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Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta lapsen sairas-
tuttua diabetekseen. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota diabetekseen sairastuneiden lasten perheiden
ohjaukseen osallistuva henkilokunta voi hyddyntaa kehittdesséan potilasohjausta entista asiakaslahtoi-
semmaéksi. Opinnaytetyon lahestymistapa oli kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Aineiston keruu
toteutettiin avoimella kyselylomakkeella sahkoisesti. Tutkimuksen aineiston keruu toteutettiin loka-
marraskuussa 2019. Aineisto analysoitiin induktiivisella siséallénanalyysimenetelmélla.

Opinnaytetyon tulokset osoittivat, etta perheiden saama ohjaus koettiin yksil6llisena ja asiakaslahtoi-
send. Tulokset osoittivat, ettd muun muassa henkilékunnan asiantuntijuus, ammatillinen vuorovaikutus,
positiivinen asenne, hoitajan karsivallisyys tarvittaessa kerrata asioita seké antaa mahdollisuus esittaa
kysymyksid ja kuunnella koettiin lisddvan ohjauksen yksilollisyyttéd seké asiakaslahtoisyytta ja vaikut-
tavan perheiden kokemuksiin positiivisesti. Lisdksi tulokset osoittivat myds perheiden olevan hyvin
tyytyvaisid saamaansa tukeen seké ohjauksen laatuun.

Tulosten perusteella perheen osallisuutta hoitoon ja ohjaukseen voitaisiin lisatd huomioimalla sairastu-
neen lapsen ja hanen vanhempiensa lisdksi myos perheessé olevat sisarukset. Liséksi vanhemmat koki-
vat, ettd parantamalla hoidon jatkuvuutta ja minimoimalla tyontekijoiden vaihtuvuus voitaisiin ohjausta
kehittaa yksilollisemmaksi. Kehitysideoiksi nousikin sairastuneen lapsen sisarusten informoiminen, oh-
jeistuksen rakentaminen ikatason mukaiseksi seké tyontekijoiden, kuten ld&kareiden, vaihtuvuuden mi-
nimointi.

Opinndytetyon tuloksia voidaan hyodyntdd ohjauskayténteiden kehittdmiseen tyoyhteison sisélla. Li-
séksi opinnaytetyon tulokset hyoddyttavat henkilokuntaa, koska he voivat kayttéa tuloksia heidan luo-
dessaan ja kehittdessaan yksikén omaa sujuvaa ja potilaslahtoista ohjausta diabetesta sairastavien lasten
lisdksi myds muilla potilasryhmilld. Opinndytetydn tuloksista jatkotutkimusaiheeksi nousi diabetesta
sairastavan lapsen idnmukaisen ohjausmateriaalin kehittdminen, jota voitaisiin hyddyntadd myos sairas-
tavan lapsen sisarusten informoimisessa ja huomioimisessa osana hoitoa.
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The purpose of the thesis was to describe the counselling experiences of families with a diabetic child.
The objective was to produce information which could be utilised by the staff participating in the patient
counselling of children and families with diabetes in order to develop the patient counselling to be more
customer oriented. The thesis used a qualitative approach. The material was collected using an open-
ended questionnaire online. The material was collected in October-November 2019. The material was
analyzed by using inductive content analysis.

The results of the thesis showed that the guidance received by the families was perceived as individual
and customer oriented. The results also showed that among other things, staff expertise, professional
interaction, positive attitude, the patience of the nurse to repeat things when needed and to give families
a possibility to ask questions and listen was felt to increase the individuality of the counselling as well
as the customer orientation and positively influenced the family experiences. The results also showed
that families were very satisfied with the support they received, and the quality of the counselling pro-
vided.

Based on the results, the family's involvement in care and guidance could be increased by not only
considering the child in question and his/her parents, but also siblings. In addition, parents felt that
improving continuity of care and minimizing employee turnover could make guidance more personal-
ized. Development ideas included informing the siblings of the sick child and providing guidance on
the age level and minimizing staff turnover, such as doctors.

The results of the thesis can be used to develop counselling practices within the work community.
Moreover, the results of this thesis are an advantage to the staff as they can use the results to create and
develop their unit's smooth and patient-oriented counselling not only for children with diabetes but also
for other patient groups. Based on the results of the thesis, a further research subject was the develop-
ment of age-appropriate counselling material for a child with diabetes, which could also be used to
inform and take account of siblings as part of the treatment.
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1 JOHDANTO

Suomessa lapsilla diagnosoidaan tyypin 1 diabetesta eniten maailmassa suhteessa syntyvien lasten maa-
raan. (Storvik-Sydanmaa, Tervajarvi & Hammar 2019, 203.) Suomessa noin 500 lasta sairastuu vuosit-
tain tyypin 1 diabetekseen. Suomessa lasten diabetes on valtaosin tyypin 1 diabetesta. (Diabetesliitto
2019a.)

Opinndytetyoni aiheen l&htokohtana oli oma toiveeni tehdé tutkimus aiheesta, joka hyddyntéisi jotenkin
hoitoalan ty6ta. Oma kiinnostukseni kohdistui lasten ja perheen hoitoty6hon, joten paatin ottaa yhteytta
Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja terveyspalvelukuntayhtyma Soiten lasten ja nuorten osastolle. Osastolta
ehdotettiin opinndytety6td, joka liittyisi diabeetikkolapsen ja hénen perheensa ohjaukseen. He ehdotti-
vat, ettd tutkimuksellani kartoitettaisiin tuoreen diabeetikon perheen kokemuksia siitd, ovatko he osas-
tolla onnistuneet ohjaustydssadn ja missa ovat mahdollisesti epdonnistuneet, jotta he voisivat kehittédé
toimintatapojaan. Lasten ja nuorten osasto toimii tutkimuksessani tydelamayhteytend, ja aktiivinen yh-
teisty® heidén kanssaan on ollut arvokasta taman opinnédytetydn suunnittelussa seka toteuttamisessa. Ta-
man tutkimusaiheen valitessani toteutui lisdksi oma kiinnostukseni tutkimuksesta, joka liittyisi jotenkin

vanhempien tai perheen kokemuksiin hoidosta sekd ohjauksesta.

Tutkimusaihe on merkityksellinen ja tutkimuksesta on hyotyéa lasten ja nuorten osaston hoitotydnteki-
joille ja heidén kauttaan perheille sek& néiden lapsilleen. Lisaksi tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyn-
taa potilasohjauksen kehittamisessa yhé asiakaslahtéisemmaksi. Potilaalla on lain mukaan oikeus laa-
dukkaaseen ja yksilolliseen ohjaukseen (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 17.8.1992/785, § 5).
Opinnéaytetyon tarkoituksena on kuvata perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta lapsen sairastut-
tua diabetekseen. Opinndytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa, jota diabetekseen sairastuneiden lasten
perheiden ohjaukseen osallistuva henkilokunta voi hyddyntaa kehittdessaan potilasohjausta entisté asia-
kaslahtisemmaksi. Hoitoty6 on laadukasta, kun se on potilas- ja perheldhtdista ja kun potilas ja hanen
laheisensé kohdataan hyvassa hoitotydssé heille sopivalla yksilolliselld tavalla. (Rautava-Nurmi, Wes-
tergard, Henttonen, Ojala & Vuorinen 2013, 24.) Selvitan tutkimuksessani, ovatko perheet kokeneet

saavansa heidén tarpeisiinsa kohdennettua yksilollista seké asiakaslahtoista ohjausta.

Tutkimuksessa keskeisia kasitteitd ovat lapsi ja perhe. Méaaritelma lapsesta on tassa tutkimuksessa YK:n
lapsen oikeuksien sopimuksen 1 artiklan mukainen, jossa jokainen alle 18-vuotias henkil® on lapsi (Uni-

cef 1991). My0s sosiaalihuoltolaki méérittelee, ettd lapsi on alle 18-vuotias henkild (Sosiaalihuoltolaki



30.12.2014/1301, 38, 2014). Lasten ja nuorten osastolla hoidetaan 0—16-vuotiaita sairaalahoitoa tarvit-
sevia lapsia. Lasten hoitotyohon liittyy kiinteésti perheen hoitotyd, koska lapsi on aina osa perhetté.
Lasten hoitotydssa perheeseen mééritellaan kuuluvaksi vahintaéan yksi alle 18-vuotias lapsi, jolloin voi-
daan kayttaa kasitetta lapsiperhe. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2019, 84.) Perheen hoitotydssa otetaan huo-
mioon lapsi ja vanhemmat sek& mahdolliset sisarukset. Perhe on siis lapsen hoitotytssa keskeisessa
osassa. Lapsi on potilas ja osa perhettd, joten ndin ollen sairaus koskettaa kaikkia perheenjasenié. Lapsi
tarvitsee vanhempien tukea ja apua péivittdisissé asioissa, kuten myos sairauden hoidossa. Siksi on tar-
ked ohjata ja hoitaa koko perhettd. Liséksi perhe on lapsen ja nuoren merkittavin ihmissuhdeymparisto,

jonka antama malli heijastuu lapi elamén (Storvik-Syddnmaa ym. 2019, 15).



2 DIABETESTA SAIRASTAVAN LAPSEN JA PERHEEN LAADUKAS OHJAUS

Tassa luvussa kasitelldén lapsen ja nuoren diabetesta, lasta ja perhettd hoitotyon asiakkaana seké poti-

lasohjausta.

2.1 Lapsen diabetes sairautena

Diabetes kuuluu lasten ja nuorten pitk&aikaissairauksiin. Tyypin 1 diabetes on lasten toiseksi yleisin
pitkdaikaissairaus. (Jalanko 2017; Storvik-Syddanmaa ym. 2019, 203). Vuosittain siihen sairastuu noin
550 alle 15-vuotiasta. Lapsilla yleisin diabeteksen muoto on tyyppi 1, mutta myos tyypin 2 diabetesta
esiintyy ylipainoisilla lapsilla ja etenkin nuorilla (Ilanne-Parikka, R6nnemaa, Saha & Sane 2015, 382-
383). Vain noin yksi prosenttia lapsista sairastaa muita diabeteksen muotoja, esimerkiksi MODY -diabe-
testa (Maturity Onset Diabetes Of the Young), joka on yleensd nuoruusidssa ilmenevé, perinnollinen

yhden geenin virheesta aiheutuva diabetestyyppi (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 203).

Suomessa lapsilla diagnosoidaan tyypin 1 diabetesta eniten maailmassa suhteessa syntyvien lasten maa-
réan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 203.) Vuoteen 2006 saakka diabetes lisd&ntyi Suomessa, minka
jalkeen sairastuneiden maaré on vakiintunut (Diabetesliitto 2019b). Lasten diabetesta on tutkittu Suo-
messa useiden vuosikymmenien ajan. Tyypin 1 diabetes on ns. autoimmuunisairaus eli elimistén oman
puolustusjarjestelmén aiheuttama, jossa on aina kyse insuliinin puutteesta. Diabeteksen puhkeamiseen
johtavan tapahtumaketjun k&ynnistamiseen tarvitaan ilmeisesti periytyva diabetesalttius, mutta isompi
osa on toistaiseksi tuntemattomien ymparistotekijoiden vaikutus. (Jalanko 2017; llanne ym. 2015, 382-
383.; Storvik-Sydadnmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 167.) Syyta sairastumiselle on etsitty
esimerkiksi didin raskaudenaikaisesta ruokavaliosta, imetyksen pituudesta, lapsen virusinfektioista ja D-

vitamiinin puutteesta. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 203.)

2.1.1 Diabeettinen ketoasidoosi

Diabetekseen sairastuneista lapsista ja nuorista osa hakeutuu hoitoon siind vaiheessa, kun taudin oireet

ovat vield lievat. Osa taas hakeutuu hoitoon vasta silloin, kun sairaus on jo edennyt pitkélle, oireet ovat



jo tyypilliset, yleisvointi on huonontunut ja elimistd on ketoasidoositilassa. Jos siis sairaus etenee hoita-
mattomana, ilmenee myos ketoasidoosin oireita. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 167.) Hoitamattomana
diabetes johtaa vahitellen elimistén happamoitumiseen eli ketoasidoosiin, joka on hengenvaarallinen tila

ja vaatii valitonta hoitoa.

Diabetekseen sairastunut lapsi tai nuori hoidetaan aina aluksi sairaalassa lastenosastolla ja vaikeassa
diabeettisessa ketoasidoosissa teho-osastolla. Vaikeassa ketoasidoosissa lapsen elintoimintojen seuraa-
minen on muun hoidon ohella tarkead, ja parhaiten se onnistuu juuri teho-osastoilla. Siihen, miten lapsen
la&ketieteellinen hoito toteutetaan alkuvaiheessa, vaikuttaa se, miten pitkélle lapsen sairaus on edennyt.
Noin 20 prosentille diabetekseen sairastuneista lapsista on ehtinyt kehittyd diabeettinen ketoasidoosi
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 204). Ohjeistuksesta on Suomessa kéytdssa yhtenaiset ohjeet, joita eri
yksikdissa sovelletaan diabeteslasten hoitoon. Keskeista kuitenkin on, ettd aluksi lapsen elimiston kui-
vumistila hoidetaan suonensisdiselld nesteytykselld, joka pienent&d hitaasti veren sokeripitoisuutta ja
kohentaa elektrolyyttitasapainoa ja vointia. (Jalanko 2017; Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 168-169.)

Jos lapselle ei ole ehtinyt kehittyd diabeettista ketoasidoosia, hoito yleensa jarjestetaan lasten diabetek-
seen erikoistuneella osastolla. Sairaalajaksot toki pyritadn saamaan mahdollisimman lyhyiksi, teho-osas-
tolla 1-2 vuorokauden pituisiksi ja lastenosastolla viikon pituisiksi. (Jalanko 2017.) Ensimmaéisen viikon
pituisen hoitojakson aikana perhe voi kayda myos kotilomalla, jotta on helpompi hahmottaa diabeteksen
hoito kotioloissa lapsen eldessa tavallista lapsen eldmaa ja ndin myods hoidon tasapaino saavutetaan no-
peammin. Hoidon ohjaus aloitetaan heti lapselle ja vanhemmille. Ohjaus ei ole erilld&n lapsen hoidosta,
vaan se toteutetaan hoitojen yhteydessa. (Storvik-Syddanmaa ym. 2012, 204; Storvik-Sydédnmaa ym.
2019, 168-169.)

2.1.2 Diabetesta sairastavan lapsen hoitoty6

Lapsen diabeteksen hoidon kulmakivid (KUVIO 1) ovat insuliinihoito, oma seuranta, hoidon ohjaami-
nen, liikunta ja ravitsemus. Né&ista muodostuu myo6s hoidon kokonaistavoitteeksi lapsen normaali kasvu
ja kehitys sek& mahdollisimman normaali eldmad. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 171.) Tavoitteena on,
ettd lapsi voisi hyvin ja eléisi tavallista arkielamaan kuten ikétoverinsa. Lasten diabetes on ldhes aina
tyypin 1 diabetesta eli insuliininpuutostauti. Hoidon perustana nain ollen on siis insuliinipuutoksen kor-

vaaminen insuliinipistoksin. (Jalanko 2017.) Tavoitteena on joustava hoito, joka saa olla insuliinin ja



ruokavalion seka litkunnan suhteen erilainen, vaikka joka péiva. Diabetesta siis hoidetaan, mutta sairau-
den hoito ei saa olla liian stressaavaa. (llanne ym. 2015, 381, Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 204.) Lapsen
hyvinvoinnin kannalta tarkeda on hyvé hoitotasapaino, joka edellyttaa sitd, ettd veren sokeripitoisuus
pysyy vakaana seké néin ollen véltetddn hypoglykemiat ja saavutetaan hyva elaménlaatu (llanne ym.
2015, 426). Hoidon pitkén aikavalin tavoitteisiin kuuluu ehkaisté lisasairauksien kehittyminen jossain
eldmén vaiheessa. Hyva hoitotasapaino vaikuttaa myds siihen, ettd lisasairaudet siirtyvén elamankulun

luonnolliseen loppupééhén. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 170-171.)

Diabeteksen
hoidon
kulmakivet

4 )

KUVIO 1. Diabetesta sairastavan lapsen hoidon kulmakivet (mukaillen Storvik-Sydanmaa ym. 2012,
171)

2.1.3 Diabeteksen hoidon ohjaaminen

Hoidon ohjaamisen tavoitteena on lapsen terveyden ja hyvinvoinnin edistdminen. Tavoitteena on myos
ohjata lasta ja h&nen perheenjaseniaan diabeteksen hoitoon liittyvissé kysymyksissé ja siten tukea heidan
arkeaan. Hoidon ohjaaminen aloitetaan heti sairaalahoidon alkuvaiheessa, ja se on keskeinen osa lapsen
ja perheen hoitotydtd. Ohjauksen toteuttamisen seurantaa varten hoitavalla yksikéll& on erillinen ohjaus-
lomake, jonka mukaan edetdan niin, ettd kaikki hoidon kannalta keskeiset asiat (KUVIO 2) ohjataan

ennen lapsen kotiutumista. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 176.)

Hoidon ohjaamisesta ovat vastuussa yleensa osaston la&kari, omahoitaja ja mahdollisesti diabeteshoitaja.

Osastolla tydskentelevista sairaanhoitajista kukin osallistuu osaltaan diabeetikon hoitoon, mutta on tar-



koituksenmukaista, ettd heidan hoitonsa on keskitetty muutamalle sairaanhoitajalle. Ohjaukseen osallis-
tuu usein myos ravitsemusterapeutti, sosiaalityontekijé ja tarvittaessa psykologi. Diabeetikon ohjauk-
sessa laakarin osa on ohjata lasta ja tdman vanhempiaan diabetekseen liittyvissa ladketieteellisissa ky-
symyksissa. Han kertoo diabeteksesta sairautena, sen oireista, insuliinihoidon periaatteista ja verenso-
kerin ja ketoaineiden seurannasta. Laakéari myos selvittdd sokin ja kooman oireet, hoidon ja riskitekijéat.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 177.)

Ravitsemusterapeutti ohjaa lapsen ravitsemuskysymyksissa. Han ohjaa aterioiden hiilihydraattien laske-
misen ja rasvojen, valkuaisaineiden ja hiilihydraattien suhteen laskemisen lapsen ravinnosta. Ravitse-
musterapeutin kanssa perhe suunnittelee myds lapsen paivittéisen ateriarytmin, joka sovitetaan yksilol-
lisesti perheen elaméén sopivaksi. Osastolla sairaanhoitajat puolestaan ohjaavat ja tukevat lasta ja tamén
vanhempia ravitsemuksen toteuttamisen harjoittelussa. Sairaanhoitajan tai/ja diabeteshoitajan tehtavina
on ohjata lapselle ja hdnen vanhemmilleen insuliinin pistdminen, pistopaikat, pistotekniikka, pistovéli-
neet, verensokerin mittaaminen ja naytteen tulkinta, ruoan annostelu ja hiilihydraattien laskeminen, ihon
ja jalkojen hoito, verensokerimittarin seka pistovalineiden hankinta, diabetesliiton ja alueellisten diabe-
tesyhdistysten toimintaan tutustuminen. Liséksi ohjaukseen kuuluu myds liikunnan merkitys ja vaikutus
diabeteksen hoidossa. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 177-178.)

|
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KUVIO 2. Hoidon ohjaamisen sisaltdalueet (mukaillen Storvik-Sydédnmaa ym. 2012, 177)

Ohjaukseen ja hoitoon kuuluu olennaisena osana vanhempein tukeminen, joka on aloitettava myas heti

sairaalajakson alussa. Vanhempien tukemiseen kuuluu heidén saamansa ohjauksen ja tiedon lisaksi se,



ettd he ovat yhdessé lapsen kanssa aktiivisesti mukana hoidon toteutuksessa. Lapsi ja vanhemmat mit-
taavat yhdessa veren sokeriarvoja ja ketoaineita, annostelevat ruokaa ja osallistuvat lapsen voinnin seu-
rantaan heti hoidon alusta lahtien. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 175.) Ndin sairauden hoitamiseen liit-
tyvat asiat tulevat heillekin tutuksi jo heti hoidon alkuvaiheessa, miké tukee heidan arjessa selviytymis-

taan.

2.2 Lapsi ja perhe hoitotyon asiakkaana

Lapsen hoitoty0On erityispiirteet johtuvat yleisesti siité, etta lapsi on monelta osin hyvin erilainen tervey-
denhuollon asiakkaana verrattuna aikuiseen. Lapsen hoitoty®ssa lasta hoidetaan sairaalassa kokonaisuu-
tena huomioiden idanmukaiset fyysiset ja yksilolliset kasvun, kehityksen ja kypsymisen tuomat erityis-

tarpeet. Lapsen jatkuva kasvu ja kehittyminen luo haasteita hoitotydlle. (Tuomi 2008.)

Yksi hoitotyon periaatteista on perhekeskeisyyden periaate. Se korostaa perheen huomioimista potilaan
hoidossa. Jokaisen potilaan kohdalla tulee miettid, miten merkityksellista potilaan perheen huomioimi-
nen on. Tavoitteena on lisat4 potilaan ja hédnen perheensd hyvinvointia ottamalla hénet ja hdnen omai-
sensa ja laheisensa mukaan hoitotyén suunnitteluun ja toteutukseen, jos hén niin haluaa. Hoitajan on
tarked rohkaista ja tukea potilaan omaisia ja laheisid, koska yksittéisten perheenjésenten sairastuminen
vaikuttaa aina koko perheeseen. Erityisesti perhekeskeisessa lasten hoitotydssa korostuu omahoitajan
merkitys perhekeskeisessé hoitotydssa. Perhekeskeisessé hoitotydssa hoitaja kohtaa potilaan avoimesti,
inhimillisesti, luontevasti ja rehellisesti ja on saatavilla tarvittaessa. Han on perheelle ja lapsipotilaille
tuki, keskustelukumppani ja epaselvéksi jadneiden asioiden tulkitsija. Hoitoty6 on laadukasta, kun se on
potilas- ja perheldhtdista ja kun potilas ja hanen laheisensd kohdataan hyvassé hoitotydssa heille sopi-

valla yksilollisella tavalla. (Rautava-Nurmi, Westergard, Henttonen, Ojala & Vuorinen 2013, 24.)

Lapsen ja perheen hyvinvointi ovat yhteydessa toisiinsa merkittavasti, sill& perheen hyvinvointi edistaa
omalta osaltaan lapsen hyvinvointia, hyvaa kasvua ja kehitysta. Perhehoitotyon tavoitteena on tukea ja
auttaa lasta ja perhettd selviytymaan arkielamaést4, hoitaa lasta ja kannustaa perhetté osallistumaan lapsen
hoitoon. Lapsen kokonaisvaltaiseen hoitotydhdn kuuluu perheen huomioiminen koko hoitoprosessin ai-
kana, jolloin erityisesti perheen kohtaaminen on térked4. Perhehoitoty6n tekijoiné ovat terveydenhuollon
ammattilaiset kuten esimerkiksi hoitajat. Perhehoitotyon keskeisia asioita ovat perheen taustalla vaikut-
tavien tekijoiden huomioiminen, kuten esimerkiksi uskonto, eri kulttuurit ja erilaiset perhekasitykset.

Lapsen sairastuminen heijastuu aina koko perheeseen, ja siksi hoitajan on pystyttdva tukemaan perhetta



sekd kunnioittamaan heidan selviytymiskeinojaan. Hoitajalle perhehoitotyd luo mahdollisuuden perheen
kokonaisvaltaiseen hoitamiseen. Hyvané lahtokohtana perheen auttamiseen voidaan pitda aitoa kiinnos-

tusta ja perehtymista perheeseen yksilollisesti. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019. 86, 88.)

2.3 Lapsen ja perheen ohjaus hoitotyodssa

Ohjaus on olennainen osa hoitoty6ta. Ohjaus on myds yksi sairaanhoitajan ydinosaamisen osa-alue. Po-
tilaan ja timéan omaisten kohtaaminen yksil6llisesti on hoitajan térkea taito. Sairaanhoitajan tulee osata
antaa ammattitaitoista, yksilollista ja asiakaslahtoistd ohjausta. Ohjauksella voidaan todeta olevan viel&

tarkeampi merkitys, kun tydskennelldén lapsen ja hanen perheensa kanssa.

2.3.1 Ohjaus

Potilaalla on lain mukaan oikeus laadukkaaseen ja yksildlliseen ohjaukseen (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 17.8.1992/785, § 5). Ohjaus-kasite maéritell&dn hoitotieteessd ammatilliseksi toiminnaksi
tai prosessiksi, jossa tasavertaisessa yhteistyossa toimii kaksi asiantuntijaa. Ohjattava potilas tai omainen
on oman tilanteensa ja tavoitteensa asiantuntija samalla, kun ohjaaja eli hoitaja toimii ohjausprosessin
asiantuntijana. Potilasohjauksella tarkoitetaan kokonaisuudessaan potilaan tarpeisiin perustuvaa, vuoro-
vaikutteisesti ja tavoitteellisesti toteutettua terveyteen ja hoitoon liittyvien asioiden késittelya. (Sairaan-
hoitajat 2014.) Potilasohjaus on yksi hoitotyon auttamismenetelmistd, jossa hoitaja vuorovaikutuksen
avulla tukee potilaan toimintakykyd, omatoimisuutta ja itsendisyytta. (Jaakonsaari 2009, 9.) Ohjauksen
tavoitteena on ratkaista ongelmia yhteistydssa seka opetella erilaisia kdytannon taitoja, jotta potilas seké

perhe tuntee olonsa turvalliseksi ottaessaan vastuun sairauden hoidosta itsendisesti arjen keskella.

2.3.2 Lapsen ja perheen ohjaus

Diabetesta sairastavan lapsen ja hanen perheensa ohjauksessa térkeité asioita ovat muun muassa lapsi-
ja perhelahtdinen ohjauksen sisaltd, kannustava ja positiivinen ilmapiiri, riittdvd konkreettinen ohjaus
sekd moniammatillinen yhteisty® lapsen ja perheen hoidossa. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2019). Lapsen ja

perheen potilasohjaus on potilasohjausta siind missa aikuisenkin potilasohjaus. Lapsen ja perheen oh-



jauksessa erityispiirteind kuitenkin on se, ettd lapsen ohjaus toteutetaan aina hanen ik&tasonsa mukai-
sesti. Vanhempien ja lapsen ohjaus aloitetaan heti, kun sairaus on todettu. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019,
204). Ohjaus on prosessi, joka kulkee hoidossa mukana alusta alkaen. Ohjauksen tulisi olla yksilollista
ja asiakaslahtoista. Siind tulisi hoitajan ottaa huomioon perheen tilanne, toiveet ja voimavarat, joiden
perusteella ohjausta lahdetd&n rakentamaan. Hoitajan on tarked selvittad, millaista tietoa ja ohjausta
perhe kokee tarvitsevansa, sekd huomioitava tiedon ja ohjauksen ajoittaminen oikeaan ajankohtaan. Per-
heen ohjauksessa tulee vastaan myos asioita, joista ei voi keskustella lapsen kuullen, ja ndma asiat hoi-
tajan tulee tiedostaa sekd huomioida. (Storvik-Syddnmaa ym. 2019, 89.) Lisaksi ohjauksen tarve ja
luonne voi muuttua useastikin hoitoprosessin aikana varsinkin pitkaaikaissairauden kohdalla, kun hoi-

tosuhteet ovat pitkié.

2.4 Pitkaaikaissairaan lapsen perheen terveyden edistdminen

Lapsen pitkaaikaissairaudella tarkoitetaan alle 16-vuotiaan lapsen diagnosoitua sairautta, jonka oireet
tai hoidon tarve kestavéat vahintdan puoli vuotta (Hopia 2006; Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 100). Dia-
beteksen hoidon aloitusvaihe katsotaan vaikeaksi sairaudeksi, joka vaatii sairaalahoitoa (Storvik-Sydéan-
maa ym. 2013, 100). Yleisesti ottaen lasten keskimaaréiset hoitoajat sairaalassa ovat lyhentyneet, mutta
samaan aikaan lasten ja nuorten pitk&aikaissairauksien maara on kuitenkin lisdéntynyt. Yha useampi
suomalaisperhe el&a tilanteessa, jossa yhdella tai useammalla perheen lapsista on jokin hoitoa ja seuran-
taa vaativa pitkdaikaissairaus. (Hopia 2006.) Insuliinipuutosdiabetes eli tyypin 1 diabetes on lasten
toiseksi yleisin pitk&aikaissairaus (Jalanko 2017; Storvik-Syddnmaa ym. 2019, 203).

Hopia (2006) méaérittelee vaitdskirjassaan perheen terveyden dynaamiseksi ja monimutkaiseksi proses-
siksi, joka ilmenee muun muassa luottamuksellisena suhteena perheenjasenten valillg, perheen avoimena
ilmapiirind, perheen kykyna ratkaista ongelmia, yhdessa kasvamisena kriisien myoté, toivon yll&pitami-
send vaikeissa tilanteissa seké laadukkaan eldamén varmistamisena kaikille perheenjésenille. Jokainen
perhe edisté4 ja yllapitaa terveyttdan yksilolliselld tavallaan. Lapsen sairastuminen heijastuu aina koko
perheeseen, ja siksi hoitajan on pystyttava tukemaan perhetté seké& kunnioittamaan heidan selviytymis-
keinojaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 86, 88.) Hopian (2006) mukaan perhehoitotydn tavoitteena on
perheen auttaminen ja sen jasenten voimavarojen vahvistaminen sek& mahdollisten ongelmien ennalta-
ehkaiseminen ja ratkaiseminen eri tilanteissa. Vanhemmille on tdrked muistaa painottaa voimavaralah-

toisyytta seka vertaistuen ja sosiaalisen verkoston merkitysta (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 102).
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Hopia (2006) tuo tutkimuksensa tuloksissa esiin viisi paakohtaa, joilla hoitaja onnistui edistaméan pit-
kaaikaisesti sairaan lapsen perheen terveyttd. Perheen terveyden edistdmisen ndkokulmasta pitk&aikai-
sesti sairaiden lasten perheet odottavat hoitajien edistavan perheen terveytta vahvistamalla vanhem-
muutta, auttamalla perhettd jakamaan lapsen sairauden aiheuttamaa tunnekuormaa, tukemalla heita sel-
viytyméaan arkipéivassa seka rakentamalla luottamuksellisen hoitosuhteen (Hopia, Tomlinson, Paavilai-
nen & Astedt-Kurki 2005; Hopia 2006). Tarkeini Hopian (2006) tutkimuksen tuloksissa pidettiin per-
heen todellisuuden kohtaamista, jolla tarkoitetaan perheen yksilollisté tilannetta ja avun tarvetta. Hoita-
jan tulee huomioida perheen terveydessé tapahtuneita muutoksia, kuten esimerkiksi lapsen sairastumi-
nen, sekd aktivoida perheen omia voimavaroja ja edistaa perheen terveyden eri osa-alueita (Hopia 2006).
Pitk&aikaissairaiden lasten vanhempien selviytymisvoimavaroiksi katsotaan terveys, uskomukset, on-

gelmanratkaisutaidot, sosiaaliset taidot ja sosiaalinen tuki (Jurvelin, Kyngas & Backman 2006).

Pitk&aikaissairaille lapsille ja heidan perheilleen térkeintd on pysyva hoitosuhde ja kokemusten perus-
teella pitkaaikaista hoitosuhdetta toivotaan (L&akariliitto 2016; Kestévé terveydenhuolto 2016). Aikai-
sempien tutkimusten mukaan on todettu lapsen sairautta koskevan tiedon saannin olevan merkittava te-
kij& perheen sopeutumisen kannalta. Mutta ndma aikaisemmat tutkimustulokset ovat ristiriidassa Hopian
(2006) tutkimuksen tuloksien kanssa, koska hénen tutkimuksensa tuloksissa perheille ei ollut tarkeaa
tiedon saaminen lapsen sairaudesta ja hoidosta sindnsé, vaan hoitajien kyky séadelld jakamaansa tieto-
maaraéd vanhempien tilanteen ja tarpeen mukaisesti. Talla tarkoitetaan sitd, ettd ohjaus on tarkedssa roo-
lissa perheen sopeutumisen kannalta, mutta vieléd tdrkedmpaa on hoitajan osata kohdata perhe yksil6lli-
sesti ja antaa ohjausta asiakasl&htoisesti, jotta tietoa ei tule liikaa suhteessa siihen, mitd vanhemmat pys-

tyvat vastaanottamaan tai silla hetkell& k&sittelemaan.
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnéaytetyon tarkoituksena on kuvata perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta lapsen sairastut-
tua diabetekseen. Opinnéytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa, jota diabetekseen sairastuneiden lasten
perheiden ohjaukseen osallistuva henkilokunta voi hyddyntaa kehittdessaan potilasohjausta entisté asia-
kaslahtoisemmaksi. Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyodyntédéd ohjauskéytanteiden kehittdmiseen tyo-
yhteison sisalla. Lisaksi henkilokunta voi kayttdd opinndytetyon tuloksia luodessaan ja kehittdessaan
yksikdn omaa sujuvaa ja potilasléhtoista ohjausta diabetesta sairastavien lasten lisaksi myds muilla po-

tilasryhmilla.

Opinndytetyoni tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisena perheet ovat kokeneet saamansa ohjauksen?

2. Miten ohjausta tulisi kehittad perheiden mielesta?
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Tassa luvussa kuvataan opinndytetyon toimintaymparistdd. Lisaksi kuvataan kvalitatiivista lahestymis-

tapaa seké kerrotaan, miten aineiston keruu ja tutkimusanalyysi on toteutettu.

4.1 Toimintaymparisto ja kohderyhma

Opinnéaytetyon toimintaympéristona on Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja terveyspalvelukuntayhtymé Soi-
ten lasten ja nuorten osasto 1. Soite on Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja terveyspalvelukuntayhtymad, joka
aloitti toimintansa 1.1.2017. Soitessa yhdistyivat Keski-Pohjanmaan erikoissairaanhoito- ja peruspalve-
lukuntayhtymé Kiuru, joka sisalsi Keski-Pohjanmaan keskussairaala ja Peruspalveluliikelaitos Jytan
sekd Kokkolan sosiaali- ja terveyspalvelut Perhon kunnan sosiaali- ja terveyspalvelut. Soitessa tydsken-
telee noin 3 800 eri alan ammattilaista, joista suurin osa on hoitotyonhenkilostoa ja laékéreita. Soitessa
palveluiden yhdistamisen tavoitteena on tuottaa palveluita asiakas- ja potilaslahtoisesti seka moniam-
matillisessa yhteistydssa. Soiteen kuuluu kymmenen jasenkuntaa ja vaestdpohja on noin 78 000 henki-
164. Keski-Pohjanmaan keskussairaala on kuitenkin lahin péivystéva sairaala noin 200 000 asukkaalle.
(Soite 2017a.)

Lasten ja nuorten vuodeosastolla 1 hoidetaan 0—16-vuotiaita erilaisia sairauksia sairastavia lapsia ja nuo-
ria. Lapsen hoito toteutetaan osastolla vain, jos hoitoa ei voida yhta hyvin toteuttaa kotona tai poliklii-
nisesti. Samassa yhteydessa toimii myds vastasyntyneiden teho- ja valvontayksikké. Osastolla on 16
potilaspaikkaa lapsipotilaille. Vanhempia kannustetaan olemaan mukana lapsen hoidossa koko sairaala-
hoidon ajan. Talla vanhempien ja hoitohenkilékunnan yhteisty6lla pyritdan lapsen parhaaseen mahdol-
liseen hoitoon. Aidilla tai isalla on mahdollisuus yopya osastolla lapsen vierella. Tyypillisimpia potilas-
ryhmia ovat yllattaen tulehdustauteihin sairastuneet lapset ja lisaksi kirurgian, korva-, nena- ja kurkku-
tautien ja ihotautien yksikoiden sairaalahoitoa tarvitsevat lapset. Osastolla on lapsia myds eri syiden
vuoksi tutkimusjaksolle kutsuttuna sek& toisinaan pitk&aikaissairaita lapsia. Osastolle tulee potilaita
my0s péivystysléhetteelld, jolloin osastonl&akari tutkii potilaan sekd tekee hoitosuunnitelman. (Soite
2017b.)
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Lapsen onnistunut hoito edellyttdd monien henkildiden asiantuntemusta. Osastolla tydskentelee 1a4ka-
reit4, sairaanhoitajia ja lastenhoitajia. Heidén lisdkseen osasto on tiiviissd yhteistydssa psykologin, psy-
kiatrisen sairaanhoitajan, fysioterapeutin, lasten kuntoutusohjaajan, ravitsemussuunnittelijan, lasten dia-
beteshoitajan, sosiaalitydntekijén, puheterapeutin ja toimintaterapeutin kanssa lapsen yksilollinen tarve
huomioiden. (Soite 2017b.) Osastolla on vuosittain noin 15-20 uutta diabeetikkoa. Td&mén opinndyte-
tyon kohderyhmaksi valittiin henkil6t, jotka edustavat tutkittavaa ilmiotd mahdollisimman hyvin ja mo-
nipuolisesti. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 66-67.) Kohderyhmaksi valittiin yhteistydssa
diabeteshoitajan kanssa perheet, joiden lapsi on sairastunut diabetekseen kahden vuoden sisalla, ja jotka
ovat olleet sairastumisen jalkeen hoitojaksolla lasten ja nuorten vuodeosastolla 1. Perheilld on mahdol-

lisesti lapsen sairastuminen ja osastohoitojakso vield suhteellisen tuoreessa muistissa.

4.2 Kvalitatiivinen tutkimus

Opinnéaytetyon tutkimuksellinen lahestymistapa on laadullinen eli kvalitatiivinen. Kvalitatiivisessa tut-
kimuksessa pyritddn todellisen elamén kuvaamiseen ja pyritadn tutkimaan kohdetta mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi, Remes, & Sajavaara 2016, 161). Tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita tut-
kimukseen osallistuvien ihmisten kokemuksista, nakokulmista, ajatuksista, tunteista ja vaikuttimista
(Kananen 2017, 32—-34). Laadullisessa tutkimuksessa voidaan saada tulokseksi vain ehdollisia selityksié,
jotka rajoittuvat tiettyyn aikaan ja paikkaan. Kvalitatiivisen tutkimuksen pyrkimyksené on loytaa tai
paljastaa tosiasioita tuomalla esiin uusia ndkdkulmia eik& niinkaan todentaa jo olemassa olevia vaitta-
mid. (Hirsjarvi ym. 2016, 161). Kvalitatiivinen lahestymistapa sopii valitsemaani aiheeseen, koska tar-

koitukseni on kuvata perheiden yksil6llisia ja ainutlaatuisia kokemuksia saamastaan ohjauksesta.

Kvalitatiivisen tutkimuksessa tarkeintd on mééaran sijasta aineiston laatu, joten téssa ty6ssa valittiin koh-
dejoukko tarkoituksenmukaisesti seké kaytettiin aineiston keruussa laadullisia metodeja (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 110). Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tarkoituksena ei ole etsid keskimaa-
raisia yhteyksia eika tilastollisia sddnndnmukaisuuksia, ja siksi aineiston koko ei maardydy néihin pe-

rustuen. (Hirsjarvi ym. 2016, 181.)
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4.3 Aineiston keruu

Aineiston keruu toteutettiin sahkdisend Webropol-kyselytutkimuksena. Toteutin aineiston keruun avoi-
mella kyselylomakkeella (LIITE 1), jonka kysymykset perustuivat opinnaytetyon teoriapohjaan ja tut-
kimuskysymyksiin. Avoin kysymys tarkoittaa sita, ettd esitetdan vain kysymys ja jatetadan tyhjé tila va-
paata vastausta varten. Avoimet kysymykset antavat vastaajalle mahdollisuuden sanoa, mitd hanelld on
todella mielessaan seka niiden avulla voidaan saada esiin ndkékulmia, joita tutkija ei ole etukateen osan-
nut ajatella (Hirsjarvi ym. 2016, 199-201). Kyselyn toteuttamisesta ja siihen liittyvisté asioista olin yh-
teydessé ty6elaman yhteyshenkildiden seké tydelaméohjaajan kanssa. Webropol-kyselylomake esites-
tattiin ennen tutkimusluvan hakemista yhdella tutulla, diabetesta sairastavan lapsen perheelld, joka taytti
kriteerit. Esitestauksen avulla voitiin nédhdd, tuottaako kyselylomake laadukasta aineistoa, sekd sen
avulla pystyttiin kysymysten muotoilua viel& korjata seké tarkistaa muita nakokohtia varsinaista tutki-

musta varten.

Lasten ja nuorten osastolla tydskentelevé diabeteshoitaja lahetti linkin Webropol-kyselyyn kriteerit tayt-
taville perheille sahkopostitse. N&in vastaajien tiedot eivat tulleet opinndytetyontekijalle tietoon. Kysely
lahetettiin 16 perheelle, jotta vastauksia saataisiin riittdvasti saturaation kannalta. Kyselytutkimuksen
yksi yleisimmista haitoista on kato, joka voi nousta joissakin tapauksissa korkeaksi (Hirsjarvi ym. 2016,
195). Laadullisessa tutkimuksessa tarkeéa ei ole kuitenkaan vastausten maaré vaan niiden laatu. Tarkoi-
tus on saada vastauksia riittvasti, jotta saturaatio tayttyy. Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa tarvi-
taan juuri sen verran, kuin aiheen ja asetetun tutkimustehtdvan kannalta on valttdmatonta. Aineistoa
katsotaan olevan tarpeeksi, kun uudet tapaukset eivat enéda tuo tutkimusongelman kannalta uutta tietoa

eli aineisto alkaa niin sanotusti toistaa itsedan. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 110-112.)

Kysely paatettiin toteuttaa Webropol-ohjelmalla yhteisesti tydelamén yhdyshenkilén kanssa. Heidén
kanssaan mietimme parhaan mahdollisen tavan toteuttaa kyselytutkimus, jotta se olisi perheille mahdol-
lisimman miellyttava ja vaivaton kokemus. Lisdksi mietimme, mik& on paras keino saada vastauskato
jadmaan mahdollisimman pieneksi. Aineiston keruu toteutettiin lokakuussa 2019, kun kaikki osapuolet
olivat allekirjoittaneet opinnaytetydsopimuksen (LIITE 2) ja olin saanut tutkimusluvan (LIITE 3). Avoi-
melle kyselylle laitettiin kahden viikon aikaraja. Tdman jalkeen vastauksia oli kertynyt viisi kappaletta.
Paatimme yhdessa ohjaavan opettajan seka diabeteshoitajan kanssa jatkaa aineiston keruuta viel& toiset
kaksi viikkoa, ja perheille laitettiin muistutusviesti kyselystd. Tdmén jalkeen vastauksia oli kertynyt yh-
teensd kuusi kappaletta. Vastaukset olivat tarpeeksi laajoja seka toistivat jo joissain madrin itseddn, ja

tdman vuoksi saturaatio tayttyi.
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Kyselylomakkeen mukana lahetettiin myds saatekirje (LIITE 4), jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoituk-
sesta ja tavoitteista. Liséksi siina kerrottiin kyselyn merkityksesta vastaajalle seka siina tuli ilmi tietoa
kyselyyn vastaamisesta ja aikataulusta. (Hirsjarvi ym. 2016, 204-205.) Vastaajien anonymiteetti séilyi
koko kyselyn ajan, eikd kukaan muu paassyt ndkeméan vastauksia. Kyselyn vastaukset sain analysoita-
vaksi suoraan Webropolista.

4.4  Aineiston analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston perusanalyysimenetelma on sisallénanalyysi. Sisallénanalyysin
tavoitteena on tutkittavan ilmién laaja, mutta tiivis esittdminen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 166.) Lisaksi analyysilla halutaan myd6s luoda aineistoon selkeyttd, jotta tutkittavasta ilmi6sté voi-
daan tehdé selkeité ja luotettavia johtopaatoksia (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122). Kvalitatiiviselle tutki-
mukselle on tyypillista kayttaa induktiivista analyysia, jolloin tutkija pyrkii tekeméan paatelmia aineis-
ton perusteella ja paljastamaan sen avulla odottamattomia asioita. Lahtokohtana ei ole niinkdén teorian
tai hypoteesin testaaminen vaan aineiston yksityiskohtainen tarkastelu. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 164.)

Kéytin tyossani induktiivista sisédllonanalyysia, jota ohjaavat tutkimustehtavét ja aineiston laatu. Induk-
tilvisessa siséllonanalyysissa luokitellaan sanat niiden teoreettisten merkitysten perusteella seka tutki-
musaineistosta erotetaan samanlaisuudet ja erilaisuudet. Aloitin analysoinnin lukemalla jokaisen kyse-
lylomakkeen vastaukset. Tdman jalkeen aineiston analyysi jatkui kolmivaiheisena prosessina, joka eteni
aineiston redusoinnin eli pelkistamisen, aineiston klusteroinnin eli ryhmittelyn ja abstrahoinnin eli teo-
reettisten kasitteiden luomisen kautta vaiheittain. Pelkistdmisell tarkoitetaan alkuperdisen ilmauksen
yksinkertaistamista. Ryhmittely taas tarkoittaa sitg, ettd samankaltaiset ilmaisut laitetaan samaan ryh-
madn. Abstrahointi on yleiskasitteen muodostamista pelkistamalld. (Kankkunen & Vehvildinen-Julku-
nen 2013, 167.)

Jatkoin analyysia karsimalla vastauksista kaiken tutkimuksemme kannalta epdolennaisen tiedon pois,
jotta sain vastaukset pelkistettyd. Tassa analyysin vaiheessa tulostin vastaukset paperille, jotta minun oli
helpompaa hahmottaa kaikki vastaukset ja alkaa ryhmitteleméaan niita. Seuraavaksi aloin ryhmitell& vas-
tauksia niiden siséltdmien yhtalaisyyksien mukaan. Vérikoodasin yhtaldisyyksia vastauksista ja sen jal-

keen tein samanvarisistd oman ryhmén. Tassa yhtélaisyyksia etsiessani saturaatio tuli hyvin esiin ja olin
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tyytyvainen saamaani aineistoon, koska se oli vahaisistd vastauksista huolimatta kattava ja rikas. Ai-
neisto taytti saturaation madritelman, ja jatkoin analyysia kolmenteen vaiheeseen. Téassa kolmannessa
vaiheessa kasitteellistin ryhmat eli mietin ryhmille kasitteet ja ndin sain muodostettua alaluokkia ja lo-

pulta kokoavat paéluokat, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiini (LIITE 5).
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5 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS JA ETIIKKA

Hoitotieteellisen tutkimuksen tulee tayttaa eettiset vaatimukset. Tutkimuksen eettisena lahtékohtana tu-
lee olla ihmisarvon kunnioittaminen (Hirsjarvi ym. 2016, 25). Muita eettisia lahtokohtia voivat olla myo6s
yhteiskunnallinen merkitys ja hyoty, vapaaehtoisuus, tietoinen suostumus, luottamuksellisuus ja ano-
nymiteetin sdilyttdminen. Tutkimusaiheen valinta on jo ensimmainen tutkijan tekema eettinen ratkaisu.
Tutkijan tulisi miettia tutkimuksen merkitysta yhteiskunnallisesti mutta myos sitd, miten tutkimus vai-
kuttaa sithen osallistuviin henkildihin. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 218.) Opinndytetyoni
tavoitteena on kehittdd hoitohenkildiden ammatillisia taitoja ja néin kehittad perheiden saamaa ohjausta.
Aihevalintani perustuu siihen, ettd tutkimuksellani olisi yhteiskunnallisesti hydtya ja merkitysta. Pyrin
toimimaan hyvan eettisen tutkimuskaytdnnon mukaan koko tutkimusprosessin ajan. Tiedostan plagioin-
nin olevan luvatonta ja raportoin tutkimuksessani kaytettyja menetelmié huolellisesti sek& pyrin siihen,
ettei raportointi ole harhaanjohtavaa tai puutteellista. (Hirsjarvi ym. 2016, 26.)

Tutkimuksessa pyritdan kunnioittamaan ihmisten itsemaardamisoikeutta antamalla ihmisille mahdolli-
suus paattad, haluavatko he osallistua tutkimukseen. On myds selvitettava, miten henkildiden suostumus
hankitaan, millaista tietoa heille annetaan ja millaisia riskej& heidén osallistumiseensa siséltyy. Opin-
naytetyoni tutkimukseen osallistumisen lahtokohtana on tietoinen vapaaehtoisuus. Saatekirjeessa annoin
osallistujille tietoa tutkimuksesta, jotta heilla on tiedossa tarkeat nakdkohdat siitd, mita tutkimuksessa
tulee tapahtumaan. (Hirsjarvi ym. 2016, 25.) Hain myos tutkimusluvan (LIITE 4) organisaatiolta, jossa
opinndytetyoni toteutettiin.

Tutkimuksen tekemisessé tutkittavien yksityisyyden suoja on myos yksi tarkeimmista tutkimuseettisista
periaatteista (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 217-218). Luottamuksellisuuden varmistin
sill, ettd vastaajien anonymiteetti suojattiin koko prosessin ajan, ettei henkildtietoja eikd muita tunnis-
tettavissa olevia tietoja luovutettu ulkopuolisille. Diabeteshoitaja lahetti séhkdpostit valitsemilleen per-
heille, jolloin henkil6tiedot ja tunnistetiedot eivét tulleet minun tietooni. Luottamuksellisuutta lisasi
myaos se, etté raportoin tutkimuksen tuloksia niin, ettei vastaajia voitu misséan vaiheessa tunnistaa. Tut-
kimustulosten raportoinnissa kayttaméni alkuperaiset ilmaisut ovat yleiskielisid, ja muokkasin niita tar-
vittaessa niin, ettei vastaajia voida niista tunnistaa. En myoskaan luovuttanut tutkimustietoja kenellekaan

tutkimusprosessin ulkopuoliselle. Aineisto sdilytettiin salasanalla suojatulla tietokoneella sekd mahdol-
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linen kirjallinen aineisto lukitussa paikassa kotona tyohuoneessa koko tutkimusprosessin ajan. Tutki-
musprosessin jalkeen, tyon valmistuttua, poistin aineiston asianmukaisesti tietokoneeltani sek& roskako-

rista pysyvasti ja kirjallisen aineiston tuhosin silppuroimalla.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin on olemassa erilaisia suosituksia. Yleisia kriteereitd
luotettavuudelle ovat esimerkiksi uskottavuus, siirrettavyys, riippuvuus ja vahvistettavuus. (Kankkunen
& Vehvildinen-Julkunen 2013, 197-198.) Tutkimuksen luotettavuutta ja uskottavuutta lisadvat huolelli-
nen lahdekritiikki ja lahteiden tieteellisyys seka nayttdon perustuvuus. Lisaksi luotettavuuteen, tutki-
muksen siirrettdvyyteen vaikuttaa tutkimusmenetelmien oikeanlainen kaytto ja niiden huolellinen ku-
vaaminen seka selittdminen, jotta lukija pystyy arvioimaan aineistojen asianmukaisuutta ja edustavuutta
seka tulosten luotettavuutta. Myds tutkimuskontekstin, osallistujien valinnan ja taustojen selvittamisen
huolellinen kuvaaminen vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 197-198.) Luotettavuutta lisaa se, ettd raportoin analyysin mahdollisimman huolella, jotta lukija
pystyisi toteuttaa saman. Lisaksi liitteend (LIITE 5) on aineiston analyysin tulosten luokittelun taulukko.
Kyselylomakkeen perustuminen tutkimuskysymyksiin ja aikaisempaan teoriaan lisdavét tulosten uskot-

tavuutta. Lisaksi kyselylomakkeen esitestaus lisaa tulosten luotettavuutta. (Hirsjarvi ym. 2016, 198.)
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassa luvussa on esitettynd opinndytetyon tulokset tutkimuskysymysten mukaisessa jérjestyksessa.
Opinnéaytetyon tulokset sain induktiivisen siséllonanalyysin avulla. Tutkimuskysymyksiini vastaamaan
muodostin sisallonanalyysin avulla paaluokat, joita olivat perheen kokonaisvaltaisena asiakaslahtoisena
ohjauksena seké hoitohenkilékunnan aidon kiinnostuksen ja vélittdmisen tunteen ilmeneminen ja sen
kehittdminen. Néiden paaluokkien alle muodostin alaluokkia. Liitteend on esimerkki aineiston analyy-
sista (LIITE 5), jossa havainnollistin osaa tulosten luokittelusta. Lisaksi nostin tuloksia vahvistamaan
vastausten alkuperéisid ilmaisuja opinndytetyon avointen kyselylomakkeiden vastauksista.

6.1 Perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta
Tuloksista muodostin alaluokiksi vastauksena tutkimuskysymykseeni namaé: tiedollisesti kattavana tie-
tona, monipuolisena ja kdytdnnonléheisend, yksilollisia tarpeita arvostavana, uuden tiedon omaksumi-
nen ja vanhan kertaaminen yksil6llisena kokemuksena, ammatillisena vuorovaikutuksena ja turvaa luo-
vana. Tutkimuskyselyyni vastanneet perheet olivat saaneet tiedollisesti kattavaa ja hyvaa ohjausta. Oh-
jaus koettiin my0s selkedna ja riittavana. Perheilld oli hyvin positiivisia kokemuksia saamastaan ohjauk-
sesta osastojaksolla heidédn lapsensa sairastuttua diabetekseen. Perheet kokivat ohjauksen kokonaisval-
taisena ja asiakasl&htoisena.

Ohjaus oli selkeaa.

Koimme ohjauksen hyvana.

Hyvana ja kattavana.

Paljon tietoa lyhyessa ajassa piti omaksua.

Kaikessa tarpeellisessa loppuun asti.
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Ohjaus oli toteutuessaan monipuolista ja kaytanndnléaheista. Perheille ohjattiin diabetekseen hoitoon
liittyvat kaytdnnon asiat kadesté pitden. Lisdksi ohjausta annettiin myos kirjallisesti ja suullisesti. Mo-
nipuoliset ohjauskayténteet koettiin hyvaksi. Perheet kokivat, ettd ohjaus oli selkedd, koska ohjattavat
asiat oli jaettu aiheittain ja ohjaukseen varattiin riittavasti aikaa paivassd, mutta ohjaushetket eivat kui-
tenkaan olleet liian pitkid. My0s se, ettd ohjaus toteutettiin niin sanotusti moniammatillisesti, koettiin
hyvana ja turvallisuutta lisdavana asiana. Ohjaukseen osallistuivat osastolla olevat sairaanhoitajat seka

diabeteshoitaja.

Hiilihydraattien laskenta opetettiin. K&ytannon asiat, agenda oli laadittu aiheittain.

Kaikessa sairauteen liittyvissdé mm. mittaus, pistot, ruoka. Sairaalakdynnit, hoidossa

kaynti, koulussa opastus.

Ohjaus kesti aina noin 2 h per péiva ja k&ytannon opettelu oli hyva.

Kertomalla, monisteilla ja ihan kddesta pitden ohjeistettiin mittaukset ja pistot ym.

Vastaajat kokivat ohjauksen péaéosin yksilollisia tarpeita arvostavana. Asioita, jotka vaikuttivat koke-
mukseen, nousi vastauksista esiin useampi. Perheet kokivat, etta hoitajat kuuntelivat vanhempien voi-
mavaroja, ottivat huomioon perheen aikaisemman kokemuksen ja tietdmyksen diabeteksen hoidosta
sekd perheen elamantilanteen. Tama loi tunteen yksildllisen ohjauksen tarpeen ja tiedon vastaanottamis-
kyvyn huomioimisesta. Vanhemmat kertoivat vastauksissaan erilaisia kokemuksia siit4, kuinka paljon
uutta tietoa heille oli saamassaan ohjauksessa. Vastausten joukossa oli kuitenkin myds kokemus van-
hemmille tulleesta véahattelyn tunteesta. Vanhemmille saattaa tulla tunne, ettd heita véahatellaan, jos he
tietavat esimerkiksi jo paljon aiheesta etukateen, eika hoitaja osaa ottaa aikaisempaa kokemusta huomi-
oon ohjausta antaessaan. Positiivisen kokemuksen ohjauksesta puolestaan luo vanhemmille se, etta hoi-
tajat osaavat ottaa huomioon sekd perheen mahdollisen aikaisemman tietdmyksen aiheesta etté sen, jos
perheell& ei ollut ollenkaan aikaisempaa kokemusta sairaudesta. Hyvin tarkednd asiana ohjauksessa ko-
ettiin, etti perhe on yksilo ja uuden tiedon omaksuminen sek& vanhan kertaaminen koetaan aina

yksil6llisesti.

Moneen kertaan kysyttiin, ettei vaan tulee liikaa tietoa.
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Huomioitiin aikaisempi eldmantilanne hyvin (tietdmys diabeteksesta) eikd kumminkaan
oletettu liikaa.

Ei uusia asioita.

Pa&osin asiallista, joissain asioissa tunne, ettd vanhempia vahatellaan.

Uudessa tilanteessa tarvitsimme ohjausta l&hes kaikessa sairauden hoidossa.

Kaikki lapsen sairastuessa diabetekseen oli uutta. Kokemusta vain vanhusten diabeteksen

hoidosta seka perheen isan.

Ammatillinen vuorovaikutus on térked osa ohjauksen laatua, ja sen koettiin luovan turvallisuuden tun-
netta. Perheet kokivat saamansa ohjauksen eritoten turvaa luovana. Hoitajien ammattitaito sek& asian-
tuntijuus vaikuttivat positiivisesti kokemuksiin saadusta ohjauksesta. Silla, etta lapsen ja perheen hoi-
toon ja ohjaukseen osallistuva henkilékunta on osaavaa ja ammattitaitoista, on suuri merkitys. Vastauk-
sista nousi esiin, etta henkilokunta koettiin erinomaisena, joustavana, ammattitaitoisena sekd perheen
huolen huomioon ottavana ja ymmartdvand. Ohjauksen koettiin lisddvan vanhempien varmuutta siit,
ettd he osaavat hoitaa ja ottaa vastuuta hoidosta sekéd néin ollen myds vanhemmat kokivat saaneensa
ohjauksesta tydkaluja selviytyéd kotona arjessa lapsen ja sairauden kanssa. Vanhemmat kokivat olennai-
sena asiana sen, etté hoitajat loivat ilmapiirin, jossa oli aina mahdollisuuden kysya. Lisaksi turvaa loi
mahdollisuus yhteydenottoon hoitojakson jalkeen, mikéli vanhemmat kokivat epdvarmuutta tai heilla
olisi kysymyksia. Hoitohenkilékunnan toimintaa kuvailtiin vastauksissa asialliseksi ja huolehtivaiseksi.
Né&ma asiat ovat kaikissa vastauksissa avainasemassa siihen, etta ohjaus koettiin kokonaisvaltaisena asia-

kaslahtdisena.

Erittdin hyvaa (henkilokuntaa), ei ole mitdan moittimista.

Erittdin hyvin osasivat hoitaa ja ymmarsivét perheen “shokin” kun osastolle tulimme.

Asiallista ja huolehtivaista, hyvaa iso peukku!

Oli tunne siitd, ettd aina saa soittaa ja kysya, jos on epdvarma.
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Tsempattiin, ettd kylla te selviatte ja sanottiin, ettd saa olla yhteydessa ympari vuorokau-

den, jos tulee kysymyksia.

Ilman sitd kotona ei oltaisi selvitty.

Hyvin on selvitty, taysin ohjauksen ansiosta.

6.2 Ohjauksen kehittdminen

Ohjauksen kehittamiseen liittyvista tuloksista muodostin alaluokiksi vastauksena tutkimuskysymyk-
seeni ndma: kiinnostuksen osoittaminen koko perheelle, tydntekijoiden vaihtuvuuden minimointi, asi-
antunteva ja ammatillinen vuorovaikutus, lapsen ja perheen mukaan ottamien hoitoon sek& ohjaustilan-
teeseen, hoitajan taitoa tasapainotella empatian ja perheen rohkaisemisen kanssa. Kyselyyn vastanneet
perheet olivat padosin hyvin tyytyvaisia saamaansa ohjaukseen, ja he kokivat ohjauksen riittdvan yksi-
I6llisena jo talla hetkelld. Vanhemmat kokivat, etta heista oli pidetty hyvéa huolta ja he olivat tyytyvéisia
saamaansa tukeen. Vastauksista nousi kuitenkin esiin muutama toive, joilla ohjausta voitaisiin jatkossa
kehittad entista yksilollisemmaksi ja asiakaslahtdisemmaksi. Osa vanhemmista eli kaksi kuudesta per-
heesta kaipasi sairastuneen lapsen sisaruksille ohjeistusta seka tietoa ikatason mukaan. He olisivat toi-
voneet, ettd my0os sairastuneen lapsen sisarukset huomioitaisiin hoidossa ja ohjauksessa jonkinlaisella
informaatiolla. Sisarukset kuitenkin ovat merkittavé osa perhettd, ja sairaus koskettaa aina koko perhetta.
Talla sisarusten huomioimisella osoitetaan myds kiinnostusta koko perheelle. Lisaksi ehdotettiin hy-
vaksi ratkaisuksi jatkossa poliklinikkakdaynneille samaa laakéaria. Hoitohenkilékunnan vaihtuvuus koe-
taan hoidossa yksilollisyytta vahentavéksi tekijaksi, joten olisi tarked pyrkia tyontekijoiden vaihtuvuu-

den minimointiin.

Ei mitddn muuta osaa toivoa, kaikki on mennyt niin hyvin.

Eipé jaany valittamista, hyvaa huolta on pidetty.

Olen tyytyvainen millaista tukea olemme tdh&n mennessa saaneet.

Riittavan yksilollisend on koettu ohjaus.
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Sairastuneen sisaruksille kaipaisi ohjeistusta ja infoa ikdtason mukaan.

Mielestdamme ohjaus on jo yksil6llistd, ehka sama laakari polikaynneilld olisi hyva rat-

kaisu.

Asioita, jotka puolestaan vaikuttivat siihen, ettd ohjaus koettiin kuitenkin yksilollisen ja asiakaslahtoi-
send, oli useita. Kysyin perheiltd, miten heidan mielestaan hoitohenkilékunnan aito kiinnostus ilmeni tai
miten sen tulisi ilmetéd. Vastauksista nousi esiin merkittaviksi seikoiksi muun muassa henkilokunnan
asiantunteva ja ammatillinen vuorovaikutus, positiivinen asenne seka lapsen ja perheen mukaan
ottamien hoitoon seké& ohjaustilanteeseen. Aito kiinnostus on hoitajan taitoa tasapainotella empa-
tian ja perheen rohkaisemisen kanssa seka karsivallisyytta kerrata tarvittaessa asioita ja antaa mah-
dollisuus esittad kysymyksia ja kuunnella. Perheiden vastauksissa toistui kokemukset aidosta kiinnos-
tuksen ja valittdmisen tunteesta silloin, kun huomioitiin ja osoitettiin kiinnostusta koko perheelle, 0soi-
tettiin perheen olevan térked seka oltiin aidosti 14sna tilanteissa ja vélitettiin perheen tuntemuksista.

Asioiden ulkoa osaamisena, ettei vain luetella asioita jostain materiaalista. Meidéan tapauk-

sessa asiat osattiin ulkoa.

Joidenkin hoitajien positiivinen asenne ottaen lasta mukaan osastolle ym.

Ei saa olla lilan empaattinen vaan rohkaista vanhempia ja sairastunutta heti jatkamaan

normieldmaa - sairaus ei vie elamaa vaan kulkee rinnalla.

Kyseltiin paljon onko meilla kysymyksia ja ajatuksia. Ja niita kuunneltiin.

Karsivallisyytend ja asioiden kertaamisena ilman, etté olisivat hermostuneet.

Huomioidaan koko perhe ja ollaan kiinnostuneita.

Aito lasndolo ja vélittaminen.
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8 POHDINTA

Tassa luvussa pohditaan opinndytetyon tuloksia, tulosten hyddynnettavyytté ja jatkotutkimuskohteita.
Luvussa kuvataan myds opinndytetyoprossin kulkua. Lisaksi pohditaan opinnéytetyontekijan omaa op-

pimista sek&d ammatillista kasvua.

8.1 Tutkimustulosten pohdinta

Opinnéaytetyon tarkoituksena on kuvata perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta lapsen sairastut-
tua diabetekseen. Opinnéytetydn tavoitteena on tuottaa tietoa, jota diabetekseen sairastuneiden lasten
perheiden ohjaukseen osallistuva henkilokunta voi hyddyntaa kehittdessédan potilasohjausta entista asia-
kaslahtdisemmaéksi. Opinndytetyon tuloksia voidaan hyodyntééd ohjauskéytanteiden kehittdmiseen tyo-
yhteison sisalla. Lisdksi henkilokunta voi kayttda opinnaytetyon tuloksia heidén luodessaan ja kehitté-
essdan yksikdn omaa sujuvaa ja potilaslahtoistd ohjausta diabetesta sairastavien lasten lisdksi myds

muilla potilasryhmilla.

Lahtokohtaisesti laadukkaan ohjauksen tulisi olla yksil6llisté ja asiakaslahtdista. Laki potilaan asemasta
ja oikeuksista (17.8.1992/785, § 5) edellytté sité, ettd vanhemmat voivat osallistua lapsen hoitoon ja
velvoittaa henkilokuntaa antamaan vanhemmille tietoa lapsen terveydentilasta. Vanhemmilla on néin
ollen oikeus laadukkaaseen hoitoon, mutta myds ohjaukseen. Lain mukaan lasta tulee mys hoitaa yh-
teisymmarryksessa vanhempien kanssa. Hoitajan tulisi siis ottaa huomioon perheen kokonaistilanne, toi-
veet ja voimavarat, joiden perusteella ohjausta lahdetdan rakentamaan. On huomioitava erilaisten per-
hetilanteiden luomat edellytykset sek& haasteet. Hoitajan on tarkea selvittad, millaista tietoa ja ohjausta
perhe kokee tarvitsevansa, seka huomioitava tiedon ja ohjauksen antaminen ajoittaminen oikeaan ajan-
kohtaan. Tama vaatii avointa ja valitontd yhteistyota sekd luottamuksen ilmapiirin aktiivista rakenta-
mista. Perheen ohjauksessa tulee vastaan myos asioita, joista ei voi keskustella lapsen kuullen, ja ndmé
asiat hoitajan tulee tiedostaa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 89.) Tam4 tulee huomioida my®os jo tapaa-
misaikatauluja suunnitellessa. Vanhempien seké lapsen ohjaus aloitetaan heti, kun sairaus on todettu, ja
lapsen ohjaus toteutetaan aina hanen ik&tasonsa mukaisesti. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2019, 204). Koska
lasten kehityksessa on vaihtelevuutta, on valttdmatontd saada myos vanhemmilta tietoa lapsen ikékehi-

tyksesta.
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Opinnéaytetyon tulokset osoittivat, ettd perheiden saama ohjaus Soiten lasten ja nuorten osastolla koettiin
yksilollisend ja asiakaslahtoisend. Tulokset osoittivat, ettd perheiden kokemuksiin yksil6llisesta ja ar-
vostavasta ohjaamisesta vaikuttivat erityisen positiivisesti henkilokunnan asiantuntijuus, ammatillinen
vuorovaikutus, positiivinen asenne, hoitajan karsivallisyys tarvittaessa kerrata asioita seka antaa mah-
dollisuus esittdd kysymyksia ja kuunnella. VVoidaan todeta, ettd hoitoty6d on laadukasta silloin, kun se on
potilas- ja perheldhtdistd ja kun potilas ja hanen ldheisensd kohdataan hyvassé hoitotydssé heille sopi-
valla yksilolliselld tavalla (Rautava-Nurmi, Westergard, Henttonen, Ojala & Vuorinen 2013, 24). My6n-

teisyys, empatiakyky ja keskittyva kuuntelutaito ovatkin onnistuneen ohjaustyon valtteja.

Tulosten perusteella voidaan hyvin selkeasti ndhdd, mitk& ovat ohjauksen laatuun vaikuttavia tekijoita
sekd nahda, ettd ne ovat olleet voimakkaina osatekijoind heidan saamassaan ohjauksessa. Laadukas oh-
jaus ja hoito koostuu myds Lavikon (2010) tekemassé tutkimuksessa siitd, ettd ohjaus koetaan laaduk-
kaana ja asianmukaisena, seké hoito koetaan luotettavana ja hoitajat asiantuntevina. Tarkeéa on havain-
noida perheen saaman ohjauksen ja hoidon yhteytta seka yksilollista kohtaamista ja kohtelua hoitajien

toiminnasta kéasin.

Tulosten perusteella ohjauksessa tulleet laatutekijat ovat myos perhekeskeisessé hoitotydssa tarkeita.
Perhekeskeisyys korostaa nimenomaan perheen huomioimista potilaan hoidossa. Perhekeskeisessé hoi-
totydssa hoitaja kohtaa potilaan avoimesti, inhimillisesti, luontevasti ja rehellisesti ja on saatavilla tar-
vittaessa. Han on perheelle ja lapsipotilaille tuki, keskustelukumppani ja epaselvéksi jadneiden asioiden
tulkitsija. (Rautava-Nurmi ym. 2013, 24.) Saatavuuden tunteeseen ja kokemukseen tuleekin mielestani
kiinnittdd huomiota. Hyvéna lahtokohtana perheen auttamiseen voidaan pité4 aitoa kiinnostusta ja pe-
rehtymista perheeseen yksilollisesti. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019. 86, 88.) Vanhempien kokemus ai-
dosta kiinnostuksesta ilmenee hoitajan ammattimaisena toimintana seké lapsen perheen mukaan ottami-
sena pienin yksityiskohdin diabeteslapsen hoitoon. Aito kiinnostus heijastuu perheelle hoitajan taitona
rohkaista, kerrata asioita karsivallisesti ja antaa mahdollisuus kysya uudelleen ja uudelleen asioista. Van-
hemmat kokivat, ettd heitd kohtaan osoitettiin aitoa kiinnostusta silla, ett& perhe oli hoitajalle tarkea ja

hoitaja oli aidosti lasna tilanteissa seké osoitti valittdmisté jokaista kohtaan.

Perhekeskeisyyden periaate toteutui tadssé opinnaytetydssa olleessa otoksessa padosin, koska perheen
hoitoty6ssa tulisi aina ottaa huomioon lapsi ja vanhemmat sekd myo6s diabeteslapsen mahdolliset sisa-
rukset. Tulokset osoittivat, ettéd l&hes puolet eli kaksi kuudesta vanhemmasta jai kaipaamaan sairastuneen

lapsen sisarusten huomioimista osana hoitoa ja ohjausta. He kokivat timan osa-alueen uupuvan ja olisi-
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vat toivoneet, ettd my0s sairastuneen sisarukset huomioitaisiin sopivalla informaatiolla. Kehittamiskoh-
teena voisikin olla ikatasoisen sisarusohjauksen kehittaminen. TallGin toteutuisi paremmin perheen kun-
nioitus ja heidan selviytymiskeinojensa vahvistaminen, kuten Storvik-Sydanmaa ym. 2019 ohjaa perhe-
keskeisyyden periaatteella toteuttamaan ohjausta. Myds Hakanen, Pajula ja Santala (2017) korostavat
tutkimuksessaan sisarusten huomioimisen tarkeyttd. Sairaalassa sisarukset tulisi ottaa my0ds sen vuoksi
huomioon, jotta ei syntyisi turhaa kateutta tai pelkoa sisarusten vélisissa suhteissa. (Hakanen ym. 2017.)
Sisarusten huomiointi jaa helposti vahemmalle erityisesti silloin, kun joku muu lapsista sairastaa. Naiden
asioiden huomioiminen diabeteslapsen perheen ohjauksessa ovat myos merkittavé osatekijoita ohjauk-

sen laadun parantamiseksi.

Taman opinnadytetyon tulokset osoittavat, ettd perheiden saama ohjaus loi turvaa ja auttoi heité selviyty-
méaan kotona. Tdma on hienoa kiitosta jo toteutettavalle tydlle, koska perhehoitotydn tavoitteena on tu-
kea sekd auttaa lasta ja hdnen perhettddn selviytyméaan arkieldmasta, hoitaa lasta ja kannustaa perhetta
osallistumaan lapsen hoitoon. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 86, 88.) Potilasohjaus on yksi hoitotydn
auttamismenetelmistd, jossa hoitaja vuorovaikutuksen avulla tukee potilaan toimintakykyd, omatoimi-
suutta ja itsenaisyytta (Jaakonsaari 2009, 9). Ohjauksen tavoitteena on ratkaista ongelmia yhteisty0ssé
sekd opetella erilaisia k&ytannon taitoja, jotta potilas seké perhe tuntee olonsa turvalliseksi ottaessaan
vastuun sairauden hoidosta itsendisesti arjen keskella. Tulosten perusteella ohjaus oli monipuolista ja
kaytannonlaheistd. Se, ettd ohjaus on sisalléltdéan monipuolista ja tietorikasta ja etta se toteutetaan mo-
nipuolisin ohjauskayténtein, nostaa ohjauksen laatua samalla lisaten perheen turvallisuuden tunnetta tu-
kien kotona selviytymistd. Ohjaukseen kuuluu myds olennaisena osana vanhempien ja lapsen aktiivinen
tukeminen kokonaisvaltaisen hoidon toteutuksessa. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 175.) Lapsen diabe-
teksen hoidon kulmakivié ovat tiivistetysti insuliinihoito, oma seuranta, hoidon ohjaaminen, liikunta ja
ravitsemus. (Storvik-Sydadnmaa ym. 2012, 171.) Vanhempien saamassa ohjauksessa tulivat esiin ndma

hoidon kulmakivet, ja ne ovat asioita, joita laadukkaan ohjauksen tulisi aina siséaltaa.

Hyvé ohjaus antaa vanhemmille luottamusta ja varmuutta sairauden hoitamisessa kotona, kuten Lavikko
(2010) toteaa tutkimuksessaan ja lisaa, etta tyytyvéaisyyttd vahvistaa myos mahdollisuus tarvittaessa soit-
taa poliklinikalle ja kysya neuvoa, mikali tarvetta siihen ilmenee. Opinndytetyoni tuloksista nousi esille,
ettd mahdollisuus ottaa yhteyttd osastolle ja mahdollisuus kysyé apua sek& kokemus siitd, ettd huoli
otettiin vakavasti, loi turvaa vanhemmille. Hoitajalla on térke& rooli olla rohkaisemassa ja tukemassa
lapsen vanhempia sekd koko perhettd. Myds Maijalan (2004) tutkimuksen mukaan hoitajilta odotetaan

arjen henkisté tukea ihan vain esimerkiksi kysymalld, miten perhe jaksaa ja on jaksanut. Tuki, lasné&olo
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ja perheen voimavarojen huomioiminen lisdavét ohjauksen yksilollisyytta ja parantavat sen laatua. Li-
séksi se vaikuttaa positiivisesti perheen sopeutumiseen lapsen sairauteen seka tukee ja edistdvaa perheen

terveyttd ja hyvinvointia. Tassé onkin syyta lisatd perhekohtaisen hoitajan ja hoitosuhteen pysyvyytta.

Tuloksissani osa vanhemmista ehdotti ja toivoi hoidon jatkuvuuden parantamista minimoimalla tyonte-
kijoiden, kuten l&dakérin vaihtuvuutta. Tdma on térked tekijé hoidon ja ohjauksen yksilollisyytta seka
asiakaslahtoisyytta ajatellen, varsinkin pitkaaikaissairauden kohdalla, kun hoitosuhteet ovat pitkia. Tut-
kimuksessaan my6s Lavikko (2010) toteaa, ettd laékareiden vaihtuvuus koettiin negatiivisena asiana.
Talloin 1a8kari ei tunne lasta aikaisemmilta kaynneilta. Ladkarin pysyminen samana liséé turvallisuuden
tunnetta ja talléin vanhemmat kokevat jatkuvuuden edistavan keskustelumahdollisuuksia ja heidén toi-

veidensa huomioimista.

Hopian (2006) tutkimustulosten mukaan perheille ei ollut tarkeda tiedon saaminen lapsen sairaudesta ja
hoidosta sinénsd, vaan hoitajien kyky séd&delld jakamaansa tietomaérad vanhempien tilanteen ja tarpeen
mukaisesti, eli osata ottaa huomioon perheen yksilolliset tarpeet ja voimavarat. Tutkimuksessaan Jaa-
konsaari (2009) toteaa, ettd keskoslapsen vanhempien saama ohjaus henkilékunnalta vaikutti vanhem-
pien hoitoon osallistumiseen ja heidén jaksamiseensa. Ei voida siis liikaa korostaa tiedon merkitysta
vanhemmille silloin, kun lapsen terveyteen tai kehitykseen liittyy ongelmia. Tdma voidaan liittaa pitka-
aikaissairaan diabeteslapsen vanhempien tilanteeseen yhta hyvin ja todeta, ettd laadukas tieto ja tiedon

annon saateleminen ohjauksessa auttavat perheen jaksamiseen ja toimivan arjen rakentamiseen.

Tulokset osoittivat, ettd vanhempien kokemukset saamastaan ohjauksesta sisalsivat ndamé téarkeat asiat;
lapsi- ja perheldhtdinen ohjauksen laadukas siséltd, kannustava ja positiivinen ilmapiiri ja riittava konk-
reettinen ohjaus (Storvik-Sydédnmaa ym. 2019). On tdrkea, ettd perheet ovat kokeneet saamansa oh-
jauksen laadukkaana, positiivisena ja yksilollisend. Namé asiat pitk&aikaissairauden kohdanneen per-
heen kohdalla ovat yhteydessa tilanteeseen sopeutumiseen sekd sairauden hyvaksymiseen (Lavikko
2010).

Lopuksi haluaisin nostaa esiin muutaman ajatuksen, jotka herasivat pohtiessani tuloksia seka lukiessani
uudesta koulutusmallista, jolla pyritd&n parantamaan sairaanhoidon ja ohjauksen laatua. Hoitohenkil®-
kunta voisi hyddyntad mallia kehittdessdén yksikoén omaa sujuvaa ja potilasléhtoistd ohjausta, diabetesta
sairastavien lasten lisaksi myds muilla potilasryhmilla. L&&karilehden artikkelissa Soininen (2017) haas-

tattelee lastenendokrinologi Pulkkista diabetestiimin kaytt6on ottamasta uudesta koulutusmallista. Tamé
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koulutusmalli pohjautuu diabeteksen hoidon laaturekisteriin ja taht&a lasten ja nuorten diabeteksen hoi-
don laadun parantamiseen. Ruotsalainen malli on parantanut tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten hoi-
totuloksia Jorvin sairaalan lasten diabetespoliklinikassa Espoossa. Koulutusmalli korostaa muun muassa
sitd, etté potilaita ja perheitd ei voida muuttaa, mutta omaa toimintaa voidaan. Tall& oivalluksella tarkoi-
tetaan, ettd hoitajien toimintaa ja kehittdmalla voidaan muutoksia saada aikaan. S&&nnollisella yksikon
toiminnan analysoimisella ja yhdenmukaistamisella huomattiin olevan merkitysta ohjaukseen. (Soininen
2017.) Tésta voidaan paatelld, ettd kun yksikdssa arvioidaan sdénnollisesti tydntekijoiden kesken esi-
merkiksi ohjauksen sisaltod, potilailta ja perheiltd saatua palautetta seka hoitajien osaamista, voidaan
parantaa annettua ohjausta ja kehittaa sitd tarpeiden mukaan. Ajan tasalla pysyminen tydyksikossa an-
netun ohjauksen sisallosta ja sen yhdenmukaisuudesta seké perheiden toiveista ja yksilollisista tarpeista

auttaa hoitajia myos antamaan yha yksilollisempéaa ja asiakaslahtdisempaa ohjausta.

Liséksi koulutusmallissa kehotettiin kiinnittdméaan erityistd huomiota perheiden alkuohjaukseen ja en-
simmaéiseen vuoteen diagnoosin jalkeen, silla se heijastelee paljon tulevaisuuteen. He huomasivat my®os,
ettd jos perheelld on ongelmia alkuvaiheessa, tarvitaan lisata tiiviimpéaé ohjausta. (Soininen 2017.) Al-
kuohjauksen merkitys on ndin ollen suuri siina tulisi pystya joustamaan madarallisesti. Alkuohjauksella
tarkoitetaan juuri ensimmaisté sairaalajaksoa lapsen sairastumisen jélkeen, jolloin lapsi on osastolla hoi-
dossa ja perheelld on paljon opeteltavaa seka sopeutumista pitkdaikaissairauden kanssa elamiseen. Myds
perheen terveyden edistamisen nakokulmasta pitkaaikaisesti sairaiden lasten perheet odottavat hoitajien
edistdvan perheen terveyttd vahvistamalla vanhemmuutta, auttamalla perhettd jakamaan lapsen sairau-
den aiheuttamaa tunnekuormaa, tukemalla heitd selviytyméan arkipdivéssa seka rakentamalla luotta-
muksellisen hoitosuhteen. (Hopia, Tomlinson, Paavilainen & Astedt-Kurki 2005; Hopia 2006.)

Alkuohjauksen tarkeytté ei turhaan korosteta, mutta tulee muistaa myos, ettd perhe ei vélttdmatta saa
kaikkea tarvitsemaansa tietoa irti ensimmaisiné viikkoina, koska asiaa tulee paljon ja uusi tilanne on
kuormittava. Siksi hoitajan on térked osata olla perheen tukena kohdaten perhe yksilollisesti ja heidén
tarpeitaan kuunnellen. Myds Hopian (2006) tutkimuksen tuloksissa pidettiin merkittdvana perheen to-
dellisuuden kohtaamista, jolla tarkoitetaan perheen yksil6llista tilannetta ja avun tarvetta. Koulutusmal-
lissakin korostetaan, ettd hoitajien tulee suhtautua perheisiin myonteisesti ja kannustavasti, ei tuomiten.
Tehtdva ei ole saarnata, vaan opettaa hoitamaan diabetesta. Perheeltd ei tule ainoastaan kysyd, missa he
tarvitsevat tukea, silla he eivat valttaméattd osaa sitd maaritella. Ohjauksessa on osattava esittaa erilaisia

tuen malleja ja vaihtoehtoja, joista perhe voi silla hetkelld valita tarpeeseensa sopivan. Tallaisen tuki-
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kartoituksen tai paketin kokoaminen voisi auttaa ohjauksen laadun kehittdmisessa. Kun yritetddn mo-
niammatillisessa yhteisty0ssé etsid, miké koko perheelle on haastavaa ja mik& heité eniten juuri nyt aut-

taisi, niin saadaan parempia hoitotuloksia aikaan ja hoitotasapaino pysyy hyvana. (Soininen 2017.)

8.2 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Perheet kokivat saamansa ohjauksen péaasaantoisesti yksildllisena ja asiakasldhtdisend. He olivat myds
hyvin tyytyvéisid saamaansa tukeen seka ohjauksen laatuun. Vastanneiden mukaan ohjaus toteutuu hy-
vin osastolla, mutta perheen osallisuutta hoitoon ja ohjaukseen voitaisiin lisdtd huomioimalla sairastu-
neen lapsen ja hédnen vanhempiensa lisdksi myds sisarukset. Lisédksi vanhemmat kokivat, ettd paranta-
malla hoidon jatkuvuutta ja tyontekijéiden vaihtuvuuden minimoinnilla, voitaisiin ohjausta kehittaa yk-
silollisemmaéksi. Kehitysideoiksi nousikin sairastuneen lapsen sisarusten informoiminen sek& ohjeistus

ikatason mukaan seké& tyontekijoiden, kuten la&kareiden, vaihtuvuuden minimointi.

Tutkimustulosten perusteella ajankohtainen jatkotutkimusaihe olisi diabetesta sairastavan lapsen i&nmu-
kaisen ohjausmateriaalin kehittdminen. Tamé jatkotutkimusaihe nousi myds diabeteshoitajan kanssa
keskustellessa tdménhetkisesta ohjauksesta perheille. Tata ikdatason mukaista ohjausmateriaalia voitai-

siin hyodyntaa néin erilaiset perheet huomioiden.

8.3 Opinnaytetyoprosessi ja ammatillinen kasvu

Opinnéaytetydprosessini alkoi kevaalla 2019. Opinnaytetydni aiheen lahtokohtana oli oma toiveeni tehda
tutkimus aiheesta, joka olisi hyodyksi jollekin. Liséaksi oma kiinnostukseni kohdistuu lasten ja perheen
hoitoty6hon, joten paatin ottaa yhteytta Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja terveyspalvelukuntayhtyma Soi-
ten lasten ja nuorten osastoon. Osastolta ehdotettiin opinndytety6td, joka liittyisi diabeetikkolapsen ja
perheen ohjaukseen. He ehdottivat, ettd lahtisin kartoittamaan tuoreen diabeetikon perheen kokemuksia
siitd ovatko he osastolla onnistuneet ohjaamaan ja missa he ovat mahdollisesti epdonnistuneet, jotta he
voisivat kehittad toimintatapojaan. Olin aihetta miettiessani myds ajatellut, ettd tutkimus, joka liittyisi
jotenkin vanhempien tai perheen kokemuksiin hoidosta sekd ohjauksesta, kiinnostaisi itseani. Tartuin
aiheeseen, koska se olisi hyddyksi ja aihe tuntui myds valmiiksi hyvin rajatulta, mink& vuoksi se vaikutti

selkeéltd toteuttaa.
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Tyostin opinnaytetydsuunnitelmaani aiheen valinnan jalkeen kevadn ajan. Minulla oli ohjaajani kanssa
ensimmadinen tapaaminen kesakuun alussa, ja sain hyvéa palautetta suunnitelmastani. Tapaamisessa
nousi myds esiin asioita, joihin Kiinnittaisin vield huomiota. Kesélld 2019 hioin suunnitelmaani ja sa-
malla pohdimme ja suunnittelimme yhdessa tyoeldmaohjaajani seka diabeteshoitajan kanssa, miten
opinndytety0 olisi parhain toteuttaa sekd miten myds aineiston keruu olisi paras toteuttaa, ottaen huomi-
oon perheet ja aikataulun. Lasten ja nuorten osasto toimi tutkimuksessani tydeldmayhteytend, ja olin
heidén kanssaan aktiivisesti yhteydessa. Samalla kun tydstin suunnitelmaa perehdyin aiheeseen liitty-
vaan taustatietoon, kirjallisuuteen seka aikaisempiin tutkimuksiin. Perehtymiseni myota sain laajennet-
tua myos tietoperustaani. Sain opinnédytetyosuunnitelmani hyvéksytyksi yliopettajalta kesan lopulla ja
aloin tyostamaan tarvittavia liitteitd tutkimuslupahakemusta varten. Syksylla 2019 oli toinen tapaaminen
ohjaajani kanssa, minké yhteydessa kdvimme hyvaksyttyd suunnitelmaani lapi ja ohjaajani antoi pa-
lautetta, jonka avulla sain viimeisteltyd ja muokattua suunnitelmaani seka liitteitd, kuten alustavaa
avointa kyselylomaketta seké saatekirjettd. Haettuani tutkimusluvan sain sen lopulta hyvinkin nopeasti
lokakuussa 2019.

Olimme jo sopineet diabeteshoitajan kanssa, ettd tutkimusluvan saatuani lahettéisin hanelle saatekirjeen,
jossa on linkki avoimeen kyselyyn, ja nédin saisimme aineiston keruun kayntiin, kun han l&hettdisi sah-
kopostin perheille. Sovimme yhdessa, etté kysely olisi auki perheille kahden viikon ajan. Samaan aikaan
aineiston keruun kanssa, itse aloin kirjoittamaan tata varsinaista opinnaytety6td. Tein uuden aikataulun
itselleni, joka sisalsi tyGvaiheet siihen asti, ettd opinndytetyo olisi valmis palautettavaksi. Lahdin alusta
asti tdhan opinndytetyoprosessiin silla ajatuksella, ettd haluan saada tdman alkukevéaseen 2020 men-
nessa valmiiksi. Tdméan vuoksi aikatauluni oli mielestani hyvin tiukka. Ensimmainen vastoinkayminen,
joka viivastytti aikatauluani, oli aineiston keruun paattyminen ja se, kun huomasin, ettei vastauksia ollut
tullut kuin viisi. Toki olin tietoinen aineistonkeruumenetelmaa valitessani, etta kyselytutkimuksessa vas-
tauskato voi jaada hyvinkin suureksi ja hyvin usein joudutaan tekemaan niin sanottu lisdhaku tai laajen-
tamaan kohderyhméa. Olin yhteydessa diabeteshoitajan sek& oman ohjaajani kanssa tilanteesta, ja paa-
dyimme siihen, ettd on parasta kokeilla lisdaikaa kyselylle sek& l&dhettdd muistutusviesti kaikille per-

heille, jos vastauksia kertyisi muutama lisaa.

Marraskuussa 2019 vastauksien odottelu k&vi itselleni hieman stressaavaksi ja péatin jatkaa opinndyte-
tyon kirjoittamista siltd osin mitd itse pystyin, luin lisa kirjallisuutta sek& aloitin aineiston analyysin
niilla vastauksilla, mit4 siihen asti oli tullut, joita oli kuusi. Kéydesséani vastauksia l&pi olin tyytyvdinen
saatuihin vastauksiin. Aineiston analysointi oli kuitenkin mielesténi opinnaytetyon tekemisen koho-

kohta, kun sain vihdoinkin nakyvia vastauksia tutkimuskysymyksiini. Analysoidessani aineistoa pidin
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kirjaa omista havainnoistani sekd pohdinnoistani, jotta niihin oli helppoa palata pohdintaa ja tulosten
tarkastelu osiota Kirjoittaessa. Lisdksi analyysin aikana nousi esiin myds asioita tutkimuksen luotetta-
vuuden kannalta, jotka Kirjoitin itselleni muistiin. Saatuani analysoinnin valmiiksi kokosin tulokset viel&
taulukkoon, josta osa on liitteena (LIITE 5). Opinndytetyon prosessi olikin loppuosaltaan aika pitkélti

kirjoittamista, pohdintaa ja tietoperustan laajentamista.

Ensimmaisen version opinnaytetyostani palautin joulukuussa 2019, jonka perusteella sain ohjaajaltani
positiivista palautetta tdhénastisesta tyostani sekd muutaman neuvon Kkorjattavista ja tdydennettavista
asioista. Viimeistelin ja kirjoitin opinnédytety6ta viel& joulu- ja tammikuun aikana, jonka jalkeen helmi-
kuussa 2020 palautin valmiin opinndytetyon tarkistettavaksi. OpinnéytetyOprosessini tuli paatokseen.

Opinnéaytetydprosessi on ollut opettavainen ja ajoittain tyolas. Tyolaén siitd teki tiukka ja suhteellisen
nopea aikatauluni sek& samanaikainen taysipéivéinen opiskelu. Pyrin kuitenkin prosessin alkuvaiheessa
jo laatimaan aikataulun, jonka mukaan minun tuli edetd, jotta saan tyoni valmiiksi tavoiteaikataulussa.
Aikataulusta ja sen noudattamisesta olen ollut itse vastuussa. Aikataulu helpotti silloin, kun tuntui, ettd
asiat kasaantuvat paallekkéin ja se auttoi organisoimaan asioita. Pyrin myds ennakoimaan mahdolliset,
minusta johtumattomat viivastykset, jotta ne eivét tulisi yllatyksend. Lisaksi pyrin myds olla murehti-
matta asioista, joihin en itse voinut vaikuttaa tai nopeuttaa niitd. Mielesténi onnistuin niissa hyvin. Olen
oppinut itseni johtamisesta ja ajanhallintataitojen tarkeydestd prosessin aikana. Liséksi olen todennut,
ettd hyvin huolella laadittu opinndytetydn suunnitelmani auttoi itse opinndytetyon kirjoittamisessa pal-

jon.

Ammatillisuuteni on kehittynyt prosessin aikana muun muassa siten, etta olen ymmartényt ja sisdistanyt
ohjauksen merkityksen hoitotydssd, mutta myds sen, ettd sairaanhoitajan ammatillinen osaaminen nakyy
hoitotyon ohjauksessa. Koulutuksen, tydeldman sekd tdmén opinndytetydprosessin aikana olen sisaista-
nyt sairaanhoitajan ammatti-identiteettiini niin sanotun ohjaajan roolin. Sairaanhoitajana ohjaan potilaita
heidan terveytensa ja hyvinvointinsa edistamisessa seka arjen selviytymisessd kokonaisvaltaisesti per-
soona, ikataso ja elaméntilanteet huomioiden. Minusta se, ettd hoitajan antama ohjaus vaikuttaa potilaan
eldman laatuun ja voimaantumiseen, on paljon sanottu ja vaadittu, mutta se on ensiarvoisen tarkedd ym-
martad ja sisdistad. Naiden ajatusten perusteella voin todeta, etta potilasohjaus on yksi hoitotyon keskei-

sid menetelmia.

Lisaksi pohtiessani ammatillista kasvuani muistui mieleeni sisatautien harjoittelujakso, jonka aikana

muistan havahtuneeni ensimmaisia kertoja konkreettisesti potilasohjauksen merkityksellisyyteen ja sen
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tarkeyteen. Nain silloin itse erilaisia malleja, miten toteuttaa ohjausta tietylle potilasryhmalle ja huoma-
sin, kuinka suuri merkitys laadukkaalla ohjauksella on potilaan kokemukseen saamastaan hoidosta sek&
siihen, kuinka hyvin potilas osaa toteuttaa omahoitoaan kotona. Tamé patee myds pdinvastoin, eli hei-
kolla ja kiireisella ohjauksella voidaan saada potilas hdmilleen ja epavarmaksi oman sairautensa tilasta
seké siita, miten siitd tulisi edetd. Ajan antaminen, aito kohtaaminen ja lasnaolo, ammatillisuus seké&
ammattitaito ovat merkittavassa roolissa sairaanhoitajan antaman ohjauksen laadussa. Ndma asiat vah-

vistuivat tdméan opinndytetyonkin kautta.

Opinndytetyoni tietoperustaa laatiessani, tietoa kerdtesséni ja aikaisempia tutkimuksia lukiessani mie-
lenkiintoni vahvistui sekd ammatillinen ymmarrykseni lujittui siitd, miten tarkeéssa roolissa lapsen hoi-
totydssa on hanen perheensa. Perhekeskeisyys lapsen hoitotydssa on merkityksellinen periaate. Hoita-
jana, ohjatessa lasta ja hanen perhettéén, tulisi osata kohdata lapsi hdanen iké&tasonsa ja persoonansa mu-
kaisesti seka hanen perheensd, huomioiden vanhempien voimavarat, perheen eldmantilanne ja aikai-
sempi tieto kyseessa olevasta sairaudesta. Samalla tulisi kuitenkin muistaa seka tiedostaa se, etta van-
hemmille lapsen sairastuminen on aina tietynlaine kriisi ja perheen elaman mullistava asia, joka vaatii
totuttelemista ja opettelua. Tdssa sairaanhoitajana minun tulisi osata olla tukena ja ohjaamassa heité

yksil6llisesti sek& asiakaslahtoisesti antaen heille kokemuksen hyvasta hoidosta.
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LITE 1
KYSELYLOMAKE

Seuraaviin kysymyksiin voitte vastata vapaamuotoisesti perustuen perheenne kokemuksiin

saamastanne ohjauksesta osastojaksollanne diabetekseen sairastuneen lapsenne kohdalla.

Ohjaus-kasitetta voidaan kayttaa rinnakkain erityisesti tiedon antamisen, neuvonnan ja ope-

tuksen kasitteiden kanssa.

1. Millaisena Te koitte saamanne ohjauksen diabetekseen sairastuneen lapsenne
kohdalla?

2. Missa lapsen diabeteksen hoitoon liittyvissé asioissa saitte ohjausta ja milla tavalla

ohjaus toteutettiin?




3. Mitkd ohjauksessa esille tulleet asiat olivat Teille uusia?

4. Miten kuvalilisitte hoitohenkilokunnan toimintaa ja heidan antamaansa ohjausta Tei-
dan perheenne kohdalla?

5. Mita olisitte toivoneet ohjauksessa / henkilékunnan toiminnassa tapahtuneen toisin

tai lisaa?




6. Milla tavoin osaston henkilokunta huomioi Teidat yksildina ja perheena ohjausta an-

taessa? Voitte antaa esimerkkeja.

7. Milla tavalla hoitohenkilokunnan aito kiinnostus ilmenee mielestanne / kokemuk-

sestanne tai miten sen tulisi ilmeta?

8. Milla tavoin saamanne ohjaus tuki selviytymistanne kotona?




9. Millaista ohjausta olisitte toivoneet / tarvinneet / jaitte kaipaamaan hoitohenkilokun-

nalta lapsenne sairastuttua diabetekseen?

10. Miten ohjausta voitaisiin Teidan mielestanne kehittda yksilollisemmaksi?

Kiitos ajastanne ja vastauksistanne!
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Opinnaytetyon tyonimi (aihe)

Perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta lapsen sairastuttua diabetekseen

Tutkimusongelma/kehittamistehtava

1. Millaisena perheet ovat kokeneet saamansa ohjauksen?
2. Miten ohjausta tulisi kehittaa perheiden mielesta?

Opinnaytetyon tavoite ja rajaus/tutkimustulokset

Opinndytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa, jota diabetekseen sairastuneiden lasten
perheiden ohjaukseen osallistuva henkilokunta voi hyddyntaa kehittdessaan
potilasohjausta entista asiakasldhtdisemmaksi.

Opinnaytetydn tuloksia voidaan hyédyntda ohjauskayténteiden kehittdmiseen
tyOyhteison sisalla. Lisaksi henkilokunta voi kdyttda opinndytetydn tuloksia heidén
luodessaan ja kehittdessaan yksikon omaa sujuvaa ja potilasldhtdists ohjausta
diabetesta sairastavien lasten lisdksi myds muilla potilasryhmill&.
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Syksyinen tervehdys!

Olen kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelija Centria ammattikorkeakoulusta. Osana koulutus-
ohjelmaa on opinnaytetytn tekeminen. Opinnaytetydn tarkoituksena on kuvata perheiden ko-
kemuksia saamastaan ohjauksesta lapsen sairastuttua diabetekseen. Opinnéytetyon tavoit-
teena on tuottaa tietoa, jota diabetekseen sairastuneiden lasten perheiden ohjaukseen osallis-
tuva henkilokunta voi hyodyntad kehittdessdan potilasohjausta entista asiakaslahtbisem-
maksi.

Opinnaytetyo toteutetaan kyselytutkimuksena. Kyselyyn vastaaminen tapahtuu sdhkdisessa muo-
dossa osoitteessa: https://link.webropolsurveys.com/S/63694BF6C3A67302. Aikaa kyselyyn vas-

taamiseen kuluu noin 10-15 min. Kaikki vastaukset kasitellaén, analysoidaan ja raportoidaan luot-
tamuksellisesti niin, ettei Teidan henkiléllisyyttdnne voida tunnistaa. Vastauksenne eivét tule Teita
hoitaneen hoitoyksikon tietoon eikd vastaamisenne tai vastauksenne vaikuta mitenk&an hoitoonne.

Kyselyn perusteella kehitetd&n perheiden ohjausta.

Vastaamalla kyselyyn annatte luvan kayttaa vastauksianne opinnaytetydssani. Opinnaytetyon val-
mistuttua aineisto havitetdan asianmukaisesti. Aineisto on ainoastaan opinnaytetyontekijan kay-
tossa. Aineisto sailytetdan salasanalla suojatulla tietokoneella seké kirjallinen aineisto lukitussa
paikassa ja tuhotaan opinnaytetydn valmistuttua. Opinnaytety®n tulokset kasitellaan luottamuksel-

lisesti ja nimettdmind. Valmis opinnaytetyd on luettavissa Theseus — tietokannassa.

Kyselyyn vastaaminen on Teille taysin vapaaehtoista ja kyselyyn vastaaminen on mahdollista
31.10.2019 saakka. Antamanne vastaukset ovat arvokkaita potilasohjauksen kehittamistydssa. Mi-

kali Teilla on kysyttavaa tai haluatte lisatietoa opinnaytetytstani, vastaan mielellani.

Yhteistydstanne kiittaen,

Sairaanhoitajaopiskelija:

Janita Tor
Sahkoposti: janita.tor@centria.fi

Centria ammattikorkeakoulu


https://link.webropolsurveys.com/S/63694BF6C3A67302

LIITE 5/1

euasyneflyo
euasiojye|
-seyeise
BuasIe)eA
-SIBUOYOY
uaaylad

BUBAON| BEAIN |

snnsijjopyew
opouapAajyh
najsialyo essaepine |

‘eI AwAsAY a3)n} sol ‘'uapneyoiona uedwA essapAsiyih
e||0 ees e)ja ‘unjoues el ajeinas 3] e)jAy ena ‘unpedwas |

‘eueAeda
uo sol ‘eAsAy el eeplos ees eule e)a 'elIs auuny |0

ejsieAnyajony el ejsiersy

inpinad osi eeAAY ‘eisieanyajony el ejsijjeisy

BuUeAEjsone
eyadie) eisi|QIISHA

nyolwony aAle)}
UaSHNENYo USUIIONSHA

"BSSOpIoy USpnelies
essayjiey saye| ejsnelljo aWwIs)AIE) BSSaa)jue|l] BSSapn(

"BEYII| N)}2J2|0 UBBNUILILUNY YIS (B)Sasyalaqelp
sAwejan) uiafy suueuewe|a idwasieye uIowuonH

umauunny
eloIBABWIOA U23Ylad

‘eeAajajunny eloseaewioa uaidwayuea 1jo snefyo

njolwony
Ayfysiwepoueesea
uopal} Usul|jolisyA

‘B0J31} BRIl 93|N} UBRA 13}3 ‘UINASAY uBBLISY USSUO

uInfy ‘(eusaysad el eugpisyA uigioiwony) UAAH

njoiwony ayiad el gsyA ‘(euaaylad unyoiwony) uAAH

njoiwony ‘auueuewe|d uaaunjselies el uaaysad

1931Yyns0j0 1Sl QIISHA uepIaW uapioiwony enjaAjed ejsiejyoyo|ijuay awwiesg

123juelARysnelyo ‘wAh jo181d el 1osynepiw

}asijondiuojy| ungassiafyo uaeyd ejsapey ueyl el ejis)siuow ‘ej[ewopsy|

snelyo uauljjijewweluo] ‘e|l@synisedo uelejioy-p el g|jojseso ulyainajo) sneflyo

guasioye| eisiepiw enky
-uouue)iey ueados 1ay1aysnelyo | 1o njanado uguuelfey el ealed Jad y g uiou euie 131say snelyo
el euasijondiuopy "snjsedo essn|noy ‘juiey essopioy Juuheyeleeles
‘Byons ‘Joisid ‘snepiw “ww BSSIAAI| U3a)nelies essayiey|

euasynelyo ‘ureyisyie njipeej 1|0

reunjapadoyeunjapioliey
uguueliey euasieje-elee]

epusbe ‘eise uguuelfe)y] "uipalado ejuayse| uagieelpAyiiH

‘uaeyid ejsapey unysjedo ojoysolsid

EBUBAELIRY

‘se unnddoj essas|||aadie)} essayiey|

‘(e1snelyo sawwies) essioise esspjiey|

ejsepnelies
euojal) euasieje-elee]

‘ensyewo 1jd essele essaAyd| eojan uoljed

¢uasynelyo
BSUBLIEES ]99U3)0)

18A0 123yJad euasie|iy

EUOJoN BUBAEREY eueAe)ey ‘eueneyey el euenlH
nsasijjopal BUBSNISS "eEaY[9s 110 M%Eo
‘BUBAAY ISO |
‘euerly ureyus
eueniH ‘eueAfy uasynelyo awwioy|
eyyonjeed eyyonjely nsiew|i Al3aisnjjad nsiew|l uauesadny|y sAwAsAysnwnjng




LIITE 5/2

Bjsiwe)sinw ‘3)|esI SoAw eysnepay| ‘eAAy 1jo ewej el euajnn 1|nj jeise
eejueled 0)SI10) UBPIOISY | BJS UNU UIJOLISY JeISEe Ullu Sajagelp uo gjles! uaaylad expjlen
auunj uARyeyeA ‘UER|ISIEYBA

el snnwoyaadie) uoisio |

eidwayuea gpa 'auun) essioise ulessiof ‘gjsijjeise uisoeed

mcmocwﬁ_,mm_v_%m eojal eynn 13 ‘gJloise eisnn 13
uauILeELaY UIAAY 1Wi0) BLULIOY BlewIoNy BYIS (eRnn 1j0) iYIEY ejliejexy
" uBYUBA INJSILUO UBUILLNSHELUO ‘elsnn
el UaUILNSYeWo uopal epewony JEAIO JeISE JRAARII UOOJIOY UBSHRJRqRIP IIEY U0OY|N)Saye
* uopan uapnn |_BIsapnoljied uopan uapnn (BRNN 110) DjIEY US|
"UNNjajyieA ULIay0SsualaA juiobeal
el oj0y uQuuBRARY BINW ‘UOOXRUUS SLILLIS3I} UIRjO[

1syes!| unydo
ueejsauua eojal eunn ‘uesi usaylad Byas B)SOpPIOY UasSH)aqeIp Ua)snyueA Ulea
BISNLUSYOY "BJNN 1|0 Udasyajeqelp essanjselies uasde| ey

BUBAE})JO
uooiwony el eueAesnop ‘eA)jo uooiwony el eaejsnop

BUBABHRLWILIA
BUISHNINYIBAOIONA usjony usaysed ‘SN 3j|0)SESO Uy
BUSSI||jEWILLY el euasiojeypewwy | unjoys, uasaylad jeaisiewwi el eejoy JeAiIseso uinky uiepus
eugAepewwA el eueafp ‘ejunyo[uay eaepewiwi el ealy
EBAEESO BIUNYQ|UAY BABESO UIANAH

euasiewouny

"EISILUMIOW UBB)ILU 9]0 12 (BEJUNYQ[USY) BEAAY UIBHIT

euUBAON| BBAIN |

euojoy eAjhines
IN[eX0A) 10jue snefyo

"B)SOISUE Uasynelyo uiske) "AiAjas uo UIAAH

‘uIniy (eisiwAiAiajes euojoy iny snefyo)

"AWINSS 1SIBJIO 13 BUOJOY IS UBW|

ehshy snnsijjopyep

.wcw>_mn BUBAEBEINAS B}SasIlUN}Seles [uas)yee)sinu
unpajo ephayA el ueesie ugeaiy unnl ioyie sneflyo

BUBARESI| EJNNULIEA

"B)SOpIoY B)NNJSEA BEJJO
el eejioy JeABeSO JELUIAYUBA B)D ‘UBYIIS USPNNULIEA 1BS




