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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd astmaa sairastavan kouluikdisen lapsen tai —
nuoren perheiden terveydenhuoltohenkilostoltd saamaa sosiaalista tukea silloin, kun
lapsen tai nuoren astman hoito on erikoissairaanhoidossa pééttynyt ja astman
hoitovastuu on siirtynyt perusterveydenhuoltoon. Tarkoituksena oli kuvata minkilaista
sosiaalista tukea perheet saavat terveydenhuoltohenkildstolta perusterveydenhuollossa
tai yksityisessd terveydenhuollossa ja minkilaista sosiaalista tukea perheet olisivat
toivoneet. Lisdksi tarkoituksena oli selvittdd miten perheen taustatekijit ovat
yhteydessd saatuun sosiaaliseen tukeen. Tutkimuksen tavoitteena on saadun tiedon
avulla pyrkid kehittimddan kouluikdisten astmalasten ja — nuorten perheiden
terveydenhuoltohenkildstoltd saamaa tukea ja perheiden terveytta.

Tutkimukseen osallistui kouluikdisten astmadiagnoosin saaneiden lasten tai nuorten
perheet (N = 381), joiden astman hoito oli erikoissairaanhoidossa pééttynyt vuoden
2005 aikana ja hoito oli siirtynyt perusterveydenhuoltoon. Aineiston keruu tapahtui
strukturoidulla kyselylomakkeella postikyselynd ja vastausprosentti oli 52 %.
Aineistosta muodostettiin kuusi summamuuttujaa. Aineiston analysoinnissa kaytettiin
tilastollisia menetelmia (t- testi, One — Way — ANOVA, Mann — Whitney U — testi).

Tutkimus selvitti, ettd kouluikéisten astmalasten — ja nuorten perheisté reilut puolet oli
jonkin verran samaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet sosiaalista tukea
terveydenhuoltohenkilostoltd perusterveydenhuollossa tai yksityisessd
terveydenhuollossa. Perheistd reilut puolet oli jonkin verran samaa mielta siité, ettd he
olivat saaneet tietoa astmasta ja sen hoidosta sekd astman lddkehoidosta. Perheistd
reilut puolet oli jonkin verran eri mieltd siitd, ettd he olivat saaneet tietoa astman
hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja palveluista. Perheista reilut puolet oli jonkin verran
samaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet emotionaalista  tukea
terveydenhuoltohenkildstoltd lapsen tai nuoren astman hoidossa. Sen sijaan perheisti
reilut puolet oli jokseenkin eri mieltd siitd, ettd he olivat saaneet konkreettista tukea
terveydenhuoltohenkilostoltd. Taustatekijoistdi omahoitajalla ja terveydenhuollon
toimipisteelld néytti olevan tilastollisesti erittdin merkitsevd yhteys perheiden
terveydenhuoltohenkil9stoltd saamaan sosiaaliseen tukeen.

Perheiden saamaa sosiaalista tukea tulisi kehittd4 siten, ettd jokaisen astmalapsen tai -
nuoren olisi mahdollista saada omahoitaja tai astmahoitaja lisddméaan perheen saamaa
sosiaalista tukea lapsen tai nuoren astman hoidossa seké perusterveydenhuollossa ettd
yksityisessa terveydenhuollossa.
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The purpose of the study was to clarify what kind of support the families of asthma
children or youths have received from the health care personnel in the situation that
their special health care has been ended or the responsibility of care has been moved to
primary health care. The purpose was to describe what kind of social support the
families have received from the health care personnel in primary health care or in
private health care and what kind of social support families would have hoped for. In
addition the purpose was to clarify how the backgrounds of families were related to
social support they have received. According to the results the objective of the study
was to improve and to develop health of families and support received from health care
personnel.

The research was participated by the families (N= 381) who have school age asthma
diagnostic children or youths, whose asthma care had ended in specialised health care
during 2005 and had been moved to primary health care. Data collection was done by
using structucal questionnaire mailed to families. Answering percentage was 52 %. It
was then built six sum variables from the data. In analysing data it was used statistical
methods (t-test, one-way-ANOV A, Mann-Whitney U-test).

Results showed that more than half of the families who have school age children or
youths almost agreed that they had received enough social support from health care
personnel in primary or private health care. More than half of the families also agreed
that they had got enough information of asthma, the care and the pharmacotherapy of
asthma. More than half of the families disagreed that they had got enough information
of social benefits and asthma care services. More than half of the families agreed that
they had got enough emotional support from health care personnel. However, more than
half of the families disagreed that they had got enough concrete support from health
care personnel. The results showed that a special asthma nurse and nursing unit have
statistical high meaning related to social support received from health care personnel.

Social support for families should be developed so that every asthma child or youth
could have a possibility to have a named nurse from the unit or an asthma nurse, in
order to increase social support for families managing their child’s or youth’s asthma
both in primary and private health care.

Keywords : family, social support, asthma, child, youth



1 JOHDANTO 2

2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT 3
2.1 Astman mairittely ja sen esiintyvyys 4
2.2 Ohjattu OMANOIL0 ...cccvueeierrericssanisssanesssanesssaresssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssssssssassses 4
2.3 Astman hoidon seuranta 6
2.4 Astma lapsen ja perheen kokemana..........coeieccveicnvercssnicssnssssnnscsssnsssssssssssssssassses 8
2.4 Perheen sosiaalinen tuKeminen..........ccoveieiivericisnnccisnncnsnncssencsssnncssssncssssecssssecssseee 10
2.4.1 Tiedollinen tUKEMINEN .........cccuvieiiiiieeiiieciie ettt 11
2.4.2 Emotionaalinen tuKEeMINEN ...........cccveeruieeiieeniieeieeiie e eve e eve e eve e e 14
2.4.3 Konkreettinen tuUKEMINEN ..........eeevuiieiiiieeiieeciee ettt e e eveeeereeeeereeeenes 16
2.5 Yhteenveto aikaisemmista tutKimuKsista .......cceeeeverirsiiiiseiissnrcssnnecssnnecsenecsnnnes 17
3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT.......ccccceeveeeneennees 18
4 TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT .....ooveveeteenerereseresessesessessssssessssssesesnes 19
4.1 Tutkimuksessa kiytetyn menetelmin tarkastelu..........ccovcveeiccscvnnrccscsnerccscsnnnecees 19
4.2 Kohderyhma ja aineiston hanKkinta..........eieeenneensecnsennnnennneensnecsnecsnesssaccssecssnes 19
T T\ 111 1 (TR 20
4.4 AINEIStON ANALYYSI ouvereivurieririiisnicssnrissssnissssnessssnessssnesssssosssssossssssssssssssssssssssssssssssssss 21
4.5 Tutkimuksen eettiset KySYMYKSEet.....eeicresrnrecsissnriecsssnnrecssssnsscsssssssessssssssssssssssssaes 25
5. TUTKIMUKSEN TULOKSET ....cccuiiiiiiiintinsninneicssecssesssnsssesssssssssssssssssssssssessasss 26
5.1 Tutkimukseen osallistujien taustatiedot ...........cceeeevvereccscvnricssssnnrecsssnnnccsssnnsscsens 26
5.2 Perheiden saama tiedollinen tuki ........coueeneeiseensnecsenssnensecssnecsenssnessecsssecssnecsnees 31
5.2.1 Tietoa astmasta ja sen hoidOSta.........ceevvieriieriieiie e 31
5.2.2 Toiveet astmaan ja sen hoitoon liittyvastd tiedosta..........ccceveercuveerceeenciieennnn. 32
5.2.3 Taustatietojen ja astmasta ja sen hoidosta saadun tiedon vilinen yhteys.......... 34
5.2.4 Tietoa astman 148kehoidosta ...........cooeiiiiiiiiiiiiiie e 37
5.2.5 Toiveet astman ladkehoitoon liittyvasta tiedosta ..........cceeveeeciienienciienieeieenen. 38
5.2.6 Taustatietojen ja astman lddkehoidosta saadun tiedon vélinen yhteys ............. 39
5.2.7 Tietoa astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja palveluista..............ccccee...... 42
5.2.8 Toiveet etuisuuksista ja palveluista saatuun tietoon ...........ccveevvveeecveercreeennnenn. 43
5.2.9 Taustatietojen ja etuisuuksista ja palveluista saadun tiedon vélinen yhteys.....45
5.3 Perheiden saama emotionaalinen tuki ......eeeeeeneiisecsennsncnsennsnecsenssnecssecsssecsannes 48
5.3.1 Emotionaalinen tuKi .........c.eooiiiiieiiiiiiieiieeic e 48
5.3.2 Toiveet emotionaalisesta tUEStA .......cc.eeriuieriieiiiiiieiieeieeee e 51
5.3.3 Taustatietojen ja emotionaalisen tuen vilinen yhteys.........ccccceevvevviierveeneennen. 54
5.4 Perheiden saama konkreettinen tuki ........ccccceeevverencercnsnrcssnnncssnnicssnnscssnsesssnecsannes 58
5.4.1 Konkreettinen tUKi..........cccuieiieiiiiiieeieeiie et 58
5.4.2 Toiveet konkreettisesta tUESTA .........cevueierieeniiiiieiie e 60
5.4.3 Taustatietojen ja konkreettisen tuen valinen yhteys ..........cccoceevvevciieniienneenen. 62

5.5 YHteenVeto tULOKSISTA ccveeeerreerieeeeeereeeneseesseceeereesessessssscssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 66



6 POHDINTA ...uuoeiiinninnienstensnesssenssnesssnssssssssesssssssssssssssssssssasssssssssssssssssssssassssasssssssassss 69

6.1 Tutkimuksen luotettavuuden tarKastelUa.......ccccccereeeeenereereeeereeseneecessseescsssseesesssses 69
6.2 Tutkimuksen tuloSten tarKaSteIU ... .ceeeeereeeeeeeerereeerereeeesssssssessessssssssssssessesssssssses 73
6.3 Suosituksia tulosten hyodyntamiSestil.......c.cevveecreesseensuensnessaenssnsssaensnesssessanscsaenes 80
0.4 JAtKOTULKIMUSATNEEL «.veeeeeeeeeerreereeeeeeeeeeesreeeeereessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssesssssssses 82
T LAHTEET aoueeeeeeeeeeeeeenesenenesessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 83

LIITTEET 1- 6



1 JOHDANTO

Astma on nopeimmin yleistyvid kansantautejamme. Astmaa sairastavien sekd astman
kaltaisesti oireilevien lasten mddrd on kasvanut maassamme kuten muissakin
lansimaissa, etenkin nuorissa ikdryhmissd. Ladkéarihoitoista astmaa sairastaa eri
tutkimusten mukaan 4 — 7 % lapsista ja nuorista, ja yhtd suurella joukolla esiintyy

astman kaltaisia oireita (Kdypé hoito — suositus 2000).

Kaypihoito - suosituksen (2000) mukaan astman hoitovastuu on lasten vanhemmilla ja
perusterveydenhuollolla, jota erikoissairaanhoito joustavasti tukee. Astman hoito
suunnitellaan erikoissairaanhoidossa ja perusterveydenhuollon tehtdvit sovitaan
paikallisesti. Perusterveydenhuollon osuus kouluikiisten lasten astmanhoidossa onkin
lisdéntynyt. Tutkimusten mukaan (mm. Klaukka 2002, Kaila 2004, Kidhédrd ym. 2004)
kouluikdisten lasten astman hoitamiseen perusterveydenhuollossa, yhteistydssd perheen
kanssa, on hyvid edellytyksid. Kuitenkin monen lapsen astman hoidon seuranta
perusterveydenhuollossa on jddnyt puutteelliseksi tai toteutumatta kokonaan (mm.
Tuomisto 2001, Dunder ym. 2003). My0ds kansainvilisten tutkimusten mukaan
perusterveydenhuollon astman hoidon seuranta on heikkoa (Zorc 2003, Williams &
Goodwin 2004). Astman hoidon porrastuksen ja alueellisten hoitoketjujen myota
astmaa sairastavien potilaiden kdynnit astmahoitajalla eivit myodskéén ole toteutuneet

toivotulla tavalla (mm. Klaukka ym. 2002, Dunder ym. 2003, Tarvainen 2003,).

Koska kouluikdisten astmalasten hoitovastuu jd4 yha suuremmassa maarin vanhempien
ja perheen omalle vastuulle, osa lasten vanhemmista kokee hoitovastuun raskaana ja
vaativana (Jokinen 2004). Falk - Rafaelin (2001) mukaan hoitovastuun lisddntyminen
koetaan kielteisend silloin, jos terveyspalvelujirjestelmé silyttdd litkaa vastuuta

perheelle ja samaan aikaan vidhentdd perheen saamaa tukea liian nopeasti.

Tutkimusten mukaan (mm. Tammentie ym. 2004, Hopia ym. 2005) perheet tarvitsevat
runsaasti yksilollisten tarpeidensa mukaista tukea pitkdaikaisesti sairaan lapsen
hoidossa. Lampisen ym. (2000) ja Lehto ym. (2000) tutkimusten mukaan perheiden
tukeminen korostuu vanhempien tiedollisena tukena, emotionaalisena tukena ja

konkreettisena tukena.



Perhehoitotieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa uutta tietoa perheistd eri
eldménvaiheissa, terveend ja sairaana sekd perheistd terveydenhuollon asiakkaana.
(Astedt — Kurki & Paunonen 1999.) Terveydenhuoltohenkildstolld on mahdollisuus
tukea pitkdaikaisesti sairaiden lasten perheitd. Vanhempien tuen saantia
terveydenhuoltohenkilostoltd selvittdvid tutkimuksia on olemassa muutamia (Hentinen
& Kyngds 1995). Kouluikdisten astmalasten perheiden terveydenhuoltohenkildstolta

saamaa sosiaalista tukea ei ole aikaisemmin hoitotieteessa tutkittu.

Tadmaén tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd astmaa sairastavien kouluikédisten lasten
perheiden terveydenhuoltohenkildstoltd saamaa sosiaalista tukea. Saadun tiedon avulla
pyritddn kehittdméddn kouluikdisten astmalasten ja — nuorten perheiden tukemista ja
perheiden terveyttd. Lampisen ym. (2000) tutkimuksen mukaan vanhempien tukeminen
edistdd myos lapsen ja nuoren hyvdd vointia, silli vanhempien luottacssa omiin
voimiinsa ja tuntiessaan hallitsevansa tilanteen, myos lapsen ja nuoren on helpompi

suhtautua sairauden hoitoon mydnteisesti.

Tassé tutkimuksessa kouluikéiselld astmalapsella tai astmanuorella tarkoitetaan 8 -16 -
vuotiasta lasta tai nuorta, joka sairastaa erikoissairaanhoidossa diagnosoitua astmaa ja
jonka astman hoito on erikoissairaanhoidossa pdittynyt. Hoidon pédttyessa
erikoissairaanhoidossa astman hoitovastuu on siirtynyt perusterveydenhuoltoon. Osa
astmalasten ja nuorten perheistd hoitaa lapsen tai nuoren astmaa myds yksityisessd
terveydenhuollossa. Téssd tutkimuksessa perheelld tarkoitetaan niitd aikuisia,
vanhempia tai huoltajia, jotka asuvat kouluikdisen lapsen tai nuoren kanssa ja joilla on
vastuu lapsen ja nuoren terveydestd ja sen hoidosta. Kahnin ja Antonuccin (1980)
mukaan  sosiaalinen tuki on vuorovaikutussuhde, johon sisdltyy emotionaalista,
tiedollista ja konkreettista tukea. Téssd tutkimuksessa sovelletaan sosiaalisen tuen -

késitettd Kahnin ja Antonuccin teoriaa soveltaen.



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Astman méirittely ja sen esiintyvyys

Astman maédritelmd on muuttunut uusien tutkimusten myotd tulehduksen merkitysta
korostavaksi. Lasten astmalle olennainen piirre on erilaisten drsykkeiden vaikutuksesta
keuhkoputkien tulehdustila ja liiallinen supistustaipumus, jotka vaikeuttavat ilman
kulkeutumista keuhkoputkiin ja sieltd pois. Suurella osaa astmaa sairastavista lapsista
(80 -90 %) on atooppinen taipumus, joka on vahvasti perinndllinen. Atopiaan liittyy
paitsi astmaa myo0s allergista nuhaa ja atooppista ihottumaa. Astmalle tyypillisen
keuhkoputkien supistumisalttiuden taustalla on my6s perinndllisyystekijoitd, jotka
ainakin osittain ovat eri tekijoitd kuin ne, jotka madraavét atopiaperimad. Astman oireita
ovat hengityksen vinkuna, yskd, hengenahdistus ja ajoittainen runsas limaneritys

(Remes ym. 1997, Kdypdhoito - ohje 2000, Astmaohjelma 1994 -2004).

Lasten pitkdaikaissairauksista astma on yleisin. Astmaa sairastavien osuus koko
véestostd on kasvanut, etenkin parin viime vuosikymmenen aikana. Astman
esiintyvyyden on todettu olevan korkein pienilld lapsilla. Suomalaisista lapsista ja
nuorista 4 — 7 % on 14ékérin hoidossa astman vuoksi ja yhti suurella joukolla on astman
kaltaisia oireita. Kolmasosalla (70 - 75 %) lapsista astma on vaikeusasteeltaan lieva.
Keskivaikeata astmaa sairastaa 20 % lapsiastmaatikoista ja vaikeaa astmaa sairastaa 5 -
10 % lapsiastmaatikoista eri ldhteiden mukaan. Astmaa sairastavien maird on kasvanut
maassamme etenkin nuorissa ikdryhmissd. Pelkkd videston ikdrakenteen muutos tulee
lisddméddn astmaan sairastuneiden méédrdd. (Astmaohjelma 1994 -2004, Warner

ym. 1998, Kdypihoito - ohje 2000, Klaukka ym. 2002, K&harad ym. 2002.)

Astman kulku lapsuudesta nuoruuteen ja aikuisuuteen tunnetaan huonosti. Tutkimusten
mukaan astmaoireet lievenevit tai jopa hividvét osalla potilaista 10 — 20 vuoden idssé.
Toisaalta astman uusiutuminen on tavallista. Astma on yleisempi pojilla lapsuusiéssa,

mutta aikuisidssd sitd esiintyy naisilla enemman. (Kaypéhoito — ohje 2000.)



2.2 Ohjattu omahoito

Kéypéhoito ohje (2000) mukaan astma on krooninen sairaus, johon toistaiseksi ei ole
parantavaa hoitoa. Astman hoidossa keskeistd on ohjattu omahoito; oireiden
tunnistaminen, drsykkeiden vélttiminen, PEF — mittausten seuranta, liikunta ja
ladkehoito. Myos Astmaohjelman (1994 -2004) mukaan nykyaikaisen astmahoidon
perustan muodostaa lddkehoito, joka toteutetaan ohjattuna omahoitona. Ladkehoidon
tavoitteena ovat oireettomuus ja keuhkojen normaali toiminta. Ladkehoidon tarve on
kyettdvd arvioimaan uudelleen joustavasti. Ladkehoito rakennetaan yksilollisesti.
Lasten astman lddkehoidossa lddkkeiden sivuvaikutuksiin kiinnitetdén erityisti
huomiota. Lasten lddkehoidossa on otettava huomioon, ettd pituuskasvua ja painoa
seurataan sddnnoéllisesti. Astman hoidon keskeinen tavoite on se, ettd lapsella tai
nuorella on mahdollisimman vdhén oireita tai he ovat tdysin oireettomia (Kéypéhoito —

ohje 2000).

Astman ohjatussa omahoidossa astmaa sairastavan lapsen tai nuoren perheen oma
vastuu hoidosta on ratkaisevan tirked. Ohjattu omahoito merkitsee sitd, ettd lapsi, nuori
ja hinen perheensd seuraavat lapsen tai nuoren vointia oireiden ja uloshengityksen
huippuvirtauksen (PEF) avulla sekd muuttavat tarvittaecssa ladkitystddn saamiensa
ohjeiden mukaisesti. Ohjattu omahoito takaa parhaimmat tulokset lapsen ja nuoren
astman hoidossa ja vdhentdd astman pahenemisvaiheita. Omahoito parantaa lapsen ja
nuoren selviytymistd ja hoitotulokset paranevat selvisti omahoitovalmiuksia lisddvéin

potilasohjauksen avulla. (Kadypahoito — ohje 2000, Astmaohjelma 1994 -2004.)

Astman omahoidon onnistuminen edellyttdd asiantuntevaa potilaan ohjausta, jonka
siséltoon kuuluvat astma pitkdaikaissairautena, oireiden tunnistaminen, PEF - mittarin
kayttd, ymparistotekijoiden huomiointi seké ladkityksen muuttaminen ohjeiden mukaan.
Astman omahoidon ohjauksen toteuttavat péddasiassa sairaanhoitajat (astmahoitajat).
Lapsen tai nuoren ja hidnen perheensd ohjauksessa annetaan perustiedot astmasta seka
ohjeet allergioista ja ldadkeherkkyyksistd. Samoin selvitetddn ladkkeiden tarkoitus ja
sivuvaikutukset, omatoiminen annostelu ja sen rajoitukset. Opetetaan lddkkeiden
kayttod (inhalaatiotekniikka) sekd tehdddn kirjallinen hoitosuunnitelma, milloin on

hakeuduttava ladkdrinhoitoon. (Kéypahoito — ohje 2000.)



2.3 Astman hoidon seuranta

Kaikkia lapsia, joilla on todettu astma tai astman kaltaisia oireita tulee seurata
sadannollisesti. Kéypédhoito - ohjeen (2000) mukaan astman hoitovastuu onkin lasten
vanhemmilla  ja  perusterveydenhuollolla, jota  erikoissairaanhoito  tukee.
Perusterveydenhuollon osuus kouluikdisten lasten astmanhoidossa on hoidon
porrastuksen ja alueellisten hoitoketjujen myotd lisddntynyt. Remeksen ym. (1997)
mukaan astmasta tai astmaan viittaavista oireista kérsivd lapsi tai nuori saattaa olla
kosketuksissa  perusterveydenhuoltoon  neuvolassa, koulutarkastuksissa  ja/tai
perusterveydenhuollon  péivystyskdynneilld. Osa perheistd kéayttdd yksityisid

ladkaripalveluja.

Astmaohjelman seurantatutkimuksen (1998) mukaan hoidon porrastus on ldhtenyt
toteutumaan hyvin. Seurantatutkimuksen mukaan perusterveydenhuollossa on
periaatteessa hyvit edellytykset hoitaa astmapotilaita yhteistydssd perheen kanssa. Noin
puolesta  terveyskeskuksista ldhes kaikkiin  terveyskeskuksiin on nimetty
astmayhdyshenkil6t, jotka ovat yleensd 1d4kérin ja astmahoitajan muodostama tydpari
(Astmaohjelma 1994 - 2005 seurantaraportti 1998, Dunder 2003, Erhola ym. 2004).
Kaila ym. (2004) tutkimuksen mukaan ldhes kaikki lapset olivat kéyneet
perusterveydenhuollossa kyselyd edeltivin vuoden aikana vdhintddn kerran ladkarin
vastaanotolla ajanvarauksen kautta. Kdypd hoito — ohjeen (2000) sekd Brander ym.
(2000) mukaan astman hoidon porrastuksen toteutumisesta on kuitenkin vain vidhén

tutkimustietoa.

Tuomiston ym. (2001) ja Dunderin ym. (2003) tutkimusten mukaan
perusterveydenhuollon astmaatikkojen hoidossa ja hoidon seurannassa on vield
kehittdmisen varaa. Tehtyjen tutkimusten mukaan tiedetddn, ettd
perusterveydenhuoltoon siirretyistd lapsista valtaosalla astma on lievdd (mm. Klaukka
ym. 2002, Dunder ym. 2003, Kaila ym. 2004). Erdiden tutkimusten mukaan (vrt.
Dunder ym. 2003, Tuomisto ym. 2001) kuitenkin monen lapsen astman hoidon seuranta
perusterveydenhuollossa on jadnyt puutteelliseksi tai toteutumatta kokonaan. Dunder
ym. (2003) tutkimuksessa lapsista ja nuorista suurin osa koki, etté ei ollut saanut astman
hoidon ohjausta perusterveydenhuollossa lainkaan ja reilu puolet ei tiennyt, oliko hénta

hoitavassa terveyskeskuksessa astmahoitajaa. Myo0s kansainvilisten tutkimusten



mukaan perusterveydenhuollon astman hoidon seuranta on heikkoa (vrt. Zorc ym.
2003, Williams & Goodwin 2004). Astman hoidon porrastuksen ja alueellisten
hoitoketjujen myotd kdynnit astmahoitajalla eivit myodskéddn ole toteutuneet toivotulla

tavalla ( Klaukka ym. 2002, Dunder ym. 2003, Tarvainen 2003).

Tutkimusten mukaan niilld lapsilla, joilla astman hoidon seurantakdynnit olivat
toteutuneet joko l4dkarilld tai astmahoitajalla, astman hoitotasapaino sdilyi hyvéni
(Kéhird ym. 2004) ja astman hoito ja lapsen eldménlaatu oli paremmalla tasolla kuin

niilld, jotka eivét olleet kdyneet seurantakéynneilld (Williams & Goodwin 2004).

Lapsen ja nuoren hoidon seurantakdynneilld 144kédrilld tai astmahoitajalla selvitetdén
lapsen tai nuoren subjektiivinen vointi, tarkistetaan lddkitys (annokset, tekniikka) ja
tarkistetaan muut hoito-ohjeet. Lapsi tai nuori saa tarvittavat lddkereseptit ja samalla
sovitaan seuraavasta seurantakidynnistd. Ennen seurantakiynteja lapsille tulee jarjestda
PEF- mittauksen seuranta kotona 1-2 viikon ajan ennen seuraavalle Ilddkdrin
vastaanotolle tuloa. Astman pitkdaikaisseurannassa siirrytddn ohjattuun omahoitoon, jos
sithen on edellytykset. Onnistunut omahoito edellyttdd hyvin toimivaa hoitosuhdetta ja
hoitoverkostoa. Omahoitoon kuuluu oleellisesti potilaan pddsy tarvittacssa joustavasti
hoitajan tai lddkdrin tilanne arvioon, joka mahdollistaa yksil6llisen, perusteellisen ja
toistuvan hoidonohjauksen ja neuvonnan. Joustava astman hoito edellyttdd yhteistyotad
erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon kesken sekd hyvin hoidettua

tiedonkulkua. (Remes ym. 1997, Kiypa hoito-ohje 2000, Astmaohjelma 1994 — 2004.)



2.4 Astma lapsen ja perheen kokemana

Lapsen tai nuoren pitkdaikainen sairaus, joka kestdd jopa koko elinidn, kuten astma,
aiheuttaa vanhemmille usein jatkuvaa stressid. Vanhemmat kokevat stressid paitsi
lapsen sairastumisesta, myds roolistaan sairaan lapsen vanhempana. Lapsen
sairastuminen ja siitd johtuvat muutokset perheen eldméntilanteessa aiheuttavat
vanhemmissa pelkoa ei ainoastaan lapsestaan, vaan koko perheen tulevaisuudesta.
Lapsen sairaus lisdd uupumusta ja epdvarmuutta perheessd. (Hentinen & Kyngds 1995,

Lillrank 1998, Seppéld 1998, Jokinen 1999, Hopia 2005, Sarajirvi 2006.)

Tutkimusten mukaan (mm. Mesters ym. 1993, Toivanen 1997, Horner 1998) astma on
pitkdaikaissairaus, joka vaikuttaa lapseen, nuoreen ja hinen perheeseensé ja ldheisiinsa
monella tavalla. Jokisen (2004) etnografisen tutkimuksen mukaan astmalla oli
merkittdvd vaikutus koko perheeseen ja perheen eldmididn. Horner (1998) esittdd
tutkimuksessaan, ettd astman vaikutus perheeseen ja perheen eldméntilanteeseen
vaihtelee. Jokisen (1999) mukaan lapsen sairastuminen astmaan voitiin kokea joko
helpottavana pitkén epdvarmuuden ja oireilun jélkeen tai shokkina. Osa perheistd koki
lapsen sairauden kuuluvan osana eldméién, osalle perheistd se tuotti syyllisyyden

tunteita, pelkoa, epdvarmuutta ja hipeés.

Astman vaikutusta lapsen ja perheen eldmédnlaatuun on tutkittu jonkun verran.
Merikallion ym. (2002) ja Dunderin ym. (2003) mukaan oireileva astma vaikuttaa
heikentivésti astmaa sairastavan lapsen eliménlatuun ja lapset ja nuoret kokevat astman
rajoittavan heidin eldmiinsd. Myos Navaie — Waliser ym. (2004) tutkimuksen mukaan
vanhemmat olivat huolissaan sekd astmalapsensa eldménlaadusta ettd omasta
eldménlaadustaan. Rydstrom ym. (2005) tutkimuksessa kuitenkin suurimmalla osalla
tutkimukseen osallistuneista lapsista eldmédnlaatu oli hyvd astmasta huolimatta.
Tutkimuksen mukaan astmaa sairastavilla pojilla oli selvésti parempi eldménlaatu kuin
astmaa sairastavilla tytoilld Myds niilld astmalapsilla, joilla perheeseen kuuluivat
molemmat vanhemmat, eldméinlaatu oli merkittdvisti parempaa kuin yksinhuoltaja

vanhemmilla.



Lorrie Yoos ym. (2005) tutkimuksen mukaan lapset kokivat astmaan liittyvén oireilun
hyvin monimuotoisena; siithen sisdltyi tunnetta pelosta, kuolemasta ja siitd ettd oma
keho lakkaa toimimasta. My6s vanhempien oirekuvaukset tissd tutkimuksessa olivat
moninaisia. Nuutilan (2006) tutkimuksessa, ldhes kaikki lapset kokivat astman olevan
huono asia eldmisséddn ja sen hoitamisen vaikeaksi, ikdvéksi ja tyolddksi. Vanhemmilla
oli myds pelkoja omien hoitotaitojen riittdvyydestd ja astman ja allergioiden hoitamisen

vastuu koettiin uuvuttavana.

Jokisen (1999) tutkimuksen mukaan kouluikdisen astmalapsen perheen eldméssd
korostuvat erityisesti lapsen kasvatus, perheenjdsenten vélinen tyonjako, astman
ladkehoito sekd lapsen tarkkailuun ja astmakohtausten estimiseen liittyvét tehtivit.
Astma toi lisérasitusta koulunkdyntiin, koululaisen sairaus poissaoloihin ja perheen
vapaa-ajan viettoon. Jokisen (2004) tutkimukseen mukaan astmalla on vaikutusta lapsen
aktiivisuuteen perheessi, kotitdiden jakautumiseen perheessd ja perheen vapaa- ajan
viettoon. Lapsen astma vaikuttaa sekd perheen sisdisiin vuorovaikutussuhteisiin etti

perheen ulkopuolisiin vuorovaikutussuhteisiin.

Nuutilan (2006) tutkimuksen mukaan allergian ja astman hoito osana perheen
arkipdivdd aiheuttaa monenlaista lisdhuolta ja tyotd. Mansour ym. (2000) ja Navaie —
Waliser ym. (2004) tutkimuksiin vastanneiden astmalasten vanhempien suurin huoli
astman hoidossa liittyi erilaisiin perhetekijoihin. Tulosten mukaan joka kymmenes
perhe koki lapsen astmaoireilun pahentuvan perheeseen liittyvistd stressitekijoisté
(perheen  kiredstd ilmapiiristd, perheen psyykkisesti kuormittuneisuudesta,
ahdistuksesta tai kireistd vuorovaikutussuhteista). Vajaalla kolmasosalla vanhemmista
huolet liittyivdt ympdéristotekijoihin ja astmaa altistaviin tekijoihin (pdly, eldinpdly,
siitepdly). Tutkimusten mukaan vanhempien huolet liittyivdt vajaalla viidesosalla
hoitaviin henkiloihin ja joka kymmenennelld myos koko terveydenhuoltoon lasten
astman hoidossa. Erityisen huolissaan vanhemmat olivat astman liddkehoidosta;
ladkkeiden kdytostd astman hoidossa yleensd ja lddkkeiden sivuvaikutuksista. My0s
Nuutilan (2006) tutkimuksen mukaan vanhemmilla oli huolia murrosidn tuomasta

kapinoinnista, joka johti lddkehoidon laiminlyontiin sekd taloudellisia huolia, jotka

liittyivét kalliisiin 1adkkeisiin.



Homan — Helenius (2005) arvioi tutkimuksessaan astman sopeutumisvalmennuksen
vaikutusta astmaa sairastavien lasten perheiden voimaantumiseen. Tulokset
tutkimuksessa antoivat heikkoa, joskaan ei tilastollista merkittdvyyttd hypoteesille siité,

ettd terveydenhuollon palvelujen kaytto vaihtelee perheen voimaantumisen mukaan.

Hornerin (1998) tutkimuksen mukaan astman vaikutus perheen eldméntilanteeseen
riippuukin muun muassa lapsen astmatilanteen vaihteluista, lapsen kasvamisesta ja

perheen lisdéintyneestd kokemuksesta astmaa sairastavan lapsen hoidossa.

2.4 Perheen sosiaalinen tukeminen

Kansallisen Astmaohjelman (1994 -2004) mukaan astmalapsen ja nuoren hoidossa koko
perheen tukeminen on tirkedd. Olennaista on, ettd perheen tuen tarve havaitaan ja apua
annetaan perheiden yksil6llisten tarpeiden mukaisesti. Tdmén vuoksi terveydenhuollon
ammattilaisten on néhtdva perheen tarpeet laajasti perheen hyvinvoinnin nikokulmasta
ja osattava kohdata perheenjdsenet — sekid diti, isd, huoltaja tai lapselle l&dheinen
aikuinen ettd lapset myds yksilond. (Paavilainen 2003, Paavilainen & P6sd 2003,
Sosiaali- ja terveysministerid 2004, 2005, Mesidislehto — Soukka 2005.) Kyngis &
Hentinen (1995) ja Toivanen & Kyngids (1999) esittdvit, ettd lapsi, nuori ja hidnen
perheensi tarvitsevat tukea paitsi ldheisiltd ithmisiltd myds ammattihenkil6iltd. Koivula
ym. (2007) mukaan erityisen tidrkedd on, ettd ne potilaat, jotka eivét saa tukea muualta,
saisivat sitd terveyden- ja sosiaalihuollon tyontekijoiltd. Kyngéds & Rissanen (2001),
Navaie —Waliser ym. (2004) ja Koivula ym. (2005) esittavét tutkimuksissaan, etté

kouluikiiselld nuorella paitsi vanhemmat myos ystavit ovat tarkeitd tuen antajia.

Hoitohenkilokunnalta kaivataan sekd tiedollista ja emotionaalista tukea ettd
konkreettista ohjausta ja neuvontaa, myods sairauden myoOhdisemméissd vaiheessa.
Joillakin vanhemmilla tuen tarve saattaa olla tilapéistd, mutta osalla vanhemmista tuen
tarve on jatkuvaa. Lapsi, nuori ja hidnen perheensi tarvitsevat tukea astman hoidossa
my0s sairauden myohdisemméssd vaiheessa (Jokinen 1995.) Hamlettin ym. (1992)

mukaan astmaa sairastavien lasten didit tarvitsevat muita pitkdaikaissairaiden lasten
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diteji enemmadn tukea, koska sairauden luonteesta johtuen lapsen fyysinen kunto

vaihtelee suuresti.

Jokisen (1999) ja Lampisen (2000) mukaan tdrkein edellytys tuen saamiselle on hyva
vuorovaikutus hoitajan ja lapsen vanhempien vélilli. Vuorovaikutusta edistdd hoitajan
taito kuunnella vanhempia, rohkaista vanhempia puhumaan huolistaan ja kysymiin
lapsensa hoitoon liittyvistd asioista. Kun vanhemmat pystyvit luottamaan lastaan
hoitavaan henkil66n, heiddn luottamuksensa myods omiin kykyihinsd hoitaa lastaan
lisddntyy. Myds Lampinen ym. (2000) ja Lehto (2000) tarkastelevat saatua tukea
tutkimuksissaan sosiaalisen tuen ndkokulmasta. Kahnin ja Antoluccin (1980) teoriaa
soveltaen sosiaalisen tuen osa-alueet kuten tiedollinen tuki, emotionaliinen tuki ja

konkreettinen tuki, soveltuvat hyvin myds tdhan tutkimukseen.

2.4.1 Tiedollinen tukeminen

Tiedollinen tuki on yksi sosiaalisen tuen muoto. Aikaisempien tutkimusten mukaan
tiedollinen tuki on maééritelty tiedon, palautteen, suositusten ja ohjauksen antamiseksi
(Coco ym. 2007). Perheiden saama tieto lapsensa sairaudesta ja hoidosta ndhddin myos
tiedollisena tukena. Pelletierin ym. (1994) ja Jerrettin (1994) mukaan tiedonsaanti on
usein todettu ongelmalliseksi ja vanhempien pitdd olla aktiivisia saadakseen tietoa.
Myés suomalaisten tutkimusten mukaan (mm. Toivanen 1997, Astedt — Kurki ym.
1997, Johansson ym. 2004) potilaat odottavat, ettd heidén ei itse tarvitsisi ottaa asioista
selvdd, vaan ettd sairauteen ja sen hoitoon liittyvdt perustiedot kerrottaisiin
automaattisesti. Kééridinen & Kyngés (2005) esittdvit tutkimuksessaan, ettd potilaat ja
heidén perheensi eivét aina saa riittdvésti tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. Perheiden
tiedonsaanti ei tdysin vastaa perheiden toiveita ja odotuksia. Toiset pitdvét tiedonsaantia
riittAmattomand tai tietoa vaikeasti ymmadrrettdvand. (Moynihan 1995, Corlett &
Twycross 2006, Heikkinen ym. 2006, Sarajirvi ym. 2006.) Useiden tutkimusten
mukaan (mm. Toivanen & Kyngés 1999, Jokinen 1999, Kieckhefer & Ratcliffe 2000)
myo0s astmalasten vanhemmat tarvitsevat enemmén tietoa, kun mitd he ovat saaneet

lapsensa astmasta ja astman hoidosta.
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Potilaat toivovat enemmaén tietoa sairauden oireista, syistd, ongelmista ja lddkehoidosta.
Jurvelin ym. (2005) tutkimuksen mukaan vanhemmat tarvitsevat tietoa lapsen
sairaudesta, sen hoidosta, hoitojirjestelmistd, etuisuuksista ja palveluista. Tutkimusten
mukaan vanhemmat olivat saaneet lilan vdhdn tai ei lainkaan tietoa
pitkdaikaissairauksiin liittyvistd sosiaalietuuksista (Hentinen & Kyngis 1995, Seppédnen
1997, Toivanen & Kyngis 1999). Myos Heikkisen ym. (2006) tutkimuksessa tuli esille
se, ettd potilaille ja perheille tulee vilittdd enemmin tietoa myds ekonomiselta alueelta,

kuten sosiaaliturvasta seki maksu- ja vakuutusasioissa.

Navaie — Waliser ym. (2004) tutkimuksen tulosten mukaan vanhemmilla oli
tiedonpuutetta astman fysiologiasta, siitd miten toimia astmakohtauksen aikana,
astmaan altistavista tekijOistd, oireista ja oikeanlaisesta astman lddkehoidosta.
Vanhemmat eivit my0Oskddn tienneet miten kéayttdd PEF-mittaria ja erilaisia
ladkehoitoon liittyvid apuvilineitd. Myos Pelletierin (1994) tutkimuksessa ilmeni, ettd
aidit tarvitsivat tietoa paitsi lapsensa astmasta myds lapsen ja hdnen sairautensa
paivittdisestd hoidosta. Jokisen (1999) tutkimuksen mukaan hoitotyd tukeekin astmaa
sairastavan lapsen vanhempia silloin, kun vanhemmat saavat arkipdivdin sovellettavaa

tietoa astmasta.

Rissanen & Kyngids (2001) esittavit tutkimuksessaan, ettd tiedollinen tuki siséltda
informaation ja ohjauksen. Tiedollinen tuki on tietojen ja neuvojen antamista lapselle ja
perheelle, koskien lapsen terveydentilaa. Kédridinen & Kyngids (2005) kayttavét
neuvonnan ja tiedonantamisen késitteen kanssa rinnakkain myds ohjauksen kisitetta.
Tutkimuksen mukaan potilaat késittdvatkin ohjauksen ohjeiden ja neuvojen saamiseksi
ja informoinniksi. Seppédnen ym. (1997) tutkimuksessa ilmeni, ettd vanhemmille oli
merkittdvid ohjaustilanteet, joissa paneuduttiin vanhempienkin ongelmiin, koska lapsen

sairaus koettiin koko perheen asiana.

Tiedollinen tuki on myds yhdessd hoidosta neuvottelemista, jonka tarkoituksena on
auttaa lasta ja perhettd ongelmien ratkaisemisessa. Tieto auttaa omaisia ja perhettd
selkiyttdmddn ldheisen sairastumisesta aiheutuvaa tilannetta. Tiedonsaanti helpottaa
lasta ja perhettd selviytymédin myds kotona paremmin. (Toivanen 1997, Lehto ym.

2000, Sarajarvi ym. 2006.)
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Pelletierin (1994) tutkimuksen mukaan &idit kaipaavat sitd enemmin tietoa ja tukea,
mitd enemmaén sairauden aiheuttamat muutokset sitd vaativat. Myds Toivasen (1997)
tutkimuksessa ilmeni, ettd tiedollinen tuki oli tirked selviytymiskeino perheelle silloin,
kun lapsi oli sairastunut astmaan tai kun lapsen astman sairauden hoidossa oli tullut

jotain uutta.

Toivasen & Kyngiksen (1999) haastattelututkimuksen mukaan vanhemmat pystyvét
usein sairauden alkuvaiheessa vastaanottamaan vain véhin tietoa lapsensa sairaudesta ja
sairauden alkuvaiheessa he antavatkin mielelldén hoitovastuun
terveydenhuoltohenkilostolle. Ajan kuluessa vanhemmista tulee lapsensa hoidon
asiantuntijoita. Saatu tiedollinen tuki ja hoitovastuun jakaminen auttavat astmaa
sairastavaa lasta ja perhettd selviytymddn muuttuneen eldmintilanteen aiheuttamista
vaatimuksista. Tiedollinen tuki edistdé sairauden hyvédksymisessd ja auttaa arkipdivastad

nauttimiseen.

Toivasen (1997) ja Toivasen & Kyngiksen (1999) mukaan vanhemmat olivat saaneet
tietoa astman syistd, oireista ja hoidosta. Saatu tiedollinen tuki auttoi hoitamaan
paremmin astmaa sairastavaa lasta ja selviytyméén sairauden aiheuttamista haasteista
(Toivanen 1997, Toivanen & Kyngis 1999). Klaukka ym. (2002) tutkimuksen mukaan
enemmin kuin puolet tutkimukseen vastanneista koki saaneensa tiedollista tukea
astmansa hoitoon ladkariltdén paljon tai erittdin paljon. Astmahoitajilta tiedollista tukea
koki saaneensa vajaat puolet kyselyyn vastanneista. Williams & Goodwin (2004)
tutkimuksen mukaan erikoissairaanhoidossa annettu tieto ja ohjaus lapsen kotiutuessa
sairaalasta ei ollut optimaalisella tasolla. Hyvin pienilld ja yksinkertaisilla tiedolliseen
tukeen ja perheen ohjaukseen suunnatuilla interventioilla voidaan tutkimuksen mukaan
merkittdvisti kohentaa lasten astman hoitoa ja seurantakdyntien toteutumista

perusterveydenhuollossa.
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2.4.2 Emotionaalinen tukeminen

Emotionaalinen tuki médritellddn hoitotieteessd auttamismenetelmiksi, jossa pyritdén
ymmértaimadn ja vastaamaan potilaan ja hdanen perheensd psyykkisiin tarpeisiin. Perheet
tarvitsevat runsaasti yksilollisten tarpeidensa mukaista emotionaalista tukea. Tuen
muodot ndyttdvit olevan tarkeitd erilaisissa tilanteissa. Esimerkiksi joissakin tilanteissa
emotionaalinen tuki saattaa olla selviytymisen kannalta tirkedmpi kuin konkreettinen

tuki tai pdinvastoin (Hentinen & Kyngés 1995).

Jokisen (1995) mukaan térkein edellytys tuen saamiselle on hyvd vuorovaikutus
hoitajan, lapsen ja vanhempien vililli. Vuorovaikutus ja viestiminen ovat térkeitd
luottamuksen synnyssd lapsen, vanhempien ja hoitajan vélisessd suhteessa.
Hoitohenkilokunnan  kéyttdytyminen, avoimuus ja  ystivéllisyys edistdvit
vuorovaikutusta perheenjisenten kanssa (Astedt — Kurki ym. 2001). Kohdatuksi
tulemisen késitettd kuvaavaan vilittimiseen sisdltyy perheen ehdoilla toimiminen siten,
ettd sekd vanhemmat ettd sairaanhoitajat ovat ldsnd. Tasavertaisuus on edellytys, ettd

vanhemmat voivat olla omana itsend lasné yhteistydsuhteessa (Lehto 2004).

Vanhempien emotionaalinen tukeminen koostuu sekd emotionaalisesta tuesta ettd
itsemddrddmisoikeuden tukemisesta. Vanhempien itsemédradamisoikeuden tukeminen
edellyttdd vanhempien kanssa neuvottelemista ja heiddn ohjaamistaan. Emotionaalinen
tuki siséltdd perheen arvostuksen, luottamuksen, vilittdmisen. Se voi olla eldytymistd
perheen tilanteeseen, myoétituntoa, kuuntelua, luottamusta, hyvéksyvian palautteen
antamista, ldsnd oloa ja kéytettdvissd oloa. (mm. Tarkka 1996, Lampinen ym. 2000,

Tammentie ym. 2004, Budford 2005, Hopia ym. 2005, Sarajirvi ym. 2006.)

Koivula ym. (2005) mukaan emotionaalinen tuki siséltdd pitdmistd, ihailua,
kunnioitusta, rakkautta ja turvallisuuden tunteen luomista. Lampinen ym. (2000) ja
Lehto ym. (2000) mukaan emotionaalinen tuki siséltdd l&heisyyden ja liittymisen,

arvostuksen saamisen sekd kyvyn uskoutua ja luottaa toisiin ihmisiin.

Jokisen (1999) mukaan hoitoty tukee astmaa sairastavan lapsen vanhempia, silloin kun
vanhemmat saavat emotionaalista tukea sekd silloin kun astmaa sairastavan lapsen

hoitoon osallistuvat tahot tekevit yhteistyGtd. Suurin osa astmaa sairastavan lapsen
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vanhemmista odottaa kokonaisvaltaista ja yksilollistd perheen kokonaisuutena

huomioon ottavaa ldhestymista lapsen hoitoon.

Jokisen (1995) mukaan vanhempien rohkaisu ja luottamuksen saavuttaminen
ammattitaidon, ystévillisyyden ja kuuntelemisen kautta lisddvdt myOds vanhempien
luottamusta omiin voimavaroihinsa hoitaa lastaan. Rohkaisu, ystivéllisyys ja
vanhempien kuuleminen eivdt vaadi vélttdmittd niinkddn aikaa, vaan kyse on
enemmankin asenteesta ja ammattitaidosta. Vanhempien tukeminen edistdd my0s lapsen
hyvinvointia, silld vanhempien luottaessa omiin voimiinsa ja tuntiessaan hallitsevansa
lapsen tilanteen, my06s lapsen on helpompi suhtautua myonteisesti hoitoonsa. Hoitaja
voi tukea ja kunnioittaa vanhempien vanhemmuutta osoittamalla kiinnostuksensa ja
kuuntelemalla vanhempien kokemuksia ja ajatuksia lapsen hoitoon liittyen. Vanhempien
itsetuntoa voi vahvistaa kannustamalla vanhempia huolehtimaan lapsensa
hyvinvoinnista, antamalla positiivista palautetta ja tietoa sekéd tukemalla heitd. Perheen
edun mukaisesti toimiminen toimii osaltaan vanhemmuutta kunnioittavana ja

vahvistavana tekijdné. (Lampinen 2000.)

Lampinen ym. (2000) mukaan vanhempia ei aina kohdata aktiivisina ja tasavertaisina
yhteistyOkumppaneina, eikd heiddn asiantuntijuuttaan omaa lastaan koskevissa asioissa
aina hyodynnetd. Vanhempien olisi kuitenkin tunnettava itsensd tdysivaltaiseksi
yhteistyokumppaniksi, jonka mielipiteitd arvostetaan ja kuunnellaan. Vanhempien
itsemédrddmisoikeuden ja péitostenteon kunnioittaminen edellyttdvdt vanhempien

kanssa neuvottelemista sekd heiddn ohjaamistaan.

Myd6s Budford (2005) tutkimuksen mukaan terveydenhuoltohenkildston tulee kuunnella
vanhempia ja arvostaa vanhempien ndkemystd ja arviota astmaatikko lapsensa
hyvinvoinnista ja astman hoitotasapainosta. Corlett & Twycross (2006) esittavét
tutkimuksessaan, ettd siind missd terveydenhuoltohenkildstolld on ammatillinen
tietoisuus ja osaaminen lapsen hoidosta, dideilld ja vanhemmilla on vanhemmuuden
tuoma tietous ja osaaminen lapsen hyvinvoinnista ja tarpeista. Molempien tietojen

hyddyntdmisestd on etua lapsen hyvinvoinnin saavuttamisessa.
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2.4.3 Konkreettinen tukeminen

Lampinen ym. (2000) kuvaavat tutkimuksessaan konkreettisen tuen sellaiseksi tueksi,
jolla tarkoitetaan konkreettista avun antamista, puolesta tekemistd, ajan antamista tai
taloudellista tuen antamista. Konkreettinen tuki voi olla mm. ympériston muuttamista,
apuvilineiden hankintaa tai taloudellista avustamista. (Lampinen ym. 2000, Tammentie

ym. 2004, Budford 2005, Hopia ym. 2005.)

My®és Jurvelin ym. (2005) mukaan konkreettisen avun tarvetta aiheuttavat vanhemmille
sairauden ja hoidon aiheuttamat kustannukset. Vanhemmat kokevat lapsen
pitkdaikaissairauden rasittavan perhettd taloudellisesti, koska astmaldikkeet ovat kalliita
ja lapsi tarvitsee muita lapsia useammin lddkérin hoitoa. Tiukka taloudellinen tilanne
voi estdd vanhempia hankkimasta lapsen hoidon kannalta tirkeitd 1ddkkeitd. (Toivanen

& Kyngis 1999.)

Perheet toivovat my0s hoitotyon henkilostoltd yksilollisen tilanteensa mukaista
mahdollisuutta osallistua lapsensa hoitoon, hoidon suunnitteluun ja toteutukseen.
(Moynihan ym. 1995, Mikinen & Routasalo 2003, Corlett & Twycross 2006.)
Vanhempien osallistumisen tukeminen ja mukaan ottaminen ovat olennainen osa koko
perheeseen kohdistuvaa hoitoty6td. Perheiden ja vanhempien osallistumista lapsensa
hoitoon sairaalahoidon aikana on tutkittu paljon. Perheiden osallistuminen lapsensa
hoitoon ei vastaa perheiden toiveita ja odotuksia. (Moynihan 1995, Lehto 2004, Corlett
& Twycross 2006, Hopia 2006, Sarajarvi ym. 2006.) Useiden tutkimusten mukaan
(mm. Lillrank 1998, Budford 2005, Corlett & Twycross 2006, Shields ym. 2006, Ygge
ym. 2006) vanhemmat haluavat olla mukana lapsensa hoidossa. Sairaalahoidossa usein
hoitohenkiloston  heikot  vuorovaikutus-  ja/tai  neuvottelutaidot, vanhempien
puutteellinen tieto ja puutteellinen neuvottelu vanhemman roolista ovat esteend
vanhempien osallistumiselle lapsensa hoitoon. Vanhempien halukkuus osallistua
lapsensa hoitoon ei ole kaikilla vanhemmilla samanlaista vaan se saattaa vaihdella

(Corlett & Twycross 2006).
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2.5 Yhteenveto aikaisemmista tutkimuksista

Lapsen tai nuoren pitkdaikaissairaus, kuten astma, aiheuttaa vanhemmille usein
jatkuvaa stressid. Lapsen sairastumisesta ja sairaudesta johtuvat muutokset perheen
eldmintilanteessa lisddvit mm. pelkoa, uupumusta ja epdvarmuutta perheessi.
(Hentinen & Kyngis 1995, Seppdld 1998, Jokinen 1999, Hopia 2005, Sarajirvi 2006.)
Astman vaikutusta lapsen ja perheen eldméédn on tutkittu jonkun verran. Tutkimusten
mukaan oireileva astma vaikuttaa heikentdvisti astmaa sairastavan lapsen
eldminlaatuun. My0s astmaatikko lapset ja nuoret kokevat astman rajoittavan heidin
eldmédnsd. (Dunder 2003, Merikallio ym. 2002, Navaie — Waliser ym. 2004.)
Rydstromin ym. (2005) tutkimuksen mukaan taas suurimmalla osalla tutkimukseen

osallistuneista lapsista eldménlaatu oli hyvé astmasta huolimatta.

Vanhempien tuen saantia terveydenhuoltohenkilostoltd selvittdvid tutkimuksia on
olemassa muutamia (Hentinen & Kyngéds 1995). Potilaiden ja heiddn perheidensd
saamaa sosiaalista tukea on tutkittu jonkin verran enemmaén. Aikaisempien tutkimusten
mukaan  potilaat ja  heiddn  perheensd saavat sosiaalista  tukea
terveydenhuoltohenkilostoltd jonkin verran. Terveydenhuoltohenkilostoltd saadun
tiedollisen tuen suhteen parhaiten tietoa saadaan sairaudesta ja sen hoidosta. Potilaat
kokevat saavansa jonkin verran my0s emotionaalista tukea. Heikoiten tukea koetaan
saatavan konkreettisen tuen osalta. Tutkimusten mukaan voitaisiin todeta, ettd potilaat
kaipaavat terveydenhuoltohenkildstoltd kuitenkin enemmaén sosiaalista tukea, kaikilta
tuen osa-alueilta (vrt. mm. Hentinen & Kyngés 1995, Lampinen ym. 2000, Heiskanen
2005, Koivula ym. 2005, Koivula ym. 2007.)

Kouluikéisten astmalasten perheiden terveydenhuoltohenkilostoltd saamaa tukea ei ole
aikaisemmin hoitotieteessd tdssd kontekstissa tutkittu. Aikaisemmin on tutkittu astmaa
sairastavien lasten vanhempien kokemuksia (Jokinen 1995), kouluikéisten astmalasten
perheenjdsenid (Jokinen 2004) ja lapsiperheiden kokemuksia astmasta ja allergiasta

(Nuutila 2006).
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Tadmén tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd astmaa sairastavien kouluikéisten lasten
perheiden terveydenhuoltohenkildstoltd saatua ja toivottua sosiaalista tukea silloin, kun
lapsen tai nuoren astman hoito on erikoissairaanhoidossa pééttynyt ja lapsen tai nuoren
astman hoitovastuu on siirtynyt perusterveydenhuoltoon. Saadun tiedon avulla pyritién
kehittdimaan kouluikéisten astmalasten ja - nuorten perheiden

terveydenhuoltohenkil0stoltd saamaa tukea ja perheiden terveytta.

Tutkimusongelmat ovat:

1 Kuvata minkilaista sosiaalista tukea kouluikiisten lasten ja nuorten perheet saavat

terveydenhuoltohenkilostoltd  kun  lapsen tai nuoren astman hoito on

erikoissairaanhoidossa paittynyt?

2 Kuvata minkaélaista sosiaalista tukea kouluikdisten astmalasten tai - nuorten perheet
olisivat toivoneet saavansa terveydenhuoltohenkilstoltd perusterveydenhuollossa tai

yksityisessé terveydenhuollossa?

3 Miten taustatekijét ovat yhteydessd saatuun sosiaaliseen tukeen?
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4 TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

4.1 Tutkimuksessa kiytetyn menetelmiin tarkastelu

Téssd  tutkimuksessa  pyritddn  kyselyn  avulla  kuvaamaan  perheiden
terveydenhuoltohenkil0stoltd saamaa ja toivomaa sosiaalista tukea kouluikdisen
astmalapsen tai -nuoren astman hoidon péityttyd erikoissairaanhoidossa ja astman
hoitovastuun siirtyessd perusterveydenhuoltoon. Tutkimus on kvantitatiivinen eli
médrillinen tutkimus. Médréllinen tutkimus antaa mahdollisuuden kuvata ja tarkastella
eri asioiden vilisid riippuvuuksia. (Heikkild 2004.) Tutkimuksen tarkoituksena on myos
niiden taustatekijoiden 10ytdminen, jotka ovat yhteydessi perheiden saamaan

tiedolliseen, emotionaaliseen ja konkreettiseen tukeen.

Maiirélliselld tutkimuksella tarkoitetaan tutkimusta, jossa tutkimuskohdetta koskeva
tieto on kerétty avoimella tai systemaattisesti jasennetylld aineistonkeruumenetelmalla.
Tutkimuksen tuloksena saadaan tutkimuskohteen ominaisuuksien ja/tai niiden vilisten
suhteiden yksinkertaisesti perusteltu kuvaus. (Heikkild 2004.) Téssd tutkimuksessa tieto

kerattiin postikyselyné kyselylomakkeen avulla.

4.2 Kohderyhmi ja aineiston hankinta

Tutkimuksen kohderyhméné oli PSHP:n lastentautien poliklinikan, kouluikiiset (7-16 -
vuotiaat) astmadiagnoosin (J45) saaneiden lasten perheet, joiden astman hoito oli
erikoissairaanhoidossa padttynyt vuoden 2005 aikana ja hoito oli siirtynyt
perusterveydenhuoltoon (N = 381). Kyselyyn oli valittu vuoden 2005 aikana
perusterveydenhuoltoon siirtyneet lapset ja perheet, jotta perheille olisi ehtinyt kertya
hoitokontakti perusterveydenhuoltoon tai yksityiseen terveydenhuoltoon ja jotta
perheelle olisi muodostunut kokemuksia terveydenhuoltohenkilostoltd saamastaan
sosiaalisesta tuesta lapsen tai nuoren astman hoidossa. Kysely oli suunnattu astmaa
sairastavan lapsen tai nuoren vanhemmille tai huoltajille. Tieto lapsista ja heidén
perheistddn, jotka tdyttdvit tutkimuksen tiedonantajalle vaaditut kriteerit, saatiin

PSHP:n potilastietojdrjestelmista.
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Ennen tutkimuksen varsinaista toteuttamista tehtiin esikysely kyselylomakkeen
kehittdmistd ja testaamista varten (9.5 - 18.5.2007). Esikyselyyn valittiin satunnaisesti
varsinaisesta kohderyhmaéstid (N = 20) perheet. Esitutkimuksen palautuksen perusteella
(25 %) kyselylomaketta ei muutettu varsinaiseen kyselyyn. Esikyselyyn vastanneet

perheet otettiin mukaan varsinaiseen tutkimukseen.

Tutkimuksen toteutuminen edellytti tutkimusluvan hyvéiksymistd sekd PSHP:n
lastentautien klinikan vastuualuejohtajalta ettd eettiseltd toimikunnalta. Aineisto
kerattiin postikyselylld 21.5.2007 — 12.6.2007 vélisend aikana. Tutkimuksen tarkoitus ja
tavoite informoitiin perheille saatekirjeessd potilastiedotteen muodossa (Liite 1.).
Saatekirje ldhetettiin perheille postitse kyselylomakkeen (Liite 2.) ja perheen

tutkimukseen osallistumista varmistavan suostumuslomakkeen (Liite 3.) yhteydessa.

Aineiston keruu tapahtui postikyselyn avulla. Kyselyyn osallistui N = 381
tutkimuskriteerit tiyttdvdd perhettd. Kyselylomakkeen palautti 200 perhettd ja
vastausprosentiksi saatiin 52 %, joka vastaa hiukan keskimiérdistd korkeampaa

vastausprosenttia postikyselyissd (Heikkild 2004).

4.3 Mittari

Tutkimuksessa kdytetty mittari kehitettiin tdtd tutkimusta varten. Mittarin laadinnassa
on hyddynnetty lasten astman hoitoon ja perheiden tukemiseen liittyvéa kirjallisuutta ja

tutkimustietoa. Mittari koostui 50 kysymyksestd / vdittimasta.

Tutkimuksen taustamuuttujia kartoitettiin kysymyksilld 1-20. Kysymykset 1 — 6
kuvasivat kyselyyn vastaajan eli vanhemman tai huoltajan taustatietoja (vastaajaa,
vastaajan ikdd, vastaajan siviilisddtyd, ammattikoulutusta, perheen kokoa ja perheen
muun jdsenen sairastamista astmaa kouluikéisen lapsen tai nuoren lisdksi). Kysymykset
7 -20 kuvasivat astmaa sairastavan lapsen tai nuoren taustatietoja (ikéé, sukupuolta) ja
hdnen astmansa hoitoon liittyvid taustatietoja (sddnnoéllistd astmalddkitysta,
astmalddkkeen nimed, PEF- seurannan toteuttamista kotona, omahoitajaa, sdannollistd
seurantakdynnin  toteutumista  tai  seurantakdynnin  toteutumista  ainoastaan

astmaoireissa).
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Tilastollisissa tutkimuksissa kyselylomakkeen kdytetyimpid mitta-asteikkoja on
viisiluokkainen Likertin — asteikko. Likertin — asteikossa luokka viisi edustaa suurinta
mahdollista myonteistd arviota. Tutkimuksessa voidaan kysyd suoraa arvion madria tai
epdsuorasti missd méadrin jokin ominaisuus vastaa odotuksia tai vastaaja on samaa

mieltd jonkun viittdmén kanssa. (Heikkild 2004.)

4.4 Aineiston analyysi

Tutkimusaineisto analyysissd kéytettiin SPSS 15.0 for Windows tilasto-ohjelmaa.
Aineiston analyysissd tuloksia tarkasteltiin muuttujien frekvenssien, prosenttilukujen,
keskiarvojen ja keskihajonnan avulla. Muuttujilla tarkoitetaan tdssd yhteydessd
kyselylomakkeessa olevia véittimid tai kysymyksid. Mittarissa  kédytettiin
padsdantoisesti asteikkoa 1 — 6. Muuttujan (véittdman) arvo viisi (5) tarkoitti tdysin
samaa mieltd tai parasta mahdollista tulosta kysyttyyn asiaan ja arvo yksi (1) tarkoitti
tdysin eri mieltd tai heikointa mahdollista tulosta kysyttyyn asiaan. Arvo kuusi (6)
tarkoitti, ettd asia ei koske vastaajaa. Puuttuvat tiedot koodattiin aineistoa syotettidessa

jattamalla kyseiset kohdat tyhjéksi.

Seka vastaajan taustamuuttujia ettd astmaa sairastavan lapsen tai nuoren taustamuuttujia
luokiteltiin uudelleen, koska alkuperdisessd jaossa osa ryhmistd jdi edustukseltaan niin
alhaiseksi, ettd yhteyksien tarkastelu summamuuttujiin ei ollut mahdollista. Uudelleen

luokitusten muodostamisessa kéytettiin apuna frekvenssijakaumia ja mediaaniarvoja.

Uudelleen luokiteltuja muuttujia oli vastaajan ikd (1 = 35 vuotta tai nuorempi, 2 = 36 —

40 vuotta, 3 =41 — 45 vuotta, 4 = 46 vuotta tai vanhempi), vastaajan koulutustausta (1
koulutason tutkinto tai sitd alempi tutkinto, 2 = opistotason tutkinto, 3 =
korkeakoulututkinto), siviilisddty (1 = avo- tai avioliitossa, 2 = leski, eronnut tai
naimaton) ja perheen koko (1 = kaksi tai kolme perheen jédsentd, 2 = neljd
perheenjdsentd, 3 = viisi perheenjdsentd, 4 = kuusi tai enemmén perheenjésentd) ja

perheen jdsenen astma (1 = vanhemmalla ja 2 = sisaruksella).

Astmaa sairastavan lapsen tai nuoren uudelleen luokiteltuja taustamuuttujia oli lapsen
tai nuoren ikd (1 = 8 -9 vuotta, 10 — 11 vuotta, 12 — 14 vuotta, 15 vuotta tai sitd

vanhempi), ladkehoito (1 = hoitava lddke, 2 = yhdistelmilddke), seurantakdynnit
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saannollisesti (1 = kylld, 2 = ei) ja seurantakdynnit vain lapsen tai nuoren astman
oireissa (1= kylld, 2 = ei). Seurantakdyntien toteutumisen osalta taustamuuttujina
kéytettiin seurantakdyntien toteutumista (kylld/ei). Taustamuuttujista ammattihenkild,
kenen luona seurantakdynnilld oli kdyty, paitettiin jattdd pois, koska ryhmd omahoitaja
jéi edustukseltaan niin vihéiseksi, ettd yhteyksien tarkastelu summamuuttujiin ei olisi

ollut mahdollista.

Nieswiadomyn (1987) mukaan Likert -tyyppisessd tutkimuksessa ei olla niinkddn
kiinnostuneita yksittdisistd vdittdmien jakaumista vaan samaa kisitettd mittaavien
vdittdimien summamuuttujista. Nédin saatu muuttujan arvo on informatiivisempi kuin
yksittdisen véittimén jakauma. Aineiston analyysia jatkettiin luomalla summamuuttujia
kyselylomakkeen véittdmistd. ja tarkoituksena oli liittdd yhteen kysymykset, jotka
liittyvdt tiettyyn laajempaan kokonaisuuteen. Summamuuttujia muodostui kuusi:
astman hoitotasapainoa kuvaava summamuuttuja (kysymykset 14 - 18), tietoa astmasta
ja sen hoidosta summamuuttuja (kysymykset 21, 26 — 30, 34), tietoa astman
ladkehoidosta summamuuttuja (kysymykset 22 — 25 ), tietoa etuisuuksista ja palveluista
summamuuttuja (kysymykset 31 — 33), emotionaalinen tuki summamuuttuja
(kysymykset 35 -45) ja konkreettinen tuki summamuuttuja (kysymykset 46 -50).
Summamuuttujat muodostettiin laskemalla yhteen summamuuttujaan kuuluvien
osioiden vastauskoodit (1 - 5), jolloin mahdollinen minimiarvo kaikille
summamuuttujille oli yksi (1) ja maksimiarvo viisi (5). Summamuuttujan sisdista
yhtendisyytté eli osioiden yhteenkuuluvuutta ja yhdenmukaisuutta tarkasteltiin kiyttden

Cronbachin alfa — kerrointa (Nieswiadomyn 1987, Heikkild 2004.)

Taustamuuttujien ja summamuuttujien vélisid yhteyksid tarkasteltiin T-testilld silloin
kuin muuttuja oli kaksiluokkainen. Yli kaksiluokkaisien taustamuuttujien yhteyttad
tarkasteltiin  yksisuuntaisen varianssianalyysin (One - Way ANOVA) avulla.
Kaksiluokkaisten taustamuuttujien ja summamuuttujien vélistd yhteyttd testattiin Mann
— Whitney U-testilld silloin kun taustamuuttujat osoittautuivat ei-normaalijakautuneiksi.
Kaikissa testeissi tilastollisen merkitsevyyden rajana pidettiin 5 %:n merkitsevyystasoa

eli p <0.05 (Nieswiadomyn 1987, Heikkild 2004.)
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Kyselylomake sisélsi yhden avoimen kysymyksen siitd, minkilaista tukea perheet
olisivat toivoneet saavansa terveydenhuoltohenkilostoltd. Pelkistettyjd ilmaisuja
perheiden toiveista terveydenhuoltohenkilostoltd saatuun tukeen aineistosta saatiin
yhteensd (207 kpl). Kyngds & Vanhansen (1999) mukaan sisdllon analyysi on
menettelytapa, jonka avulla voidaan analysoida dokumentteja systemaattisesti ja
objektiivisesti. Se on tapa jérjestdd, kuvailla ja kvantifioida tutkittavaa ilmiota. Sisdllon
analyysi voidaan tehdi joko aineistosta ldhtien induktiivisesti tai deduktiivisesti, jolloin

analyysid ohjaa aikaisempaan tietoon perustuva luokittelurunko.

Tassd tutkimuksessa avoimeen kysymykseen vastanneiden perheiden vastaukset
kasiteltiin deduktiivisella sisdllonanalyysimenetelmilld. Analyysid ohjasi aikaisempiin
tutkimuksiin ja tietoon liittyvd teoria sosiaalisesta tuesta (tiedollinen tuki,
emotionaalinen tuki, konkreettinen tuki), jonka varaan rakennettiin analyysirunko

(Kuvio 1).

Perheiden saamaa sosiaalista tukea kuvaava analyysirunko oli strukturoitu ja aineistosta
etsittiin analyysirunkoon sisdllollisesti sopivia asioita. Aineiston abstrahoinnin kautta
muodostuivat alakategoriat ja padkategoriat perheiden toiveista
terveydenhuoltohenkilostoltd ~ saamastaan  tiedollisesta, = emotionaalisesta  ja

konkreettisesta tuesta.
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Kuvio. 1. Analyysirunko perheiden toiveista sosiaaliselle tuelle

Yhdistdvia teoria

Pdcdkategoria

Alakategoria

PERHEIDEN

TOIVEET

LIITTYEN

SAATUUN

TUKEEN

Toiveet
tiedollisesta tuesta

Toiveet
emotionaalisesta
tuesta

Toiveet
konkreettisesta
tuesta

Tietoa astmasta sairautena
Tietoa astmakohtauksesta
Ohjausta ja neuvontaa
riittavasti

Tietoa ladkehoidosta
Tietoa sosiaalietuisuuksista
Yhteystietoja

Tietoa vertaistuesta
Kirjallisia ohjeita

Tietoa koskien lapsen
terveydentilaa

Tietoa astman ennusteesta

ja tulevaisuudesta

Vanhemman ja lapsen
tunteiden

arvostamista

Liasnéoloa ja kdytettidvissi
olemista

Vanhemmilta saadun
tiedon ja osaamisen
arvostamista
Luottamuksellisuuden ja
turvallisuuden tunteen
luomista

Vanhemman ja lapsen
kuuntelemista

Pelkojen ja huolien
ymmartidmista
Perhekeskeisté hoitoa
Ystavallistd kohtelua

Taloudellista tukea
Apuvilineiden kdyton
ohjausta

Hoitoon osallistuvat tahot
tekevit yhteistyoti
Vastaanottoaikojen
saatavuutta

Vertaistuen jédrjestdmisté
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4.5 Tutkimuksen eettiset kysymykset

Tutkimuksen kohteena oli PSHP:n lastentautien poliklinikan, kouluikéiset
astmadiagnoosin  saaneiden  lasten  perheet, joiden astman hoito  oli
erikoissairaanhoidossa paittynyt vuoden 2005 aikana. Tutkimuksen toteuttamiseen
hankittiin tutkimusluvat lastentautien klinikan vastuualuejohtajalta ja PSHP:n eettiseltid

toimikunnalta.

Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite kerrottiin perheille saatekirjeessd potilastiedotteen
muodossa.  Saatekirje ldhetettiin perheille postitse kyselylomakkeen ja perheen
tutkimukseen  osallistumista ~ varmistavan  suostumuslomakkeen  yhteydessa.
Saatekirjeessd tuotiin tutkimukseen osallistuvien tietoon se, ettd heilld oli oikeus
kieltdytyd tutkimuksesta tai perua suostumuksensa tutkimuksen myohdisemméssd
vaiheessa. Saatekirjeessd korostettiin  myds tietojen luottamuksellisuutta koko
tutkimusprosessin ajan. Salassapitovelvollisuus on erittdin tirkedd potilastutkimuksissa,
koska vastaajat voivat avoimissa kysymyksissd tuoda esiin myds kielteisid asioita
hoidosta, jolloin vastaajien tdytyy luottaa tutkijaan (Paunonen & Vehvildinen —

Julkunen 1997).

Postikyselyyn vastaaminen perustuu vapaaehtoisuuteen. Postikyselyssd tutkija ei voi
olla varma siitd, onko lomakkeen tdyttinyt sen vastaanottaja tai joku muu. Jokainen
palautettu  kyselylomake tulkitaan vastaajan  suostumukseksi tutkimukseen
osallistumisesta (Nieswiadomy 1987, Heikkilda 2004). Kyselylomakkeen mukana
palautuva vastaajan kirjallinen suostumus tutkimukseen arkistoitiin tutkijan lukollisen
tyohuoneen lukolliseen kaappiin ja kyselylomakkeita kasiteltiin tutkimuksen
myOhdisemmissd vaiheissa tutkimusnumeroilla siten, etti vastaajan henkilollisyys ei

paljastu. Téhdn tutkimukseen osallistuneita ei voida tunnistaa tutkimusraportista.

Tutkimuksen teoreettisessa osuudessa pyrittiin huomioimaan Hirsjdrven, Remeksen ja
Sajavaaran (2000) tutkijalle asettamia eettisid ohjeita. Tulosten esittdmisessi
noudatettiin Metsdmuurosen (2001) ohjeita tutkijan etiikasta raportoimalla keskeiset
tunnusluvut lukijalle, jotta lukija itsekin pystyy arvioimaan tulosten ja pditelmien

luotettavuutta.
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5. TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Tutkimukseen osallistujien taustatiedot

Tutkimusaineisto koostui 381 perheesti, joista 200 vanhempaa tai huoltajaa palautti
kysymyslomakkeen tdytettynd. Vastaajista ldhes kaikki olivat diteji. Vastanneista
vajaalla puolella oli koulutason tutkinto tai sitd alempi tutkinto ja vajaalla puolella
opistotason tutkinto. Korkeakoulututkinto oli viidennekselld vastaajista. Vastaajista
suurin osa oli avo- tai avioliitossa ja reilulla kolmella neljistd vastanneesta perheesti oli
perheenjdsenid enemmdn kuin neljd. Yli puolella perheistd ei kukaan muu
perheenjisenistd sairastanut astmaa. Perheenjésenistd astmaa kouluikdisen lapsen liséksi

sairastivat eniten vanhemmat (Taulukko 1).

TAULUKKO 1. Vastaajien taustatiedot

Taustamuuttuja n f %
Vastaaja 200
Aiti 188 94
Isa 10
Muu huoltaja 2 1
Ikéluokat vuosina 200
35 tai nuorempi 35 18
36-40 53 26
41-45 61 31
46 tai vanhempi 51 25
Koulutus 199
Koulutason tutkinto tai 80 40
alempi
Opistotason tutkinto 80 40
Korkeakoulu tutkinto 39 20
Siviilisaéity 200
Avo- tai avioliitossa 170 85
Leski, Eronnut, 30 15
Naimaton
Perheen koko 200
2 — 3 perheenjésentd 41 21
4 perheenjdsenta 84 42
5 perheenjésenté 46 23
6 perheenjésents tai 29 14
enemmaén
Perheenjisenen astma 199
Ei astmaa muulla
perheenjisenelld 112 56
En osaa sanoa 4 1
Vanhemmalla 45 22
Sisaruksella 42 21
Jollain muulla 1 0

perheeseen kuuluvalla
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Kouluikiisistd astmalapsista ja - nuorista reilu puolet oli poikia. Suurimmaksi
ikdluokaksi muodostui 8 — 9 -vuotiaiden ikdluokka ja seuraavaksi suurimman ikéluokan
muodostivat 10 — 11 -vuotiaat. Vidhiten astmaa sairastavia lapsia kuului 12 — 14 -
vuotiaiden ikéluokkaan. YIli puolella lapsista oli sddnndllinen (joka pdivd)
astmalddkitys. Vajaa puolet lapsista ja nuorista seurasi astman hoitotasapainoa PEF —
mittauksin. Kolmella neljdsosalla lapsista ja nuorista ei ollut omahoitajaa
perusterveydenhuollossa  tai  yksityisessd  terveydenhuollossa.  Sddnnollisesti
seurantakdynneilld astman vuoksi kédvi 1dhes puolet kyselyyn vastanneiden perheiden
lapsista ja nuorista. Seurantakdynneilld kaytiin pédasiallisesti ladkarin vastaanotolla.
Reilu  kolmannes perheistd vastasi kéyttdvdnsd lasta tai nuorta astman
seurantakdynneilld ainoastaan astman oirehtiessa. Seurantakdynneilld oireissa kiytiin
ladkarin vastaanotolla. Terveydenhuollon toimipiste, jossa vanhemmat tai huoltajat
kéyttivdt lasta tai nuorta astman hoidon seurantakdynneilld oli yli puolella
perusterveydenhuollossa ja viidennekselld yksityisessd terveydenhuollossa. Ainoastaan
marginaalinen ryhmi vanhempia kdytti lastaan jossakin muualla (esim. aluesairaalan
vastaanotolla tai perhetutulla 1d4kérilld). Terveydenhuollon ammattilainen, jonka luona
lapsi tai nuori kdvi seurantakdynneilld, oli 1dhes kaikilla 144kari, alle kymmenesosalla

hoitaja ja vield harvemmalla seké lddkari ettd hoitaja (Taulukko 2).

TAULUKKO 2. Astmaa sairastavan lapsen tai nuoren taustatiedot

Taustamuuttuja n f %
Sukupuoli 200

Tyttd 85 42

Poika 115 58
Ikiluokat vuosina 200

8-9 79 40

10-11 49 25

12-14 39 20

15jayli 33 15
Astmaliikitys (joka piivi) 200

Kylla 133 66

Ei 67 34
Liaakehoito 200

Hoitava ladke 57 28

Yhdistelma ladke 70 35

Avaava ladke 6 3

Ei ladkitysta 67 34
PEF — mittaus 200

Kylla 84 42

Ei 112 56

En osaa sanoa 4 2

(jatkuu)
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TAULUKKO 2. (jatkuu)

Taustatieto f %
Omahoitaja 200
Kylla 34 17
Ei 151 76
En osaa sanoa 15 7
Seurantakiynnit siédnnéllisesti 200
Kylla 99 50
Ei 101 50
Terveydenhuollon ammattihenkilo 99
jonka luona seurantakiynnilli
Laakari 93 94
Omabhoitaja 6 6
Seurantakiynnit ainoastaan 197
astmaoireissa
Kylla 72 35
Ei 125 65
Terveydenhuollon ammattihenkild 72
jonka luona seurantakéynnilla
astmaoireissa
Laakari 70 97
Omabhoitaja 2 3
Terveydenhuollon toimipiste 184
Perusterveydenhuolto 135 68
Yksityinen 44 22
terveydenhuolto
Muu terveydenhuollon 5 2
toimipiste
Ei missdén 16 8
Terveydenhuollon ammattihenkild 199
Laakari 159 80
Hoitaja tai 1adkari ja 23 12
hoitaja
Ei kenenkédin luona 17 8

Kouluikiisen lapsen tai nuoren astman hoitotasapainoa perheen arvioimana kartoitettiin
hoitotasapainoa kuvaavilla vaittdmilld (kysymykset 14 — 18). Viittdman arvo viisi (5)
tarkoitti, ettd astmaan liittyvid oireita ei ole esiintynyt lapsella tai nuorella kertaakaan
viimeisen neljén viikon aikana tai ettd astman hoitotasapaino on perheen arvioimana
paras mahdollinen. Viittdmén arvo yksi (1) tarkoitti, ettd oireita on esiintynyt useammin
kuin kerran pdivdssd tai ettd astman hoitotasapaino on perheen arvioimana huonoin
mahdollinen. Perheiden arvion mukaan reilulla kymmenesosalla lapsista tai nuorista (12
%) astma oli vaikuttanut koulunkdyntiin siten, ettd se oli estinyt lasta tai nuorta
toimimasta normaalisti koulussa viimeksi kuluneen neljan viikon aikana. Viidesosalla
(21 %) lapsista tai nuorista oli ollut hengenahdistusta kerran viikossa tai useammin
viimeisen neljdn viikon aikana. Vajaalla puolella lapsista ja nuorista (45 %) oli

esiintynyt hengenahdistuksen liséksi myds muita astmaoireita (yskd, limaisuus, vinkuna
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ja rohina) joko kerran viikossa tai sitd useammin viimeisen neljdn viikon aikana.
Kolmasosa lapsista ja nuorista (34 %) oli joutunut kdyttdmaidn avaavaa astmalddkettd

kerran viikossa tai useammin viimeisen neljin viikon aikana. (Taulukko 3).

Taulukko 3. Lapsen tai nuoren astmatilannetta kuvaavat vidittdmdt perheiden arvioimana

Useammin Harvemmin
kuin Kerran Kerran kuin Ei
kerran paivassi viikossa kerran kertaakaan
paivassd viikossa
Astman hoitotasapainoa kuvaavat
vaittimiit (n = 200)
% % % % %

Kuinka usein astma on estényt

lastanne/nuortanne toimimasta

normaalisti koulussa viimeisen neljan

viikon aikana? 2,0 2,0 8,0 21,0 67,0
Kuinka usein lapsellanne/nuorellanne on

ollut hengenahdistusta viimeisen neljén

viikon aikana? 2,0 5,0 14,0 31,5 47,5
Kuinka usein lapsellanne/nuorellanne on

ollut muita astmaoireita (yské, limaisuus,

vinkuna, rohina) viimeisen neljén viikon

aikana? 13,5 16,0 15,5 28,0 27,0
Kuinka usein lapsenne/nuorenne on

tarvinnut hengitystd avaavaa

astmalddkitystd viimeisen neljdn viikon

aikana? 6,0 9,5 18,5 25,0 41,0

Perheet arvioivat lapsensa tai nuorensa astman hoitotasapainon hyviksi. Lahes kolme
neljastd perheestd (68,5 %) arvioi, ettd heiddn lapsensa tai nuorensa astma oli joko
hyvin tasapainossa tai tdysin tasapainossa. Joka kymmenes perhe arvioi, ettd heiddn

lapsensa tai nuorensa astma oli huonosti tai ei ollenkaan tasapainossa (Taulukko 4).

Taulukko 4. Perheiden arvio lapsen tai nuoren astman hoitotasapainosta

Ei
Astman hoitotasapaino perheiden ollenkaan Huonosti Jokseenkin  Hyvin Taysin
arvioimana (n = 199) tasapainossa tasapainossa tasapainossa tasapainossa tasapainossa

Kuinka itse arvioisitte lapsenne/nuorenne
astman hoitotasapainoa viimeisen neljén
viikon aikana? 1,0 % 9,0 % 21,0 % 32,5% 36,0 %
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Kouluikiisen lapsen tai nuoren astman hoitotasapainoa perheen arvioimana kartoitettiin
hoitotasapainoa kuvaavalla summamuuttujalla. Summamuuttuja muodostui viidesti
astmatilannetta kartoittavasta véittdmastd (kysymykset 14 — 18). Viittdmin arvo viisi
(5) tarkoitti, ettd astmaan liittyvid oireita ei ole esiintynyt kertaakaan tai ettd astman
hoitotasapaino on perheen arvioimana paras mahdollinen. Viittimédn arvo yksi (1)
tarkoitti, ettd oireita on useammin kuin kerran péivéssa tai ettd astman hoitotasapaino on
perheen arvioimana huonoin mahdollinen.  Astman hoitotasapainoa kuvaavassa
summamuuttujassa suurin yhteispistemddrd ilmaisee mahdollisemman hyvéd astman
hoitotasapainoa ja pienin yhteispistemdird heikointa astman hoitotasapainoa perheen
arvioimana. Lasten ja nuorten astman hoitotasapainoa kuvaavan summamuuttujan
keskiarvo oli 3,97 (sd 0,88) ja mediaani 4,2. Heikoimman keskiarvon véittdmistd (ka
3,39) sai viittdmai (16), jonka mukaan lapsilla tai nuorilla oli erilaisia astmasta johtuvia
oireita ldhes kerran viikossa ja korkeimman keskiarvon véittdmistd (ka 4,49) sai
vaittdma (14), jonka mukaan astma estdd lasta tai nuorta toimimasta normaalisti

koulussa harvemmin kuin kerran viikossa tai ei kertaakaan (Taulukko 5).

TAULUKKO 5. Keskiarvo ja keskihajonta viittimittdin lapsen tai nuoren astman hoitotasapainosta
perheiden arvioimana

Viittdma ka sd  Chronbach's
Alpha

Kuinka usein astma on estényt lastanne/nuortanne toimimasta normaalisti 449 0,88

koulussa viimeisen neljén viikon aikana?

Kuinka usein lapsellanne/nuorellanne on ollut hengenahdistusta viimeisen 4,18 0,98

neljén viikon aikana?

Kuinka usein lapsellanne/nuorellanne on ollut muita astmaoireita (yska, 3,39 1,38

limaisuus, vinkuna, rohina) viimeisen neljén viikon aikana?

Kuinka usein lapsenne/nuorenne on tarvinnut hengitystd avaavaa 3,86 1,22

astmalddkitystd viimeisen neljén viikon aikana?

Kuinka itse arvioisitte lapsenne/nuorenne astman hoitotasapainoa viimeisen 3,94 1,01

neljén viikon aikana?

Astman hoitotasapainosummamuuttuja 3,97 0,88 0.85
(n=199)
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5.2 Perheiden saama tiedollinen tuki

5.2.1 Tietoa astmasta ja sen hoidosta

Vastaajien mukaan perheet olivat saaneet tarvitsemaansa tietoa lapsen tai nuoren

astmaan liittyvisté oireista (63,5 %), astmaan liittyvien oireiden seurannasta (59,0 %) ja

astman pdivittdisestd hoidosta (64,5 %). Perheistd reilu puolet (55,5 %) oli saanut

tarvitsemaansa tietoa astmaa drsyttivistd tekijoistd ja ldhes saman verran (56,5 %) koki

saaneensa riittdvisti ohjausta astmakohtauksen hoitamisesta. Vajaa puolet (44,5 %)

vastaajista oli sitd mielté, ettd oli saanut tarvitsemaansa tietoa pyytdmétti ja vajaa puolet

oli sitd mieltd, ettd oli saanut tietoa myds kirjallisesti (47 %). Perheiden saamaan tietoon

astmasta ja sen hoidosta laskettiin yhteen viittdmien jonkin verran samaa mieltd, samaa

mieltd ja tdysin samaa mieltd olevat vastaukset. (Taulukko 6).

TAULUKKO 6. Perheiden saama tieto astmasta ja sen hoidosta

Perheiden arvio

Taysin Eri Jonkin Jonkin Samaa Téysin Asia ei
eri mieltd verran verran mieltd samaa koske
mieltd eri samaa mieltd minua
mieltd mieltd
Tietoa astmasta ja sen hoidosta
(n=183 - 184)
% % % % % % %
Olen saanut tarvitsemaani
tietoa lapseni astman oireista 3,0 7.5 16,5 12,5 26,0 25,0 1,5
Olen saanut tarvitsemaani
tietoa lapseni astman paivittdisestd
hoidosta 5,5 10,0 9,0 14,5 25,0 25,0 3,0
Olen saanut riittavasti
ohjausta lapseni astmakohtauksen hoitoon
liittyen 4,5 14,5 11,0 14,5 24,0 18,0 5,5
Olen saanut tarvittavaa tietoa
lapseni astman oireiden seurantaa varten 4,0 14,0 13,0 14,5 23,0 21,5 1,5
Olen saanut tarvittavaa tietoa
lapseni astmaa drsyttivistd tekijoistd 6,5 14,0 14,0 12,5 23,0 20,0 2,0
Olen saanut tarvitsemaani
tietoa kirjallisesti 13,5 16,5 12,5 10,5 22,0 14,5 2,5
Olen saanut tarvitsemaani
tietoa pyytamétta 17,0 19,0 11,5 9,0 21,5 14,0 0
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Viittdmistd (kysymykset no: 21, 26 - 30, 34), joissa kartoitettiin saatua tietoa astmasta
ja sen hoidosta muodostettiin summamuuttuja. Summamuuttujan keskiarvoksi saatiin
3,91 (sd 1,41) ja mediaaniksi 4,0. Parhaiten tietoa perheet kokivat saaneensa astman

oireista (ka 4,32) ja heikoiten tietoa saatiin pyytdmatta (ka 3, 45) (Taulukko 7).

TAULUKKO 7. Keskiarvo ja keskihajonta vdittdmittdin perheiden saamaan tietoon astmasta ja sen
hoidosta

Viittama ka sd Chronbach's
Alpha

Olen saanut tarvitsemaani tietoa lapseni astman oireista 432 1,52

Olen saanut riittdvasti ohjausta lapseni astmakohtauksen hoitoon 3,83 1,78

Olen saanut tarvittavaa tietoa lapseni astman oireiden seuraamiseksi 4,08 1,61

Olen saanut tarvittavaa tietoa lapseni astmaa &rsyttavista tekijoista 393 1,69

Olen saanut tarvitsemaani tietoa kirjallisesti 3,51 1,80

Olen saanut tarvitsemaani tietoa pyytdmaétta 345 1,77

Olen saanut tarvitsemaani tietoa astman péivittdisestd hoidosta 4,19 1,71

Tietoa astmasta ja sen hoidosta summamuuttuja (n = 183) 391 1,41 0.92

5.2.2 Toiveet astmaan ja sen hoitoon liittyvésti tiedosta

Perheiden toiveet terveydenhuoltohenkilostoltd saadusta tiedollisesta tuesta esitetdén
kuviossa 2. ( Liite 4). Tiedolliseen tukeen liittyen perheet toivoivat lisdd tietoa astmasta
sairautena ja lisdd tietoa astman hoidosta. Perheet toivoivat lisdksi enemmaén tietoa ja
ohjausta lapsen ja nuoren astmakohtauksen hoitoon liittyen. Niistdi muodostui
alakategoriat tietoa astmasta sairautena ja tietoa astmakohtauksesta, ohjausta ja

neuvontaa riittdvdasti (Kuvio 3).

Kuvio 3. Esimerkki aineistosta poimituista luokitusrunkoon sopivista sisdlloistd

Perheiden toiveet tiedollisesta tuesta

Tietoa astmasta sairautena - tietoa astmasta
- tietoa astmaan sairastumisesta
- tietoa astman hoidosta
- tietoa astmaan vaikuttavista tekijoista

Tietoa astmakohtauksesta - astmakohtaukseen liittyvéa ohjausta
- tietoa astmakohtaukseen liittyvistd asioista
- ohjausta astmakohtausten hoitamiseen

Ohjausta ja neuvontaa riittavéasti - ohjausta ja neuvontaa
perusterveydenhuollossa - ohjausta ja neuvoja jatkohoidon suhteen
-ohjausta, neuvontaa ja seurantaa jatkossakin
-ohjausta ja neuvontaa yksityisessé
terveydenhuollossa
-ohjausta astman hoidon seurassa
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Perheet toivoivat enemmin tietoa astmasta sairautena, enemméin tietoa
astmakohtauksesta ja my0s siitd miten astmakohtausta hoidetaan. Perheet toivoivat
tietoa myds kirjallisesti, tueksi lapsen ja nuoren hoitoon. Perheet toivoivat nuorille
kohdennettua kirjallista tietoa astman hoidosta sekd enemmédn tietoa astmaan

vaikuttavista tekijoista ja siitd, miten perheet itse voivat vaikuttaa astmaan.

“Miten voi vaikuttaa vai voiko? Onko asuinpaikalla, huoneen ilmanlaadulla,
saasteella tai muulla semmosella vaikutusta? Mitd olisi hyvd vdlttida? ”

Perheet toivoivat enemmén tietoa koskien lapsen terveydentilaa, tietoa lapsen
astmatilanteesta ja siitd, millainen lapsen astmahoitotasapaino on terveydenhuollon
ammattihenkilon arvioimana. Lisdksi he toivoivat enemmaén tietoa astman ennusteesta,
siitd miten astmaa hoidetaan tulevaisuudessa ja siitd, paraneeko lapsi tai nuori astmasta

kokonaan.

"Myds tulevaisuuden vaihtoehdoista olisi kiva tietdd ja mikd yleisesti on suuntau s-
paraneeko poika tdysin? Onko ikuinen riesa?”

Perheet olisivat toivoneet saavansa astman hoitoon liittyvdd ohjausta ja neuvontaa
riittdvisti myds perusterveydenhuollossa tai yksityisessd terveydenhuollossa. Perheet
kokivat, ettd ohjausta ja neuvontaa ei perusterveydenhuollossa saa riittévisti. Perheet
kokivat myos, ettd ohjausta ja neuvontaa ei yksityisessd terveydenhuollossa saa

riittdvasti. My0Os astmahoitajan palveluja kaivattiin.

”...on kokemuksia sen verran, ettd terveyskeskuksessa ei juurikaan mitddn astman
hoitoon liittyvid ohjausta ja neuvontaa ole tarjolla. Astmahoitajaa ei ole.”

Perheet kokivat, etteivit saa tietoa riittdvasti ja pyytdmattd, vaan ettd itse pitdd ottaa

asioista selvii ja olla aktiivinen ja vaativa.

“Terveydenhuoltoasioissa pitdd itse olla aktiivinen ja toisaalta itse pitdd ottaa monesta
asiasta selvdd, muuten ei pysy hengissd.”
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5.2.3 Taustatietojen ja astmasta ja sen hoidosta saadun tiedon vilinen yhteys

Vastaajista isédt olivat saaneet enemman tietoa astmasta ja sen hoidosta (ka 4,49) kuin
didit (ka 3,88). Vastaajan ikd vaikutti saatuun tietoon siten, ettd mitd vanhempi vastaaja,
sitd paremmin koki saaneensa tietoa astmasta ja sen hoidosta. Ikéluokkaan 35 -vuotiaat
tai sitd nuoremmat vastaajat olivat saaneet tietoa heikoiten (ka 3,66) ja ikdluokkaan 46 -
vuotiaat tai sitd vanhemmat olivat saaneet tietoa  parhaiten (4,00).
Korkeakoulututkinnon omaavat vastaajat olivat saaneet enemmain tietoa astmasta ja sen
hoidosta (ka 3,95) kuin opistotason tutkinnon omaavat (ka 3,91) tai koulutason tai sitd
alemman tason tutkinnon omaavat (ka 3,90) vastaajat. Avo- tai avioliitossa olevat
vastaajat olivat saaneet tietoa enemmaén (ka 3,92) kuin yksin eldvét (leski, eronnut,
naimaton) vastaajat (ka 3,85). Perheen koolla oli vaikutusta saatuun tietoon astmasta ja
sen hoidosta siten, ettd parhaiten tietoa oli saanut kuuden perheenjésenen tai yli kuuden
perheenjdsenen muodostamat perheet (ka 4,39). Perheen muun jdsenen astma vaikutti
saatuun tietoon astmasta ja sen hoidosta siten, ettd vanhemman sairastaessa lapsen tai
nuoren lisdksi astmaa vastaaja oli saanut enemmaén tietoa astmasta ja sen hoidosta (ka
4,26) kun sisaruksen sairastaessa lapsen tai nuoren liséksi astmaa (ka 4,07). Vastaajien
taustatiedoilla ei ndyttanyt olevan tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd perheen saamaan

tietoon astmasta ja sen hoidosta (Taulukko 8).

Taulukko 8. Vastaajan taustatiedon ja perheen astmasta ja sen hoidosta saadun tiedon
villinen yhteys.

Tietoa astmasta ja sen hoidosta

Taustamuuttuja n ka sd p
Vastaaja 0,257
Aiti 171 3,88 1,44
Isd 10 4,49 0,97
Ikéluokat vuosina 0,759
35 tai nuorempi 29 3,66 1,26
36 -40 53 393 1,42
41-45 55 399 1,32
46 tai vanhempi 39 4,00 1,66
Koulutus 0,980
Koulutason tutkinto 77 3,90 1,29
tai alempi

Opistotason tutkinto 71 391 1,59
Korkeakoulu tutkinto 34 395 1,35

(jatkuu)
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Taulukko 8. (jatkuu)

Tietoa astmasta ja sen hoidosta

Taustamuuttuja n ka sd p
Siviilisaity 0,692
Avo- tai avioliitossa 155 392 145
Leski, eronnut, 28 3,85 1,23
naimaton
Perheen koko 0,230
2 — 3 perheenjésentd 39 3,74 1,26
4 perheenjdsenta 79 3,773 1,48
5 perheenjisenti 37 4,10 1,45
6 perheenjésents tai 28 4,39 1,32
enemmaén
Perheessi joku muu astmaa 0,561
sairastava lapsen/nuoren
lisdksi
Kylla 78 4,15 1,49
Ei 101 3,77 1,34
Perheenjéisenen astma Vanhemmalla 40 426 146 0,517
Sisaruksella 37 4,07 1,52

Perheet, joilla astmaa sairastava lapsi tai nuori oli tyttd, kokivat saaneensa enemmén
tietoa astmasta ja sen hoidosta (ka 4,02) kuin ne perheet, joilla astmaa sairastava lapsi
tai nuori oli poika (ka 3,83). Ero sukupuolen vililld ei ollut tilastollisesti merkitseva.
Astmaa sairastavan lapsen ika vaikutti saatuun tietoon siten, ettd ne perheet, joiden lapsi
kuului 12 — 14 -vuotiaiden ikdluokkaan kokivat saaneensa parhaiten tietoa astmasta ja
sen hoidosta (ka 4,12) kun taas ne perheet, joiden nuori kuului ikéluokkaan 15 vuotta tai
vanhempi, olivat saaneet heikoiten tietoa astmasta ja sen hoidosta (ka 3,73). Erot

ikdluokkien valilla eivit olleet tilastollisesti merkitsevia.

Lapsen tai nuoren sddnnolliselld ladkitykselld ei ollut tilastollisesti merkitsevéa yhteytta
saatuun tietoon astmasta ja sen hoidosta (p = 0,547). Sen sijaan lddkehoidon
vaikutusmuoto (hoitava/yhdistelméldédke) vaikutti perheen saamaan tietoon astmasta ja
sen hoidosta siten, ettd ne perheet, joiden lapsella oli yhdistelmd lddke, kokivat
saaneensa tietoa enemmain (ka 4,22) kuin ne perheet, joiden lapsella tai nuorella oli
hoitava ladke (ka 3,67). Ladkehoidon vaikutusmuodon vélinen yhteys oli tilastollisesti
melkein merkitsevd (p = 0,03). Lisdksi perheet, joiden lapsella tai nuorella oli astman
hoitoon liittyen omahoitaja, kokivat saaneensa paremmin tietoa astmasta ja sen hoidosta
(ka 4,66) kuin ne perheet, joilla ei ollut omahoitajaa (ka 3,77). Erolla saatuun tietoon oli

tilastollisesti erittdin merkitseva yhteys (p = 0,001).
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Saannollisesti lapsen ja nuoren kanssa astman hoidon seurantakidynneilld kdyvit perheet
saivat enemman tietoa astmasta ja sen hoidosta (ka 4,13) kuin perheet, jotka eivit kdy
saannollisesti seurantakdynneilld (ka 3,64). Ero oli tilastollisesti melkein merkitseva (p
= 0,019). My®és terveydenhuollon toimipisteelld, jossa perheet sdénndllisesti kivivit
astman hoidon seurantakdynneilld, oli merkitystd saatuun tietoon astmasta ja sen
hoidosta. Ne perheet, jotka kdvivdt astman hoidon seurantakdynneilld yksityisessd
terveydenhuollossa, saivat enemmin tietoa (ka 4,63) kuin ne perheet, jotka kivivit
seurantakdynnilld  perusterveydenhuollossa (ka 3,70). Ero terveydenhuollon
toimipisteen ja astmasta ja sen hoidosta saadun tiedon vililld oli tilastollisesti erittdin

merkitseva (p = 0,000) (Taulukko 9).

Taulukko 9. Lapsen tai nuoren taustatietojen ja perheen astmasta ja sen hoidosta saadun
tiedon vdlinen yhteys.

Tietoa astmasta ja sen hoidosta

Taustamuuttuja n ka kh p
Sukupuoli 0,369

Tyttd 8 4,02 1,36

Poika 115 3,83 145
Ikiluokat vuosina 0,681

8-9 79 397 1,32

10-11 49 3,75 1,48

12-14 39 4,12 1,37

15 tai yli 33 3,73 1,61
Astmaliikitys 0,547
(joka péiva) Kylla 133 395 1,37

Ei 67 3,82 1,52
Laikehoito 0,030

Hoitava lddke 57 3,67 1,39

Yhdistelmaladke 70 4,22 1,32
PEF- mittaus 0,097

Kylla 84 4,13 146

Ei 112 3,77 1,36
Omahoitaja 0,001

Kylla 34 4,66 1,42

Ei 151 3,77 1,35
Seurantakiynnit 0,019
(sdannollisesti) Kylla 99 4,13 141

Ei 101 3,64 1,38
Seurantakiynnit 0,109
(ainoastaan astmaoireissa) Kylla 72 3,70 1,27

Ei 125 4,05 1,47
Terveydenhuollon toimipiste

0,000

Perus-

terveydenhuolto 134 3,72 1,42

Yksityinen

terveydenhuolto 44 4,63 1,19
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5.2.4 Tietoa astman lddkehoidosta

Vastaajien mukaan perheet olivat samaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet
tarvitsemaansa tietoa lapsensa astman lddkehoidosta (63,5 %), ladkehoitoon tehdyistd
muutoksista (60,5 %) ja tietoa lddkehoidosta siten, ettd he kykenevidt muuttamaan
lapsensa lddkehoitoa annettujen ohjeiden mukaisesti (65,5 %). Vajaa puolet vastaajista
(45,0 %) oli eri mieltd siitd, ettd he olisivat saaneet tarvitsemaansa tietoa
astmalédédkkeiden sivuvaikutuksista. Perheiden terveydenhuoltohenkildstoltd saamaan
tietoon lddkehoidosta laskettiin yhteen viittdimét jonkin verran samaa mieltd, samaa

mieltd ja tdysin samaa mieltd olevat vastaukset (Taulukko 10).

TAULUKKO 10. Perheiden saama tieto astman lddkehoidosta

Perheiden arvio

Taysin Eri Jonkin Jonkin Samaa Téysin Asia ei
eri mieltd verran verran mieltd samaa koske
mieltd eri samaa mieltd minua

mieltd mieltd

Tietoa astman ldfikehoidosta

% % % % % % %

Olen saanut tarvitsemaani

tietoa lapseni astman ladkehoidosta

(n=184) 4,0 10,0 13,0 14,5 22,5 26,5 1,5
Olen saanut tarvitsemaani

tietoa astman ladkehoitoon tehdyista

muutoksista (n = 184) 4.0 10,0 7,0 10,0 25,5 25,0 10,5
Olen saanut tarvitsemaani tietoa, jotta

kykenen muuttamaan lapseni

astmalaakitystd annettujen ohjeiden

mukaisesti (n = 184) 6,0 9,5 8,0 11,5 23,5 30,5 3,0
Olen saanut tarvitsemaani tietoa lapseni

astmalddkkeiden sivuvaikutuksista

(n=184) 14,0 17,0 14,0 17,0 16,5 12,5 1,0

Astman lddkehoidosta saatua tietoa kuvaavista muuttujista (kysymykset no: 22 — 25)
muodostettiin summamuuttuja. Summamuuttujan keskiarvoksi saatiin 3,98 (sd 1,44) ja
mediaaniksi 4,2. Parhaiten tietoa perheet kokivat saaneensa astman lddkehoidosta (ka
4,27) ja heikoiten tietoa perheet olivat saaneet astmalddkkeiden sivuvaikutuksista (ka
3,43). Eniten hajontaa (sd 2,0) saadussa tiedossa oli siind, oliko perhe saanut lapsen tai

nuoren astman ladkehoitoon tehdyistd muutoksista tarvitsemansa tiedon. (Taulukko 11).
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TAULUKKO 11. Keskiarvo ja keskihajonta vdittimittdin perheiden saamaan tietoon astman lddkehoidosta

Viittdma ka sd Chronbach's
Alpha
Olen saanut tarvitsemaani tietoa lapseni astman lddkehoidosta
4,27 1,60
Olen saanut riittévésti ohjausta lapseni astman 14dkehoitoon tehdyistd
muutoksista 394 2,02
Olen saanut tarvitsemaani tietoa jotta kykenen muuttamaan lapseni
astmaléakitysta 430 1,76
Olen saanut tarvitsemaani tietoa lapseni astmaldédkkeiden sivuvaikutuksista
3,43 1,68
Tietoa astman lifikehoidosta summamuuttuja (n = 184 ) 3,98 1,44 0.82

5.2.5 Toiveet astman lddkehoitoon liittyviasta tiedosta

Perheiden toiveet astman lddkehoitoon liittyvistd tiedollisesta tuesta perheet kuvasivat
tarpeena saada enemmdn tietoa lapsen ja nuoren astman hoitoon liittyvidstd

ladkehoidosta. Siitd muodostui alakategoria tietoa lddkehoidosta (Kuvio 4).

Kuvio 4. Esimerkki aineistosta poimituista luokitusrunkoon sopivista sisdlloistd

Perheiden toiveet tiedollisesta tuesta

Tietoa ladkehoidosta - tietoa astman ladkehoidosta
- tietoa ladkkeiden vaikutuksista
- tietoa lddkehoidon lopettamisesta
- tietoa lddkehoidon pitkdaikaisvaikutuksista
- tietoa ladkkeiden sivuvaikutuksista
- tietoa ladkehoidosta infektioiden aikana

Perheet toivoivat ja odottivat enemmén tietoa lddkehoidosta; tietoa lddkkeiden
vaikutuksista, lddkkeiden sivuvaikutuksista ja lddkehoidon pitkdaikaisista vaikutuksista.
Perheet kaipasivat tietoa astmaldékityksestd lapsen tai nuoren infektiosairauden aikana

ja tietoa siitd miten lddkehoito lopetetaan.

"Nyt en oikein tiedd kuinka voisimme lopettaa ldidkityksen..”
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5.2.6 Taustatietojen ja astman ldédkehoidosta saadun tiedon vilinen yhteys

Vastaajista isét olivat saaneet enemmén tietoa astman lddkehoidosta (ka 4,23) kuin &idit
(ka 3,97). Vastaajista ikdluokkaan kuuluvat 35 -vuotiaat tai sitd nuoremmat olivat
saaneet heikoiten tietoa astman lddkehoidosta (ka 3,81) ja ikédluokkaan 46 -vuotiaat tai
sitd vanhemmat (ka 4,24) parhaiten tietoa astman lddkehoidosta. Korkeakoulututkinnon
omaavat ja opistotason tutkinnon omaavat olivat saaneet tietoa enemmén (ka 4,11) kuin
alemman koulutason omaavat vastaajat (ka 3,83). Vastaajien siviilisdity ei vaikuttanut
saatuun tietoon astman lddkehoidosta. Perheen koolla oli vaikutusta saatuun tietoon
astman ladkehoidosta siten, ettd mitd suurempi perhe, sitd enemmén perheet olivat
saaneet tietoa astman lddkehoidosta. Parhaiten tietoa kokivat saaneensa kuuden tai yli
kuuden perheenjisenen perheet (ka 4,32). Perheen muun jdsenen astma vaikutti saatuun
tietoon astman lddkehoidosta siten, ettd ne perheet, joilla lapsen tai nuoren lisdksi joku
muukin sairasti astmaa, kokivat saaneensa enemmén tietoa (ka 4,19) kuin ne perheet,
joissa astmaa sairasti ainoastaan lapsi tai nuori (ka 3,85). Perheet olivat saaneet
enemman tietoa astman lddkehoidosta silloin, kun astmaa sairasti jompikumpi perheen
vanhemmista lapsen tai nuoren lisdksi (ka 4,21) kun silloin, kun astmaa sairasti joku
sisaruksista (ka 4,18). Vastaajien taustatiedoilla ja saadulla tiedolla astman
ladkehoidosta ei ndyttinyt olevan tilastollisesti merkitsevéd yhteytté toisiinsa (Taulukko

12).

Taulukko 12. Vastaajan taustatiedon ja perheen astman lddkehoidosta saadun tiedon
villinen yhteys.

Tietoa astman liddkehoidosta

Taustamuuttuja n ka sd p
Vastaaja 0,690
Aiti 171 3,97 146
Isd 10 423 1,13
Ikiluokat vuosina 0,620
35 tai nuorempi 29 3,81 1,37
36 -40 53 3,99 1,43
41 - 45 55 3,87 1,51
46 tai vanhempi 39 424 1,5
Koulutus 0,591
Koulutason tutkinto 77 3,83 142
tai alempi

Opistotason tutkinto 71 4,11 1,48
Korkeakoulu tutkinto 34 4,11 1,39

(jatkuu)
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Taulukko 12. (jatkuu)

Tietoa astman ldikehoidosta

Taustamuuttuja n ka sd p
Siviilisaity 0,915
Avo- tai avioliitossa 155 398 1,46
Leski, eronnut, tai 28 3,98 1,32
naimaton
Perheen koko 0,436
2 — 3 perheenjésentd 39 3,779 1,54
4 perheenjdsenta 79 3,85 1,42
5 perheenjisenti 37 420 146
6 perheenjésents tai 28 4,32 1,28
enemméan
Perheessi joku muu astmaa 0,125
sairastava lapsen/nuoren
lisiksi
Kylla 78 4,19 147
Ei 101 3,85 1,42
Perheenjéisenen astma 0,988
Vanhemmalla 41 4,21 148
Sisaruksella 37 4,18 148

Perheet, joilla astmaa sairastava lapsi tai nuori oli tyttd, kokivat saaneensa enemmain
tietoa astman ladkehoidosta (ka 4,15) kuin ne perheet, joilla astmaa sairastava lapsi tai
nuori oli poika (ka 3,86). Ero lapsen tai nuoren sukupuolen ja saadun tiedon vililld ei
ollut tilastollisesti merkitsevd. Astmaa sairastavan lapsen ikd vaikutti saatuun tietoon
siten, ettd ne perheet, joiden lapsi kuului ikdluokkaan 12 — 14 -vuotiaat, kokivat
saaneensa parhaiten tietoa astman lddkehoidosta (ka 4,20) ja ne perheet, joiden nuori
kuului ikdluokkaan 15 vuotta tai vanhempi, olivat saaneet heikoiten tietoa astman

ladkehoidosta (ka 3,87). Erot ikdluokkien vililld eivét olleet tilastollisesti merkitsevia.

Lapsen tai nuoren sddnnélliselld lddkitykselld (joka pdivd) ei ollut tilastollisesti
merkitsevdd yhteyttd saatuun tietoon astman lddkehoidosta. Sen sijaan silld, oliko
lapsella tai nuorella hoitava ldékitys vai yhdistelmd ladkitys astman hoidossa, oli
tilastollisesti suuntaa antava (oireellinen) yhteys (p = 0,053) saatuun tietoon astman
ladkehoidosta. Ne perheet, joiden lapsella tai nuorella oli astman hoitoon liittyen
omahoitaja, kokivat saaneensa paremmin tietoa astman lddkehoidosta (ka 4,50) kuin ne
perheet, joilla ei ollut omahoitajaa (ka 3,87). Erolla saatuun tietoon astman

ladkehoidosta ja omahoitajalla oli tilastollisesti melkein merkitseva yhteys (p = 0,016).
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Saannollisesti lapsen ja nuoren kanssa astman hoidon seurantakidynneilld kdyvit perheet
saivat enemmain tietoa astman lddkehoidosta (ka 4,25) kuin perheet, jotka eivit kdyneet
sadnnoéllisesti seurantakdynneilld. Ero astmasta saadun lddkehoidon tiedon ja
sdadannoéllisten seurantakdyntien vililld oli tilastollisesti merkitsevd (p = 0,007).
Terveydenhuollon toimipisteelld, jossa perhe kivi lapsen tai nuoren kanssa astman
hoidon seurantakdynneilld, oli yhteys saatuun tietoon astman lddkehoidosta.
Yksityisessd terveydenhuollon toimipisteessd seurantakdynneilld kdyneet perheet saivat
enemméin tietoa astman lddkehoidosta (ka 4,82) kuin perusterveydenhuollossa
seurantakédynneilld kdyneet perheet (ka 3,75). Terveydenhuollon toimipisteen ja astman
ladkehoidosta saadun tiedon vililld oli tilastollisesti erittdin merkitsevd yhteys (p =

0,000) (Taulukko 13).

Taulukko 13. Lapsen tai nuoren taustatietojen ja perheen astman lddkehoidosta saadun
tiedon vdlinen yhteys.

Tietoa astman ldikehoidosta

Taustamuuttuja n ka kh p
Sukupuoli 0,170

Tyttd 8 4,15 1,38

Poika 115 3,86 1,47
Ikiluokat vuosina 0,589

8-9 79 398 143

10-11 49 395 1,30

12- 14 39 420 148

15 tai yli 33 3776 1,62
Astmaliikitys 0,462
(joka péiva) Kylla 133 4,04 145

Ei 67 387 141
Léaékehoito 0,053

Hoitava lddke 57 3,82 1,49

Yhdistelmiladke 70 4,33 1,38
PEF- mittaus 0,045

Kylla 84 424 1,48

Ei 112 3,81 1,37
Omahoitaja 0,016

Kylla 34 450 1,51

Ei 151 3,87 141
Seurantakiynnit
(saannollisesti) Kylla 99 425 0,007

Ei 101 3,68
Seurantakiynnit 0,122
(ainoastaan astmaoireissa) Kylla 72 3,78 1,38

Ei 125 4,12 1,45
Terveydenhuollon toimipiste

0,000

Perus-

terveydenhuolto 134 3,75 1,42

Yksityinen

terveydenhuolto 44 482 1,17
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5.2.7 Tietoa astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja palveluista

Vastaajien mukaan puolet perheistd (50 %) oli eri mielté siitd, ettd he olisivat saaneet
tarvitsemansa tiedon lapsen tai nuoren astman hoidon kannalta tdrkeistd
terveyspalveluista. Vastaajien mukaan reilut puolet perheistd (57,5 %) oli eri mieltd
siitd, ettd he olisivat saaneet tarvitsemansa tiedon lapsen tai nuoren astman hoidon
kannalta tarkeistd sosiaalipalveluista. Noin puolet perheistd (49,5 %) oli samaa mieltd
siitd, ettd oli saanut tarvitsemansa tiedon siitd, kehen ottaa yhteyttd lapsen tai nuoren
astman hoitoon liittyvissd asioissa ja vajaa puolet (41 %) oli eri mieltd asiasta

(Taulukko 14).

TAULUKKOQO 14. Perheiden saama tieto astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja palveluista

Perheiden arvio

Téaysin Eri Jonkin Jonkin Samaa Taysin Asiaei
eri mieltd verran verran mieltd samaa koske
mieltd eri samaa mieltd minua

mieltd mieltd

Tietoa etuisuuksista ja palveluista
(n=184) % % % % % % %

Olen saanut tarvitsemani

tiedon astman hoitamisen kannalta

tarkeistd terveyspalveluista 12,5 21,0 16,5 16,5 15,0 8,5 2,0
Olen saanut tarvitsemani

tiedon astman hoitamisen kannalta

tarkeistd sosiaalipalveluista 24,0 19,0 14,5 12,5 10,5 8,0 3,5
Olen saanut tarvitsemani tiedon siit4,

keneen voin tarvittaessa ottaa

yhteyttd lapseni astman hoitoon liittyvissi

asioissa 11,5 13,5 16,0 10,5 21,0 18,0 1,5

Perheiden saamaa tietoa etuisuuksista ja palveluista pyrittiin kartoittamaan kolmella
muuttujalla (kysymykset no: 31 — 33). Ndiistd kolmesta etuisuuksia ja palveluja
kuvaavista muuttujista muodostettiin summamuuttuja. Summamuuttujan keskiarvoksi
saatiin 3,27 (sd 1,45) ja mediaaniksi 3,0. Parhaiten tietoa perheet kokivat saaneensa
siitd, keneen voi tarvittaessa ottaa yhteyttd lapsen tai nuoren astman hoitoon liittyvissi
asioissa (ka 3,71) ja heikoiten perheet olivat saaneet tietoa astman hoitamisen kannalta

tarkeistd sosiaalipalveluista (ka 2,78) (Taulukko 15).
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TAULUKKO 15. Keskiarvo ja keskihajonta vdittimittdin perheiden saamaan tietoon astman hoitoon
liittyvistd etuisuuksista ja palveluista

Viittama ka sd Chronbach's
Alpha

Olen saanut tarvitsemani tiedon astman hoitamisen kannalta tarkeistd

terveyspalveluista 3,22 1,61

Olen saanut tarvitsemani tiedon astman hoitamisen kannalta tarkeistd

sosiaalipalveluista 2,78 1,71

Olen saanut tarvitsemani tiedon siitd, keneen voin tarvittaessa ottaa yhteytté

lapseni astman hoitoon liittyvissé asioissa 3,71 1,75

Tietoa astman etuisuuksista ja palveluista summamuuttuja 3,27 145 0.84

(n=184)

5.2.8 Toiveet etuisuuksista ja palveluista saatuun tietoon

Perheiden toiveet astman etuisuuksiin ja palveluihin liittyvistd tiedollisesta tuesta
perheet kuvasivat tarpeena saada enemmén tietoa lapsen ja nuoren astman hoitoon
liittyvistd sosiaalietuisuuksista, tietoa vertaistuesta ja tarpeena saada tietoa lapsen tai
nuoren astmaa hoitavan henkilon yhteystiedoista. Niistd muodostui alakategoria tietoa

sosiaalietuisuuksista, yhteystiedoista ja tietoa vertaistuesta. (Kuvio 5).

Kuvio 5. Esimerkki aineistosta poimituista luokitusrunkoon sopivista sisdlloistd

Perheiden toiveet tiedollisesta tuesta

Tietoa sosiaalietuuksista - tietoa ladkkeiden korvattavuuksista
- tietoa sosiaalipalveluista
- tietoa KELA:n korvauksista

Yhteystietoja - suora numero ladkériin tai hoitajaan neuvojen saamiseksi

Tietoa vertaistuesta -tietoa leireistd ja paikkakunnan ldhelld jarjestetyistd
tapaamisista
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Perheet toivoivat enemmén tietoa  sosiaalipalveluista; tietoa lddkkeiden
korvattavuuksista, tietoa yleisesti astman hoitoon liittyvisti KELA korvauksista ja ettid
ylipdétddn terveydenhuollon ammattilaiset kertoisivat enemmén astmaan liittyvistd

sosiaalietuisuuksista.

“Mistddn tdllaisista eduista ei ole missddn yhteydessd kerrottu”.

Perheet kokivat saaneensa sosiaalietuisuuksiin liittyvdd tietoa ldhinnd ystiviltddn,
tuttaviltaan tai jopa sattuman kautta. Perheet toivoivat, etti saisivat astman hoitoon
liittyvistd sosiaalietuisuuksista enemmén tietoa terveydenhuollon ammattihenkil6iltd

’

”...tdmdn hetkisen tiedon sosiaalietuisuuksista olen hankkinut itse sattuman kautta.’

Perheet toivoivat tietoa lapsen tai nuoren astman hoitoon liittyvistd yhteyshenkilosta.
He toivoivat, ettid olisi olemassa joku yhteyshenkild, kehen he voisivat ottaa yhteytti
lapsensa tai nuorensa astman hoitoon liittyvissd kysymyksissd. Ja ettd yhteyshenkild

olisi tavoitettavissa puhelimitse silloin, kun perhe tietoa tai ohjausta kaipaa.

"Toive olisi, ettd olisi joku suoranumero hoitajaan / lddkdriin, josta saisi tarvittaessa
neuvoja parin pdivdn sisdlld (edes).”

Perheiden toiveena oli saada enemmin tietoa vertaistuesta. Tietoa astmanuorten
pdivéstd tai astmalapsille ja — nuorille suunnatuista leireistd ja siitd, onko heidin
lapsellaan tai nuorellaan mahdollisuus osallistua mm. astmanuorten pdiville, vaikka
hoito erikoissairaanhoidossa olikin jo paittynyt. Perheet toivoivat tietoa oman alueensa

astmalapsen tai — nuoren hoitoon liittyvistd tapaamisista.

“Olisin odottanut saavani tietoa sosiaalipalveluista ja ehkd paikkakunnan Idhelld
Jjdrjestetystd tapaamisista ja leireistd”

Avoimen kysymyksen vastauksissa perheet eivét tuoneet esille sitd, ettd he olisivat

toivoneet enemmaén tietoa astman hoitoon liittyvista terveyspalveluista.
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5.2.9 Taustatietojen ja etuisuuksista ja palveluista saadun tiedon vilinen yhteys

Vastaajista isét olivat saaneet enemmin tietoa astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja
palveluista (ka 3,43) kuin &idit (ka 3,27). Vastaajan ikd vaikutti saatuun tietoon siten,
ettd véhiten tietoa astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja palveluista oli saanut
ikdluokkaan 35 vuotta kuuluvat tai sitd nuoremmat vastaajat (ka 2,64) ja eniten tietoa
olivat saaneet ikdluokkaan 46 vuotta kuuluvat tai sitd vanhemmat (ka 3,54). Erot
ikdluokkien vililld eivét olleet tilastollisesti merkitsevid (p = 0,067). Astman hoitoon
liittyvistd etuisuuksista ja palveluista olivat koulutason tai sitd alemman tason tutkinnon
omaavat vastaajat saaneet eniten tietoa (ka 3,39) ja korkeakoulutason tutkinnon
omaavat vidhiten tietoa (ka 3,13). Erot vastaajan koulutuksella ja saadulla tiedolla
astmaan liittyvistd etuisuuksista ja palveluista eivét olleet tilastollisesti merkitsevia.
Vastaajien siviilisdéty vaikutti saatuun tietoon astman hoitoon liittyvisti etuisuuksista ja
palveluista, mutta ei tilastollisesti merkitsevisti. Avo- tai avioliitossa olevat vastaajat
olivat saaneet enemmain tietoa etuisuuksista ja palveluista (ka 3,30) kuin yksin eldvit

vastaajat (leski, eronnut, naimaton) (ka 3,14).

Perheen koolla oli vaikutusta saatuun tietoon siten, etti kahdesta neljddn perheen
jasenen perheet olivat saaneet vihemmaén tietoa (ka 3,08) astman hoitoon liittyvisti
etuisuuksista ja palveluista kuin viiden perheen jésenen perheet (ka 3,61) tai kuuden
perheen jisenet perheet tai sitd isommat perheet (ka 3,63). Perheen koolla ja saadulla
tiedolla etuisuuksista ja palveluista ei ollut tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd. Perheen
muun jisenen astma vaikutti etuisuuksista ja palveluista saatuun tietoon siten, ettd ne
perheet, joissa astmaa sairasti lapsen tai nuoren liséksi joku muukin perheenjisen, olivat
saaneet enemmin tietoa (ka 3,42) kuin ne perheet, joissa kukaan muu ei lapsen tai
nuoren lisdksi sairastanut astmaa (ka 3,20). Vanhemman sairastacssa astmaa vastaajat
olivat saaneet enemmaén tietoa astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista (ka 3,65) kun
sisaruksen sairastaessa astmaa (ka 3,25). Vastaajien taustatiedoista ainoastaan vastaajan
ikédluokalla oli tilastollisesti melkein merkitsevd yhteys perheiden saamaan tietoon

astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja palveluista (Taulukko 16).
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Taulukko16. Vastaajan taustatiedon ja perheen astman hoidon etuisuuksista ja palveluista
saadun tiedon vilinen yhteys.

Tietoa astman hoidon
etuisuuksista ja palveluista

Taustamuuttuja n ka sd p
Vastaaja 0,761
Aiti 171 3,27 1,46
Isd 10 343 1,51
Ikéluokat vuosina 0,067
35 tai nuorempi 29 2,64 1,25
36 - 40 53 3,37 1,54
41 -45 55 3,33 1,39
46 tai vanhempi 39 354 1,51
Koulutus 0,641
Koulutason tutkinto 77 3,39 1,32
tai alempi

Opistotason tutkinto 71 3,23 1,62
Korkeakoulu tutkinto 34 3,13 1,40

Siviilisaéty 0,684
Avo- tai avioliitossa 155 3,30 1,49
Leski, eronnut, tai 28 3,14 1,21
naimaton
Perheen koko 0,122
2 — 3 perheenjdsenti 39 3,08 1,20
4 perheenjdsenta 79 3,08 1,39
5 perheenjasentd 37 3,61 1,68
6 perheenjisenta tai 28 3,63 1,49
enemman
Perheessi joku muu astmaa 0,318
sairastava lapsen/nuoren
lisdksi
Kylla 78 3,42 1,50
Ei 101 3,20 1,41
Perheenjisenen astma 0,241
Vanhemmalla 41 3,65 1,36
Sisaruksella 37 3,25 1,61

Perheet, joissa astmaa sairastava lapsi tai nuori oli tyttd, kokivat saaneensa enemmén
tietoa astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja palveluista (ka 3,42) kuin ne perheet,
joissa astmaa sairastava lapsi tai nuori oli poika (ka 3,16). Ero sukupuolen ja saadun
tiedon vélilld ei ollut tilastollisesti merkitsevd. Astmaa sairastavan lapsen ikd vaikutti
saatuun tietoon astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja palveluista siten, ettd ne
perheet joiden lapsi tai nuori kuului ikdluokkaan 12 — 14 -vuotiaat, olivat saaneet tietoa
eniten (ka 3,40). Erot lasten ja nuorten ikdluokkien ja saadun tiedon vélilld eivét olleet
tilastollisesti merkitsevid. Lapsen tai nuoren sddnnoélliselld (joka pdivd) ladkitykselld ei
ndyttdnyt olevan tilastollista yhteyttd saatuun tietoon astman hoitoon liittyvistd

etuisuuksista  ja  palveluista. Sen  sijaan  lddkehoidon  vaikutusmuoto
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(hoitava/yhdistelmélddke) vaikutti saatuun tietoon tilastollisesti melkein merkitsevésti
(p = 0,048). Ne perheet, joiden lapsella tai nuorella sdénnollinen ldédkitys oli
yhdistelmiladke, saivat tietoa etuisuuksista ja palveluista enemmin (ka 3,59) kuin ne
perheet, joiden lapsen tai nuoren lddkitys oli hoitava (ka 3,07). Ne perheet, joiden
lapsella tai nuorella oli astman hoitoon liittyen omahoitaja, saivat tietoa astman hoitoon
liittyvistd etuisuuksista ja palveluista enemmén (ka 4,32) kuin ne perheet, joilla ei ollut
omahoitajaa (ka 3,03). Omahoitajalla ja saadulla tiedolla astman hoitoon littyvistd
etuisuuksista ja palveluista oli tilastollisesti erittdin merkitsevd yhteys (p = 0,000).
Saannollisesti lapsen ja nuoren kanssa astman hoidon seurantakidynneilld kdyvit perheet
saivat enemman tietoa etuisuuksista ja palveluista (ka 3,52) kuin ne perheet, jotka eivit
kdyneet sddnnollisesti astman hoidon seurantakdynneilld (ka 3,00). Saannollisten
seurantakdyntien ja saadulla tiedolla etuisuuksista ja palveluista oli tilastollisesti
melkein merkitsevd yhteys (p = 0,016). My0s terveydenhuollon toimipisteelld oli
tilastollisesti melkein merkitsevd yhteys (p = 0,049) saatuun tietoon astman
etuisuuksista ja palveluista. Ne perheet, jotka kédvivit seurantakdynneilld yksityisessa
terveydenhuollossa, saivat enemmén tietoa etuisuuksista ja palveluista astman hoitoon
liittyen (ka 3,19) kuin ne perheet, jotka kévivit seurantakdynnilld

perusterveydenhuollossa (ka 3,69) (Taulukko 17).

Taulukko 17. Lapsen tai nuoren taustatietojen ja perheen astman hoidon etuisuuksista ja
palveluista saadun tiedon vdlinen yhteys.

Tietoa astman hoidon
etuisuuksista ja palveluista

Taustamuuttuja n ka kh p
Sukupuoli 0,288
Tyttd 85 3,42 1,46
Poika 115 3,16 144
Ikédluokat vuosina 0,954
8-9 79 324 1,50
10-11 49 324 1,38
12-14 39 340 147
15 tai yli 33 325 144
Astmaliikitys 0,636
(joka pdiva) Kylla 133 3,31 1,40
Ei 67 320 1,56
Laakehoito 0,048
Hoitava ldadke 57 3,07 1,31
Yhdistelméladke 70 3,59 1,44
PEF- mittaus 0,064
Kylla 84 3,52 1,47
Ei 112 3,12 141

(jatkuu)
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Taulukko 17. jatkuu

Tietoa astman hoidon
etuisuuksista ja palveluista

Taustamuuttuja n ka kh p
Omahoitaja 0,000

Kylla 34 432 1,48

Ei 151 3,03 1,38
Seurantakiynnit 0,016
(saannollisesti) Kylla 99 352 141

Ei 101 3,00 1,45
Seurantakiynnit 0,132
(ainoastaan astmaoireissa) Kylla 72 3,07

Ei 125 3,40
Terveydenhuollon toimipiste 0,049

Perus-

terveydenhuolto 134 3,19 1,44

Yksityinen

terveydenhuolto 44 3,69 1,40

5.3 Perheiden saama emotionaalinen tuki

5.3.1 Emotionaalinen tuki

Vastaajien mukaan perheet olivat samaa mieltd siitd (56,5 %) ettd, he kokivat
terveydenhuoltohenkildston odotustensa mukaan luottamusta herdttavini. Reilut puolet
perheistd (59,5 %) koki, ettd terveydenhuoltohenkildstd oli kuunnellut heité riittdvasti ja
vajaa kolmannes perheistd (66,5 %) koki, ettd vastaajan mielipidettd oli arvostettu
riittdvasti. Vajaa puolet perheistd (48,5 %) koki terveydenhuoltohenkildston
myotieldneen perheen eldméntilannetta, sitd heiddn tarvitessaan. Yli kolmannes
vastanneista perheistd (74,5 %) koki terveydenhuoltohenkildston odotustensa
mukaisesti ystdvillisend ja noin kolmannes perheistd (71,0 %) koki, ettd
terveydenhuoltohenkil6std on suhtautunut vastaajaan hdnen odotustensa mukaisesti
kunnioittavasti.  Selvdsti  reilut puolet perheistd (64,0 %) koki, ettd
terveydenhuoltohenkildsto oli  riittdvasti arvostanut  vastaajan  tunteita
yhteistyosuhteessa. Reilut puolet perheistd (53,5 %) koki, ettd perheen tarpeita oli
riittdvéan yksilollisesti huomioitu lapsen tai nuoren astman hoitoon liittyen. Perheisti
vajaata puolta (46,5 %) oli rohkaistu puhumaan astman hoitoon liittyvistd huolista ja
reilut puolet perheistd (58,0 %) koki saaneensa riittavésti rohkaisevaa palautetta lapsen

tai nuoren astman hoidossa. Reilut puolet perheisti (60,5 %) oli samaa mielta siitd, ettd
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yhteistyosuhde terveydenhuoltohenkildston kanssa koettiin - odotusten mukaisesti

tasavertaisena (Taulukko 18).

TAULUKKQO 18. Perheiden saama emotionaalinen tuki

Perheiden arvio

Taysin Eri Jonkin Jonkin Samaa Téaysin Asia ei
eri mieltd verran verran mieltd samaa koske
mieltd eri samaa mieltd minua

mieltd mieltd

Emotionaalinen tuki
(N=182-184) % % % % % % %

Olen kokenut terveydenhuoltohenkilston

odotusteni mukaisesti luottamusta

herdttdvani 8,5 11,5 15,5 16,0 18,0 225 0
Olen kokenut, ettd

terveydenhuoltohenkildstd on kuunnellut

minua riittavasti 3,0 10,5 18,0 16,5 23,0 20,0 0,5
Olen kokenut terveydenhuoltohenkil6ston

myoétieldneen eldméntilannettani siti

tarvitessani 6,5 14,5 18,0 14,5 18,5 15,5 4,0
Olen kokenut terveydenhuoltohenkilston
odotusteni mukaisesti ystavéllisena 2,0 5,0 10,0 16,0 34,0 24,5 0

Olen kokenut, ettd
terveydenhuoltohenkil6std on riittavésti

arvostanut tunteitani 4,0 9,5 9,0 20,0 26,5 17,5 5,0
Olen kokenut, ettd perheemme tarpeita on
huomioitu riittdvan yksilollisesti 55 15,0 14,0 17,0 20,5 16,0 3,5

Olen kokenut, ettd
terveydenhuoltohenkildstd on suhtautunut
minuun odotusteni mukaan

kunnioittavasti. 2,5 5,5 10,5 20,5 31,0 19,5 1,5
Olen kokenut, ettd mielipiteiténi on
arvostettu riittdvasti. 4.0 6,5 13,5 20,0 26,0 20,5 1,0

Olen kokenut, ettd olen riittdvésti saanut

rohkaisevaa palautetta lapseni astman

hoidossa. 6,5 10,5 14,5 17,0 23,5 17,5 2,0
Olen kokenut terveydenhuoltohenkildston

tarvittaessa rohkaisevan minua puhumaan

astman hoitoon liittyvista huolista 7,5 11,0 19,0 14,0 19,0 13,5 7,0
Olen kokenut yhteistyosuhteen

terveydenhuoltohenkil6ston kanssa

odotusteni mukaisesti tasavertaisena 4.5 10,5 13,5 15,5 25,0 20,0 2,5
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Perheiden saamaa emotionaalista tukea kartoitettiin yhdentoista emotionaalista tukea
kuvaavan muuttujan avulla (kysymykset 35 — 45). Néistd yhdestitoista emotionaalista
tukea kuvaavasta muuttujasta muodostettiin summamuuttuja. Summamuuttujan
keskiarvoksi saatiin 4,03 (sd 1,31) ja mediaaniksi 4,09. Korkeimman keskiarvon sai
vaittdma siitd, ettd terveydenhuoltohenkilostd oli koettu odotusten mukaisesti
ystivillisend (ka 4,62). Seuraavaksi korkeimman keskiarvon sai vdittima siitd, etti
terveydenhuoltohenkildstd oli suhtautunut vastaajaan hinen odotustensa mukaan
kunnioittavasti (ka 4,39) ja kolmanneksi korkeimman arvon viittima, ettd vastaajan
mielipiteitd hénen lapsensa tai nuorensa astman hoitoon liittyen oli arvostettu riittdvasti
(ka 4,27). Eniten eri mieltd perheet olivat siitd, ettd terveydenhuoltohenkilosto olisi
rohkaissut heitd tarvittaessa puhumaan lapsen tai nuoren astman hoitoon liittyvistd
huolista (ka 3,50). Seuraavaksi eniten perheet olivat eri mieltd siitd, ettd
terveydenhuoltohenkildstd olisi myotéeldnyt vastaajien eldméntilanteessa heidédn sitd

tarvitessaan (ka 3,64) (Taulukko 19).

TAULUKKO 19. Keskiarvo ja keskihajonta vdittimittdin perheiden saamaan emotionaaliseen tukeen

Viittdma (n = 182 — 184) ka kh Chronbach's
Alpha

Olen kokenut terveydenhuoltohenkildston odotusteni mukaisesti luottamusta
heréttavina 3,99 1,64
Olen kokenut, ettd terveydenhuoltohenkildstd on kuunnellut minua riittavésti

4,14 1,46
Olen kokenut terveydenhuoltohenkil6ston myotieldneen eldméantilannettani
sitd tarvitessani 3,64 1,71
Olen kokenut terveydenhuoltohenkildston odotusteni mukaisesti ystavéllisend

4,62 1,26

Olen kokenut, ettd terveydenhuoltohenkildsto on riittdvisti arvostanut
tunteitani 4,02 1,68
Olen kokenut, ettd perheemme tarpeita on huomioitu riittivan yksilollisesti

3,76 1,68
Olen kokenut, ettd terveydenhuoltohenkildsté on suhtautunut minuun
odotusteni mukaan kunnioittavasti 438 1,38
Olen kokenut, ettd mielipiteitini on arvostettu
riittavésti 427 145
Olen kokenut, ettd olen riittdvésti saanut rohkaisevaa palautetta lapseni
astman hoidossa 3,95 1,62
Olen kokenut terveydenhuoltohenkildston tarvittaessa rohkaisevan minua
puhumaan astman hoitoon liittyvistd huolista 3,50 1,79
Olen kokenut yhteistyosuhteen terveydenhuoltohenkildston kanssa odotusteni
mukaisesti tasavertaisena 4,08 1,62

Emotionaalista tukea kuvaava summamuuttuja (n=11) 4,03 1,31 0.95
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5.3.2 Toiveet emotionaalisesta tuesta

Perheiden toiveet terveydenhuoltohenkilostoltd saadusta  emotionaalisesta tuesta
esitetddn kuviossa 6. (Liite 5.) Perheet toivoivat, ettdi vanhemman, lapsen tai nuoren
tunteita arvostettaisiin hoitosuhteessa paremmin ja ettd terveydenhuoltohenkilstd
arvostaisi myds vanhemmalta saatua tietoa ja osaamista lapsen tai nuoren astman
hoidossa. Terveydenhuoltohenkildston parempaa ldsndoloa ja kiytettdvissd oloa
toivottiin. Perheiden vastauksissa ilmeni luottamuksen puutetta
terveydenhuoltojérjestelmdd  kohtaan, luottamuksen puutetta terveydenhuollon
ammattilaisten ammattitaitoa kohtaan ja luottamuksen puutetta terveyskeskusten
toimintaa ja niiden antamaa hoitoa kohtaan. Perheet toivoivat, ettd vanhempaa, lasta tai
nuorta kuunneltaisiin astman hoitoon liittyvissd asioissa enemméin ja perheen
kokonaistilanteeseen eldydyttdisiin paremmin. Perheet toivoivat liséksi, ettd heiddn
pelkojaan ja huoliaan ymmaérrettdisiin ja ettd perhettd, lasta ja nuorta kohdeltaisiin

ystavillisesti vuorovaikutustilanteissa.

Perheiden toiveista emotionaalisen tuen suhteen muodostettiin alakategoriat
vanhemman ja lapsen tunteiden arvostaminen, ldsndolo ja kdytettivissd oleminen,
vanhemmilta saadun tiedon ja osaamisen arvostamista, luottamuksellisuuden ja
turvallisuuden tunteen luomista, vanhemman ja lapsen kuunteleminen, pelkojen ja

huolien ymmdrtiminen, perhekeskeinen hoito, ja ystdvillinen kohtelu. (Kuvio 7).

Kuvio 7. Esimerkki aineistosta poimituista luokitusrunkoon sopivista sisdlléistd

Perheiden toiveet emotionaalisesta tuesta

Vanhemman ja lapsen tunteiden

arvostaminen - tunne, ettd olemme yksi astmaatikko
tuhannesta
- suhtautumista vakavammin sairauteen
- viaheksyvi ja alentuva kdytos

Lasndolo ja kéytettdvissd oleminen - kdytokselld hoputetaan poistumaan
- vaikea tavoittaa puhelimitse
- kiytoksella hoputetaan poistumaan
- enemmaén aikaa keskustelulle
- tilanne 144kérilld aina kiireinen
- enemmén aikaa
- aina pyydetdén kddntymédn muiden hoitavien
tahojen puoleen
(jatkuu)
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Kuvio 7. (jatkuu)

Perheiden toiveet emotionaalisesta tuesta

Vanhemmilta saadun tiedon ja
osaamisen arvostaminen
- meiddn asiantuntemusta omasta lapsesta ei arvostettu
- ladkari ei halunnut uskoa
- olo oli sellainen, ettd diti ei tiedd mitddn
- vanhemman ajatuksia védheksytdin
- lapsen oireita vaheksytidan
- ohittaa kyseisen asian minké tdhden olemme ladkéarissa

Luottamuksellisuuden ja turvallisuuden

tunteen luomista - luottamuksen puute terveydenhuoltojérjestelméin
- luottamuksen puute terveydenhuollon ammattilaisten
ammattitaitoon
- luottamuksen puute terveyskeskuksen toimintaan ja hoitoon

Avoimen kysymyksen vastauksissa perheet toivat esille sitd, ettd he toivoivat, ettd
vanhempia, lasta tai nuorta kuunneltaisiin paremmin ja etti perheen tilanteeseen
eldydyttdisiin enemmadn. Perheet kokivat, ettd erityisesti omalddkdri ei ole ollut
kiinnostunut lapsen tai nuoren astmasta ja ettid ketdédn ei terveyskeskuksessa kiinnosta

lapsen astma tai se, mihin suuntaan se on kehittynyt.

“Terveyskeskuksessa lddkdri vaihtuu joka kerta, eikd ketddn kiinnosta muuta kuin
saada lapsi ulos.”

Perheet toivoivat, ettd heiddn pelkojaan ja huoliaan ymmarrettdisiin paremmin, koska
he kokivat, ettd lapsen tai nuoren astman myo6td vanhemmilla herdd paljon huolia.
Perheet toivoivat, ettd lapsen, nuoren ja vanhemman tunteita arvostettaisiin enemmaén.
He toivoivat, ettd terveydenhuoltohenkilostd suhtautuisi vakavammin astmaan

sairautena.

”...tuli sellainen tunne, ettd olemme yksi astmaatikko tuhannesta, niin kuin se olisi ihan
tavallinen juttu, ettd lapsi sairastaa astmaa.”

Perheet toivoivat, ettd myos vanhemman tietoa ja osaamista oman lapsensa tai nuorensa
astman hoidossa arvostettaisiin paremmin. Ettd terveydenhuoltohenkilostd luottaisi
vanhemman ndkemykseen ja uskoisi mitd vanhemmat kertovat. Perheet toivoivat

liséksi, ettd terveydenhuoltohenkilostd ei vdheksyisi vanhemman ajatuksia lapsen tai
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nuoren astman hoitoon liittyen. Vanhemmat toivoivat, ettd terveydenhuoltohenkil6sto ei
kayttdytyisi niin, ettd vanhemmalle tulee sellainen olo, kuin hdn ei tietdisi mistddn
mitdén.

»»

eitd vanhempia ei ole kuunneltu eikd meiddn asiantuntemustamme omasta

’

lapsestamme ole arvostettu...olo tuli sellaiseksi, ettei diti tiedd mitddn...."

Perheet toivoivat my0s terveydenhuoltohenkilostoltd sekd ystdvillistd kohtelua ettd
parempaa  ldsndoloa  ja  kdytettdvissd  oloa.  Perheet toivoivat,  ettd
terveydenhuoltohenkilostd olisi paremmin saatavissa puhelimitse kiinni ja ettd

vastaanottokdynnilld henkilosto ei kdytoksellddn hoputtaisi perhettd poistumaan.

"Ei ehdi kyselld tai ei muista mitd piti kysyd kun lddkdri kdytoksellddn hoputtaa
poistumaa.”

Perheet toivoivat, ettd heidin tavoitellessaan terveydenhuoltohenkilostod tai hoitoa
lapselle tai nuorelle astmaan liittyen, asiat hoituisivat, eikd heitd aina pyydettdisi

kdéntymaén jonkun toisen hoitavan henkilon tai toisen hoitavan yksikon puoleen.

“Mielestdni turhaa "pompottelua” on kun sekd omalddkdri ettd terveyskeskuksen
hoitohenkilékunta apua pyydettdessd pyytdvit kéddntymdidn erikoisldidkdreiden ja
vksityisten palveluiden puoleen.”

Perheet eivit tuntuneet luottavan terveydenhuoltojdrjestelmdmme toimivuuteen ja
erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon viliseen tyonjakoon. Perheet kokivat,
ettd kun hoito erikoissairaanhoidossa on pdittynyt, lapsen tai nuoren astman hoito jdi

kokonaan perheen omalle vastuulle.

”Perusterveydenhuollossa ei ole tietoa eikd resursseja hoitaa astmalapsia... lapsen
astman seuranta ja hoito on kutakuinkin tdysin vanhempien vastuulla™

Perheet kokivat, ettd vain selvisti oireilevat astmaatikot saavat hoitoa ja muiden
astmalasten ja nuorten saama hoito on perheen oman harkinnan varassa.
Perusterveydenhuollon suhteen perheet odottivat ja toivoivat, ettd astman hoitoa ja
ohjausta olisi paremmin saatavilla, ettd perheelld olisi lapsen tai nuoren astman

hoidossa omahoitaja ja omaldékari.
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’

"Ei todellakaan ole ketdidin omahoitajaa tai lddkdrid jolle voisi mennd jos tarvitsee.’

Myo6s omalddkérin pysyvyyttd astman hoidon seurannassa toivottiin. Perheet kokivat,
ettd jatkuvat omalddkérin vaihtumiset estavit hoitosuhteen syntymisen ja sitd kautta
pitkdjénteisen lapsen tai nuoren astman hoidon seurannan. Perheet toivat vastauksissaan
esille sen, ettd heiddn mielestdéin omalédédkireiden asiantuntemus lapsen ja nuoren
astman hoidossa ei ollut riittdvad. Lisdksi he toivoivat, ettd perusterveydenhuollossa
omalddkireiden asiantuntemus olisi lasten ja nuorten astman hoidossa
asiantuntevampaa. Perheet toivoivat myds, ettd ladkareiden toteuttama hoito ei olisi
ristiriidassa keskendén ja ettd 1ddkarit eivét tekisi lapsen astman hoidon suhteen erilaisia
paitoksid ja sitten moittisi toinen toistensa tekemisid. Perheet toivoivat lisdksi
terveyskeskuksen toiminnalta ja hoidolta yleiselld tasolla enemmain. Perheet toivoivat,
ettd terveyskeskuksessa asiat toimisivat paremmin, ettd vastaanottoaikoja saisi

helpommin ja ettd potilaita hoidettaisiin ja tutkittaisiin yksilollisemmin.

5.3.3 Taustatietojen ja emotionaalisen tuen vélinen yhteys

Vastaajista isét kokivat saaneensa enemmén emotionaalista tukea (ka 4,45) kuin didit
(ka 4,01). Vastaajan ikd vaikutti emotionaalisen tuen saamisen kokemiseen siten, etti
vanhimpaan ikédluokkaan kuuluvat kokivat saaneensa enemmin emotionaalista tukea
(ka 4,22) kuin nuorempiin ikédluokkiin kuuluvat (ka 3,68 — 4,16). Ikdluokkien véliset
erot ja koettu emotionaalinen tuki eivét eronneet tilastollisesti merkitsevisti toisistaan.
Korkeakoulututkinnon omaavat vastaajat olivat kokeneet saneensa enemmén
emotionaalista tukea (ka 4,34) lapsensa tai nuorensa astman hoidossa, kuin opistotason
tutkinnon omaavat (ka 4,06) tai koulutason tai sitd alemman tutkinnon omaavat
vastaajat (ka 3,88). Avio- tai avoliitossa olevat vastaajat kokivat saaneensa enemmén
emotionaalista tukea (ka 4,05) kuin yksin eldvit (leski, eronnut, naimaton) vastaajat (ka
3,93). Perheen koolla oli vaikutusta saatuun emotionaaliseen tukeen siten, ettd vihiten
emotionaalista tukea kokivat saaneensa kaksi tai kolmijdseniset perheet (ka 3,87) ja
eniten emotionaalista tukea kokivat saaneensa viiden perheenjdsenen perheet (ka 4,24).
Perheen koon ja saadun emotionaalisen tuen vililld ei ollut tilastollisesti merkitsevaa

yhteytta.
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Perheen muun jésenen astma vaikutti saatuun emotionaaliseen tukeen siten, ettd ne
perheet, joissa astmaa sairasti lapsen tai nuoren lisdksi joku muukin perheenjasen, olivat
saaneet enemmén emotionaalista tukea (ka 4,17) kuin ne perheet, joissa kukaan muu ei
lapsen tai nuoren lisdksi sairastanut astmaa (ka 3,97). Vanhemman sairastaessa astmaa
vastaajat kokivat saaneensa enemmén emotionaalista tukea (ka 4,29) kun astmalapsen
tai — nuoren sisaruksen sairastacssa astmaa (ka 4,02). Vastaajien taustatietojen ja
saadun emotionaalisen tuen vililld ei ndyttdnyt olevan tilastollisesti merkitsevai

yhteyttd (Taulukko 20).

Taulukko 20. Vastaajan taustatiedon ja perheen saaman emotionaalisen tuen vilinen
yhteys.

Emotionaalinen tuki

Taustamuuttuja n ka sd p
Vastaaja 0,335
Aiti 169 4,01 1,33
Isa 10 4,45 093
Ikiluokat vuosina 0,278
35 tai nuorempi 30 3,68 1,21
36 -40 53 3,90 1,27
41 -45 54 4,16 1,33
46 tai vanhempi 37 422 140
Koulutus 0,242
Koulutason tutkinto
tai alempi 75 3,88 1,31

Opistotason tutkinto 72 4,06 1,38

Korkeakoulu tutkinto 33 434 1,12
Siviilisadty 0,545

Avo- tai avioliitossa 154 4,05 1,34

Leski, eronnut, tai

naimaton 27 393 1,10
Perheen koko 0,509
2 — 3 perheenjdsenti 38 3,87 1,25
4 perheenjisenti 79 395 1,34
5 perheenjésentd 37 424 1,34
6 perheenjisenta tai
enemman 27 4,21 1,26
Perheessi joku muu astmaa
sairastava lapsen/nuoren
lisdksi 0,314
Kylla 77 4,17 1,44
Ei 100 3,97 1,20
Perheenjéisenen astma
Vanhemmalla 40 4,29 1,38 0,418

Sisaruksella 36 4,02 1,54
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Perheet, joissa astmaa sairastava lapsi tai nuori oli tyttd, kokivat saaneensa enemmén
emotionaalista tukea lapsensa tai nuorensa astman hoitoon (ka 4,20) kuin perheet, joissa
astmaa sairastava lapsi tai nuori oli poika (ka 3,90). Ero lapsen sukupuolen ja saadun
emotionaalisen tuen vililld ei ollut tilastollisesti merkitsevd. Astmaa sairastavan lapsen
tai nuoren ik vaikutti perheen kokemukseen saadusta emotionaalisesta tuesta siten, ettd
ne perheet joiden lapsi tai nuori kuului ikdluokkaan 12 - 14 -vuotiaat, kokivat saaneensa
eniten emotionaalista tukea (ka 4,28) ja ne perheet, joissa lapsi tai nuori kuului
ikdluokkaan 10 — 11 -vuotiaat (ka 3,91) ja 15 -vuotiaat tai sitd vanhemmat (ka 3,91)
kokivat saaneensa vihiten emotionaalista tukea lapsen tai nuoren astman hoidossa. Erot
lasten tai nuorten ikdluokkien ja perheiden saaman emotionaalisen tuen vililld eivit
olleet tilastollisesti merkitsevid. Lapsen tai nuoren sddnnélliselld PEF — mittauksella,
ladkitykselld (joka pdivd) tai ladkkeen vaikutusmuodolla (hoitava/yhdistelmd) ei
ndyttdnyt olevan tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd perheiden kokemukseen saadusta
emotionaalisesta tuesta. Sen sijaan omahoitajalla ja perheiden kokemuksella saadusta

emotionaalisesta tuesta oli tilastollisesti merkitseva yhteys (p = 0,002).

Sdannollisesti lapsen ja nuoren kanssa astman hoidon seurantakidynneilld kdyvit perheet
kokivat saavansa enemmaén emotionaalista tukea (ka 4,26) kuin ne perheet, jotka eivit
kdyneet sddnnollisesti astman hoidon seurantakdynneilld (ka 3,77). Saannollisten
seurantakdyntien ja saadun emotionaalisen tuen vililld oli tilastollisesti melkein
merkitsevd yhteys (p = 0,013). Ne perheet, jotka kdvivit lapsen ja nuoren kanssa
seurantakdynnilld ainoastaan lapsen astman oireillessa kokivat saaneensa vdhemmain
emotionaalista tukea (ka 3,75) kuin ne perheet, jotka eivdt ndin toimineet (ka 4,22).
Seurantakdyntien toteutumisen ainoastaan lapsen tai nuoren astman oireillessa ja saadun
emotionaalisen tuen vililld oli tilastollisesti melkein merkitsevd yhteys (p = 0,017).
Myoés terveydenhuollon toimipisteelld oli tilastollisesti merkitsevéd yhteys (p = 0,004)
perheiden kokemuksiin saadusta emotionaalisesta tuesta. Ne perheet, jotka kayttivét
lastaan tai nuortaan seurantakdynneilld yksityisessd terveydenhuollossa, kokivat
saaneensa enemméin emotionaalista tukea (ka 4,54) kuin ne perheet, jotka kayttivét

lastaan tai nuortaan perusterveydenhuollossa (ka 3,90) (Taulukko 21).
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Taulukko 21. Lapsen tai nuoren taustatietojen ja perheen saaman emotionaalisen tuen

vdlinen yhteys.
Emotionaalinen tuki
Taustamuuttuja n ka kh p
Sukupuoli 0,131
Tyttd 78 420 1,29
Poika 103 3,90 1,31
Ikiluokat vuosina 0,577
8-9 74 4,03 1,27
10-11 42 391 1,36
12-14 37 428 1,23
15 tai yli 28 391 143
Astmalidikitys 0,166
(joka pdiva) Kylla 122 394 1,33
Ei 59 423 1,25
Lidkehoito
Hoitava lddke 55 3,76 0,144
Yhdistelmaladke 61 4,12
PEF- mittaus 0,582
Kylla 79 4,11
Ei 98 4,00
Omahoitaja 0,002
Kylla 32 471 148
Ei 134 3,90 1,25
Seurantakiynnit
(sdannollisesti) Kylla 97 426 1,31 0,013
Ei 84 3,77 1,26
Seurantakiynnit 0,017
(ainoastaan astmaoireissa) Kylla 69 3,75 1,28
Ei 109 422 1,28
Terveydenhuollon toimipiste 0,004
Perus-
terveydenhuolto 132 3,90 1,28
Yksityinen
terveydenhuolto 44 454 1,28
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5.4 Perheiden saama konkreettinen tuki

5.4.1 Konkreettinen tuki

Vastaajien mukaan perheistd reilut puolet olivat samaa mielti siitd (56 %) ettd, he olivat
saaneet riittdvasti vaikuttaa lapsensa tai nuorensa astman hoidon suunnitteluun ja
toteutukseen. Lahes puolet perheistd (44,5 %) koki, ettd heiddn lapsensa tai nuorensa
ladkkeenottotekniikka oli tarkistettu riittdvin sddnnéllisesti ja saman verran perheistd
(44,0 %) koki, ettd sitd ei ole tehty riittdvdn sddnndllisesti. Perheistd vajaa puolet (41,0
%) koki, ettd lapsen tai nuoren astman hoitoon liittyvit terveydenhuoltoyksikot eivit tee
tarvittaessa yhteistyotd. Ldhes yhtd monta perhettd (43,5 %) oli sitd mieltd, ettd
yhteistyotd tehdddn. Perheistd 5.5 % koki, ettd yhteistyokysymykset eivit koskeneet
heitd. Tukea sosiaalietuuksien jirjestdmiseksi koki saaneensa vajaa kolmannes (27,5 %)
perheistd ja reilut puolet perheistd (52,5 %) oli eri mieltd. Reilun kymmenesosan
mielestd tuki sosiaalietuisuuksien jirjestelyissd ei koskenut heitd. Perheistd selvisti
vajaa viidesosa (16,0 %) oli samaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet ohjausta
tarvittaessa osallistumaan samassa eldmintilanteessa olevien ryhméén ja reilut puolet
(60,0 %) oli eri mieltd. Osa perheistd (15,5 %) koki, ettd ohjauksen saaminen

vertaistuen jarjestymiseksi ei koskenut heitd (Taulukko 22).

TAULUKKO 22. Perheiden saama konkreettinen tuki

Perheiden arvio
Téysin Eri Jonkin Jonkin Samaa Téysin Asia ei
eri mieltd verran verran mieltd samaa koske
mieltd eri samaa mieltdi minua
mieltd mieltd

Konkreettinen tuki
(n=180-183) % % % % % % %

Olen saanut riittdvasti vaikuttaa lapseni
astman hoidon suunnitteluun ja
toteutukseen 6,5 8,5 18,5 12,0 25,5 18,5 2,0
Olen kokenut, etté lapseni
ladkkeenottotekniikka on tarkistettu
riittdvan sddnndllisesti 13,0 16,5 14,5 12,5 20,5 11,5 3,0
Olen kokenut, etté lapseni astman hoitoon
liittyvét terveydenhuoltoyksikot tekevit
tarvittaessa yhteistyota 9,5 17,5 14,0 15,5 20,0 8,0 5,5
Olen kokenut saavani tarvittaessa tukea
lapseni astman hoitoon liittyvien
sosiaalietuisuuksien jarjestelyissé 13,5 220 17,0 8,0 12,5 7,0 11,5
Olen saanut ohjausta tarvittaessa
osallistumaan samassa eldméntilanteessa
olevien ryhmééan
26,5 220 115 7,5 7,5 1,0 15,5




58

Perheiden terveydenhuoltohenkilostoltd saamaa konkreettista tukea kartoitettiin viiden
muuttujan avulla (kysymykset 46 - 50). Naistd viidestd konkreettista tukea kuvaavasta
muuttujasta muodostettiin summamuuttuja. Summamuuttujan keskiarvoksi saatiin 3,11
(sd 1,18) ja mediaaniksi 3,0. Korkeimman keskiarvon konkreettista tukea mittaavista
vaittdmistd sai vaittima, joka mittasi perheiden osallistumisen mahdollisuutta lapsensa
tai nuorensa astman hoitoon (ka 3,99). Seuraavaksi korkeimman keskiarvon sai
vaittdma siitd, ettd lapsen tai nuoren astmalddkkeen lddkkeenottotekniikka oli tarkistettu
sadannollisesti (ka 3,40). Eniten eri mieltd perheet olivat siitd (ka 1,95), ettd perheet
olisivat saaneet ohjausta osallistumaan samassa eldméntilanteessa olevien ryhméién.
Seuraavaksi eniten perheet olivat eri mieltd siitd (ka 2,68), ettd he olisivat kokeneet
saaneensa tarvittaessa tukea lapsensa tai nuorensa astman hoitoon liittyvien

sosiaalietuuksien jarjestelyissd (Taulukko 23).

TAULUKKO 23. Keskiarvo ja keskihajonta vdittimittdin perheiden saamasta konkreettisesta tuesta

Viittdma (n = 180 — 183) ka kh Chronbach's
Alpha

Olen saanut riittdvésti vaikuttaa lapseni astman hoidon suunnitteluun ja

toteutukseen 3,99 1,63

Olen kokenut, ettd lapseni lddkkeenottotekniikka on tarkistettu riittdvan

sdannollisesti 3,40 1,75

Olen kokenut, ettd lapseni astman hoitoon liittyvit terveydenhuoltoyksikot

tekevit tarvittaessa yhteistyota. 329 1,72

Olen kokenut saavani tarvittaessa tukea lapseni astman hoitoon liittyvien

sosiaalietuisuuksien jirjestelyissa 2,68 1,78

Olen saanut ohjausta tarvittaessa osallistumaan samassa eliméntilanteessa

olevien ryhméén. 1,95 1,53

Konkreettista tukea kuvaava summamuuttuja (n =5) 3,11 1,18 0.79
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5.4.2 Toiveet konkreettisesta tuesta

Perheiden toiveet terveydenhuoltohenkilostoltd saadusta konkreettisesta tuesta
kartoitettiin avoimella kysymykselld kuviossa 8. ( Liite 6). Perheiden toiveita perheet
kuvasivat tarpeena saada taloudellista tukea enemmain, ja tarpeena saada astman hoitoon
liittyvien apuvélineiden kayttoon enemmén ohjausta. Perheet toivat esille myos
toiveen siitd, ettd lapsen tai nuoren hoitoon osallistuvat tahot tekisivét yhteistyota
enemmén, vastaanottoaikojen saatavuus olisi helpompaa. Lisdksi perheet toivoivat
terveydenhuoltohenkildstoltd vertaistuen jirjestdmistd lapsen tai nuoren astman hoitoon
liittyen. Naistd muodostettiin alakategoriat taloudellinen tuki, apuvdlineiden kdyton
ohjaus, hoitoon osallistuvien tahojen yhteistyd, vastaanottoaikojen saatavuus ja

vertaistuen jdrjestaminen. (Kuvio 9).

Kuvio 9. Esimerkki aineistosta poimituista luokitusrunkoon sopivista sisdlléistd

Perheiden toiveet konkreettisesta tuesta

Taloudellinen tuki - jos ei ole rahaa on orpo olla
- tirke&a olisi saada taloudellista tukea
- jokapdiviinen ldékitys ilmaiseksi
- olemme tukien ulkopuolella
- yksityisen palveluja vain tilipdivina
- opintotuella ei pysty maksamaan
- hoidon kustannukset yksityiselld ovat kalliita
- kuluja astman hoidosta syntyy
- eurot eivit riitd kaikkiin ladkkeisiin

Apuvilineiden kdyton ohjausta - ladkkeenottotekniikan tarkistus
- puhallustekniikkaa ei seurata
- sddannollisten PEF - mittausten tekeminen

Hoitoon osallistuvien tahojen

yhteistyo
- hoitoon osallistuvat tahot hallinnollisesti yksi
ja sama
- hoitavien tahojen tietimittomyys toistensa
rooleista
- yhteisty0 hoitavien yksikdiden kanssa katkesi
- tieto lapsen hoitoon liittyvistd asioista ei kulje
- tieto lapsen sairaudesta ei kulje kouluun
- tieto lapsen jatkohoitosuunnitelmasta ei
tavoita hoitavaa tahoa
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Perheet toivoivat enemman taloudellista tukea astmalapsen tai -nuoren hoitoon. Perheet
toivat vastauksissaan esille sen, ettd he toivoivat enemmain konkreettista apua ja tukea
terveydenhuoltohenkilostolta esimerkiksi lapsen tai nuoren
astmalddkekorvaushakemusten  tekoon.  Perheet  toivat  esille sen, ettd
ladkekorvaushakemukset olivat jadneet tekemdittd ja sitd kautta perheet olivat
menettineet taloudellista tukea lddkehoidon kustannuksiin. Perheet toivat
vastauksissaan esille sen, ettd usein lapsi ei saa astman hoitoon KELA:n hoitotukea ja
talloin perheet eivdt ole oikeutettuja hakemaan KELA:n tuottamia perhe- tai
sopeutumisvalmennuskursseja. Perheet toivoivatkin, ettd astmalapset ja nuoret
kuuluisivat KELA:n hoitotuen piiriin, koska kuluja astman hoidosta syntyy ja tarkeda

olisi saada taloudellista tukea enemmin lapsen tai nuoren astman hoitoon.

"Lddkekulut jo pdivittdisten lddkkeiden osalta ovat isot saati sitten siitepolyajan
antihistamiinit, nend-silmdtipat... Flunssa aikaan antibioottikuurit....Monella
astmaatikolla vield ihon rasvaukset... Eurot eivdt riitd!!”

Perheet toivat vastauksissaan esille sen, ettd yksityisen terveydenhuoltopalvelun
kéyttdminen lapsen tai nuoren astman hoidossa on vaihtoehto niille, kenelld on varaa
yksityisestd terveydenhuollosta maksaa. Perheet kokivat, ettd astman hoidon
kustannukset yksityisessa terveydenhuollossa ovat kalliita.

’

"Yksityiselld palvelu pelaa - jos ei ole rahaa on aika orpo olla.’

Perheet toivoivat, ettd myds uudessa hoitavassa yksikossd tarkistettaisiin PEF -
mittaukseen liittyvd puhallustekniikka yhdessd lapsen tai nuoren kanssa ja ettd

sadnndllisesti tarkistettaisiin myds lapsen tai nuoren lddkkeenottotekniikka.

”Lddkkeenottotekniikkaa ei ole ndind vuosina kertaakaan tarkastettu!”

Perheet toivoivat, ettd hoitoon osallistuvat tahot tekisivit enemmaén yhteisty6td. He
toivoivat, etti (perusterveydenhuolto ja erikoissairaanhoito) olisivat hallinnollisesti yksi
ja sama. Perheet kokivat, ettd lapsen tai nuoren hoito ja hoitavien tahojen yhteistyd olisi
talloin helpompaa. Perheiden mielestd téllainen terveydenhuoltojédrjestelmd, jossa
erikoissairaanhoito ja perusterveydenhuolto ovat hallinnollisesti erilldin, on perheen

nidkokulmasta sekava. Perheet kokivat myds, ettd lapsen tai nuoren astmaa hoitavat
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tahot (erikoissairaanhoito ja perusterveydenhuolto) ovat tietdiméttomid toistensa

rooleista.

"Omalddkdri terveyskeskuksessa ei ollut halukas hoitamaan poikaamme. Oli tietdmditon
lasten astman hoidosta ja halusi passittaa hoidon takaisin TAYS:iin.”

Perheet kokivat, ettd lapsen tai nuoren astman hoidon yhteistyon toteutumisessa oli
ongelmia; yhteistyd hoitavien yksikdiden kanssa oli katkennut kokonaan, tieto lapsen

hoitoon liittyvistd asioista ei ollut kulkenut hoitavalle taholle.

5.4.3 Taustatietojen ja konkreettisen tuen vilinen yhteys

Vastaajista isét olivat saaneet enemmén konkreettista tukea lapsen tai nuoren astman
hoidossa (ka 3,78) kuin &idit (ka 3,07). Ero vastaajalla ja vastaajan kokemuksella
saadusta konkreettisesta tuesta oli tilastollisesti melkein merkitsevd (p = 0,055).
Vastaajan ikd vaikutti kokemukseen saadusta konkreettisesta tuesta siten, ettd parhaiten
konkreettista tukea kokivat saaneensa ikédluokkaan 46 -vuotiaat tai sitd vanhemmat (ka
3,37) ja seuraavaksi eniten konkreettista tukea kokivat saaneensa ikdluokkaan 36 — 40 -
vuotta kuuluvat vastaajat (ka 3,22). Vidhiten konkreettista tukea kokivat saaneensa
ikdluokkaan 35 -vuotta kuuluvat tai sitd nuoremmat (ka 2,78). Ero ikdluokkien 35 -
vuotta tai sitd nuorempien ja 46 -vuotiaiden tai sitd vanhempien vililld ei ollut
tilastollisesti merkitsevé. Vastaajan koulutustaso ei ndyttinyt vaikuttavan kokemukseen
saadusta konkreettisesta tuesta. Vastaajan siviilisddty vaikutti kokemukseen saadusta
konkreettisesta tuesta siten, ettd avo- tai avioliitossa olevat vastaajat kokivat saaneensa
enemmain tukea (ka 3,14) kuin yksin eldvit (leski, eronnut, naimaton) vastaajat (ka
2,96). Vastaajan siviilisdddylld ja kokemuksella saadusta konkreettisesta tuesta ei ollut

tilastollisesti merkitsevad yhteytta.

Perheen koolla oli vaikutusta kokemukseen saadusta konkreettisesta tuesta siten, ettd
neljdn perheenjdsenen perheet kokivat saaneensa konkreettista tukea vihiten (ka 2,92)
ja viiden perheenjdsenen perheet eniten (ka 3,44). Perheen koolla ja kokemuksella
saadusta konkreettisesta tuesta ei ollut tilastollisesti merkitsevéé yhteyttd, mutta silld oli

tilastollisesti suuntaa antava (oireellinen) yhteys (0,068). Perheen muun jdsenen astma
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vaikutti kokemukseen saadusta konkreettisesta tuesta siten, ettd ne perheet, joissa
astmaa sairasti lapsen tai nuoren liséksi joku muukin perheen jidsen, kokivat saaneensa
enemmaén konkreettista tukea (ka 3,25) kuin ne perheet, joissa kukaan muu ei lapsen tai
nuoren liséksi sairastanut astmaa (ka 3,03). Vanhemman sairastaessa lapsen tai nuoren
liséksi astmaa vastaajat kokivat saaneensa vihdan enemmaén konkreettista tukea (ka 3,27)
kun sisaruksen sairastaessa astmaa (ka 3,23). Vastaajien taustatiedoista vastaajalla
(aiti/isd) oli tilastollisesti melkein merkitsevéd ja perheen koolla tilastollisesti suuntaa

antava (oireellinen) yhteys kokemukseen saadusta konkreettisesta tuesta (Taulukko 24).

Taulukko 24. Vastaajan taustatiedon ja perheen saaman konkreettisen tuen vdilinen yhteys.

Konkreettinen tuki

Taustamuuttuja n ka sd p
Vastaaja 0,055
Aiti 166 3,07 1,19
Isd 10 3,78 1,14
Ikiluokat vuosina 0,153
35 tai nuorempi 30 2,78 0,97
36 - 40 51 3,22 1,17
41 - 45 52 297 1,14
46 tai vanhempi 38 3,37 1,35
Koulutus 0,996
Koulutason tutkinto
tai alempi 77 3,12 1,22

Opistotason tutkinto 69 3,11 1,23

Korkeakoulu tutkinto 31 3,10 1,01
Siviilisaity 0,491

Avo- tai avioliitossa 150 3,14 1,21

Leski, eronnut, tai

naimaton 28 2,96 1,05
Perheen koko 0,068
2 — 3 perheenjisentd 37 295 1,11
4 perheenjdsenti 77 2,92 1,18
5 perheenjisenti 38 3,44 1,21
6 perheenjésenta tai
enemman 26 3,40 1,17
Perheessi joku muu astmaa
sairastava lapsen/nuoren
lisdksi 0,215
Kylla 78 3,25 1,21
Ei 9% 3,03 1,17
Perheenjisenen astma
Vanhemmalla 41 3,27 1,17 0,902

Sisaruksella 36 3,23 1,31
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Perheet, joissa astmaa sairastava lapsi tai nuori oli tyttd, kokivat saaneensa enemmén
konkreettista tukea lapsen tai nuoren astman hoidossa (ka 3,25) kuin ne perheet, joilla
astmaa sairasti poika (ka 3,00). Sukupuolen ja kokemuksen saadusta konkreettisesta
tuesta vilinen ero ei ollut tilastollisesti merkitsevd. Astmaa sairastavan lapsen ikd
vaikutti perheen kokemukseen saadusta konkreettisesta tuesta siten, ettd ne perheet
joiden lapsi tai nuori kuului ikdluokkaan 12 — 14 -vuotiaat, kokivat saaneensa eniten
konkreettista tukea (ka 3,45) ja ne perheet, joiden lapsi tai nuori kuului ikdluokkaan 10
— 11 -vuotiaat, kokivat saaneensa vihiten konkreettista tukea (ka 2,96) lapsen tai nuoren
astman hoidossa. Erot lasten ja nuorten ikdluokkien ja perheiden kokemuksen saadusta

konkreettisesta tuesta vililla, eivit olleet tilastollisesti merkitsevia.

Lapsen tai nuoren sddnnoélliselld astmalddkitykselld (joka pdivéd) ei ndyttinyt olevan
tilastollista yhteyttd perheiden kokemukseen saadusta konkreettisesta tuesta. Sen sijaan
ladkehoidon vaikutusmuoto (hoitava/yhdistelmélddke) vaikutti saatuun tukeen
tilastollisesti melkein merkitsevésti (p = 0,041). Ne perheet, joiden lapsella tai nuorella
oli astman hoitoon liittyen omahoitaja, kokivat saaneensa enemmén konkreettista tukea
terveydenhuoltohenkildstoltd (ka 4,01) kuin ne perheet, joilla ei ollut omahoitajaa (ka
2,91). Omabhoitajalla ja perheiden kokemuksella saadusta konkreettisesta tuesta oli
tilastollisesti erittdin merkitsevd yhteys (p = 0,000). Sdannollisesti lapsen tai nuoren
kanssa astman hoidon seurantakdynneilld kdyvit perheet, kokivat saaneensa enemmén
konkreettista tukea (ka 3,35) kuin ne perheet, jotka eivit kdyneet sddnndllisesti lapsen
tai nuoren kanssa astman hoidon seurantakdynneilld (ka 2,82). Sadannollisten
seurantakdyntien ja perheiden saaman konkreettisen tuen vililld oli tilastollisesti

merkitseva yhteys (p = 0,003).

Terveydenhuollon toimipiste vaikutti perheiden saamaan konkreettiseen tukeen siten,
ettd yksityisessd terveydenhuollon toimipisteessd seurantakdynneilld kdyneet perheet
kokivat saaneensa enemmén konkreettista tukea (ka 3,39) kuin ne perheet, jotka kivivit
perusterveydenhuollossa seurantakédynnilld (ka 3,06). Terveydenhuollon toimipisteen ja
saadun konkreettisen tuen vililld ei ollut tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd (p = 0,116)

(Taulukko 25).



Taulukko 25. Lapsen tai nuoren taustatietojen ja perheen saaman konkreettisen tuen
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vdilinen yhteys.
Konkreettinen tuki
Taustamuuttuja n ka kh p
Sukupuoli 0,175
Tyttd 78 3,25 ,
Poika 100 3,00 ,
Ikiluokat vuosina 0,262
8-9 71 3,03 0,99
10-11 41 296 1,25
12-14 37 345 1,27
15 tai yli 29 3,08 1,39
Astmaliikitys 0,849
(joka pdiva) Kylla 119 3,12 1,17
Ei 59 3,08 1,21
Laikehoito 0,041
Hoitava lddke 53 291 1,06
Yhdistelmiladke 60 337 1,26
PEF- mittaus 0,114
Kylla 77 329 1,25
Ei 97 3,00 1,11
Omabhoitaja 0,000
Kylla 33 4,01 1,21
Ei 131 291 1,10
Seurantakiynnit
(saannollisesti) Kylla 96 3,35 , 0,003
Ei 82 2,82 ,
Seurantakiynnit 0,069
(ainoastaan astmaoireissa) Kylla 69 291 1,11
Ei 106 3,24 1,20
Terveydenhuollon toimipiste 0,116
Perus-
terveydenhuolto 130 3,06 1,17
Yksityinen
terveydenhuolto 43 3,39 1,17
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5.5 Yhteenveto tuloksista

Tutkimukseen vastanneista ldhes kaikki olivat ditejd. Reilut kolme neljdsti perheesté oli
perheitd, joissa perheenjésenid oli neljd tai enemmain. Reilulla puolella perheistd kukaan
muu perheenjdsen ei sairastanut astmaa. Astmaa sairastavista lapsista tai nuorista poikia
oli enemmén kuin tyttdjd. YIi puolella lapsista tai nuorista oli sddnnéllinen
astmaléékitys. Vajaat puolet lapsista tai nuorista seurasi astman hoitotasapainoa kotona
PEF- mittausten avulla. Kolmella neljdstd lapsesta tai nuoresta ei ollut omahoitajaa tai
astmahoitajaa perusterveydenhuollossa tai yksityisessd terveydenhuollossa liittyen
hinen astmansa hoitoon. Perheistd puolet kédytti lastaan sddnnollisesti astman hoidon
seurantakdynnilld ja niistd kdynneistd reilut puolet toteutuivat perusterveydenhuollossa
ja viidennes yksityisessd terveydenhuollossa. Perheistd reilut puolet arvioi lapsen tai
nuoren astman hoitotasapainon olevan hyvin tasapainossa tai tiysin tasapainossa (ka
3,97). Ainoastaan kymmenesosa perheistd koki, ettd lapsen tai nuoren astma ei ollut

ollenkaan taspainossa tai oli huonosti tasapainossa.

Perheistd reilut puolet oli jonkin verran samaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet
terveydenhuoltohenkildstoltd tietoa astmasta ja sen hoidosta (ka 3,91) ja reilut puolet
olivat samaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet tietoa astman lddkehoidosta (ka 3,98).
Sen sijaan perheistd reilut puolet oli jonkin verran eri mieltd, ettd he olivat saaneet tietoa
astman hoitoon liittyvistd etuisuuksista ja palveluista (ka 3,27). Heikoiten tietoa
astmasta ja sen hoidosta oli saatu pyytiméttd (ka 3,45) ja heikoiten tietoa astman
ladkehoidossa oli saatu lddkkeiden sivuvaikutuksista (ka 3,43). Perheet olivat
jokseenkin eri mieltd siitd, ettd he olivat saaneet tietoa astman hoitamisen kannalta
tarkeistd sosiaalipalveluista (ka 2,78). Perheet toivoivat perusterveydenhuollon- ja
yksityisen terveydenhuollon terveydenhuoltohenkilostoltd paitsi enemmin tietoa
astmasta ja sen hoidosta my0s enemmén tietoa lddkkeiden sivuvaikutuksista ja
pitkdaikaisvaikutuksista. Liséksi kaivattiin enemmin tietoa astmaan ja sen hoitoon
liittyvistd sosiaalietuisuuksista; lddkkeiden korvattavuuksista, taloudellisesta tuesta

yleensd, tietoa erilaisista leireistd ja vertaistukeen liittyvisti asioista.



66

Vanhemman tai huoltajan taustatiedoilla ja saadulla tiedolla astmasta ja sen hoidosta ei
ndyttdnyt olevan tilastollista yhteyttd toisiinsa. Sen sijaan silld, oliko lapsella tai
nuorella omahoitajaa, oli tilastollisesti melkein merkitsevd (p = 0,016) yhteys saatuun
tietoon astmasta ja sen hoidosta. Sddnndllisilli astman hoidon seurantakdyntien
toteutumisella oli tilastollisesti merkitseva yhteys (p = 0,007) saatuun tietoon astmasta
ja sen hoidosta. Toimipisteelld (perusterveydenhuolto/yksityinen terveydenhuolto),
missd perhe pddsddntdisesti kiytti lastaan tai nuortaan seurantakdynneilld, oli
tilastollisesti erittdin merkitseva yhteys (p = 0,000) perheen

terveydenhuoltohenkil9stoltd saamaan tietoon astmasta ja sen hoidosta.

Reilusti yli puolet perheistd oli jokseenkin samaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet
emotionaalista tukea (ka 4,03) perusterveydenhuollon- ja yksityisen terveydenhuollon
terveydenhuoltohenkildstoltd. Selvdsti eniten perheet olivat samaa mieltd siind, ettd
terveydenhuoltohenkilostd oli  koettu ystivillisend (ka 4,62) ja siind, ettd
terveydenhuoltohenkil6std oli suhtautunut vanhempaan tai huoltajaan kunnioittavasti
(ka 4,38). Vihiten perheet olivat samaa mielti siité, ettd heité olisi rohkaistu puhumaan
lapsen tai nuoren astman hoitoon liittyvistd huolista (ka 3,50) tai ettd
terveydenhuoltohenkilosto olisi myotéeldnyt perheen tilannetta perheen sitd tarvitessa
(ka 3,64). Kuitenkin perheet toivoivat terveydenhuoltohenkildstoltdi enemmén
emotionaalista tukea, kuin mitd he olivat saaneet. Perheet toivoivat, ettdi myos
vanhemmalta saatua tietoa ja osaamista arvostettaisiin enemmén lapsen ja nuoren
astman hoidossa. Perheet toivoivat, etti perusterveydenhuollossa ja yksityisessd
terveydenhuollossa henkil6sto olisi paremmin tavoitettavissa ja kdytettdvissd perheiden
tarpeisiin. He toivoivat, ettd terveydenhuoltohenkildstolld olisi kdytettdvissddn heille
enemmin aikaa. Avoimen kysymyksen vastauksissa perheet toivat selkedsti esille
luottamuksen puutteen terveydenhuoltojirjestelmddmme kohtaan, terveydenhuollon

ammattilaisten ammattitaitoa kohtaan ja ylipdatddn terveyskeskusten toimintaa kohtaan.

Vanhemman tai huoltajan taustatiedoilla ja saadulla emotionaalisella tuella ei ndyttanyt
olevan tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd toisiinsa. Sen sijaan silld oliko lapsella tai
nuorella omahoitajaa oli tilastollisesti merkitsevd yhteys (p = 0,002) perheiden

terveydenhuoltohenkil6stolta saatuun emotionaaliseen tukeen.
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Saannollisilla astman hoidon seurantakdyntien toteutumisella oli tilastollisesti melkein
merkitsevd yhteys (p = 0,013) saatuun emotionaaliseen tukeen. Myods toimipisteelld
(perusterveydenhuolto/yksityinen terveydenhuolto) oli tilastollisesti merkitsevd yhteys

(p = 0,004) perheen terveydenhuoltohenkildstoltd saamaan emotionaaliseen tukeen.

Konkreettista tukea perheet kokivat saaneensa terveydenhuoltohenkilOstoltd selvisti
vihiten (ka 3,11) lapsen tai nuoren astman hoidossa. Perheistd reilut puolet oli jonkin
verran eri mieltd siitd, ettd he olivat saaneet konkreettista tukea
terveydenhuoltohenkilostolta perusterveydenhuollossa ja yksityisessa
terveydenhuollossa. Perheet olivat eri mieltd (ka 1,95) siitd, ettd he olivat saaneet
ohjausta osallistumaan samassa eliméntilanteessa olevien ryhméén ja jokseenkin eri
mieltd (ka 2,68) siité, ettd he ovat saaneet tarvitessaan tukea lapsen tai nuoren astman
hoitoon liittyvissd sosiaalietuisuuksien jdrjestelyissd. Perheet toivoivat enemméin
taloudellista tukea lapsen tai nuoren astman hoitoon, kuin mitd he olivat saaneet.
Perheet toivoivat sddnndllistd apuvilineiden kdyton ohjausta ja lddkkeenottotekniikan
tarkistusta my0s perusterveydenhuollossa ja yksityisessd terveydenhuollossa. Perheet
toivoivat my0s parempaa yhteistyotd erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon ja

yksityisen terveydenhuollon vilille lapsen astman hoitoon liittyvissa asioissa.

Vanhemman tai huoltajan taustatiedoista vanhemmalla niytti olevan tilastollisesti
melkein merkitsevd (p = 0,055) ja perheen koolla ndytti olevan tilastollisesti suuntaa
antava (oireellinen) (p = 0,068) yhteys terveydenhuoltohenkilostoltd saatuun
konkreettiseen tukeen. Omahoitajalla oli tilastollisesti erittdin merkitsevd yhteys (p =
0,000) perheiden terveydenhuoltohenkildstoltd saamaan konkreettiseen tukeen. Myos
sadnnollisilld astman hoidon seurantakdyntien toteutumisella oli tilastollisesti
merkitsevd yhteys (p = 0,003) saatuun konkreettiseen tukeen. Lapsen tai nuoren
ladkehoidon vaikutusmuodolla (hoitava lddke/yhdistelmilddke) oli tilastollisesti
melkein merkitsevd (p = 0,041) yhteys saatuun konkreettiseen tukeen. Toimipisteelld
(perusterveydenhuolto/yksityinen terveydenhuolto), missd perhe padsddntdisesti kaytti
lastaan tai nuortaan seurantakdynneilld, ndytti olevan kaikissa muissa tuen muodoissa
yhteys saatuun tukeen, mutta konkreettisen tuen osalta yhteyttd toimipisteen ja saadun

tuen valilla ei ollut.



68

6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelua

Tadmaén tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd astmaa sairastavien kouluikéisten lasten
perheiden terveydenhuoltohenkilostoltd saamaa sosiaalista tukea silloin, kun lapsen tai
nuoren astman hoito on erikoissairaanhoidossa pééttynyt ja astman hoitovastuu on
siirtynyt perusterveydenhuoltoon. Tarkoituksena oli myds tarkastella miten saatu
sosiaalinen tuki ja lapsen ja perheen taustatiedot ovat yhteydessé toisiinsa. Kuvailevan
tutkimuksen arviointiperusteina voidaan pitdd havaintojen luotettavuutta, tarkkuutta ja
yleistettavyyttd (Erdtuuli 1994, Uusitalo 1995). Kyselylomakkeiden avulla kerittyihin
aineistoihin, kuten muihinkin aineistoihin, sisdltyy aina virheen riski. Valmiiksi
luokiteltuihin vastausvaihtoehtoihin liittyy aina satunnaisuutta ja virhemahdollisuuksia.
Kuvaileva kyselytutkimus vaatii suurta otoskokoa, jotta sattumanvaraisten virheiden

esiintyminen minimoituisi (Alkula 1995.)

Téssd tutkimuksessa tutkimusotos oli kokonaisotos astmaa sairastavista kouluikaisistd
lapsista, nuorista ja heiddn perheistdin, joiden astman hoito oli vuoden 2005 aikana
erikoissairaanhoidossa péattynyt ja hoitovastuu oli siirtynyt perusterveydenhuoltoon (N
= 381). Tutkimuksessa tavoiteltiin mahdollisemman edustavaa otosta. Tutkimustulosten
yleistettavyyttd perusjoukkoon voi heikentdd se, ettd tutkimuksessa tavoitettiin vain 52
% tutkimusjoukkoon kuuluvista. Katoa syntyi jonkin verran niistd lapsista, nuorista ja
heiddn  perheistddn, joiden astman hoito oli vuonna 2005 piittynyt
erikoissairaanhoidossa, mutta lapsen tai nuoren astmatilanne oli heikentynyt tdmén
jilkeen ja hinelld oli uusi hoitosuhde astman hoidossa erikoissairaanhoitoon. Naissd
tapauksissa perheet palauttivat kyselyn kommenteilla, ettd hoitosuhde on uudelleen
alkanut erikoissairaanhoidossa. Nididen perheiden vastauksia ei voitu ottaa mukaan
aineistoon, koska arvioidessaan terveydenhuoltohenkildstoltd saamaansa tukea, he
olivat jéttdneet osin vastaamatta tai arvioivat vastauksissaan erikoissairaanhoidon
terveydenhuoltohenkildstoltd saamaansa sosiaalista tukea. Suuri kato saattaa aiheuttaa
harhaa tuloksiin, koska on mahdollista, etti vastaamatta jdttineet ovat joiltakin

ominaisuuksiltaan erilaisia kuin kyselyyn vastanneet (Heikkild 2004).
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Kvantitatiivisessa tutkimuksessa kdytetyn kyselylomakkeen kokonaisluotettavuus
muodostuu validiteetista ja reliabiliteetista. Validius on riippuvainen reliaabeliudesta,
mutta luotettavuus ei pdde pdinvastoin. Mittari voi siis olla reliaabeli mutta epavalidi.
(Alkula ym. 1995.) Reliabiliteetti on mittarin ominaisuus, jonka avulla voidaan mitata
mittarin laatua. Mitd vihemmain sattumalla on osuutta mittaustuloksissa, sitd parempi
reliabiliteetti. Mittarin reliabiliteettia voidaan kontrolloida varsinkin summamuuttujien
ominaisuuksia tarkastelemalla. Maérittdimalla Cronbachin alfa- kertoimet saadaan
selville mittarin eri osioiden sisdinen yhdenmukaisuus ja homogeenisuus. (Burns &

Grove 1993, Erdatuuli ym.1994.)

Kyselylomakkeita kdytetddn sekd kdytdnnollisistd ettd teoreettisista syistd silloin, kun
hoidon laatua johon pyritddn, halutaan maérittad tai mitata. Kyselylomakkeen kayttd on
helppoa, suhteellisen taloudellista ja se mahdollistaa tilastollisesti luotettavan
mittauksen. Toisaalta kyselylomake ehkéisee haastattelijan persoonallisuuteen liittyvien
tekijoiden ja  haastatteluympériston  vaikutuksen  siirtymistd haastateltavaan.
Postikyselyn heikkoutena on vaikeus saada luotettavan korkeaa vastausprosenttia.
Téhdn vaikuttavat monet kontrolloimattomat tekijdt, kuten potilaiden mielenkiinnon
puute tdyttdd tai palauttaa kyselylomake. Matala vastausprosentti vdhentdd tiedon
kayttokelpoisuutta ja edustavuutta. Joissakin tutkimuksissa jo 50 % vastausprosenttia
pidetddn  kuitenkin  luotettavana. (Nieswiadomyn 1987, Heikkilda 2004.)
Kyselylomakkeen tulisi siséltdd mitattavana olevan késitteen osa — alueet
mahdollisemman kattavasti. Tdméin voidaan olettaa toteutuvan, kun mittarissa on

riittivd madrd osioita. (Erdtuuli ym. 1994.)

Téssd tutkimuksessa kiytettiin kyselylomaketta, joka oli tehty tatd tutkimusta varten.
Kyselylomakkeen luotettavuutta pyrittiin parantamaan tutustumalla perheiden tukemista
kisittelevadn hoitotyon kirjallisuuteen ja tutkimuksiin sekd lasten astman hoitoon ja sen
merkitykseen lapsen ja perheen eldméssd. Kyselylomakkeessa oli kaiken kaikkiaan 50
kysymysti. Sosiaalista tukea kuvaavat osiot ryhmiteltiin viideksi summamuuttujaksi.
Ryhmittelyn tarkoituksena oli liittdd yhteen kysymykset, jotka liittyivét tiettyyn
laajempaan kokonaisuuteen. Osioiden yhteenkuuluvuutta ja yhdenmukaisuutta
tarkasteltiin kdyttden Cronbachin alfa — kerrointa. Téssé tutkimuksessa Cronbachin alfa

—arvo vaihteli 0,79 - 0.92 vililla (Taulukko 26.).
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Burnsin ja Groven (1993) mukaan Cronbachin alfa — arvo 0.70 — tai sitd suurempi on

riittdva, jotta voidaan todeta mittarin olevan luotettava.

Taulukko 26 . Summamuuttujien Cronbachin alfa - kerroin

Osio Kysymysten Cronbachin alfa - kerroin
maiari
Astman hoitotastapaino 5 0,85
Tietoa astmasta ja sen hoidosta 7 0,92
Tietoa astman ldadkehoidosta 4 0,82
Tietoa etuisuuksista ja palveluista 3 0,84
Emotionaalinen tuki 11 0,95
Konkreettinen tuki 5 0,79

Koska kyselylomakkeessa kiytetty asteikko oli padsdéntodisesti 0 — 6, puuttuvat tiedot
jatettiin tyhjdksi syotettdessd aineistoa havaintomatriisiin. Vastaajat joilla oli joitakin
puuttuvia  tietoja  summamuuttujien  osioissa, otettiin  kuitenkin = mukaan
tilastoanalyyseihin, jotta véltettiin lisdkadon syntyminen. Puuttuva arvo ei vaikuta
summamuuttujan keskiarvoon, koska summa muodostuu niistd vastauksista joihin on
annettu arvo ja niitd vastauksia, joissa ei ollut arvoa, ei oteta keskiarvon laskussa
huomioon. Noin 8 % perheistd (n = 16), ei ollut kiyttényt lastaan tai nuortaan astman
hoidon seurantakdynneilld missddn sen jilkeen, kun hoito erikoissairaanhoidossa oli
paittynyt. Perheet olivat vastanneet astmaa ja sen hoitoa kuvaaviin viittdmiin, mutta he
eivit kyenneet arvioimaan terveydenhuoltohenkilostdltd — saamaansa  tukea
perusterveydenhuollossa ja  yksityisessd terveydenhuollossa. Sosiaalista tukea
kartoittavien muuttujien osalta puuttuvia tietoja oli jonkin verran (8 %). Tutkimustulos
niistd perheistd, joiden lapsi tai nuori ei kiy astman hoidon seurantakdynneilld lainkaan,

on sindnsd merkittava.

Mittarin validiteetti kertoo, kuinka hyvin mittari mittaa sitd mitd on tarkoituskin mitata.
Validiteetti voidaan tarkastaa siten, ettd verrataan mittaustulosta todelliseen tietoon
mitattavasta ilmiostd. Aineiston luotettavuutta voidaan kuitenkin pyrkid arvioimaan
tarkastelemalla sitd, miten hyvin aineisto kuvaa niitd asioita, joita on haluttu tutkia.
(Alkula 1995.) Tutkimuksen tavoitteena oli kuvata kouluikdisten astmalasten ja —
nuorten perheiden terveydenhuoltohenkildstoltd saamaa sosiaalista tukea lapsen tai

nuoren astman hoidossa. Laajempaan yleistettivyyteen tutkimuksessa ei pyritty.
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Tutkimuksen kyselylomake oli rakennettu niin, ettd vastaajalla oli mahdollisuus vastata
rengastamalla vaihtoehto 0 = asia ei koske minua”. Tietoa astmasta ja sen hoidosta
kuvaavissa vdittdmistd vaihtoehdon “ei koske minua” oli rengastanut 0 —5.5 %
vastaajista, tietoa astman lddkehoidosta kuvaavissa véittdmistd vaihtoehdon “ei koske
minua” oli rengastanut 1.0 — 10.5 % vastaajista, tietoa etuisuuksista ja palveluista
véittdmistd vaihtoehdon “ei koske minua” oli rengastanut 1,5 — 3,5 % vastaajista,
emotinaalista tukea kuvaavissa vdittdimissd vaihtoehdon ”ei koske minua” oli
rengastanut 0 — 7 % vastaajista ja konkreetttista tukea kuvaavissa véittdmissd
vaihtoehdon ei koske minua” oli rengastanut 2 —15,5 % vastaajista. Hajonta ™ ei koske
minua” - viittdmien osalta on suurta sekd osioiden sisdlld ettd osioiden valilla.
Mahdollista on, ettd tdmidn vaihtoehdon tiyttimisen mahdollisuus lisdd tulosten

luotettavuutta sikéli, ettd vastaaja ei ole tdstd syystd jattdnyt vastaamatta kuitenkaan

kokonaan.

Tassd tutkimuksessa perheiden saamaa sosiaalista tukea arvioivat ldhinné astmalasten ja
— nuorten vanhempana didit. Tutkimusten mukaan vanhemmista juuri didit hyotyvétkin
sosiaalisesta tuesta enemmaén kuin isdt. Tama johtunee siitd, ettd didit huolehtivat ehki
enemméin sairaan lapsen hoidosta kuin isdt (Hentinen & Kyngéds 1995.) Tastd
ndkokulmasta saatuja tutkimustuloksia voitaneen astman hoidon kehittdmisessa

hyodyntéa.

Tutkimuksen aineiston keruu ajoittui kevddseen, touko — kesdkuulle, jolloin astmaa
sairastavilla lapsilla ja nuorilla on hyvin usein enemmain astmaan liittyvid muita oireita,
kuin kenties kalenterivuoden muina aikoina. Tdméa on saattanut vaikuttaa tutkimuksen
astman hoitotasapainoa kuvaaviin muuttyjiin ja astman hoitotasapainoa kuvaavaan

summamuuttujan keskiarvoon.
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6.2 Tutkimuksen tulosten tarkastelua

Tutkimuksen tulosten mukaan yli puolet astmalasten ja — nuorten perheistd oli
jokseenkin saamaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet tiedollista — ja emotionaalista
tukea  terveydenhuoltohenkildstoltd  perusterveydenhuollossa  ja  yksityisessd
terveydenhuollossa lapsensa tai nuorensa astman hoidossa. Sen sijaan reilut puolet oli
jokseenkin eri mieltd siitd, ettd he olivat saaneet konkreettista tukea lapsen tai nuoren
astman hoidossa. Avoimen kysymyksen vastausten mukaan sosiaalista tukea kaivattiin
kaikilta sen osa-alueilta lisdd. Tulosten mukaan perheisti vajaat puolet eivit kuitenkaan
koe saavansa sosiaalista tukea pitkdaikaissairaan lapsen tai nuoren hoidossa. Voidaanko
perusterveydenhuollossa ja yksityisessd terveydenhuollossa olla tyytyvéisid siithen, ettd
perheet olivat jokseenkin samaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet sosiaalista tukea
lapsen tai nuoren astman hoidossa silloin, kun hoito erikoissairaanhoidossa on

paattynyt?

Perheiden subjektiivinen kokemus terveydenhuoltohenkilostoltd saamastaan tuesta on
yksi mittari siitd, miten perheiden terveyttd ja hyvinvointia pitkdaikaissairaan lapsen tai
nuoren hoidossa terveydenhuollossa on kyetty tukemaan. Perheiden saamalla
sosiaalisella tuella on suuri merkitys pitkdaikaissairaan lapsen ja hénen perheensd
selviytymiseen. Keskeistd sosiaalisen tuen vaikuttavuuden kannalta on se, miten yksilo
tai perhe kokee sen. Vanhempien selviytymiselld pitkdaikaissairaan lapsen hoidossa ja
terveydenhuoltohenkiloston tuella on vanhempien arvioimana yhteyttd vaikeuksien
esiintymiseen lapsen tai nuoren sairauden hoidossa (Hentinen & Kyngids 1995.) Tuen
merkitys pitkdaikaissairaiden lasten perheille ja heiddn selviytymiselleen on selkeésti
osoitettu aikaisemmissa tutkimuksissa. Siksi perheiden kokeman saadun sosiaalisen
tuen ja astman hoidon ja hoidonohjauksen toteutumisen vélistd suhdetta tuleekin timén

tutkimuksen tulosten valossa pohtia.

Perheiden saamasta sosiaalisesta tuesta perheet olivat jokseenkin samaa mielta siité, ettd
he olivat saaneet tiedollista tukea terveydenhuoltohenkildstoltd ja jokseenkin samaa
mieltd siitd, ettd he olivat saaneet emotionaalista tukea terveydenhuoltohenkildstoltd
lapsensa ja nuorensa astman hoidossa. Sen sijaan konkreettisen tuen kohdalla tilanne oli
toinen. Yli puolet perheistd koki, ettd he olivat jokseenkin eri mieltd siitd, ettd he olivat

saaneet konkreettista tukea perusterveydenhuollossa ja yksityisessd terveydenhuollossa.
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Vaatimuksia vanhemmille aiheuttaa lapsen ja nuoren astman hoitoon liittyvit
taloudelliset rasitukset. Myos tdssd tutkimuksessa perheet toivat avoimen kysymyksen
vastauksissaan ilmi sen, ettd konkreettista tukea ja erityisesti yhteiskunnan taloudellista
tukea toivottiin ja odotettiin enemmin. Myo0s vertaistuen puute ja yhteistyon puute
lapsen ja nuoren astmaa hoitavien tahojen kesken nousi selkeésti esille. Raappana ym.
(2002) mukaan vertaistuki sekd ryhmailtd saatu tuki on sairauden hyviksymisen ja
sairauden hoitoon sopeutumisen kannalta kuitenkin tidrkedd Myods Kédridinen ym.
(2006) toivat tutkimuksessaan esille sen, ettd tietoa kuntoutuksesta ja taitoa itsehoidon
tukemiseen tarvitaan terveydenhuoltohenkilostdssd enemmén, koska potilaita osataan
ohjata vertaistukeen huonosti. Miten perheiden saamaa konkreettista tukea astmalapsen
tai — nuoren hoidossa perusterveydenhuollossa ja yksityisessd terveydenhuollossa
voitaisiin kehittdd? Miten suomalainen hyvinvointiyhteiskunta pystyy vastaamaan
perheiden tarpeisiin mm. paremmasta taloudellisesta tuesta astmalasten ja — nuorten
hoidossa? Missd suhteessa yhteiskunnan voidaan néhda tehneen jo arvovalintoja siiné,
ettd ihan kaikkiin pitkdaikaissairauden, kuten astman, tuomia kustannuksia perheille ei
yhteiskunta pysty perheille korvaamaan siind méérin kuin perheet toivoisivat? Milld
kaikilla muilla keinoilla, kuin taloudellisen tuen avulla, voitaisiin perheen kokemusta

saadusta konkreettisesta tuesta kohentaa?

Tédssd suhteessa tdmidn tutkimuksen tulokset siitd, ettd perheet kaipaavat
terveydenhuoltohenkildstoltd enemméin sosiaalista tukea, kaikilta tuoen osa — alueilta,
ovat yhteneviisii aikaisempien tukea kartoittavien tutkimustulosten kanssa (Hentinen &
Kyngés 1995, Lampinen ym. 2000, Heiskanen 2005, Koivula ym. 2005, Koivula ym.
2007.)

Yhtend hoitotyon keinona perheiden sosialisen tuen lisddmiseksi nékisin
yksilovastuisen hoitotydn. Jokaisella pitkdaikaissairaalla lapsella, nuorella ja hénen
perheelldén tulisi olla mahdollisuus siihen, ettd heille olisi nimetty omahoitaja, joka
vastaisi lapsen, nuoren ja hidnen perheensd hoidosta ja hoidon ohjauksesta.
Astmalapsella ja nuorella omahoitaja perusterveydenhuollossa ja yksityisessd

terveydenhuollossa voisi hyvinkin olla astmahoitaja.
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Tamén tutkimuksen tulosten mukaan emahoitajalla ja perheiden saamalla sosiaalisella
tuella oli tilastollisesti merkitsevd yhteys. Omahoitajan merkitys perheelle ja perheen
saamalle sosiaaliselle tuelle on tdmdn tutkimuksen tulosten mukaan merkittdva.
Erityisesti pitkdaikaissairaiden lasten ja nuorten kohdalla se on hyvinkin
merkityksellistd, koska lapsen ja nuoren tervettd kasvua ja kehitystd tulee tukea,

pitkdaikaissairaudesta huolimatta.

Yksilovastuiselle hoitoty6lle ominaista on sen terveyskeskeisyys (Suonsivu 1993). Télla
voidaan ajatella tarkoitettavan my0s astmalasten ja — nuorten sekd heidin perheidensi
omien voimavarojen ja terveiden puolien hyviksikdyttdmistd ja vahvistamista astman
hoidossa. Erdiden tutkimusten mukaan yksildvastuisessa hoitotydssd omahoitaja turvaa
sen, ettd potilas saa kokonaisvaltaista hoitoa. Kokonaisvaltainen hoito l&htee potilaan ja
hénen perheensd omista tarpeista. Silloin hoito on yksildllistd ja hoidon jatkuvuus on
turvattu (Luotolinna — Lybeck & Leino — Kilpi, 1991, Kukkola & Pulkkinen 1991.)
Myo6s tdmidn tutkimuksen avoimen kysymyksen vastausten mukaan perheet toivoivat
terveydenhuoltohenkildstoltd saamaltaan tuelta juuri néitd yksilovastuiseen hoitotydhon

liittyvid asioita lapsen tai nuoren astman hoidossa.

Paasovaaran (2000) tutkimuksen mukaan omahoitajalla on merkitysti myds potilaan
emotionaalisen tuen kokemisessa. Omahoitajasuhde lisdd potilaan ja hdnen perheensi
turvallisuuden tunnetta, potilaan luottamusta hinen asioidensa hoitoon sekd rohkaisee
potilasta osallistumaan paremmin omaa hoitoaan koskevaan paitoksentekoon. Myds
ndma tutkimustulokset tukevat tdssd tutkimuksessa saatua tulosta siitéd, ettd ne perheet
joiden lapsella tai nuorella oli omahoitaja mukana astman hoidossa, kokivat saaneensa

enemmain emotionaalista tukea kuin ne perheet, joilla ei ollut omahoitajaa.

Tdssd tutkimuksessa saadun tuloksen mukaan ainoastaan joka kolmannella
kouluikdiselld astmaa sairastavalla lapsella ja nuorella oli omahoitaja astman hoitoon
liittyen. Téatd tuskin voidaan pitdd riittdivdn hyvénd tuloksena huomioiden
yksilovastuiseen hoitotyohon ja omahoitajuuteen liittyvét tutkimukset sekd sen, ettd
lasten astman Kdiypdhoito-suosituksen (2000) mukaan astman hoidossa ohjattu
omahoito takaa parhaimmat hoitotulokset. Omahoito védhentdd tutkimusten mukaan

lasten ja nuorten astman pahenemisvaiheita ja parantaa lapsen ja nuoren selviytymisti
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astman kanssa. Omahoidon ohjaus ja sen onnistuminen edellyttdd kuitenkin

asiantuntevaa hoidonohjausta, jota omahoitaja tai astmahoitaja toteuttaa.

Kansallisen Astmaohjelman seurantatutkimuksen mukaan (1998)
perusterveydenhuollossa on periaatteessa hyvét edellytykset hoitaa astmapotilaita
yhteisty0ssd perheen kanssa. Tutkimusten mukaan (Astmaohjelma 1994 — 2005
seurantaraportti 1998, Erhola ym. 2004) noin puolesta maan terveyskeskuksista 1dhes
kaikkiin terveyskeskuksiin on nimetty astmahoitaja. Dunder ym. (2003) tutkimuksessa
kuitenkin ilmeni, ettd suurin osa lapsista ja nuorista koki, ettd he eivit olleet saaneet
astman hoidonohjausta perusterveydenhuollossa lainkaan. Saman tutkimuksen mukaan
reilut puolet lapsista ja nuorista eivdt edes tienneet, oliko heitd hoitavassa
terveyskeskuksessa astmahoitajaa lainkaan. Myos erdiden aikuispotilailla tehtyjen
tutkimusten mukaan ( Klaukka ym. 2002, Tarvainen 2003) kdynnit astmahoitajalla eivét

ole toteutuneet toivotulla tavalla.

Voidaankin perustellusti kysyd onko perusterveydenhuollolla ja erityisesti
astmahoitajilla todellisuudessa hyvit edellytykset hoitaa astmalapsia ja nuoria
yhteisty0ssd perheiden kanssa? Vaikka ldhes kaikkiin terveyskeskuksiin olisikin
nimetty astmahoitaja, se ei valttiméttd tarkoita sitd, ettd astmahoitajan tyopanos olisi
resursoitu niin, ettd hén voisi hoitaa astmapotilaita. Hyvin usein terveyskeskuksissa
ndyttdd olevan niin, ettd nimetty sairaanhoitaja tai terveydenhoitaja (omahoitaja) hoitaa
sekd aikuisia astmaatikkoja ettd lapsiastmaatikkoja. Néiden lisdksi hin saattaa toimia
nimettynd hoitajana myo6s monille muille potilasryhmille, kuten diabeetikoille,
sydinsairaille jne. Jos perusterveydenhuollossa ei ndille nimetyille astmahoitajille ole
annettu todellisia toimintaedellytyksid toimia lapsen ja nuoren omahoitajana, tai heille
ei ole ajallisesti annettu resursseja toteuttaa myos lasten ja nuorten astmanhoidon
ohjausta, ei pelkdlld yhdyshenkilon nimedmiselld kyetd turvaamaan astmalasten ja

nuorten seki heidén perheidensd omahoidon ja hoidonohjauksen tarvetta.

Toisaalta tiedetiin, ettd astmalapsi ja - nuori on kosketuksissa perusterveydenhuollossa
myo6s esimerkiksi kouluterveydenhuoltoon. Joillakin lapsilla tai nuorilla astman hoidon
omahoitaja voisi siis olla myds koulun terveydenhoitaja. Varmasti joissakin kunnissa
ndin onkin. Mitddn yhtenevidistd sopimusta tai kéytdntdd omahoitajasuhteen

turvaamiseksi astmaperheille ei kuitenkaan niyttdisi olevan. Koska kouluikdisten
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astmalasten ja — nuorten hoito ja hoidonohjaus on viime vuosien aikana siirtynyt yha
enenevdssd maddrin  perusterveydenhuoltoon (Kédypdhoito — suositus 2000) tai
vanhempien valinnan kautta yksityiseen terveydenhuoltoon, tarvitaan entistd
kipeammin selkedd tyonjakoa siitd, kenelle lasten ja nuorten astman hoidonohjaus ja

omahoitajuus kuuluu.

Perusterveydenhuollon astmahoitajien toiminnan resurssit ja edellytykset tulisikin
mielestéini uudelleen arvioida vastaamaan kunkin sairaanhoitopiirin alueellista sovittua
tyonjakoa astmalasten ja nuorten hoidossa ja vastaamaan paremmin astman Kéypéhoito
— suosituksen mukaista hoidon porrastusta ja tyonjakoa. Sikili, ettd sairaanhoitopiirit ja
alueelliseen tyOnjakoon osallistuvat perusterveydenhuollon kunnat ovat Suomessa
toiminnallisilta rakenteiltaan ja edellytyksiltddn lasten ja nuorten astman hoidossa
hyvinkin erilaisia, on astman hoidonohjauksesta vastaavan hoitotyon ammattilaisen
nimedminen tietylle toimijalle (esim. astmahoitajalle tai kouluterveydenhoitajalle)
hyvin haasteellinen tehtdvd. Téatd hoidonohjauksen vastuutusta voitaisiin kuitenkin
yhdessé sairaanhoitopiirien lasten astman hoitoketjujen péivittimisen yhteydessd

hoitoketjutyoryhmien tapaamisissa tyOstéa.

Tulosten mukaan omahoitajalla niyttdisi olevan tilastollisesti merkitsevd yhteys
perheiden kokemukselle terveydenhuoltohenkildstoltd saamastaan sosiaalisesta tuesta.
Perusterveydenhuollon ja yksityisen terveydenhuollon rakenteiden ja resurssien
kehittamisessd tulisi tehdd kaikki mahdollinen, jotta omahoitajasuhteen turvaaminen
olisi mahdollinen kaikille niille perheille, joiden lapsi tai nuori sairastaa astmaa.
Mahdollisuus omahoitajaan tulisi turvata lapsille ja nuorille siitd huolimatta missd

terveydenhuollon toimipisteessd lapsen tai nuoren astmaa hoidetaan.

Tutkimuksen tulosten mukaan terveydenhuollon teimipisteelld ja perheiden saamalla
sosiaalisella tuella tiedollisen tuen ja emotionaalisen tuen suhteen ndytti olevan
tilastollinen yhteys. Ne perheet joiden lapsen tai nuoren astman hoidon seuranta toteutui
yksityisessd terveydenhuollossa, saivat enemmin tiedollista tukea kuin ne perheet,
joiden lapsen tai nuoren astman hoidon seuranta toteutui perusterveydenhuollossa.
Perheet, joiden lapsen tai nuoren astman hoidon seuranta toteutui yksityisessd
terveydenhuollossa kokivat saaneensa enemméin my0s emotionaalista tukea kuin ne

perheet, joiden lapsen tai nuoren astman hoidon seuranta toteutui
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perusterveydenhuollossa. Ainoastaan konkreettisen tuen osalta néytti siltd, ettd
toimipisteen ja perheen saaman konkreettisen tuen wvililli ei ollut tilastollisesti

merkitsevad yhteytta.

Tamén tutkimuksen tulosten mukaan néyttdd siltd, ettd silloin kun perheet kayttivit
lastaan tai nuortaan astman hoidon seurantakdynnilld yksityisessd terveydenhuollossa,
he saavat enemmain tiedollista ja emotionaalista tukea, kuin ne perheet, joiden lapsen tai
nuoren astmaa hoidetaan perusterveydenhuollossa. On aika helppoa ajatella miksi ndin
on. Kun perhe hakeutuu yksityiseen terveydenhuoltoon, on selvdd, ettd heidén
hoidostaan vastaa usein erikoislddkari, joka saattaa lisdksi olla vield astma- ja
allergiasairauksiin erikoistunut asiantuntija. On todennékdistd, ettd lapsen tai nuoren
hoidosta vastaa vain yksi ldédkéri, joka aikaa mydden tuntee lapsen, nuoren ja perheen
hyvin. Silloin hdnelld on mahdollisuus eri tavalla luoda hoitosuhde lapseen, nuoreen ja
koko perheeseen. Joissakin yksityistd terveydenhuoltoa edustavissa astmaa hoitavissa
toimipisteissi on myds astmahoitajan palveluja saatavilla niin, ettd myds
omahoitajasuhteen luominen on mahdollista. On selvéd, ettd silloin kun perheelld ja
terveydenhuollon ammattilaisen vililld on luottamuksellinen hoitosuhde, sosiaalisessa
tukemisessa voidaan huomioida hoidon jatkuvuus, yksilollisyys ja kokonaisvaltaisuus
than eri tavalla, kuin tilanteessa, jossa hoitosuhdetta ei ladkidrin tai hoitajaan paise
syntymédn. Perheiden avoimen kysymysten vastausten mukaan perheet toivoivat
perusterveydenhuollon ladkédreiltdi enemmén asiantuntijuutta lasten ja nuorten astman
hoidossa. Perheet toivoivat, ettd omalddkéri ei vaihtuisi niin usein, koska he kokivat,
ettd hoitosuhdetta perusterveydenhuollosssa ei lddkariin, 1ddkérien suuren vaihtuvuuden
vuoksi, ole piddssyt syntymidn. Osa perheistd toi vastauksissaan esille sen, ettd
astmahoitajaa ei perusterveydenhuollossa ole saatavilla. Astmahoitajan palvelulita kylla

kaivattiin lapsen tai nuoren astman hoitoon.

Toimipisteelld ja perheiden kokemuksilla saadusta konkreettisesta tuesta ei ndyttanyt
olevan tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd. Tulosten mukaan voidaan ajatella, ettd
perheet ovat yhtd heikoilla saadun konkreettisen tuen suhteen niin
perusterveydenhuollossa kuin yksityisessikin terveydenhuollossa. Nyt tuleekin miettid
sitd, kenelle meiddn terveydenhuollon ammattihenkildiden mielestdi perheen

konkreettiseen tukemiseen kuuluvien asioiden hoitaminen kuuluu? Millaiset taidot ja
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valmiudet meilld on hoitaa perhettd kokonaisvaltaisesti, myds perheen taloudellinen

tilanne ja konkreettisen tuen tarve huomioiden?

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd astmalasten ja — nuorten perheet kaipaavat
terveydenhuoltohenkilostoltd enemméin sosiaalista tukea kaikilta tuen osa-alueilta.
Tukea ei saada riittdvésti tai se ei kohtaa perheitd. Astmalasten ja nuoren hoidon
siirtyessd perusterveydenhuoltoon hoidon ohjauksessa olisikin tirkedé etukdteen pohtia
sitd, minkdlaista tukea perheet hoidon missédkin vaiheessa ovat saaneet. Samalla tulisi
ottaa jatkohoidon suunnittelussa huomioon myds se, minkélaista sosiaalista tukea lapsi,
nuori ja hdnen perheenséd kenties tulevat vield astman hoidossa tarvitsemaan. Tarkeda
olisi kiinnittdd huomiota sithen, miten perheelle annettu tiedollinen tuki, emotionaalinen
tuki ja konkreettinen tuki tukisivat toinen toisiaan hoidon eri vaiheissa. My0ds astman
hoidon ohjauksen ja erilaisten ohjausmenetelmien tuloksellisuus ja vaikuttavuus
ansaitsisivat  tulevaisuudessa enemmén  yhteistyotd  erikoissairaanhoidon ja

perusterveydenhuollon valilla.

Téssd tutkimuksessa kouluikdisen astmalapsen tai — nuoren perheiden saamasta
sosiaalisesta tuesta saatua tietoa voidaan pitdd arvokkaana astmalasten ja — nuorten
hoidon kehittdmisesséd perusterveydenhuollossa ja yksityisessé terveydenhuollossa. Miti
enemmin tiedetddn perheiden hoitokokemuksista ja eldmaintilanteesta, sitd paremmat

mahdollisuudet on auttaa perheité juuri niissé asioissa, joissa tarvetta on.
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6.3 Suosituksia tulosten hyodyntamisesti

Tuen merkitys pitkdaikaissairaiden lasten perheille ja heiddn selviytymiselleen on
selkedsti osoitettu aikaisemmissa tutkimuksissa. Tdéménkin tutkimuksen tulosten valossa
ndyttdd siltd, ettd sosiaalista tukea ja erityisesti konkreettista tukea tarvitaan enemmén
kouluikdisten lasten ja nuorten astman hoidossa perusterveydenhuollossa ja yksityisessa

terveydenhuollssa.

Tédmin tutkimuksen tulosten valossa ndyttda siltéd, ettd perheet saisivat sosiaalista tukea
enemman, jos kouluikdisen lapsen tai nuoren astman hoidossa voitaisiiin turvata
hoitosuhteen syntyminen ja pysyminen terveydenhuollon ammattilaisten ja perheiden
vililld. Perusterveydenhuollon osalta astmahoitajien olemassa olevaa verkostoa lasten ja
nuorten astman hoidossa tulisi nykyistd paremmin hyddyntdd. Kun hoito
erikoissairaanhoidossa paittyy, tulisi lapsen, nuoren ja hédnen perheensd kanssa
keskustella siitd terveydenhuollon toimipisteestd, johon perheen ratkaisun mukaan
lapsen ja nuoren astman hoito siirtyy. Lapsen tai nuoren siirtyminen
perusterveydenhuoltoon tulisi tehdd turvallisesti saattaen”. Tdma tarkoittaa sitd, ettd
perheiden kanssa tulisi konkreettisesti kdydéd ldpi paitsi toimipiste, minkd puoleen he
voivat jatkossa astman hoidossa kéddntyd, myds astmahoitajan nimi ja hidnen
yhteystietonsa. Keskustelun avulla perheet saisivat tietoonsa ne paikalliset palvelut ja

mahdollisuudet, joita heilld omalla asuinpaikallaan astman hoidossa on saatavilla.

Perusterveydenhuollossa tulisi myds miettid menetelméé, jolla pitkdaikaissairaat lapset
ja nuoret kutsuttaisiin seurantakdynnille perusterveydenhuoltoon, esim. astmahoitajan
luo, silloin, kun tieto hoidon pddttymisestd erikoissairaanhoidossa on
perusterveydenhuollon saavuttanut. Astmalasten ja — nuorten midrd ei jokaista
astmahoitajaa kohden ole kuitenkaan kovin suuri. Kutsujérjestelmédn rakentamisen ei
luulisi nykyaikaisen teknologian avulla olevan kovinkaan vaikeasti jérjestettdvan. Tata
perheet ovat toivoneet niin tdssd tutkimuksessa kuin aikaisemmissakin lasten ja nuorten
astmaa kartoittavissa tutkimuksissa. Téllainen kéytdnne on jo onnistuneesti erdédssi
perusterveydenhuollon kunnassa ( K&hdrd ym. 2004) otettu kdyttoon lasten ja nuorten

astman hoidossa.
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On selvidi, ettd télld hetkelld erikoissairaanhoidosta siirtyy, ja tulevaisuudessa tulee
entisti enemmdin  siirtymédédn, erilaisia  potilasryhmid  perusterveydenhuollon
hoidettavaksi. Tdmé on varmasti terveystaloustieteellisesti jarkevéd ja kannattavaa. On
kuitenkin huomioitava se, ettd kun suurin osa ndiden pitkdaikaissairaiden potilaiden
hoidosta ja seurantakdynneistd siirtyy perusterveydenhuoltoon, on erityisen tarkedd
arvioida perusterveydenhuollon resursseja ja rakenteita uudelleen. Nikisin hyvin
tirkednd sen, ettd perustervyedenhuollon astmahoitajien todelliset reusrssit ja
mahdollisuudet hoitaa lasten ja nuorten astmaa kartoitetaan ja tarvittaessa resursseja
lisdtddn. Paitsi tyOajallisia reusrsseja tulisi kartoittaa, myos astmahoitajien lasten ja
nuorten astman hoidon osaamista tulisi kartoittaa. Saatujen tulosten mukaan alueellista
koulutusta voitaisiin yhdessd erikoissairaanhoidon kanssa tarvittaessa jirjestid myos

astmabhoitajille.

Tarkedd on, ettd vastuu astmalasten ja — nuorten hoidonohjauksen ja omahoitajuuden
toteutumisen turvaamista, tulisi kiireesti saada alueellisesti sovittua. Olemassa olevissa
lasten astman hoitoon liittyvissd hoitoketjuissa (alueellisissa tydnjaoissa) ei selkedsti ole
sovittu siitd, miten kouluikdisten lasten ja — nuorten astman hoidonohjaus
perusterveydenhuollossa toteutetaan. Niissd on ainoastaan otettu kantaa siithen, miten
lasten astman lddketieteellinen hoito ja  tyonjako jérjestetddan. Tdmad on sikdli
himmaistyttavdd, koska useissa lasten astman hoitoketjutyéryhmissd ovat myos
astmahoitajat olleet mukana luomassa alueellisia tyonjakoja lasten astman hoitoon.
Talla hetkelld lapsen tai nuoren astman hoidonohjauksen saaminen ja astmahoitajan tai
omahoitajan ’16ytyminen” perheelle jdi liikaa sattuman ja perheen oman aktiivisuuden

varaan.

Tamén tutkimuksen tulosten mukaan perheistd reilu viidesosa (22 %) hoitaa lapsen tai
nuoren astmaa yksityisessd terveydenhuollossa. Yhteistyotd perusterveydenhuollon ja
yksityiseen terveydenhuollon kanssa tulisi kehittdd siten, ettd entistd paremmin

olisimme tietoisia toinen toisemme resursseista ja mahdollisuuksista.
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6.4 Jatkotutkimusaiheet

Tassd tutkimuksesssa avoimen kysymyksen avulla kartoitettiin perheiden odotuksia ja
toiveita terveydenhuoltohenkilostoltd saamalleen tuelle. Yli puolet vastaajista olivat
vastanneet avoimeen kysymykseen ja aineisto oli aukikirjoitettuna laaja ja rikas (22 kpl
A4 sivuja). Perheet kuvasivat vastauksissaan laajasti tuntemuksiaan ja kokemuksiaan
liittyen lapsen tai nuoren astmaan sekd pelkojaan astmakohtauksia kohtaan . Erityisen
rikas aineisto oli siltd osin, jossa perheet kuvasivat sitd, miten raskaana vanhemmat
kokivat vastuun astman hoidosta ja miten yksin he kokivat vastuun kanssa olevansa.
Néiden vastausten valossa ndyttdad siltd, ettd vanhempien kokemuksia kouluikdisten
lasten tai nuorten astman hoidosta ja hoitovastuusta voisi tulevaisuudessa selvittdd

esimerkiksi laadullisen tutkimusmenetelméan avulla.

Téssd tutkimuksessa selvitettiin perheiden, 1dhinnad ditien subjektiivista kokemusta siitd,
miten perheet saavat sosiaalista tukea terveydenhuoltohenkilostolta
perusterveydenhuollossa ja yksityisessd terveydenhuollossa. Mielenkiintoista olisi
selvittdd saman tyyppisen tutkimuksen avulla sitd, miten kouluikédiset astmalapset ja —
nuoret itse kokevat saavansa sosiaalista tukea terveydenhuoltohenkildstoltd astmansa

hoidossa.

Tulevaisuudessa olisi tirkedd selvittdd myds yksityisessd terveydenhuollossa toteutuvaa
hoitoty6td. Sitd kautta meilld olisi nykyistd enemmén tietoa siitd, miten yksityisessd
terveydenhuollossa hoitotyd toteutuu. Talld hetkelld nayttdd siltd, ettd yksityisen
terveydenhuollon osuus terveydenhuollon palvelujen tuottajana on kasvussa. Talloin
my0s yksityisessd terveydenhuollossa myds hoitotydon merkitys tulee kasvamaan ja

tutkitun tiedon avulla sitd voidaan myds kehittéa.
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Liite 1. (1)
POTILASTIEDOTE XX.XX. 2007

Hyvit vanhemmat/huoltaja

Pyydén Teitd osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetdin astmaa
sairastavien kouluikiisten lasten perheiden terveydenhuoltohenkildstoltd
saamaa tukea. Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta on
antanut tutkimuksesta myonteisen lausunnon.

Kouluikdinen lapsenne tai — nuorenne on ollut hoidossa astman vuoksi
Tampereen yliopistollisessa sairaalassa, lastentautien poliklinikalla.
Lapsenne/nuorenne astman hoitovastuu ja seurantakdynnit ovat
erikoissairaanhoidossa paittyneet ja lapsenne/nuorenne astman hoito on
siirretty sairaalan potilastietojirjestelmidn mukaan oman kuntanne
perusterveydenhuoltoon.

Tamidn kyselytutkimuksen tarkoituksena on selvittdd minkélaista tukea
kouluikdisten  astmalasten ja — nuorten  perheet saavat
terveydenhuoltohenkildstoltd perusterveydenhuollossa tai yksityisessé
terveydenhuollossa.  Perusterveydenhuollolla  tarkoitetaan =~ oman
asuinkunnan tarjoamia terveydenhuoltopalveluja. Perheen saamalla
tuella  tdssd  tutkimuksessa tarkoitetaan vanhempien saamaa
emotionaalista tukea (esim. kuuntelu, huolenpito, hyvéiksyminen),
tiedollista tukea ja konkreettista tukea (esim. taloudellinen tuki, hoitoon
osallistumisen mahdollistaminen). Tutkimuksesta saadun tiedon avulla
pyritddn edistdmadn kouluikéisten astmalasten ja — perheiden terveyden-
huoltohenkilstoltd saamaa tukea ja perheiden terveytta.

Teilld on mahdollisuus vaikuttaa kouluikiisten astmalasten ja — nuorten
hoidon kehittdmiseen tayttdmalla oheinen kyselylomake.
Kyselylomakkeen ja suostumuskaavakkeen voitte postittaa mukana
tulleessa kirjekuoressa. Toivon saavani vastauksenne mahdollisimman
pian, mutta viimeistifin 12.06. 2007 mennessa.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja Teilld on oikeus missa
vaiheessa tahansa kieltidytya tutkimuksesta, syyté sithen ilmoittamatta.
Kieltdytymisenne ei vaikuta mitenkéédn lapsenne hoitoon tulevaisuudessa.
Tutkimustuloksia kisitellddn luottamuksellisesti ja nimettomina.

Mikali Teilld on kysyttdvaa tai haluatte lisétietoja, vastaan mielellani.

Tutkija:

Johanna Bjerregérd Madsen
TtK, Terveystieteiden yo.
Osastonhoitaja

Tays/ Lastentautien poliklinkka
Puh: (xx) xxx xxxX
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Liite 2. (1 -7)

KYSELY KOULUIKAISEN ASTMALAPSEN TAI - NUOREN VANHEMMALLE
/HUOLTAJALLE

Lomakkeen tiyttoohjeet

Kouluikiisen lapsen tai nuoren perheen muodostavat lapselle ja nuorelle laheiset ihmiset, jotka ovat
my0s vastuussa lapsen tai nuoren terveyden hoidosta. Télld kyselylomakkeella pyritdin
selvittdiméén perheenne terveydenhuoltohenkildstoltd saamaa tukea, kun lapsenne tai nuorenne on
ollut astman vuoksi terveydenhuollon asiakkaana/potilaana perusterveydenhuollossa tai
yksityisvastaanotolla. Perusterveydenhuollolla tarkoitetaan terveyskeskuksen tuottamia palveluja
(esim. omalédkarid, terveyskeskusladkarid, kouluterveydenhoitajaa tai astmahoitajaa
terveyskeskuksessa). Saadulla tuella tarkoitetaan emotionaalista tukea, konkreettista tukea ja
perheen tiedon saantia astmalapsen ja nuoren hoitoon liittyen.

Pyydin perheesténne isédé, ditid tai lapsen/nuoren huoltajaa vastaamaan alla oleviin kysymyksiin.
Lukekaa jokainen kysymys huolella ja vastatkaa seuraaviin itsednne ja lastanne/nuortanne koskeviin
kysymyksiin ympyroimailld sopiva vaihtoehto kustakin kysymyksesté tai kirjoittamalla vastaus sille
varattuun tilaan. Ympyroikdd kustakin kysymyksesté vain yksi vaihtoehto.

VANHEMMAN/HUOLTAJAN TAUSTATIEDOT

1. Vastaaja
1 Aiti
2 1sd
3 Muu

2. Vastaajan iké vuotta

3. Miké on siviilisddtynne?
1 Naimaton
2 Avio-/avoliitossa
3 Eronnut
4 Leski

4. Miki on ammattikoulutuksenne? (Valitkaa vain yksi vaihtoehto, joka kuvaa korkeinta
koulutustanne.)

1 Ei ammattikoulutusta

2 Ammatillisia kursseja

3 Koulutason ammattitutkinto

4 Opistotason ammattitutkinto

5 Ammattikorkeakoulututkinto

6 Yliopistotutkinto
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5. Perheeseen kuuluu
(esim. isd, diti, lapsi, isovanhempi, muu ldheinen)

6. Onko perheessdnne kouluikdisen astmalapsen/nuoren lisdksi myos joku muu astmaa sairastava
perheenjisen?

1 Kylld kuka
2 Ei
3 En osaa sanoa

TERVEYDENHUOLLON ASIAKKAANA OLEVAN ASTMAA SAIRASTAVAN LAPSEN
tai NUOREN TAUSTATIEDOT

7. Lapsen/nuoren iki vuotta

8. Lapsen sukupuoli? 1 Tyttd
2 Poika

9. Onko lapsellanne sdédnnollinen (joka pdivd) astmalddkitys?

1 Kylla, mika
2 Fi
3 En osaa sanoa

10. Seuraatteko lapsenne astman hoitotasapainoa kotona PEF — mittausten avulla?

1 Kylla
2 Ei
3 En osaa sanoa

11. Onko lapsellanne/nuorellanne omahoitaja (esim. astmahoitaja, oma terveydenhoitaja) jonka
puoleen voitte kddntya hinen astmansa hoitoon liittyen?

1 Kylla
2 Ei
3 En tiedd
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12. Onko lapsenne/nuorenne kaynyt sddnnollisesti astman hoidon seurantakdynneilla?

1. Omahoitajalla (esim. astmahoitaja, terveydenhoitaja)
missd

2. Ladkarilla (esim. omalddkari, yksityisldakéri)
missd

3. Ei

13. Onko lapsenne/nuorenne kdynyt ainoastaan astmaoireiden lisdéintyessd astman hoidon
seurantakédynneilld?

1. Omabhoitajalla (esim. astmahoitaja, terveydenhoitaja)
missi

2. Ladkarilla (esim. omalddkari, yksityisladkari)
missd

3. Ei

Seuraavat kysymykset (kysymykset 14 — 18) kartoittavat lapsenne/nuorenne timénhetkistd astman
hoitotasapainoa.

Ympyroikaa jokaisesta kysymyksesta yksi, sopivin vaihtoehto.

14. Kuinka usein astma on estdnyt lastanne/nuortanne toimimasta normaalisti koulussa viimeisen
neljdn viikon aikana?

1 Useammin kuin kerran péivéssd

2 Kerran péivéssa

3 Kerran viikossa

4 Harvemmin kuin kerran viikossa

5 Ei kertaakaan

15. Kuinka usein lapsellanne/nuorellanne on ollut hengenahdistusta viimeisen

neljén viikon aikana?
1 Useammin kuin kerran péivéssd
2 Kerran péivéssa
3 Kerran viikossa
4 Harvemmin kuin kerran viikossa
5 Ei kertaakaan

16. Kuinka usein lapsellanne on ollut muita astmaoireita (yské, limaisuus, vinkuna, rohina)
viimeisen neljdn viikon aikana?

1 Useammin kuin kerran péivéssd

2 Kerran péivéssa

3 Kerran viikossa

4 Harvemmin kuin kerran viikossa

5 Ei kertaakaan
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17. Kuinka usein lapsenne/nuorenne on tarvinnut hengitystd avaavaa astmalddkitysti viimeisen
neljan viikon aikana?

1 Useammin kuin kerran paivassi

2 Kerran péivassi

3 Kerran viikossa

4 Harvemmin kuin kerran viikossa

5 Ei kertaakaan

18. Kuinka itse arvioisitte lapsenne/nuorenne astman hoitotasapainoa viimeisen neljén viikon
aikana?

1 Ei ollenkaan tasapainossa

2 Huonosti tasapainossa

3 Jokseenkin tasapainossa

4 Hyvin tasapainossa

5 Téysin tasapainossa
Ajatelkaa seuraavien kysymysten (kysymykset 19 — 50) kohdalla lapsenne astman hoidon
seurannan toteutumista perusterveydenhuollossa ja yksityisessé terveydenhuollossa sen jéilkeen kun
lapsenne tai nuorenne astman hoito erikoissairaanhoidossa on (Tays) péaittynyt.

Perusterveydenhuollolla tarkoitetaan terveyskeskuksen tuottamia palveluja (esim. omalédékaria,

terveyskeskusladkérid, kouluterveydenhoitajaa tai astmahoitajaa terveyskeskuksessa).

19. Kirjoittakaa viivalle varattuun tilaan se terveydenhuollon toimipiste, missé olette
piisidintoisesti kilyneet lapsenne tai nuorenne astman hoidon seurantakéynneilld (esim.

perusterveydenhuolto, yksityinen terveydenhuolto)

20. Kirjoittakaa viivalle varattuun tilaan se terveydenhuollon ammattihenkilo kenen luona olette
(esim. 1ddkari, sairaanhoitaja, terveydenhoitaja) padsdantoisesti kdyneet lapsenne tai nuorenne

astman hoidon seurantakdynneilld

Ajatelkaa yllé olevalle viivalle kirjoittamaanne terveydenhuollon toimipistettd ja ammattihenkil6a
ja ympyroéikéi alla olevista vittdmistd kustakin vain yksi vaihtoehto.

PERHEENNE SAAMA TUKI
Taysin Eri Jonkin Jonkin Samaa Taysin Asia ei
eri mieltdi verran verran mielti samaa koske
mielti eri samaa mieltdi minua
21. Olen saanut tarvitsemaani tietoa lapseni
astman oireista. 1 2 3 4 5 6 0

22. Olen saanut tarvitsemaani tietoa lapseni
astman lddkehoidosta. 1 2 3 4 5 6 0



23. Olen saanut tarvitsemaani tietoa lapseni
astman ladkehoitoon tehdyistd muutoksista.

24. Olen saanut tarvitsemaani tietoa, jotta
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Taysin
eri
mielti

kykenen muuttamaan lapseni astmaléékitysta

annettujen ohjeiden mukaisesti.

25. Olen saanut tarvitsemaani tietoa lapseni
astmaldikkeiden sivuvaikutuksista.

26. Olen saanut riittdvasti ohjausta
lapseni astmakohtauksen hoitoon liittyen.

27. Olen saanut tarvittavaa tietoa lapseni
astman oireiden seurantaa varten.

28. Olen saanut tarvittavaa tietoa lapseni
astmaa drsyttdvien tekijoiden vélttdmisesta.

29. Olen saanut tarvitsemaani tietoa
kirjallisesti (kotihoito — ohjeet, esitteet).

30. Olen saanut tarvitsemaani tietoa
pyytdmattd astman hoitamisen kannalta
tarkeistd asioista.

31. Olen saanut tarvitsemani tiedon astman
hoitamisen kannalta tarkeisti
terveyspalveluista.

32. Olen saanut tarvitsemani tiedon astman
hoitamisen kannalta tarkeisti
sosiaalipalveluista.

33. Olen saanut tarvitsemani tiedon siita,
keneen voin tarvittaessa ottaa yhteytta
lapseni astman hoitoon liittyvissa asioissa

34. Olen saanut tarvitsemaani tietoa lapseni
astman paivittdisestd hoidosta.

35. Olen kokenut terveydenhuolto-
henkiloston odotusteni mukaisesti
luottamusta herittdvana.

Eri

Jonkin

mielti verran

eri
mielti

Jonkin
verran
samaa
mielti

Samaa Taysin Asia el
mielti samaa Kkoske
mielti minua

5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
5 6 0
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Taysin Eri Jonkin Jonkin Samaa Taysin Asia ei
eri mielti verran verran mielti samaa Kkoske
mielta eri  samaa mieltdi minua
mielti mielti
36. Olen kokenut, ettd terveydenhuolto-
henkil6sté on kuunnellut minua riittdvasti . 1 2 3 4 5 6 0

37. Olen kokenut terveydenhuolto-
henkiloston myotieldneen
elaméntilannettani sitd tarvitessani. 1 2 3 4 5 6 0

38. Olen kokenut terveydenhuolto-
henkildston odotusteni mukaisesti
ystavéllisend. 1 2 3 4 5 6 0

39. Olen kokenut, ettd terveydenhuolto-
henkilGstod on riittavasti
arvostanut tunteitani . 1 2 3 4 5 6 0

40. Olen kokenut, ettd perheemme
tarpeita on huomioitu riittdvan
yksilollisesti. 1 2 3 4 5 6 0

41. Olen kokenut, ettéd terveydenhuolto-
henkilostd on suhtautunut minuun
odotusteni mukaan kunnioittavasti. 1 2 3 4 5 6 0

42. Olen kokenut, ettd mielipiteitdni
on arvostettu riittdvasti. 1 2 3 4 5 6 0

43. Olen kokenut, ettd olen riittavasti
saanut rohkaisevaa palautetta
lapseni astman hoidossa. 1 2 3 4 5 6 0

44. Olen kokenut terveydenhuolto-

henkildston tarvittaessa rohkaisevan

minua puhumaan astman hoitoon

liittyvistd huolista. 1 2 3 4 5 6 0

45. Olen kokenut yhteisty0suhteen
terveydenhuoltohenkilston kanssa
odotusteni mukaisesti tasavertaisena. 1 2 3 4 5 6 0

46. Olen saanut riittdvisti vaikuttaa lapseni
astman hoidon suunnitteluun ja
toteutukseen. 1 2 3 4 5 6 0

47. Olen kokenut, ettd lapseni
laakkeenottotekniikka on tarkistettu 1 2 3 4 5 6 0
riittdvan sadnnollisesti.
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Taysin Eri Jonkin Jonkin Samaa Taysin Asia ei
eri  mielti verran verran mielti samaa Kkoske
mielti eri samaa mielti minua
mielti mielti
48. Olen kokenut, etti lapseni astman
hoitoon liittyvét terveydenhuoltoyksikot
tekevit tarvittaessa yhteistyoOta. 1 2 3 4 5 6 0

49. Olen kokenut saavani tarvittaessa
tukea lapseni astman hoitoon
liittyvien sosiaalietuuksien jirjestelyissa. 1 2 3 4 5 6 0

50. Olen saanut ohjausta tarvittaessa
osallistumaan samassa eldaman-
tilanteessa olevien ryhmaan. 1 2 3 4 5 6 0

Kuvailkaa millaista tukea olisitte halunnut saada tai toivoitte saavanne terveydenhuollon
henkil6stoltd lapsenne astman hoitoon ja hoidon seurantaan liittyen. Tarvittaessa voitte jatkaa
kééntopuolelle.

Olkaa hyvi ja tarkistakaa vield, ettd olette vastannut kaikkiin kysymyksiin.

Kiitos vastauksistanne!
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ii322 SAIRAANHOITOPIIRI

Yhdessi terveytti Liite 3. (1)

SUOSTUMUS

PERHEIDEN TERVEYDENHUOLTOHENKILOSTOLTA SAATUA TUKEA
SELVITTAVA TUTKIMUS

Olen saanut kirjallista tietoa perheiden terveydenhuoltohenkilostoltd saamaansa tukea selvittdvasta

tutkimuksesta ja yhteystiedot, jotta voin tarvittaessa esittda siitd tutkijalle kysymyksié.
Ymmérrdn, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltdytya

siitd milloin tahansa syytd ilmoittamatta. Ymmaérrdn myds, etté tiedot kéasitelldan

luottamuksellisesti.

Tampereella . .2007 Tampereella . .2007

Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:

vanhemman/huoltajan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus

nimenselvennys nimen selvennys

lapsen syntymiaika

lapsen nimi

osoite
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Liite 4. (1)

Kuvio 2. Esimerkki aineistosta poimituista luokitusrunkoon sopivista sisdlloistd

Tiedollinen tuki

Perheiden toiveet tiedollisesta tuesta

Tietoa
astmasta sairautena

- tietoa astmasta

- tietoa astmaan sairastumisesta

- tietoa astman hoidosta

- tietoa astmaan vaikuttavista tekijoista

Tietoa
astmakohtauksesta

- astmakohtaukseen liittyvdd ohjausta
- tietoa astmakohtaukseen liittyvistd asioista

- ohjausta astmakohtausten hoitamiseen

Ohjausta ja neuvontaa riittdvasti

- ohjausta ja neuvontaa perusterveydenhuollossa

- ohjausta ja neuvoja jatkohoidon suhteen

- ohjausta, neuvontaa ja seurantaa jatkossakin

- ohjausta ja neuvontaa yksityisessi terveydenhuollossa
- ohjausta astman hoidon seurannasta

Tietoa ladkehoidosta

- tietoa astman lddkehoidosta

- tietoa ladkkeiden vaikutuksista

- tietoa lddkehoidon lopettamisesta

- tietoa lddkehoidon pitkdaikaisvaikutuksista

- tietoa astmalddkkeen haittapuolista

- tietoa astmaldékityksestd infektioiden aikana

Tietoa sosiaalietuuksista

- tietoa ladkkeiden korvattavuuksista
- tietoa sosiaalipalveluista

- tietoa sosiaalietuuksista

- tietoa KELA:n korvauksista

Yhteystietoja

- suora numero ladkériin tai hoitajaan neuvojen saamiseksi

Tietoa vertaistuesta

- tietoja leireistd ja paikkakunnan ldhelld jarjestetyistad
tapaamisista

Kirjallisia ohjeita

- kirjalliset ohjeet lapselle

Tietoa koskien lapsen terveydentilaa

- tietoa siitd, sairastaako lapsi astmaa
- tietoa lapsen astmatilanteesta
- tietoa lapsen astman hoitotasapainosta

Tietoa astman ennusteesta ja

tulevaisuudesta

- tietoa astman paranemisesta

- tietoa miten astma hoidetaan tulevaisuudessa
- tietoa sairauden ennusteesta
- tietoa mité tapahtuu tulevaisuudessa

Tietoa terveydenhuoltohenkildstoltd
omatoimisesti

- pitdd olla vaativa, jotta saa tietoja
- tietoa ei saa jos el itse ota selvii
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Kuvio 7. Esimerkki aineistosta poimituista luokitusrunkoon sopivista sisdlloistd

Emotionaalinen tuki

Perheiden toiveet emotionaalisesta tuesta

Vanhemman ja lapsen tunteiden
arvostaminen

- tunne, ettd olemme yksi astmaatikko tuhannesta
- suhtautumista vakavammin sairauteen
- viheksyvé ja alentuva kiytos

Léasniolo ja kaytettivissd olo

- kdytokselld hoputetaan poistumaa

- vaikea tavoittaa puhelimitse

- kiytokselld hoputetaan poistumaan

- enemmaén aikaa keskustelulle

- tilanne 144karilla aina kiireinen

- enemmaén aikaa

- aina pyydetdin kddntymédn muiden hoitavien tahojen
puoleen

Vanhemmilta saadun tiedon ja
osaamisen arvostaminen

- meidén asiantuntemusta omasta lapsesta ei arvostettu

- ladkari ei halunnut uskoa

- olo oli sellainen, ettd diti el tiedd mitdidn

- vanhemman ajatuksia vdheksytddn

- lapsen oireita viheksytdan

- ohittaa kyseisen asian minka tdhden olemme l1d4kéarissa

Luottamuksellisuuden ja
turvallisuuden tunteen luominen

- luottamuksen puute terveydenhuoltojirjestelmééin
- luottamuksen puute terveydenhuollon ammattilaisten
ammattitaitoon

- luottamuksen puute terveyskeskuksen toimintaan ja
hoitoon

Vanhemman ja lapsen kuuntelu

- vanhempia ei kuunnella
- herkkyyttd kuunnella lisda

Pelkojen ja huolien
ymmaértidminen

- sairauden mydtd herdd suuri huoli

Perhekeskeinen hoito

- perheen muuttuneiden olosuhteiden huomiointia

- perheen kokonaistilanteen huomiointia

- keskustelua astman sairauden vaikutuksesta perheeseen
- lapsen yksilollistd sairaustilanteen huomiointia

Ystivillinen kohtelu

- ala-arvoista kohtelua
- koppavaa kéytosti
- el asiallista kohtelua
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Kuvio 9. Esimerkki aineistosta poimituista luokitusrunkoon sopivista sisdlloistd

Konkreettinen tuki

Perheiden toiveet konkreettisesta tuesta

Taloudellista tukea

- jos ei ole rahaa on orpo olla

- tarkedd olisi saada taloudellista tukea

- jokapédiviinen ladkitys ilmaiseksi

- olemme tukien ulkopuolella

- yksityisen palveluja vain tilipdivéani

- opintotuella ei pysty maksamaan

- hoidon kustannukset yksityiselld ovat kalliita
- kuluja astman hoidosta syntyy

- eurot eivit riitd kaikkiin ladkkeisiin

Apuvilineiden kdyton ohjausta

- lddkkeenottotekniikan tarkistus
- puhallustekniikkaa ei seurata
- saannollisten PEF - mittausten tekeminen

Hoitoon osallituvat tahot tekevit
yhteistyota

- hoitoon osallistuvat tahot hallinnollisesti yksi ja sama

- hoitavien tahojen tietiméttomyys toistensa rooleista

- yhteistyo hoitavien yksikoiden kanssa katkesi

- tieto lapsen hoitoon liittyvisti asioista ei kulje

- tieto lapsen sairaudesta ei kulje kouluun

- tieto lapsen jatkohoitosuunnitelmasta ei tavoita hoitavaa
tahoa

Vastaanottoaikojen saatavuuta

- vastaanottoaikaa on vaikea saada

- omaldékarin vastaanotolle vaikea pasta

- kouluterveydenhuolto ei ole joka péiva paikalla
- ajan varaaminen on tdysin mahdotonta

- astmahoitajaa on vaikea tavoittaa

- terveydenhuoltoisteisiin huonosti pdésee

- sddnnollisid seurantakdynteja

- seurantakdynneille kutsutaan

Vertaistuen jérjestamista

- nuorten omahoitopdivd my6s myohemmadssi vaiheessa
- mahdollisuus pasta erikoissairaanhoidon jérjestdmille
perhekursseille

perheiden kanssa

-tapaamisia omalla paikkakunnalla muiden astmaa sairastavien




