhe kokee perusterveydenhuollon ja erikoissai-

raanhoidon valisen yhteistyon lapsen sairastuessa?

2) Mité odotuksia pitkaaikaissairaan lapsen perheelld on perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon yhteistyolta?

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tiedonantajat

Haastattelimme kolmea (N=3) pitkdaikaissairaan lapsen perhettd Perusturvaliikelaitos
Saarikan alueelta. Perheet ovat asiakkaana my6s Keski-Suomen keskussairaalan las-
tentautien poliklinikalla. Tutkimuslupaa anoimme kymmenelle perheelle, mutta
saimme tutkimuksen kannalta riittdvan aineiston kolmen perheen haastattelulla. Kol-
melta perheeltd saatu aineisto oli yhdenmukainen. Haastateltavien perheiden valintaan
vaikutti perheiden halukkuus kertoa kokemuksistaan ja, ettd perheessa on véhintaan
yksi pitkaaikaissairautta sairastava lapsi. Emme halunneet rajata rekrytointivaiheessa
somaattista sairautta tai sit4 kuinka kauan lapsi on sairastanut. Tarkeintd oli perheen
motivaatio haastatteluun ja heidan kokemuksensa perusterveydenhuollon ja erikoissai-

raanhoidon yhteistyosta lapsen pitkaaikaissairautta hoidettaessa.

Mielestdimme perheeltd saatavat kokemukset ovat samanarvoisia ja yhté laadukkaita
perhemuodosta riippumatta. Organisaatioiden vélinen yhteistyo tulisi olla perheiden
hyvinvointia edistdvaa riippumatta siitd onko kyseessa ydinperhe, uusioperhe tai muu
sellainen. Emme halunneet vaikuttaa perheiden valintaan rajaamalla perhemuotoa
esimerkiksi perinteiseen ydinperheeseen. Pdadyimme tahan, koska téné péivana per-

hemuotoja on monenlaisia ja jokainen on omalla tavallaan arvokas.

Ennen perheiden rekrytointia solmimme yhteistydsopimuksen (liitel) alueen palvelu-

johtajan kanssa. Rekrytoimme haastateltavat perheet terveydenhoitajan kautta, joka
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tyoskentelee Perusturvaliikelaitos Saarikassa. Lahetimme terveydenhoitajalle postitse
saatekirjeet jaettavaksi perheille (liite2) ja lomakkeen (liite3), jolla perheet ilmoittivat
suostumuksensa haastatteluun. Kirjeen mukana oli palautuskuori, jolla perheet l&hetti-
vét suostumuslomakkeen suoraan meille. Palautuskuoressa oli valmiina osoitteemme.
Otimme Saarikan terveydenhoitajaan yhteyttd, koska aikataulumme oli tiukka, eik&
kirjeitd ollut viel& palautunut meille. Terveydenhoitaja lupautui ystavallisesti soitta-
maan muutamalle perheelle, joille oli jakanut kirjeet. Taman jalkeen kaksi perhetté
otti meihin puhelimitse yhteytta ja sovimme haastatteluajat. Kolmas perhe lahetti
suostumuslomakkeen postitse, jonka jalkeen sovimme haastatteluajan puhelimitse.

Terveydenhoitajan ja perheiden aktiivisuuden ansiosta pysyimme aikataulussa.

Kolmesta (N=3) haasteltavasta perheesta yhdessé (n=1) oli moniallerginen, yhdess&
(n=1) diabeetikko ja yhdessa (n=1) keskosena syntyneet kaksoset. Keskosuutta ei luo-
kitella pitkdaikaissairaudeksi, mutta alkuvaiheen hoito ja jatkokontrollit muistuttavat
pitkdaikaissairaanlapsen hoitopolkua. Lasten ikdjakauma sairastumishetkell& oli 0-2
vuotta ja talla hetkelld 2,5-5 vuotta. Lasten lukumé&&ra kahdessa (n=2) perheessa oli
kolme ja yhdessé (n=1) perheessa kaksi. Haastateltaessa perheitd vastaajina toimi

kahdessa perheessé (n=2) molemmat vanhemmat ja yhdessa (n=1) perheessi aiti.

5.2 Aineiston keruu

Tutkimusmenetelmana kaytimme kvalitatiivista eli laadullista tutkimusta, koska ha-
lusimme saada perheiltd kattavaa ja arjen mukaista tietoa. Tutkimuksessamme on
oleellista perheiltd saadun tiedon sisélto, ei perheiden lukumaaré. Laadullinen tutki-
mus kohdentuu ensisijaisesti tutkittavan ilmion laatuun, ei sen maaraan (Kylma &
Juvakka 2007, 27). Taman vuoksi tutkimuksessamme haastateltavien perheiden luku-
maéaré oli pieni (N=3). Laadullisessa tutkimuksessa aineisto on yleensa laaja pienesta

osallistujaméaérasta huolimatta (Kylmé & Juvakka 2007, 27).

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa laht6kohtana on todellisen eldmén kuvaaminen ja sen
moninaisuus, mutta tutkimukseen sisaltyy kuitenkin ajatus, ett4d moninaista todelli-
suutta ei voi pirstoa osiin mielivaltaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 157).
Tutkijan omat arvot muovaavat sitd, miten pyrimme ymmartamaan tutkimiamme il-
mioitd, joten tdman vuoksi tutkijan ei tule irtautua arvolahtékohdistaan. Objektiivi-

suutta ei ole mahdollista saavuttaa perinteisesséd mieless, silla tutkija ja se, mita tiede-
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taan, kietoutuvat saumattomasti yhteen. Yleinen toteamus on, ettd kvalitatiivisessa
tutkimuksessa tarkoituksena on pédasiassa 10ytaa tai paljastaa tosiasioita, eika toden-

taa olemassa olevia vaittamia. (Hirsjarvi ym. 2007, 157.)

Kylmén ja Juvakan (2007, 23) mukaan laadullisen terveystutkimuksen tavoitteena on
osallistujan ndkokulman ymmartaminen, jolloin mielenkiinnon kohteena on todelli-
suus ja tutkittava ilmi6 tutkimukseen osallistuvien ihmisten ndkdkulmasta. Tutkimuk-
sessamme olimme nimenomaan kiinnostuneita tutkimukseen osallistujien eli téssa
tapauksessa perheiden ndkokulmasta. Pyrkimyksendmme oli saada laadukasta aineis-
toa haastattelemalla pitkdaikaissairaiden lasten perheitd. Aineisto koostui perheiden
kokemuksista erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon yhteistydstd. Saadun
tiedon avulla perheiden tarpeet, toiveet ja kokemukset nousivat esille ja ne voidaan
huomioida kehitettdessa eri organisaatioiden valisté yhteistyota perheiden hyvinvoin-

nin edistamiseksi.

Aineiston keruun suoritimme teemahaastattelulla (liite4). Tutkimushaastattelun lajeis-
ta teemahaastattelu soveltui tutkimukseemme hyvin, silla se ei edellytd kokeellisesti
aikaansaatua yhteistd kokemusta vaan mahdollistaa yksilon kokemuksien, ajatuksien,
uskomusten ja tunteiden tulkinnan. Teemahaastattelu etenee tiettyjen keskeisten tee-
mojen varassa, jolloin tutkijan nakékulman sijaan tutkittavan &éni tulee kuuluviin.
Kysymykset eivat ole tarkkaan muotoiltuja, eikd niiden jérjestys ole aina sama. Tee-
mahaastattelussa otetaan huomioon se, ettd ihmisten tulkinnat asioista ja heidén asioil-
le antamansa merkitykset ovat oleellisia.(Hirsjarvi & Hurme 2008, 48.) Tutkimukses-
samme olimme kiinnostuneita perheiden kokemuksista, joita he saivat kuvata omin
sanoin. Madrittelimme keskeiset teemat, jotka olivat kaikille haastateltaville samat.
Haastattelu eteni ja syveni haastateltavien mielenkiinnon mukaan, mutta tarpeen mu-
kaan esitimme tukikysymyksid. Haastattelutilanteessa perheet puhuivat avoimesti ja
olivat halukkaita kertomaan kokemuksistaan. Kavimme haastattelemassa perheité yh-
den kerran. Jos perheitd haastateltaisiin useammin, aineiston laatu syvenisi ja uutta
informaatiota tulisi esille. Paddyimme tekemdan haastattelut vain kerran, koska aika-
taulumme oli rajallinen ja véalimatka pitkd. Ennen varsinaisia haastatteluja, suoritimme
esihaastattelun, jonka tarkoituksena oli testata tutkimuskysymysten toimivuus. Esi-
haastattelusta saatu aineisto oli toimiva ja riittdva, joten sitd voitiin kayttaa varsinaise-

na tutkimusaineistona.
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Astedt-Kurjen ja kollegoiden artikkelissa tuodaan esille, miten haastattelutapa ja haas-
tateltavien valinta vaikuttaa saatavaan aineistoon. Tutkimuskysymykset ja tutkimuk-
sen tarkoitus vaikuttavat siihen haastatellaanko koko perhetta vai yksiloa. Perheen
haastattelun haasteita ovat perheen méaérittely, se miten perhe ottaa vastaan haastatteli-
jan, sopivan tiedonkeruumenetelmén valinta ja oikeanlainen aineistonkasittelytapa.
Informaation saannin kannalta olisi edullista, ettd perheenjésenid haastateltaisiin erik-
seen, jolloin jokaisen oma kokemus tulisi esille. (Astedt-Kurki, Paavilainen & Lehti
2001, 288-293.)

Yhden perheenjasenen vastatessa koko perheen puolesta, on huomioitava se, ettd vas-
tauksissa tulee esiin vain yhden ihmisen todellisuus. Koko perhettd haastateltaessa
tietoa saadaan perheen rooleista, ihmissuhteista ja koko perheen toiminnasta, mutta ei
tarkasti yksittaisen perheenjasenen ndkemyksestad. Perhehaastattelussa haastattelijalla
on oltava tietdmysta ryhméhaastattelun teoriasta ja taito keraté laadukasta aineistoa.
Useamman perheenjdsenen kaytto haastattelussa ei takaa luotettavampaa tai laaduk-
kaampaa aineistoa, vaan saatavassa aineistossa on merkittavia eroavaisuuksia riippuen
onko kyseessa ryhmaé- vai yksilohaastattelu. Haastattelumuodon valinta riippuu tutki-
muksen luonteesta. (Astedt-Kurki ym. 2001, 288-293.)

Haastattelut suunniteltiin toteutettavaksi perheelle sopivassa paikassa esimerkiksi hei-
déan kotonaan tai Keski-Suomen keskussairaalassa ja paikalla sai olla koko perhe tai
osa perheestd. Haastattelun toteutuessa kotona, perhe saa olla luonnollisessa ymparis-
tossé, jolloin he ovat mahdollisesti halukkaampia osallistumaan haastatteluun (Astedt-
Kurki ym. 2001, 288-293). Yksi haastattelu toteutettiin perheen toivomuksesta neuvo-
lan tiloissa ja kaksi haastattelua perheiden kotona. Neuvolassa tilanne oli rauhallinen
ja paikalla oli haastattelijoiden liséksi perheen vanhemmat. Kotona tehdyissa haastat-
teluissa mukana olivat myos perheen lapset, jolloin haastattelu eteni rauhallisesti las-

ten toiminnan huomioiden.

Haastattelutilanteessa oli kaksi haastattelijaa ja perheiden luvalla keskustelut nauhoi-
tettiin. Toinen haastattelijoista esitti kysymyksid ja toinen teki muistiinpanoja seka
esitti tarkentavia kysymyksia. Kaikki haastattelutilanteet olivat miellyttavia ja vapau-
tuneita. Keskustelut 1ahtivat eteneméén luontevasti tutkimuskysymysten johdattele-
mana. Haastattelun onnistumisen kannalta on térked& haastattelijan aktiivinen osallis-

tuminen verbaalisesti ja nonverbaalisesti (Astedt-Kurki ym. 2001, 288-293). Olimme
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kumpikin aktiivisesti mukana, mutta huomioimme jaetut roolimme, jotta haastattelus-

sa sdilyi selked ote.

Haastattelun pituus méaraytyi perheelté saatavan aineiston maaran mukaan. Haastatte-
lu paattyi, kun tutkimuskysymyksiin saatiin vastaukset ja perhe ei tuottanut endd uutta
informaatiota. Jokainen haastattelu kesti yhden tunnin. VValitsemamme teemahaastatte-
lu tuntui mielekk&alta ja luonnolliselta aineistonkeruumenetelmaltd, jossa pystyimme
kéayttdméaan luovuutta seké paasimme mahdollisimman l&helle perheiden kokemuksia.
Haastattelun paattyessa on tarked, ettd haastattelija huomioi haastateltavan tuntemuk-
sia ja tarjoaa mahdollisuuden ottaa yhteytta tarvittaessa haastattelun jalkeen (Astedt-
Kurki ym. 2001, 288-293). Keskustelimme jokaisen haastattelun jalkeen perheiden
kanssa opinnaytetyohon liittyvista asioista ja perheen arkisista asioista. Vastasimme
perheiden esittdmiin kysymyksiin ja kerroimme jokaiselle haastateltavalle, ettd meihin
voi ottaa jalkeenpdin yhteyttd puhelimitse tai sahkopostilla. Liséksi lupasimme ilmoit-

taa, kun valmis opinndytety6 on luettavissa verkossa.

5.3 Aineiston luokittelu

Aineiston kasittely alkaa saadun informaation muokkaamisella tekstimuotoon. Tama
mahdollistaa aineistoon perehtymisen. Ennen aineiston luokittelua tekstin tulee olla
yhdenmukainen haastattelunauhan kanssa. (Kylmé & Juvakka 2007, 65). Haastattelui-
den avulla saatu aineisto jérjesteltiin ja luokiteltiin, jotta aineistoa voitiin tulkita. Al-
kuperdisilmaisut pelkistettiin yksinkertaisempaan muotoon ja aineistolta kysyttiin tut-
kimustehtdvan mukaisia kysymyksia. Tdméan jalkeen aineisto ryhmiteltiin, mika tar-
koittaa, ettd etsitdan pelkistettyjen ilmaisujen erilaisuuksia ja yhtalaisyyksia. Samaa
tarkoittavat ilmaisut yhdistettiin samaksi luokaksi ja nimettiin sisaltéd kuvaavaksi.
Aineiston ryhmittelyssa tulkinta on sallittua. Paddyimme luokittelemaan aineiston,
koska siing on lahtokohtana perheiden haastatteluissa esiin tulleet alkuperaiset ilma-

ukset. N&in perheiden aidot kokemukset tulivat hyvin esille.

Luokittelua varten litteroimme haastattelut, jotta padsimme tutustumaan aineistoon.
Litteroitua tekstid tuli 25 kasin kirjoitettua A4 sivua. Purimme haastattelut ja aloitim-
me aineistoon tutustumisen ensimmaisen haastattelun jalkeen. Aineiston litteroinnin
jalkeen etenimme luokittelemaan aineistoa. Luimme aineistoa aktiivisesti ja avoimesti

tarkoituksena jasent&a sitd. Luimme saadun aineiston yhdessé lapi useaan kertaan ja
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kirjasimme sieltd nousevia teemoja ja ajatuksia ylos. Pyrimme loytaméaan aineistoista
yhteisid teemoja, ilmaisuja ja ajatuskokonaisuuksia. Kysyimme aineistolta kysymyk-

sié tarkoituksena luoda pohja luokittelulle.

Pelkistetyista ilmauksista haettiin samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia ja samaa tarkoit-
tavat ilmaisut yhdistettiin samaan alaluokkaan (liite5). Alaluokat yhdistettiin ja niista
muodostettiin ylaluokkia. Ylaluokat nimettiin kuvaamaan sisélt6jaén eli alaluokkia.
Ylaluokat vastaavat tutkimuskysymyksiin. Liitteen ensimmaéisessa kuviossa nakyy
miten ensimmadinen tutkimustulos “selke& tyonjako” muodostui. Alaluokiksi muodos-
tuivat "nopea hoitoon paasy, hoidon jatkuvuus, perheen ohjaus ja neuvonta erikoissai-
raanhoidossa, perheen henkisestd jaksamisesta huolehtiminen neuvolassa”. Naista
muodostettiin ylaluokat sairauden hoito ja seuranta erikoissairaanhoidossa ja neuvo-
lan rooli perheen hoidossa”, joista muodostui yksi yhteinen ylaluokka tyotehtavat.
Liitteen toisessa kuviossa nakyy toinen tutkimustulos ”sujuva tiedonkulku”. Ala-
luokiksi muodostuivat ”séhkdiset potilastiedot, suullinen tiedonkulku ja kirjallinen
tiedonkulku”. Néista ylaluokiksi syntyivéat “tiedonkulun selkeyttdminen perheelle ja
perheen tiedottaminen”, joista yhteiseksi ylaluokaksi tuli ”kahden organisaation vali-

nen tiedonkulku”.

6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Yhteistyon toteutuminen perheiden kokemana

Tutkimustulosten perusteella pitkaaikaissairaanlapsen perheet kokevat perustervey-
denhuollon ja erikoissairaanhoidon yhteistyon p&aosin toimivana ja riittdvana. Perus-
terveydenhuollolla tarkoitamme t4ssa yhteydessa neuvolaa, koska tutkimukseen osal-
listuneiden perheiden lapset ovat ialtaan alle kouluik&isid. Tiedonantajia kuvatessam-
me toimme esille lasten sairaudet, mutta tutkimustuloksissa emme erottele niitg, jotta
perheiden anonymiteetti séilyy. Lasten kasvun ja kehityksen perusseurannat tapahtu-
vat neuvolassa. Yhden perheen kokemus oli, ettd yhteisty6ta ei ole ollut, mutta ei ko-
kenut sitd mydskaan tarpeelliseksi. Taman perheen kohdalla haastatteluaineistosta
nousee kuitenkin esiin yhteistydlle ominaisia elementteja kuten tiedonkulku ja tyénja-
ko. Kahden perheen kokemus oli, ettd perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon

valinen yhteistyo toimi hyvin silloin kun lapsi sairastui ja kiireellinen hoitoon paasy
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oli tarpeen. Yhden perheen kohdalla erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon

valinen yhteisty0 alkoi erikoissairaanhoidosta kotiutumisen jalkeen.

6.2 Selked tyonjako

Tassé tutkimuksessa perheiden kokemuksen mukaan yhteisty0 lapsen sairastuessa oli
toimivaa perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vélillg, koska tydnjako oli
selked ja hoitoon péé&sy tapahtui nopeasti. Perheet kokivat tyonjaon selkedksi, koska
lahete perusterveydenhuollosta erikoissairaanhoitoon saatiin nopeasti voimakkaiden
oireiden vuoksi. Sairastumishetkell& perheiden kokemuksien mukaan itse sairautta
hoidettiin erikoissairaanhoidossa ja neuvolasta perheet saivat henkista tukea keskuste-
lemalla sairauteen seka sairastumiseen liittyvisté asioista. Perheet toivat esille, ett4
asiantuntijuus korostui erikoissairaanhoidossa. Neuvolasta saatu tuki koettiin perheen
voimavaraksi. Perheet nostivat esille organisaation sisalla olevaa yhteistyota ja koki-
vat moniammatillisuuden toteutuvan erittdin hyvin erikoissairaanhoidossa. Perheet
kokivat, ettd moniammatillisuuden toteutumisesta oli hyotya lapsen sairauden hoidos-

Sa.

”Se henkinen puoli...terveydenhoitaja on se mita on, etta sille voi sanoo jos on jo-

tain.”

Perheet kokivat, ettd tyonjako oli selked my0ds diagnoosin saamisen tai erikoissairaan-
hoidosta kotiutumisen jalkeen. Perheiden mukaan he kévivat kontrolleissa erikoissai-
raanhoidossa ja perusseurannat olivat neuvolassa. Perheet kokivat, ettd tyonjako oli
selke&4 sairauden hoidossa. Neuvolassa keskityttiin normaaliin kasvun ja kehityksen
seurantaan ja erikoissairaanhoidon rooli oli kertoa lapsen sairaudesta ja siihen liitty-
vistd tutkimuksista ja tuloksista seka kartoittaa sairauteen liittyvia ongelmia. Perhei-
den mukaan neuvolassa tiedetédén erikoissairaanhoidon rooli. Neuvolassa huomioitiin
henkinen jaksaminen my0s sairastumisen jalkeen. Perheet eivat nostaneet rooleja ne-

gatiivisiksi asioiksi vaan ne koettiin tydnjakoa selkeyttavaksi.

’Neuvola oli enemman sellanen, ettd siella vaan punnituksissa. Ongelmien kartoitus

oli Jyvaskylassa.”
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Perheen kokemus oli, ettd he eivét saaneet selkeitd ohjeita hatatilanteiden varalle,
vaikka henke& uhkaavan tilanteen mahdollisuus oli olemassa. Tassé perhe koki, etta
tyonjako ei ollut selkeé ja herési kysymys, kenen vastuulla on tiedottaa hatatilanteisiin
liittyvistd asioista. Kontrolliajat annettiin perheille erikoissairaanhoidosta edellisella
kaynnilla tai ne lahetettiin postitse kotiin. Perusterveydenhuollossa ei perheiden mu-
kaan ollut tietoa kontrolliaikojen ajankohdasta. Perheet kokivat saaneensa hyvat ohjeet
erikoissairaanhoidosta, miten valmistautua kontrollikdynnilla tehtaviin toimenpiteisiin
ja tutkimuksiin. Taman tutkimuksen mukaan perheille on selkedd mista hoitoyksikosté
heitd ohjataan esimerkiksi kontrollikaynteihin liittyvissa valmisteluissa. Tutkimustu-
lokset selvitettiin erikoissairaanhoidossa ja k&ytiin muita sairauteen liittyvié asioita
l&pi sekd vastattiin tarpeen mukaan vanhempien kysymyksiin. Lapsen hoito on suju-
vaa, kun organisaatioiden véalilla on selke&d, kuka hoitaa sairauteen liittyvan ohjauk-

sen.

”Tuli hata, ettd apua. Jos olis tullu hatatilanne. Se oli vaan jaany...se on vaan unoh-

tunu. Ne tietda mutta me ei.”

6.3 Sujuva tiedonkulku

Kysyttdessd perheeltd, miké on tarkeintd yhteistyossa, he nostivat esille tiedonkulun.
Padasiassa tiedonkulku oli toiminut eri hoitoyksikdiden valilla, mutta perheet nakivat
siind my6s puutteita. TAmMa& saattoi johtua epdvarmuudesta, silla perhe ei ollut varma,
mitka tiedot siirtyvéat sahkoisesti erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon. Per-
he toi esille, ettd he saivat postitse epikriisit kotiin ja mukana oli aina neuvolaan vieté-
va kappale. Tdma heratti perheessé epavarmuutta, siirtyyko tieto sahkdisesti. Liséksi
neuvolassa on kysytty perheeltd, mité erikoissairaanhoidossa on tehty. Tdma loi per-
heelle epéatietoisen kuvan. Kaikki perheet toivat esille, ettd tiedonkulku helpottaa mer-

kittavasti lapsen hoitoa kahden eri organisaation vélilla.

’Hoitopuolen henkilokunnalla olis kokonaiskuva. Olis silleen kattavasti, etta pystyis
kattomaan mita missakin on tehty ja mitd on missékin tapahtunu. Meidan ei tarvis

murehtia siitd. Se tietokonetieto tulis sielta, ettd mita on tehty.”

Perheet toivat haastatteluissa esille hoitohenkildkunnan tuttuuden merkityksen. Tama

liittyy kokonaisvaltaiseen perheen hoitamiseen, jonka kaikki perheet toivat asian esille



19
ja kokivat sen térkedksi. Haastatteluista k&vi ilmi, ettd osalle perheista oli annettu
mahdollisuus ottaa yhteytta tarvittaessa tuttuun ladkariin. Tama loi turvallisuuden tun-
netta ja varmuutta parjata kotona sairauden kanssa. Yksi perhe nosti esille, miten
helppoa on mennd erikoissairaanhoitoon kontrollikaynnille, kun henkilékunta on tut-
tua. Tarke&ksi asiaksi nousi se, etta perheen ei tarvitse kertoa tilannettaan aina alusta

vaan taustat tiedetdan jo valmiiksi ja ladkari sekd hoitajat tuntevat perheen.

’Se on jotenkin vapauttavaa etté ei tarvitse aina alottaa alusta sita koko tarinaa.”

6.4 Tutkimustulosten tarkastelua

Tutkimusprosessimme alussa kdvimme lapi aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta ja to-
tesimme, ettd samaa ilmiota ei ole tutkittu perheiden ndkdkulmasta. Vastaavia tutki-
muksia on tehty hoitohenkilokunnan ndkdkulmasta ja niisté tutkimuksista nousee esil-
le samankaltaisia tuloksia perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yhteistydohon
liittyen. Pitk&lan (2006) tutkimuksessa perusterveydenhuollossa koettiin vallan kuulu-
van erikoissairaanhoidolle ja ndin ollen perusterveydenhuollon olevan altavastaajan
asemassa. Perheet toivat haastatteluissa esille, etté heiddn kokemuksensa mukaan pe-
rusterveydenhuolto ja erikoissairaanhoito toimivat erillisind organisaatioina ja lapsen
sairauteen liittyvat tyotehtévat olivat selkedt. Taman tutkimuksen mukaan perheet
kokivat saavansa ammattitaitoista hoitoa erikoissairaanhoidossa, jossa asiantuntijat
vastaavat lapsen hoidosta. Henkinen tuki tuli sen sijaan p&dosin neuvolasta. Erikois-
sairaanhoidon keskittyessa fyysiseen sairauden hoitoon, jai perheen henkisesta hyvin-
voinnista huolehtiminen vahemmalle. Pitkalan (2006) tutkimuksessa yhteistyoté esta-
vaksi tekijdksi mainittiin organisaatioiden valinen pitk& matka. (Pitk&la 2006, 66-67.)
My0s téssa tutkimuksessa pitké véalimatka nousi esille, mutta perheet eivat kokeneet

sité varsinaiseksi ongelmaksi.

Hintsalan (2001) tutkimuksessa selvitettiin sosiaali- ja terveydenhuollon peruspalvelu-
tyontekijoiden késityksia yhteistyosta erityispalveluiden kanssa. Tutkimustuloksista
nousee esille, ettd henkilokunta tiedostaa yhteistyon hyvat elementit, mutta k&ytannos-
sé ne eivat toteudu toivotulla tavalla. Henkilokunta koki erikoissairaanhoidon kiireen,
heijastuvan perusterveydenhuoltoon. Yhteistyon ongelmiksi nousivat kiire ja ongelmat
tiedonkulussa. (Hintsala 2001, 89-90, 99.) Tass4 tutkimuksessa perheiden haastatte-

luista nousi esille samoja yhteisty6hon kuuluvia elementtejd, kuten Kiire ja tiedonkul-
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ku. Perheet kokivat, ettd Kiire valittyi erikoissairaanhoidossa ladkareiden ja hoitajien
toiminnasta kontrollikdyntien yhteydessa. Perheet kokivat tiedonkulun padosin toimi-
vaksi, mutta nékivat sen joissakin osa-alueissa puutteita. Perheille oli epaselvaa, mitka
asiat siirtyvat sdhkoisesti erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon. Perheet ker-
toivat tilanteista, joissa neuvolan terveydenhoitaja oli kysynyt keskussairaalan kont-
rollikayntiin liittyvista asioista, jolloin perheelle muodostui ké&sitys, ettd tieto ei liiku
organisaatioiden valilla. Lis&ksi perheille postitettu neuvolaan tarkoitettu epikriisi toi
epavarmuutta, kulkeeko tieto sahkdisesti organisaatioiden vélill4. Perheet kokevat
tarkeaksi tietdd, mika tieto liikkkuu ja kenelle.

Pitk&ld (2006) tutkimuksessa perusterveydenhuollon vastauksissa yhteistyon suurim-
maksi esteeksi koettiin tietojarjestelmat. Téssé tutkimuksessa perheet kokivat, etta
séhkdinen tietojérjestelma palvelee kaikkien etua. Toisaalta perheet toivat esille, etta
séhkdisessa muodossa liikkuva tieto jattaa epatietoisuuden, mitka asiat siirtyvat ja
minne. Pyykdsen (2001) tutkimuksen mukaan perusterveydenhuollon ja erikoissai-
raanhoidon valisessé tiedon kulussa on havaittu puutteita, mik& aiheuttaa tulkinnanva-
raisuutta, epdvarmuutta ja epaselvyytta tyonjaossa (Pyykonen 2001, 52). T&ssé tutki-
muksessa perheet puhuivat tyonjaosta ja tiedonkulusta erillisind asioina, eika haastat-
teluista noussut esille, ettd tiedonkulun ongelmat heijastuisivat tyonjakoon. Perheet
kokevat tyonjaon organisaatioiden valilla selkedksi, koska sairauden hoito ja tutki-
mukset tehdddn keskussairaalassa ja sairauteen liittyva henkinen tuki painottuu neuvo-
laan. Haastatteluissa nousi esille, etté perheet odottavat selkedmpa tiedottamista siitd,

minne tieto todella kulkee organisaatioiden valilla.

Tutkimustulosten pohjalta muodostuu kokonaisuus (Kuviol.), miten perheet kokevat
yhteistyon ja miten yhteistyo perheiden kannalta tulisi toimia. Perhe on yhteistyon
perusta ja perhettd ldhimpéana on neuvola. Tahan tutkimukseen osallistuneille perheille
neuvola on fyysisesti Iahimpéand ja perheet kokevat neuvolan turvalliseksi ja tutuksi
paikaksi. Erikoissairaanhoidon perheet kokevat kaukaisemmaksi, mutta luottavat eri-
koissairaanhoidon osaamiseen ja ammattitaitoon. Perheen, neuvolan ja erikoissairaan-
hoidon ymparilla pyorii tiedonkulku, tyonjako ja toiveet sekd odotukset. Tam4 tarkoit-
taa sitd, etté jokaisella tulee olla tuorein tieto lapsen sairaudesta ja sen hoidosta, ja
perheiden tulisi tietad, ettd tieto liikkuu. Tyodnjaon tulee olla selked ja jokaisen tietaa
oma seka toisen rooli. YhteistyOta toteutettaessa perheiden toiveet ja odotukset tulisi

ottaa huomioon.
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Kuviol. Yhteistyon toimivuus perheiden hyvéaksi

7/ POHDINTA

7.1 Luotettavuus

Pyrkimyksenad tieteelliselle tutkimukselle on tuottaa luotettavaa tietoa tutkittavasta
ilmiosta. Tutkimustoiminnan, tieteellisen tiedon ja sen hyddyntamisen kannalta tutki-
muksen luotettavuuden arviointi on vélttamatonta. (Kylmé & Juvakka 2007, 127.)
Tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan mittaamisen ja aineiston keruun luotetta-
vuutta (validiteetti) sek& tulosten luotettavuutta (reliabiliteetti) (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2005, 216). Opinnaytetydssamme tutkittavaa ilmiota ei ole juurikaan tutkit-
tu, joten tdma antoi perustellun oikeutuksen meidén tutkimukselle. Kvalitatiivisen

tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella tutkimusprosessin eri vaiheissa. Silloin
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arviointikohteena on koko tutkimusprosessi, johon sisaltyy tutkittavan ilmién tunnis-
taminen ja nimedminen, merkityksen perusteleminen sisallollisesti, menetelmallisesti
ja eettisesti, tarkoituksen ja tutkimustehtdvien nimedminen, aineiston keruun kuvaus,
aineiston analyysi seka tutkimustulosten raportointi. (Kylmé & Juvakka 2007, 130-
133.) Tasséa tutkimuksessa aineiston analyysin tilalla on aineiston luokittelu. Ni-
medmamme tarkoitus ja tutkimustehtdvat ohjasivat tydskentelyamme koko tutkimus-
prosessin ajan. Prosessin lopussa Kirjoitettava raportti kokoaa tutkimustulokset, mutta
arvioi myos valmiin tyon luotettavuutta ja etiikkaa. Kvalitatiivisen tutkimuksen luotet-
tavuutta kritisoidaan usein pienesta osallistujamaarastd, subjektiivisuudesta seké sa-
tunnaistamisen ja yleistettdvyyden puutteesta, mutta talloin arviointi tehdaan méaaralli-
sen tutkimuksen ndkokulmasta. Siksi on tarke&d, ettéd laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuutta arvioidaan sen omista lahtokohdista. (Kylma & Juvakka 2007, 133-134.)

Laadullisella tutkimuksella on omat luotettavuuskriteerinsd, joita ovat uskottavuus,
vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettdvyys. Uskottavuutta luodaan keskustelemal-
la tutkimukseen osallistujien kanssa tutkimuksen eri vaiheissa ja muiden samaa aihetta
tutkivien kanssa. (Kylmé & Juvakka 2007, 17,128-129.) Tutkimukseemme tuo luotet-
tavuutta se, ettd se kytkeytyy osaksi isompaa terveysalan projektia. Projektissa on mu-
kana alan asiantuntijoita ja tarkoituksena on luoda yhteistyomalli, joka kehitt&& hoito-
tyotd. Olimme yhteydessa projektiin osallistuvien henkildiden kanssa ja lisdksi saim-
me ohjausta ja tukea opinndytetyota ohjaavilta opettajilta. Tutkimuksen luotettavuu-
teen vaikuttaa perheenjasenten halu ja kyky kuvailla ajatuksiaan ja tunteitaan (Astedt-
Kurki ym. 2001, 288-293). Lisé&ksi uskottavuutta vahvistaa se, ettd tutkimuksen tekija
on ollut riittavan pitké&n ajan tutkittavan ilmion parissa. Aloitimme tyon tekemisen
elokuussa 2008, joten olemme olleet tutkittavan ilmion parissa pitkdaan, mika lisaa
tutkimuksen uskottavuutta. Uskottavuutta voidaan lisatd myods kayttamalla triangulaa-
tiota, joka tarkoittaa sitd, ettd sama tulos on saavutettu useilla eri 1&hestymistavoilla.
Talloin tulos ei ole sattumanvarainen. (Kylmé & Juvakka 2007, 17,128-129.)

Vahvistettavuus edellyttdd koko tutkimusprosessin kirjaamista siten, etté toinen tutkija
voi seurata tutkimuksen kulkua paapiirteissaan. Kirjaamisen tarkoituksena on kuvata
esimerkiksi, miten tutkija on paatynyt tuloksiinsa ja johtopaatoksiinsad. Ongelmana
laadullisessa tutkimuksessa on se, ettd toinen tutkija ei valttaméatta paédy saman ai-
neiston perusteella samaan tulkintaan. Refleksiivisyydella tarkoitetaan sitd, etta tutki-

jan tulee olla tietoinen omista lahtékohdistaan tutkijana ja arvioitava omaa vaikutta-
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mistaan aineistoonsa ja tutkimusprosessiinsa. Namé seikat on kuvattava tutkimusra-
portissa. Tutkija vaikuttaa siirrettdvyyteen antamalla esimerkiksi riittdvasti kuvailevaa
tietoa, jotta lukija voi arvioida tulosten siirrettdvyyttd muihin vastaaviin tilanteisiin.
(Kylmé& & Juvakka 2007, 17,128-129.) Tutkimuksessamme ker&simme tietoa tutki-
mukseen osallistujilta ja saadun aineiston avulla voidaan kehitt&é hoitotyoté perheiden
hyvinvoinnin edistamiseksi. Kerasimme perheiltd taustatiedot, joiden perusteella ku-
vasimme haastateltavia. Lisaksi pyrimme kuvaamaan tutkimusympaéristoa seka aineis-
tonkeruun toteutusta. N&in tulosten luotettavuutta ja siirrettavyyttd muihin tilanteisiin
voidaan arvioida. Tehdessdmme tutkimuksen parityoné, olisi eteemme saattanut tulla
tilanne, jossa olisimme pééatyneet eri tulkintaan samasta aineistosta. Ei kuitenkaan
tullut tilanteita, joissa meilla olisi ollut taysin eri tulkinta. Keskustelimme paljon ai-
neistosta, jolloin sen ymmarrys ja tulkinta syveni. Pd&ddyimme samoihin tulkintoihin ja

nain my6s samoihin tutkimustuloksiin.

7.2 Eettiset kysymykset

Tutkija tarvitsee ammattitaidon lisaksi eettisid periaatteita, saant6ja, normeja, arvoja ja
hyveitd. Tutkijalle eettinen perusvaatimus on yleisten eettisten periaatteiden sovelta-
minen tutkimustoiminnan eri vaiheisiin. (Karjalainen, Launis, Pelkonen & Pietarinen
2002, 58.) Olennainen osa tutkimusta on eettisyyden varmistaminen tutkimusideasta
julkaisemiseen saakka (Pietild & L&nsimies-Antikainen 2008, 91). Onnistuminen eet-
tisissa kysymyksissa luo pohjan koko tutkimukselle. Tutkimusetiikasta on kyse silloin,
kun tutkija tekee valintoja ja padtoksia tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa. (Kylmé
& Juvakka 2007, 137-139.)

Arkaluonteista aihetta tutkittaessa haastattelun I&htékohtana on tutkijan ja haastatelta-
van vuorovaikutus, jossa on keskeista tutkimusaiheen luonteen ymmartdminen, jous-
tavuus ja luottamuksellisuus. Haastattelun onnistumiseksi ja yhteyden saaminen haas-
tateltaviin edellytt&d aina henkilokohtaista yhteistyoté ja luottamuksen kehittymista.
Haastattelijalle olennaisia taitoja ovat kohteliaisuus, tiedonantajan arvostaminen, ysta-
véllisyys, tukeva asennoituminen ja aito kiinnostus. (Maijala, Paavilainen, Astedt-
Kurki & Paunonen-lImonen 2002, 4-9). Tdmé tutkimus on aiheeltaan arkaluontoinen,
silla lapsen sairastumiseen liittyy syvié henkilokohtaisia kokemuksia ja perheelle

merkitt4vié asioita. Jotta haastattelu toteutui onnistuneesti, tuli meidén haastattelijoina
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ymmaértaa kyseessé olevan aiheen luonne. Ennen haastatteluja olimme perehtyneet

teoriaan ja saimme ymmarrystd perheiden kokemuksia kohtaan.

Olennaisin tutkijan eettinen velvollisuus on informoida tutkimushenkildstod ja tutki-
mushenkil6itd heidan oikeuksistaan seka varmistaa tietoon perustuva suostumus. Tie-
toon perustuva suostumus on prosessi, jossa tutkimushenkild ja tutkija toimivat luot-
tamuksellisessa suhteessa. Riittdvan ja ymmarrettdvan tiedon takaaminen ja néin itse-
naisen paatoksenteon mahdollistaminen on keskeinen sisélto tietoon perustuvassa
suostumuksessa. Ihmisiin, jotka eivat ole taysin vapaita tai kykenevia suostumuksen
antamiseen, on kiinnitettava erityistd huomiota, esimerkiksi vankeihin, lapsiin ja
psyykkisesti kyvyttomiin. Tietoon perustuva suostumus suojelee tutkimushenkilén
autonomiaa, suojelee tutkimushenkil6 vahingolta ja auttaa tutkijaa toimimaan oikein
roolissaan. (Pietilda & L&nsimies-Antikainen 2008, 91-92.) Varmistimme tietoon pe-
rustuvan suostumuksen vield haastattelutilanteessa, selvittdmalla perheelle mité haas-
tatteluun vastaaminen merkitsee ja annoimme mahdollisuuden kysya opinnaytetyéhon

tai haastatteluun liittyvia asioita.

Terveystutkimusta ohjaa myos lainsédadantd. Valtakunnallisen terveydenhuollon eetti-
sen neuvottelukunnan mukaan terveystutkimusta ohjaavat Suomen perustuslaki
(731/1999), henkildtietolaki (523/1999), laki la&ketieteellisestd tutkimuksesta
(488/1999), asetus ladketieteellisesta tutkimuksesta (986/1999) ja laki potilaan ase-
masta ja oikeuksista (785/1992). (Kylm& & Juvakka 2007, 137-139.)

Aineistonkeruumenetelména teemahaastattelu tekee mahdolliseksi sen, etta haastatel-
tava voi kertoa kokemuksistaan omin sanoin, jolloin hanen henkilokohtainen nako-
kulma eli oma kokemus tulee hyvin esille. Teemahaastattelun avoimuus tuo mukanaan
laajan aineiston, joka vastaa tutkimuskysymyksiin. limapiiri tulee olla mahdollisim-
man luottamuksellinen ja avoin. Tutkimustuloksen tulee vastata aineiston sisaltoa.
Aineistoa tulkittaessa poistetaan kaikki tunnistetiedot, silla tutkimusta aloitettaessa
edellytyksend on, ettd haastateltavien henkil6llisyys pysyy salassa. (Hirsjarvi & Hur-
me 2008, 48.) Tasséa tutkimuksessa perheiden osallistuminen tutkimukseen oli vapaa-
ehtoista ja anonymiteetin séilyttdminen ehdotonta. Tutkijoina meill4 on salassapito-
velvollisuus. Emme osallistuneet tiedonantajien valintaan vaan yhdyshenkilomme
jakoi perheille kirjeet. Perheen halutessa osallistua haastatteluun, he ilmoittivat suos-

tumuksestaan suoraan meille. Osallistumatta jattdneiden perheiden anonymiteetti suo-
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jattiin, silla emme tiedd mille perheille yhteyshenkil6 jakoi kirjeet. Nauhoitetut haas-
tattelut havitettiin heti aineiston litteroinnin jalkeen. Perheelle kerrottiin haastatteluti-
lanteessa, ettd nauhoitettua aineistoa kaytetdan vain tahan tutkimukseen. Tutkimuksen

valmistuessa kaikki perheitd koskevat tunnistetiedot havitetaan.

7.3 Johtopaatokset, kehittdmisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimustuloksistamme voi paatella, ettd perheet kokevat perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon vélisen yhteistyon padosin toimivaksi. Mielestdamme tiedonkul-
kua pitdisi selkeyttad, koska perheille ei ole taysin varmaa, mika tieto liikkuu keskus-
sairaalan ja neuvolan vélill4. Perheet kokivat selkean tydnjaon tarkeéksi osaksi lapsen
hoitoa, eivatka nostaneet esille puutteita tydnjaon osalta. He kokivat hyvaksi, etta sai-
raudenhoito keskittyy keskussairaalaan ja neuvolasta saa tarvittaessa keskusteluapua.
Meidan mielesté henkistd tukea tulisi saada enemméan myos erikoissairaanhoidossa,
koska n&in toteutuisi perheen kokonaisvaltainen ja tehokas hoito samassa paikassa.
Organisaatioissa tulisi tietda ja luottaa toisen organisaation ammattitaitoon ja perheen

tulisi olla kaikille yhteinen asia.

Jatkotutkimuksena voisi toteuttaa saman tutkimuksen kvantitatiivisena hyodyntaen
tasté tutkimuksesta nousseita tuloksia, jotka ovat samansuuntaisia aikaisemmissa sa-
maa aihetta kasittelevissa tutkimuksissa. Méarallisessa tutkimuksessa otanta olisi suu-
rempi kuin meidan tutkimuksessa ja olisi mielenkiintoista nahdé poikkeavatko tutki-
mustulokset toisistaan. Uuden yhteistyomallin oltua k&yt0ssé jonkin aikaa, voisi sa-
man tutkimuksen toteuttaa uudelleen jolloin ndhd&&n mallin toimivuus. Tdssa tutki-
muksessa tiedonantajina toimivat alle kouluikéisten lasten perheet. Saman tutkimuk-
sen voisi toteuttaa kerddmalla aineiston kouluikaisten lasten perheilta, jolloin voitai-
siin verrata, onko tulosten perusteella ndhtavissa yhteistyota kouluterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon valilla hoidettaessa pitk&aikaissairasta lasta. Liséksi tiedonantajat
voisi keratd kaupunkialueelta, jotta nahtéisiin vaikuttaako asuinpaikka tutkimustulok-
siin. Pohdimme miten perheiden kokemuksiin vaikuttaa terveydenhoitajan oma pereh-
tyneisyys ja ammattitaito. Tama kysymys herasi, kun yksi haastattelemistamme per-
heistd koki saaneensa erityisen hyvéaa henkisté tukea neuvolasta ja terveydenhoitajalla

oli erityisosaamista heidan lapsensa sairaudesta.
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OPINNAYTETYON YHTEISTYOSOPIMUS / LUPA-ANOMUS

Olemme Jyviskyldn ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan opiskelijoita.

Pyyddmme lupaa toteuttaa opinndytety6tdmme yhteisdssénne.

Opinniytetyon aihe/nimi

Pitkdaikaissairaan lapsen perheen kokemuksia perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon

yhteistyosti.

Opinniytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinndytetydomme tarkoituksena on kehittdé perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon
lastentautien yksikoiden vilista yhteisty6td perheiden hyvinvoinnin edistémiseksi.

Tavoitteena on tuottaa kuvailevaa tietoa pitkdaikaissairaiden lasten perheiden kokemuksista

perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yhteistyosta.

Opinniiytetyon arvioitu valmistumisajankohta
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Liite2. Saatekirje perheelle

Arvoisat vanhemmat!
Lahestymme Teitd opinndytetydmme merkeissd. Opiskelemme sairaanhoitajiksi Jy-

vaskylan ammattikorkeakoulussa viimeista vuotta. Opinndytetydmme kasittelee perus-
terveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yhteistyoté pitkdaikaissairaan lapsen per-

heen ndkokulmasta. Tydmme on osa Perheen parhaaksi yhteistyolla — projektia, jonka
tarkoituksena on luoda yhteistydomalli erikoissairaanhoidon lasten yksikdiden ja lapsen

kotipaikkakunnan perusterveydenhuollon véliseen yhteisty6hon.

Opinnaytetydmme aineisto kergtédan huhtikuussa 2009 haastattelemalla ja haastattelut
jarjestetaén Teille sopivassa paikassa esimerkiksi Keski-Suomen keskussairaalassa tai
kotonanne. Nauhoitamme haastattelut luvallanne ja kasittelemme ne nimettdming seké
luottamuksellisesti. Haastattelumateriaali k&ytetdén vain taté opinnédytetyota varten ja
se havitetdan tyon valmistuttua. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja
osallistumatta jattdminen ei vaikuta jatkossa hoitoonne. Osallistumalla annatte arvo-

kasta tietoa, jonka avulla hoitotyota voidaan kehittdd perheiden hyvaksi.

Taman kirjeen mukana saatte lomakkeen, jossa annatte luvan haastatella perhettanne
seka yhteystietonne. Yhteystiedot havitimme opinnédytetyon valmistuttua. Valmis
opinndytetyd on luettavissa Jyvaskylan ammattikorkeakoulun verkkokirjastossa vii-
meistéan syksylla 2009. Annamme mielellamme lisdtietoja. Miké&li haluatte osallistua
haastatteluun, palauttakaa lomake mukana tulleessa kirjekuoressa, jossa on posti-

tusosoite valmiina. L&mmin Kiitos avustanne opinndytetydmme toteuttamisessa

Paivi Hiltunen Kaisa Salmijarvi
Sairaanhoitajaopiskelija Sairaanhoitajaopiskelija
Jyvéaskylan AMK Jyvéaskylan AMK

p.044 5453723 p.040 5293280
paivi.hiltunen.sho@jamk.fi kaisa.tuominen.sho@jamk.fi
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hanna.hopia@jamk.fi katri.huuskola@jamk.fi
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mailto:paivi.hiltunen.sho@jamk.fi
mailto:kaisa.tuominen.sho@jamk.fi
mailto:hanna.hopia@jamk.fi
mailto:katri.huuskola@jamk.fi
mailto:tiina.honkonen@saarikka.fi

32

Liite3. Perheen lupa haastatteluun

Perheen lupa tutkimukseen osallistumisesta

Haluan osallistua opinndytety6hon liittyvaan haastatteluun ja annan luvan

ottaa yhteyttd haastattelun sopimista varten.

Vanhemman nimi

Osoite
Puhelin

Sahkoposti

Teille sopivin yhteydenottoaika

Paikka ja aika Allekirjoitus
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Liite4. Haastattelurunko

Haastattelurunko

Taustatiedot:

Lapsen ika?

Sairaus?

Kauanko lapsi on sairastanut?

Lasten lukumé&aré perheessa?

Tutkimustehtavat:

— Miten perhe koki perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vélisen yhteistyon
lapsen sairastuessa?
— Mit& odotuksia pitkaaikaissairaan lapsen perheelld on perusterveydenhuollon ja eri-

koissairaanhoidon yhteistyolta?

Tarkentavia teemoja:
— tiedonkulku

*kouluterveydenhoitaja-erikoissairaanhoito
*neuvola-erikoissairaanhoito
*erikoissairaanhoito/perusterveydenhuolto-vanhemmat
— vastuualueet
*tydnjako (esim. kontrollikdyntien varaaminen ja tiedottaminen, perus-
tietojen esim. kasvukayrén paivittdminen)
*valimatka
*perheen ajan tasalla pitdminen
*omahoitajuuden nakyminen
*perheen ohjaus ja neuvonta
— perheen osalliseksi ottaminen
— perheen odotusten toteutuminen
— perheen jaksamisen huomioinen

*voimavarat
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