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Tiivistelma

Terveyspalveluja tarjoavat organisaatiot ovat entistd useammin kiinnostuneita asiakkaidensa — potilaiden — koke-
muksista. Tassa artikkelissa raportoitava tutkimus on osa laajempaa tutkimushanketta, jossa selvitetdan lapsipoti-
laiden ja heidan perheidensa nakemyksia sairaalakdynneistd, saadusta hoidosta ja jokapdivdisesta elamasta sairau-
den kanssa.

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittda, mita asioita erikoissairaanhoidon piirissad olevat lapset pitdvat omassa poti-
laskokemuksessaan tarkeina ja arvokkaina. Nadihin liittyen kuvataan, miten digitaaliset palvelut voisivat tulevaisuu-
dessa nivoutua osaksi lasten potilaspolkuja ja tukea parempaa potilaskokemusta. Tutkimuksen aineisto kerattiin
10-16-vuotiailta pitkaaikaissairailta lapsilta videopaivakirjan avulla. Tutkimukseen osallistui 14 lasta ja nuorta.

Tutkimuksen tuloksena saatiin selville, mika lasten ja nuorten mielesta talla hetkella toimii heiddn sairautensa
hoidossa, missa asioissa on vield parannettavaa sekda minkalaisia toiveita nuorilla on jatkossa hoitonsa suhteen.
Ndama havainnot voidaan luokitella kolmeen teemaryhmaan: fyysiset puitteet, lapsen ja perheen kohtaaminen,
hoidon helppous ja jarkevyys. Lapset ja nuoret arvostavat esimerkiksi toimivia ja viihtyisia tiloja, yksil6llista ja 1a m-
mintd kohtaamista, hoidon jatkuvuutta sekd kontrollikdynnin ja sairauden hoidon helppoutta. Esiin nousseisiin
parannettaviin asioihin voidaan vaikuttaa fyysisillda muutoksilla, sujuvoittamalla vuorovaikutustilanteita seka digi-
taalisten palvelujen avulla. Tulevaisuudessa digitaalisten palveluiden voidaan nahda olevan yksi keskeinen keino
tukea parempaa lasten ja nuorten potilaskokemusta.

Avainsanat: potilaskokemus, lapset ja nuoret, videopaivakirja, arvokkaat asiat, lastensairaala, potilaspolku, digitaa-
liset palvelut
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Abstract

Healthcare providers are increasingly paying attention to their customer’s experiences - meaning experiences of
patients. This article reports a study which is part of a larger Lapsus research project. The aim of the project is to
explore the perceptions and the experiences of child patients and their families about their visits to the hospital,
about the given treatment and care, and about their everyday life with the illness.

This article reports issues which children using special healthcare services consider as important and valuable in
their experiences as patients. Basing on these issues the paper describes how digital services in the future can be
incorporated in the patient paths of the children to enhance their patient experience. The study data was gathered
from 10-16-year old chronically ill children with video diaries. All together 14 children participated in the study.

The results show which issues are working fine and which still need improvements in the treatment of the children,
as well as future wishes the children have regarding their care. These observations can be categorized into three
themes: physical aspects, communication with the child and the family as well as ease and rationality of the care.
Other things the children found valuable were practical and cosy spaces, individual and warm communication with
professionals, continuity of care, and ease of visits and care. With these findings in mind, the improvement activi-
ties should focus on physical alterations, points of interaction in various phases of patient paths and digital ser-
vices. In the future digital services may become a pivotal way to support better patient experience of children and
their families.

Keywords: patient experience, children and teenagers, video diaries, valuable issues, children’s hospital, patient
path, digital services

Johdanto Vaikka sairaalat ja terveydenhuoltoyksikét pyrkivat

suunnittelemaan palvelujaan potilaskeskeisesti, jaa
Terveydenhuollon palvelujen sisaltoihin ja toteutukseen  pjjits valitettavan usein paras resurssi eli kayttijakes-

liittyy nykyisin aiempaa suurempia odotuksia [1,2]. keinen suunnittelu yhteistydssa potilaiden kanssa hyé-

Palveluiden tuottajat ovatkin alkaneet kiinnittad huo- gyntimatta [5]. Sen sijaan usein kiytetddn standardi-

miota potilaskokemukseen ja nostaneet sen tarkeysjar-
jestyksessa korkealle [2]. Potilaskokemusten vertailua
kdytetdan lisaantyvdsti myos toiminnan arvioimisessa
[3]. Institute of Medicine (IOM) pitda potilaskokemusta
potilaskeskeisyyden mittana ja yhtena terveydenhuol-
lon laadun tavoitteista [4]. Potilaskokemuksen arvioi-
daankin tulevaisuudessa muodostuvan yhdeksi tekijak-
si, jolla voidaan erottaa hyvin ja heikommin toimivat
terveydenhuollon palvelut toisistaan [5].

Jotta potilaskokemusta voitaisiin parantaa, on ensin
ymmadrrettava, mitd potilaskokemus on ja mita ollaan
muuttamassa [6]. Tarvitaan myds potilaskokemuksen
tarkempi maarittely ja tieto, miten potilaskokemusta
voidaan tutkia tai mitata, jotta potilaskeskeisyyden
tukeminen terveydenhuollossa mahdollistuu [1].
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menetelmid kuten kyselyitd ja fokusryhmia [5]. Lasten
kohdalla kdannytdan tyypillisesti heidan vanhempiensa
puoleen, vaikka on selvaa, etteivat vanhemmat yksi-
naan edusta lasten nakemyksid, koska heidan ja lasten
tavoitteet esimerkiksi hoidoista voivat erota toisistaan

[7].

Tassa artikkelissa esiteltdavan tutkimuksen tavoitteena
oli selvittda lasten omia potilaskokemuksia suoraan
heilta kysyttyna ja heidan itsensa kertomana. Artikkelis-
sa raportoidaan, mitd asioita erikoissairaanhoidon pii-
rissd olevat lapset pitdvat omassa potilaskokemukses-
saan tarkeind ja arvokkaina sekd, miten digitaaliset
palvelut voisivat tulevaisuudessa nivoutua osaksi lasten
potilaspolkuja ja tukea parempaa potilaskokemusta.
Tutkimus on osana laajempaa ’Lapsiperheen uudistuva
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sairaala — potilaskokemus palvelupolkujen arvon kehit-
tdjand’ (Lapsus) —tutkimushanketta, joka on Aalto-
yliopiston johtama ja TEKESin rahoittama. Hankkeen
tavoitteena on tutkia lapsipotilaskokemusta kasitteelli-
sellda tasolla seka kehittda lastensairaalaymparistoon
eri-ikaisille lapsille potilaspolun eri vaiheisiin soveltuvia
potilaskokemuskyselyja ja toimintamalleja kyselytulos-
ten hyédyntamiseen.

Taustaa
Yleistéi potilaskokemuksesta

Oxfordin tietosanakirja maarittdd [8] kokemuksen ole-
van "tapahtuma, joka aikaansaa vaikutelman ja tunteen
tai tuntemuksen”. Madaritelmassad korostuu jonkun ta-
pahtuman vaikutus ihmiseen, jolloin toiminnan kautta
syntyy ajatuksia ja tuntemuksia, joista muodostuu ko-
kemus. Erilaisiin kayttotilanteisiin on luotu erilaisia
madritelmia, silla kdyttdjakokemus voi nakya eri yhteyk-
sissd eri tavoin. Viime vuosina esiin on noussut potilas-
kokemus, joka on kayttdjakokemuksesta johdettu termi
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[9]. Molemmat kokemukset syntyvat vuorovaikutusti-
lanteissa: Kayttajakokemuksessa kohteena ovat tuot-
teet ja palvelut, kun taas potilaskokemuksessa kohtee-
na on terveydenhuoltopalveluiden kaytto ja siten myos
sairaalaorganisaatio ja sen kulttuuri.

Terveydelld on suuri merkitys monelle, minkd johdosta
on ymmarrettavaad, ettd paitsi sairastaminen myos toi-
puminen vaikuttavat kokemukseen. Beryl Instituutin
(2010) maaritelman mukaan potilaskokemus on summa
kaikista organisaation kulttuurin aiheuttamista vuoro-
vaikutuksista, jotka vaikuttavat potilaan havaintoihin
koko hoidon keston aikana. Tutkija Greenfield ja muut
tunnistivat potilaiden haastatteluista kuusi potilaskes-
keisyyden keskeistd teemaa (kuva 1). Heiddn mielesta
potilaskokemus on parhaimmillaan, kun kaikkien naiden
teemojen tarpeisiin vastataan. Yhteisesti hyvaksyttya
madritelmaa potilaskokemuksesta ei kuitenkaan kirjalli-
suudesta talla hetkellad l6ydy. Tallainen maaritelma olisi
hyodyllinen, silla se tukisi potilaskeskeistd suunnittelua
ja terveydenhuollon palvelujen arviointia loppukaytta-
jan ndkokulmasta [1].

Hoitohenkilokunta huomiol minut kokonaisvaltaisesti ihmisend.

Holismi

Tapaan joka kerta saman
lddkarin ja hoitajan, he
tuntevar minut.

tila

Olen osallisena hoidossa,

Edustaminen

minulle kerrotaan ja
hoidostani, voin hallita valtuuttaminen
hoitoani ja tehdd pddtoksid.

Tunneperiinen
ja fyysinen

Vilittiminen

Hoitohenkildkunta kohtaa
minut ainutlaatuisena,
nimettynd, tasa-arvoisend,
arvostettuna henkildnd, he
kohtelevat minua
kunnioittavasti ja
ihmisarvoisesti; tulen
ndhdyksi ja kuulluksi.

Nime&dminen

Hoitohenkilgkunta kuuntelee
minua ja offaa minut
huomioon,; he antavat minulle
riittavdstd aikaa puhua ja
kertoa ainutlaatuisen tarinani;
saan heiltd ymmdrrettavalld
tavalla kliinisen arvion.

Huomioon
ottaminen

Hoitohenkildkunta valitidid minusta aidosti, [dmpimdsti ja myatdtuntoisesti.

Kuva 1. Potilaskeskeisyyden keskeiset teemat, jotka vaikuttavat potilaskokemukseen, muokattu [10].
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Terveydenhuollossa on havahduttu tarpeeseen ymmar-
tda nykyista paremmin, miten potilaskokemus liittyy
potilastyytyvaisyyteen ja hoidon laatuun [11]. Potilai-
den kokemukset ovat tarkeda tietoa terveyspalveluiden
laatua arvioitaessa ja kehitettdessd, sillda potilaskoke-
mus heijastaa hoidon laatua potilaan ndakdékulmasta
[12]. Potilastyytyvaisyys ei myodskadn yksindan pysty
selittdamaan potilaskokemusta [13], jolloin pelkdn poti-
lastyytyvaisyyden parantaminen ei aina riitd. Hoidon
laadun parantamiseksi potilaskokemusta on tarkeaa
mitata, koska se voi paljastaa puutteita ja ongelmia
systeemitasolla [4]. Samalla on kuitenkin kyseenalais-
tettu,
hoidon laadun todellisuutta, eikd yhteisymmarrysta

heijastavatko potilaiden kokemuskertomukset

potilaskokemuksen mittaamisen patevyydestd hoidon
laatua arvioidessa ole [14]: Osa tutkimuksista osoittaa
potilaskokemuksen mittaamisen olevan yhteydessa
parempiin lopputuloksiin ja osa tutkimuksista osoittaa
painvastaista. Hyvdn potilaskokemuksen on todettu
vaikuttavan positiivisesti hoitomydnteisyyteen ja osal-
listumishalukkuuteen [4].

Potilaskokemus on monitahoinen ja monimutkainen,
minkad vuoksi sen mittaaminen on vaikeampaa kuin
muiden hoidon laadun osa-alueiden [15]. N&in ollen
potilastyytyvdisyyden mittauksilla ei paasta kasiksi poti-
laskokemuksen monimuotoisuuteen ja kerroksellisuu-
teen, vaan tarvitaan potilaiden kertomuksia [16]. Haas-
tattelut ja kyselyt keskittyvat usein alueisiin, joita
terveydenhuoltohenkilosto pitda tdrkednd. Sen sijaan
potilaskeskeisilla kerrontamenetelmilld voidaan saada
esille potilaiden kertomuksia, jotka perustuvat heidan
omiin kokemuksiinsa ja mieltymyksiinsa [17]. Potilaiden
kertomukset tarjoavat terveyspalveluja tuottaville or-
ganisaatioille mahdollisuuden saavuttaa parempi ym-
marrys potilaiden palvelukokemuksista [18]. Tehok-
kaimpana tapana potilaskokemuksen tutkimiseksi ja
kuvailemiseksi pidetdan yhdistelmda kvantitatiivisesta
potilastyytyvadisyystutkimuksesta ja laadullisesta poti-
laskeskeisestd kerrontamenetelmasta [19].
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Lasten ja nuorten tarpeiden sekd kokemuksen tutkimi-
nen

Lasten ja nuorten potilaskokemuksesta 16ytyy akatee-
misesta kirjallisuudessa vahan tutkimusjulkaisuja. Yli-
pdataan lasten ja nuorten tarpeita on kartoitettu hyvin
vahan. Yhtena esimerkkina tarpeiden selvittamisesta on
(MLL)
valtakunnallinen ja maksuton auttava puhelin “Lasten ja

Mannerheimin Lastensuojeluliiton yllapitama
nuorten puhelin”, joka vastaanottaa vuosittain noin
35 000 puhelua, nettikirjetta ja chat-keskustelua. MLL
on tilastoinut keskustelupuheluiden soittajat ikaryhmit-
tdin, puhelutyypeittdin sekd puheluteemojen mukaan.
Vuoden 2015 auttavan puhelimen raportista [20] selvi-
aa, ettd 47 % aiheista merkittiin yhteydenotoiksi lapsilta
ja nuorilta, jotka kokivat arjessaan yksinoloa tai yksinai-
syytta. Ndistad suurin osa eli 26 % oli keskustelemista
paivan kuulumisista. Seksuaalisuus, vertaissuhteet seka
koulu ja vapaa-aika olivat arjen yksindisyyden jalkeen
suurimmat puheluteemat.

Tutkimuskirjallisuudesta l6ytyy jonkin verran tietoa
sairastavien lasten ja nuorten tarpeista ja kokemuksista.
Vaikka tarpeisiin on alettu kiinnittdd enenevissd maarin
huomiota, 16ytyy silti vain muutamia tutkimuksia lasten
potilaskokemuksesta. Coyne selvitti puolistrukturoitu-
jen haastattelujen avulla 7-14-vuotiaiden lasten koke-
muksia sairaalassaolosta [21]. Tutkimukseen osallistui
11 lasta neljasta lastensairaalan yksikdsta Englannissa.
Tutkimuksessa tunnistettiin nelja eri pelon ja huolen
aihetta nuorilla: vanhemmista ja perheestad erossa ole-
minen, tuntematon sairaalaymparistd, tutkimukset ja
hoidot seka itsemddradamisoikeuden haviaminen. Tulok-
set osoittivat, ettd idanmukainen lasten informointi on
tarkeda ja ettd sairaalaymparistd on tehtava lapsikes-
keisemmaksi [21]. Na&illa parannuksilla ei ainoastaan
vahennettdisi lasten stressia sairaalassa oloaikana, vaan
todenndkoisesti vaikutettaisiin myds tuleviin sairaala-
kokemuksiin.

My6s Ruotsissa [22] ja Skotlannissa [23] on selvitetty
lasten ja nuorten kokemuksia sairaalan lastenosastoilla.
Ruotsissa tutkimukseen osallistui seitseman 7-10-
vuotiasta lasta, joilla oli lyhytaikainen sairaus. Heita
haastateltiin puolen vuoden sisddn kotiutumisesta.

Tutkimuksessa selvisi, ettd lasten kertomuksissa todelli-
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suus ja mielikuvitus sekoittuivat ja toisaalta eroavai-
suuksia esiintyi niin lasten valilla kuin saman osallistujan
vastauksissa. Skotlannissa tutkimukseen osallistui 213
idltdan 4-17-vuotiasta lasta kahdelta lastenosastolta.
Kotiuttamisjarjestyksen mukaan lapsi vastasi yhteen
neljasta eri kyselyvaihtoehdosta: strukturoitu tai puoli-
strukturoitu verbaalinen kysely tai strukturoitu tai puo-
listrukturoitu visuaalinen kysely. Vastausten tunnistetut
teemat olivat yleisesti positiivisia ja liittyivat padasiassa
lasten fyysiseen ymparistoon.

Lontoon ymparistossa on selvitetty, mita 4—19-vuotiaat
avohoito- ja sairaalapotilaat kokevat positiivisena ja
negatiivisena paikallisissa terveyspalveluissa [24]. Tut-
kimus toteutettiin riippuen osallistujan tarpeista ja
taidoista joko haastattelulla, leikkimenetelmalla tai
internetsivun kautta. Tutkimukseen osallistui yhteensa
149 lasta ja nuorta. Vastauksissaan varsinkin nuoret
painottivat kommunikointia ja suhdetta hoitohenkil6-
kunnan kanssa. Myds terveyspalveluiden ymparistoon
liittyvat asiat nousivat esille. Englannissa on lisdksi selvi-
tetty lapsiperheiden kokemuksia sairaala- ja kotihoidos-
ta [25]. Vanhempien lisdksi yhtdtoista 5—12-vuotiasta
lasta haastateltiin ja heitd pyydettiin piirtdmaan. Suurin
osa sekd vanhemmista etta lapsista suosivat kotihoitoa.

Edellisista poiketen Suomessa on tutkittu lasten koke-
maa kipua ja liittyvia tapahtumia [26]. Haastateltaviksi
valikoituivat 44 ialtdan 4—11-vuotiasta lasta yliopistolli-
sen sairaalan eri osastoilta. Tutkimuksesta selvisi, etta
lasten kipukokemukset voidaan jakaa neljaan ryhmaan:
1) kipu oireena diagnosoidusta sairaudesta, 2) tutkimus-
ja hoitotoimenpiteiden aiheuttama kipu, 3) tapaturman
aiheuttama kipu ja 4) selittamaton kipu, joka ei aiheudu
mistaan tietystd sairaudesta tai vammasta.

Uuden lastensairaalan toiminnan kehittéminen, digi-
taaliset palvelut ja potilaskokemuksen mittaaminen

Helsingin yliopistollisen keskussairaalan (HYKS) Meilah-
den kampuksella kdynnistyi vuonna 2012 uuden lasten-
sairaalan rakentamishanke, jonka ensisijaisena ajurina
oli kaytossa olevien rakennusten — Lastenklinikka ja
Lastenlinna — huonokuntoisuus ja ahtaus sekd talotek-
niikan, ladketieteellisen teknologian ettd perhekeskei-
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sen hoidon ndkdkulmista. Molemmat rakennukset ovat
valmistuneet 1940-luvun lopussa, ja ne eivat enda so-
vellu nykyaikaisen sairaalatoiminnan vaatimuksiin.

Uusi lastensairaalahanke on alusta Idhtien ollut suurelta
osin myds toiminnan kehittdmishanke. Tavoitteena
uusien toimintojen ja tilojen suunnittelussa on ollut
ladketieteellisen hoidon ja tutkimuksen korkean laadun
yllapitdminen tai parantaminen, toiminnan kustannus-
tehokkuuden lisddminen ja erityisesti hyvan potilasko-
kemuksen tuottaminen lapsipotilaille ja heiddn perheil-
leen.

Uuden lastensairaalan suunnittelun alkuvaiheessa to-
teutettiin HYKS Lastensairaalassa hoidossa olleiden
lasten perheille laaja kyselytutkimus, jolla kartoitettiin
perheiden kokemuksia ja odotuksia uuden lastensairaa-
lan toiminnoista ja tiloista. Jatkosuunnittelun aikana
toimintaprosessien kehittdmisessa havainnollistui van-
hemmilta saatujen tietojen lisdksi tarve kuulla ja selvit-
tda potilaskokemuksia suoraan lapsilta ja nuorilta. Me-
netelmida lapsilta suoraan saatavan kokemustiedon

kerddamiseksi ei aiemmin ole ollut kaytettavissa.

Digitaalisten palveluiden osuus julkisen terveydenhuol-
lon palveluissa, kuten esimerkiksi HYKS Lasten ja nuor-
ten sairauksien toimialalla, on ollut pieni tai olematon.
Keskeisend kehityskohteena uudessa lastensairaalassa
onkin uudenlaisten digitaalisten palveluiden integroi-
minen osaksi sairaalassa tarjolla olevia perinteisia pal-
veluita. Erityisesti nuorten kohdalla hypoteesina on,
etta digitaalisten palveluiden avulla nuorten potilaiden
aktivoituminen itsehoitoon ja kiinnittyminen sairaala-
hoitoon voisi merkittdvasti parantua.

Tutkimuksen esittely
Tutkimuksen tavoite ja kohdejoukko

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittda lasten omia poti-
laskokemuksia suoraan heiltd kysyttyna ja heidan itsen-
sa kertomana. Tutkimuksen kohdejoukon muodostivat
10-16-vuotiaat
lapset, joilla oli pitkdaikaissairaus. Tutkimus toteutettiin

terveydenhuoltopalveluja  kayttavat

tammi-toukokuussa 2016 ja osallistujat rekrytoitiin
HYKS:n Lastensairaalan reuma-, diabetes- ja suolistopo-
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liklinikoilta. Tutkimuksen avulla etsittiin vastauksia

seuraaviin kysymyksiin:

- Mika talla hetkella toimii lasten mielesta heiddn
sairautensa hoidossa?

- Mika ei toimi lasten mielesta?

- Millaisia toiveita lapsilla on sairastamiseensa ja
hoitoonsa liittyen?

Menetelmd ja tutkimuksen toteutus

Tutkimus toteutettiin videopdivakirjamenetelman avul-
la [27]. Videopadividkirja valikoitui menetelméksi, koska
sen avulla saadaan syvallisempaa tietoa [28], varsinkin
lasten kohdalla [29], ja voidaan saada selville asioita,
joita ei muilla menetelmilla saataisi [29, 30, 31]. Koska
avoimilla kysymyksilla on todettu saatavan syvallisem-
paa tietoa kuin suljetuilla kysymyksilla [32], osallistujat
vastasivat videotallenteissaan avoimiin kysymyksiin,
jolloin he saivat vastata omin sanoin ja painottaa itselle
merkityksellisiad asioita.

laadittiin

tutkimuksenesittely ja suostumus noudattaen HYKS:n

HYKS Lastensairaalan kanssa yhteistytssa

kdytantdja taman tyyppisen aineiston keruussa. Taman
jalkeen oltiin yhteydessa Lastensairaalan poliklinikoiden

Kuva 2. Osallistuja kuvaamassa videopaivakirjaa [27].
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lapsipotilaiden vanhempiin. Mikali perhe ja lapsi olivat
halukkaita osallistumaan tutkimukseen, toimitettiin
lapselle luotainpaketti, joka sisélsi lainakdytt6on video-
paivakirjan kuvaamisen tarkoitetun tablettitietokoneen
(kuva 2), sekd kansion, jossa oli tulostettuna kuvalliset
ohjeet, Lapsus-projektin tutkimustiedote, suostumus-
lomakkeet, lyhyt tablettitietokoneen kayttéohje, tehta-

vat, kolme tarinanoppaa, klaffi ja vesiliukoinen tussi.

Tutkimukseen osallistuvat lapset pitivat 9-10 paivan
ajan videopadivakirjaa, ja heiddn arvioitiin kayttavan
paivittdin tehtdviin 10-20 minuuttia. Kansion tehtavat
liittyivat seuraaviin aiheisiin: sairauden ja kontrollikdyn-
tien rakenne seka niiden ndkyminen ajan ja paikan suh-
teen, sairauden aiheuttamat tunteet ja aistimukset seka
sairastamisen sosiaalinen ulottuvuus. Kansiossa oli pai-
vittdinen lyhyt vakiotehtdva, jonka lisdksi oli yhdeksan
vaihtuvaa tehtavaa (kuva 3). Naistd yhden sai halutes-
saan tehda joko paivan tai kahden aikana. Lapsen oli
tarkoitus tehda ensin kansion tehtdva, minka jalkeen
hédnen pyydettiin kertovan kameralle tehtdvdan mukaiset
asiat. Koko tutkimuspaketin sisalté nakyy kuvassa 4.
Tutkimuspaketin palauduttua 1-2 viikkoa myéhemmin
toteutettiin lapsen kanssa loppuhaastattelu, jolloin
tutkijalla oli mahdollisuus esittaa tarkentavia kysymyk-

sia.
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Kuva 3. Yll3 paivittdinen vakiotehtava. Alla paivittdinen vaihtuva tehtdva: tassa “Sairaalaloma” [27]
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Kuva 4. Luotainpaketin sisalto [27].

Eettiset kysymykset

Aiheena sairastaminen - varsinkin lasten kohdalla — on
arka ja eettisyys on otettava huomioon tutkimuksen
aineistoa keratessa ja sitd analysoitaessa. Tutkimukselle
anottiin tutkimuslupa Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiirin (HUS) Lasten ja nuorten sairauksien, naisten-
tautien ja synnytysten ja psykiatrian eettiseltd toimi-
kunnalta. Toimikunta myonsi luvan elokuussa 2015 ja
lupa koskee koko Lapsus-tutkimushanketta.

Toimikunnan pyynnosta eri-ikaisille lapsille tehtiin omat
suostumuslomakkeet (6—10-vuotiaille, 11-14-vuotiaille
ja 15—17-vuotiaille). Lisdksi Suomessa vaaditaan alle 18-
vuotiailta osallistujilta lapsen oman suostumuksen li-
saksi taman vanhemman lupa osallistua. Suostumuslo-
makkeet lahetettiin yhdessa tutkimustiedotteen kanssa
tutkimukseen osallistuvan perheen vanhemmalle en-
simmaisen puhelinsoiton yhteydessd, jonka jalkeen
lapsi ja vanhemmat saivat tutustua niihin etukateen.
Tutkimustiedotteessa kuten myds luotainpaketin oh-
jeissa korostettiin, etta lapsella on mahdollisuus jattaa
tutkimus halutessaan kesken eikd tama vaikuta hanen
saamaansa hoitoon. Osallistujista kahdeksan kaytti tata
mahdollisuutta, tosin heista kaksi olivat halukkaita suo-
rittamaan tutkimuksen syvahaastattelun muodossa.

Aineisto ja analyysi

Kun luotainpaketti palautui tutkijalle, tehtavakansio
skannattiin ja lapikdynnin yhteydessa tehtiin muistiin-
panoja kansiosta esille nousevista asioista ja avoimiksi
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jaaneista kysymyksista. Taman jalkeen videopadivakirja-
tallenteet katsottiin ldpi, kirjoitettiin puhtaaksi ja tehtiin
vastaavalla tavalla muistiinpanoja. N&in toimimalla
haluttiin varmistaa, ettei videoiden katsominen aiheut-
tanut ennakkokasityksid. Kansiosta ja videoista saadut
tiedot kaytiin lapi ja nostettiin esille kysymyksia ja aihe-
alueita, joihin haluttiin loppuhaastattelun aikana saada
selvennysta tai lisatietoa. Loppuhaastattelusta kirjoitet-
tiin pddkohdat ja omat huomiot ylds. Laadullinen aineis-
to analysoitiin rakentamalla analyysirunko. Aineisto
kaytiin 1api kdyttden apuna Atlas.ti-ohjelmaa ja merkat-
tiin analyysirungon pohjalta koodit. Aineisto analysoitiin
anonyymisti ja ainoat yksildivat tiedot olivat ikd, suku-
puoli ja sairaus.

Tutkimusaineisto koostuu 14 vastaajasta, jotka osallis-
tuivat videopadivakirjan pitoon. Videoiden kesto oli 3
sekuntia—7,5 minuuttia, keskimaarin ne kestivdat 2-5
minuuttia. Loppuhaastatteluiden kesto oli 36—85 mi-
nuuttia, keskimaéarin 55 minuuttia.

Tulokset
Taustatiedot osallistujista

Tutkimukseen osallistui 14 lasta, joista 79 % oli tyttoja
ja 64 % oli idltddn 14-16 -vuotiaita. Osallistuneilla oli
seuraavia pitkdaikaissairauksia: reuma (6), diabetes (5)
ja suolistosairaus (3). Taulukossa 1 on esitetty tarkem-
mat taustatiedot tutkimukseen osallistuneista.
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Taulukko 1. Tutkimukseen osallistuneitten lasten ja nuorten taustatiedot [27].

Poika 3
Sukupuoli
Tyttd 11
10v 2
11v 1
12v 2
1ka 13v 0
14v 4
15v 3
16v 2
Reuma 6
Diagnoosi Suolistosairaus 3
Diabetes 5

Sairaalassa toimivat ja paranneltavat asiat

Tutkimuksen perusteella lapset ja nuoret kokivat, etta
useat asiat toimivat talla hetkella hyvin heidan hoidos-
saan. Toimiviksi koetut asiat sisalsivat sekd yksittaisia
asioita, kuten lehdet ja TV-ohjelmat varsinkin nuorem-
mille lapsille, ettd myds hoitokaytantdihin liittyvia seik-
koja, esimerkiksi |dakarin keskustelun ensin nuoren
kanssa kahden kesken ennen vanhemman mukanaoloa.
Naiden lisaksi tutkimus nosti esiin asioita, joissa olisi
parantamisen varaa (Taulukko 2). Asiat on ryhmitelty
seuraavien teemojen mukaan: kohtaaminen, yleiset
hoidon jarjestelyt, sairaalan tilat ja vilhtyminen.
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Toiveet tulevaisuuden sairaalalle

Tutkimuksessa selvitettiin myos lasten toiveita tulevai-
suuden hoidon ja sairaalan suhteen. Toiveet jarjestettiin
teemoittain sen mukaan, koskivatko ne lasten tiedon
tarvetta, sairaalan tiloja, kontrollikdynteja, vyleisesti
hoidon jarjestelyjé vai lapsen viihtymistda sairaalassa
(Taulukko 3). Osa teemoista on samoja kuin edeltavassa
taulukossa 2 (sairaalassa toimivat asiat, paranneltavat

asiat sairaalassa).
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Taulukko 2. Osallistujien mielipiteet toimivista ja paranneltavista asioista

Teema

Sairaalassa toimivat asiat

Paranneltavat asiat sairaalassa

Kohtaaminen

Kohdataan yksilona

Jutellaan muustakin kuin sairaudesta

Saa s6poja laastareita

Ei kohdata yksilona, vain sairaus huomioidaan, ei em-
patiaa

Kerrotaan asiat liian jyrkasti, eli tulisi kiinnittaa huo-
miota miten kerrotaan

Ei kohdata iloisesti, puhutaan vain sairaudesta

Psykiatri ymmartaa paremmin kuin 1dakari, 1adkari
miettii vain, etta sairaus hoidettava, ei ajattele milta
lapsesta tuntuu

Hoitaja ei kuuntele

Tilannetaju puuttuu: heti diagnoosin saamisen jalkeen
ei jaksa tehda koulutehtavia

Ristiriitaiset ohjeet: sanotaan jotain, mutta toimii eri
tavalla

Joutuu olemaan pelkilld pikkuhousuilla eri sukupuolen
omaavan ladkarin edessa

Yleiset hoidon
jarjestelyt

Jatkuvuus eli omahoitaja/-laakari

Vanhemmat mukana kaynnilla koko
ajan (varsinkin nuoremmat lapset)

Ensin yksin ladkarille, sitten laakari
selostaa vanhemmalle (yleensa
nuoret)

Lapsilla on Keravalla oma nappi
laboratoriossa eli padsevat nope-
ammin

Kaikki toiminnot ovat samalla kayta-
valla

Liian aikaiset kontrollit, pitkdan matkan paassa, ajettava
ruuhkassa

Hoitaja kay aina samat asiat lapi, turhauttaa

Turhaa mitata normi verensokeri aamulla, koska se
joka tapauksessa on korkea aamupalan jalkeen

Sairaalan tilat

Tilat tilavat, hyva ilmastointi

Hyvat opasteet

Sairaalamaista, ahdistavia, valkoisia seinia
Huonot, rumat penkit

Ladkarin vastaanotolla poyta sijoitettu siten, etta laaka-
ri on kirjoittaessaan selin potilaaseen, lisdksi vanhem-
pien tuolit kaukana huoneen toisella puolella, joten
tuntuu kuin he olisivat sivustaseuraajia

Viihtyminen Lehtia yms. tekemista on riittdvasti Lehtida yms. tekemistda on vanhemmille lapsille liian
nuoremmille lapsille vahan
Kahviossa kaynti on kivaa
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Taulukko 3. Lasten ja nuorten toiveet tulevaisuuden hoidoista ja sairaalasta.

Teema Toive

Laite tai paikka, jolloin tieto saadaan nopeasti ja reaaliaikaisesti, sen jdlkeen suositus tai oh-
Tiedollinen jeistus mita tehda
tarve

Tieto miten sairautta voisi ennaltaehkaista

Kontrollikaynti

Tapahtuu huoneessa, johon tulevat ladkari, laboratorio, yms. eli ei itse tarvitse kiertda paikko-
ja kenties leikkaussalivaatteissa

Mahdollisuus lepoon
Lounas tarjotaan sairaalan puolesta

Lyhyempi kokonaiskesto, alkaa myéhemmin ja ei olisi pitka matka kotoa: ei verindytetts, ei
kortisonipiikkia, ei rontgenia, ei fysioterapiaa. Lyhyt kokonaiskesto mahdollistaa sen etta
ulkokuntalaiset voisivat kdyda keskustassa ostoksilla yms.

Yleiset hoidon
jarjestelyt

Ladkari alkaisi ajallaan
Sairaanhoitaja kertoo kaynnilla jotain uutta, esimerkiksi uudesta hoitokeinosta
Sairaudesta huolimatta olisi vapauden tunne!

Diabetesta olisi helpompi hoitaa:
e Puhelinsovellus
e Helppo, huomaamaton verensokerin mittaus
e Jatkuva verensokerin mittaus
e Laite pistdd myo0s pitkavaikutteisen insuliinin
e Voi tarkastella arvoja aina kun haluaa
e Laite halyttaa kun verensokeri lahestyy liilan matalaa tai korkeaa
e Laite hoitaisi haiman virkaa

Pidemmalla vuodeosastojaksolla nuoret voisivat opetella itse tekemaan ruokaa, pesta pyykkia
Non-invasiiviset laitteet

Oma huone, jossa mahdollisesti on vessa tukemaan omaa rauhaa ja yksityisyytta ja kdytannol-
lisyytta

Kodinomaiset ja
kdytannélliset
sairaalan tilat

Poliklinikoilla kahviautomaatti
Avaruus, isot ikkunat, joista kaunis maisema
Potilashuoneessa oleskelutila, lepotila, keitti6, parveke/terassi, grilli, aurinkotuolit

Potilashuoneessa kylpyamme, poreallas, yopoyta, sohva, nojatuoli, sdakkituoli, poyta, laava-
lamppu

Varikkaita pyyhkeita, sisustustyynyja

Vanhemmalle oma sdnky/ nojatuolista sinky/ levedmpi sanky, jotta voi nukkua vanhemman
vieressa

Sangyt leveampia, mukavampia, pehmeampia
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Enemman jarjestettya toimintaa kuten sairaalapellet

Sairaalasta saisi oman pehmolelun mukaan

Sairaalassa tarjolla herkkuja: pitsaa, jdatelod, hattaraa, karkkeja, muffinseja

Viihtyminen

Riittavasti mielekasta tekemista eri-ikdisille: pelihuone, pallomeri, lautapeli, palapeli, keilat,

askartelu, piirustus, TV, Play Station, musiikkia, videot, tietokone, biljardi, sairaalakoulu

Ilmainen Wifi

Potilashuoneessa smoothiekone, suklaaputous, popcornkone, jddkaappi ja mikro

Pohdinta ja johtopaatokset

Aineiston pohjalta voidaan sanoa, etta lasten potilasko-
kemus kattaa niin hoidon jatkuvuuden ja hoitoon osal-
listumisen kuin heidan valittavan, kokonaisvaltaisen ja
kunnioittavan huomioon ottamisen. Ndin ollen Green-
fieldin tutkijaryhman nimedamat kuusi potilaskokemuk-
sen teemaa [10] ndkyvat tdssdkin tutkimuksessa. Osa
teemoista korostuu lasten kokemuksissa toisia enem-
man. Naitd korostuvia teemoja ovat hoidon jatkuvuus,
lasten kohtaaminen kokonaisvaltaisesti ja hoitotoimen-
piteiden non-invasiivisuus. Yksi keskeinen [6ydos on,
ettd pitkdaikaissairaat lapset eivat peilaa eldmaansa
sairautensa vaan arjen tapahtumien kautta [27]. Saman
perheen vanhemman haastattelua ja lapsen videopai-
vakirjaa vertailemalla selvisi, ettd vanhemmat miettivat
lapsensa tulevaisuutta enemman ja pidemmalle kuin
lapsi itse [27]. Lapset tuntuvat eldvan enemman tassa
hetkessa ja harmittelevat konkreettisia asioita kuten
ruokarajoituksia ja herkkujen valttamista.

Tutkimuksessa kerattya aineistoa voidaan kuvata run-
saaksi ja seka verbaalisesti ettd visuaalisesti rikkaaksi.
Osallistuneiden lasten ja nuorten mukaan moni asia
toimi hyvin heiddn hoidossaan, eikd niitd ole syyta
muuttaa pelkdn muutoksen takia. Asioihin, joissa vas-
taajien mukaan oli parantamisen varaa, on tarkeaa
kiinnittad huomiota, koska yksittdinen negatiivisesti
savyttynyt kokemus voi pilata muutoin positiivisen
kokonaiskokemuksen. Tulosten perusteella toimiviksi
koetuissa asioissa on eroja eri vastaajien valilla liittyen
vastaajien henkilokohtaisiin kokemuksiin. Toiset vastaa-
jista esimerkiksi kokivat, ettd heidat huomioidaan yksi-

[6ind ja keskustellaan muustakin kuin pelkasta sairau-
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desta ja sen hoidosta, kun taas osan mielestd ndissa
asioissa oli parantamisen varaa.

Lasten kokemat arvokkaat asiat

Tutkimuksen tuloksena tunnistettiin toimivia ja paran-
neltavia asioita sekd lasten esittamia toiveita. Naihin
pohjautuen voidaan jatkoanalyysin avulla koostaa ku-
vaus asioista, joita erikoissairaanhoidon piirissa olevat
lapset ja nuoret pitavat tarkeina ja arvokkaina. Havain-
not voidaan luokitella kolmeen teemaryhmaan (suluissa
merkitty kuinka moni osallistujista mainitsi nama tutki-
muksessa):

1. Fyysiset puitteet
e Toimivat ja viihtyisat tilat lapselle, nuorelle ja
tdman perheelle (N=14/14) ja hyva ilmapiiri,
yksityisyys (N=12/14)

2. Lapsen ja perheen kohtaaminen

e Kaynnin helppous, selkeys ja nopeus (N=13/14,
liittyy myo6s teemaan 1)

e Hoidon jatkuvuus (N=9/14)

o Yksilollistd, lamminta kohtaamista lapsen ik ja
tilanne huomioiden
N=14/14)

e Vanhempien mukanaolo tirkeds (N=12/14)

(ns. pehmeat arvot,

3. Hoidon helppous ja jarkevyys
e Hoito on perusteltua ja sairaala seuraa kehitys-
td seka informoi lasta/perhetta esimerkiksi uu-
sista hoitomuodoista (N=6/14)
e Sairauden hoito on helppoa, kiatevaa ja miellyt-
tdvaa ja lapsi tai nuori voi sairaudesta huoli-
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matta eldd hyvaa eldamaa ja kokea vapauden
tunnetta (N=12/14)

Naihin tarkeiksi ja arvokkaiksi koettuihin asioihin voi-
daan vaikuttaa eri tavoilla. Joitakin ndista asioista voi-
daan parantaa fyysisilla asioilla, toisiin voidaan taas
vaikuttaa vuorovaikutustilanteissa ja osaa voidaan pa-
rantaa digitaalisten palveluiden avulla. Alla kdyddan
esimerkin omaisesti lapi, minkalaisilla asioilla kuhunkin
kolmeen ryhmaan voidaan vaikuttaa fyysisesti ja vuoro-
vaikutustilanteissa. Digitaalisten palveluiden mahdolli-
suudet asioiden parantamiseksi on nostettu omaksi
otsikokseen seuraavaan lukuun.

Osaa havainnoista voidaan parantaa tai tehostaa fyysi-
sesti:

e Selkedt opasteet

e  Kutsukirjeen mukana selkedt ohjeet, minne saa-
vutaan, missd ilmoittaudutaan jne.

e Tilasuunnittelussa huomioidaan lasten toiveet:
maalauksia, tauluja, kasveja, tekemista eri ika-
ryhmille, myo6s teineille, uudet mukavammat
penkit odotustiloihin

Toisiin asioihin voidaan vaikuttaa vuorovaikutustilan-
teissa:

e lapsen ja perheen kohtaaminen lapsen ikd ja
elaman tilanne paremmin huomioon ottaen eli
yksilollinen, arvokas kohtaaminen

Tulosten merkitys digitaalisten palveluiden kehittimi-
sessd Uudessa lastensairaalassa

Suunnittelemalla ja kehittamalla digitaalisia palveluita,
voidaan osaan edelld mainituista asioista myos vaikut-
taa. Seuraavassa on nostettu esiin ideoita, jotka perus-
tuvat lasten ja nuorten esittamiin tarpeisiin. Osa naista
digitaalisten palveluiden ideoista on tyon alla tai niita
kokeillaan jo tallda hetkelld ja osa voidaan toteuttaa
Idhitulevaisuudessa tai myohemmin:
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- Fyysiset puitteet:

e Terveyskyla.fi -infosivut jo toiminnassa. Terveys-
kyladan on kehitteillda Lastentalo.fi -sivut, joilla
voisi olla lastensairaalan pohjapiirrokset, jolloin
etukateen voi tutustua tiloihin, 3D-ndkyma

- Lapsen ja perheen kohtaaminen

e Peli, missa lapsi tai nuori voi etukateen tutustua
sairaalan eri osastoihin ja toimenpiteisiin, koska
esivalmistelu on todettu tarkedksi [33]. Vastaava
Paiki-Porridinen 16ytyy nyt jo pienille lapsille teh-
tyna paivakirurgisesta hoitopaivasta [34].

e Lapsille ystavat ovat tarkeitad ja yhteydenpito tu-
lisi mahdollistaa ja tehda helpoksi myos sairaa-
lassa, ilmainen WiFi ja langaton verkko

e Lastensairaalan sisdinen sdhkoinen ymparisto,
jonne voi kirjautua ja etsia kavereita, jopa ennen
kuin tulee sairaalaan ja voi jattaa viestin tai il-
moituksen muille

e Chat hoitajan tai lddkarin kanssa tarjoaa helpon
vhteyden ja reaaliaikaista tietoa

e ”Kuumalinja” omalle hoitajalle tai laakarille

e Digitaalinen tiedotuskanava laakarin ja vanhem-
pien valilla, mikali vanhemmat eivat pdase kont-
rollikdynnille mukaan

e  Etukdteen sahkoisesti taytettavat lomakkeet tai
kyselyt taudin oireista (esimerkiksi suolistosai-
raille) ja diabeetikoille mahdollisuus ladata insu-

tiedot
kayntia, jolloin 1adkari voi tutustua naihin etuka-

liinipumpun/mittarin ladkarille ennen

teen ja kdynnin kokonaiskesto voi lyhentya

- Hoidon helppous ja rationaalisuus

e Sdhkoisten palveluiden kokonaisuus, joka tarjoaa
tietoa eri sairauksista, hoidoista ja uusista hoi-
tomuodoista, ja toimii kehitteillda olevan Lasten-
talo.fi-sivuston alaisuudessa. Tietoa voisi 16ytya
seka kirjallisena etta tietoiskuvideoilla ja tarjota
linkkeja tieteellisiin julkaisuihin

e Uusien yhteistyokanavien kayttémahdollisuuksi-
en kokeilu: whatsapp, eri sahkodiset ymparistot,
chat
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Vertailu aiempiin tutkimuksiin

Tutkimuksen avulla selvitettiin lasten ja nuorten ajatuk-
sia omasta potilaskokemuksestaan. He arvostivat hoi-
tohenkilokunnan keskustelua heiddn kanssaan sairau-
den lisaksi myds muista asioista, kuten kuulumisista ja
vapaa-ajasta. MLL:n lasten ja nuorten puhelimen vuosi-
raportissa [20] nakyy sama lapsen ja nuoren tarve kes-
kustella asioistaan kuuntelevan aikuisen kanssa, joka ei
valttdmatta kuulu omaan perheeseen tai ldhipiiriin.

Lasten ja nuorten terveyspalvelujen kdyttoa ja sairaa-
lassaoloa on aiemmin tutkittu jonkin verran. Sairaalassa
viihtymiseen liittyvat asiat on tunnistettu muuallakin
[21, 22, 23, 24, 25, 27], ja monessa tutkimuksessa on
mainittu muun muassa lelut, pelit, televisio ja videot.
Hoitohenkilékunnan tapa kohdata lapsi ja nuori oli
toinen yleinen tulos [21, 22, 23, 24, 27]. Vastaajat toi-
voivat muun muassa lamminta, ystavallista ja kunnioit-
tavaa kohtaamista, jossa heita kuunnellaan ja hoitohen-
kilokunnalla on herkkyyttd ja tilannetajua ymmartaa
millaisista asioista voidaan keskustella vanhempien
Idsnd ollessa. Monissa tutkimuksissa osallistujat olivat
ottaneet kantaa sairaalan tiloihin [21, 23, 24, 27] ja
toivoneet muun muassa lapsiystadvallisida odotustiloja ja
valaistuksen himmentamista odisin.

My0s lasten ja nuorten kuolemanpelko tuli tutkimuksis-
sa esille [21, 22]. Tassd tutkimuksessa ei tullut esiin
kuolemanpelkoa, mutta sairauden lopullisuutta ja vai-
kutusta loppueldamaan muutamat lapset ja nuoret kylla
pohtivat. Forsnerin tutkimusryhma on esittanyt havain-
toja, ettd lapset yrittivat erilaisin keinoin paeta epamu-
kavaa oloa sairaalassa ja myds karkottaa sairauden pois
[22]. Videopaivakirjamenetelmalld saatiin selville, etta
muutamat osallistujat toivoivat ihmelaitetta tai —hoitoa,
joka parantaisi heiddn sairautensa. Usean tutkimuksen
osallistujan vastauksissa nousivat esille non-invasiiviset
laitteet ja hoitotoimenpiteet [21, 22, 26, 27], vanhem-
pien tai perheen lasndolon tarkeys [21, 22, 23, 27],
lasten ja nuorten tiedon tarve [21, 23, 24, 27], hoito-
henkilékunnan jatkuvuus [23, 24, 27], diagnoosin poh-
timinen [22, 27] ja yksityisyyden kaipuu [24, 27].

Aiemmissa tutkimuksissa ei juurikaan ole nostettu esille
digitaalisia palveluja ja niiden mahdollisuuksia vaikuttaa
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potilaskokemuksiin lastensairaalaymparistdssa. Ainoas-
taan Curtis ja muut tutkijat mainitsevat internetsivuil-
leen kehittdmansa kyselyn, jota he hyddynsivat tiedon-
[24].
sdilytettiin ja se toimi lapsille ja nuorille mahdollisena

keruussa Tutkimuksen jalkeen internetsivu

palautekanavana. Nuoria muun muassa rohkaistiin
danestamaan sivuilla muutosten priorisoinnista. Tassa
artikkelissa raportoidussa tutkimuksessa tunnistettiin
digitaalisten palvelujen mahdollisuudet vastata lasten ja

nuorten tiedon tarpeeseen sairaudestaan.

Tutkimuksen arviointi

Tassa artikkelissa kuvatun tutkimuksen uutuusarvo
kumpuaa tavoitteesta ymmartaa lasten ja nuorten ko-
kemuksia, sekd ndihin liittyen heijastella digitaalisten
palveluiden mahdollisuuksia tukea parempaa potilasko-
kemusta. Artikkelissa esitettyja ideoita digitaalisista
palveluista voidaan hyddyntaa paitsi Uudessa lastensai-
raalassa, jossa talla hetkelld integroidaan digitaalisia
palveluita perinteisiin palveluihin, myds muissa vastaa-
vissa lastensairaaloissa. Hypoteesina on, ettd uusien
digitaalisten palveluiden avulla nuoret saadaan aktivoi-
tua itsehoitoon, ja ne voivat parantaa merkittavasti
lasten ja nuorten kokonaiskokemusta lastensairaalassa.

Eettiset ndkdkulmat on tdrkeda huomioida aineiston
keruussa, analysoinnissa ja tulosten esittamisessa kun
tutkimus toteutetaan lastensairaalakontekstissa. Tassa
tyGssd keratty tutkimusaineisto sdilytetdan luottamuk-
sellisesti ja se on ainoastaan tutkijoiden kaytossa. Kuvia
ja suoria lainauksia kaytetdan vain kirjoittajan (NK)
diplomityossa ja mahdollisissa julkaisuissa. Tulokset
esitetdan siten, ettd ketdan osallistujaa ei voida tunnis-
taa tai yksiloida, vain osallistujan sukupuoli, ika ja diag-
noosi kerrotaan kuvien ja lainauksien yhteydessa. Osa
kuvista on myos jalkikdteen lavastettu vastaamaan
alkuperaista tilannetta.

Tutkimuksen yhtena keskeisimpand haasteena oli ai-
heen sensitiivisyys - lapset ja sairastaminen - mika saat-
toi ndkya myos tutkimuksen osallistumishalukkuudessa.
Kaikilla lapsilla ja nuorilla ei ollut halua tai voimia pohtia
omaa sairastamistaan. Tutkimuksessa olikin varsin kor-
kea kieltdaytymisprosentti, 59 %. On epdselvdd, onko
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tdma vaikuttanut kerattyyn aineistoon lasten potilasko-
kemuksesta [27]. Jatkossa olisi hyvda ymmartad myos
naiden tutkimuksesta pois jadaneiden nuorten ajatuksia
potilaskokemuksestaan ja selvittdad voidaanko heiddn
kauttaan saada esille uutta tietoa. Tassa tutkimuksessa
suurin osa osallistujista oli osallistumaan motivoituneita
tyttéja. On mahdollista, ettd tutkimukseen osallistujat
kokevat sairastamisensa eri tavalla ja antavat erilaista
palautetta kuin teini-ikdiset pojat, joita ei kiinnosta
osallistua. Lisdksi on huomioitava, ettd vaikka tdahan
tutkimukseen osallistuneilla on pitkaaikainen sairaus
heidan loppuelamédnsa ajan, on heilld kuitenkin toiveik-
kaammat ennusteet kuin esimerkiksi syopasairailla.
Ndin ollen lapset ja nuoret, joilla on syopa, elinsiirto tai
vakava tapaturma, voivat antaa erilaisia vastauksia tai
painottaa eri asioita omassa potilaskokemuksessaan.
Otos ei siis ole kattava tai kaikkia potilasryhmia kuvaa-
va. Otos on myds suhteellisen pieni, joten mitdan suuria
yleistyksia ei voida tehda vaan pikemmin osoittaa esille
nousseita asioita ja tehda arvioita ilmidista. Huolimatta
pienesta aineistosta esiin nousseet teemat ovat yhte-
nevia aiempien tutkimusten |6yddsten kanssa.

Erityisesti lasten ja nuorten potilaskokemuksen mittaa-
misen mahdollisuuksia ei viela kunnolla tunneta. Kirjoit-
tajien tiedon mukaan tdssa artikkelissa esitellylld video-
paivakirjamenetelmalld toteutetulla tutkimuksella on
uutuusarvoa, silla kirjallisuudesta ei 16ydy tietoa muista
vastaavista Suomessa toteutetuista potilaskokemustut-
kimuksista (samasta tutkimuksesta on aiemmin kirjoi-
tettu kaksi menetelmapainotteista julkaisua: [27, 35]).
Tasta tutkimuksesta saadut kokemukset auttavat ym-
martamaan, miten lapsilta ja nuorilta voidaan kerata
tietoa heiddn potilaskokemuksestaan (menetelman
soveltuvuus tarkemmin kuvattu [27]) ja toisaalta minka-
laisia asioita he nostavat tarkeiksi ja arvokkaiksi. Digi-
taaliset palvelut voivat kehittyessddan ja yleistyessaan
vaikuttaa myonteisesti myds lasten potilaskokemuk-
seen. Toiveena onkin saada ne tulevaisuudessa nivottua
luontevasti osaksi lapsen muuta potilaspolkua.
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