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Kehitysvammainen lapsi ja perhe ovat osa erityisryhméad ja heidan tukemiseensa tulee
kiinnittda entistd enemman huomiota. Kehitysvammaisen lapsen sairastuminen vaatii
tarkempaa ja tehokkaampaa hoitoa sekd paraneminen saattaa olla haastavampaa kuin
lapsella ilman erityistarpeita. TAman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata
systemaattisella kirjallisuuskatsauksella, millaista tukea kehitysvammaisen lapsen
vanhemmat tarvitsevat, kun lapsi on sairaalahoidossa muun syyn kuin
kehitysvammaisuuden diagnosoinnin takia ja saadun tiedon avulla kehittéa
kehitysvammaisten lasten ja heidéan perheidensa hoitoty6ta osastoilla.

Aineisto keréattiin viidesta eri tietokannasta Ebsco/Cinahl, Linda, Medic, Cochrane seka
Journal of Pediatric Nursing. Katsaus tehtiin kayttamalla viitta artikkelia, joista kaksi oli
tehty Suomessa, kaksi Ruotsissa ja yksi Englannissa. Aineisto oli julkaistu vuosien
1999-2011 valilla. Artikkeleista 4 oli haastattelututkimuksia ja 1 kirjallisuuskatsaus.

Tutkimuksista selvisi, ettd vanhemmat kokivat saaneensa parhaiten konkreettista,
emotionaalista ja tiedollista tukea. Myds henkinen tuki ja vertaistuki tuli esille saatuun
tukeen liittyen. Tulosten mukaan vanhemmat kokivat tarvitsevansa konkreettista ja
tiedollista sek& vertaistukea yhd enemman. Tutkimuksissa tuli my6s vahvasti ilmi
tyytyvaisyys omahoitajuuteen.

Lisatutkimuksia olisi syytd tehda vyksilollisen tuen tarpeen tunnistamisesta,
tiedonantotavoista sekd perheiden arjen tarpeista, jotta voitaisiin parantaa seka lasten
ettd vanhempien elamanlaatua.

Avainsanat kehitysvammainen lapsi, vanhemmat, ohjaus, tuki,
voimaantuminen
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A disabled child and his/her family are a part of a special group and their support
should be given more attention. A disabled child falling ill requires more precise and
more effective treatment and healing may be more challenging than with children
without special needs. The purpose of this study was to describe with a systematic
literature review what kind of support the parents” need, when a child is hospitalized
for other reasons than for mental retardation diagnosis. With the help of gained
knowledge, nursing for disabled children”s and their families in nursing

departments can be develop.

The data were collected from five different database Ebsco/Cinahl, Linda, Medic,
Cochrane and Journal of Pediatric Nursing. The review was carried out by using five
articles, two of which were made in Finland, two in Sweden and one in England. The
material had been published between the years 1999-2011. Four of the articles were
interview studies and one a literature review.

The studies showed that parents felt they had received most practical, emotional and
informational support. The emotional support and peer support were also received.
The results showed that parents felt that they needed physical and intellectual as well
as peer support more and more. The studies also strongly indicate satisfaction with
primary nursing.

Further studies should evaluate the individual support identification, communication
methods and families™ everyday needs, in order to improve both children's and
parents' quality of life.
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1. Johdanto

Kehitysvammalla tarkoitetaan vammaa, joka ilmenee ymmartamis- ja kasittamiskyvyn
ongelmana. Se ei ole sairaus vaan se on vaurio tai vamma, mikd vaikuttaa
jokapdaivaiseen elamaan. (Henttonen 2012.) Kehitysvammainen lapsi ei kasva
kasvukayrien mukaisesti eika kehity normaalissa aikataulussa, josta johtuen lapsi ja
perhe joutuvat olemaan tiiviissa yhteistyossa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa
(Aaltonen, Arvio 2011: 106). Lapsi ja perhe ovat osa erityisrynméa ja heidan
tukemiseensa tulee kiinnittad entistd enemman huomiota. Hoitotyon henkilokunta usein
luottaa pelkkaan potilasasiakirjojen siséltavaan taustatietoon ja vanhemmille tarjotaan
samantyyppista tukea kuin "normaalisti” kehittyvélle lapsen perheelle, huomioimatta
juuri  kyseessd olevan perheen erityistarpeita. (Aaltonen - Arvio 2011: 106.)
Kehitysvammaisen lapsen sairastuminen vaatii tarkempaa ja tehokkaampaa hoitoa seka
paraneminen saattaa olla haastavampaa kuin lapsella ilman erityistarpeita. Lapsen
joutuminen sairaalaan on monelle vanhemmalle iso asia ja heilla saattaa olla siihen

littyen monenlaisia pelkoja sek& ennakkoluuloja. (Henttonen 2012.)

Kehitysvammaisten lasten vanhemmat kokevat suurimpien huolien johtuvan
taloudellisista vaikeuksista, omasta jaksamisesta, lapsen tulevaisuudesta seka
riippuvuudesta paivittaisessa hoidossa (Henttonen 2012, Wallden 2006: 128). Kun taas
tyontekijat ajattelevat ensisijaisesti vanhempien tarvitsevan tukea lasten hoitoon ja
kasvatukseen liittyvissa kysymyksissa. Tarkeda on havaita ja huomioida vanhempien

palvelutarpeet sek& resursoida voimavarat niita varten. (Henttonen 2012.)

Opinnaytetyomme on osa Lapsen, nuoren ja perheen ohjaus-projektia, joka
toteutetaan yhteisty0ssd Metropolia Ammattikorkeakoulu Terveys- ja hoitoalan, HYKS
Naisten- ja lastentautien tulosyksikon kanssa. Projektin tarkoituksena on kartoittaa,
minkalaista on lapsen, nuoren ja lapsiperheen ohjaus. Tavoitteena on kehittaa lapsen,
nuoren ja perheen voimavaroja, voimaannuttavaa ohjausta sekd ohjauksen opetusta
ammattikorkeakoulussa. Yhteisty6hon osallistuvat Jorvin sairaalan Lasten ja nuorten
sairauksien toimialan kaikki lastenosastot ja lasten poliklinikka, Lastenklinikan
poliklinikka ja Lastenlinnan osasto L1l sek& Paakaupunkiseudun Diabetesyhdistys,
Epilepsiayhdistys, Keskoslasten vanhempien Kevyt-yhdistys sekd Allergia- ja

astmayhdistys. (Kelo 2009: 3.) Taman opinnaytetyon tarkoitus oli kuvata, mita tukea



kehitysvammaisen vanhemmat kokivat saaneensa lapsensa sairaalahoidon aikana ja
mita tukea kehitysvammaisen lapsen vanhemmat tarvitsevat, kun lapsi on
sairaalahoidossa muun syyn kuin kehitysvammaisuuden takia. Tavoitteena on saadun
tiedon avulla kehittad kehitysvammaisten lasten ja heidan perheidensa hoitotyota.
(Kelo 2009: 3).

2. Teoreettinen viitekehys

2.1 Kehitysvammaisuus ja sen tausta

Kehitysvammaisuutta esiintyy Suomessa noin 1 %:lla koko vaestdsta (Aaltonen — Arvio
2011: 13, Kaski ym. 2009: 22). Luku on pysynyt lahes samana kahdenkymmenen
vuoden ajan, mutta vaikeamman kehitysvammaisuuden esiintyvyys on vahentynyt noin
50 prosenttia (Kaski ym. 2001: 27). Suomen kehitysvammalain (1977) mukaan
kehitysvammainen on henkild, jonka "kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai
hairiintynyt synnynndisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja
joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluksia™ (Finlex 2010). WHO:n
tautiluokituksen mukaan alyllinen kehitysvammaisuus on puutteellisia kognitiivisia,
kielellisid, motorisia ja sosiaalisia taitoja, jotka ilmenevat erityisesti kehitysiassa (Kaski
ym. 2009: 16). AAIDD:n (The American Association on Intellectual and developmental
Disabilities) kuvaa kehitysvammaisuutta rajoittuneena toimintakykynd, johon liittyy
samanaikaisesti keskiméaaraista heikompaa dlykkyytta (AO alle 70-75) (Kaski ym. 2009:
17). Yleensa kehitysvammaisuus huomataan jo lapsen ensimmaisina elinvuosina, mutta
lievat poikkeavuudet vasta kouluidssd. Raskauden aikana seulontatutkimusten avulla
voidaan todeta sikiobn normaalista poikkeava kehitys ja nain tarpeellinen hoito voidaan

aloittaa mahdollisimman varhain. (Kaski ym. 2009: 26; Aaltonen — Arvio 2011: 12.)

Vamman ja sen asteen maarittelyssa ei ole tarkoituksena leimata perhetté tai lasta,
vaan sen avulla voidaan antaa lapselle oikeaa hoitoa. Kaski ym. (2009) maéarittelevat
kehitysvammaisuuden tarkoittavan hermoston vammoja ja vaurioita ja muita
poikkeavuuksia, joita ilmenee ennen 18 vuoden ikdd. Merkkeja kehitysvammaisuudesta
ovat motorisen kehityksen viivastyminen, jopa 2-4 vuotta nuoremman terveen lapsen

tasolle. (Hamaldinen — Karjalainen 2003) Tarkeimmaksi hairioksi luokitellaan aivojen



kehityshairiot, joihin liittyy usein alyllisten toimintojen vajavuutta, jota kutsutaan
alylliseksi kehitysvammaisuudeksi. Talla tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn
kehitys on estynyt tai epataydellinen. Se voi esiintya yksindan tai yhdessa jonkin
fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa. (Kaski ym. 2009: 16, 20- 21.) Mita vaikeampi
kehitysvamma on Kkyseessa, sitd varmemmin lapsella on liitannaisvammoja, kuten
kuulovamma, epilepsia, diabetes, psyykkinen hairid, ndkdvamma, pakkoliikkeet ja
spastisuus (Hamalainen — Karjalainen 2003). Kehitysvammaiset ovat hyvin alttiita
infektioille heikentyneen yleiskunnon, huonon likuntakyvyn, fyysisten
rakennepoikkeavuuksien tai puutteellisen hygienian hoidon vuoksi. Infektiot
aiheuttavatkin  heille eniten sairaalahoidon tarvetta. Esimerkiksi tavallisten
flunssakausien aikana esiintyy usein ylempien hengitysteiden ja
keuhkoputkentulehduksia, keuhkokuumetta sek& korvatulehduksia. Etenkin fyysisesti
rajoittuneilla henkil6illa, pitk&aikaisesti vuoteessa olevilla, virtsatieinfektiot ovat hyvin
yleisia. (Kaski ym. 2009: 148-149)

Kehitysvammaisuuden syntymiselle on monia syitd, jotka ryhmitellddn syntyperan
mukaan. On perintotekijoista johtuvat eli geenimutaatio, jossa geenin toiminta
muuttuu. Perintotekijoissa voi olla myds kromosomien vaurio tai muutos kromosomien
lukumaarassa. Tavallisin on geenimuutos, jonka lapsi perii molemmilta tai toiselta
vanhemmalta. Geenimuutoksista johtuvat mm. erilaiset epdmuodostumat. (Peippo
2002.) Epamuodostumat eivat aina johdu perintotekijoista, vaan ne voivat aiheutua
my0s raskauden aikana kaytetyista sikiolle haitallisista ladkkeista (1950-1960- luvulla
talidomidi-ladkeaine) tai runsaasta alkoholin kaytdsta ( Komulainen 2001: 133).

Perinataaliset tekijat ovat mm. pieni syntymapaino (alle 2500 g), joka useimmiten
johtuu raskauden aikaisesta tupakoinnista, sekéa infektiot, joille lapsi altistuu
alatiesynnytyksessd. Postnataaliset syyt tarkoittavat ensimmaisen elinkuukausien
jalkeisia tapahtumia, kuten infektioita ja tapaturmia, jotka vaikuttavat psyykkista

kehitysta viivastyttavasti. (Kaski ym. 2009: 26- 27; Aaltonen — Arvio 2011: 40-41.)

2.2 Kehitysvammaisen perheen arki

Lapsen kehitysvamma vaikuttaa muun perheen arkeen ja tavanomainen eldma
joudutaan sopeuttamaan lapsen tarpeet huomioon ottaen. Perheen jasenten asema

muuttuu, erityisesti vanhempien kohdalla. Joskus vanhemmista voi tuntua, etta he ovat



enemman hoitajia, kuin aiti tai isé lapselle. Vanhempien vapaa-aika véhenee, jolloin
yhteisen ajan puutteesta johtuen parisuhteen hoitaminen on vaativampaa. Myo6s
sosiaaliset suhteet muuttuvat. (Wallden 2006: 128- 140.) Hoitajan hankkiminen
lyhytaikaisesti saattaa olla haaste, silla joidenkin kehitysvammaisten lasten kohdalla
hoitajalta vaaditaan esimerkiksi erityisten hoitotoimenpiteiden osaamista. (Suomen CP-
liitto ry 2011).

Lapselle pyritddan luomaan mahdollisimman normaali ja tasapainoinen arki,
mahdollistaen harrastustoiminta, paivahoito seka koulunkaynti. (Wallden 2006: 141-
142.) Monenlaiset seikat, esimerkiksi terapiat, kuntoutukset, kotikaynnit, palaverit,
hakemusten tayttdminen, asioiden selvittely ja mahdollinen lapsen jatkuva valvonnan
tarve ja huoli vaativat oman aikansa ja voimansa. Vammaisen lapsen vanhempi saattaa
olla voimiensa aarirajoilla. Varsinkin jos perheessd on muita lapsia, on ajan ja
resurssien jakaminen sisarusten kesken vanhemmille haaste. Riippuen siitd, kuinka
aikaa vievaa vammaisen lapsen hoitaminen on, saattavat perheen muut lapset tuntea
itsensa ulkopuolisiksi. Erityisen haastavaa on, jos perheessé on vain yksi huoltaja ja
useita lapsia. (Suomen CP-liitto ry 2011; Hilton 2003:18-20) Kehitysvammaisen lapsen
syntyminen perheeseen saa aikaan positiivisiakin muutoksia. Vuorovaikutus perheessa
lisdantyy, kun arjen pydrittaminen vaatii keskustelua, yhteisty6ta, joustoa ja
kompromisseja. Monissa perheissa myds elaméanarvot muuttuvat, aineellisten asioiden

merkitys vahenee ja henkisten lisaantyy. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2011.)

Vammainen lapsi tarvitsee vammatonta lasta enemman tukea hyvan itsetunnon
saavuttamiseen (Suomen CP-liitto Ry 2011). Kehitysvammaisella lapsella on liséksi
puutteita kahdella tai useammalla adaptiivisten taitojen alueella, joita ovat
kommunikaatio, itsestd huolehtiminen, kotona asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisossa
toimiminen, itsehallinta, terveys, turvallisuus, oppimiskyky, vapaa-aika seka tyo0.
(Hamalainen — Karjalainen 2003.) Vamman aste ja ympariston tuki vaikuttavat
suuresti myohempéaan selviamiseen (Suomen CP-liitto Ry 2011). Kehitysvammainen
lapsi on terveen lapsen tavoin oikeutettu paivahoitoon. Lapselle tehdaan yksilollinen
kuntoutussuunnitelma yhteistyossa vanhempien ja paivahoidon henkilokunnan kanssa.
Tarvittaessa myo6s sosiaalihuollon, terveydenhuollon ja opetustoimen henkilokunta

ottaa osaa laatimiseen. (Viemerd 2011.)

Liikunnalla kehitetaan ja yllapidetaan erityisesti liikkuntarajoitteisen lapsen motoriikkaa.



Luonnollisia tilanteita kayttamalla saadaan lapsen mielenkiinto helpoimmin heraamaan
ja nain voidaan tukea entistd paremmin lapsen omatoimista selviytymista. (Kaski ym.
2009:199.) Teknisia laitteita ja apuvalineitd voidaan kayttad helpottamaan arkea (Kaski
ym. 2009:194.) Kela jarjestaa laakinnallista kuntoutusta sellaisille vaikeavammaisille,
jotka saavat Kelan korotettua tai erityishoitotukea tai vammaistuen korotettuna tai
erityisvammaistukena, muun muassa fysioterapiaa, puhe-, musiikki-, ja
ratsastusterapiaa, sopeutumisvalmennusta ja kuntoutusjaksoja seka — kursseja

(Kehitysvammaisten tukiliitto Oy 2011).

2.3 Lapsen kehitysvammaisuuden haasteet

Kehitysvammaisen lapsen primaarirefleksit saattavat sdilyd entistd kauemmin seka
hanen suojarefleksiensa kehittyminen saattaa olla viivastynyt. Kehon hahmottaminen
saattaa olla vaikeaa ja hienomotoriikka kehittya hitaasti. Myos kompelyytta ja
koordinaatiohairiota voi esiintya. Lievasti kehitysvammainen lapsi saattaa mahdollisesti
peruskoulun suorittamisen vaikeudesta huolimatta oppia lukemaan, kirjoittamaan sek&a
laskemaan, mutta taidot jadvat joka tapauksessa ala-aste ikaisen tasolle. (Hamalainen
— Karjalainen 2003)

Kehitysvammainen lapsi voi erota muista lapsista joko ulkonadllisesti tai
toiminnallisesti. Heidan raajansa saattavat olla virheasennossa tai heidan kasvoissaan
saattaa olla poikkeuksia muiden lapsien kasvoihin verrattuna, esimerkiksi heidan
silmansa saattavat kohdistaa eri tavoin. (Hamaldainen — Karjalainen 2003.) Jo
pelkastaan arjen toimintojen oppiminen on kehitysvammaiselle suurempi haaste, esim.
syominen, juominen, hampaiden pesu, pukeminen ja riisuutuminen. Lapsen oppimista
voidaan tukea kuvien ja esineiden avulla seka leikin kautta. (Kaski ym. 2009: 208-216;

Ivanoff ym. 2007: 212)

2.4 Perheen voimavarojen vahvistaminen

Voimaantuminen eli empowerment on mahdollistamista ja taysivaltaistamista,
rohkeuden lisddmistd omaehtoiseen toimintaan. Voimavarojen vahvistamisella
tarkoitetaan yksilon tai perheen saamaa tukea. Voimavarojen vahvistamisen

tarkeimpand ominaispiirteend on yhteistyd. Vanhempien kanssa tehddan yhdessa



tavoitteet, he osallistuvat toimintaan taysivaltaisesti ja heidan toiveitaan kuunnellaan.
Voimaannuttavassa tyossa asiakkaan tietoisuutta pyritddn lisadmaan, hanta
kuunnellaan, valinnanvapautta kunnioitetaan seka pyritédn auttamaan omaisia
arvioimaan omia vahvuuksiaan sek& omaa toimintakykyadn. Voimaantumisen
tarkoituksena on parantaa asiakkaan itsetuntoa, oman eldméan hallinnan tunnetta,

itsemaaraamista seka henkilokohtaista kasvua. (Hakulinen — Pelkonen 2002: 202-212)

Voimaantumiseen vaikuttaa ika, koulutus, sosioekonominen asema, taloudelliset
resurssit seka terveydellisen ongelman laatu. Naisté riippuen voidaan tarpeen vaatiessa
siirtdd voimaantuminen potilaan omaisille tai laheisille (esim. pa&atdskyvyton pieni
lapsi). Voimaantunut potilas sitoutuu hoitoonsa maaratietoisemmin ja nain
paraneminenkin on yleensd voimaantumattomampia nopeampaa. (Kyngas ym. 2007:
82-93)

Perheen, myds kaikkien yksildiden, tulisi asettaa realistinen tavoite selviytymiselle.
Tavoitteet voivat olla henkildkohtaisia, subjektiivisia tai objektiivisia, ladketieteellisia,
sosiaaliseen  vuorovaikutukseen perustuvia, aikaan tai prosessiin  sidottuja.
Perheenjasenet voivat auttaa toisiaan jaksamaan ja tukea tavoitteiden
saavuttamisessa, mika auttaa voimaantumisessa. (Kyngas ym. 2007: 75,104.) Hoitaja
voi toiminnallaan edesauttaa perheen oppimista. Ohjaustilanteissa hoitaja toimii
ryhman vetéjand, johdattelee keskustelua, antaa tarvittaessa informaatiota perheelle ja
rohkaisee kysymaan mieltddn askarruttavia kysymyksia. Hyva hoitaja pyrkii siihen, etta
ryhman jasenet kykenevat itsendiseen ongelman ratkaisuun. (Kyngas ym. 2007: 79-
81).

2.5 Tuen muodot perheen hoitotydssa

Tunnetuin tuen muoto on sosiaalinen tuki, joka pitda siséalladn konkreettisen,
emotionaalisen, tiedollisen ja hengellisen tuen (Eriksson ym. 2002: 14, Keski-Opas —
Yrjola 2010: 20- 21, Teinonen 2007: 34-35). Sosiaalinen tuki luokitellaan ihmisten
véliseksi  vuorovaikutussuhteeksi, joka pitdad sisdlladén empatian, pitdmisen,
rakastamisen, luottamuksen osoittamisen ja kuuntelemisen. Se voi my0s olla
aineellisen avun antamista. Siihen liittyy vahvasti tiedollinen tuki, jonka avulla

vanhempia autetaan tekemdan paatoksia, heidédn kanssaan keskustellaan ja heita



kuunnellaan seka tuetaan loytamaan heidan lapsensa kannalta oikea hoitoratkaisu.
Sosiaalisella tuella voidaan vahentaa vanhempien kokemaa stressia ja helpottaa heidan
selviytymista ja sopeutumista stressaavaan tilanteeseen. Hoitohenkilokunnalta saatu
sosiaalinen tuki on tarkeaa lapsen sairaalahoidon aikana, silla se vaikuttaa vanhempien

ja lapsen sitoutumiseen hoitoon. (Keski-Opas — Yrjola 2010: 20- 21,23.)

Konkreettinen tuki on nékyvaa ja sitd voidaan mitata. Konkreettisen tuen tarkeimpia
muotoja ovat sosiaaliturva, erilaiset sosiaalipalvelut, kuten kodinhoito ja tukipalvelut,
joita perhe saattaa tarvita lapsen sairastumisen myota. Sairaalassa yksi tarkeimmistéa
konkreettisen tuen muodoista on antaa vanhemmille mahdollisuus osallistua lapsen
hoitoon, silla se lisda ja tukee heidan hyvanolon tunnettaan. Liséksi hoitohenkilokunta
voi tukea vanhempia péivittaisissa toiminnoista selviytymisessa ja antaa ohjausta

erilaisissa paivittaisissa konkreettisissa asioissa. (Eriksson ym. 2002: 19- 20.)

Emotionaalisella tuella tarkoitetaan ihmisen auttamista vaikeassa elaméantilanteessa.
Emotionaalinen tuki on moninaista. Se on kannustusta, empatiaa, rakkautta ja siséaltaa
arvostusta, kiintymysté, luottamusta, huolenpitoa ja kuuntelua. Vanhemmat saavat
emotionaalista tukea hoitohenkilokunnalta seké ystavilta ja omaisilta. Sairaalahoitoon
joutuneen lapsen vanhempien emotionaalisen tuen tarkoituksena on, etta he
selviytyvat muuttuneesta tilanteesta, saavat voimavaroja omaan jaksamiseen seka
kykenevat olemaan lapsen tukena sairaalahoidon aikana. Hoitohenkilobkunnan on
tarkedd kuunnella vanhempien ajatuksia ja keskustella heidan kanssaan. Myo6s
lohduttaminen ja lasndolo ovat tarkeitda emotionaalisen tuen keinoja, joita
hoitohenkilokunta valitettavasti ei aina pysty antamaan kaytossa olevan ajan
vahaisyyden vuoksi. (Eriksson ym. 2002:17; Nummikoski 2010: 36, 37.)

Tiedollisella tuella tarkoitetaan tiedon antamista, se on opetusta, neuvontaa,
palautteen antamista sek& harjoittelua ja se sisaltdd neuvoja, ehdotuksia ja ohjeita,
joiden avulla on helpompi selvitd henkilokohtaisista ongelmista. Suullisen informaation
lisaksi tietoa tulisi antaa myo6s kirjallisesti, jotta asioita voitaisiin miettid ajan kanssa
(Backman ym. 2006). Sairaalaymparistdssa tiedon antajana toimii ensisijaisesti lapsen
omahoitaja sekd lasta hoitava laakari. Tiedon anto vaikuttaa vanhempien
luottamukseen hoitohenkildkuntaa kohtaan. Tiedon annossa on tarkeaa, etta
kommunikaatio on jatkuvaa ja avointa vanhempien ja hoitohenkilokunnan valilla.

Tarpeellisen tiedon saaminen helpottaa vanhempien ahdistusta sekd auttaa heita



ymmartamaan lapsen sairastumista esimerkiksi infektioon. Nain he my6s saavat
voimavaroja jaksaa ja selviytyd lapsen infektiosta toipumisesta, joka voi olla
erityislapsen kohdalla haastavaa ja pidempiaikaista. (Eriksson ym. 2002: 15- 17;
Nummikoski 2010: 31, 33.)

Hengellisen tuen avulla ihminen voi saada voimavaroja saavuttaakseen koherenssin
tunteen silloin, kun joku asia tuntuu mahdottomalta. Hengelliseen tukeen vaikuttaa
ihmisen ik&, kulttuuri ja elam&nkokemus. Uskonnosta on tapana keskustella hyvin
vahan, silla se herattdd voimakkaita tunteita monissa ihmisissd. Potilaan ja omaisten
vakaumuksen huomioiminen voi auttaa hoitohenkildkuntaa ymmartamaan ja
helpottamaan heiddn ahdistustaan sek& loytdmaan voimavaroja, joilla jaksaa
sairaalahoidon yli. Valitettavasti hoitohenkilokunta ei juuri ota huomioon potilaan
vakaumusta ja usein heilla on puutteelliset tiedot eri uskonnoista, mika saattaa
aiheuttaa ristiriitaisia tunteita ja vaaria kasityksia, jolloin esimerkiksi lapsen omaiset
saattavat kokea, ettei heitd ymmarreta tai tueta toivotulla tavalla. (Teinonen 2007: 62,
136-137.)

2.6 Kehitysvammaisen lapsen vanhempien kokema tuen tarve

Yleisesti ottaen vanhemmilla on hyvin mydnteinen k&sitys omasta terveydestaan ja
parjadmisestaan vanhempana (Perala ym. 2011). Lapsen pitkaaikaissairaus saattaa
kuitenkin aiheuttaa hairigita lapsen normaaleissa kehitysvaiheissa seka perheen
tasapainossa. Vanhemmilla on usein huoli lapsen hoitamisesta parhaalla mahdollisella
tavalla sekd lapsen onnellisuudesta. (Backman ym. 2006.) Vanhemmat kokevat
tarvitsevansa tietoa sekd kannustusta lapsensa kasvattamisesta yhteison jaseneksi
sekd tukea parisuhteeseen sekd mielenterveys- ja paihdeasioihin (Peréla ym. 2011,
Wallden 2006). He kaipaavat tietoa liittyen lapsen sairauteen ja sen hoitoon,
hoitojarjestelmiin, etuisuuksiin ja palveluihin. Vanhemmat kaipaavat mahdollisuutta
keskustella ja kysellda asioista. Yleisesti ottaen vanhemmat toivovat enemman tietoa

annettavan, kuin kokevat sité saavansa. (Backman ym. 2006.)

Vanhemmat ovat epdtietoisia sosiaali- ja terveyspalveluista, he kokevat saavansa
terveydenhuollolta niukasti tietoa liittyen lapsen psykologisen ja sosiaalisen kehityksen

tukemisesta (Backman ym. 2006; Wallden 2006). Vanhemmat kokevat tuen



puutteelliseksi tai jopa riittamattomaksi liittyen myoOnteisen palautteen antamiseen,
vertaistukiryhmiin, lapsen tunne-elaméan, kaytokseen seka psykososiaaliseen
kehitykseen ja terveyteen liittyvissd asioissa (Perdla ym. 2011). Myo6s taloudellisella
tuella on suuri merkitys vanhemmille, silla esimerkiksi lapsen lagkitykseen saattaa
kulua suuriakin maaria rahaa (Wallden 2006). Vanhemmat kokevat saavansa riittavasti
henkistd tukea, tukea liittyen lapsen terveyteen, arjessa jaksamiseen seka lapsen

hoitoon ja kasvatukseen (Peréla ym. 2011).

Vertaistuen merkitys on vanhemmille suuri sek& laheisten ja terveydenhuollon
ammattilaisten tuki tarkead (Backman ym. 2006; Wallden 2006). Vanhemmat pitavat
tarkeana, ettd ammattilaiset oppisivat tydssdan havaitsemaan lievankin huolen
aiemmin, puuttumaan siihen nopeasti ja panostaisivat ennaltaehkaisevaan toimintaan
(Peréla ym. 2011).

3. Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Lapsen joutuminen sairaalahoitoon vaikuttaa vanhempien jaksamiseen. Vanhemmat
kantavat huolta lapsen hyvinvoinnista ja heilld on tarkea rooli lapsen hoidon kaikissa
vaiheissa, jonka vuoksi heille tulisi tarjota yksil6llisesti heidan tarvitsemaansa tukea.
Vanhemmat kokevat puutteelliseksi psyykkisen tukemisen ja ongelmalliseksi
palveluiden hajanaisuuden. (Hilton 2003: 13-14.) Avisin ja Reardonin (2008)
tutkimuksessa on tuotu ilmi, ettd jatkotutkimukset ovat tarpeen, liittyen hoitajien
kommunikointiin erityistarpeita vaativien lasten ja heidan vanhempiensa kanssa seka
lahestymistapaan tunnistaa vanhempien tarpeita. Tutkimuksessa kerrotaan myds,
kuinka vanhemmat kokevat, etteivat hoitajat ymmarrd heidan tuntemuksiaan

esimerkiksi ulkopuolelle jaamisen ja vahatellyksi tulemisen suhteen.

Opinnaytetyon tarkoitus oli kuvata, mitéa tukea kehitysvammaisen lapsen vanhemmat
tarvitsevat, kun lapsi on sairaalahoidossa muun syyn kuin kehitysvammaisuuden
diagnosoinnin takia. Tavoitteena oli saadun tiedon avulla kehittda kehitysvammaisten
lasten ja heidan perheidenséa hoitoty0ta osastoilla. Opinnaytetydssa etsittiin vastauksia
kysymyksiin 1) Mita tukea kehitysvammaisen vanhemmat kokivat saaneensa lapsensa
sairaalahoidon aikana? 2) Mita tukea vanhemmat toivovat saavansa lapsen

sairaalahoidon aikana osastolla?



4. Aineiston keruu ja analysointi

Laadullisen eli  kvalitatiivisen tutkimusmenetelman tarkoituksena on pyrkia
ymmartdmaan tutkittavaa ilmiota, selvittda kokonaisvaltainen ja syvempi kasitys
iimiosta. (Juvakka — Kylma 2007: 29, Kankkunen — Vehvilainen-Julkunen 2009:136.)
Tutkittavia aineistoja valittiin harkinnanvaraisesti, jonka jalkeen niitéa tarkasteltiin
perusteellisesti. Aineiston valinnassa oli oltava tarkkana ja sitd oli teoreettisesti
perusteltava. Aineiston ei ollut tarkoitus olla kovin suuri, mutta sen oli kuitenkin oltava
kattava, jotta analyysi voitiin tehda luotettavasti. (Tuomi 2007: 141-142) Tarke&a oli
aineiston laatu, jonka kriteeri on monipuolisuus ja opinnadytetyon sisall6llisiin

tavoitteisiin vastaaminen. (Airaksinen — Vilkka 2003:64)

T&assd opinnaytetydssa selvitettiin kehitysvammaisten lasten vanhempien aikaisempia
kokemuksia liittyen hoitajilta saamaan tukeen. Opinndytetyd tehtiin systemaattisena
kirjallisuuskatsauksena, jolla tarkoitetaan tieteellistd tutkimusmenetelméd, jossa
kerataan jo olemassa olevaa tietoa, arvioidaan tiedon laatua ja kerataan yhteen tietoa
tutkimuksissa esiintyvista asioista mahdollisimman kattavasti. Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus etenee aina prosessinomaisesti sisdltden seuraavat vaiheet:
tutkimussuunnitelma, tutkimuskysymysten maarittdminen, alkuperaisten tutkimusten
haku, niiden valinta ja laadun arviointi sek& alkuperaistutkimusten analysointi ja
tulosten esittaminen. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus noudattaa tieteellisen
tutkimuksen vaiheita, on aina toistettavissa ja sen kaytolla pyritdan vahentamaan
systemaattista harhaa. (Hannula — Kaunonen 2006: 22; K&aariaginen — Lahtinen 2006:
39)

4.1 Aineiston keruu

Kerasimme aineiston opinnaytetyohon etsimdlla artikkeleja viidesta eri tietokannasta
Ebsco/Cinahl, Linda, Medic, Cochrane sek& Journal of Pediatric Nursing, sanoilla, jotka
ajattelimme liittyvan tyohon. Hakutuloksia tuli tuhansia. Kuitenkin hakua rajoittamalla
[6ysimme artikkelit (lite 1). Kavimme tutkimuksia &pi opinnaytetydon molempia

kysymyksia erikseen ajatellen.

Kaytimme ty6ssdmme viittd eri artikkelia, joista saimme kattavat vastaukset



opinnaytetydmme kysymyksiin. Kaksi artikkeleista oli tehty Suomessa, kaksi Ruotsissa
ja yksi Englannissa. Artikkeleissa oli tutkittu perustietoa kehitysvammaisuudesta ja

kehitysvammaisen lapsen vanhempana olemisesta.

Ensimmainen tutkimus "Stress and well-being among parents of children with rare
diseases: a prospective intervention study” kuvasi vanhempien hyvinvointia ennen ja
jalkeen perheen voimaannuttavan intervention. Aidit ja isat vastasivat erikseen
kyselyyn ennen, sekd 6 ja 12 kuukautta perheohjelman jalkeen. Kyselylla mitattiin
vanhempien stressid, koettua fyysistd ja henkista rasitusta, sosiaalista tukea, koettua

terveyttd seka kokonaisvaltaista hyvinvointia (tyytyvaisyys elamaan ja optimismi).

Toisessa tutkimuksessa "Perheiden tuen saanti terveydenhuollossa —pilottitutkimus”
kuvaillaan perheiden hoitohenkildkunnalta saamaa tukea sek& perheiden tukemiseen
yhteydessd olevia taustatekijoitd perheenjasenten arvioimana. Tutkimusaineisto

kerattiin perusterveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa kyselylomakkeella

Kolmannessa tutkimuksessa “Models of service support for parents of disabled child.
What do we know? What do we need to know?” tarkastellaan kehitysvammaisten

lasten vanhempien tukemisen eri palvelumallien tehokkuutta kirjallisuuskatsauksella.

Neljas tutkimus “Isien hoitajilta saama sosiaalinen tuki lapsivuodeosastolla” kuvailee ja
vertailee isien hoitajilta saamaa sosiaalista tukea kahta erilaista ohjauskaytantoa
toteuttavalla lapsivuodeosastolla. Tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksena, johon
osallistui lapsen vanhemmat/vanhempi vuodeosaston aikana tai viikon, kaksi

kotiutumisen jalkeen.

Viidennessa tutkimuksessa “Being invigorated in parenthood: Parents™ Experiences of
being supported by professionals when having a disabled child” selvitettiin
kehitysvammaisten lasten vanhempien tukemista ammattilaisten toimesta. Tiedot
saatiin jasentymattomalla haastattelulla 16 vanhemmalle, kymmenestd perheesta.

Vanhemmat kertoivat kokemuksiaan saamastaan tuesta ja sen saamattomuudesta.



4.2 Aineiston analyysi

Siséllénanalyysi on analyysimenetelmd, jota kaytetddn kvalitatiivisessa tutkimuksessa
(Sarajarvi - Tuomi. 2009:91, Kankkunen - Vehvilainen-Julkunen 2009: 133). Sen
tavoitteena on kuvata tutkittavaa ilmiota tiivistettynd sanallisesti ja selkeéasti, jotta
tutkimuksen tulokset saadaan né&kyviin. Laadulliselle analyysille on tavanomaista
induktiivinen paéttely, jonka vuoksi sitd on kaytetty myf6s téssd opinnaytetydssa.
(Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2009: 135- 136; Sarajarvi - Tuomi 2009: 108;
Juvakka - Kylma 2007:112-113.)

Siséllénanalyysin valmisteluvaiheessa aineistosta valittiin asiat, jotka vastasivat
tutkimuskysymyksiin, erotellen ja merkiten tarpeelliset asiat. Taman jalkeen etenimme
analyysin paavaiheiden mukaan, jossa aineistoa pelkistettiin, ryhmiteltin ja
abstrahoitiin. ( Sarajarvi — Tuomi 2009: 92 -93; Kankkunen — Vehvilainen-Julkunen
2009: 136; Juvakka — Kylmad 2007:116.) Pelkistamisella tarkoitetaan
alkuperéisilmausten tiivistdmistd niin, ettd niiden olennainen sisaltd sailyy.
Ryhmittelyssa etsitddn pelkistettyjen ilmausten erilaisuuksia ja yhtalaisyyksia. Aineiston
abstrahointia tapahtuu koko ajan aineiston pelkistamis- ja ryhmittelyvaiheen aikana.
(Juvakka — Kylma 2007:119.)

5. Opinnaytetyon tulokset

5.1 Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta

Ensimmaiseen opinndytetytn tutkimuskysymykseen, Mitd tukea kehitysvammaisen
vanhemmat kokivat saaneensa lapsen sairaalahoidon aikana, muodostui viisi
ylaluokkaa, jotka olivat Konkreettinen tuki, Emotionaalinen tuki, Tiedollinen tuki,

Henkinen tuki sek& Vertaistuki.

Ylaluokka, Konkreettinen tuki, muodostui kolmesta alaluokasta, jotka olivat Apu arjen
asioiden hoitamiseen véahdistd, Ohjausta vauvan hoidossa seka Isille vdhdn ohjausta

vauvan viestien tulkitsemiseen.



Taulukko 1. Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta. Konkreettinen tuki

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

Isat  saivat vahiten tukea taloudellisen tuen
hankkimiseen

Isat kokivat saaneensa vahiten konkreettista tukea
(muuhun annettuun tukeen verrattuna) Apu arjen asioiden
Yli kolmasosa vanhemmista raportoi, ettei saanut hoitamiseen vahéista
kaytdnndn apua jarjestéddkseen itselleen vapaa-aikaa
lapsen hoidosta

Isét saivat vahdisesti tietoa lastenhoitoavun saantiin
Konkreettinen tuki oli parhainta liittyen vauvanhoidon
ohjaukseen

Konkreettinen tuki parhainta vauvanhoitoon liittyvien Konkreettinen tuki
turvallisten otteiden ohjauksessa Ohjausta vauvan hoidossa
Konkreettinen tuki parhainta vauvanhoitoon liittyvien
hoitotapojen ohjauksessa

Tukeminen péaatdksenteon tekemiseen liittyen vauvan
hoitoon késitteleviin tietoihin toteutui parhaiten

Isat  saivat vahdisesti tukea vauvan viestien
tulkitsemiseen Isille vahan ohjausta vauvan
Isdt saivat vahaisesti tukea itkevdn vauvan | viestien tulkitsemiseen
rauhoittamiseen

Alaluokassa, Apu arjen asioiden hoitamiseen véhdistd, tulee ilmi, kuinka vanhemmat
ovat olleet tyytyméattdmia saamaansa tukeen arkisten asioiden hoitamisen suhteen. He

ovat kokeneet esimerkiksi kdytdnndn avun vapaa-ajan jarjestamiseen puutteelliseksi.

"Areas where over one third of parents report unmet needs: ...practical help with
breaks from care.” (artikkeli 3)

Alaluokka, Ohjausta vauvan hoidossa, oli vanhempien mielesta yksi parhaiten
toteutuneista konkreettisen tuen muodoista. Erityisesti isat kokivat saaneensa heidan

tarpeitaan vastaavaa ohjausta esimerkiksi vauvan kasittelyssa.

“Konkreettinen tuki toteutui parhaiten ... vauvanhoidon sekd vauvanhoitoon
liittyvien turvallisten otteiden ja hoitotapojen ohjauksessa.” (artikkeli 4)

Kolmas alaluokka, [Isille vdhdn ohjausta vauvan viestien tulkitsemiseen, toi
vastakohtaisesti esille isien tyytymattdomyyden vauvan viestien tulkitsemisen

ohjauksessa.

"...Isdt salvat vdhdisesti konkreettista tukea vauvan viestien tulkintaan ja itkevéan
vauvan rauhoittamiseen."” (artikkeli 4)

Toinen ylaluokka, emotionaalinen tuki, muodostui yhdeksasta alaluokasta. Alaluokkina
oli Turvallisuuden tunnetta lisddvdd ohjausta, Isét eivdt saaneet tukea hoitajilta
parisuhteeseen, Vanhempien saama asiakasldhtdinen tuki, Vanhemmat otettiin
huomioon osastolla, Kestdva hoitosuhde yhteen hoitajaan, Hoitajat huomioivat perheen

tilanteen, Perheenjésenet olivat tyytyvéisid hoitajien antamaan hoitoon, Hoitotydn




ammaittilaisen osoittama vélittdminen sekd Hoitajat eivat olleet kiinnostuneita perheen

asioista.

Taulukko 2. Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta. Emotionaalinen tuki

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

Aiti tunsi olonsa hyvin varmaksi

Isdt saivat eniten emotionaalista tukea

turvallisuuden tunteen vahvistamiseen

liittyen

Turvallisuuden tunnetta lisaavaa

ohjausta

Hoitajilta saatu tuki oli vahaista liittyen vanhemmuuden
vaikutukseen parisuhteeseen

Hoitajilta saatu tuki puuttui kokonaan liittyen
vanhemmuuden vaikutukseen parisuhteeseen

Isat eivat saaneet tukea hoitajilta
parisuhteeseen

Isat saivat eniten emotionaalista tukea
yksildlliseen kohteluun

liittyen

Vanhempien asiakas-

laht6inen tuki

saama

Aiti tunsi olonsa varmaksi, kun hanella oli ammattilainen
kenen kanssa keskustella péivittaisista esiin tulevista
ongelmista

Isét saivat eniten emotionaalista tukea liittyen perheen
huomioimiseen

Vanhemmat otettiin huomioon
osastolla

Perheilla, joilla ei ollut vastuuhoitajaa, oli merkittéavasti
enemman tyydyttdmattémia tarpeita

Kestava hoitosuhde

hoitajaan

yhteen

Hoitajat huomaavat valittémasti, jos vanhemmat eivat
pysty seuraamaan keskustelua

Vanhemmat kokivat todella hyvéksi, kun hoitajat olivat
heidén tilanteestaan ajan tasalla

Hoitajat huomioivat perheen
tilanteen

Hoitajilla oli aikaa vanhempien tarpeita varten

Perheenjasenet kertoivat kanssakaymisen terveyden-
huoltohenkildstén kanssa toteutuneen parhaiten

Perheenjéasenet olivat tyytyvaisia
hoitajien antamaan hoitoon

Vanhemmista tuntui hyvaltd, kun hoitajat kyselivat
heidan kuulumisiaan

Hoitotydn ammattilainen ei kysynyt vanhemman halusta
puhua jollekin

Hoitotydn ammattilaisen osoittama
valittdminen

Hoitotydn ammattilainen ei  kysynyt vanhemman
tilanteesta kotona
Hoitajilta saatu tuki oli vahaista liittyen hoitajien

kiinnostukseen perheen asioihin

Hoitajat eivat olleet kiinnostuneita
perheen asioista

Emotionaalinen
tuki

Alaluokka, Turvallisuuden tunnetta lisdavdd ohjausta, Kkasittelee tutkimuksissa esiin
tulleita asioita, kuten isien saamaa emotionaalista tukea liittyen turvallisuuden tunteen
sekd luottamuksen vahvistamiseen vanhempana. Yhdessa tutkimuksessa (Lindblad —
Rasmussen — Sandman 2005) kavi selkedsti ilmi, kuinka &iti koki olonsa varmaksi,

saatuaan hoitotydn ammattilaiselta hyvan ohjeistuksen.

“Then I felt really secure.” (aiti) (artikkeli 5)

Alaluokassa, Isdt eivédt saaneet tukea hoitajilta parisuhteeseen, isat kokivat hoitajilta
saadun tuen puutteelliseksi tai sen puuttuneen kokonaan, kun kyse oli vanhemmuuden
vaikutuksesta parisuhteeseen.

Alaluokassa,

Vanhempien saama asiakasldhtdinen tuki, isdt kokivat hoitajien

kohtelevan heita ja heidan perhettddn hyvin yksilgina.



Alaluokka, Vanhemmat otettiin huomioon osastolla, kasitteli vanhempien kokemuksia
ammattilaisen kanssa keskustelun tarkeydestd. Yhdessd tutkimuksessa (Hietikko ym.
2011) isat kertoivat, kuinka heidan mielestddn emotionaalinen tuki toteutuikin

parhaiten liittyen isén ja perheen huomioimiseen.

Alaluokka, Kestava hoitosuhde yhteen hoitajaan, toi nimensa mukaisesti esille, kuinka
tarkednd vanhemmat pitivat vastuuhoitajan olemassaoloa. Perheet, joilla ei ollut
vastuuhoitajaa, raportoivat heilla olevan merkittdvasti enemman tyydyttamattomia

tarpeita.

“Families who did not have a key worker had significantly more unmet needs...”
(artikkeli 3)

Alaluokka, Hoitajat huomioivat perheen tilanteen, kasittda vanhempien tyytyvaisyyden
hoitajien toiminnasta liittyen perheen yksil6llisten tarpeiden huomioimiseen seka

hoitajien aidon valittdmisen perheen tilanteesta.

"They knew what the situation was; they cared, they thought about me and my
husband. Then you dare to be a bit more open yourself, | think that felt very
good.” (artikkeli 5)

Alaluokka, Perheenjdsenet tyytyvédisid hoitajien antamaan hoitoon, muodostui
vanhempien kokemuksista onnistuneesta kanssakaymisesta
terveydenhuoltohenkiléston kanssa sekd heidan tyytyvaisyydestdan siihen, ettd

hoitajilla oli aikaa vanhempien tarpeita varten.

Alaluokassa, Hoitotydn ammattilaisen osoittama vdlittdminen, tuli esille kuinka hyvalta
vanhemmista tuntui, kun hoitotyontekijat olivat kiinnostuneita heistd ja heidan
voinnistaan. Kuitenkin samassa tutkimuksessa (Lindblad — Rasmussen — Sandman
2005) yksi aideista kertoi vastakkaisesti, kuinka hanelta ei vaivauduttu edes kysymaan,

jos han haluaisi keskustella asioistaan jonkun kanssa.

“..he (professional) didn't ask if | wanted to talk to someone, with a nurse or
someone...” (artikkeli 5)

Alaluokka, Hoitajat eivét olleet kiinnostuneita perheen asioista, kertoo vanhempien
tyytymattdmyydestd heiddn saamaansa tukeen sekd hoitajien puutteellisesta

kiinnostuksesta perheen asioihin.



”...he didn’t ask how things where for me at home or if I had anyone at home...”
(artikkeli 5)

Ylaluokka, Tiedollinen tuki, koostui kolmesta alaluokasta, jotka olivat Terveydenhuollon
ammalttilaisen antama tieto, Hoitajien antama tuki liittyen vanhempien omaan

pédtoksentekoon seka Isét saivat hyvin tietoa jatkohoidosta.

Taulukko 3. Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta. Tiedollinen tuki

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

Hén ("omahoitaja”) kertoi ainoastaan mita
ajatteli ja antoi selkeét toimintaohjeet Terveydenhuollon ammattilaisen antama tieto
Perheenjasenet saivat vahiten tietoa omaa
jaksamista varten

Isat saivat vahiten tukea lapsen kehityksen

edistamisen pohtimiseen Hoitajien antama tuki liittyen vanhempien | Tiedollinen tuki
Isat saivat vahiten tukea omien ratkaisujen | omaan péaétoksentekoon
tekemiseen

Isét kokivat saaneensa runsaasti tietoa | Isat saivat hyvin tietoa jatkohoidosta
kotiutumisen jélkeiseen yhteydenottoon

Alaluokassa, Terveydenhuollon ammattilaisen antama tieto, tuli esille vanhempien
tyytyvaisyys saamastaan kattavasta ohjeistuksesta. Tutkimusten mukaan vanhempien

mielestd hoitajat antoivat kuitenkin vahiten tukea heidan omaa jaksamistaan varten.

“He just said what he thought and gave clear instructions.” (omahoitaja)
(artikkeli 5)

Alaluokassa, Hoitajien antama tuki liittyen vanhempien omaan péétéksentekoon, isat
kertoivat saaneensa vahaisesti tukea lapsen kehityksen edistamisen pohtimiseen ja

omien ratkaisujen tekemiseen.

Alaluokka, Isdt saivat hyvin tietoa jatkohoidosta, kertoi isien saaneen runsaasti tukea

kotiutumisen jalkeiseen yhteydenottoon.

Ylaluokka, Henkinen tuki, muodostui yhdesta alaluokasta, joka oli Tukea henkisen

rasituksen vdhenemiseen.

Taulukko 4. Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta. Henkinen tuki

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

Nuorempien lasten isien henkinen
rasitus véheni intervention jalkeen Tukea henkisen rasituksen | Henkinen tuki
TyOssakayvien isien henkinen | véhenemiseen
rasitus véheni intervention jalkeen




Alaluokassa, Tukea henkisen rasituksen vdhenemiseen, sekd nuorempien lasten, etta

tyossakayvien isien henkinen rasitus vaheni intervention jalkeen.

Ylaluokka Vertaistuki muodostui yhdesté alaluokasta, joka oli Tukea vastaavanlaisessa

tilanteessa olevilta perheilta.

Taulukko 5. Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta. Vertaistuki

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka
Perhekeskus arvioitiin hyvin

hyédylliseksi Tukea vastaavanlaisessa tilanteessa Vertaistuki
Perhekeskus arvioitiin hyvin olevilta perheilt&

kannustavaksi

Alaluokka, Tukea vastaavanlaisessa tilanteessa olevilta perheiltd, kertoi tutkimuksessa
olevien perheiden tyytyvaisyydestd heiddn kayttdmaansd Perhekeskukseen.

Vanhemmat kokivat keskuksen hyddylliseksi sekd kannustavaksi.

5.2 Vanhempien toivoma tuki

Toiseen opinnaytetyon tutkimuskysymykseen, Mitd tukea kehitysvammaisen
vanhemmat toivovat saavansa lapsen sairaalahoidon aikana, muodostui kolme

yléaluokkaa, jotka olivat Konkreettinen tuki, Tiedollinen tuki seka Vertaistuki.

Ylaluokka, Konkreettinen tuki, muodostui neljasta alaluokasta, jotka olivat
Lapsikeskeisten hoitomuotojen saatavuus mahdollistuu, Varhaisempaa puuttumista,

Parempaa aineellista tukea seké Apua arjessa selviytymiseen.




Taulukko 6. Vanhempien toivoma tuki. Konkreettinen tuki

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

Vanhemmat arvostavat perhekeskeistd hoitotyotd, joka
tarjoaa positiivisia kokemuksia lapselle Lapsikeskeisten  hoitomuotojen
Vanhemmat arvostavat perhekeskeista hoitotydtd, joka | saatavuus mahdollistuu

tarjoaa mahdollisuuksia lapselle

Vanhemmat arvostavat perhekeskeistd hoitotyotd, joka
tarjoaa varhaisen puuttumisen jérjestelmia ) .
Isé kertoo, ettd heidan olisi pitdnyt saada apua paljon Varhaisempaa puuttumista Konkreettinen tuki
aiemmin ennen kuin polttivat itsensd loppuun

Yli kolmasosa vanhemmista raportoivat saaneensa
puutteellista taloudellista tukea

Yli kolmasosa vanhemmista raportoivat

materiaalisen tukemisen olleen puutteellista

Parempaa aineellista tukea

Vanhemmat kaipasivat tukea kohdatessaan erilaisia
haasteita Apua arjessa selviytymiseen
Vanhemmat kaipasivat tukea vauvaperheen arkeen

Alaluokka, Lapsikeskeisten hoitomuotojen saatavuus mahdollistuu, kertoo vanhempien
arvostuksesta perhekeskeistd hoitotyotd kohtaan. Erityisesti lapsille positiivisten

kokemusten sek& mahdollisuuksien tarjoaminen on vanhempien mielesté tarkeaa.

Alaluokassa, Varhaisempaa puuttumista, vanhemmat tuovat esille kuinka térkeaa on,
ettd he saavat tietoa mahdollisimman varhain. Vanhemmat arvostavat perhekeskeista

hoitoty6ta, jolla voidaan ennaltaehkaistd ongelmien syntymista.

"We should have had help much earlier, before we wore ourselves out.” (isd)
(artikkeli 5)

Alaluokassa, Parempaa aineellista tukea, yhdessd tutkimuksessa (Sloper 1999) yli
kolmasosa vanhemmista toivoisi saavansa sekd& parempaa taloudellista, etta

materiaalista tukea.

Alaluokassa, Apua arjessa selviytymiseen, tuli esille vanhempien toive tuesta erilaisia

haasteita kohdatessa sek& normaaliin arkeen.

Ylaluokka, Tiedollinen tuki, muodostui yhdestd alaluokasta, joka oli Parempaa

ohjeistusta palveluiden saatavuudesta.



Taulukko 7. Vanhempien toivoma tuki. Tiedollinen tuki

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

Moni vanhempi kuvailee haasteelliseksi saada
selville saatavilla olevista palveluista

Parempaa ohjeistusta  palveluiden | Tiedollinen tuki

Yli kolmasosa  vanhemmista  raportoivat
saatavuudesta

saaneensa  puutteellista  ohjeistusta  seka
neuvoja saatavilla olevista palveluista

Alaluokassa, Parempaa ohjeistusta palveluiden saatavuudesta, vanhemmat kertovat,
kuinka haasteelliseksi he kokevat itse selvittdd palveluiden olemassaoloa ja mihin he
voivat hakeutua. He kokevat vaikeaksi saada palveluidentarjoajat ymmartdmaan
perheen tilannetta ja heidan tarpeitaan. Samassa tutkimuksessa (Dellve ym. 2005)
tulee myds ilmi, kuinka vanhemmat toivovat saavansa parempaa ohjeistusta seka

neuvoja saatavilla olevista palveluista.

Ylaluokka, Vertaistuki, koostui yhdestd alaluokasta, joka oli Tukea vastaavissa

tilanteissa olevilta ihmisilta.

Taulukko 8. Vanhempien toivoma tuki. Vertaistuki

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

Vanhemmat arvostavat perhekeskeista
hoitoty6td, joka tarjoaa vanhempi- | Tukea vastaavissa tilanteissa olevilta | Vertaistuki

ryhmia ihmisilta
Vanhemmat arvostavat perhekeskeista
hoitoty6ta, joka tarjoaa

"ystavystymisryhmi&”

Alaluokka, Tukea vastaavissa tilanteissa olevilta ihmisiltd, korostaa kuinka vanhemmat
erityisesti arvostavat perhekeskeista hoitotydté, joka mahdollistaa heille

vertaistukiryhmien l8ytamisen.

6 Pohdinta

Olemme tehneet opinnaytety6td kahden opiskelijan kesken, mikd on tuonut ty®n
tekemiseen erilaisia haasteita. Ajoittain yhteisen ajan l0ytaminen ja aikataulujen
sovittaminen on ollut vaikeaa. Olemme kuitenkin pyrkineet tekem&an opinnaytetytta
mahdollisimman tunnollisesti lopputulosta ajatellen. Opinnaytetydtd tehdessa, emme

aina ole olleet asioista aivan samaa mieltd. Olemme kuitenkin pystyneet aina




[oytamaan kultaisen keskitien ja loytaneet sopivan ratkaisun jatkaaksemme tyota
eteenpain. Toisaalta ajattelemme, etta erilaiset ajattelutapamme on ollut rikkaus

tydllemme, silla nain olemme saaneet erilaista perspektiivia asioihin.

Opinnaytetyoprosessin alkuvaineessa vaikeaksi kokemamme tietokantahaut artikkelien
loytamisessa helpottui huomattavasti tyoté tehdessa. Opinnaytetyontekijoina saimme
kayttamistamme tutkimuksista mielestimme melko hyvan kokonaiskéasityksen ja
tuloksia auki kirjoittaessa kasitys saadusta tuesta ja sen tarpeesta viela syveni.
Luokittelu syvensi kasitystamme aineistosta entisestadn, mutta se jai silti mielestamme

vaillinaiseksi ajan puutteen ja osaamattomuutemme vuoksi.

6.1 OpinndytetyOn eettisyyden arviointi

Laadullisen tutkimuksen toteutuminen vaatii, ettd tyon tekijat sitoutuvat eettisesti
tutkimuksen tekemiseen (Sarajarvi — Tuomi 2009: 127, 132). Tyon jokaisessa
vaiheessa oli eettinen pohdiskelu tarpeen. Ensimméisend pohdinnan kohteena oli
tutkimusaiheen valinta. Valitsemiseen ei saanut lilan voimakkaasti vaikuttaa
opinnaytetyon tekijoina, meidan henkilokohtainen eettinen kanta. Seuraavana oli
mietittdva eettisyyttd aineiston kerdamisessa ja analyysissd kaytettdvien menetelmien
suhteen. (Sarajarvi — Tuomi 2004: 122.)

Plagioinnilla tarkoitetaan toisen tekstin suoraa lainaamista ilman lahdeviitettd. Tassa
tydossd4 on haettu taustatietoa monista eri lahteistd ja pyritty yhdistamaan ja
muokkaamaan tiedot omalla tavallamme sopiviksi juuri tédhén opinnaytety6hon.
Olemme pyrkineet valttamaan myods plagioinniksi luokiteltua omien tulosten toistamista
kirjoittamalla tulokset auki mahdollisimman harkitusti ja jasennellysti. (Kankkunen —
Vehvilainen-Julkunen 2010: 182.)

Eettistd pohdintaa vaati myds tulosten raportointi sekd niiden mahdollinen
sepittdminen, joka tarkoittaa sita, ettd saadut tulokset ovat tekaistuja (Kankkunen —
Vehvildinen-Julkunen 2010: 182). Pohtiessamme tuloksia ja kirjoittaessamme niita
auki, pyrimme parhaamme mukaan miettimdan alkuperdisia tutkimuksia

kokonaisuuksina ja tekemaan niistd johtopdatoksia omaa tydtdmme varten. Tulokset



saatuamme vertasimme niitd alkuperdisiin  tutkimuksiin ja pohdimme niiden

paikkansapitavyytta.

6.2 Opinnaytetyon luotettavuuden arviointi

Jotta opinndytetydmme olisi luotettava, piti tutkimuksen tarkoitus ja kohde tuoda hyvin
tarkasti ja selkeasti esille (Sarajarvi — Tuomi 2009: 140- 141). Kaytimme viitta eri
artikkelia, jotka oli tehty vanhempien nakodkulmasta. Oli isien, &itien ja pariskuntien
seka yksinhuoltaja A&itien kertomuksia, joista saimme useampia nakokulmia
tutkittavasta  ilmiosta.  Artikkelien  loytdminen  oli  haasteellista, erityisesti
suomenkielisten. Kotimaisia, vanhoja artikkeleita 16ytyi useampiakin, mutta emme
voineet kayttda niita tyossamme, silla se olisi voinut vaikuttaa suuresti tydmme
luotettavuuteen. Tyomme uskottavuutta osoittaa artikkeleista saatujen tulosten

sopivuus tutkimuskysymyksiin.

Kaytetyt artikkelit sopivat hyvin opinnéytetydon ensimmaiseen tutkimuskysymykseen,
mutta toiseen tutkimuskysymykseen aineistoa olisi saanut olla enemman. Yksi
tutkimuksista (Asikainen ym. 2010) kertoi perheiden tuen saannista, mutta vasta
analysointivaiheessa huomasimme, etta tutkimus oli tehty kaikenikaisille ja vastauksista
vain 35% oli vanhempien antamia. Hietikon ym. (2011) tutkimus ka&sitteli laajasti,
mutta ainoastaan, isien kokemuksia lapsivuodeosastolla, eikad siind tullut esille, etta
kyse olisi ollut kehitysvammaisista lapsista. Sloperin (1999) tutkimus oli hyva, vastasi
tutkimuskysymyksiin, mutta sitéd oli vaikea kayttaa, koska se poikkesi rakenteeltaan
paljon muista kayttamistamme tutkimuksista, lisaksi siitd oli vaikeaa l6ytaa otteita
luokitteluun. Kokonaisuudessaan valituista tutkimuksista saatiin kuitenkin melko hyvin
tietoa opinnaytety6hon. Artikkelien lisdhankkiminen tai parempi valinta alkuvaiheessa
molempia tutkimuskysymyksid tarkemmin ajatellen olisi voinut nostaa tyon

luotettavuutta.

Laadullisessa kirjallisuuskatsauksessa on mietittdvd havaintojen puolueettomuutta,
vaikuttaako opinnaytetyontekijan sukupuoli, ik&, uskonto, poliittinen asenne tai
kansalaisuus hanen toimintaansa. (Sarajarvi — Tuomi 2004: 133.) Laadullisen
opinnaytetyon luotettavuutta voi arvioida kriteereilla uskottavuus, vahvistettavuus,

reflektiivisyys ja siirrettavyys (Juvakka — Kylmé& 2007:128).



Laadullisen tutkimuksen

luotettavuuskriteerit
Uskottavuus Vahvistettavuus Reflektiivisyys Siirrettavyys

Kuva 1. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit (Juvakka — Kylma 2009).

Vahvistettavuus on tutkimusprosessin kirjaamista, jota voi hyddyntdd raporttia
kirjatessa. Tarkoituksena on kuvata esimerkiksi, miten tutkimustuloksiin ja
johtopaatoksiin on padasty, mika voi olla ongelmallista, jos tutkijat ovat erimielta
aineiston tulkinnasta. Toisaalta erilaiset tulkinnat tutkittavasta aineistosta lisdavat

ymmarrysta tutkimuskohteena olevasta ilmi6sta. (Juvakka — Kylma 2007:129.)

Reflektiviisyydella tarkoitetaan omien ja toisten sisdisten tilojen havainnointia,
tunnistamista, ilmaisua ja suhtautumista niihin, toiminnan tarkastelua eri nakdkulmista
ja sen kehittdmistd tarkastelun pohjalta. Se perustuu ihmisen kykyyn ottaa oma
minuutensa tai toimintansa tarkastelun kohteeksi. Kokonaisuudessaan reflektiivisen
toiminnan kohteena on vuorovaikutus sekd mielikuvat toisesta ja itsestd. Puhutaan
itsereflektiosta eli refleksiivisestd toiminnasta, kun henkilo keskittyy tarkastelemaan
omia sisdisia tilojaan. Asiantuntija voi tarkastella tyétoimintansa kohdetta, suhdettaan
tyon kohteeseen, kayttdmidan tyovalineitd, omaa toimintaansa tydymparistossa seka

kehittymistdan ammatillisessa toiminnassaan. (Tiuraniemi 2002.)

Reflektiivisyyden vuoksi, opinndytetyontekijéind meidan oli oltava tietoisia omista
lahtokohdistamme. Oli  arvioitava, kuinka  vaikutamme  aineistoomme ja
tutkimusprosessiin persoonina ja tuotava nama asiat esille tdssa raportissa. (Juvakka -
Kylma 2007: 129.) Pyrimme kiinnittdmaan erityisesti huomioita analyysin luokittelu ja
ryhmittely vaiheeseen. Aineiston abstrahtoinnissa pyrimme varomaan, ettemme nosta
liian nopeasti ja voimakkaasti aineiston abstraktiotasoa, mika olisi saattanut vaikuttaa

tulosten luotettavuuteen heikentavasti. (Juvakka - Kylma 2007: 119.)

Siirrettavyys on tutkimustulosten siirrettavyytta vastaaviin tilanteisiin,

tutkimuskontekstin huolellista kuvaamista sekd aineistojen keruun ja analyysin



seikkaperaista kuvaamista (Juvakka — Kylm& 2007: 129, Kankkunen — Vehvildinen-
Julkunen 2010:160). Tyomme tuloksista kay ilmi, ettd vanhempien saama tuki ja
toivottu tuki sisaltda samankaltaisia asioita kuin aiemmin tehdyissa tutkimuksissa.
Esimerkiksi Avisin ja Reardonin (2008) tutkimuksessa kerrottiin hoitajien kayttamasta
ajasta perheen hyvaksi ja heiddn kyvystdan tunnistaa vanhempien tarpeita. Niin
suomessa (esim. Tonttila 2006) kuin ulkomaillakin tehtyjen tutkimusten (esim.
Darbyshire ym. 2010) perusteella vanhempien tarpeet ohjauksesta osoittautuvat hyvin
samanlaisiksi. Molemmissa tutkimuksissa oli korostettu mm. hoitotyontekijoiden

lasnaolon merkitysta vanhempien selviytymiselle.

6.3 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Vanhemmat ovat saaneet niin hyvaa, kuin heikkoakin emotionaalista ja konkreettista
tukea. Padosin isat kokivat saaneensa eniten emotionaalista ja paatoksenteon tukea ja
vahiten konkreettista tukea. Emotionaalinen tuki toteutui isien mielesta parhaiten
littyen turvallisuuden tunteen vahvistamiseen. Konkreettisen tuen vahaisyys liittyi
padosin ohjaukseen, taloudelliseen tukeen ja lastenhoitoavun saantiin. Isat kokivat,
ettd heitd kohdeltiin yksilollisesti ja heidat sek& heiddn perheensa huomioitiin hyvin.
Suurin osa vanhemmista toivoi saavansa erityisesti oikeanlaista ohjausta palveluiden

saatavuudesta ja naiden lisadmisesta.

Vanhemmat arvostavat luotettavaa hoitosuhdetta. He kokevat, ettéd vanhempi - hoitaja-
suhde on tarked vaikuttaja palveluiden tehokkuudessa. Pitk&aikainen, saanndllinen
hoitosuhde samaan tyontekijaan, ns. omahoitajaan, auttaa vanhempia heidan lapsensa
sekd oman tilanteensa hyvaksymisessa. Hoitaja oppii juuri kyseisen perheen lapsen
tavat ja hanen tarkeimmat kaytdkseen vaikuttavat luonteenpiirteet. Kun lapsen ja
vanhempien toimintatavat tulevat tutuiksi, luottamussuhde hoitajiin kasvaa ja

vanhempien on helpompi mukautua tilanteeseen.

Vanhemmat kokevat hyvin myonteisend mahdollisuuden ottaa yhteytta hoitotyon
ammattilaiseen, mikd ei kuitenkaan aina ole toteutettavissa. Osa vanhemmista
kokeekin, ettei hoitohenkilokunta ole tarvittaessa lasna. Vanhemmat joutuvat ottamaan
aktiivisemmin yhteytté hoitajiin kuin painvastoin. Vanhempien arkuus tai epavarmuus

voi vaikuttaa siihen, ettd vanhemmat eivat osaa pyytaa tarvitsemaansa tukea.



Hoitajien luottamuksen voittaminen lisdd vanhempien kokemuksia hyvéaksytyksi
tulemisesta seka ihmisend, etté lapsen huoltajana. Vanhempien kuunteleminen tuottaa
heille varmuuden tunnetta, jolloin ajatuksien ja mielipiteiden ilmaiseminen on
vapautuneempaa. Vanhempana sivuutetuksi tulemista on kuvattu “voimattomuuden” ja
ala-arvoisuuden tilaksi. Vanhemmille on myos erittéin tarkedd huomata, etta hoitajat

pitavat heidan lastaan arvokkaana.

Useassa kayttamassadmme tutkimuksissa kaytettiin tai ainakin mainittiin intervention
kaytosta. Niissa kaytiin lapi sen vaikutuksia vanhempiin seka hoitajien toimintaan.
Esimerkiksi Dellven ym. (2005) tutkimuksessa k&ay ilmi, ettd 4&idit kokivat
elamanmyonteisyyteen liittyvien tekijoiden olevan optimistisuus tulevaisuudesta,
parisuhde tilanne, tunne-elaméan vaatimukset sek& sosiaalinen verkosto. Intervention
myota elaméanmyonteisyyteen koettiin vaikuttavan my0ds rasitus ansiotydsta. Isien
kokemuksia omasta epapéatevyydesta vaheni, fyysinen rasitus vaheni taysipaivaisesti
tyoskentelevien aitien ja nuorempien lasten isien keskuudessa, mutta kasvoi kuitenkin
yksinhuoltajaaitien keskuudessa. Intervention myotd vanhempien tietoisuus lisdantyi,
selviytymisesta tuli tehokkaampaa ja aidit kokivat saavansa paremmin sosiaalista
tukea. Aidit kokivat omaavansa paremmin sosiaalisia verkostoja intervention jalkeen,
mutta isat kokivat niiden huonontuneen. Emotionaalinen rasitus vaheni taysipaivaisesti
tyoskentelevien ja nuorempien lasten isien keskuudessa. Suurin osa vanhemmista koki
saavansa hyvin tai melko hyvin tukea selviytyékseen elaméantilanteestaan. Léhes saman
verran aidit kuin isat, muuttivat intervention myo6td omaa “selviytymistyylidan”

passiivisesta mukautuvammaksi ja aktiivisemmaksi.

Intervention tuloksena aitien keskuudessa yleinen vasymys vaheni, oma aktiivinen
selviytyminen helpottui, ammattilaisten neuvoja noudatettiin paremmin ja &idit kokivat
saavansa paremmin tukea puolisoltaan. Kuitenkaan systemaattista vanhemmuuden
stressin vahenemistd ei esiintynyt intervention seurauksena aitien keskuudessa.
Harvinaisia sairauksia sairastavien lasten isien tietoisuus oli kasvanut intervention
my0ta ja heidan stressinsa epavarmuudesta oli vahentynyt. Isat kokivat heidan roolinsa
l[ahinn& &itien tukijoina. P&dasiassa isien stressi liittyi aitien stressaamiseen, avioliiton
uhkiin sek& huomattavaan huoleen heidan lapsensa tulevaisuudesta. Isat eivat
kokeneet keskusteluja hoitajien kanssa olevan riittavasti ja he eivat mielestaan saaneet

tukea parisuhteeseen.



Tutkimuksissa tuli myos ilmi, etté fyysinen rasitus vaheni saadun konkreettisen tuen
myota tydssa kayvien aitien seka nuorempien lasten isien keskuudessa, mutta kasvoi
yksinhuoltaja &itien keskuudessa. Lindbladin ym. (2005) tutkimuksessa vanhempi
kertoo, ettd he olisivat tarvinneet tukea aiemmin, reilusti ennen loppuun palamista.
Vanhemmat kokevat uuvuttavaksi, aikaa ja energiaa vievaksi, epavarmuuden tunnetta
ja turhautumista lisaavéaksi, taydellisen loppuun kuluttavaksi, jos he eivat saa mitaan
helpotusta arkeen. Vanhemmat kokevatkin usein ongelmia julkisten palveluntarjoajien

joustamattomuuden kanssa, esimerkiksi hankkiessaan apuja perheelle.

Vanhemmat toivovat ymmarrettavan kielen kayttdoa puhuttaessa lapsen hoitamisesta
tai hoidoista. He toivovat myds informaation antoa esimerkiksi laillisista oikeuksista
tarkoituksenmukaisessa ajassa, perheen yksilollisten tarpeiden mukaisesti. Vanhemmat
kokevat myds vertaistuen erittdin suureksi. Murto-osa tutkimuksien vanhemmista

arvioi, ettei heita ohjattu osallistumaan samassa elamantilanteessa olevien ryhmiin.

6.4 Hyo6dynnettavyys ja kehityshaasteet

Opinnaytetydssa tulee tuoda esille tulosten merkitysta hoitotydlle, kuinka juuri tassa
tyossad tuotettua tietoa voidaan hyoddyntad hoitotieteen laadun kehittdmisessa
(Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2010:177). Tassa opinndytetytssa selvitettiin
vanhempien kokemuksia saadusta sek& toivotusta tuesta. TyOn tulosten perusteella
voidaan kehittda niin kehitysvammaisten, kuin terveiden lasten vanhempien tukemista
heidan lapsensa osastohoidon aikana tulevaisuudessa. Hoitajat voivat toiminnallaan
vahvistaa vanhempien toivon yllapitamistéa lapsen tulevaisuudesta auttamalla heita
nakemaan lapsen potentiaali, kyvyt seka auttamalla ymmartamaan lapsen luonnollista
kehitysta. Opinnaytetydsta voidaan saada uusia ideoita, tutkia aihetta eteenpain ja silla
tavoin parantaa vanhempien tuen laatua aina vaan paremmaksi, heidan toiveitaan

palvelevammiksi.

Tyomme tuloksissa seka kayttdmissdmme artikkeleissa on tullut esille asioita, joita olisi
meidan, vanhempien ja tutkijoiden mielestd aiheellista kehittdd. Jotta vanhempien
patevyyden tunnetta voitaisiin lisaté, olisi tarkeda kiinnittdd enemman huomiota tiedon
antotapaan. Vanhempien tarpeita, toiveita ja odotuksia tulisi selvittda ja yksil6llisen

tuen tarpeen tunnistamista parantaa. Myds ohjaus- ja tukimateriaalin hyodyllisyydesta



voitaisiin saada tietoa kohderyhmalta itseltddn. Tulevaisuudessa olisi tarkead tarjota
vaihtoehtoisia tukimalleja uuden eldmantilanteen hallintaan sek& vanhempien omaan
ongelmanratkaisuun. Koska puolisoiden ja perheiden valiset ongelmat vaikuttavat
vahvasti elaméan tyytyvaisyyteen, olisi tarkeaa kehittda parisuhdetta tukevaa hoitotyota
seka selvittaa tuen yhteytta perheiden hyvinvointiin. Lisatutkimusta olisi syyta tehda

myds perheen tuen tarpeesta arjen helpottamiseksi.

6.5 Tulosten merkittavyys hoitotyélle

Tulosten perusteella hoitotyobn ammattilaiset voivat kehittdd vanhemmille annettavaa
tukea hoitoty6ssa. Kun hoitotyontekijat pystyvat omalla toiminnallaan tukemaan
vanhempia heidan tarpeissaan, vanhemmat kykenevéat sitoutumaan lapsensa hoitoon
paremmin sekd pitdmdan huolta omasta jaksamisestaan ja terveydentilastaan.
Hoitohenkilokunnan tydtaakka vahenee, kun he osaavat antaa vanhemmille yksilollista
tukea ja nain lisdtd vanhempien omaa kyvykkyytta apujen pyytamisessa ja
hankkimisessa. Kun vanhemmille voidaan luoda tunne, ettd he pystyvat itse
hallitsemaan tilannetta ja heitd kuunnellaan, hoitaja - vanhempi -luottamussuhde

syvenee.
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