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1 JOHDANTO

surun hangessa kahlasin
raahasin lasta
pimeé&sta toiseen

en tiennyt
ettd lapsi kantoi
minua

(Tiirola-Tyni 2010, 26.)

Runoilijan kuvauksen voidaan tulkita kertovan vanhempien tunteista heidan hoitaessa
sairasta lastaan. Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen on jokaiselle perheelle
yksilollinen kokemus. Se vaikuttaa omalla tavallaan jokaiseen perheenjaseneen ja

koko perheyhteiston.

Lapsen pitkdaikaissairaus maaritellaan sairaudeksi tai toimintahairioksi, jonka oireet
tai hoito kestavat yli puoli vuotta (lvanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2006, 96-97;
Astedt-Kurki ym. 2008, 116). Pitkaaikaissairaudet ovat yleistyneet Suomessa, ja las-
tenneuvolaikaisistéa lapsista noin 20 prosentilla on ainakin yksi pitkaaikaissairaus
(Manderbacka 2005, 132; Rajantie & Perheentupa 2005, 299). Lapsen sairastuminen
pitkdaikaissairauteen aiheuttaa muutoksia vanhemmille ja koko perheelle. Perheen
sosiaalinen ja emotionaalinen tilanne muuttuu sairauden aiheuttamien rajoitusten,
paivittdisten elamanmuutosten ja uusien jarjestelyiden vuoksi. Lapsen sairastuminen
pitkdaikaisesti vaatii yksilolta ja perheelta fyysista, psyykkistd ja sosiaalista sopeutu-
mista. Sairauteen sopeutuminen koettelee perheen voimavaroja, ja sopeutumispro-
sessi on sairaudesta ja sen laadusta rijppumatta hyvin samanlainen kaikille perheille.
(Davis 2003, 18; Astedt-Kurki ym. 2008, 43-44.) Tavoitteena perheen hoidossa on
perheen omien voimavarojen tukeminen, mika edellyttda perheen yksilollisten selviy-

tymiskeinojen tunnistamista (Astedt-Kurki ym. 2008, 75-76).

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda, millainen kokemus lapsen sairastuminen
pitkdaikaissairauteen on perheelle ja miten lastenneuvola tukee perhettéd lapsen sai-
rastumisen yhteydessa. Tavoitteena on saada totuudenmukainen kuvaus lapsen sai-
rastumisen vaikutuksesta perheeseen sekd lastenneuvolan tuesta. Opinnaytetyon
tulosten perusteella voidaan kehittaa lastenneuvolassa toteutettavaa perhehoitoty6ta
ja terveydenhoitajien valmiuksia kohdata pitk&aikaissairaan lapsen perhe. Opinnayte-

tyon toimeksiantajana toimii Lapinlahden terveyskeskuksen lastenneuvola. Vuoden



2011 alussa Varpaisjarvi liitettiin kuntaliitoksen my6ta Lapinlahden kuntaan, jolloin
kunnan asukasluku nousi yli 10 000 (Haapalainen 2011). N&in ollen myds Varpaisjar-

ven lastenneuvolan asiakkaat kuuluvat opinnaytetydn kohderyhmaan.

Opinnaytetyon aihe muodostui oman mielenkiintomme perusteella ja tarkentui nykyi-
seen muotoonsa ehdottaessamme aihetta toimeksiantajalle. Tulevaisuudessa halu-
amme ty6skennelld perhehoitotydn parissa, ja sairaanhoitajan ammatissa perhekes-
keisyys on tarke&ssa roolissa. Hopian (2006, 13—14) mukaan tutkimusten taustalla on
usein jokin tietty pitk&aikaissairaus tai ilmid, mutta laaja-alaisia tutkimuksia perheen
terveydestd ja kokemuksesta on vahan. Tamén perusteella opinnaytetyon aihe ja
nakokulma on hyddyllinen hoitotyon kehittdmisen kannalta. Opinnaytetyén otsikko
"Etta kaikki elaméa on arvokasta” kuvaa, mité lapsen sairastuminen opettaa perheelle,

ja toisaalta korostaa sita, etta lapsen elama on arvokasta sairaudesta huolimatta.



2  LAPSEN SAIRASTUMISEN VAIKUTUS PERHEESEEN JA PERHEEN TUKEMINEN
NEUVOLASSA

2.1 Perhekeskeinen hoitotyd ja perhehoitotyd

Perhekeskeisyys tarkoittaa perheen huomioimista perhetta koskevissa asioissa per-
heen asiantuntijuutta itsestadn korostaen. Perhettd hoitaessa otetaan huomioon per-
heen elamantilanne, kulttuuri, tottumukset ja ymparistd. Perhekeskeinen hoitoty6
tarkoittaa lapsen hoidon suunnittelemista ja toteuttamista vanhempien kanssa yhdes-
sa. Hoitohenkilokunta vastaa hoidettavan lapsen ja vanhempien tarpeisiin. Vanhem-
pien kanssa tehtdva yhteistyd on osa lapsen sairaalahoitoa. (Lindén 2004, 32-33;
Lindholm 2004, 17.)

Lasten sairaanhoidossa seka lastenneuvolatydssa pyritddn toteuttamaan perhekes-
keisyyden periaatetta (Hakulinen, Koponen & Paunonen 1999, 33). Kasitteen, perhe-
keskeinen hoitotyd, mukaan perhe on asiakkaan taustatekijand, mutta hoidossa kes-
keisend on yksilo (Friedman 1992; Lansberry & Richards 1992, Hakulisen ym. 1999,
33 mukaan). Asiakkaan tilan arvioinnissa ja hoitosuunnitelmassa perhe otetaan huo-
mioon. Na&in ollen perhe katsotaan myos primaariseksi jatkuvan hoidon antajaksi.
(Friedman 1992, Hakulisen ym. 1999, 33 mukaan.)

Perhehoitotyssd hoidon suunnittelussa ja arvioinnissa otetaan huomioon yksilon ja
perheen seka terveyden ja sairauden valiset yhteydet. Tama tarkoittaa perheen toi-
mivuuden ja terveyden tai sairauden valisten suhteiden selvittamista. Perhehoitotyds-
sa tuetaan perheen omia voimavaroja. (Wright & Leahey 1990; Lansberry & Richards
1992, Hakulisen ym. 1999, 27 mukaan.)

Perhehoitotyd voidaan maaritella kolmella eri tavalla. Perheen ajatellaan olevan asi-
akkaan taustatekija, jasentensd summa tai hoitotyon asiakas. (Friedman 1992, Haku-
lisen ym. 1999, 27-28 mukaan.) Perheen ollessa taustatekijana se kasitetdan asiak-
kaan voimavarana tai voimavaroja kuormittavana tekijana (Friedemann 1989; Wright
& Leahey 1990; Hamilton & Keyser 1992, Hakulisen ym. 1999, 28 mukaan). Perhe
jdsentensd summana tarkoittaa terveyden ja hyvinvoinnin perustumista yksilon ja

perheenjasenten vastavuoroisuuteen. Hoitamalla yksil6&d ongelma- ja tarvekeskeises-
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ti voidaan vaikuttaa koko perheen terveyteen, jolloin hoidossa korostuu perheen vuo-
rovaikutussuhteiden merkitys. Perheen ollessa asiakkaana yksilot jdavat taustalle ja
hoidossa perhe on etusijalla vuorovaikutuksellisena kokonaisuutena. Talléin hoidossa
on keskeista perheen sisdisen dynamiikan ja suhteiden, rakenteen ja toimintojen,
perheen osajarjestelmien kokonaisuudesta riippuvuuden seka ympéariston huomioi-
minen. (Friedman 1992, Hakulisen ym. 1999, 28-29 mukaan.)

2.2 Lapsen sairastumisen vaikutus perheeseen

Pitkdaikaissairauden diagnoosin saaminen on kriisi koko perheelle. Kriisista selviyty-
miseen vaikuttavat muun muassa aikaisemmat kokemukset, lapsen ika ja kehitysta-
so. Perheen sopeutumiseen, sairaudesta aiheutuvan stressin hallintaan ja selviytymi-
seen vaikuttavat perheen toiminta- ja vuorovaikutustavat seka lapsen sairaus. Sopeu-
tumiseen vaikuttavat myos sairauden oireet ja hoitoisuus, vanhempien suhde seka
perheenjdsenten ja ympariston suhtautuminen lapsen sairauteen. (Hagg, Rantio,
Suikki, Vuori & Ivanoff-Lahtela 2007, 130; Ivanoff ym. 2006, 97, Astedt-Kurki ym.
2008, 44.) Vanhemmat kokevat lapsen sairastumisen aikana erilaisia fyysisia ja
psyykkisid oireita sekd menevat usein jaksamisensa aarirajoille. He ovat yksinaisia,
saattavat karsid paansarystd, unettomuudesta, syyllisyydesta ja ahdistuksesta. (Ho-
pia 2006, 62; Hagg ym. 2007, 130.) Vanhemmat voivat kokea stressia lapsensa sai-
rastumisesta ja vanhemmuudestaan (Astedt-Kurki ym. 2008, 44). Lapsen sairastumi-
sen kanssa samaan aikaan perheessé saattaa olla muitakin kriisej&, muutoksia ja
stressitekijoita, kuten konfliktit perheessa, uuden lapsen syntyméa, menetykset, muut-
to, tydllisyyden vaihtelut tai taloudelliset huolet, jotka entisestddn vaikeuttavat per-

heen selviytymista (Jurvelin 2007, 426; Jurvelin, Kyngés & Backman 2005, 39).

Lapsen sairastumisen myota vanhemmilla nousee mieleen uudenlaisia tunteita, jotka
littyvat heihin itseensd, puolisoon ja sairastuneeseen lapseen (Seidemann, Watson,
Corff, Olde, Haase & Powerman 1997; Knafl & Zoeller 2000, Astedt-Kurjen ym. 2008,
44 mukaan). Diagnoosin saamisen jalkeen vanhemmat saattavat kieltda tunteensa, ja
heidan voi olla vaikea uskoa tilannetta todeksi. Alkuvaiheessa on normaalia, etta tun-
teet vaihtelevat suuresti. (Ivanoff ym. 2006, 97.) Tunteiden ilmenemismuotoina ovat
pelko lapsen menettamisestad, hoitotoimenpiteistd ja perheen tulevaisuudesta seka

suru, masennus, turhautuneisuus ja vasymys. Sairauden, sen hoidon ja ennusteen
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hyvaksyminen, sairauden aiheuttaman kasvun ja kehityksen hairiintyminen seka nii-
hin liittyvd epdvarmuus aiheuttavat stressid. Lapsen sairaalassa olo ja sairauteen
littyvien paatdsten tekeminen aiheuttavat ahdistusta. RiittAmattomyyden tunnetta
aiheuttaa huoli sairaan lapsen ja muiden perheenjasenten tukemisen edellytyksista.
Vanhemmat ovat huolissaan sairastuneesta lapsesta ja sisarusten huomioinnin va-
hentymisestad. Pitkdaikaissairauteen sairastuminen aiheuttaa vanhemmissa huolta
perintotekijoista, tulevaisuudesta, lapsen hyvinvoinnista, omasta uupumisestaan ja
syyllisyyttd mahdollisesta omasta osuudestaan sairauden syntyyn. Vanhemmat saat-
tavat tuntea myds suoranaista vihaa, mika heikentd& perheen selviytymista. (Jurvelin
2007, 425; Jurvelin ym. 2005, 37, 39; Astedt-Kurki ym. 2008, 44-45.)

Sairauden my6ta vanhempien roolit voivat muuttua huolen ja vastuun vuoksi, ja per-
heenjasenten valiset suhteet saattavat kokea muutoksia (H&agg ym. 2007, 130). Lap-
sen sairastuessa vanhempien rooleissa korostuu perhekeskeisyys. Isat viettavat ai-
kaa perheen kanssa enemmaén kuin ennen ja &aidit keskittyvat aiempaa tiivimmin sai-
rastuneen lapsen ja perheen hoitamiseen. Perhe voi kokea lapsen sairastumisen
my6s myonteisena kokemuksena, silla se voi lAhentdd perheenjdsenten valisia suh-
teita. Toisaalta vanhempi voi katkeroitua ja jAdda taistelemaan syyllisyyden, vihan ja
turhautumisen tunteiden kanssa, paasemattd irti menneista tapahtumista. (Hopia
2006, 62—-63.) Perheen tavallinen elama ja ihmissuhteet saattavat muuttua sairauden
my6td, ja tukiverkoston luominen voi tuottaa ongelmia. Usein vanhemmille tulee tun-
ne, ettd heiddn on oltava jatkuvasti sairaan lapsensa kanssa. Sosiaaliset suhteet
saattavat vahentyd tai muuttua haasteellisiksi, silla sukulaiset ja ystavat eivat valtta-
mattd ymmarrd perheen kokemia vaikeuksia tai sairauden aiheuttamia toimintatapoja
ja rajoituksia. (Jurvelin 2007, 424-425; Astedt-Kurki ym. 2008, 44.) Sosiaalisen eris-
taytymisen syyna voivat olla myods keskittyminen lapsen hoitamiseen, taloudelliset
vaikeudet, psyykkiset ongelmat tai vaikeus I0ytaa luotettava hoitaja lapselle (Davis
2003, 35).

Sopeutuminen sairauteen vaatii vanhemmilta lapseen liittyvien mielikuvien muutosta.
Vanhemmista voi tuntua, ettd sairaus ja siihen liittyvat kokemukset muuttavat lapsen
toiseksi inmiseksi. Lapsen sairastumisen myotd vanhemmat saattavat tulla ylisuojele-
vaiseksi lastaan kohtaan. Vanhempien voi olla esimerkiksi vaikea asettaa lapselleen
rajoja, silla he pelkdavat lisddvansa lapsen karsimysta entisestaan. (Davis 2003, 29—
31)
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Vanhempien tulisi huolehtia omasta jaksamisestaan ja terveydestdan, minka he ko-
kevat vaativaksi tehtavaksi lapsen sairastuessa. Vanhempien hyvinvointi on sidoksis-
sa lapsen hyvinvointiin, silld lapsen voidessa hyvin myds vanhemmat voivat hyvin.
Lapsen voinnin kohentuessa vanhemmat voivat tarkastella perheen tilannetta realisti-
sesti, mutta toisaalta talloin on helppo antaa itselle lupa voida huonosti. (Hopia 2006,
63; Jurvelin 2007, 424.)

Lapsen sairastuminen ja sen hoito vaikuttavat parisuhteeseen, silla vanhemmilla ei
ole valttdmaétta aikaa toisilleen yhtd paljon kuin ennen. Tilanne aiheuttaa tasapainoi-
lua sairauden, vanhempien omien ja perheen tarpeiden valilla. Vanhemmat eivat valt-
tamatta kykene tyydyttamaan toistensa tarpeita samalla tavoin kuin ennen. Kokemus
voi joko tybntdd vanhempia erilleen tai yhdistdd heita. (Jurvelin 2007, 425; Jurvelin
ym. 2005, 39.) Lapsen sairastuminen saa vanhempien parisuhteen hyvinvoinnissa
aikaan hyvia ja vaikeita ajanjaksoja. Myonteisesti parisuhteeseen vaikuttaa roolien
selkeys ja niihin liittyvat vastuualueet. Erimielisyytta vanhempien vélilla voi aiheuttaa
erilaiset selviytymistavat. Aidit purkavat tunteitaan mielellaan puhumalla kun taas isét
tekemisen kautta. Parisuhteen hyvinvointia vahvistavat puolison selviytymiskeinojen

ymmartaminen seka rooleista ja vastuusta keskusteleminen. (Hopia 2006, 63.)

Lapsen sairastuminen vaikuttaa myos terveisiin sisaruksiin, heidan valisiin suhteisiin-
sa ja tunteisiin sairasta perheenjésenta kohtaan (Astedt-Kurki ym. 2008, 46). Sisarus-
ten tunteet voivat olla mydnteisia tai kielteisid, ja ne voivat liittya huolehtimiseen tai
syyllisyyteen. Auttaessaan ja hoitaessaan sairasta sisarustaan sisarukset voivat ko-
kea myonteisia tunteita. Toisaalta vanhempien huomion ja hoidon keskittyminen sai-
raaseen sisarukseen aiheuttavat mustasukkaisuutta ja kateutta, silla terveet sisaruk-
set eivat aina ymmarra, miksi sairas sisarus saa enemman hoitoa ja huomiota. (Jur-
velin ym. 2005, 39; Astedt-Kurki ym. 2008, 46.) Terveet sisarukset saattavat jaada
vahemmalle huomiolle kuin sairastunut lapsi, mink& vuoksi he voivat oireilla fyysisesti
ja psyykkisesti. Heilla voi olla esimerkiksi uniongelmia, pelkoa, kiukkukohtauksia,
ahdistuneisuutta ja itsetunnon alenemista. Sisaruksilla voi olla sairaan lapsen tavoin
ongelmia koulunkaynnissa tai kehityksessa. (Hagg ym. 2007, 133; Jurvelin 2007,
425.) Terveen sisaruksen oma lapsuus ja arjen eldminen voi jA&da vajavaiseksi, kun
han kantaa huolta sisaruksen sairaudesta, tilanteesta ja hoitamisesta, pelkda hanen
kuolemaansa ja joutuu ottamaan vastuuta perheen tilanteesta ja arkielamasta. (Jur-
velin ym. 2005, 39; Astedt-Kurki ym. 2008, 46.) Toisaalta sisaruksen sairastuminen

voi opettaa erilaisuuden suvaitsemista ja empatiaa (Hagg ym. 2007, 133).
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Lapsen sairastuminen saa aikaan muutoksia perheen arkielamassa, silla arkirutiinit
on jarjestettava uudelleen. Vanhemmat saattavat joutua olemaan pois tdista ja sai-
raalakaynnit vaativat jarjestelyjd. Kotitdiden tekeminen voi olla vaikeaa, ja ne muuttu-
vat merkityksettomiksi lapsen sairauden hoidon rinnalla. Perheenjasenten harrastuk-
sille jaa vahan aikaa, mika vaikuttaa kaikkiin elaman osa-alueisiin, kuten ihmissuhtei-
siin, arvoihin ja mindkuvaan. (Davis 2003, 36.) Lapsen sairastumisen my6ta vanhem-
pien elamantyyli muuttuu merkittavasti, ja heidan on hyvaksyttava uusi elamantyyli
omakseen (Gravelle 1997, Fisherin 2001, 604 mukaan). Lapsen sairastuminen on
vanhemmille k&&nteentekevd muutos, jonka myotd he alkavat ajatella elamaa eri
tavalla (Fisher 2001, 601).

2.3 Voimavarojen vahvistaminen

Kasitteen, voimavarojen vahvistaminen, taustalla on englanninkielinen sana empo-
werment. Kasitteelle ei ole vakiintunutta suomenkielistd vastinetta, joten rinnakkain
kaytetdan sanoja voimaantuminen, valtaistuminen, mahdollistaminen ja taysivaltais-
taminen. Voimavarojen vahvistamisen maarittelyssa tutkitaan usein sanan voima
merkitystd ja sen yhteyttd voimavarojen vahvistamiseen. Voimavarojen vahvistami-
sen kasitettd on kaytetty runsaasti, mutta tutkijoiden mukaan sitd ei ole méaaritelty
rittdvan tarkasti. (Kuokkanen & Leino-Kilpi 2000, 235-236; Pelkonen & Hakulinen
2002, 203-204.) Kasite liitetdan kasvuun ja kehitykseen, ja se on muodostunut kes-
keiseksi ideologiaksi hoitotytn kehityksen ja terveydenhoitajien tyon kannalta (Falk-
Rafael 2001, 1; Kuokkanen & Leino-Kilpi 2000, 235). Voimavarojen vahvistamiseen
littyvista keskusteluista yli puolet k&sittelee hoitaja-potilassuhdetta, terveyden edis-

tamisté ja terveysvalistusta (Kuokkanen & Leino-Kilpi 2000, 236).

Lapsen sairastuminen koettelee perheen voimavaroja (Astedt-Kurki ym. 2008, 44).
Vanhempien voimavarat ovat vanhempaan ja hdnen ympéaristoonsa liittyvia tekijoita.
Ne auttavat yksilod kehittymdan vanhempana, puolisona ja yhteison jasenend seké
auttavat valttdma&an haitallisia kuormitustekij6ité tai selviytym&an niistd menestyksel-
lisesti. Voimavarat lisddvat lapsiperheen elaman mielekkyyttd ja tukevat vanhem-
muutta, parisuhteen ja koko perheen toimivuutta sekd antavat lapselle suotuisat kas-
vuedellytykset. (Pelkonen & Hakulinen 2002, 207.) Perheen voimavarat voidaan ja-

kaa vanhempien persoonallisiin, perheen sisdisiin ja perheen ulkopuolisiin voimava-
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roihin. Persoonallisiin voimavaroihin kuuluvat esimerkiksi mielekkyytta ja iloa tuotta-
vat asiat, fyysinen kunto, hyva itsetunto, koulutustaso, tiedot ja toimiva vanhemmuus.
(Connelly, Keele, Kleinbeck, Schneider & Cobb 1993; Pelkonen 1994, Pelkosen &
Hakulisen 2002, 207-208 mukaan.) Perheen sisaisid voimavaroja ovat vanhempien
laheinen parisuhde, turvalliset ja avoimet perheenjasenten vdliset suhteet, taloudelli-
nen tilanne, elamantavat ja ongelmanratkaisutaidot. Ulkopuolisiin voimavaroihin kuu-
luvat sosiaalinen tuki, lapsiperheille suunnatut palvelut seka tyon ja perhe-elaman
yhteensovittaminen. (lvanoff ym. 2006, 98; Pelkonen & Hakulinen 2002, 208.)

Emotionaalinen, kaytdnndllinen, tiedollinen ja arvioiva tuki ovat sosiaalista tukea
(Langford, Bowsher, Maloney & Lillis 1997, Léthman-Kilpelédisen 2001, 25 mukaan).
Sosiaalinen tuki on ihmisten valistd vuorovaikutusta. Kuunteleminen, empatia, pita-
minen, rakastaminen ja luottamuksen osoittaminen toista ihmista kohtaan ovat emo-
tionaalista tukea. Kaytannollinen tuki tarkoittaa konkreettisen avun antamista, kuten
lasten hoidon jarjestamista. Tiedollinen tuki on keskustelua ongelmista selviytymista
auttavista asioista seka neuvojen, ohjeiden ja tietojen antamista. Arvioiva tuki tarkoit-
taa vahvistavaa tukea, kuten mydnteisen palautteen antamista. (House 1981, L6&th-
man-Kilpeldisen 2001, 25, 27 mukaan.) Vankka ja myo6tatuntoinen sosiaalinen tuki
vaikuttaa merkittavasti perheen sairauteen sopeutumiseen. Sosiaalinen tuki vaikuttaa
positiivisesti vanhempien itsetuntoon, tarjoaa perheelle muuta ajateltavaa ja apua

kaytannon ongelmiin. (Davis 2003, 36.)

Vaikeassa eldmantilanteessa perheen selviytymista ja terveytta edistda tukeminen
omien voimavarojen lfytamisessd, arvioinnissa ja vahvistamisessa. Voimavarojen
vahvistaminen ymmarretd&n voimaantumisen mahdollistamisena, joka tarkoittaa yksi-
I6n tai perheen saamaa tukea. Siitosen (1999, 117-118) mukaan voimaantuminen on
henkilosta itsestddn lahteva prosessi, mihin yhdistetdan itseluottamus ja -tuntemus,
paamaarien luominen ja omiin kykyihin uskominen. Pitkdaikaissairaan lapsen perhet-
td hoitaessa voimavarojen vahvistaminen voi tarkoittaa uusien kodin arkip&ivan rutii-
nien luomista, jotta perheen elama voi jatkua mahdollisimman tavanomaisena. Yksilt
ja koko perhe otetaan huomioon voimavaroja vahvistavassa hoitamisessa arvosta-
malla kullekin perheelle ominaisia terveyteen liittyvia tunteita, tietdmista ja toimintaa.
(Pelkonen & Hakulinen 2002, 204; Astedt-Kurki ym. 2008, 73, 116-117.)

Eri yhteistyOtahojen, kuten erikoissairaanhoidon ja neuvolan, saumaton toiminta tu-
kevat perheen voimavaroja ja mahdollistavat varhaisen puuttumisen, jos perheen

voimavarat nayttavat vahenevan (Hagg ym. 2007, 131). Perheet odottavat, ettd hei-



15

dan tilanteensa huomioidaan yksilollisesti ja ettd heiddn avuntarpeensa ymmarre-
tdan. Tutkimusten mukaan terveydenhoitajien ja perheiden mielestad lastenneuvola
voi vahvistaa lapsiperheen voimavaroja antamalla tukea, tietoa, ohjausta, neuvontaa
ja kannustamalla voimavarojen kaytt6on. Terveydenhoitaja voi tukea perheen voima-
varoja muun muassa vahvistamalla vanhempien itsetuntoa ja lisddmalla heidan tie-
toisuuttaan. (Hopia 2006, 61-62; Kuorilehto 2006, 45; Pelkonen & Hakulinen 2002,
209.)

Tiedon hakeminen, huumorin kayttdminen ja vanhempien parisuhteen hoitaminen
ovat lapsiperheen omien voimavarojen itsendista vahvistamista. Perheen kannalta on
tarkedd omien vahvuuksien tunnistaminen, voimavaroihin uskominen ja niiden kayt-
taminen. (Pelkonen 1994; Ford-Gilboe 2000, Pelkosen & Hakulisen 2002, 208 mu-
kaan; Pelkonen & Hakulinen 2002, 207.) Voimavarojen vahvistumisen seurauksena
vanhemmat kykenevat kantamaan vastuuta teoistaan ja paatoksistddn seka tuke-
maan lapsensa tervetta kehitystd. He ovat tyytyvaisid vanhemmuuteensa, heidéan
parisuhteensa voi paremmin ja he luottavat itseensad. (Pelkonen 1994, Pelkosen &
Hakulisen 2002, 209 mukaan.)

2.4 Perheen tukeminen neuvolassa

Hoidettaessa perhetta pddmaarana on perheen terveyden edistyminen. Terveyden-
hoitajalla on merkittava rooli perheiden hoidossa, silla han tukee vanhempien sopeu-
tumista tiedollisesti ja emotionaalisesti. Tiedollista tukea han antaa esimerkiksi ker-
tomalla sairaudesta, sen hoidosta, etuuksista ja vertaisryhmien toiminnasta. Hoitaja
tukee perhettd emotionaalisesti rohkaisemalla vanhempia nayttdm&an myos lapsen
lasna ollessa tunteensa, jotka aiheutuvat lapsen sairaudesta ja muuttuneesta perheti-
lanteesta. Kokonaistilanteen ja sairauden aiheuttamien reaktioiden ymmartamista
helpottaa muutosten ja niiden tuomien merkitysten tarkastelu perheessa ja heidan
sosiaalisessa verkostossaan. (Hopia, Paavilainen & Astedt-Kurki 2004, 579; Jurvelin
2007, 423; Astedt-Kurki ym. 2008, 73, 117.)

Neuvolassa tavoitteena on selvittdd, mitd lapsen sairastuminen aiheuttaa kyseisessa
perheessd, miten he selviytyvat ja minkalaiset palvelut voisivat auttaa heitd. Tervey-

denhoitajan tulisi auttaa perhettd sopeutumaan sairauteen ja léytdmaan selviytymis-
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keinoja kriisin yli pAdsemiseen koko perheen hyvinvointi huomioiden. Terveydenhoi-
taja antaa perheelle tiedollista tukea, kertaa hoito-ohjeita ja soveltaa niitd perheen
kaytantoihin sopivimmiksi. Terveydenhoitajan tulisi tunnistaa perheen voimavaroja ja
tukea niitd. Neuvolan olisi hyva tietda hoidon kokonaisuus hoidon jatkuvuuden kan-
nalta. (Jurvelin 2007, 428-430.)

Pitkdaikaissairaus on uhka perheen selviytymiselle, sill& se vaatii usein uusien asioi-
den opettelua ja arkielaman jarjestelya. Arjesta selviytyminen ja sopeutuminen vaati-
vat konkreettista apua ja henkista tukea. Perheet tarvitsevat konkreettista apua lasten
hoitoon, tiedon etsimiseen ja sairauden aiheuttamiin kustannuksiin. Perheita tuetaan
ja ohjataan terveydenhuollon palveluiden kayttdmiseen. Sopeutumista voi auttaa per-
heenjasenten valinen tuki ja keskustelu sekd vertaistuki. (Hagg ym. 2007, 130;
Ivanoff ym. 2006, 97-98; Jurvelin ym. 2005, 38.)

2.4.1 Yhteistyosuhde

Lothman-Kilpelaisen (2001, 53, 70-71) tutkimuksen mukaan terveydenhoitajan ja
asiakkaan valinen yhteistytésuhde on voimavaraldhtéisen toiminnan edellytys. Hy-
vaan yhteistydsuhteeseen kuuluvat luottamuksellisuus, kiireettomyys, sosiaalinen
tuki, perheldhtéinen toiminta, terveydenhoitajan persoonalliset myonteiset piirteet,
tasavertaisuus ja terveydenhoitajan kyky ottaa vaikeitakin asioita puheeksi. Tervey-
denhoitajalta perheet odottavat asiantuntevaa, empaattista, huumorintajuista ja jous-
tavaa toimintaa seka aitoa kuuntelemista. Kiireeton ilmapiiri seka luottamuksellinen ja
tasavertainen vuorovaikutussuhde helpottavat perheitd puhumaan avoimesti (Heimo
2002, 133).

Yhteisty6, jossa luodaan neuvotellen yhteisia tavoitteita, on tarkein asia voimavaroja
vahvistavassa hoidossa. Aktiivinen kuunteleminen seka tuen ja tiedon tarjoaminen
ovat menetelmid, jotka tukevat perheen voimavaroja ja perheiden voimavarojen vah-
vistumisprosessia. Yhteistyosuhde perustuu hoitotydn periaatteisiin ja mydnteisiin
asenteisiin. Kaytdnntssa voimavaroja vahvistavia tydmenetelmia ovat puhelinneu-
vonta, ryhmaohjaus, vastaanottotoiminta, kotikdynti, moniammatillinen yhteistyd ja

erityistuen tarpeessa olevien lapsiperheiden tunnistaminen ja tukeminen. Tavoitteena
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yhteisty6suhteelle on tasavertainen kumppanuussuhde. (Kuorilehto 2006, 53; Pelko-
nen & Hakulinen 2002, 204, 206.)

Vanhemmuuden vahvistaminen on tarkea perhehoitotyén menetelmd, jonka tavoit-
teena on tukea vanhempi-lapsisuhdetta. Hoitaja keskustelee vanhempien kanssa
heidan rooleistaan eri tilanteissa ja muistuttaa heidan asiantuntemuksestaan lapsen-
sa hoidossa. Arvioidessaan perheen tilannetta ja hyvinvointia terveydenhoitajat kayt-
tavat apunaan intuitiota ja sanatonta viestintad, joka tarkoittaa ilmeiden ja eleiden
tulkitsemista. Kuuntelemalla perhetta ja tarkkailemalla heidan kayttaytymistaan hoita-
ja tekee havaintoja perheen vahvuuksista (Karpel 1986, Feeleyn & Gottliebin 2000,
13 mukaan). Keskusteleminen sairastumisen vaikutuksesta parisuhteeseen tukee
vanhempien selviytymistd. Hoitajan tulisi séanndéllisesti arvioida vanhempien itseluot-
tamusta ja taitoa hoitaa lastaan (Knafl & Zoeller 2000, Hopian ym. 2004, 576 mu-
kaan). Hoitajan on huomioitava mygds sisarusten emotionaalisen ja sosiaalisen tuen
tarve, silla he voivat kokea syyllisyytta tai jadvansa ulkopuoliseksi. (Hopia ym. 2004,
579; lvanoff ym. 2006, 97, Astedt-Kurki ym. 2008, 46.)

2.4.2 \Vertaistuki

Vertaistuki on sosiaalista tukea, jota voi saada samanlaisessa elamantilanteessa
olevalta henkildlta. Siihen liittyy tietoisuus henkilGistd, jotka voivat tarjota emotionaa-
lista, tiedollista ja arviointia sisaltdvaa tukea seka kaytannollistd apua. Tutkimukset
osoittavat, etté vertaistuki on odotettua ja hyodyllistéa perheille. (Sosiaali- ja terveys-
ministeri® 2004, 113; Viljamaa 2003, 50.)

Vertaistuki voi olla keino saada omat sisdiset voimavarat kayttdonsa. Vertaisryhman
jasenet kokevat tulevansa helposti ymmarretyksi, silla riittdvasti samankaltainen ela-
mantilanne takaa sen, ettd jasenet tietdvat jotakin toistensa tunteista ja tilanteista.
Vertaisryhman jasenet ovat toisilleen esimerkkejd selviytymisesta, oppimisesta ja
muutoksen mahdollisuudesta. (Laimio 2011, 20.) Samassa elamantilanteessa olevien
ihmisten tapaaminen on vanhemmille erityisen tarkeda. Vertaistuen luoman verkos-
ton kautta vanhemmat saavat hyvaa tietoa ja kaipaamaansa tukea. (Pelkonen &

Lothman-Kilpelainen 2000, Viljamaan 2003, 50 mukaan.) Tieto siitd, ettd muillakin on
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samanlaisia ongelmia seka tunne ymmarretyksi ja kuulluksi tulemisesta auttavat aite-

ja (Jarvinen 1998, Viljamaan 2003, 50 mukaan).

Vanhemmat saavat pienryhmistéa kayttokelpoista tietoa, joka auttaa oman elamanti-
lanteen jasentdmisessa, avaa uusia nakokulmia ja helpottaa kdytannon pulmien rat-
kaisemista. Ryhméassé voi jakaa kokemuksia muiden kanssa, ja siella syntyvat uudet
ihmissuhteet lujittavat perheiden sosiaalista verkostoa. (Honkanen 2008, 308, 310.)
Ryhmissa aitien voimavarat selvita arkisista tilanteista lisdantyvat, ja he saavat iloa ja

mielihyvaa arkeen (Haggman-Laitila & Pietila 2007, Honkasen 2008, 310 mukaan).

2.4.3 Moniammatillinen yhteisty6

Ratkaistaessa erityisen tuen tarpeessa olevien perheiden ongelmia moniammatilli-
sesta yhteistyostd on merkittdva hyoty (Kuorilehto 2006, 70). Lastenneuvolatytssa
terveydenhoitaja osallistuu moniammatilliseen yhteistydhdn, mika tarkoittaa asiakasti-
lanteisiin liittyvAd yhteistyota eri ammattiryhmien edustajien kanssa ja tydryhmiin
osallistumista. Moniammatillisessa yhteistydssa eri tavoin kouluttautuneet henkil6t
jakavat tietoa ja luovat uutta osaamista yhdessa. Neuvolassa moniammatillista yh-
teisty6ta toteuttavat yleisimmin terveydenhoitaja ja l&&kari. (Karila & Nummenmaa
2001, Honkasen & Mellinin 2008, 122 mukaan.) Terveydenhoitajat ja laakarit arvioi-
vat, ettd heidadn yhteistydnsé neuvolassa on sujuvaa, tytnjako selkeda ja heidan on
helppo ottaa yhteyttd toisiinsa. Sen sijaan yhteistyota haittaavia tekijoita ovat ajan-
kayttoon, tiedonkulkuun, tyontekijoiden vaihtuvuuteen ja toisen tyon lilan vahaiseen
tuntemiseen liittyvat ongelmat. (Hakulinen-Viitanen, Pelkonen & Haapakorva 2005,
74, 83.)

Terveydenhoitajan tyGparina voi toimia myds perhetyontekija, jolla on sosiaali- ja ter-
veysalankoulutus. Perhetyontekijat tukevat ja edistdvat erityista tukea tarvitsevien
perheiden voimavaroja ja elAmanhallintaa kayttdmalla kotiin vietyd tydmuotoa. Yh-
teistydn luominen ja konsultaatiomahdollisuudet erityistyontekijoihin on lastenneuvo-
latyossa tarkeaa. Erityistyontekijoitd, joita neuvolan moniammatilliseen tydryhmaan
voi kuulua, ovat psykologi, suun terveydenhuollon ammattilainen, ravitsemustera-
peutti, fysioterapeutti, puheterapeutti ja sosiaalitoimen edustajat paivahoidosta, las-

tensuojelusta tai perheneuvolasta. (Lindholm 2007, 115.)
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Moniammatillisen yhteistyon lahtokohtana ovat asiakkaan tarpeet ja terveys seké
asiakkaan tietoisuus yhteistydstd. Moniammatillisen yhteistydn tavoitteena on I6ytaa
yhdesséa ratkaisuja asiakkaiden ongelmiin ja tilanteisiin. (Honkanen & Mellin 2008,
122-123.) Terveydenhoitaja toimii usein moniammatillisessa yhteisty6ssa yhteyshen-
kilona perheen ja muiden auttajatahojen valilla (Honkanen 2008, Honkasen & Mellinin

2008, 123 mukaan).
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd, millainen kokemus lapsen sairastuminen
pitkdaikaissairauteen on perheelle ja miten lastenneuvola tukee perhettéd lapsen sai-
rastumisen yhteydessa. Opinnaytetytn tavoitteena oli saada totuudenmukainen vas-
taus tutkimustehtaviin, jotta neuvolassa toteutettavaa perhehoitoty6té voidaan kehit-
taa. Opinnaytetydsta terveydenhoitajat saavat tietoa, joka kehittdad heidan yksilollisia
valmiuksiaan kohdata pitkdaikaissairaiden lasten perheitd. Tavoitteena on, ettd opin-
naytetyon tuloksia hyddynnetaan toimeksiantajamme lisdksi myods muissa yksikoissa,

joissa toteutetaan perhehoitotyota.

Tutkimustehtavat:

1. Kuvata miten lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen on vaikuttanut van-
hempiin ja sisaruksiin.

2. Kuvata miten lapsen sairastuminen pitkaaikaissairauteen on vaikuttanut per-
heen sisaisiin rooleihin ja vuorovaikutukseen.

3. Kuvata millaisia selviytymiskeinoja ja voimavaroja pitkdaikaissairaiden lasten
perheilla on.

4. Kuvata millaista tukea pitkdaikaissairaan lapsen perheet ovat saaneet lasten-

neuvolasta.
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4  OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Tutkimusmenetelma

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen lahtokohtana on todellisen elamén kuvaa-
minen ja tutkimuskohteen tarkastelu mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Tutkimuk-
sessa ei ole tarkoituksena todentaa jo olemassa olevia vaittamid, vaan etsia uusia
tosiasioita. Laadulliselle tutkimukselle on tyypillista, ettd kohderyhma valitaan tarkoi-
tuksenmukaisesti ja aineistoa tutkitaan yksityiskohtaisesti. Hoitotytssa on ilmiéita,
joiden tutkiminen maarallisen tutkimuksen keinoin on mahdotonta, silld tutkimukseen
tarvitaan ihmisten omia kuvauksia ilmidsta. Tahan liittyy ajatus siita, etta laadullisen
tutkimuksen yksi keskeinen tarkoitus on lisatd ymmartamysta tutkimusilmiosta ja tata
kautta kehittd& hoitoty6ta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 157-160; Kankkunen
& Vehvilainen-Julkunen 2009, 57.)

Lapsen sairastumista pitkaaikaisesti on tarkoituksenmukaista tutkia laadullisen tutki-
musmenetelman keinoin, silla maarallisella tutkimusmenetelmalla ei saada yhta sy-
vallista kuvausta perheen kokemuksesta kuin laadullisella tutkimusmenetelmalla.
Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen on jokaiselle perheelle yksildllinen ko-
kemus, joten maarallista tutkimusmenetelmaa kayttamalla tarkeita asioita voisi jaada
huomioimatta. Tassd opinnaytetytssa haluttiin kuvaus jokaisen perheen omasta ko-
kemuksesta. Kokemuksesta on tarkoitus saada mahdollisimman monipuolisia kuva-

uksia, eika selvittaa, kuinka moni on kokenut samalla tavalla.

4.2 Kohderyhma

Opinnaytetyon toimeksiantajana on Lapinlahden terveyskeskuksen lastenneuvola.
Lapsen sairastuminen pitkdaikaisesti on perheelle kokemus, jonka siséistiminen vie
aikaa. Taman vuoksi ei ole hyodyllistéa haastatella perheitd, joilla asian k&sitteleminen
on viela kesken. Kaikilla pitkdaikaissairaiden lasten perheilld on jatkuva hoitosuhde

lastenneuvolaan, joten heidat on helppo tavoittaa neuvolan kautta. Terveydenhoitajat
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voivat harkita, kenelle he suosittelevat opinnéytetyohon osallistumista, silla laadulli-
nen tutkimusmenetelma mahdollistaa kohderyhméan tarkoituksenmukaisen valitsemi-
sen. Toimeksiantajan yhteyshenkiloéna toimi johtava terveydenhoitaja Katja Koykka,
jonka jdaddessa virkavapaalle, yhteistyota jatkettiin johtava hoitaja Merja Virkkusen
kanssa. Tutkimusluvan (lite 1) myonsi johtava l&dkéari Aino Huovinen kesdkuussa

2011, minka jalkeen aloitettiin kohderyhman tavoittaminen.

Kohderyhma tavoitettiin Pyyntd tutkimukseen osallistumisesta -lomakkeella (liite 2).
Lomake on informatiivinen tiedote, jossa kerrotaan opinnaytetyon tarkoituksesta seka
tutkimusmenetelmasta. Lomake sisaltdd opinnaytetyon tekijdiden ja ohjaavan opetta-
jan yhteystiedot, jotta osallistujilla on mahdollisuus kysya lisatietoja opinnéytetydsta.
Suostumus tutkimukseen osallistumisesta -lomakkeella (lite 3) tiedusteltiin perheiden
halukkuutta osallistua opinnaytetython. Lomakkeella osallistujat antoivat allekirjoituk-
sensa suostumuksena opinnaytetydhén osallistumisestaan. Lisdksi vanhemmat an-

toivat yhteystietonsa opinnaytetytn tekijoille yhteydenottoa varten.

Kohderyhma ovat lapinlahtelaiset vanhemmat, joilla on lastenneuvolaikéinen, pitkaai-
kaissairas lapsi. Terveydenhoitajat kertoivat neuvolakdynnin yhteydessa opinnéayte-
tyostd kohderyhméén kuuluville perheille ja antoivat kiinnostuneille lomakkeet luetta-
vaksi. Perheet tayttivat suostumuksen kotonaan, ja toimittivat sen palautuskuoressa
postitse tai terveyskeskuksella kdynnin yhteydessa lastenneuvolaan. Opinnaytetyosta
tiedotettiin myds ilmoituksella (lite 4) lastenneuvoloiden ilmoitustauluilla. lImoituksen
yhteydesséa oli valmiita kirjekuoria, jotka sisélsivat edella mainitut lomakkeet ja posti-
merkill& varustetun palautuskuoren. Terveydenhoitajat ilmoittivat opinnaytetyon teki-
joille puhelimitse palautuskuorten saapumisesta neuvolaan. Samalla paikkakunnalla
opinnaytetyon tekijdiden kanssa asuva terveydenhoitaja toimitti kuoret henkilokohtai-
sesti tekijoille. Tekijoiden saatua tiedon perheista heihin otettiin yhteyttd puhelimitse
kuukauden sisalla. Teemahaastattelut saatiin sovittua korkeintaan kahden viikon

paahan puhelusta.
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4.3 Aineiston keruu

Hoitotieteellisessa tutkimuksessa on kaytetty aineistojen keruuseen teemahaastatte-
lua erittéin paljon. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelu, jossa tutkija ei
ole laatinut tarkkoja kysymyksia, joiden mukaan haastattelu etenee. Teemahaastatte-
lurunko muodostuu valmiista teemoista ja aihepiireistd. Teemahaastattelu etenee
vastausten perusteella, ja osa haastattelijan kysymyksistd pohjautuu haastateltavan
vastauksiin. Haastattelussa etsitdan kuitenkin tietoa tutkimuksen ongelmanasettelun
tai tutkimustehtdvan mukaan. Tavallisin tapa toteuttaa haastattelu on yksildhaastatte-
lu, silld se on helpoiten toteutettavissa. Parihaastattelu on ryhm&haastattelun alalaji.
Parihaastattelu on kayttdkelpoinen perhetutkimukseen, kun tutkimuskohteena on
molempia puolisoita koskeva ilmid. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 61; Kankkunen & Vehvi-
lainen-Julkunen 2009, 97.)

Haastattelulle laadittin teemahaastattelurunko (lite 5), joka sisélsi nelja haastattelu-
teemaa ja niihin liittyvid apukysymyksid. Teemahaastattelurunko muodostui teoriatie-
don perusteella niin, ettd silld saatava tieto vastaa mahdollisimman hyvin tutkimus-
tehtaviin. Valmiiksi muodostetut apukysymykset auttoivat lisddma&n haastattelun
sujuvuutta, ja haastattelurunko toimi haastattelun loppupuolella opinnaytetyon tekijoi-
den tarkistuslistana. Opinnaytety6hon osallistui nelja perhetta, joista kolmesta osallis-
tui vain aiti ja yhdesta perheesta molemmat vanhemmat. Perheelle, josta osallistui aiti
ja isd, jarjestettiin parihaastattelu, silla lapsen sairastuminen pitkdaikaisesti on van-
hemmille yhteinen kokemus (ks. Hirsjarvi & Hurme 2010, 61). Haastatteluista kaksi
jarjestettiin terveyskeskuksen tiloissa ja kaksi perheiden kotona. Haastattelut olivat

kolmen viikon aikana elo-syyskuussa 2011.

Teemahaastattelussa haastateltavalla on aktiivinen rooli. Kohderyhmén valintakritee-
reissa korostuvat kokemukset tutkittavasta ilmiosta ja halukkuus keskustella aiheesta.
Tavoitteena on saada tutkittavasta ilmidstd monipuolisia kuvauksia. Saatu tieto on
sidoksissa tutkimusympéaristoon, yhteis6on tai kulttuuriin, josta tieto on hankittu.
Haastattelijalla on oltava tilanneherkkyytta ja taitoa edeta tilanteen ja haastateltavan
ehdoilla. Haastattelijan on itse arvioitava, milloin hdn on saanut riittdvan aineiston,
jonka perusteella saadaan merkittavia tuloksia. Talldin aineisto on saavuttanut riitta-
van saturaation, eli haastateltavat eivat enda tuota tutkimustehtdvan kannalta uutta
tietoa ja aineisto alkaa toistaa itseaan. Litterointi on aineiston puhtaaksi kirjoittamista

sanasta sanaan lukuun ottamatta haastateltavan tunnistetietoja, kuten nimia tai paik-
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kakuntia. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 60, 138; Kylm& & Juvakka 2007, 79-80, 111;
Tuomi & Sarajarvi 2009, 87.)

Haastattelutilanteet olivat rauhallisia, ja niiss& olivat lasna molemmat opinnaytetyon
tekijat ja haastateltavat. Kaikki haastateltavat antoivat luvan haastattelun nauhoitta-
miseen. Ennen nauhoituksen aloittamista haastattelijat esittelivat itsensa, kertoivat
opinnaytetyon tarkoituksesta, haastattelun etenemisesta ja vastasivat haastateltavan
mahdollisiin kysymyksiin. Haastattelu aloitettiin keskustelemalla haastateltavan per-
heestd, mutta naita tietoja ei kaytetd aineiston analysoinnissa anonymiteetin turvaa-
misen vuoksi. Haastattelutilanne oli luontevaa aloittaa perheestd keskustelemalla,
mik& vahensi alkujannitystd ja lisdsi haastattelutilanteen luottamuksellisuutta. Kes-
kustelu oli vapaamuotoista ja syvallistd, ja haastattelijat tarkensivat haastateltavien
vastauksia lisdkysymyksin. Kysymysten jarjestys ja esitysmuoto vaihtelivat haastatte-
luiden valilla. Haastateltavat olivat aktiivisia, joten kaikkia kysymyksia ei tarvinnut
esittda jokaisessa haastattelussa ja tutkimustehtavien kannalta tarkeitéd asioita tuli ilmi

kysymatta. Haastattelujen pituus vaihteli 40—70 minuuttiin.

Haastatteluiden paatyttyd haastateltavilta pyydettiin suullista palautetta haastattelun
etenemisestd sekd haastattelutilanteesta, ja tilanteet paattyivat luontevasti yleiseen
keskusteluun. Kolmannessa haastattelussa alkoi toistua samoja asioita kuin aiem-
missa, mutta luotettavuuden lisddmiseksi paatettiin pitda viela neljis haastattelu. Nel-
jas haastattelu vahvisti saturaation riittavyyden, joten kohderyhméan tavoittamisen
saattoi lopettaa. Litterointi tehtiin mahdollisimman pian jokaisen haastattelun jalkeen,

jotta haastattelu oli hyvin muistissa. Litteroitua aineistoa tuli yhteensa 61 sivua.

4.4  Aineiston analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa sisallonanalyysi on yleisin analyysimenetelma. Sisallon-
analyysissa kirjallista materiaalia tiivistetdan ja yleistetdan ja tekstid kuvataan sanalli-
sesti. Laadulliset analyysit jaetaan induktiiviseen ja deduktiiviseen sisallonanalyysiin.
Induktiivisessa sisallonanalyysissd edetddn yksittdisesta tapauksesta yleistykseen,
kun taas deduktiivisessa sisallonanalyysissd edetaan yleistyksesta yksittdiseen tapa-
ukseen. (Kyngas & Vanhanen 1999, 4; Tuomi & Sarajarvi 2009, 91, 95, 106.) Opin-

naytetyon tulokset analysointiin induktiivisella sisallonanalyysilla.
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Induktiivisessa sisadllonanalyysissa on kolme vaihetta: pelkistaminen, ryhmittely ja
abstrahointi (Carabtree & Miller 1992; Robson 1993; Polit & Hungler 1995; Burnard
1996, Kyngaksen & Vanhasen 1999, 5 mukaan). Pelkistamisessa aineistosta etsitdan
tutkimustehtavan mukaisia asioita, ja ne kirjataan mahdollisimman samalla tavalla
kuin aineistossa (Berelson 1952; Weber 1985; Marshall & Rossman 1995, Kyngak-
sen & Vanhasen 1999, 5 mukaan). Ryhmittelyssa pelkistetyista ilmauksista etsitaan
erilaisuuksia ja yhtélaisyyksia (Downe-Wamboldt 1992, Kyngéksen & Vanhasen
1999, 6 mukaan). Abstrahointi tarkoittaa aineiston kasitteellistamistd (Kyngas & Van-
hanen 1999, 6). Pelkistetyista ilmauksista samaa tarkoittavat asiat yhdistetddn saman
alakategorian alle, jolle annetaan sisdlt6a kuvaava nimi (Dey 1993, Kyngédksen &
Vanhasen 1999, 6 mukaan). Ylakategoriat muodostetaan yhdistamalla samansisal-
toiset alakategoriat toisiinsa. Ylakategoria nimetaan kuvaamaan siihen kuuluvia ala-
kategorioita. (Dey 1993; Robson 1993, Kyngéaksen & Vanhasen 1999, 7 mukaan.)
Paattely on olennainen osa sisallonanalyysia (Tuomi & Sarajarvi 2009, 112), mutta
johtopdétoksia tehdessé ei tule unohtaa alkuperdista aineistoa (Haméaldinen 1987,

Tuomen & Sarajarven 2009, 112 mukaan).

Tutkimustulokset esitetaan alakategorioiden ja pelkistettyjen ilmaisujen avulla. Tulok-
sissa kuvataan, mitd kategoriat tarkoittavat. (Marshall & Rossman 1995, Kyngéksen
& Vanhasen 1999, 10 mukaan.) Tuloksissa voi kayttaa esimerkinomaisesti suoria
lainauksia, joiden tarkoituksena on osoittaa, mink&laisesta alkuperaisaineistosta ka-
tegoriat on muodostettu ja listd tulosten luotettavuutta (Patron 1990; Sandelowski
1993, Kyngéksen & Vanhasen 1999, 10 mukaan).

Aineisto analysoitiin syyskuussa 2011. Analysoitaessa tutkimusaineistoa jokaisen
perheen kokemusta pidettiin yhta tarkeana. Sisallonanalyysi tehtiin siten, ettd mo-
lemmat opinnaytetyon tekijat lukivat litteroidun aineiston useita kertoja ja alleviivasivat
aineistosta tutkimustehtavien kannalta tarkeat asiat. Alleviivaukset tehtiin tietyilla va-
reilla, rippuen mihin tutkimustehtavaan asia liittyi. Sen jalkeen litteroitu aineisto kay-
tiin yhdessa lapi ja vertailtiin alleviivauksien yhtenevaisyyksia ja eroavaisuuksia. Alle-
viivausten perusteella muodostettiin pelkistettyjd ilmauksia, joita tuli yhteenséa 264
kappaletta. Pelkistetty ilmaus koostui yhdesta tai useammasta alkuperaisesta ilmauk-
sesta. Pelkistetyt ilmaukset ryhmiteltiin alakategorioiksi, joita tuli yhteensa 53 kappa-
letta. Esimerkki alakategorian muodostamisesta (lite 6) kuvaa, miten alkuperéaisesta
ilmauksesta on paadytty alakategoriaan. Samaan asiaan liittyvistéa alakategorioista
luotiin 19 ylékategoriaa, ja tutkimustehtavat olivat yhdistavind kategorioina. Opinnay-

tetyon tulokset kirjoitettiin lokakuussa 2011. Tuloksissa puhutaan neuvolasta, mika
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tarkoittaa tassa tydssa lastenneuvolaa. Tuloksia kirjoittaessa hyddynnettiin pelkistet-
tyjd ilmaisuja ja siséllonanalyyseja. Lisaksi aineistosta nostettiin joitakin suoria laina-
uksia havainnollistamaan ja elavoittdmaan opinnaytetytn tuloksia. Suorat lainaukset

on erotettu muusta tekstista sisentaen ja kursivoiden.
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5 OPINNAYTETYON TULOKSET

5.1 Lapsen sairastumisen vaikutus perheeseen

Lapsen sairastuminen pitkaaikaissairauteen vaikuttaa perheen kokonaisvaltaiseen
tilanteeseen (lite 7). Sairastuminen aiheuttaa vanhemmille erilaisia psyykkisia ja fyy-
sisia oireita, ja sisarukset reagoivat tilanteeseen omalla tavallaan. Perheen arkiela-
massa tapahtuu muutoksia, ja pidemmalla aikavalilla perheen arvot ja elaménasen-

teet muuttuvat.

Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen saa aikaan muutoksia myds perheen
sisaisissa rooleissa ja vuorovaikutuksessa (lite 8). Sairastuminen vaikuttaa vanhem-
pien ja sisarusten suhtautumiseen sairastunutta lasta kohtaan. Vanhempien rooleissa
ja parisuhteessa tapahtuu muutoksia, ja perheen ulkopuoliset sosiaaliset suhteet ko-

kevat muutoksia.

5.1.1 Vaikutus perheenjaseniin

Lapsen sairastuminen pitk&aikaissairauteen vaikuttaa eri tavoin seka vanhempiin etta
sisaruksiin (kuvio 1). Lapsen sairastuminen aiheuttaa vanhemmissa erilaisia psyykki-
sid oireita. Vanhempien huoli liittyy itse tilanteeseen seké sairastuneen lapsen tule-
vaisuuteen. Vanhemmat miettivat, miten sairastunutta lasta tulisi kasvattaa, jotta he
tukisivat hyvan itsetunnon kehittymistd. Vanhemmat tuntevat pelkoa etenkin sairas-
tumisen alkuvaiheessa ja pelkaavét sairastuneen lapsensa menettadmista. Sairaalasta
kotiutuessa pelkoa aiheuttaa voinnin seuraamisen onnistumisen vaikeus ilman seu-
rantalaitteita. Pitk&aikaissairaan lapsen sairastuminen esimerkiksi flunssaan huoles-

tuttaa vanhempia enemman kuin terveen sisaruksen sairastuminen.

Kyllahan sita silleen huolestu, ettd mita tulevaisuus tuo tullessaan.

Mutta onneks sitd ei 00 enndé paivittéin sitd semmosta niin ku pelkoo.
Sillon alussa se on aika tosi vahvana.
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Vanhemmat pitdvat lapsen sairastumista raskaana kokemuksena ja kokevat epéon-
nistuneensa. He ovat itkuisia, surullisia, jarkyttyneitd, olo tuntuu sekavalta ja he tun-
tevat itsensd herkéksi ja masentuneeksi. Vanhemmilla voi olla vaikeuksia muistaa
asioita sairastumisen alkuajoilta, ja jotkut vanhemmat pystyvét olemaan rauhallisem-
pia kuin mitd he etukateen kuvittelivat. Tilanteen kasittaminen vie aikaa vanhemmilta,
ja he haluavat torjua ajatuksen lapsensa sairastumisesta eivatka usko tilannetta to-
deksi. TietAméattdmyys sairaudesta vaikeuttaa asian sisaistamistd, ja aluksi asiasta

voi olla vaikea puhua edes oman puolison kanssa.

Tuli jossain vaiheessa kylla semmonen epaonnistumisen mieli, ettd mi-
tenka ite on elaméasséni epaonnistunu, ettd on tdammaonen sairas lapsi.

Kyllahan sitd niin ku halus torjua koko ajatuksen, etta ei oo mittaan.

Fyysisia oireita, joita vanhemmat kokevat lapsensa sairastumisen yhteydessa, ovat
unettomuus ja ruokahaluttomuus. Unettomuuden vuoksi vanhemmat karsivat fyysi-
sestd vasymyksestd, ja he eivat muista huolehtia omasta ruokailustaan. Huimaava
olo ja saikahtamisen tunne ovat joillekin vanhemmille ensireaktioita, jotka ilmenevat

sairauden toteamisen yhteydessa.

Sillon laakarin kans ku oli siitd eka kerran puhetta, ettd ni en tiig, tuli
semmonen hirvee huimaava olokii.

Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen herattaa terveissa sisaruksissa monia
kysymyksia liittyen sairastumiseen ja perheen tilanteeseen. Sisarukset kayttaytyvat
huomionhakuisesti ja ovat kiukkuisia. Sairastuneen lapsen sairaalakokemukset ja
tutkimukset aiheuttavat sisaruksissa kateutta, silla sisarukset ihmettelevat, miksi he
eivat pddse samanlaisiin tutkimuksiin kuin sairastunut lapsi. Toisaalta sisarukset pita-
vat sairauteen liittyvia asioita, kuten laékitysta, normaaleina, silla he ajattelevat sai-

rauden yhdeksi lapsen ominaisuudeksi.
Aina kyssyyki, etta minkas takia [sairas lapsi] k&y niin paljo ladkarissa ja
miksi mina en kay.

Se kokkee semmosta vaaryyttd, etta ku [sairas lapsi] pd&see, ja hén ei
paase mihinkaan.
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Huoli

Pelko .
Vanhempien
syykkiset oireet

Vaikutus mielialaan psyy

Asian sisaistamisen vaikeus

Unettomuus .
Vanhempien

fyysiset oireet
Ruokahaluttomuus yy

Huomionhakuisuus _
Sisarusten

. . reaktio
Tavallisena pitdminen

KUVIO 1. Lapsen sairastumisen vaikutus perheenjaseniin

5.1.2 Muutokset perheen arjessa ja elaméanasenteissa

Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen aiheuttaa muutoksia perheen arjessa ja
elamanasenteissa (kuvio 2). Vanhempien ajatukset keskittyvéat lapsen sairastumi-
seen, joten muut asiat elamasséd menettivat merkityksenséd. Vanhemmat eivat pysty
olemaan erossa lapsestaan, mika vie paljon voimia ja tekee oman vasymyksen tun-
nistamisen vaikeaksi. Arjen sujuminen mietityttdd vanhempia, silla vanhempien on
luotava uusi paivarytmi sairauden tuomien edellytysten mukaisesti. Vanhemmat ko-
kevat, etté arki on suorittamista, ja pienetkin k&ytannon asiat tuntuvat hankalilta. 1so
muutos arjessa on lapsen voinnin jatkuva seuranta, mika vie suuren osan vanhempi-
en huomiosta. Vanhemmat kokevat uusien asioiden opettelemisen, kuten laakkeiden

antamisen, jannittavana.

Vanhemmille lapsen sairastuminen on kasvattava kokemus, joka aiheuttaa muutoksia
elamanasenteissa ja arvostuksen kohteissa. Sairauden hyvaksyminen opettaa van-

hemmille myonteistd elaménasennetta ja ennalta arvaamattomien elaménmuutosten
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vastaanottamista. Vanhemmat vertaavat omaa tilannettaan usein muiden perheiden
tilanteisiin ja ajattelevat, etta asiat eivat ole niin huonosti kuin muilla. Lapsen sairas-
tumisen myo6ta vanhemmat arvostavat enemman terveytta seka itse elamaa. Pienten,
arkisten asioiden arvostaminen nousee, ja perheen yhteisen ajan merkitys tulee tar-
kedksi. Vanhemmat kokevat, ettd he arvostavat lapsia eri tavalla ja tulevat aiempaa
suvaitsevaisemmiksi. Lapsen sairastuminen herattad vanhemmissa halun auttaa mui-
ta saman kokeneita ja tehda elaméssdan jotakin tarkedd, mikad ilmenee esimerkiksi

ammatin vaihtamisena.

Mutta sitte se, etta asiat vois olla paljo pahemminki.

Tekis mieli niin ku teha jotaki en tiia jArkevampéaéd, mut jotenki niin ku
tarkeempéé — —. Tai jotenki, et m& saisin niin ku auttaa ihmista.

Halu olla lapsen kanssa

Muutokset

o arjessa

Kaytannon jarjestelyt
Sairauden hyvaksyminen
osaksi elamaa

Muutokset
Arvostaa eri asioita > L .

/ elaménasenteissa

Halu auttaa

KUVIO 2. Muutokset perheen arjessa ja elaménasenteissa

5.1.3 Muutokset sosiaalisissa suhteissa

Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen vaikuttaa perheen sisdisiin ja ulkoisiin
sosiaalisiin suhteisiin (kuvio 3). Vanhempien suhde sairastuneeseen lapseen on eri-
lainen kuin terveisiin sisaruksiin. Sairastumisen alkuaikoina lapsi ei valttdmatta tunnu
rakkaalta tai vanhemmat eivat halua hoitaa lastaan. Myohemmassa vaiheessa van-
hemmat kokevat, ettd heid&n on suojeltava sairastunutta lastaan, ja he asettavat tie-

dostamattaan pitkdaikaissairaalle lapselle [6ysemmaét rajat kuin h&nen sisaruksilleen.
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Ajan kuluessa pitk&aikaisesti sairas lapsi tulee vanhemmille eri tavalla rakkaaksi kuin

terveet sisarukset.

Yhtéd rakkaitahan ne on, mutta kuitenki ettd ehké& on aina vaha erilainen
silla lailla se suhde kuitenki.

Sisarukset auttavat vanhempia kotitdiden tekemisessa ja osallistuvat omalla tavallaan
pitkdaikaissairaan lapsen hoitoon. He esimerkiksi muistuttavat ladkkeiden ottamises-
ta tai tekevat fysioterapiaharjoituksia sairastuneen sisaruksen kanssa. Vanhemman
joutuessa olemaan sairaalassa pitkaaikaissairaan lapsen kanssa sisarukset miettivét,
kuka heidan kanssaan on kotona. NA&in ollen sisarukset ottavat vastuuta perheen
arjesta. Sisarusten on helppo hyvéksyéa sairastuneen sisaruksensa pitk&daikaissaira-

us, ja he ymmartavéat sairauden aiheuttamat rajoitteet.

Ne on vaan hyvéksyny sen silld tavalla — —. Kyll& ne mun mielesté aika
hyvin ymmartany, ettei kaikki voi olla samanlaisia.

Vanhemmat kokevat, ettd lapsen pitkdaikaissairauden myotd heidan roolinsa van-
hempana muuttuu painavammaksi ja parisunde kokee muutoksia. Vanhemmat jaka-
vat vastuuta tasapuolisesti, esimerkiksi toisen ldhtiesséa pitkdaikaissairaan lapsen
kanssa sairaalaan, toinen jaa kotiin hoitamaan muita sisaruksia. Vanhemmat ovat
tiedostamattaan vahvoja vuorotellen, esimerkiksi toisen ollessa vasynyt, toinen pyrkii
olemaan aktiivisempi. Vanhemmat kokevat, ettd vanhemmista toisen on helpompi
hyvaksya lapsensa pitkaaikaissairaus, pystyen samalla ajattelemaan asian selkeam-
min. Vanhemmat kannustavat toisiaan huomatessaan toisen olevan heikoimmillaan

ja jaksamisensa aarirajoilla.

Mentiin niin ku vuorovedoin.

Se oli sitten ihan hyva, ettd ku ite oli tavallaan sillon niin ku heikoimmil-
laan, ni oli sit se toinen siina.

Lapsen sairastuessa pitk&aikaisesti vanhemmat kokevat yhteisen ajan jarjestamisen
haasteelliseksi, silla huomio kiinnittyy sairastuneeseen lapseen. Vanhemmat kokevat,
ettd puoliso jaa helposti toissijaiseksi henkildksi lapsen rinnalla. Puolison lasn&olo voi
jopa arsyttad. Alussa parisuhteen kestdminen voi mietityttad, mutta ajan kuluessa

kokemus muuttuu parisuhdetta vahvistavaksi tekijaksi.
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Mies jai niin ku hyvinki kakkoseks.

Jos me on tuosta selvitty, ni varmaan selvitdan monesta muustaki — —.
Nyt ajateltuna tosiaan ni semmonen voimavara kuitenki oli tai silla lailla,
ettd on kayty niin iso asia yhessa lapi.

Lapsen pitkdaikaissairaus aiheuttaa haasteita perheen ulkopuolisille sosiaalisille suh-
teille, silla sairaus voi aiheuttaa rajoituksia, joita ystavien on vaikea ymmartaa. Per-
heen on esimerkiksi sairauden vuoksi valtettdva perheitd, joissa on flunssaa, jotta
flunssa ei vaikeuttaisi pitk&aikaissairaan lapsen vointia. Vanhempien on vaikea jattaa
pitkdaikaissairasta lastaan muille hoitoon, ja avun pyytaminen l&dheisilta tuntuu vaike-
alta. Jalkeenpain vanhemmat myontavat, ettd he olisivat hydtyneet avun pyytamises-

ta.

Varmaan jotkut ystavét ei sitten sitd ymmartany, ku me aina kysyttiin,
ettd onko nuha, etta voiko tulla.
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Vaikeus hyvéksya lapsi

Halu suojella

Suhde

lapseen

Sisarukset auttavat

hoitamisessa

Hyvéaksyva suhtautuminen

Vaikutus

sisarussuhteeseen

Vastuun jakaminen

Puolison kannustaminen
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Puoliso heikoimmillaan

\

Vaikeus huomioida toista

Lahensi vanhempia

Vaikutus

parisuhteeseen

Ystavien vaikeus

ymmartéaa rajoitukset

Ei halua jattdd muille hoitoon

Vaikutus sosiaali-

siin suhteisiin

- N

KUVIO 3. Muutokset sosiaalisissa suhteissa

5.2 Perheen voimavarat ja lastenneuvolan tuki

Perheet kayttavat lapsen pitkdaikaissairauteen sopeutumiseen luontaisia voimavaro-

jaan ja selviytymiskeinojaan. Lapsen pitkaaikaissairaudesta puhuminen, ulkopuolisen

avun vastaanottaminen, positiiviset kokemukset arjessa ja erilaiset ajanviettotavat,

kuten harrastukset, ovat asioita, jotka perheet kokevat voimavaroikseen ja selviyty-

miskeinoikseen. (Liite 9.) Pitkdaikaisesti sairaan lapsen vanhemmat kokevat, etta

heidan perheensa hyotyvat erilaisista neuvolan tukimuodoista. Neuvola tukee per-

heen hyvinvointia ja voimavaroja, ja suhde terveydenhoitajaan on merkityksellinen.
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Jokainen perhe kokee neuvolasuhteensa omalla tavallaan, silla perheillda on erilaisia

tarpeita ja odotuksia. (Liite 10.)

5.2.1 Asian kasitteleminen ja ulkopuolinen apu

Vanhempien selviytymistd muutoksesta helpottavat lapsen sairastumisesta keskuste-
leminen eri ihmisten kanssa ja ulkopuolisilta saatu apu (kuvio 4). Pitk&aikaissairaiden
lasten vanhemmat saavat merkittdvan avun vertaistuesta, jota saman kokenut voi
heille tarjota. Vertaistuessa merkittavdd on ymmarrys, joka syntyy helposti vertaisten
valille. He ymmartavat, millainen toisen tilanne todellisuudessa on, joten tilannetta ei

tarvitse selittdé perusteellisesti. Talldin he voivat keskittya kokemusten jakamiseen.

Se oli niin sama se maailma, missa elettiin — —. Sai jakkaa niitd koke-
muksia ja tunteita ja ihan just, miten kaikki arkikédytannot on sujunu.

Sita ei voi niin ku tajuta semmonen, kuka ei oo kokenu.

Monesti on puhuttu jalkeenpdin, ihan ku ois aina jotenki tavallaan tun-
nettu.

Lapsen sairastumisesta keskustellaan avoimesti my6s perheenjasenten kesken.
Vanhemmat keskustelevat sairastumisesta kahdestaan ja myos sisarusten kanssa,
mik& helpottaa sisarusten suhtautumista sairauteen. Perheet hydtyvat myés ammatil-
lisesta keskusteluavusta, jota he saavat esimerkiksi mielenterveysneuvolasta. He
kokevat saavansa hyodyllista apua perheen ulkopuolelta, kuten perhetydsta, josta he
saavat esimerkiksi lastenhoito- ja siivousapua. Perhetyontekijan kanssa keskustele-
minen tarjoaa vanhemmille henkista tukea. Perheet saavat tukea lahipiiriltdén, kuten
sukulaisilta ja ystaviltd, jotka ovat mukana elaméntilanteessa kuuntelemalla ja autta-

malla k&ytannén asioissa.
Tuntu, ettd [perhetydntekijalld] oli aina hirmu oikeet sanat joka tilantee-
seen ja muuta.

Sitten ku oli kuitenki tuttavia, jotka kuunteli, ni tuntu, et se oli paljo luon-
tevampaa puhua.
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Vertaistuki

Avoin keskustelu perheessa

/ puhuminen
Ammatillinen keskusteluapu
Perhety6
\.( Ulkopuolinen
Siivousapu >
/ apu
Lahipiirin tuki

KUVIO 4. Asian kasitteleminen ja ulkopuolinen apu

5.2.2 Voimaa antavat kokemukset

Vanhemmat tarvitsevat elamaénsa asioita, jotka saavat ajatukset pois lapsen sairas-
tumisesta ja tuottavat iloa (kuvio 5). Arjessa vanhemmat saavat voimaa terveiden
sisarusten hoitamisesta, jolloin ajatukset eivéat keskity pelkastdén lapsen pitkaaikais-
sairauteen. Toisaalta pitkdaikaissairaan lapsen virkeys, lasndolo ja kehityksen huo-
maaminen tuovat hyvdad mieltd ja auttavat jaksamaan. Vanhempien selviytymista
helpottaa, ettd perheen arki sujuu hyvin ja vanhemmat pystyvat vuorottelemaan las-

ten hoidossa. Vanhemmat kokevat selvinneensa tilanteesta hyvin, koska heilla ei ole

ollut muuta vaihtoehtoa.

Kun sen lapsen kans on, nii ei se sillon se ei oo rankkaa — —. Multta sit-

ten ku oot poissa sen luota, niin sillon on tosi rankkaa.

Silleen ku kahto lasta, ni tuli aina hyva mieli, etta ei tassa nyt mittdan

hattaa.

Se on jotenki ku ei oo vaihtoehtoja, et sun on pakko niin ku selvita.

Erilaiset harrastukset, kuten liikunta ja kasity6t, ovat perheenjasenten omia voimava-
roja, jotka auttavat selviytymaén. Perheenjasenten henkilokohtaisten harrastusten

lisdksi perheen yhteiset aktiviteetit, esimerkiksi luonnossa liikkuminen, edistavat per-
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heen jaksamista. Vanhempien kahdenkeskisen ajan jarjestaminen on térkeda per-
heen selviytymisen kannalta. Vanhemmat kokevat voimaa antaviksi myds sellaiset

hetket, jolloin he ovat poissa kotoa tai yksin.

Sisarusten hoitaminen
\( Positiiviset
Lapsen virkeys >
/ kokemukset
Arjen sujuminen

Perheenjasenten
harrastukset

Perheen yhteiset aktiviteetit
Omat

. . . ajanviettotavat
Vanhempien yhteinen aika )

Yksin olo

KUVIO 5. Voimaa antavat kokemukset

5.2.3 Terveydenhoitaja voimavarojen vahvistajana

Perheen neuvolakokemukseen vaikuttavat suhde terveydenhoitajaan, terveydenhoi-
tajan tydmenetelméat ja perheen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin tukeminen (kuvio 6).
Vanhempien mielestéd on tarke&ad yhteistyosuhteen kannalta, ettd he voivat kdyda
joka kerta saman terveydenhoitajan vastaanotolla. Neuvolaan on helppo menng, kun
tietaa, ettd tilannetta ei tarvitse aina selittda uudelleen. Vanhemmat arvostavat, etta
he voivat luottaa terveydenhoitajan kykyyn tunnistaa perheen tarpeet. Vanhemmat
odottavat terveydenhoitajan kysyvan vaikeistakin asioista, jotta he rohkaistuvat pu-

humaan avoimesti.

Terveydenhoitaja kumminki tuntee niin ku meijat kaikki, ni tietaa kylla
uloski pain, etta jos nyt huonommin mennee.

Tietdd meijan perheen ja minut kylla ihan pohjamutia myéten.
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Pitkaaikaisesti sairaan lapsen vanhemmat kokevat neuvolan tukimuodoista neuvon-
nan ja ohjauksen tarkeind. Neuvontaa perheet saavat perusasioihin, muun muassa
lapsensa ravitsemukseen ja ladkitykseen liittyen, seka lisétietoa lapsensa pitkdaikais-
sairaudesta. Neuvolasta perhe saa ohjausta heille hy6dyllisiin palveluihin. Pitk&ai-
kaissairaan lasten vanhemmat kokevat hyvana, etta lasta seurataan neuvolassa eri
nakokulmasta kuin erikoissairaanhoidossa, jossa huomio on pédasiassa lapsen sai-

raudessa.

Vanhempien mielesta lastenneuvolan terveydenhoitajat osaavat avata keskustelun
taitavasti ja tarjota keskusteluapua. Vanhempien on helppo puhua terveydenhoitajal-
le, ja he kokevat, etta valilla on hyva puhua muiden kuin l&hipiiriin kuuluvien kanssa.
Pitkdaikaisesti sairaiden lasten vanhemmat hyodtyvat neuvolan moniammatillisesta
yhteisty6sta, silla se helpottaa perheen paasyd muiden palveluiden piiriin. Tervey-
denhoitaja kysyy vanhempien jaksamisesta, mika helpottaa vanhempia nayttamaan
avoimesti tunteensa, ja he pystyvdt menemé&an neuvolaan omana itsendan. Van-
hemmat kokevat, ettd neuvola huomioi koko perheen hyvinvoinnin kysymalla jokaisen

perheenjdsenen kuulumisista.

Kuitenkii sillai aitikii huomioitiin niin ku niitéd tuntemuksiakii, juteltiin ja
semmosia, ettd ei pelkdstaan keskitytty siihen lapseen, ettd ylleesakii,
miten perhe jaksaa.

Vaikka niin ku menis toisen asialla, niin puhutaan my6s niin ku [sisaruk-
sesta].

No kylla minulla ainaki oli aina, ettd niin ku oli helppo menné sinne ja
ties, ettd voin puhua ja voin itkee sielld, jos tunnustaa.



Saman terveydenhoitajan

tarkeys
Suhde

terveydenhoitajaan

Tarpeiden tunnistaminen

Neuvonta perusasioissa

Lisatietoa sairaudesta

Seuranta Tukimuodot

Keskusteluapu

Yhteys muihin palveluihin

Tunteiden huomiointi
Perheen hyvinvoin-

nin tukeminen

VWL

Kysyminen koko perheen

kuulumisista

KUVIO 6. Terveydenhoitaja voimavarojen vahvistajana

5.2.4 Kokemuksia lastenneuvolasta

Vanhemmilla on lastenneuvolasta sekéa positiivisia etta negatiivisia kokemuksia (kuvio
7). Pitk&aikaissairaan lasten vanhempien negatiiviset neuvolakokemukset liittyvat
rittdmattomadn tiedonsaantiin ja vertaistukiryhmien vahaiseen tarjontaan. Tiedon-
saannin osalta vanhemmat ovat pettyneet terveydenhoitajien tietamykseen sairau-
desta. Vanhemmat kokevat tiedonsiirron neuvolan ja erikoissairaanhoidon valilla
puutteelliseksi tai terveydenhoitajat eivat ole perehtyneet lapsen diagnoosiin riittdvan
tarkasti. Vanhemmat kaipaavat vertaistukiryhmaa pitkdaikaissairaiden lasten van-
hemmille, silla vertaistukiryhmia ei ole tarjolla juuri heidan tarpeeseensa, ja tarpeesta

kysyminen on heikkoa. Vasta my6hemmin tutustuessaan saman kokeneeseen, van-



39

hemmat ymmartavat, miten suuren avun vertaistuki olisi voinut heille tarjota jo sairas-

tumisvaiheessa.

Tuntu vaan ihan, ettéd koko [paikkakunnalla] ei oo kettddn muita ku mina
ja mind oon ihan epaonnistunu ja epaonnistunu lapsi ja semmonen ihan
olo jai kylla siitd ettd, ku ei ikind ollu ees puhettakaan.

Ei tarvihe lapsella olla mittd&n samanlaista sen sairauven, mutta ne tun-
teet on kuitenki ihan samanlaisia.

Ois voinu vaikka aiemminki ehka tutustua, mutta ku ei sitte kumpikaan
tienny silleen toisistaan.

Terveydenhoitajan kaytos vaikuttaa suurelta osin siihen, milta neuvolaan meneminen
vanhemmista tuntuu. Esimerkiksi terveydenhoitajan sanavalinnat voivat jaadéa asiak-
kaan mieleen ja vaikuttaa neuvolakokemukseen. Vanhemmat kokevat |a&dkarineuvo-
lan ilmapiirin kiireiseksi, mikéa estaa vanhempia kysymasta mielessa olevia kysymyk-

sia.

Vanhemmat kuvailevat lastenneuvolaa helposti lahestyttavaksi, silla sinne on helppo
menna tai ottaa yhteytta puhelimitse. Neuvola tarjoaa perheille monipuolista apua, ja
terveydenhoitajien toiminta on avointa, ystavallistd ja joustavaa. Vanhempien mieles-
té on tarkeéda, etta terveydenhoitajalla on aikaa kuunnella ja olla 1&Asn&. Neuvolan tuen
jatkuvuus on perheille tarke&é. Perheet kokevat, etta neuvola tietad perheen tilanteen

ja pitada heisté huolta.

Ja niin ku neuvolakdynnissa on aina se semmonen niin ku rauha.

Neuvola oli kuitenki silleen koko ajan matkassa mukana ja silleen tuke-
massa.
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Tiedon riittamattomyys

Vertaistukiryhmien puute

Negatiiviset

Huonot sanavalinnat

kokemukset

Kiire ladkarineuvolassa

Helppo lahestyéa

Aikaa kuunnella

\.( Kokemus

Tuen jatkuvuus

% tuesta

KUVIO 7. Vanhempien kokemuksia lastenneuvolasta
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6 POHDINTA

6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Hyvan tieteellisen kdytdnntn noudattaminen on eettisesti hyvan tutkimuksen edelly-
tys. Opinndytety6ta varten saimme tutkimusluvan. Teimme opinnaytetyon kaikki vai-
heet huolellisesti, ja merkitsimme l&hdeviitteet tarkasti, joten aikaisemmat tutkimukset
saavat niille kuuluvan arvon. Opinnaytetyon tekeminen oli tavoitteellista, ja selkeat
tutkimustehtavat ohjasivat tydmme etenemistd. Kuvasimme tyémme etenemisen vai-
heet totuudenmukaisesti. Esitimme tutkimustulokset realistisesti emmeka tehneet
yleistyksia perusteetta. Sailytimme opinnaytetyohon liittyvét tutkimusaineistot luotta-
muksellisesti, ja tuhosimme ne asianmukaisesti opinnaytetyon valmistuttua. Sahkoi-
set tiedostot olivat salasanalla suojattuja, joten tutkimusaineisto ei ollut ulkopuolisten
saatavilla. (ks. Hirsjarvi ym. 2007, 23-24, 26.)

Ihmisarvon kunnioittaminen on tutkimuksen tekemisen lahtokohta. Opinnaytety6-
homme osallistuminen oli vanhemmille vapaaehtoista ja heilla oli oikeus keskeyttaa
osallistumisensa, mikd perustuu itsemaaraamisoikeuden kunnioittamiseen. Pyysim-
me vanhemmilta kirjallisen suostumuksen osallistumisestaan opinndytety6hon. Osal-
listujat saivat riittavasti tietoa opinndytetyéstamme, ja heilla oli mahdollisuus kysya
listietoja meiltd ja ohjaavalta opettajalta. Opinnaytetyon kaikissa vaiheissa huoleh-
dimme anonymiteetin sdilymisestd. Anonymiteetin toteutumiseksi tutkimustietoja ei
luovutettu ulkopuolisille. Etenkin kaytettdessa suoria lainauksia tutkimustuloksissa,
haastateltavien anonymiteetti on turvattava. Suorista lainauksista poistimme haasta-
teltavien nimet, paikkakunnat ja lasten sairaudet, ja kaytimme lainauksia harkitusti.
Numeroimme suostumuslomakkeet, joten litteroinneissa ja puhuttaessa haastatteluis-
ta kdytimme haastattelulle annettua numeroa. Haastateltavien numerotunnisteet oli-
vat vain meidan tiedossamme. (ks. Hirsjarvi ym. 2007, 25; Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 179; Ford & Reutter 1990, Kyngdksen & Vanhasen 1999, 10 mu-

kaan.)

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida laadullisen tutkimuksen luotettavuuden
kriteereilld. Luotettavuuden kriteereita ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivi-

syys ja siirrettavyys. Kasitteet saattavat erota toisistaan eri lahteissa, silla niiden
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suomennettavuus on haasteellista ja usein kirjoittajat painottavat tulkinnoissaan eri
asioita. Uskottavuus on tutkimuksen ja tulosten uskottavuuden osoittamista tutkimuk-
sessa. Uskottavuutta lisdd tutkimukseen osallistuneiden henkildiden kéasitysten ja
tutkimustulosten yhtalaisyydet seka se, etta tutkimuksen tekija on tekemisissa tutkit-
tavan asian kanssa riittavan pitkd&dn. Taméan opinndytetyon uskottavuutta vahvistaa
suorien lainausten kayttdminen opinnaytetydn tulosten havainnollistamisessa. Naiden
perusteella lukijalle selvidd, millaisesta alkuperéisaineistosta tutkimustulokset on saa-
tu. Luotettavuutta lisddvat myds tulosten yhtenevaisyys aikaisempiin tutkimustuloksiin
seké opinnaytetytn tavoitteellinen ja harkitsevainen eteneminen. (ks. Kylmé & Juvak-
ka 2007, 128; Kyngas & Vanhanen 1999, 10; Tuomi & Sarajarvi 2009, 137-139.)

Tutkimuksen vahvistettavuutta osoittaa tutkimuksen etenemisen kuvaaminen mahdol-
lisimman tarkasti. TAm&n opinndytetydraportin perusteella lukijoille selvidd, miten
tutkimustuloksiin ja johtop&attksiin on paadytty. Osoituksena tastd ovat esimerkki
alakategorian muodostamisesta ja siséllonanalyysien liittdminen tutkimusraporttiin.
(ks. Yardley 2000, Kylman & Juvakan 2007, 129 mukaan.) Refleksiivisyyden toteu-
tumiseksi tutkijan on tiedostettava omat lahtokohtansa tutkimuksen tekijana, ymmar-
rettavd oma vaikutuksensa tutkimusaineistoon ja -prosessiin sekd kuvattava tutki-
musraportissa tutkimuksen lahtokohdat. Ennen opinnaytetytn aloittamista pereh-
dyimme tutkimuksen tekemiseen ja tutkimusmenetelmiin liittyvdan Kkirjallisuuteen.
Luotettavuutta heikentad kokemattomuutemme tutkimuksen tekemisessd, mutta toi-
saalta ymmarsimme minka laajuinen tutkimus opinnaytetyd on ja mita siltd edellyte-
tdan. (ks. Mays & Pope 2000; Malterud 2001; Horsburgh 2003, Kylman & Juvakan
2007, 129 mukaan.)

Siirrettavyys tarkoittaa tulosten kaytettavyyttd muissa vastaavissa tilanteissa, minka
arvioimiseksi tutkijoiden on kuvattava tutkimuksen osallistujia ja ymparistoa riittavasti.
Opinnaytetydn tulokset ovat hyvin siirrettévissa, silla tutkittava ilmio ei ole sidoksissa
yksittdiseen paikkaan tai palveluun. Vanhemmat kokevat lapsen sairastumisen pitka-
aikaissairauteen yleisesti ottaen samalla tavalla, joten vaikutukset ja selviytymiskeinot
ovat samankaltaiset sairaudesta, perhemuodosta tai asuinpaikasta rippumatta. Las-
tenneuvolaty6ta Suomessa ohjaavat samat asetukset, jolloin vanhempien odotukset
neuvolapalveluista ovat valtakunnallisesti samansuuntaiset. (ks. Lincoln & Cuba
1985, Kylman & Juvakan 2007, 129 mukaan).

Hyva haastattelurunko lisda tutkimuksen laadukkuutta, ja tutkittavaa ilmiotd koskevat

paatelmat on pystyttava tekemaan luotettavasti tutkimusaineiston pohjalta. Suunnitte-
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limme haastatteluteemat huolellisesti, mikd on tarke&aéa kaytettdessa teemahaastatte-
lua. Totesimme teemahaastattelurungon toimivaksi, ja silld saimme tarvittavan tiedon
tutkimustehtavien vastausten selvittamiseksi. Tarkea osa teemahaastattelua ovat
esihaastattelut. Esihaastatteluissa testataan haastattelun pituutta, haastattelurunkoa,
aihepiirien jarjestysta ja hypoteettisten kysymysten muotoilua, joita voidaan muuttaa
vield esihaastattelujen jalkeen. Téssd opinnaytetydssa emme tehneet varsinaisia
esihaastatteluja, koska kohderyhma oli maaréallisesti pieni ja kohderyhmaan kuulu-
mattoman henkilon olisi vaikea arvioida kysymysten toimivuutta. Jokaisen haastatte-
lun jalkeen pyysimme haastateltavilta palautetta haastattelun etenemisesta, ja ar-
vioimme haastattelurungon toimivuutta haastattelujen valilla. Olimme haastateltavien
kanssa tyytyvéisid haastattelun etenemiseen eikd haastattelurunkoon tarvinnut tehda
muutoksia. (ks. Hirsjarvi & Hurme 2009, 66, 72—73, 184.)

Siséllénanalyysin luotettavuuden ongelmana pidetaan sité, etta tutkijan nakemys asi-
aan on subjektiivinen, eika han pysty kuvaamaan ilmiota riittavan objektiivisesti (And-
ren 1981; Robson 1993; Hickey & Kipping 1996, Kyngaksen & Vanhasen 1999, 10
mukaan). Siséllonanalyysissa aineiston pelkistdminen niin, ettad se edelleen kuvaa
luotettavasti tutkittavaa ilmiotd, on haasteellista luotettavuuden kannalta. Tutkijan
taytyy perustella luotettavasti aineiston ja tulosten valiset yhteydet. (Patton 1990;
Weber 1990; Burnand 1996, Latvalan & Vanhanen-Nuutisen 2003, 36 mukaan.) Tie-
tamyksemme ilmiostd perustui l&hdekirjallisuuteen, johon tutustuimme ennen opin-
naytetyon tekemistd. Kummallakaan ei ole aiheesta omakohtaista kokemusta, joten
tama mahdollistaa ilmion objektiivisen tarkastelun. Olemme olleet kriittisia lahteiden
suhteen ja kayttaneet mahdollisimman uusia ja monipuolisia l&hteitd opinndytetyds-
samme. Tutkimustuloksia analysoitaessa olemme palanneet tutkimusaineistoon tar-
vittaessa ja tarkistaneet haastateltavien alkuperaisilmaisuja asiasta, jotta aineisto ja

tulokset ovat yhtenéiset.
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6.2 Tutkimustulosten tarkastelua

Tutkimustulokset osoittavat, etta riippumatta lapsen sairaudesta sen aiheuttamat tun-
teet vanhemmissa, vaikutukset perheessé ja selviytymiskeinot ovat hyvin samanlai-
sia. Nain ollen voimme todeta, ett oli oikea ratkaisu rajata opinnaytetyon aihe kaikkia
pitkdaikaissairauksia koskevaksi. Tarkoituksenamme oli nimenomaan tutkia, miten

mik& tahansa lapsen pitkaaikaissairaus vaikuttaa perheeseen.

Vanhempien kokemuksia suhteestaan sairastuneeseen lapseen oli antoisaa kuunnel-
la. Vanhempien kokemuksissa tuli selvasti esille se, miten suhde lapseen muuttuu
sairauden myo6ta. Alussa lasta voi olla vaikea hyvaksyd, mutta myShemmin hanta
suojelee ja pitda eri tavalla rakkaana kuin sisaruksia. Vanhemmat eivat halua laittaa
lapsiaan minkaanlaiseen arvojarjestykseen, mutta kuitenkin suhde sairastuneeseen
lapseen on ainutlaatuinen, mikd aiheuttaa vanhemmissa ristiriitaisia tunteita. Davisin
(2003) esittama nakemys tukee opinndytetydmme tuloksia, silla hdnen mukaan van-
hemmat saattavat tulla ylisuojelevaiseksi lastaan kohtaan ja heidan on vaikea asettaa

lapselleen rajoja.

Sisarusten hyvéksyva suhtautuminen lapsen pitkdaikaissairauteen on perheelle voi-
mavara, silla se helpottaa myds vanhempia sairauden hyvaksymisessa. Pitkaaikais-
sairaan lapsen itsetuntoa tukee se, etté terveet sisarukset ottavat sairastuneen jouk-
koonsa tasavertaisena sisaruksena. Sisarukset voivat tuntea mygs kateutta sairastu-
nutta lasta kohtaan, mikéa tulee ilmi myds Astedt-Kurjen ym. (2008) julkaisussa. Tun-
tuu luonnolliselta, ettéd sairastuneen lapsen saama huomio herttda sisaruksissa ka-
teutta, silld sisarukset eivat voi aina ymmartda lapsen sairautta tai huolta, jota van-

hemmat kokevat pitkaaikaissairaan lapsen vuoksi.

Hopian (2006) tutkimus osoittaa, etta vanhempien roolien selkeys ja keskusteleminen
parisuhteessa vahvistavat vanhempien vélista suhdetta. Opinndytetydmme tulosten
mukaan vanhempien vélinen roolijako oli selke&, mika helpotti kdytannon jarjestelyi-
den tekemista. Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen aiheuttaa sen, ettd van-
hempien parisuhteelle ei jAd aikaa ja uudessa tilanteessa puolison huomioiminen voi
olla vaikeaa. My6hemmin kokemus muuttuu kuitenkin vanhempien parisuhdetta [&-
hentavéksi tekijaksi ja voimavaraksi, mika edellyttaa asian 1api kdymistd vanhempien
kesken. Myds Jurvelinin (2007) mukaan perhe voi kokea lapsen sairastumisen myon-

teisen& kokemuksena, silla se voi lahentdd perheenjasenten valisia suhteita. Tervey-
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denhoitajan olisi hyva tukea ja kannustaa pitk&aikaissairaiden lasten vanhempia ot-

tamaan yhteista aikaa ja auttaa heitd 16ytdmaan keinoja parisuhteen vahvistamiseksi.

Hopian (2006) tutkimustulosten mukaan vanhempien on vaikea huolehtia omasta
jaksamisestaan ja terveydestddn lapsensa sairastumisen yhteydessd. Opinnayte-
tydmme tulosten mukaan vanhemmat olivat mygs sita mieltd, ettd omasta hyvinvoin-
nista huolehtiminen jai vahaiseksi lapsen sairastuessa. Vanhemmat kokivat ruokaha-

luttomuutta, ja heidan oli vaikea jarjestaa omaa aikaa, esimerkiksi harrastamiseen.

Perheen selviytymisen kannalta sosiaalisella verkostolla on suuri merkitys, silla mo-
nille tuttavien lasné&olo ja kuunteleminen tarjoavat merkittavan avun. Toisaalta sairas-
tuminen aiheuttaa haasteita perheen sosiaalisille suhteille, koska lapsen sairastumi-
nen on kokemus, johon ulkopuolisten on vaikea samaistua. Perhe saattaa miettia
[&hipiirin suhtautumista lapsen sairastumiseen, ja vuorovaikutuksessa saatetaan tah-
tomattaan aiheuttaa toiselle pahaa mielta. Davisin (2003) mukaan yksi sosiaalisen
eristaytymisen syy on vanhempien tunne, ettd muut eivat ymmarrd heidan kokemus-

taan. TAma on yhdenmukaista opinnaytetydémme tulosten kanssa.

Honkasen (2008) mukaan vertaistukiryhmistéd saatava tieto ja kokemusten jakaminen
ovat perheelle tarkedd, ja siella syntyvat ihmissuhteet lujittavat perheen sosiaalista
verkostoa. Vertaistuki nousi keskeiseksi asiaksi myds opinndytetydmme tuloksissa,
vaikka emme tietoisesti nostaneet vertaistukea puheenaiheeksi haastatteluissa. Van-
hempien kertoman perusteella ymmarsimme, miten merkittdvan tuen vertaistuki voi
vanhemmille tarjota. Vertaistuen tarjoaminen jokaisessa kunnassa nimenomaan pit-
k&aikaissairaan lapsen vanhemmille olisi ensiarvoisen tarkeaa, silla pitkaaikaissairai-
den lasten vanhemmat eivat halua lahted vertaistukiryhmaan toiselle paikkakunnalle

tai kaikille perheille avoimiin vanhempi-lapsiryhmiin.

Fisherin (2001) mukaan lapsen sairastumisen my6ta vanhemmat alkavat ajatella
elamaéansa eri tavalla. Opinnaytetyémme tulosten mukaan merkittdvimmat muutokset
perheen elamanasenteissa liittyivat tavallisen elamén arvostuksen lisdantymiseen ja
erilaisuuden hyvaksymiseen. Sisarusten voi olla my6hemmin esimerkiksi koulussa
helppo hyvéksya erilaisia luokkakavereita, silla perheessé oleva pitkdaikaissairaus on
opettanut erilaisuutta. Haastatteluissa tuli esille, ettd vanhemmat vertaavat tilannet-
taan muiden perheiden tilanteeseen. Mielestdmme oli yllattavaa, etta vertaileminen ja
ajatus siita, ettd oma tilanne ei ole niin vaikea kuin muilla, jollakin tavalla helpotti van-

hempien oloa.
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Vanhempien neuvolakokemuksissa yhteistydsuhde nousi merkittdvaksi asiaksi. Yh-
teistydsuhteen luottamuksellisuutta ei voi korostaa liikaa, silla yhteistyésuhde raken-
tuu terveydenhoitajan ja asiakkaan véliseen kumppanuuteen. Perheille on tarkea4,
ettd he saavat kdyda paasaantdisesti saman terveydenhoitajan vastaanotolla ja etta
terveydenhoitaja tunnistaa perheen tarpeet. Luottamuksellisuutta korostetaan myo6s
Lothman-Kilpelaisen (2001) ja Heimon (2002) tutkimuksissa, joiden mukaan luotta-
muksellinen yhteistyésuhde on voimavaraldhtdisen toiminnan edellytys. Saman ter-
veydenhoitajan lisdksi perheet hydtyvat neuvolan tuen jatkuvuudesta ja siita, ettd
neuvolassa tiedetdan perheen tilanne. Mygs Jurvelin (2007) painottaa perheen hy-
vinvoinnin huomioimista ja hoidon kokonaisuuden ymmartadmista neuvolassa hoidon

jatkuvuuden kannalta.

Monien tutkimusten mukaan (mm. Kuorilehto 2006) tiedon antaminen on yksi keino
vahvistaa lapsiperheen voimavaroja. Opinnaytetyon tulosten mukaan perhe ei kuiten-
kaan aina saa riittavasti tiedollista tukea neuvolasta, mika mielestamme heikentaa
perheiden selviytymistd. Huolimatta siita, ettd lapsen sairaudesta ei ole runsaasti
tietoa tarjolla, terveydenhoitajan tulisi tutustua lapsen sairauteen ja mahdollisesti ky-
sya lisétietoja erikoissairaanhoidosta. Vanhemmat kokevat raskaana sen, ettd he

joutuvat itse kertomaan neuvolassa lapsensa sairaudesta.

Opinnaytetyon tulosten mukaan perheet arvostavat sitd, ettd he saavat neuvolasta
tietoa, terveydenhoitaja pysahtyy kuuntelemaan perheiden tarpeita seka sita, ettd he
voivat ndyttdad avoimesti tunteensa. Pelkosen ja Hakulisen (2002) mukaan nama ovat
asioita, jotka tukevat perheiden voimavarojen vahvistumisprosessia. Neuvolan mo-
niammatillinen yhteistyd helpottaa perheiden yhteydenottoa muihin palveluihin, mika

on Kuorilehdon (2006) mukaan yksi voimavaroja vahvistavista tydmenetelmista.

6.3 Opinnaytety6 prosessina

Opinnaytetyon aiheen muodostuminen oman mielenkiintomme perusteella osoittautui
hyvaksi ratkaisuksi. Molempien suuri mielenkiinto aihetta kohtaan yllapiti motivaatio-
tamme koko prosessin ajan. Taman vuoksi tyon tekeminen oli mielekasta ja viih-
dyimme aiheen parissa. Opinndytetyon tekeminen lapsen sairastumisesta pitkaai-

kaissairauteen tarjosi mahdollisuuden paasta lahelle perheitd ja heidan kokemuksi-
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aan. Tietdmys, joka on lisdantynyt opinnaytetydprosessin aikana, on tuonut valmiuk-
sia, joita voimme hyodyntaa kohdatessamme sairaanhoitajan ammatissa pitkdaikais-
sairaiden lasten perheitd. Aiheen tutkiminen herétti ajattelemaan omia toimintatapo-

jamme tilanteissa, joissa kohtaamme pitkdaikaisesti sairaan lapsen vanhemmat.

Opinnaytetydn tekemisen kannalta on tarkead, ettéd yhteistyd opinnaytetyontekijoiden
kesken on sujuvaa. Prosessin alusta asti laht6kohdat, periaatteet ja tavoitteet opin-
naytetyon tekemiselle olivat yhdenmukaiset. Olemme molemmat suorittaneet ylioppi-
lastutkinnon ja valinneet koulutuksessamme avohoitoty6én suuntautumisvaihtoehdon.
Ajatukset tulevaisuuden tyopaikoista ovat myds samansuuntaiset. Meilla on saman-
tyylinen tapa tyostaa tekstia ja ilmaista asioita, mika lisasi yhteistydén sujuvuutta. Kai-
ken kaikkiaan edellytykset tyon tekemiselle olivat samanlaiset, mutta vahvuudet
koostuivat molempien yksil6llisista taidoista. Halusimme tehd&d opinnaytetydn hyvin,
mutta silti emme tehneet asiasta liian vakavaa, vaan tydskentelymme oli huumorin
savyttamaa. Olemme voineet olla avoimia toisillemme, joten kaikista opinndytetydn
tekemiseen liittyvista asioita on voinut reilusti sanoa toiselle. Prosessin aikana olem-
me saaneet tutustua toistemme persoonaan ja toiselta saatu tuki on ollut korvaama-

tonta.

Yhteistydomme toimeksiantajan kanssa oli erittdin sujuvaa. Toimeksiantaja loi hyvéat
edellytykset tyon toteutumiselle ja suhtautui ehdottamaamme aiheeseen mielenkiin-
nolla, mika lisasi motivaatiotamme. Lastenneuvolan henkilékunnan suhtautuminen
esitellessamme suunnitelmaamme oli kannustavaa ja innostunutta, ja heidan ty6-
panoksensa kohderyhmdan tavoittamiseksi oli merkittdvad. Yhteyshenkilon vaihtumi-
nen kesken opinnaytetyon tekemisen ei aiheuttanut ongelmia, silla saimme asiasta
tiedon etukateen ja uusi yhteyshenkild otti tehtdvan motivoituneesti hoitaakseen. Oh-
jaavalta opettajalta saimme tukea, joka antoi suuntaviivat tydskentelyllemme. Ohjaa-
va opettaja oli helposti tavoitettavissa ja kommentoi tyd6tdmme viiveettd. Asioiden
kyseenalaistaminen sai meidat miettimaéan, miten haluamme tyémme tehda. Oppo-
nenttien eri tahti omassa opinnaytetyon tekemisessééan aiheutti sen, etta heidan an-
tamansa neuvot jaivat vahaiseksi. Sen sijaan heidan tarjoama henkinen tuki oli sita-
kin arvokkaampaa. Opponentit halusivat olla koko ajan tietoisia opinnaytetydmme

etenemisestd ja osoittivat kiinnostusta tyotamme kohtaan.

Haastatteluiden tekeminen oli haastavaa, mutta samalla aarimmaisen mielenkiintois-
ta. Haastatteluiden tekeminen vaati paljon keskittymiskykya ja tilanneherkkyytta. Tun-

ti on suhteellisen Iyhyt aika keskustella tallaisesta aiheesta, joten johdattelulle ja luot-
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tamuksellisen ilmapiirin luomiselle jai véahén aikaa. Haastattelun alussa on haasteel-
lista esittdd kysymyksia, jotka motivoivat haastateltavaa puhumaan niista kokemuk-
sista, jotka ovat tarkeita tutkittavan ilmion kannalta. Opinndytetyon aiheesta keskuste-
leminen herattdd vanhemmissa monenlaisia tunteita, mik& toi omat haasteensa haas-
tattelun etenemiselle. Vanhemmat nayttivat haastattelutilanteissa avoimesti tunteen-
sa, mika todisti tilanteen luottamuksellisuutta. Sairaanhoitajan tydssa tulemme kes-
kustelemaan asiakkaiden kanssa vaikeistakin asioista. Siihen haastattelutilanteet

antoivat valmiuksia.

Kuunnellessamme perheiden kokemuksia yllatyimme, miten hyvin hoitajat ja hoitajan
yksittaiset sanomiset tai tekemiset jaavat asiakkaiden mieleen. Tama on meille muis-
tutuksena siitd, kuinka meiddn on sairaanhoitajina jokaisessa hetkessa toimittava
asiakasta kunnioittaen ja hoitotyon arvoja noudattaen. Asiakkaita on kohdeltava sa-
moin kuin haluaisimme itseamme kohdeltavan. Pitk&aikaisesti sairaiden lasten van-
hemmat eivat halua, etté heitd pidetddn erikoisasemassa tai kohdellaan saalien lap-
sensa sairauden vuoksi. Tama asia kiteytyy myods opinnéytety6n otsikossa tarkoitta-

en, ettd elama on arvokasta sairaudesta huolimatta.

Opinnaytetyon tekeminen oli prosessina yllattavan tyolas ja pitk&, mutta samalla an-
toisa ja opettavainen. Opinnaytetyon tekemisen, ty6harjoitteluiden, muiden kouluteh-
tavien ja yksityiselamén yhteensovittaminen oli haasteellista. Asioiden laittaminen
tarkeysjarjestykseen aiheutti turhautumista, silla kaikkia asioita ei voinut tehda niin
hyvin kuin olisi halunnut. Asetimme opinnaytetyon tekemisen kuitenkin etusijalle, silla
sen halusimme tehd& perusteellisesti. Pysyimme suunnittelemassamme aikataulus-
sa, mikd vaati sinnikkyyttd. Huomatessamme miten tarkea opinnaytety® on toimek-
siantajalle ja haastatelluille perheille, motivaatio tehda tyd hyvin kasvoi entisestaan.
Vanhempien kiinnostuksesta opinnaytetydtd kohtaan meille tuli tunne, etta tydmme
voi jopa tarjota perheille tukea, jota he kaipaavat. Opinnaytetydstamme vanhemmat
voivat saada tietoa, ettd muut perheet kokevat samalla tavoin kuin he. Opinnaytetytn
tekeminen opetti, mitd hoitotieteellisen tutkimuksen tekeminen kaytdnndssa on ja
mit& kautta hoitotyd kehittyy. Prosessin aikana syvensimme tiedon etsimistaitojamme
seka tieteellisen tekstin luku- ja kirjoittamistaitoamme. Sairaanhoitajan tulee kehittda
ammattitaitoaan ja itsedan jatkuvasti. Uusimman tutkitun tiedon hyddyntdminen kay-

tannon hoitotydssa on tarkeda, mihin saimme valmiuksia opinnaytetyota tehdessa.

Arvioidessamme opinnaytetyon tavoitteiden saavuttamista voimme todeta, ettd

saimme kattavat vastaukset tutkimustehtaviimme. Tutkimustehtavat pysyivat samas-
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sa muodossa koko prosessin ajan ja antoivat suunnan tyon toteuttamiselle. Siséllon-
analyysit oli helppo tehda tutkimustehtavien mukaisesti, ja jokaiseen tutkimustehta-
vaan saimme laajuudeltaan samansuuruiset vastaukset. Mielestamme sisallénana-
lyysien tekeminen oli opinnaytetydn mielekkain vaihe. Tehdessamme sisallénanalyy-
seja aloimme nahda tydmme tuloksen ja saimme vahvistusta aineiston kattavuudes-
ta. Opinndytetyon tulokset ovat myds kayttokelpoisia kehitettdessa perhehoitotydta
Lapinlahden lastenneuvolassa, silla terveydenhoitajat voivat tydmme avulla arvioida
omia valmiuksiaan kohdata ja hoitaa pitkdaikaissairaiden lasten perheitd. He voivat
saada kehittamisideoita k&ytannén tyohonsd, mutta jo asian pohtiminen voi tuoda

uusia nakokulmia tyéhon.

6.4 Jatkotutkimusaiheet ja kehittdmisideat

Opinnaytetyossamme tutkimme vanhempien kokemuksia lapsen sairastumisesta
pitkdaikaissairauteen ja lastenneuvolan heille tarjoamasta tuesta. Jatkotutkimusai-
heeksi endotamme ilmidn tutkimista hoitohenkildkunnan nakdkulmasta eli esimerkiksi
millaisiksi hoitohenkilokunta, kuten terveydenhoitajat, kokevat omat valmiutensa koh-
data ja auttaa pitkdaikaissairauteen sairastuneiden lasten perheita. Tall6in olisi mah-
dollisuus verrata vanhempien kokemuksia suhteessa terveydenhoitajien valmiuksiin.
Tutkimuksessa voisi selvittdd myds, millaisena terveydenhoitajat kokevat pitkdaikai-
sesti sairaiden lasten perheiden kohtaamisen. Aihetta voisi tutkia myos vertailemalla,
miten isén ja aidin kokemukset eroavat toisistaan. Toisaalta voisi tutkia, miten sisa-

rukset ja pitkaaikaisesti sairastunut lapsi itse kokee sairastumisen.

Kehittamisideaksi ehdotamme vertaistukiryhman pitamisté pitkaaikaissairaiden lasten
perheille. TAman voisi toteuttaa toiminnallisen opinnaytetyén muodossa. Haastatte-
lemamme vanhemmat kaipasivat vertaistukiryhmaa, jossa he saisivat jakaa koke-
muksiaan saman kokeneiden kanssa. Vanhemmat pitavat tarkedn, ettad vertaistuki-
ryhma kokoontuu omalla paikkakunnalla, jolloin sinne olisi helppo menna kaytannon
jarjestelyiden kannalta ja siella syntyvia tuttavuus- tai ystavyyssuhteita olisi mahdolli-
simman helppo pitdd ylla. Kehittamistyota voisi tehdd myos erikoissairaanhoidon ja

perusterveydenhuollon tiedonkulun parantamiseksi.
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ANOMUS

Tutkimuksen tekijat

Nimi Kiiskinen Tiina Opinto-oikeusnumero is54095 Ryhmaéakoodi SH8SQ
Koulutusohjelma Hoitoty6én koulutusohjelma Tutkinto Sairaanhoitaja amk

Osoite

Puhelin Sahkoposti tiina.h.kiiskinen@edu.savonia.fi

Nimi Oja Reetta Opinto-oikeusnumero is54161 Ryhmakoodi SH8SQ
Koulutusohjelma Hoitotydn koulutusohjelma Tutkinto Sairaanhoitaja amk

Osoite

Puhelin Sahkoposti reetta.a.oja@edu.savonia.fi

Tutkimuksen ohjaaja/ohjaajat

Ohjaaja Hyvénen Katrina Puhelin Sahkoposti katrina.hyvonen@savonia.fi

Tutkimus

Tutkimuksen nimi/aihe

Vanhempien kokemuksia lapsen sairastumisesta ja lastenneuvolan tuesta

Tutkimustehtavat
1. Kuvata miten lapsen sairastuminen pitk&daikaissairauteen on vaikuttanut vanhempiin
Ja sisaruksiin
2. Kuvata miten lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen on vaikuttanut perheen
sisdisiin rooleihin ja vuorovaikutukseen

3. Kuvata millaisia selviytymiskeinoja ja voimavaroja perheelléd on

4. Kuvata millaista tukea he ovat saaneet lastenneuvolasta
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TUTKIMUSLUPA

Tutkimuksen tarkoitus

Opinnéytetydmme tarkoituksena on selvittdd, millainen kokemus lapsen sairastuminen on
perheelle ja miten neuvola on tukenut perhettad lapsen sairastumisen yhteydessé.
Opinnéytetydmme tavoitteena on saada totuudenmukainen vastaus tutkimustehtaviimme.
Opinnéytetydstdmme terveydenhoitajat saavat tietoa, jonka avulla he voivat kehittéa

toimintatapojaan ja neuvolassa tapahtuvaa perhehoitoty6téa.

Tutkimusote ja —-menetelmat
Opinnéytetyd on laadullinen tutkimus, jossa tutkimusmenetelméné kéytetddn teemahaastattelua.

Aineisto analysoidaan induktiivisen siséllénanalyysin menetelmélla.
Tutkimusajankohta

alkaa 1.6.2011 paattyy 16.12.2011

Tutkimuspaikka Lapinlahden terveyskeskus, lastenneuvola

(X) Tutkimussuunnitelma litteena

Allekirjoitukset

Tisalmi 16 200

Paikka ja paivamaara

S I=00 N Thina Kusaanend
Tutkimuksen tekija/tekijat

Tltkimuksen tekija/tekijat b
Vgdttls” * Ipatbrlocao— Arnvi ey TAVU S Ar M A
14

Oppilaitoksen edustaja/yhteyshenkild

W{\P 7%’7{/0 /ét/// ‘e Zé/lfn/;.

Oppilaitoksen edusf/a\ja/yhteyshenkilé
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PAATOS

() Tutkimuslupa myénnetdan

Yhteyshenkilo /(Q /\I)\g /‘/“-’j R
() Tutkimuslupaa ei myénneté

Perustelut:

Tutkimuksen valmistuttua tekijat toimittavat tutkimuksen yhteyshenkilélle
(X) tiivistelman(suomeksi / englanniksi)

(X) tutkimusraportin tai/ja
(X) esittelevat tutkimuksensa suullisesti

£ 252 h le 45 L4 Xty

Paikka ja paivamaara

—

——
//

Allekirjoitus (Nimi ja virka-asema)
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PYYNTO TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Hyvat vanhemmat,

olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Savonia-ammattikorkeakoulun lisalmen yksikosta. Teemme
opinnaytety6td Lapinlahden terveyskeskuksen lastenneuvolalle. Tutkimme, millainen kokemus
lapsen sairastuminen on perheelle ja miten neuvola tukee perhettd, jossa on pitkaaikaisesti
sairas lapsi. Pitkdaikaissairaus tarkoittaa sairautta, jonka oireet tai hoito on kestanyt yli puoli vuot-

ta.

Keraamme aineiston haastattelemalla perheen vanhemmat yhdessa tai toista vanhempaa. Jar-
jestamme jokaiselle perheelle henkilokohtaisen haastatteluajan terveyskeskuksen tiloissa tai per-
heen kotona. Haastattelussa keskustelemme vapaamuotoisesti kokemuksestanne. Emme ole
kiinnostuneita lapsenne diagnoosista, vaan keskitymme siihen, miten sairastuminen vaikutti
perheeseenne ja miten neuvola tuki teitd. Ainutlaatuisen kokemuksenne avulla autamme neuvolaa
kehittamaan toimintaansa perheiden parhaaksi. Haastattelu nauhoitetaan luvallanne, ja tutkimus-
aineistoa kasitellddn luottamuksellisesti. Henkildllisyytenne ei tule ilmi opinnaytetyéssamme.

Osallistuminen on vapaaehtoista, ja osallistumisen voi keskeyttda tyon etenemisen aikana.
Osallistumisenne on meille tarke&éa. Voitte ilmaista halukkuutenne osallistua opinnaytety6hémme
tayttamalla ohessa olevan suostumuksen ja postittamalla sen palautuskuoressa. Jos haluatte lis&-

tietoja tyostdmme, vastaamme mielellamme. Halutessanne voitte ottaa yhteyttd myods opinnayte-

tydmme ohjaavaan opettajaan Katrina Hyvoseen.

Yhteistyosta kiittaen

Sairaanhoitajaopiskelijat

Tiina Kiiskinen p. Reetta Oja p.

Ohjaava opettaja, lehtori

Katrina Hyvbnen p.
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SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Mikali olette kiinnostuneita osallistumaan opinndytety6hémme, olkaa hyvat ja tayttakaa alla olevat

tiedot.

__Olen halukas osallistumaan opinnéytetydhon
___Toinen vanhemmista osallistuu haastatteluun

___Molemmat vanhemmat osallistuvat haastatteluun

Osallistujan/osallistujien nimet seka allekirjoitukset ja ainakin toisen puhelinnumero

osallistuja 1 osallistuja 2
allekirjoitus allekirjoitus
puhelinnumero (puhelinnumero)

Paras aika tavoitella haastattelun ajankohdan sopimiselle:

Otamme Teihin yhteyttda mahdollisimman pian.

Kiitos mielenkiinnostanne.
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Haluatko mukaan tutkimukseen?

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Savonia ammattikorkeakoulun lisalmen yksikosta,
ja teemme opinnaytetyota Lapinlahden terveyskeskuksen lastenneuvolalle. Aiheenam-

me on

Vanhempien kokemuksia lapsen sairastumisesta

Jja lastenneuvolan tuesta

Etsimme ty6homme perheitd, jotka ovat halukkaita keskustelemaan kanssamme lap-
sensa sairastumisesta ja neuvolakokemuksista. Mikali perheessanne on pitkaaikaissai-
ras lapsi, olette sopiva perhe opinnaytety6hémme. Jos kiinnostuitte, olkaa hyvat ja
ottakaa ohessa oleva kirjekuori mukaanne. Kirjekuori sisaltaa lisatietoa opinnayte-
tyostdmme, suostumuslomakkeen ja yhteystietomme. Lisdtietoja voitte kysya tervey-
denhoitajilta tai meilta.

Ystavallisin terveisin Tiina Kiiskinen ja Reetta Oja

¥ Savonia

" ammattikorkeakoulu
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TEEMAHAASTATTELURUNKO

"Esitiedot/Aloitus”

Kokemus

Selviytymiskeinot

Neuvola

Kertokaa aluksi hiukan perheesténne.

Lasten lukuméaara, onko sairastunut esikoinen /keskimmainen/ kuo-
pus

Miten kauan sairastumisesta on aikaa, ja minka ikdinen lapsi oli sil-
loin

(Miten kauan diagnoosin selvidmiseen meni aikaa)

Jokainen perhe kokee lapsensa sairastumisen yksilollisella tavalla. Ker-

tokaa omin sanoin, millainen teidan kokemus lapsenne sairastumisesta

on.

1. asia joka tulee mieleen sairastumisajalta

Millainen oli teidan ensireaktio

Miten sisarukset ottivat tiedon vastaan

Mita tunteita sairastuminen teissa aiheutti

Miten perheenne arki muuttui, mita k&ytannon jarjestelyita

Milla tavalla vaikutti perheen keskinaisiin suhteisiin, kayttaytymiseen
Miten on vaikuttanut vanhempien véliseen suhteeseen, rooleihin
Ovatko perheen arvot muuttuneet, merkityksettbmasté asiasta tullut

merkityksellinen

Mitk& asiat ovat auttaneet teitd selviytymaan?

Mika on auttanut teita jaksamaan, misté asioista saatte voimaa

Mita selviytymiskeinoja / tukimuotoja perheenjasenilla ol
Mistad/keneltd olette saaneet taloudellista/sosiaalista/emotionaalista
tukea

Mista olette saaneet suurimman avun

Miten olette huolehtineet omasta hyvinvoinnista, oma aika

Millaisia ajatuksia teilla on neuvolasta ja neuvolan tarjoamasta tuesta

littyen lapsenne sairastumiseen?

Millaisena koette neuvolan roolin liittyen sairastumiseen

Miten neuvolan on tukenut teitd, minkalaista apua neuvola on tar-
jonnut

Onko neuvolan tuki riittavaa, mitd muuta neuvola voisi tehda
Millaisissa asioissa olette kdantyneet neuvolan puoleen

Onko neuvolassa huomioitu kaikki perheenjasenet

Pystyittekd puhumaan neuvolassa rehellisesti ja avoimesti

Mita kokemus on teille opettanut

Mita ajatuksia sairastuminen talla hetkella teissa heréattaa
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ALKUPERAINEN ILMAUS PELKISTETTY ILMAUS ALAKATEGORIA
"vertaistukea etta jaksasitko ja haluaisitko ja
min& olin heti, etté no joo ihan tosi kiva”
, o o Vertaistuki
"vertaistuki, mihin tutustuin sillon, on kylla
huippu”
"tuntu hirmu hyvalta, sitten sai jakkaa niité
kokemuksia ja tunteita ja ihan just, miten Kokemusten jakaminen
o _ VERTAISTUKI
kaikki arkikaytadnnot on sujunu”
"ma ldysin semmosen ystavan — — jolla on
mya@s [sairas lapsi] — — ja tuota se niin ku
autto tosi paljon” Ystavan vertaistuki
"et ystavystytty ja silleen paljo mietitty nuita
lasten asioita”
"puhuttu siita kuitenki ihan silleen niin ku . _ _
_ _ , o _ Avoimesti keskusteleminen
tavallaan avoimesti — — jotenki yritetty sitten
] , perheessa
silleen normaaliks teh&”
. ] o Asioiden lapikaynti
"kayvaan viikon asiat kaikki lapite” _
vanhempien kesken
“tuli sitte ehk& mychemmin sillee enemman o _
Asioista puhuminen
puhuttua” AVOIN
"voimavara kuitenki oli, tai sill lailla etta on o ] KESKUSTELU
Asian kasittely yhdessa PERHEESSA

kéayty niin iso asia yhessa lapi”

"tuli niista aika paljokii yhesséa puhuttua, ku

oli oikeen loppuun asti sisdistany tuon”

Yhdessé puhuttu

sisdistamisen jalkeen

"kyll& ne asiat on niin ku lapi kaytava”

Asioiden lapikaynti

"kumminki joutunu — — hoitamaan ommaa

[sairautta], silld on kylla kokemusta siita”

Omakohtainen kokemus

sairaudesta

"kavi se psykiatrinen sairaanhoitaja tassa

kotona juttelemassa”

Psykiatrisen sairaanhoitajan
tuki

"ma kavin muutaman kerran sitte niin ku

ihan ulkopuolisella juttelemassa”

Ulkopuolisen kanssa

jutteleminen

"k&vin mielenterveysneuvolassa jonku ker-

ran tai sitte ne kavi kotona”

Mielenterveysneuvola

AMMATILLINEN
KESKUSTELUAPU
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ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

YHDISTAVA KATEGORIA

Huoli

Pelko

Vaikutus mielialaan

Asian sisaistaminen

Vanhempien psyykkiset oireet

Unettomuus

Ruokahaluttomuus

Vanhempien fyysiset oireet

Huomionhakuisuus

Tavallisena pitdminen

Sisarusten reaktio

Halu olla lapsen kanssa

Kaytannon jarjestelyt

Muutokset arjessa

Halu auttaa

Sairauden hyvaksyminen
osaksi elamdé

Arvostaa eri asioita

Muutokset elaméanasenteissa

SAIRASTUMISEN
VAIKUTUS
VANHEMPIIN
JA SISARUKSIIN
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ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

YHDISTAVA KATEGORIA

Vaikeus hyvéaksya lapsi

Halu suojella

Suhde lapseen

Sisarukset auttavat

hoitamisessa

Hyvéaksyva suhtautuminen

Vaikutus sisarussuhteeseen

Vastuun jakaminen

Puolison kannustaminen

Puoliso heikoimmillaan

Vanhempien roolit

Lahensi vanhempia

Vaikea huomioida toista

Vaikutus parisuhteeseen

Ystavien vaikeus ymmartaa

rajoitukset

Ei halua jattdd muille hoitoon

Vaikutus sosiaalisiin suhteisiin

SAIRASTUMISEN
VAIKUTUS PERHEEN
SISAISIIN ROOLEIHIN

JA VUOROVAIKUTUKSEEN
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ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

YHDISTAVA KATEGORIA

Vertaistuki

Avoin keskustelu perheessa

Ammatillinen keskusteluapu

Asiasta puhuminen

Perhetyo

Siivousapu

Lahipiirin tuki

Ulkopuolinen apu

Sisarusten hoitaminen

Lapsen virkeys

Arjen sujuminen

Positiiviset kokemukset

Perheenjasenten harrastukset

Perheen yhteiset aktiviteetit

Vanhempien keskindinen aika

Yksin olo

Omat ajanviettotavat

PERHEEN VOIMAVARAT
JA SELVIYTYMISKEINOT
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ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

YHDISTAVA KATEGORIA

Saman terveydenhoitajan

tarkeys

Tarpeiden tunnistaminen

Suhde terveydenhoitajaan

Neuvonta perusasioissa

Lisatietoa sairaudesta

Seuranta

Keskusteluapu

Yhteys muihin palveluihin

Tukimuodot

Tunteiden huomiointi

Kysyminen koko perheen

kuulumisista

Perheen hyvinvoinnin

tukeminen

Aikaa kuunnella

Tuen jatkuvuus

Helppo lahestya

Kokemus tuesta

Vertaistukiryhmien puute

Tiedon riittamattomyys

Huonot sanavalinnat

Kiire ladkarineuvolassa

Negatiiviset kokemukset

LASTENNEUVOLAN TUKI
JA VOIMAVAROJEN
VAHVISTAMINEN
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