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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kerata tietoa vanhempien kokemuksista lasten
sairaalahoidosta ja NOBAB-standardien toteutumisesta silloin, kun potilaana on
erityista tukea tarvitseva, kehitysvammainen lapsi tai nuori. NOBAB-standardit
perustuvat YK:n lasten oikeuksiin. Tavoitteena oli tuoda esiin vanhempien koke-
muksia ja edistaa yhdenvertaisuuden toteutumista tuottamalla tietoa sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisten seka kirkon alan tyontekijoiden hyodynnettavaksi.

Opinnaytety6 on laadullinen tutkimus. Tutkimusmenetelmana on puolistrukturoitu
haastattelu. Tutkimusta varten haastateltiin kuuden kehitysvammaisen lapsen tai
nuoren vanhempaa, joilla oli runsaasti kokemusta lapsensa eri pituisista sairaa-
lajaksoista. Haastattelut tallennettiin ja litteroitiin. Aineiston analyysi toteutettiin
teemoittelumenetelmalla.

Aineistosta nousi esiin kolme paateemaa, jotka olivat lapsen oikeus koulunkayn-
tiin, leikkiin ja virkistaytymiseen, tilojen varustelu ja eriarvoisuus. Teemat liittyvat
paaasiassa NOBAB-standardeista niihin, jotka kasittelevat normaalikehityksen
tukemista, hoitoymparistda, loukkaamattomuutta, tiedottamista ja lasten sairaan-
hoitoon sopivaa henkilokuntaa.

Tulosten perusteella voidaan tehda johtopaatos, etta mita vaikeammin kehitys-
vammainen lapsi on, sita eriarvoisemmassa asemassa vanhemmat kokevat ha-
nen olevan muihin potilaisiin nahden. Mita vaativampaa erityista tukea lapsi tar-
vitsee, sitd enemman vanhemmat nakevat puutteita NOBAB-standardien toteu-
tumisessa. Vanhempien kokemuksiin vaikuttavia tekijoita ovat erityisesti ammat-
tilaisten vuorovaikutustaidot ja koulutus liittyen kehitysvammaisuuteen ja vaati-
vaan erityiseen tukeen seka riittava tiedottaminen.
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The purpose of the thesis was to collect information on parents' experiences of
children's hospital care and the implementation of NOBAB standards when the
patient is a child or adolescent with intellectual disabilities and in need of special
support. The aim was to highlight parents' experiences and promote equality by
producing information for the benefit of social and health care professionals and
church workers.

The thesis is a qualitative study. The research method is a semi-structured inter-
view. For the study, 6 parents of mentally and physichally disabled children were
interviewed, Parents had plenty of experience of their child's hospital care of dif-
ferent lengths. The interviews were recorded and transcribed. The analysis of the
data was carried out using the thematic method.

Three main themes emerged from the material: the child's right to school, play
and recreation, the equipment of facilities and inequality. The themes are mainly
related to NOBAB standards, which deal with support for normal development,
care environment, integrity, information and staff suitable for the care of children.

Based on the results, it can be concluded that the more severely mentally disa-
bled a child is and the more demanding special support he or she needs, the
more unequal parents feel that he or she is compared to other patients and the
more they see shortcomings in the implementation of NOBAB standards. Factors
influencing parents' experiences include, in particular, professionals' interaction
skills and training related to mental disability and demanding special support, as
well as adequate information.

Keywords: Equality in pediatric hospital care, Mental disability, Need for special
support, NOBAB standards, Severely mentally disabled as a patient
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1 JOHDANTO

Lyhenne NOBAB tulee sanoista Nordisk forening for sjuka barns behév. NOBAB-
standardit ovat lasten sairaalahoidon standardit, jotka perustuvat YK:n lasten oi-
keuksien sopimukseen. Ne on laadittu yhteistydssa eri ammattilaisten ja vanhem-
pien kesken (Leijonaemot ry, i.a.). Tassa opinnaytetyossa selvitetaan, millaisia
kokemuksia vanhemmilla on erityislapsen sairaalassaoloajasta ja erityisesti siita,
miten vanhemmat kokevat NOBAB- standardien toteutumisen erityislapsen ol-
lessa potilaana. Opinnaytetyon tilaaja, erityislasten vertaistukijarjesté Leijo-
naemot ry on maaritellyt opinnaytetydn aiheen. Suomen NOBAB-toiminta siirtyi

osaksi Leijonaemot ry:n toimintaa heindkuussa 2022 (Leijonaemot ry, 2022).

Tutkimustietoa erityislasten vanhempien kokemuksista lapsen sairaalahoidosta
ja NOBAB- standardien toteutumisesta on saatavilla melko vahan. Aihetta tut-
kiessamme selvitimme, miten lapsen tai nuoren erityisen tuen tarve vanhempien
nakokulmasta vaikuttaa sairaanhoitoon. Aineistoa kerattiin ensisijaisesti haas-
tattelututkimuksen avulla. Laajat verkostot erityislasten vanhempiin ja jarjestotoi-
mintaan olivat avuksi kokemusten ja tiedon keraamisessa. Erityisen tuen tarve
liittyy lapsen toimintakyvyn haasteisiin. Tuen tarve voi ilmeta monin eri tavoin ja
sen syyt ovat moninaisia. Tuen tarve maaritellaan yksilollisesti eikd sen saami-

seen valttamatta vaadita diagnoosia (Araneva, 2021).

Esimerkiksi Pirkanmaan hyvinvointialue linjaa, ettd perusterveydenhuollon, eri-
koissairaanhoidon, sosiaalitoimen, jarjestojen ja yksityissektorin palveluiden tu-
lee olla potilaalle kokonaisuus ilman toiminnallisia rajoja. Hoito- ja palveluketjut
sovelletaan paikallisiin oloihin ja ne perustuvat hoitosuosituksiin hoitopaatosten
tueksi ja tyonjaon selkeyttamiseksi. Asiakasnakokulmasta tavoitteena on turvata
hoidon sujuvuus ja tarkoituksenmukaisuus yli organisaatiorajojen seka eri am-
mattiryhnmien kesken. Pyrkimyksena on myos hoitokaytantdjen yhtenaistaminen
seka tutkimusten ja hoidon porrastuksen selkiyttaminen. Oleellista on kaytantdjen
juurruttaminen arkitydhon kaikilla toiminnan tasoilla, mika tapahtuu esimerkiksi
toimipaikkakoulutusten avulla. (Pirkanmaan hyvinvointialue, i.a.)

Sosiaalitydohdon  linkittyvat standardeista erityisesti vanhempien |asnaolon



turvaaminen seka normaalikehityksen tukeminen. Niissa linjataan taloudellisen
tilanteen turvaamisesta seka lapsen ikatasoisen kehityksen tukemisesta. Erityi-
sesti viimeinen, loukkaamattomuuden standardi, liittyy valittuun kirkon alan nako-

kulmaan.



2 LASTEN OIKEUDET, LAINSAADANTO JA NIIDEN TOTEUTUMINEN

2.1 Lasten oikeudet ja lainsdadanto

Erityista tukea tarvitseva lapsi on ensisijaisesti lapsi ja kaikki laissa saadetyt las-
ten oikeudet kuuluvat kaikille lapsille, riippumatta heidan erityistarpeistaan tai sai-
rauden tai vamman laadusta. YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen yleisperiaat-
teiden mukaisesti lapsen etu on asetettava etusijalle tehtaessa hanta koskevia
paatoksia ja hanelle on taattava mahdollisimman hyvat edellytykset henkiinjaa-
miseen ja kehittymiseen omaan tahtiin (Yleissopimus lasten oikeuksista, 1989,
artikla 6).

Lapsella on oikeus lepoon, leikkiin, virkistykseen ja vapaa-aikaan seka taide- ja
kulttuurielamaan tutustumiseen. Oikeus on myds perusopetukseen ja toisen as-
teen koulutukseen. Koulunkaynnin keskeyttamista tulee ehkaista. Lapsella on oi-
keus elaa mahdollisimman terveena ja saada tarvitsemansa terveyden- ja sairau-
denhoito. Vammaisen lapsen on saatava parasta mahdollista hoitoa, kuntoutusta
jatukea, joka edistaa hanen itseluottamustaan ja osallistumistaan. (Lapsiasiaval-
tuutetun toimisto, 2011, s. 17). YK:n lapsen oikeuksien sopimus on Suomessa

voimassa lain tasoisena (Lapsen oikeuksien sopimus, 1989).

NOBAB- standardeja tukevat Suomessa paitsi YK:n lastenoikeuksien sopimus,
my0s useat lait, joita ovat laki potilaan asemasta ja oikeuksista, perusopetuslaki,
sosiaalihuoltolaki, vammaispalvelulaki seka perustuslaki. Suomen perustuslain
6. pykala on yhdenvertaisuussaannads, jonka 3. momentissa lapsille taataan tasa-
arvoinen kohtelu yksildina. Sen 2. momentissa saadetaan, ettei ketdan saa aset-
taa eri asemaan esimerkiksi ian tai vammaisuuden perusteella ilman hyvaksytta-
vaa syyta. Yhdenvertaisuus vammaisten lasten osalta edellyttda lasten tasa-ar-

voista asemaa seka aikuisiin ettd muihin lapsiin nahden.



2.2 Lainsaadanto

Sosiaalihuoltolaissa (L 1301/2014) tarkoitetaan erityista tukea tarvitsevalla hen-
kilolla ja asiakkaalla henkil6a, jolla on erityisia vaikeuksia hakea ja saada tarvit-
semiaan sosiaali- ja terveyspalveluja kognitiivisen tai psyykkisen vamman tai
sairauden, paihteiden ongelmakayton tai muun riippuvuuskayttaytymisen,
usean yhtaaikaisen tuen tarpeen tai muun vastaavan syyn vuoksi ja jonka tuen
tarve ei liity korkeaan ikdan. Saman lain mukaan erityista tukea tarvitsevalla lap-
sella tarkoitetaan lasta, jonka kasvuolosuhteet vaarantavat tai eivat turvaa lap-
sen terveytta tai kehitysta tai joka itse kayttaytymisellaan vaarantaa terveyttaan

tai kehitystaan tai joka on erityisen tuen tarpeessa. (L 1301/2014)

Potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain mukaan potilaan hoito tulee jar-
jestaa niin, etta hanen vakaumustaan kunnioitetaan. Laissa korostetaan alaikai-
sen oman tahdon merkitysta hoitoratkaisuja tehtaessa. lkansa ja kehitystasonsa
perusteella hoidostaan paattamaan kykenevaa alaikaista on hoidettava yhteis-
ymmarryksessa hanen kanssaan. Terveydenhuollon ammattilainen arvioi lap-
sen kyvyn itsemaaraytyvyyteen. Jos katsotaan, etta itsemaaraytyvyyteen ei ole
perusteita, hoidetaan alaikaista potilasta yhteisymmarryksessa taman huoltajan

tai muun laillisen edustajan kanssa. (L 785/1992)

Vammaispalvelulakia ollaan uudistamassa, ja uuden lain on maara tulla voimaan
1.1.2025. Uusi laki perustuisi diagnoosiriippumattomuuteen ja yksilollisiin tarpei-
siin, mika voidaan nahda positiivisena muutoksena. Laissa ei kuitenkaan ole tar-
kasti maaritelty kriteereita palveluiden piiriin paasemiseksi.
Vammaispalvelulaki on niin sanotusti toissijainen laki, jonka perusteella jarjeste-
taan erityispalveluita vammaiselle henkildlle, joka ei saa yksildllisen tarpeensa
mukaisia palveluita yleislakien perusteella. Jokaiselle palvelulle on omat myonta-
misedellytykset. Lakiuudistuksen myo6ta vammaiset henkilot saavat jatkossa tar-
vitsemansa sosiaali- ja terveyspalvelut saman lainsdadannon perusteella diag-
noosista riippumatta. Diagnoosien sijaan uusi laki perustuu yksildllisen avun ja
tuen tarpeeseen, joihin vaikuttavat muutkin tekijat kuten henkilon toimintaympa-

risto ja elamantilanne. Nain pyritadn takaamaan vammaissopimuksen mukaisesti



yhdenvertaiset oikeudet kaikille erityista tukea tarvitseville henkildille. (Salo,
2022.).

Perusopetuslaki (L 628/1998) maarittelee sairaalaopetuksella olevan paitsi op-
pimista ja koulunkayntia yllapitava, myos potilaan hoidollisia tavoitteita tukeva

kokonaiskuntoutuksellinen tavoite.

2.2 Lakien ja oikeuksien toteutuminen kaytannossa

Vuosina 2009-2011 on Lapsiasiavaltuutetun toimistossa selvitetty vammaisten
ja erityista tukea tarvitsevien lasten oikeuksien toteutumista seka tutkittu lasten
nakokulmasta suomalaisen vammaispolitiikan kehittymista. Julkaisu (Lapsiasia-
valtuutetun toimisto, 2011) johtopaatoksista sisaltdd myds katsauksen vam-
maisten lasten oikeuksiin kansainvalisten ihmisoikeussopimusten ja niiden seu-
rannan valossa. Selvitystyd osoitti, ettd uudistamiselle on tarvetta paitsi lainsaa-
dannodssa, myds toimintakaytanndissa ja asenteissa. Suomalaiseen vammais-
politikkaan tarvitaan vahvempaa lapsen oikeuksien nakokulmaa. Lasta ei tule
nahda vammansa tai diagnoosinsa maarittamana vaan aina ensisijaisesti lap-

sena.

Vuoden 2013 Etene-julkaisussa todettiin, ettd ammattilaiset ajattelevat lapset
usein potilaina, kuntoutujina, erityista tukea tarvitsevana tai esimerkiksi vammai-
sena. Lapsen kannalta laadukasta palvelua on kuitenkin sellainen, jossa hanet
kohdataan kokonaisena, tavallisena ihmisena iloineen ja suruineen. Lapset ja

nuoret eivat halua, etta heidan erityisyyttaan korostetaan. (Etene, 2013, s.39).

Lapsiasiavaltuutetun toimiston julkaisussa 2011 todettiin, ettd YK:n lapsen oi-
keuksien komitea on toistuvasti edellyttanyt Suomelta parempaa tiedonkeruuta
vammaisten lasten hyvinvoinnista ja oikeuksien toteutumisesta. Tama koskee
my0s sairaalahoidossa olevia lapsia ja nuoria. Vammaisilla lapsilla ja heidan per-
heillaan tulee olla riittdvat mahdollisuudet antaa palautetta saamiensa palvelui-

den laadusta. Lisaksi potilaiden osallisuuden vahvistamisen tavat olisi



tehokkaammin ajateltava myos vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten

ja nuorten kannalta. (Lapsiasiavaltuutetun toimisto, 2011.)

Puutteita lainsdadannon toteutumisesta on havaittu muun muassa vammaisten
ja viittomakielisten lasten osalta. Keskeiset kehittamiskohteet liittyvat lapsen
edun periaatteen huomioimiseen ja kuulemistapojen lapsiystavallisyyteen. Eri-
tyisesti erilaisia kommunikaatiotapoja kayttaville lapsille soveltuvia kaytantoja
tarvittaisiin lisda. Haavoittuvassa asemassa olevien lasten parissa tydskentele-
vien lasten ja nuorten kanssa tyoskentelevien ammattilaisten tulisi saada mah-
dollisimman konkreettista koulutusta vaihtoehtoisten kommunikaatiotapojen
kayttamiseen ja hyodyntamiseen selvitettdessa lapsen mielipidetta. Myds Invali-
diliitto ry ja Vammaisfoorumi ry peraankuuluttavat lausunnoissaan vammaisten
lasten parissa tyoskentelevien taydennyskoulutusta erityista tukea tarvitsevien
lasten kuulemis- ja osallistamiskaytantoihin seka vaihtoehtoisiin kommunikointi-
tapoihin liittyen. (Oikeusministerid, 2020, s. 25, s. 60.)

Olisi tarpeellista muuttaa sairaaloiden toimintakaytantéja niin, ettei lapsen nake-
myksien ja osallisuuden huomioiminen jaisi yksittaisen ammattilaisen osaami-
sen ja halukkuuden varaan. Kaytanndssa ammattilaiset ja vanhemmat voivat
halutessaan mahdollistaa erityista tukea tarvitsevan lapsen toimijuuden sairaa-
lassa. Sen sijaan, etta arvioitaisiin lapsen kykya ilmaista itseaan tarpeeksi hy-
vin, tulisi kaantaa katse siihen osaako aikuinen keksia keinoja lapsen kanssa

yhteisymmarryksen syntymiseen. (Olli, 2023, s.164-169.)

Valitettavasti lapsen oikeus osallistua itsedaan koskevaan paatdksentekoon on
terveydenhuollossa usein kaventunut ja hanen toiveidensa ja nakemystensa
selvittdminen saattaa jaada vahemmalle huomiolle (Lapsiasiavaltuutetun toi-
misto, 2011, s.14). Vammaisten lasten kuulemisessa ja kohtaamisessa sosiaali-
ja terveydenhuollossa on esimerkiksi Invalidiliitto ry:n mukaan puutteita. Vam-
maisfoorumin ja Ihmisoikeuskeskuksen kevaalla 2018 toteuttamassa kyselyssa
YK:n vammaisyleissopimuksen mukaisten oikeuksien toteutumisesta Suomessa
ilmeni, etta alle 16-vuotiaista vastaajista 58 % oli kokenut epaasiallista kohtelua
terveydenhuollossa, mikd on enemman kuin muissa ikaryhmissa. Lapset koki-

vat, etta heita kohdeltiin vahattelevasti tai heidan ylitseen puhuttiin. Lisaksi
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kommunikaatiossa ja vuorovaikutuksessa oli puutteita, eika henkildkunnalla ol-
lut riittavasti osaamista vammaisten lasten kohtaamisesta ja vaihtoehtoisista

kommunikaatiomuodoista. (Oikeusministerio, 2020, s. 60-61.)

Merkityksellinen osallisuus on mahdollista ainoastaan silloin, kun lapsella on riit-
tavasti tietoa ja se on annettu hanelle ymmarrettavalla tavalla. Tama patee riip-
pumatta siita, onko lapsi itsemaaraava vai ei. Tiedon antamisesta ja sen ym-
marrettavyydesta vastuu on aina terveydenhuollon ammattilaisella. (Toivonen &
Pollari, 2020.)

Lapsiasianvaltuutetun toimiston julkaisussa todetaan syyta arvioida Vammais-
ten lasten palveluihin ja kuntoutukseen liittyvia ikarajoja paitsi lainsaadannossa,
myos kaytanteissa. Nykyisin kuntoutuksen ja terveydenhuollon palveluketju kat-
keaa 16 vuoden iassa, kun esimerkiksi Kelan vammaistuki muuttuu. Samalla
sairaalan asiakkuudessa siirrytaan pois lapsille tarkoitetuilta poliklinikoilta (Lap-
siasiavaltuutetun toimisto, 2011, s. 61), mika ei valttamatta ole erityista tukea

tarvitsevan nuoren edun mukaista.

Yhdenvertaisuussaannoksessa lapsen huomioiminen yksildona korostuu. Viran-
omaistoiminnassa se merkitsee sita, etta ratkaisuja tehtdessa huomioidaan kun-
kin lapsen erityistarpeet ja tapaukseen liittyvat olosuhteet. Suomelle antamas-
saan viimeisimmassa paatelmaasiakirjassaan on lapsen oikeuksien komitea il-
maissut huolensa lapsen oikeuksien 2 artiklaan littyen vammaisten lasten syrjin-
tdan Suomessa ja kehottanut Suomen valtiota tehostamaan pyrkimyksiaan torjua
kaikkia syrjinnan muotoja. Sopimusvaltiot tunnustavat Lapsen oikeuksien sopi-
muksen 23 artiklan 2 kohdan mukaan vammaisen lapsen oikeuden asianmukai-
seen erikoishoitoon, joka liittyy lapsen tarpeisiin. Lapsen oikeuksien komitean
huomautuksessa korostetaan hoidon ja avun suunnittelemista siten, etta vam-
maisilla lapsilla on hyvat mahdollisuudet koulunkayntiin, terveydenhoito- ja kun-
toutuspalveluihin, koulutukseen ja virkistystoimintaan. (Lapsiasiavaltuutetun toi-
misto, 2011, s. 13.)

Usein jatkuvaa tai toistuvaa hoitoa tai kuntoutusta sairaalassa tarvitsevat pitkaai-

kaissairaat lapset ja nuoret ovat syntymasta asti tai myohemmin lapsuudessa
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vammautuneita tai sairaita. Lyhytaikaisesti sairaalapotilaina oleville oppilaille an-
netaan opetusta heti heidan vointinsa sen salliessa. Tarvittaessa sairaalaopettaja
konsultoi oppilaan oman koulun opettajia koulunkayntiin liittyen. Sairaaloissa tu-
lee olla myds erityisopettajia ja niiden tulee tarjota myos vaativaa erityista tukea.
(Merimaa, 2009.) Oppivelvollisuus ja -oikeus koskee kaikkia lapsia riippumatta

erityisen tuen tarpeen asteesta tai maarasta (L1214/2020).

Lapsen oikeuksien komitea painottaa, etta kaikilla lapsilla on oikeus mahdollisim-
man hyvaan terveyteen ja oikeus saada laadukasta terveyden- ja sairaudenhoi-
toa. Vammaisten lasten osalta tama tarkoittaa muun muassa sosiaali- ja tervey-
denhuoltopalveluita, joissa huomioidaan lapsen henkilokohtaiset erityistarpeet,
sosiaali- ja terveydenhuollon yksikdiden esteettomyytta toiminnassa ja likkumi-
sessa seka sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkiliden riittavaa tietamysta
ja koulutusta lapsen vammaisuuteen liittyen. Lisaksi lapsen oikeuksien komitea
korostaa vammaisen lapsen kanssa tyoskentelevien ammattilaisten yhteistyon
tarkeyttd seka moniammatillista lahestymistapaa sosiaali- ja terveyspalveluissa.
(Lapsiasiavaltuutetun toimisto, 2011, s.15). Vaativaa moniammatillista tukea voi-
daan antaa esimerkiksi kommunikoinnin, sosiaalisen vuorovaikutuksen, itsemaa-
raamisoikeuden tai osallisuuden turvaamiseksi. (Sosiaali- ja terveysministerio,

i.a.)

Kehitysvammaisen henkilon hoidossa korostuvat hyvan tekemisen ja vahingon
valttamisen eettiset periaatteet, koska potilaan kyky kayttaa itsemaaraamisoi-
keuttaan on rajoittunut. Kaytanndssa hyvia lopputuloksia, kuten elamanlaadun
parantumista, voi olla joissain tapauksissa ongelmallista arvioida ja laakari joutuu
kohtaamaan eettisia ja kaytannollisia haasteita arvioidessaan toimenpiteista ai-
heutuvia hyotyja ja haittoja. Kaytanndssa joudutaan pohtimaan, jatetaanko tutki-
matta ja hoitamatta sellaisia kehitysvammaisen sairauksia, jotka alyllisesti nor-

maalisti kehittyneilla potilailla hoidettaisiin. (Laakariliitto, i.a.)

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista kuitenkin turvaa vammai-
sille henkilGille oikeuden samanlaatuisiin ja -laajuisiin terveyspalveluihin kuin
muilla. Nain ollen esimerkiksi vaikeasti kehitysvammaisen henkilon sydanvika lei-

kataan silloin, kun se laaketieteellisesti arvioiden on mahdollista, koska
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indikaatiot tutkimusten ja hoidon suhteen ovat tdman periaatteen mukaan samat
kaikilla. Suhtautuminen esimerkiksi elvytykseen ja tehohoitoon koetaan usein vai-
keaksi kysymykseksi kehitysvammaisten hoidon etiikassa, mutta kaytannossa
asia on yksiselitteisempi. Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neu-
vottelukunta ETENE toteaa kannanotossaan 2007, ettei vammaisuus saa olla pe-
ruste erilaiselle kohtelulle terveydenhuollossa vaan yhdenvertaisuusperiaatteen
mukaan myos vaikeasti vammainen lapsi on oikeutettu parhaaseen mahdolliseen
hoitoon. Potilas- ja tilannekohtaisesti tulee toki arvioida, mika hoitomuoto on pa-
ras mahdollinen. Vaihtoehtojen hyotyjen ja haittojen arviointi voi olla vaativa teh-
tava ja siksi paatos tehohoidosta tai elvytyksesta luopumisesta on aina kokeneen
erikoisladkarin vastuulla. Hoitopaatokset on myods aina tehtava yhteisymmarryk-
sessa potilaan huoltajan kanssa. Kaytannodssa potilasta saatetaan kuitenkin koh-
della epaoikeudenmukaisesti esimerkiksi hoidon tarpeellisuuden arvioinnissa ja
priorisointitilanteissa. Kehitysvammaiset tarvitsevat erityispalveluita, mutta hei-
dan oikeutensa saada tarvitsemaansa hoitoa ja apua eivat aina toteudu. Hyvin-
vointialueiden itsehallinnon takia palvelutarjonnassa nayttaisi olevan suuria alu-

eellisia eroja. (Laakariliitto, i.a.)

Lainsaadanto seka vammaisten hyvinvointia koskevat valtakunnalliset suunnitel-
mat pyrkivat oikeudenmukaisuuteen. Laakareiden asenteilla ja kaytannon toimin-
nalla on suuri vaikutus seka kehitysvammaisten saamaan hoitoon etta siihen, mi-
ten yhteiskunnassa pyritaan yleisesti vaikuttamaan suhtautumiseen kehitysvam-

maisiin. (Laakariliitto, i.a.)

3 ERITYISTA TUKEA TARVITSEVAT LAPSIRYHMAT

3.1 Erityisen tuen tarve, harvinaissairaudet ja neurokehitykselliset hairiot

Erityisyyden kasite on hieman hankalasti maariteltavissa yleisesti, koska maarit-
telyyn sisaltyy usein erityisyyteen liitettyja paallekkaisia kasitteita kuten vammai-

suus, poikkeavuus, toimintakyky ja erityisen tuen tarve, joita kaytetaan
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esimerkiksi lakiteksteissa ja opetussuunnitelmassa. Eri Iahteiden maaritelmia ja
kaytossa olevia termeja yhdistaa ajatus erityisen tuen tarpeesta, jonka syyna voi-
vat olla esimerkiksi erilaiset synnynnaiset tai onnettomuuden aiheuttamat vam-
mat, sairaudet tai muut henkilon fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen tai kogni-
tiiviseen toimintakykyyn vaikuttavat tekijat. Tuen tarvetta voi aiheutua esimerkiksi
oppimisvaikeuksista, tunteiden hallinnan ongelmista, ADHD:sta, autismin kirjon
hairidsta tai jonkin pitkaaikaissairauden mukanaan tuomista arjen haasteista.

Syyt ja tuen tarpeet ovat siis moninaisia. (Lapinleimu, 2022.)

Kaikilla erityista tukea tarvitsevilla lapsilla ei ole kehitysvammadiagnoosia tai
muutakaan selkeaa diagnoosia. Erityisen tuen tarvitseminen ei lainsaatajan mu-
kaan edellyta lapselle asetettua tiettya diagnoosia, ja se voi perustua myos viela
diagnosoimattomaan oireyhtymaan, joka vaikeuttaa lapsen toimintakykya ar-

jessa (Araneva, 2021).

Sairaus luokitellaan harvinaiseksi, jos sen esiintyvyys on alhainen: 1 potilas 2000
asukasta kohti tai vahemman katsotaan harvinaiseksi useimmissa Euroopan
maissa. Useimmat perinndlliset sairaudet ovat harvinaisia, mutta kaikki harvinai-
set sairaudet eivat ole perinndllisia. Suomessa arvioidaan olevan yli 300 000 ih-
mista, jolla on jokin harvinainen sairaus, vamma tai oireyhtyma. (Tukiliitto, 2023.)
Erilaisia harvinaisia sairauksia, vammoja ja oireyhtymia tunnistetaan yli 7000 ja
niita loytyy kaikilta Iaaketieteen aloilta. Tietoa ja osaamista on usein vaikea |oytaa
ja harvinaissairaita yhdistavatkin diagnoosista riippumatta usein haasteet, jotka
liittyvat diagnosoinnin ja hoitoon paasemisen viivastymiseen seka puutteisiin laa-
kehoidossa ja hoitopoluissa. Harvinaissairauden vaikutukset arkeen ovat usein
merkittavia. (Harvinaiset-verkosto, i.a.) Harvinaissairauksista aiheutuvat erikois-
sairaanhoidon kustannukset ovat Suomessa arviolta 15—20 % erikoissairaanhoi-
don kokonaiskustannuksista. Kustannuksia tulee esimerkiksi diagnoosin ja asi-
anmukaisen hoidon viivastymisesta tai puutteesta. Monet harvinaissairauksien
hoidot ovat myds kalliita. (Tukiliitto, 2023.)

Kun puhutaan nepsyista tai neurokirjosta, tarkoitetaan neurokehityksellisia hairi-
0ita, joihin kuuluvat autismikirjon lisdksi mm. ADHD, Touretten oireyhtyma, oppi-

misvaikeudet ja kehityksellinen kielihairio. Viimeisten 20 vuoden aikana
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neurokehityksellisiin hairidihin liittyvat diagnoosit ovat lisdantyneet ja samalla ih-
misella voi olla useampikin diagnoosi. Autismikirjolla diagnosoituja liitannaishai-
ridita esiintyy esimerkiksi neurologian, psykiatriaan tai neuropsykiatriaan liitty-
vina. Yleisimpia liitannaisdiagnooseja ovat mielenterveyshairiot, kaytdoshairio,
ADHD ja unihairiét. 30 % autismikirjon henkildista esiintyy kehitysvammaisuutta.
Neurokehitykselliset hairiot ilmanevat jo lapsuusiassa. Ne vaikuttavat toimintata-
poihin, kaytokseen, sosiaaliseen vuorovaikutukseen, kielelliseen ja ei-kielelliseen
viestintaan, tunteiden saatelyyn ja oman toiminnan ohjaamiseen. Kayttaytymis-
piirteet vaihtelevat eri ihmisten valilla ja voivat muuttua eri ika- ja kehitysvai-
heissa. Neurokehityksellisiin vaikeuksiin liittyy erilaisia ja eriasteisia toimintaky-
vyn haasteita esimerkiksi kielenkehityksessa, motoriikassa ja aistisaatelyssa. Au-
tismin vaihtelut korostuvat etenkin silloin, kun henkildlla on liitannaisdiagnooseja.
(Autismiliitto, 2023.)

3.2 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuudessa henkisen ja kognitiivisen toiminnan kehitys on puutteel-
lista synnynnaisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi.
Siihen liittyy vaikeutta arjen taidoissa, kommunikoinnissa, sosiaalisissa taidoissa
seka kyvyssa huolehtia itsestaan ja asioistaan. Kehitysvammaisuus luokitellaan
lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvammaisuuteen. Mita lievem-
masta kehitysvammasta on kyse, sita paremmin henkild sopeutuu ymparistdonsa

ja suoriutuu arjen taidoissa. (Kaski, 2012, s. 19-21.)

Kehitysvamma voi johtua joko syntymaa edeltavista syista, synnytyksen yhtey-
dessa sattuneista vaurioista tai lapsuusian sairauksista ja tapaturmista. Osa
syista jaa kokonaan selvittamatta. Kehitysvammaisuutta aiheuttavat geneettiset
oireyhtymat ovat harvinaisia. Niista tavallisimpia ovat Downin oireyhtyma ja saro-

x-oireyhtyma. (Aberg, 2021.)

Vammaisuuteen liittyvat kasitteet eivat ole aivan yksiselitteisia. Esimerkiksi kehi-
tyshairio- kasite tarkoittaa aivojen toiminnallisia hairidita tai sikidaikana syntyneita

aivojen rakenteellisia poikkeavuuksia, kun taas CP-kasitteella ei tarkoiteta
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kehitysvammaa, vaan aivovaurion tai aivojen rakennepoikkeaman aiheuttamaa
motorista vammaa. Yleensa kehitysvamma- kasite tulkitaan tarkoittavaksi alyl-
lista kehitysvammaa, vaikka nama kasitteet tulisi erottaa toisistaan. Joskus kay-
tannon termeja on hyvin vaikeaa erottaa toisistaan, esimerkiksi silloin kun puhu-
taan laaja-alaisesta erityisvaikeudesta tai laaja-alaisesta kehityshairiosta. Sa-
moin vaikeaa voi olla erottaa kasitteita oireyhtyma, sairaus ja tauti toisistaan ke-
hityshairiosta. Varsinkin silloin, kun kyse on lievemmasta vammasta, voi olla vai-
keaa tehda rajaa kehitysvammaisuuden ja neurologisten erityisvaikeuksien va-
lilla. (Arvio ym., 2022. s. 27, s. 48.)

Moniammatillinen tydskentely on aina valttamatonta seka diagnostiikassa, etta
kuntoutushaasteiden kartoittamisessa. Tarvitaan laakareita, psykologeja ja erilai-
sia terapeutteja maarittamaan vamman syy ja arvioimaan sen taso seka siihen

liittyvat toiminnalliset rajoitteet (Arvio ym., 2022, s. 13, s. 14, s. 20).

Suomalaisvaestdsta n. 1 % on kehitysvammaisia. Se tarkoittaa n. 50 000 henki-
|68. Heista lievasti kehitysvammaisia 70 %, keskivaikeasti kehitysvammaisia 20
% ja vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisia (AO alle 34) 10 %. (Arvio ym., 2022.
S. 14-15))

Vaikeavammaisuudesta on Kelan kriteereiden mukaan kyse silloin, kun henkilolla
on huomattavia vaikeuksia selviytya arjesta julkisen laitoshoidon ulkopuolella.
Talla perusteella keskivaikeasti, vaikeasti ja syvasti kehitysvammaiset luokitel-
laan vaikeavammaisiksi. Henkilo voidaan arvioida vaikeavammaiseksi myos sil-
loin, kun lievaan kehitysvammaan liittyy liitannaisvammoja tai sairauksia. Moni-
vammaisuuskasitteella taas tarkoitetaan yleensa henkildita, joilla on kehitysvam-
man lisaksi jokin muu toimintakykya heikentava haitta kuten liikunta- tai aisti-
vamma. (Arvio ym., 2022. s. 14-15.)

Kehitysvammaiset ovat keskenaan vammatonta valtavaestoa heterogeenisempi
ryhma. Kehitysvammaiseksi luokitellaan henkil6t, joiden alykkyysosamaara vaih-
telee alueella 0—69. Muulla vaestolla se on yleensa 80-120. Kehitysvammaisten
kesken alyllinen hajonta on kuitenkin suurta eika esimerkiksi luokittelun mukainen
alykkyysika valttamatta kuvaa henkilon sosiaalisia ja kaytannon taitoja kovin hy-
vin. (Arvio ym., 2022, s. 13, s. 24.)
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Vaikeaan ja syvaan kehitysvammaan liittyy lahes aina muita vammoja ja liitan-
naissairauksia, joista yleisimmat ovat kielelliset kehityshairiot, epilepsia, liikunta-
vammat, psykiatriset hairiot, autismi tai aistivamma. Usein esiintyy myds ruoan-
sulatus- ja hengitysteiden toiminnallisia oireita, tuki- ja liikuntaelinten poik-
keavuuksia seka iho-ongelmia. Joskus sairaudet ovat harvinaisia ja siksi niiden

hoitoon liittyy erityisia haasteita. (Arvio ym., 2022, s. 15.)

4 LAPSEN JA HANEN PERHEENSA TUKI SAIRAALAJAKSON AIKANA

4.1 NOBAB-standardit turvaavat palvelujen laatua

NOBAB- standardit ovat osaltaan tukemassa laadukasta sairaalahoitoa. Lasten
sairaanhoidon standardit saivat alkunsa vuonna 1988 Leidenissa, jossa jarjestet-
tiin ensimmainen lasten hyvinvointia sairaalassa kasitteleva eurooppalainen kon-
ferenssi. Sielld hyvaksyttiin ensimmainen "Charter for Children in Hospital”, joka
sisalsi 10 artiklaa. Standardit on sen jalkeen yhdenmukaistettu eurooppalaisiksi
lastensairaanhoidon standardeiksi ja ne on hyvaksytty 16 eri Euroopan maassa.
Standardeista kehitettiin pohjoismaisena yhteistydna pohjoismaiset lasten sai-
raanhoidon standardit. Standardeilla halutaan antaa sairaalan henkilokunnalle
kriteereja lasten sairaanhoidon laadun turvaamiseksi seka edesauttaa yhteis-
tyota vanhempien, laakareiden, hoitajien ja muiden terveydenhuollon ammatti-
laisten valilla. Pitkan tahtaimen tavoite on saada standardit mukaan lainsaadan-
toon, suosituksiin ja ohjeisiin. Vuonna 2022 Suomen NOBAB ry:n toiminta siirtyi

osaksi Leijonaemot ry:n toimintaa. (Leijonaemot ry, i.a.)

Standardeja on kymmenen (Taulukko 1) ja ne perustuvat YK:n Lapsen oikeuk-
sien sopimukseen: sairaalahoitoon ottaminen, lapsen oikeus vanhempaan, van-
hempien lasndolon turvaaminen, tiedottaminen, yhteispaatds, hoitoymparisto,
normaalikehityksen tukeminen, lasten sairaanhoitoon sopiva henkilokunta, jatku-

vuus, loukkaamattomuus. (Leijonaemot ry, i.a.)
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Sairaalahoitoon ottaminen

Lapset tulee ottaa sairaalaan osastohoitoon
vain silloin, kun heidan tarvitsemaansa hoitoa
ei voida yhta hyvin toteuttaa kotona tai poliklii-
nisesti.

Lapsen oikeus vanhempaan

Lapsilla tulee olla oikeus pitda vanhemmat tai
vanhempia korvaavat henkilét luonaan koko
ajan sairaalassa ollessaan.

Vanhempien lasnaolon turvaaminen

Yopymismahdollisuus tulisi tarjota kaikille
vanhemmiille ja heita tulisi kannustaa ja auttaa
olemaan lapsensa luona. Vanhemmille ei
saisi koitua erillisia kuluja tai ansionmenetyk-
sid heidan jaadessaan lapsensa luokse. Van-
hempien aktiivista osallistumista lapsestaan
huolehtimiseen tulisi kannustaa ja samalla
kertoa heille osaston rutiineista.

Tiedottaminen

Lapsilla ja vanhemmilla tulee olla oikeus
saada tietoa ikda ja ymmartamiskykya vastaa-
valla tavalla. Tulisi toimia niin, etta fyysisia ja
tunneperaisia rasituksia vahennetaan.

Yhteispaatos

Lapsilla ja vanhemmilla tulee olla oikeus — tie-
toa saatuaan — osallistua kaikkiin paatéksiin,
joita lapsen hoidon suhteen tehdaan. Jokaista
lasta tulee suojella tarpeettomilta l1aaketieteel-
lisilta hoidoilta ja tutkimuksilta.

Hoitoymparistopaatos

Lapsia tulee hoitaa yhdessad muiden samassa
kehitysvaiheessa olevien lasten kanssa, eika
heita saa sijoittaa aikuisosastoille.
Sairaalassa olevien lasten vieraille ei saa
asettaa ikarajoitusta.

Normaalikehityksen tukeminen

Lapsilla tulee olla kaikki mahdollisuudet
ikdnsa ja vointinsa mukaan leikkia, virkistay-
tya ja kdyda koulua. Heidan tulee olla tiloissa,
jotka on suunniteltu ja kalustettu heidan tar-
peitaan vastaavasti ja niissa on oltava tarpeel-
liset valineet seka riittdvasti henkildkuntaa.

Lasten sairaanhoitoon sopiva henkildkunta

Lapsia hoitavalla henkildkunnalla tulee olla
sellainen koulutus ja patevyys, ettéd se kyke-
nee vastaamaan lasten ja perheiden fyysisiin,
emotionaalisiin ja kehityksellisiin tarpeisiin.
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Jatkuvuus Lapsia hoitavan tyéryhman on taattava hoidon
jatkuvuus ja seurantasuunnitelman tulee olla
valmis ennen kuin lapsi ulos kirjoitetaan sai-
raalasta.

Loukkaamattomuus Lapsia tulee kohdella hienotunteisesti ja ym-
martavaisesti ja heidan yksityisyyttdan tulee
poikkeuksetta kunnioittaa.

Lapsella tulee olla oikeus ja mahdollisuus
oman kulttuurinsa ja uskontonsa harjoittami-
seen my0s sairaalassa olo aikana.

4.2 Erityista tukea tarvitsevan lapsen ja perheen hyvinvointi

Suomessa on koulutettu kehitysvammalaakareita jo 30 vuoden ajan, mika on Eu-
roopan maissa harvinaista. Pitkaan sailynyt laitosrakenne on palvellut paitsi |aa-
kareiden myos muiden ammattilaisten koulutustarpeita. Nykyaan kehitysvamma-
laitokset on purettu ja kehitysvamma-alan tuki- ja osaamiskeskukset palvelevat
lahinna erityistilanteissa. Nain ollen kehitysvammainen potilas asioi enimmak-
seen perus- ja erikoissairaanhoidon palveluissa. Heidan tarpeitaan ei kuitenkaan
viela huomioida naissa palveluissa tarpeeksi, vaikka kehitysvammaiset sairasta-

vat paljon. (Arvio, ym., 2022, s. 6-7.)

Erityislapsen syntyminen perheeseen ja varsinkin lapsen tai nuoren joutuminen
sairaalahoitoon on aina kriisi koko perheelle. Siksi on tarkeaa, ettd myos viran-
omaistahot huolehtivat lapsen ja perheen hyvinvoinnista. Sosiaali- ja terveyspal-
velut tukevat muun muassa taloudellista parjaamista ja henkista hyvinvointia.
Tarkeaa olisi jarjestaa perheen ja lapsen olosuhteet sellaisiksi, etta vanhempien
tarvitsisi murehtia mahdollisimman vahan muusta kuin lapsen sairastumisesta.
Siksi sairaaloissa tydskentelee paljon eri alojen ammattilaisia: paitsi laakareita ja
hoitajia, myos psykologeja, sosiaalityontekijoita, terapeutteja, opettajia, sairaala-
pappeja, askarteluohjaajia ja sairaalaklovneja.
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4.3 Sairaalakoulu ja virkistaytyminen

Lapsen tai nuoren tarvitessa pitkaaikaista sairaalahoitoa, voidaan opiskelu toteut-
taa osastojakson aikana sairaalakoulussa koulunkaynnin jatkuvuuden ja oppi-
maarien suorittamisen varmistamiseksi. Sairaalakoulun tarkoitus on myds edes-

auttaa sujuvaa paluuta omaan kouluun. (Terveyskyla, 2023.)

Sopivat opetusajankohdat suunnitellaan yhdessa hoitohenkilokunnan kanssa,
jotta oppilaan terveydentila ja hoidolliset toimenpiteet voidaan ottaa huomioon.
Aina lapsen kunto ei salli suunnitelmien mukaista opetusta. Sairaalan arki voi
mya0s olla rikkonaista, joten siksikin suunnitelman tulee olla joustava. Myds mah-
dollisuus esiopetukseen kuuluu kuusi vuotta tayttaneen lapsen oikeuksiin sairaa-

lassa. (Terveyskyla, 2023.)

Sairaalakoulun opettaja suunnittelee sairaalassa tapahtuvan opetuksen yhdessa
oppilaan oman koulun opettajan kanssa tehden yhteisty6td myods kuntoutusoh-
jaajien, terapeuttien ja muiden sairaalan erityistyontekijoiden kanssa. Sairaala-
opetuksenkin ajan oppilas sailyy oman koulunsa oppilaana ja opetuksessa kay-
tetaan mahdollisuuksien mukaan hanen omia oppikirjojaan ja seurataan oman
koulun opetussuunnitelmaa. Opetusta pyritdan antamaan kaikissa perusopetuk-
sen oppiaineissa. Etayhteyden kaytosta keskustellaan lapsen ja perheen kanssa.
Se mahdollistaa oppilaan osallistumisen oman luokkansa oppitunneille. (Ter-
veyskyla, 2023.)

Omasta kunnasta voidaan hakea mahdollisuutta saada opetusta myos kotiin, jos
hoitava laakari toteaa sen tarpeelliseksi. Esiopetuksen yksityiskohdista neuvotel-
laan yhdessa vanhempien, sairaalan moniammatillisen tydoryhman ja tarvittaessa

kotikunnan esiopetus- ja paivahoitoyksikdiden kanssa. (Terveyskyla, 2023.)

Lapsella on oikeus kuntonsa mukaisesti osallistua leikkiin ja virkistystoimintaan
myQs sairaalassa ollessaan. Leikin on todettu lievittavan jannitysta ja stressia
seka edistavan toipumista. Lisaksi se tukee lapsen kokonaisvaltaista kasvua ja
kehitysta. Siksi sairaaloissa jarjestetaan ohjattua leikki- ja nuorisotoimintaa, jota
voidaan jarjestaa niille erikseen varatuissa tiloissa tai potilashuoneissa. (Terveys-
kyla, 2023.)
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Lasten ja nuorten virkistystoiminnassa lahtokohtana on potilaan toiveiden ja tar-
peiden kuuntelu ja yksilollisyyden kunnioittaminen. Yhteinen leikki- ja virkistystoi-
minta ja keskustelu toimii apuna myos tutkimuksiin valmistautumisessa ja tukee

potilaan luottamusta hoitohenkilokuntaan. (Terveyskyla, 2023.)

Esimerkiksi Tampereen lastenklinikalla leikki- ja virkistystoimintaa suunnittelee
sairaalan lastentarhanopettaja yhdessa neljan seurakunnan lastenohjaajan
kanssa. Lastenosastoilla ikajakauma on 0-16 vuotta, joten toimintaa suunnitel-
laan yksilGllisesti kunkin potilaan ian, kehitystason ja jaksamisen mukaisesti yh-
teistydssa perheen, osaston henkilokunnan ja muiden erityistyontekijoiden
kanssa. Toiminta voi olla esimerkiksi leikkia, askartelua, pelaamista, musiikkia,
loruttelua tai keskustelua. Osastoilla on materiaalia ja leikkivalineita eri ikaisia

lapsia ja nuoria varten. (Pirkanmaan hyvinvointialue, i.a.)

4 4 Evankelis-luterilaisen kirkon toiminta sairaalassa

Vuonna 2023 Evankelis-luterilaiseen kirkkoon kuuluu noin 3,6 miljoonaa suoma-
laista, eli 65,1 % kaikista suomalaisista (Suomen ev. lut. kirkko, 2023). Kristin-
usko ei yleisesti nay ihmisten arjessa kovin vahvasti, eika seurakunta yhdista
kansaa samalla tavoin kuin menneina aikoina. Erilaisten kriisien keskella ihmiset
kuitenkin yha usein hakeutuvat kirkkoon. Lapsen vakava sairaus on asia, johon
ei ole helppo sopeutua. On mahdollista, etta elamantilanteen kuormittavuus, suru
ja menetyksen pelko saavat ihmisen pohtimaan elamaa ja suhdetta Jumalaan

syvallisemmin.

Sairaaloissa ja avohoidossa tapahtuva sielunhoito ja keskusteluapu on valtakun-
nallisesti vakiintunutta yhteistyota seurakuntien kanssa.

Valtion lainsaadanto ja sopimukset koskevat myos seurakuntia, vaikka kirkon pal-
velutyd ei olekaan lakisaateista. Kirkko on yhteiskunnan julkinen palvelu, joten
sen palvelut on suunniteltava kaikille sopiviksi. (Suomen ev. Lut. kirkko, i.a.)

Tama koskee myds sairaaloissa tehtavaa palvelutyota.
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Kirkon saavutettavuusohjelmassa todetaan Kirkon olevan olemukseltaan kaikki
huomioonottava ja kaikille avoin. Saavutettavuus nousee Kirkon teologian yti-
mesta. Osallisuuden esteena voi olla toimintaan, viestintaan, likkumiseen, kom-
munikaatioon, kaytantoihin, ymmartamiseen tai asenteisiin liittyvia ongelmia. Nii-
den poistamiseksi vaaditaan jatkuvaa ja suunnitelmallista tyota, jotta yhdenver-
taisuus Kirkossa toteutuisi. Kirkossa tyoskentelee osa-aikaisia ja paatoimisia
pappeja ja diakoniatyontekijoita kehitysvammaisia, kuuroja ja nakévammaisia

seurakuntalaisia varten. (Suomen ev. Lut. kirkko, i.a.)

Sairaaloissa tyoskentelee henkilokohtaisia keskusteluja varten sairaalasielunhoi-
tajia, jotka ovat kriisitydn ammattilaisia. Esimerkiksi Tampereen sairaaloissa on
myOs kappeleita ja hiljentymishuoneita, joissa potilailla, omaisilla ja henkildkun-
nalla on mahdollisuus hiljentya ja levahtaa. Kaytettavissa on myos hartauskirjal-

lisuutta. (Tampereen seurakuntayhtyma, i.a.)

4.5 Kohtaamisen ja vuorovaikutuksen merkitys

Vammaisilla tai pitkaaikaissairailla lapsilla esiintyy kaksi tai kolme kertaa muita
todennakoisemmin liilkunnallisia ja tunne-elaman ja kayttaytymisen hairidihin liit-
tyvia toimintakyvyn vaikeuksia. (Hilton, 2003, s.13.) Psykososiaalinen apu eli ko-
konaisvaltainen psyykkinen, sosiaalinen ja henkinen tuki jaa usein toissijaiseen
asemaan fyysiseen hoitoon nahden ja siihen kiinnitetdan harvoin systemaattista
huomiota. Terveydenhoitoalan ammattilaiset saavat vahan koulutusta, joka liittyy
psykologiseen viitekehykseen ja taitoihin. Lisaksi heilla on kaytannon tyéssa har-
voin mahdollisuus kayttaa taitojaan koko potilaan perhetta hyodyttavalla tavalla.
(Hilton, 2003, s. 10.)

Vanhempien roolia lapsen sairauden kaikissa vaiheissa ei voi vaheksya. Heidan
tukemistaan lapsen sairauden hoidossa ei voida jattaa huomiotta, koska juuri he
kantavat hoidosta suurimman vastuun seka fyysisesti etta psyykkisesti (Hilton,
2003, s.14). Tasta syysta on erityisen tarkeaa, ettda vanhemmat tuntevat tulleensa
kohdatuiksi ja arvostetuiksi. Vuorovaikutukseen tulee kiinnittaa erityista huomiota

ensimmaisesta tapaamisesta alkaen.
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Sairas tai vammainen lapsi tarvitsee fyysista ja henkilokohtaista huomiota. Tama
vaikuttaa kaikkiin perheenjaseniin ja heidan arkielamaansa esimerkiksi siten, etta
vanhemmat saattavat joutua ottamaan vapaata tyosta ja muut lapset jaavat va-
hemmalle huomiolle. Lapsen hoitoon sisaltyvat jarjestelyt ja velvollisuudet lisaan-
tyvat ja niihin sisaltyy poissaoloja kotoa esimerkiksi sairaalajaksojen tai laakari-
kayntien takia. Sairauteen liittyy aina stressitekijoita, jotka vaativat voimavaroja
potilaalta itseltdan ja koko perheelta. Sopeutumisprosessin onnistumiseksi tarvi-
taan tuloksellista tyoskentelya ja vuorovaikutusta perheiden kanssa. Tarvitaan
paitsi sairauden tuntemusta myos perhetta koskevaa tietoa jota saadaan perhetta
kuuntelemalla. (Hilton, 2003, s.18.)

Sopeutumista edistdd mahdollisuus ennakoida tulevia tapahtumia. Siksi ymmar-
rettava ja hyva tiedottaminen on tarkeaa, jotteivat vanhemmat muodostaisi vir-
heellisia hypoteeseja tapahtumista tai lapsestaan. Pahimmillaan vaaranlaiset tul-
kinnat voivat aiheuttaa jatkuvaa epavarmuutta ja ahdistusta. (Hilton, 2003, s. 9—
20.)

Kun vanhemmille esimerkiksi ensimmaisen kerran kerrotaan, ettd heidan lap-
sensa on vaikeasti kehitysvammainen tai hanelld on krooninen sairaus, se ei
aluksi sano heille mitdan. He joutuvat epavarmuuden ja tietdmattomyyden tilaan,
joka aiheuttaa heille suurta ahdistuneisuutta, jopa kauhua. Useimmat vanhem-
mat haluaivat saada tietoa lapsen sairaudesta, jolloin on tarkeaa, etta he saavat
sita riittavasti, oikealla hetkella ja oikealla tavalla. Yhteistydn sujumiseksi van-
hemmille taytyy myds muodostua realistinen kuva siita, mita eri asiantuntijat voi-
vat tehda ja mitka heidan odotuksensa ovat. Parhaimmillaan vanhemmat pitavat
asiantuntijoita luotettavina, auttavaisina, ymmartavaisina ja kunnioittavina. Tama

helpottaa sairauden hoitoa ja vanhempien sopeutumista. (Hilton, 2003, s.25-28.)

Tutkimustuloksissa on todettu, ettd suurin valituksen aihe on terveydenhuollon
ammattilaisten kommunikaatio ja esimerkiksi vain noin puolet vanhemmista on
tyytyvaisia tapaan, jolla heille ensimmaisen kerran kerrottiin diagnoosi. (Hilton,
2003, s. 28.)

Vanhemmat haluavat, etta heita kohdellaan kunnioittavasti, heidan mielipiteensa
huomioidaan ja ettad heidan asiantuntijuutensa lapsen vanhempina tunnustetaan.

Lisaksi he haluavat, ettda heidan lastaan kohdellaan kunnioittavasti ja
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huomioidaan yksilona pelkan sairauden sijaan. Jos kommunikaatio on huonoa,
saatetaan vanhempia pitaa "vaativina”, "hankalina” tai "yliherkkind”, koska heista
tuntuu, etta jokin on vialla mutta kukaan ei kuuntele tai auta. Taman valttamiseksi
asiantuntijoiden on annettava heille olennaista tietoa ja osattava antaa itsestaan
uskottava kuva sen sijaan, etta he vaikuttaisivat artyneilta tai epaempaattisilta.
Jos viestinta onnistuu ja vanhempia kohdellaan kunnioittavasti he oppivat arvos-
tamaan asiantuntijoiden lisaksi myds omaa rooliaan, joka todellisuudessa on va-

hintdan yhta vaativa, aikaavieva ja vaikea. (Hilton, 2003, s. 28-29.)

Vanhemmilla on valtavasti huolenaiheita liittyen lapsen erityisen tuen tarpeisiin ja
sairauteen: Onko lapsi onnellinen ja millaisia sosiaalisia seurauksia sairaudella
on, joutuuko han olemaan poissa koulustaan ja erossa ystavistaan enta hyljeksi-
taanko hanta. (Hilton, 2003, s. 29.)

5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TYOELAMAYHTEIS-
TYOKUMPPANI

5.1 Tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoituksena oli kerata tietoa siita, miten vanhemmat kokevat NO-
BAB-standardien toteutuvan lasten sairaalahoidossa, kun potilaana on erityis-
lapsi tai nuori. Tastd nakdkulmasta asiaa ei ole tutkittu Suomessa, eika muissa
pohjoismaissa. Lastenoikeuksien toteutumista sairaalahoidossa on tutkittu hoita-
jien nakdkulmasta muutaman viime vuoden aikana ja lasten nakdkulmasta 2010
luvulla. Vanhempien nakdkulmaa asiaan selvittanyt opinnaytetyd 16ytyy vuodelta
2014, mutta erityislasten vanhempien nakokulmasta aihetta ei ole tutkittu. Tavoit-
teena oli lisata erityislasten vanhempien tietoa NOBAB-standardeista ja tuottaa
tietoa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille seka kirkon tyontekijoille siita, millai-
sia huolia ja toiveita tai positiivisia kokemuksia vanhemmilla on erityislasten koh-

taamisesta ja erityisen tuen tarpeen huomioimisesta silloin, kun lapsi joutuu
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sairaalahoitoon. Selvitdmme myds, millaisia kokemuksia vanhemmilla on koh-

taamisista seurakunnan tyontekijoiden kanssa sairaaloissa ja sen ulkopuolella.

Hyvinvointialueiden sosiaali- ja palveluohjaajat, vammaispalveluiden tyontekijat,
sairaaloiden kuntoutusohjaajat ja muut tyontekijat voivat hyodyntaa tutkimuk-
sesta saatavaa aineistoa kehittaessaan palveluitaan. Yhtena tavoitteena oli myos
tehda nakyvaksi yhdenvertaisuuden toteutumista lasten sairaalahoidossa. Van-
hempien kokemukset lasten oikeuksien toteutumisesta osastolla ja sairaalassa
ovat tarkeita, koska he ovat niin suuressa roolissa lasten sairaalahoidon aikana.
Lisaksi monet lasten oikeuksista koskevat oleellisesti myos vanhempia.
Tutkimuskysymyksia on kolme:

1. Millaisia kokemuksia vanhemmilla on liittyen erityislasten sairaalahoitoon?

2. Millaisia ovat vanhempien kokemukset NOBAB- standardien toteutumi-

sesta kehitysvammaisen lapsen sairaalahoidossa?
3. Miten tarkeaksi vanhemmat kokevat seurakunnan tarjoamat palvelut sai-

raalassa?

5.2 Tybelamayhteistydkumppani

Opinnaytetyon tyéelamakumppani ja tilaaja on Leijonaemot ry. Leijonaemot ry:n
toiminnan tavoite on vertaistukitoiminnan edistaminen erityislasten vanhempien
kesken seka vuorovaikutuksen lisaaminen sosiaali- ja terveydenhuollon seka
kasvatuksen ammattilaisten ja erityislasten vanhempien valilla. Lisaksi yhdistys
tukee erityislasten vanhempien hyvinvointia ja jaksamista. Leijonaemot ry on pe-
rustettu 22.5.2005 ja sen toimintaa tukee Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustus-
keskus STEA vuodesta 2017 alkaen. Vuosina 2008-2016 toimintaa tuki Raha-
automaattiyhdistys (RAY). (Leijonaemot ry, i.a.)

Leijonaemot ry on ollut mukana suunnittelemassa opinnaytetyon sisaltda ja ra-
jaamista seka hyvaksynyt opinnaytetyon suunnitelman. Puolistrukturoidut haas-
tattelukysymykset laadittiin yhdessa tilaajan kanssa. Haastattelukutsu julkaistiin
leijonaemojen Facebook- ryhmassa tilaajan toimesta ja siihen liitettavat saatesa-

nat laadittiin yndessa Leijonaemot ry:n kanssa.
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6 TUTKIMUSMENETELMAT, AINEISTON KERUU JA ANALYYSIMENETEL-
MAT

6.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyé on laadullinen tutkimus. Laadulliseen tutkimukseen paadyttiin,
koska haluttiin kuulla haastateltavien omia kokemuksia. Laadullinen tutkimus on
paras tapa tuottaa realistista tutkimustietoa ja tutkimuksessa haluttiin nimen-
omaan tuoda esiin uusia nakdkulmia ja konkreettisia asioita, joita vanhempien
kokemuksiin sisaltyy. Kirjallista aineistoa aiheesta on olemassa hyvin vahan, jo-
ten sita kerattiin haastattelututkimuksen avulla. Tutkimuksessa suosittiin kvalita-
tiivista aineistoa, koska tuloksia ei ollut tarkoitus muokata numeeriseen muotoon
vaan haluttiin hyodyntaa empiirista aineistoa, tassa tapauksessa puolistrukturoi-
tuja yksilohaastatteluja. Puolistrukturoitu siksi, etta vastauksissa jaa tilaa henki-
|I0kohtaisten kokemusten kertomiseen, jolloin esiin nousee ehka aiheita ja nako-
kulmia, joita kysymyksien asettelussa ei olla osattu ottaa huomioon. Puolistruk-
turoidussa haastattelussa on tietty ennalta suunniteltu runko, mutta siita voidaan
tarvittaessa joustavasti poiketa. Kysymysjarjestys voi muuttua tai voidaan palata
aiemmin esitettyihin kysymyksiin, esittaa lisakysymyksia tai pyytaa tarkennuksia.
Yksilohaastatteluihin paadyttiin siita syysta, ettd haastateltavat ihmiset voidaan
kohdata subjektiuden omaavina toimijoina eika tutkimuksen kohteina. Haastatel-
tavilla on henkilokohtaisia kokemuksia ja kykya tuottaa merkityksia, siis persoo-

nallinen subjektius. (Tietoarkisto, i.a.)
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6.2 Aineistonkeruu

Aineisto oli alun perin tarkoitus kerata Leijonaemot ry:n jasenilta. Kohderyhma
rajattiin niin, etta vastauksia pyydettiin vanhemmilta, joiden lapsi on ollut sairaa-
lahoidossa vuoden 2010 jalkeen. Leijonaemot ry julkaisi haastattelukutsun jar-
jeston Facebook-sivuilla. Julkaisu jaettiin kahteen kertaan. Yhtaan ilmoittautu-
mista ei valitettavasti tullut. Niinpa hyddynnettiin omia kontakteja erityislasten
vanhempiin ja haastattelukutsu julkaistiin myds syopasairaiden lasten vanhem-
mille tarkoitetussa vertaistukiryhmassa. Nain saatiin haastateltavaksi kuusi van-

hempaa.

Kaikilla haastatteluun osallistuneilla vanhemmilla on runsaasti kokemuksia las-
tensa seka lyhyista, etta pidemmista sairaalahoitojaksoista. Paasaantoisesti
jompikumpi vanhemmista on ollut lapsen luona sairaalassa joko kokoaikaisesti

tai ainakin suurimman osan ajasta.

Haastattelut toteutettiin Teamssin valityksella. Kestoltaan haastattelut vaihtelivat
reilusta puolesta tunnista puoleentoista tuntiin. Osa haastatteluista venyi pit-
kiksi, mika oli odotettavissa koska tavoitteena oli saavuttaa kiireeton ja luotta-
muksellinen ilmapiiri. Jotkut haastateltavista vastasivat esitettyihin kysymyksiin
lyhyemmin, toiset halusivat pohtia aihetta syvallisemmin. Kaikki haastattelut tal-

lennettiin ja litteroitiin myohempaa sisallonanalyysia varten.

Tutkimus on kokemusnakdkulman mukainen, joten vastaukset ovat subjektiivi-
sia ja moninaisia. Tavoitteena ei ole tuottaa objektiivista tietoa eika antaa seli-
tyksia, vaan haastattelukysymykset on laadittu painottaen mita- ja miten- kysy-
myksia, jotta vastauksista muodostuisi mahdollisimman selkea kuva haastatel-

tavan kokemuksesta. (Tietoarkisto, i.a.)

Varsinainen haastattelu suositellaan kaynnistettavan avoimella kysymyksella,
joka ei liikaa rajaa vastaamisen mahdollisuuksia (Tietoarkisto, i.a.). Avauskysy-
myksena kysyttiin avoin kysymys siita, millainen kokemus lapsen sairaalassa-
oloaika on ollut. Haastateltavat kokivat sen liian valjaksi, koska kaikilla haasta-
teltavilla oli useita erilaisia sairaalakokemuksia, joten heidan oli vaikea ymmar-
taa mita kysymyksella haettiin. Moni pyysi tarkennusta, jonka jalkeen he
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kuvasivat yleisesti lapsen sairastumiseen liittyvaa elamantilannetta ja sen vaiku-

tusta perheeseen.

Standardien sisallot eivat olleet haastateltaville entuudestaan tuttuja, joten ne
avattiin haastateltavalle ennen kysymysta, jotta tama tiesi mihin on vastaa-
massa. Kysymykset oli myos lahetetty haastateltaville etukateen luettaviksi sah-
kopostitse. Puolistrukturoitu haastattelu eteni niin, ettda samat kysymykset esitet-
tiin haastateltaville samassa jarjestyksessa. Paakysymykset on johdettu suo-
raan NOBAB-standardeista, joiden toteutumiskokemuksia halutaan selvittaa.
Paakysymysten lisaksi esitettiin tarvittaessa tarkentavia kysymyksia ja valilla
palattiin myds aiempiin kysymyksiin, jos koettiin vastausten liittyvan muidenkin

standardien sisaltoihin.

Valitun haastattelumenetelman hyva puoli on joustavuus, koska se on avoimempi
kuin esimerkiksi lomakekysely. Puolistrukturoidussa haastattelussa voi esittaa
tarkentavia kysymyksia, jolloin vastausten tulkinta on helpompaa. Toisaalta haas-
tattelut ovat aikaa vievia ja tulosten koonti ja analysointi melko ty6lasta. Vastaus-
ten erottelu oli kuitenkin sindnsa yksinkertaista, koska kysymykset oli johdettu
suoraan standardeista ja siten melko yksiselitteisia. Yksilohaastattelu sulkee pois
ryhmassa mahdollisesti esiintyvien eriavien mielipiteiden vaikutuksen haastatel-
tavien omiin nakemyksiin ja vastauksiin. Haastateltavista kenenkaan lapsi ei ollut
sairaalahoidossa haastatteluhetkelld, vaan viimeisimmasta sairaalajaksosta oli
jokaisen kohdalla kulunut jonkin verran aikaa. Tasta syysta sairaalakokemuksia
oli ehka helpompi jakaa ilman vahvoja tunnereaktioita, jolloin kokemusten karjis-
tamisen tai liioittelun mahdollisuus vastauksissa arveltiin olevan vahaisempi. Kai-
killa haastateltavilla oli runsaasti kokemuksia lapsen sairaalahoidosta ja eri sai-
raanhoitopiireissa. Kaikilla oli sairaalakokemuksia useiden vuosien ajalta, joten
heilla oli selkeita nakemyksia myos siita, miten standardien toteutuminen on ke-
hittynyt viimeisten 10 vuoden aikana sairaaloiden kaytanteissa, tiloissa ja toimin-

nassa.
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Sattumalta kaikkien haastateltujen lapsilla oli kehitysvammadiagnoosi ja kolmella
heista vaikea kehitysvamma. Vaikea kehitysvamma tarkoittaa aina vaativampaa
hoidollisuutta ja rajallisempia kommunikointimahdollisuuksia, minka vuoksi van-
hempien rooli ja asiantuntemus lapsensa hoidossa korostuu myos sairaalassa-
oloaikana. Nain ollen otos oli melko kapea ja tulokset olisivat todennakoisesti ol-
leet erilaisia, jos haastateltavien vanhempien lapsilla olisi ollut vahemman ja lie-

vempia erityisen tuen tarpeita.

Koska erityisen tuen tarve kaikissa tapauksissa johtui kehitysvammaisuudesta,
oli siihen liittyvaa tietoperustaa laajennettava. Aineistosta esiinnousseiden tee-
mojen perusteella hankittiin lisatietoa myos esimerkiksi lapsen sairastumisen
vaikutuksista vanhempiin ja perheeseen seka hoitohenkildkunnan kommuni-
kointi- ja vuorovaikutustaitojen merkityksesta sopeutumiseen ja vanhempien ko-

kemuksiin hoidon laadusta.

Aloitin opinnaytetyon yhdessa parin kanssa, mutta valitettavasti han oli estynyt
tekemaan opinnaytetyota loppuun. Ohjaavan opettajan kehoituksesta hain lu-

paa tehda opinnaytetyd ilman paria.

6.3 Aineiston analyysi

Laadullisen tutkimuksen aineisto koostuu ihmisten kokemuksista ja nakemyk-
sista, joten niista ei voida valttamatta tunnistaa selkeita syy- seuraussuhteita.
Ihmiset antavat asioille merkityksia usein monimutkaisella ja ristiriitaisellakin ta-
valla. Laadullinen tutkimus sopii kuvaamaan ihmisten tuottamia subjektiivisia
merkityksia, koska se perustuu tulkintaan. Yksilokohtaiset merkitykset pitaa ym-

martaa tutkittavien omassa kontekstissa. (Tietoarkisto, i.a.)

Sisalléonanalyysi perustuu tutkijan aineistosta I6ytamien elementtien tunnistami-
seen ja nimeamiseen. Sisalldnanalyysi toteutettiin teemoittelumenetelmalla, el
aineistosta nostettiin esiin keskeisia asiakokonaisuuksia ja usein esiintyvia piir-
teita. (Tietoarkisto, i.a.). Analyysi aloitettiin lukemalla huolellisesti jokainen litte-

roitu haastattelu. Jo haastatteluvaiheessa oli selkeasti noussut esiin muutamia
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selkeita teemoja, joita olivat lapsen oikeus koulunkayntiin, leikkiin ja virkistayty-
miseen, tilojen varustelu seka eriarvoisuus. Teemat liittyivat eritoten standardei-
hin, joissa linjataan normaalikehityksen tukemisesta, hoitoymparistopaatoksesta
ja loukkaamattomuudesta. Esimerkiksi normaalikehityksen tukemiseen sisaltyy
oikeus leikkiin, koulunkayntiin ja virkistaytymiseen. Lisaksi siina linjataan tilojen
varustelusta ja henkilokunnan riittavyydesta. Kaikki haastateltavat olivat koke-
neet puutteita kyseisen standardin toteutumisessa ainakin joiltain osin. Teemat

vahvistuivat litteroitua aineistoa luettaessa.

Seuraavaksi haastatteluaineistosta jaoteltiin sitaatteja sen mukaan, mihin tee-
maan ne liittyvat. Taman jalkeen sitaatit ryhmiteltiin viela sen mukaan, mihin
NOBAB- standardeihin ne sopivat. (Kuvio 1.)

Teema sitaatti__{esimerkki) Nobah- standardi

oikeus koulunkayntiin Koulumahdollisuudet mup, mielesta Normaalikehityksen
leikkiin ja * on ollut ihan mitattdmaét. Siis ei ole | tukeminen
virkistaytymiseen niinky minkaanlaista. . vaikka olisi e 4]
ollut ihan siind kunnossakin niin ei gl, /’
&l 4
/
/‘
/[[
/, | Hoitoymparistopaatos
/ -
TS &
it i
; ' - ra
Kylla syihkemahdalisuus. olis o/
Tilojen varustelu — | sellainen mita itse kalpais. v
Lasten sairaanhoitoon
// sopiva henkilokunta
//
No aika no aika paljon saa itse //
- kysella ja meidan lapsen kohdalla o | Loukkaamattomuus
Eriarvoisuus F——— | vaatia tutkimuksia ja hoitoa. Hanta ei ==
haluttaisi hoitaa =
‘-""“x-r.‘,_r Tiedottaminen
Kuvio 1

Haastattelu on sopiva menetelma silloin, kun halutaan tavoittaa ihmisten koke-
mukset mahdollisimman aitoina (Tietoarkisto, i.a). Siksi tutkimusraportissa on
teemojen kasittelyn yhteydessa katkelmia aineistosta, joiden tarkoituksena on

korostaa esiin nousseita teemoja ja tuoda haastateltavien aani esiin.

Koska kaikkien haastateltavien lapsella oli kehitysvammadiagnoosi, otettiin se

huomioon muokkaamalla opinnaytetydn nimea. Myos tutkimuskysymyksia
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muokattiin hieman ja niiden jarjestysta muutettiin sopimaan paremmin aineis-

tosta saatuun tietoon.

7 TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Vanhempien kokemukset lapsen oikeuksien ja NOBAB-standardien toteutu-

misesta

Paaosin lasten oikeudet sairaalassa toteutuvat kohtalaisen hyvin silloinkin, kun
potilaana on erityista tukea tarvitseva, tassa tapauksessa kehitysvammainen
lapsi. Myos aiemmin tehty tutkimus siita, miten vanhemmat kokevat lasten oi-
keuksien toteutumisen sairaalahoidossa osoittaa, etta yleisesti ottaen lapsen ja
perheen hoito koetaan riittdvaksi ja kunnolliseksi, vaikka joitakin yksittaisia huo-
noja kokemuksia tulikin esiin. Jotkut niin sanotusti “tavallisten” lasten vanhem-
mista myoOs kokivat, ettei heidan huoltaan lapsen voinnista otettu aina vakavasti.
(Sorsa, 2014, s. 50-52).

Haastateltavien kertoman mukaan vaikeasti kehitysvammainen potilas on eriar-
voisessa asemassa muihin nahden. Haastatteluissa tulee selkeasti ilmi, etta mita
vaikeammasta kehitysvammasta ja vaativammasta tuen tarpeesta on kyse, sita
enemman puutteita NOBAB-standardien toteutumisessa koettiin olevan. Erityi-
sen selvasti ero nakyy tilojen varustelussa, resursseissa seka mahdollisuuksissa
leikkiin, koulunkayntiin ja virkistymiseen. Nama asiat koskevat normaalikehityk-
sen tukemista, hoitoymparistoa ja lasten sairaanhoitoon sopivaa henkilokuntaa.
Standardiin nro 10, eli loukkaamattomuuteen liittyen eritoten vaikeammin vam-
maisten lasten vanhemmat olivat kokeneet eriarvoisuutta, joka nayttaytyi hoito-
henkilokunnan taholta tietynlaisena negatiivisena asenteellisuutena kehitysvam-
maista potilasta kohtaan. Asenteellisuus ilmeni vanhempien mielesta erityisesti

vuorovaikutustilanteissa, tiedottamisessa ja hoidon tarpeen arvioinnissa.
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7.2 Vuorovaikutus ja tiedottaminen

Lapsen joutuminen sairaalahoitoon on vanhemmille ja koko perheelle aina kriisi.
Vanhemmat kuvailevat kokemusta hirvittdvan raskaaksi, jonkinlaisessa sumussa
kuljetuksi ajaksi, josta on vain selviydyttava paitsi henkisesti, myos logistisesti ja

taloudellisesti.

Kaikki vanhemmat korostavat tiedottamisen tarkeytta ja kertoneet myos itse otta-
neensa asioista selvaa. He kokivat saaneensa yleensa riittavasti tietoa, mutta se
vaatii omaa aktiivisuutta. Koska kaikilla vanhemmilla oli runsaasti kokemusta las-
ten sairastamisesta, he myds kertoivat olevansa tottuneita kyselemaan ja etsi-
maan itsekin tietoa. Myos lapselle tai nuorelle on heidan mielestaan kohtalaisen

hyvin kerrottu esimerkiksi tulevista toimenpiteista ja suunnitelmista.

Vanhemmat kertovat, etta heidan asiantuntemuksensa otetaan useimmiten hyvin
huomioon, mutta varjopuolena he joutuvat itse vastaamaan suurimmaksi osaksi
lapsen perushoidosta osastolla varsinkin, jos talla on useita eri diagnooseja.
Tama on vanhempien mielesta toisaalta ymmarrettavaa ja johtunee suurimmaksi
osaksi resurssien puutteesta seka henkildkunnan suuresta vaihtuvuudesta, mika
asettaa haasteita myods tiedottamiseen. Syyna koetaan kuitenkin olevan myds
henkilokunnan osaamattomuus kohdata luontevasti varsinkin vaikeammin kehi-

tysvammaista potilasta.

Kysyttaessa miten hoitohenkildokunnan patevyys on tullut esiin lapsen erityistar-
peiden huomioimisessa, vanhemmat kertovat osaamisen olevan hyvin hoitaja-
kohtaista. Osa ottaa lapsen erityistarpeet huomioon hyvin ja osoittaa kiinnostusta
esimerkiksi kyselemallda vanhemmilta, mitd asioita tulisi huomioida. Osa taas ei
vaikuta kohtaavan lasta ollenkaan, vaan kay vain suorittamassa pakolliset hoito-
toimet. Moni vanhempi kokee, ettad sairaalan henkilokunnalla ei ole riittdvaa ko-
kemusta ja koulutusta kehitysvammaisuudesta ja siksi kynnys ottaa kontaktia ja

tutustua potilaaseen voi olla korkeampi kuin tavallisesti.

Sairaalassa vietetysta ajasta vanhemmille parhaiten mieleen ovat jaaneet koh-

taamiset hoitohenkildkunnan kanssa: osa muistoista on hyvia ja lampimia, osa
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huonoja, jopa traumaattisia. Henkisesti kuormittavassa tilanteessa kokemus
kuulluksi ja arvostetuksi tulemisesta korostuu ja kaikenlaiset sanavalinnat jaavat
mieleen seka hyvassa, ettd pahassa. Hoitohenkilokunnan osoittama huomio ja

myotatunto muistetaan viela pitkankin ajan kuluttua ja siita koetaan kiitollisuutta.

MyoOs se, ettd aiemmilla sairaalakaynneilla lasta hoitaneet hoitajat ovat tunnista-
neet esimerkiksi nimen perusteella ja tulleet seuraavillakin kerroilla tervehtimaan,
on koettu erityisen mukavaksi. Se, etta hoitajat tuntevat potilaan ja taman per-
heen tilanteen auttaa vahentamaan vanhempien huolta lapsen parjaamisesta
sairaalassa silloinkin, kun vanhempi ei voi koko aikaa olla Iasna. Joistain hoita-

jista tulee pitkien sairaalajaksojen aikana hyvinkin tarkeita henkildita.

Tiedottamisen tarkeys korostuu vastauksissa ja siina, miten kohtaamiset koe-
taan. Positiivinen palvelukokemus on psyykkisesti kuormittavassa tilanteessa tar-
ked. Aiemmassa luvussa mainittu tutkimustulos siitd, miten suurin osa valituk-
sista koskee vuorovaikutustilanteita, kertoo samaa. Tutkimuksissa on my0s to-
dettu, etta varsinkin ensimmaisen kerran diagnoosista kerrottaessa tulisi tiedot-
taminen hoitaa mahdollisimman hienotunteisesti mutta kuitenkin selkeasti ja to-
tuudenmukaisesti. Tahankin haastattelututkimukseen osallistuneille vanhemmille
on vahvasti jaanyt mieleen hoitajien ja laakarien sanat heidan kuullessaan ensi
kerran lapsensa vakavasta vammasta tai sairaudesta. Riittava tiedonsaanti lap-
sen terveydellisesta tilanteesta ja hoidosta on valtavan merkityksellista luotta-
muksellisen suhteen saavuttamisessa. Vaikka asioita ei osattaisi kertoa erityisen
empaattisella tavalla, on tiedonsaanti koettu erittain tarkeaksi. Se etta hoitohen-
kilokunnan perehtyneisyys lapsen tilanteeseen tuodaan riittavalla tavalla ilmi vah-
vistaa luottamuksellisen vuorovaikutussuhteen syntymista ja kuulluksi tulemisen

kokemusta.

...han kertoi ihan brutaalin suoraan rehellisesti etta... nyt valittomasti
aletaan niinku niita |aakkeitd pumppaamaan haneen... Ja tota myo-
hemmin, vaikka meidan alku olikin vahan tallainen... mulla on ha-
nesta jalkeenpain tuli semmonen olo koko sina viiden vuoden ai-
kana... Etta... hanella oli hirvea halu selvittaa... Mulla on hirvean po-
sitiivinen kokemus siing, etta tosiaan siella oli niinku ajatus se, etta...
on kiinnostava ja on heille arvokas.
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Kaytanndssa vammaisten lasten vanhemmat joutuvat ottamaan paljon vastuuta
lapsensa sosiaali- ja terveydenhuollon seka opetustoimen palveluiden koordi-
noinnista seka tiedon valittdmisesta eri viranomaistahojen valilla. Useilla van-
hemmilla on myds huoli lapsensa palvelujen riittavyydesta seka niiden tasa-ar-
voisesta saamisesta. (Lapsiasiavaltuutetun toimisto, 2011, s. 15.) Nama seikat
tulivat esiin myos haastattelututkimuksessa: Vanhemmat kokivat joutuvansa koh-
tuuttomasti perustelemaan lapsensa tarvetta johonkin hoitoon tai palveluun seka
toimimaan usein tiedonvalittajana eri tahojen ja ammattilaisten valilla lastaan kos-

kevissa asioissa.

7.3 Oikeus koulunkayntiin, leikkiin ja virkistaytymiseen

Teho-osastoja lukuunottamatta lasten vierailijoihin on kaikkien haastateltujen
vanhempien mukaan suhtauduttu sairaalassa aina positiivisesti. Esimerkiksi lap-
sivieraat on huomioitu hyvin ja kaikki ovat olleet aina tervetulleita. Sen sijaan oi-
keus opetukseen, kehitykseen ja virkistaytymiseen ei aina ole toteutunut standar-
deissa maaratylla tavalla. Vain yksi haastatelluista vanhemmista kertoo lapsensa
saaneen sairaalaopetusta silloin, kun hanen vointinsa sen on sallinut. Opetuksen
toteutus nayttaisi olevan taysin potilaan oman opettajan aktiivisuuden varassa.
Sairaalasta ei mahdollisuutta erityisopetukseen olla kenellekaan tarjottu, vaan se
on jarjestynyt ainoastaan jos lapsen oma opettaja on ottanut asian hoitaakseen

ja jarjestanyt siihen mahdollisuuden.

Koulumahdollisuudet mun mielesta ollu ihan mitattémat. Siis ei ole
niinku minkaanlaista... Vaikka olisi ollut ihan siina kunnossakin niin
ei, ei, ei.
Vaikka sairaaloissa tyoskentelee paljon opetukseen, leikkiin ja virkistaytymiseen
keskittyvaa henkildkuntaa, ei heidan lasnaolonsa valttamatta nay erityista tukea
tarvitsevien potilaiden huoneissa. Tahankin syyksi arveltiin kokemuksen puutetta
ja osaamattomuutta kohdata vaikeavammainen henkilo.

Niinku sitakin ma mietin, etta miksi ei kun ne kdy muiden luona, etta
onko siindkin se kyseessa, etta ei se lapsi niinku ymmarra tai saa
siitd mitaan.
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Onko se sitten erityisilla vahan eri kuin normeilla?
Ma naen ymparilla siella, etta muiden lapsilla kylla kaydaan...

7.4 Tilojen soveltuvuus, varustelu ja hoitoymparisto

Tilojen heikkoa varustelua vanhemmat ihmettelevat. Varsinkaan vaikeavammais-
ten potilaiden tarpeita ei heidan mielestaan olla juurikaan ajateltu edes perus-
hoidon kannalta. Huoneista puuttuu esimerkiksi wc-kaynteja seka vaipanvaihdon
ja peseytymisen mahdollistavia apuvalineita. Myds tilojen ahtaus koetaan ongel-
maksi jos kaytdssa on vaikkapa pyoratuoli tai lapsen haluttaisiin oleskelevan

muuallakin kuin sangyssa.

...ma ihmettelen suuresti, ettd miten ei ole edes yhta sellaista huo-
netta tehty missa esimerkiksi pystyisi kayttamaan nostolaitteita, brit-
seja niinku tallaisia... Etta niinku ei tammaoisia ole ajateltu yhtaan... Ei
siis puhettakaan, etta olisi niinku mahdollisuutta esimerkiksi heittaa
jumppamatto lattialle ja pistaa se lapsi vaikka ihan muualle kuin sii-
hen sankyyn tai tuoliin ettd niinku ei ole semmoista mahdolli-
suutta...ma sanoin siella etta oletteko te koskaan miettinyt, etta teilla
voisi olla yksi lasten invavessa. Sellainen esimerkiksi missa olisi vai-
panvaihtopiste kehitysvammaisille lapsille...

Vanhemmat kertovat vievansa paasaantoisesti itse lapselleen leluja ja tarvikkeita

sairaalaan, koska sopivia ei sielta 10ydy.

...Ei, ei siella ole mitaan.. Nyt ma en ole enaa edes kysellyt. Me ol-
laan aina viety mukana sen omat.. Ei edes sellaisia ollut, etta olisi
saanut jotain musiikkia siella.

Kuten lapsiasianvaltuutetun toimiston julkaisussa todetaan (Lapsiasiavaltuutetun
toimisto, 2011, s. 61) on tdmankin tutkimuksen perusteella syyta arvioida vam-
maisten lasten palveluihin ja kuntoutukseen liittyvia ikarajoja. Useimmiten lapset
siirretdan aikuisten osastolle heidan taytettyaan 16 vuotta. Nain toimitaan
yleensa myos potilaan ollessa kehitysvammainen. Moni asia muuttuu kun siirry-

taan pois lasten puolelta. Tutkimukseen osallistuneista vanhemmista kukaan ei
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ollut kyseenalaistanut nuoren siirtamista aikuisosastolle, vaikka olisikin kokenut

sen nuoren kehitystason huomioonottaen haitalliseksi:

Ei siis meilla ei todellakaan kysytty, vaan ei ollut vaihtoehtoja... me
oltaisiin haluttu tietysti viela olla lasten puolella, koska... silloin kun
ollaan lasten puolella niin kaikki hoituu viela aika hyvin. Mutta sitten
kun siirrytaan 16 vuotiaana aikuisten puolelle niin kylla aika lailla ei
tieda kuka enaa niinku ottaa vastuun mistakin asiasta... Ja tosiaan
nyt ollaan kylla niin tyhjan paalla kun keva polilla ei sitten taas ole
mitaan ladkareita.. Teille ei ole enaa sita sellaista niinku hoitavaa ta-
hoa, vaan te olette monen eri erikoissairaanhoidon yksikon asiak-
kaina...

7.5 Eriarvoisuus

Kaikkein traumaattisimpia ovat sellaiset tilanteet, joissa vanhemmat ovat koke-
neet, ettd heidan lastansa on arvotettu hanen diagnoosiensa perusteella.

Kaikki tutkimukseen osallistuneista vaikeammin kehitysvammaisten lasten van-
hemmista kertoivat kokeneensa tietynlaista asenteellisuutta lastaan kohtaan.

Tassakin asiassa kohtaamisen ja vuorovaikutuksen tarkeys korostuu.

Joo osa ladkareista ei tervehdi kun tulee ja kohtelee lasta kuin jotain
elainta. Tai jotain esinetta. Niinku ei tavallaan kohtaa sita lasta valt-
tamatta ollenkaan, eika kylla vanhempiakaan... ma oon siis monesti
miettinyt, etta l1aakari saattaa olla niinku tydossaan tosi pateva, mutta
sitten noi sosiaaliset taidot on tosi puutteelliset”
Koska vaikeammin vammaisten vanhemmat joutuvat mielestdan usein vaati-
maan lapselleen hoitoa, he kokivat, ettei heidan lastansa haluta hoitaa. Hoidon
tarpeen arvioinnissa he kokivat myds eriarvoisuutta. Osa vanhemmista koki, etta
esimerkiksi kivun tai muiden oloa helpottavien hoitojen saaminen ei aina ole sa-
manlainen itsestaanselvyys kuin terveiden lasten kohdalla. Ehka osin tiedosta-
matta ajatellaan, ettd vaikeasti kehitysvammaisen lapsen kyky kokea epamuka-
vuutta tai kipua on vammaisuudesta johtuen jotenkin rajoittuneempi. Myos erityi-
sen kalliit hoidot koetaan sellaisiksi, etta niiden toteuttamista harkitaan erityista
tukea tarvitsevien lasten kohdalla tarkemmin. Yhdelle vanhemmista 1aakari oli
suoraan todennut, ettd vaikeavammainen voi tietyissa tapauksissa olla hoidon

saatavuuden suhteen eriarvoisessa asemassa normaalisti kehittyneen lapsen
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kanssa. Tama nakyy vanhempien mukaan esimerkiksi siten, ettd hoitojonoissa
kehitysvammainen on usein aina hantapaassa ja hoidon kiireellisyytta arvioidaan
lepsummin. Laakariliton julkaisussa Kehitysvammaisen potilaan hoito (Laakari-
liitto, i.a.), todettiin eriarvoisuuteen liittyen, etta vaihtoehtojen seka hyotyjen ja
haittojen arviointi voi olla vaativa tehtava ja etta kaytannossa potilasta saatetaan
kohdella epaoikeudenmukaisesti eivatka he aina saa tarvitsemaansa hoitoa ja

apua.

7.6 Erityista tukea tarvitsevan lapsen ja perheen hengellinen hyvinvointi

Kaikki haastatellut vanhemmat ovat evankelis-luterilaisen kirkon jasenia. Kukaan
heista ei kuitenkaan koe olevansa erityisen uskonnollinen. Osa heista on halun-
nut hyodyntaa sairaalassa tarjottua keskusteluapua ja osa on siita kieltaytynyt.
Perheet ovat vaihtelevasti hyddyntaneet seurakunnan palveluita sekd sairaa-
lassa, etta sen ulkopuolella. Moni kertoo kayneensa joskus esimerkiksi seurakun-

nan jarjestamissa tapahtumissa tai perhekerhoissa.

Sairaalassa perheille on tarjottu sairaalapapin tukea silloin, kun perheeseen on
syntynyt kehitysvammainen ja vakavasti sairas lapsi. Myds mydhemmin, kun
lapsi on ollut vakavasti sairas tai esimerkiksi vaarassa menehtya, on keskustelu-
apua tarjottu. Vanhemmat kertovat, etteivat varsinaisesti ole kaivanneet uskon-
nollista keskusteluapua, vaan ennen kaikkea ihmista, joka kuuntelee ja tukee
heita kriisitilanteessa. Kirkon alan tydntekijoiden vuorovaikutustaidot nayttaytyvat
tassa tutkimuksessa positiivisella tavalla ja esimerkiksi sairaalapappien tarjoama
tuki on koettu merkityksellisena riippumatta siita, ovatko vanhemmat itse keskus-

teluapua hyodyntaneet.

...ma olin silleen, ettad ihan kuka vaan kunhan ei yksin tarvitse olla
yksin ja sitten sielta tuli se sairaalapastori.. Niin se oli niin kun sem-
moinen ihminen, etta silla oli aikaa olla siind sangyn vierella ja kuun-
nella ja jutella asiasta.. Se oli semmoinen, etta vaikka siina ei uskon-
nosta puhuttu niin silti siita oli iso apu siina tilanteessa..

Kylla ma uskon, etta tda on hyvinkin tarpeellinen varsinkin sitten kun
on perheessa tammoista kriisia.. Ja ollaan elaman ja kuoleman



37

rajamailla.. Koen sen tarkeana kylla, mutta ei me itse tata olla paljon
kaytetty, mutta koen sen silti tarkeana, etta monille se voi olla todel-
lakin niin kun semmonen voimavara.. Saa niinkun jonkinlaista lohtua.

Kaksi haastatelluista vanhemmista ei ole hydodyntanyt sairaalapapin palveluja,
mutta arvostaa kirkon tyontekijoita, jotka ovat esimerkiksi pitaneet seuraa lapselle
taman sairaalassaoloaikana. Varsinkin seurakunnan lastenohjaajat ovat van-
hempien nakemyksen mukaan olleet mieleisia vieraita lapsipotilaalle niina ker-

toina, kun ovat taman luona kayneet.

Valitettavasti sairaalapastorin Iasnaolo koettiin yleisesti liittyvan vain tilanteisiin,
joissa lapsi on kuoleman vaarassa. Saatettiin kokea jopa pelottavana se, etta
tarjotaan sairaalapastorin tapaamista koska se yhdistettiin vahvasti suruun ja
kuolemaan. Toisaalta koettiin, ettéd hengellisesta tuesta olisi hyotya muissakin ti-

lanteissa.

Ehka tuommoisessa tilanteessa, kun on ollut noita hengenvaara ja
muita, etta jos siinad olisi sanottu mulle, ettd haluatko sa etta pastori
tulee juttelemaan, niin ma olisin ehka kylla pelastynyt enemman.

Kyllahan se niinku muutenkin voisi olla. Siis missa vaan tilanteessa
tukena. Ei sen tarvitse olla pelkkd semmoinen.. Kuolema ja suru valt-
tamatta.

8 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Oma suhteeni opinnaytetyon aiheeseen on melko laheinen, joten omaa puolu-
eettomuutta tutkimuksen aiheeseen oli reflektoitava usein. Olen tydskennellyt yli
10 vuotta kehitysvammaisten lasten ja nuorten parissa erityisopettajana ja kou-
lunkaynnin ohjaajana. Lisaksi olen toiminut useamman vuoden tukihenkilona ja
tukiperheena kehitysvammaisille lapsille, jolloin olen laheltd seurannut myds

lasta ja perhetta kohdanneita sairaalajaksoja.
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Koska tutkimus kohdistuu ihmisiin, on haastateltavien ymmarrettava, miksi tutki-
mus tehdaan ja miten heidan turvallisuutensa taataan. Jokaiselle haastateltavalle
kerrottiin tutkimuksen tarkoitus ja han antoi suostumuksensa osallistumiseen.
Laadullisissa tutkimuksissa kasitelldan lahes aina henkilotietoja joiden kasitte-
lystd informoiminen on tietosuojalainsdadanndsta tuleva velvoite (Tietoarkisto
i.a). Haastateltaville etukateen toimitetusta suostumuslomakkeesta selviaa, kuka
tutkii ja miksi, kuka tutkimusta ohjaa seka miten ja milloin tutkimus toteutetaan.
Lisaksi siita selviaa, miten aineistoa kerataan, kaytetaan, sailytetaan ja mita sille
tapahtuu analysoinnin jalkeen. Osallistujia informoitiin siitd, miten heidan ano-
nymiteettinsa varmistetaan ja lomakkeessa on nakyvissa yhteystiedot lisatietoja
varten. Lisaksi tuotiin esiin haastateltavien mahdollisuus kieltaytya tutkimukseen
osallistumisesta missa tahansa vaiheessa ilman mitaan perusteluita. (Tietoar-
kisto, i.a.) Koska tutkimuksessa tuli ilmi haastateltavien lapsiin liittyvia tietoja, ol

erityisen tarkasti pidettava huolta, etta myos potilaiden tietosuoja ja anonymiteetti

sailyy.

Haastatteluaineisto tallennettiin litterointia varten aanitiedostona Diakonia-am-
mattikorkeakoulun Onedriveen, ja sita sailytettiin siten etta vain tutkimuksen teki-
j6illd on mahdollisuus paasta sen sisaltoon kasiksi. Aineisto havitettiin heti, kun

sitd ei enaa tutkimuksen tekemiseen tarvittu.

9 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

9.1 Vaativaa erityista tukea tarvitseva lapsi sairaalahoidossa

Vanhempien tietoa lapsensa terveyteen liittyvista asioista ja varsinkin harvinai-
semmista diagnooseista huomioidaan hyvin. Vanhemmat saattoivat kokea, etta
heilla on lastensa terveyteen liittyva kokonaisuus usein paremmin hallussa kuin
esimerkiksi erikoislaakareilla, joista jokainen hoitaa vain omaa, kapeaa aluettaan.
Vanhemmat kokevat kuitenkin joskus olevansa liikaa vastuussa tiedonkulusta eri

hoitavien tahojen valilla. Samoin he tuntevat hoitovastuuta lapsensa terveydesta
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ja hyvinvoinnista myds sairaalassa, silloin kun heidan vaativaa erityista tukea tar-
vitseva lapsensa joutuu osastohoitoon. Perustellusti voitaneen todeta, etta koko
hoitohenkilokunnan lisdkoulutus varsinkin vaikeammin kehitysvammaisten hoi-
dosta ja erityisesti kohtaamisesta ei olisi pahitteeksi. Lapsen sairastuessa on eri-
tyisen tarkeaa, etta vanhemmat voivat luottaa lapsen saavan sairaalassa parasta

mahdollista hoitoa, kunnioittavaa kohtelua ja arvostusta.

Vuoden 2011 lapsiasianvaltuutetun julkaisussa mainittiin taman tutkimuksen mu-
kaan aiheellisesti, etta potilaiden osallisuuden vahvistamisen tavat olisi tehok-
kaammin ajateltava myo0s vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten ja

nuorten kannalta.

Selkea kehittamiskohde haastattelujen perusteella on tilojen varustelu. Uusia sai-
raaloita suunniteltaessa tulisi entista paremmin kiinnittdaa huomiota siihen, etta
tilat ovat toimivia myds vaikeammin liikuntarajoitteisille potilaille, jotka tarvitsevat
useita erilaisia apuvalineita arjessaan. Mahdollisuuksia peseytymiseen, wc-kayn-
teihin ja oleskeluun muualla kuin vuoteessa tulisi lisata. Samoin leikki- ja virkis-
taytymismahdollisuuksia tulisi kehittaa niin, etta ne palvelisivat paremmin myds

vaikeasti kehitysvammaisia lapsia.

Sairaalahenkilokunnan koulutusta ja kokemusta kehitysvammaisten ihmisten
kanssa toimimisesta olisi tarpeen lisata, jolloin heilla olisi parempi valmius hoitaa
potilaita siten, ettd yhdenvertaisuus toteutuu. Se toisi lisda varmuutta ja luonte-
vuutta kohtaamiseen ja kykya kayttaa luovia ratkaisuja sairaanhoidon standar-

dien toteutumiseksi myoOs vaativaa erityista tukea tarvitsevien kohdalla.

Tutkimuksen perusteella voidaan myds tehda johtopaatds, etta oikeus koulun-
kayntiin ei varsinkaan vaikeasti kehitysvammaisten lasten ja nuorten kohdalla to-
teudu riittdvan hyvin. On vaikea sanoa, mista se johtuu. Ehkd esimerkiksi toi-
minta-alueittain opiskelevien koulunkayntia ei pideta niin tarkeana, etta siihen tu-
lisi kayttaa resursseja sairaalassaoloaikana. Myos vaikeasti vammaisilla on kui-
tenkin oikeus oppimiseen, joten heidankin kehityksensa olisi joustavalla tavalla
turvattava myos sairaaloissa, jos siihen on mahdollisuus. Tama on ehka asia, jota

voitaisiin jatkossa korostaa myos erityisopettajien koulutuksessa.
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NOBAB-standardit eivat yllattaen olleet vanhemmille kovinkaan tuttuja. Niista oli
kuultu mutta niiden merkitys ja sisallot olivat vanhemmille vieraita. Varsinkin ly-
henne NOBAB oli kasitteenakin vieras. Vanhemmat harvoin olivat kyseenalaista-
neet sairaalan kaytantoja ainakaan lasten oikeuksien perusteella, vaikka muutoin
kokivatkin joutuvansa usein puolustamaan lapsensa oikeuksia sosiaali- ja ter-
veyspalveluihin. Vanhemmat kokivat, etta heidan roolinsa tavallisen vanhempana
olemisen sijaan on jatkuvasti toimia myos hoitajana, asiantuntijana, terapeuttina,

puolesta puhujana ja asianajajana.

Mita vaativampaa kehitysvammaisuudesta johtuvaa erityista tukea lapsi tarvitsi,
sitd huonommin vanhemmat kokivat standardien toteutuvan sairaalahoidossa ja
sita enemman he kokivat itse olevansa vastuussa lapsen huolenpidosta ja virkis-
taytymisesta osastoilla. Tama liittynee enimmakseen henkilokunnan kokematto-
muuteen ja lilan vahaiseen koulutukseen kehitysvammaisuudesta. Monesti ehka
oletetaan kehitysvammaisen tullessa sairaalaan hanen vaivansa liittyvan jollain
tapaa kehitysvammaisuuteen. Tutustumatta potilaaseen ja taman perheeseen
henkilokohtaisesti on hyvin vaikea tehda eroa esimerkiksi siina millainen vaike-
asti kehitysvammainen potilas on terveena ja millainen sairaana ja huonovointi-
sena. llman vanhemmilta saatavaa tietoa hoitohenkilokunnan on Idhes mahdo-

tonta erottaa mika tuen tarve liittyy sairauteen ja mika kehitysvammaisuuteen.

Hoitaja ei valttamatta tule ajatelleeksi, etta esimerkiksi puhumaton, liikkuntarajoit-
teinen ja sokea lapsi voisi kehitysvammaisuudesta huolimatta nauttia musiikista,
soittimista ja leluista. Tarinoista, suihkusta ja keinumisesta. Ja han ymmartaa pu-
hetta, pelkaa kipua, vieroksuu uusia ja vaihtuvia ihmisia ja hammentyy oudosta
ymparistosta, saa lohtua kosketuksesta ja haluaa olla vuorovaikutuksessa siina
missa vammatonkin lapsi. Hoitaja ei silti ole epaempaattinen. Hanella ei vain ole

riittdvaa kokemusta ja ymmarrysta kehitysvammaisuudesta.

Toinen kysymys on se, tehdaanko hoitopaatoksia sen perusteella, minka olete-
taan olevan potilaan ymmarryksen taso. Ajatellaanko silloin potilaan etua vai ken-
ties yhteiskunnalle koituvia kustannuksia? Evataanké kalliimpia hoitoja vaikka ne
parantaisivat sairauden, koska oletetaan vaikeasti kehitysvammaisen henkilon

elamanlaadun olevan heikompi ja siksi vdhemman arvokas?
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9.2 Sosiaalialan nakdkulma ja oma ammatillinen kasvu

Sosiaalitydn kannalta lapsen sairaudella tai vammaisuudella voi olla monia erilai-
sia vaikutuksia koko perheeseen. Se voi aiheuttaa parisuhdeongelmia, masen-
nusta ja ahdistusta seka monenlaista oireilua myos perheen muilla lapsilla. Van-
hempien selviytymiskyky on kovalla koetuksella lapsen sairastuessa, varsinkin
jos vaikutukset ovat kauaskantoiset. Siksi esimerkiksi taloudelliset vaikeudet tai
oma huono terveydentila saattavat kasvattaa koettuja vaikeuksia ja avuttomuu-
den tunnetta kohtuuttomiksi. Pahimmillaan perhe eristaytyy kokiessaan, etteivat
muut ymmarra heidan vaikeuksiaan tai sitten muut valttelevat heita, kun eivat
tiedd miten kohdata tai auttaa. Empaattinen sosiaalinen tukiverkko on erityista
tukea tarvitsevan lapsen perheelle tarkea. Myos vertaistuella on varmasti suuri

merkitys sopeutumisprosessissa.

Arki vaativaa erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhempana on monilta osin hy-
vin erilaista kuin niin sanotuissa tavallisissa perheissa. Pelkastaan tavallisten ru-
tiinien sujumiseksi vaaditaan usein monen asian huomioimista ja koko perheen
toimivaa dynamiikkaa. Tarvittavien tukipalveluiden saaminen ja moniammatilli-
nen yhteisty0 perheen hyvinvoinnin turvaamiseksi on valttamatonta. Lapsen va-
kava vamma tai sairaus on aina vanhemmille kriisi. Jos lapsi lisaksi tarvitsee vaa-
tivaa erityista tukea, liittyy sairastumiseen viela enemman huomioon otettavia
seikkoja, jotka lisaavat tilanteen kuormittavuutta. Vanhempien kuvailut sellaisista
tilanteista auttoivat ymmartamaan millaisessa henkisessa paineessa he joutuvat
selviytymaan huolehtiessaan perheen hyvinvoinnista. Merkityksellista palvelui-
den laadun takaamiseksi on, etta vanhempien kokemukset tulevat kuulluiksi,

mika oli myos taman opinnaytetyon tavoite.

Vanhempien kokemuksia ja palautetta tulisi kerata ja hyodyntaa tehokkaammin
palveluiden kehittamiseksi. Kehitysvammaisten lasten osallisuus ja laadukas
hoito pitaisi paremmin huomioida sosiaali- ja terveyspalveluiden resursseissa,
alan koulutuksessa ja kaytanndissa, jotta yhdenvertaisuus toteutuisi. Jos heidan
erityisia tarpeitaan ajateltaisiin aktiivisemmin, niista voisi tulla itsestaan selva osa
tilojen ja palveluiden suunnittelua. Nain sosiaalialan eettinen ja asiakastyon osaa-

minen korostuisi.
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Ammattilaisten tulee tietoisesti reflektoida ja arvioida omaa toimintaansa ja asen-
teitaan sen perusteella, edistavatkd ne yhdenvertaisuutta ja toteutuvatko lasten
oikeudet parhaalla mahdollisella tavalla kaikkien asiakkaiden kohdalla (Diakonia-
ammattikorkeakoulu, i.a). Minkaanlaisten, ehka osin tiedostamattomienkin ole-
tusten tekeminen vaikeasti vammaisen henkilon elamanlaadusta tai rajoittu-
neemmasta kyvysta kokea, tuntea ja ymmartaa, ei koskaan pitaisi vaikuttaa hoi-
topaatoksiin, toimintatapoihin tai kohtaamiseen. Vaikea kehitysvamma voi vaikut-
taa tapaan, jolla ammattilainen on vuorovaikutuksessa asiakkaaseen, mutta ei
sen maaraan. Tyontekijoiden pitaa hyddyntaa vanhempien asiantuntemus esi-
merkiksi lapsensa tavasta kommunikoida aina kun lapsi joutuu sairaalahoitoon
tai muuhun vieraaseen ymparistdodn. Nain osoitetaan vanhemmille, etta heidan
lapsensa on arvokas ja hanen hyvinvoinnistaan halutaan huolehtia. Se on edel-
lytys luottamuksellisen suhteen syntymiseen ja patee kaikissa sosiaali- ja ter-

veyspalveluissa, joita kehitysvammaisen lapsen perhe tarvitsee.

Kirkon alan ammattilaisten osaaminen kriisitydhon, kohtaamiseen ja vuorovaiku-
tustaitoihin liittyen tuli tutkimuksessa positiivisella tavalla esiin. Sosiaalialankin
kompetensseihin kuuluu osata asettua haavoittuvassa asemassa olevien yksiloi-
den ja ryhmien puolelle (Diakonia-ammattikorkeakoulu, i.a.), mutta siihen liittyva
erityisosaaminen nayttaisi tulevan paremmin esiin Kirkon alan ammattilaisten toi-
minnassa. Ehka siksi, etta oman ihmiskasityksen ja arvomaailman ymmartami-
nen ja niiden vaikutukset asiakastydhon kuuluu niin olennaisena osana heidan
ammatti-identiteettiinsd (Diakonia-ammattikorkeakoulu, i.a). Ehkapa sitéd osaa-
mista voitaisiin hyddyntaa paremmin esimerkiksi vahvistamalla ja lisdamalla mo-

niammatillista yhteistyota seurakuntien ja hoitohenkilokunnan valilla.
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LIITE1, Saatekirje

Diakonia ammattikorkeakoulun sosionomi-diakoniopiskelijat Tiina Turunen ja
Katja Stromberg tekevat opinnaytetyota Leijonaemot ry:n tilauksesta ja heidan
tutkimusluvallaan. Tutkimuksen tarkoituksena on kerata tietoa siita, miten van-
hemmat kokevat NOBAB- standardien toteutuvan lasten sairaalahoidossa, kun
potilaana on erityislapsi tai nuori. NOBAB- standardit ovat YK:n lastenoikeusso-
pimukseen perustuvat lasten sairaalahoidon standardit, jotka on laadittu yhteis-
tydssa eri ammattilaisten ja vanhempien kesken. Kirjainyhdistelma NOBAB tulee
sanoista Tavoitteena on lisata erityislasten vanhempien tietoa NOBAB- standar-
deista ja tuottaa tietoa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille seka kirkon tydnte-
kijoille siita, millaisia huolia ja murheita tai positiivisia kokemuksia vanhemmilla
on erityislasten kohtaamisesta ja erityisen tuen tarpeen huomioimisesta silloin,
kun lapsi joutuu sairaalahoitoon. Hyvinvointialueiden sosiaali- ja palveluohjaajat,
vammaispalveluiden tyontekijat ja sairaaloiden kuntoutusohjaajat voivat hyédyn-
taa tutkimuksesta saatavaa aineistoa kehittaessaan palveluitaan. Yhtena tavoit-
teena on my0s tehda nakyvaksi yhdenvertaisuuden toteutumista lasten sairaala-
hoidossa.

Tutkimuskysymyksia on kolme: 1. Millaisia ovat vanhempien kokemukset Nobab-
standardien toteutumisesta, 2. Millaisia kokemuksia vanhemmilla on liittyen eri-
tyislasten sairaalahoitoon ja 3. Miten erityislapsen ja perheen hengellinen hyvin-
vointi ja tarpeet on huomioitu sairaalassa vanhempien nakokulmasta.

Aineisto kerataan yksilohaastattelujen avulla. Nimi- tai osoitetietoja ei osallistu-
jilta kerata lainkaan, jolloin haastateltavien anonymiteetti on mahdollisimman hy-
vin suojattu. Haastatteluaineisto tallennetaan litterointia varten aanitiedostona ul-
koiselle kovalevylle, jota sailytetaan siten etta vain tutkimuksen tekijoilla on mah-
dollisuus paasta sen sisaltéon kasiksi. Adnitiedosto havitetdan asianmukaisesti
heti kun materiaali on litteroitu kirjalliseen muotoon. Kirjallista aineistoa sailyte-
tdan analysointia varten ulkoisella kovalevylla, joka on vain tutkimuksen tekijoi-

den kaytossa.

Haastatteluun etsimme erityislasten huoltajia, joilla on kokemusta erityista tukea

tarvitsevan lapsen tai nuoren sairaalahoidosta vuoden 2010 jalkeen.
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Osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja sen voi keskeyttda milloin tahansa sa-

nomatta syyta keskeytykselle.

Jos olet kiinnostunut osallistumaan yksilohaastatteluun, ota sahkdpostitse yh-

teytta ja kerromme lisaa.
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LIITE 2, Tutkimuksen tiedote ja suostumuslomake

Opinnaytetyo kasittelee vanhempien kokemuksia NOBAB- standardien toteutu-
misesta lasten sairaalahoidossa silloin, kun potilaana on erityislapsi tai —nuori.
Standardeja on kymmenen ja ne perustuvat YK:n Lapsen oikeuksien sopimuk-
seen. Tutkimuksessa etsitaan tietoa siita, miten lapsen tai nuoren erityisen tuen
tarve vanhempien nakokulmasta vaikuttaa sairaanhoitoon ja erityisesti siita, mi-
ten vanhemmat kokevat NOBAB- standardien toteutumisen erityislapsen ol-
lessa potilaana.

Syita erityisen tuen tarpeeseen voi aiheutua esimerkiksi oppimisvaikeuksista,
tunteiden hallinnan ongelmista, mielenterveydenhairioista, ADHD:sta, autismin
kirjosta tai kehitysvammasta. Joskus syyna ovat esimerkiksi jonkin pitkaaikais-
sairauden mukanaan tuomat arjen haasteet.

Opinnaytetyon tilaajana on Leijonaemot ry, joka on vertaistukijarjesto erityislas-
ten vanhemmille. Suomen NOBAB- toiminta siirtyi osaksi Leijonaemot ry:n toi-
mintaa heindkuussa 2022.

Aineistoa tullaan keraamaan puolistrukturoidun yksildhaastattelun avulla. Tutki-
muksen tarkoituksena on kerata tietoa siita, miten vanhemmat kokevat Nobab-
standardien toteutuvan lasten sairaalahoidossa, kun potilaana on erityislapsi tai
nuori. Tavoitteena on lisata erityislasten vanhempien tietoa Nobab- standardeista
ja tuottaa tietoa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille seka kirkon tyontekijoille
siita, millaisia huolia ja toiveita vanhemmilla on erityislasten kohtaamisesta ja eri-
tyisen tuen tarpeen huomioimisesta silloin, kun lapsi joutuu sairaalahoitoon. Hy-
vinvointialueiden sosiaali- ja palveluohjaajat, vammaispalveluiden tyontekijat ja
sairaaloiden kuntoutusohjaajat voivat hydodyntaa tutkimuksesta saatavaa aineis-
toa kehittaessaan palveluitaan. Yhtena tavoitteena on myos tehda nakyvaksi yh-
denvertaisuuden toteutumista lasten sairaalahoidossa.

Tutkimuskysymyksia on kolme: 1. Millaisia ovat vanhempien kokemukset Nobab-
standardien toteutumisesta, 2. Mita huolia ja toiveita vanhemmilla on liittyen eri-
tyislasten sairaalahoitoon ja 3. Miten erityislapsen ja perheen hengellinen hyvin-

vointi ja tarpeet on huomioitu sairaalassa vanhempien nakokulmasta.
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Tutkimus toteutetaan vuoden 2024 aikana. Aineistoa kerataan kevaalla 2024
yksilohaastattelujen ja kyselylomakkeen avulla. Vastaukset analysoidaan ja

opinnaytetyd julkaistaan vuoden 2024 loppuun mennessa.

SUOSTUMUS OSALLISTUA TUTKIMUKSEEN

Olen lukenut ja ymmartanyt tdman tutkimuksen tiedotteen, jossa selvitetaan tut-
kimuksen tarkoitus ja toteutustapa. Tutkimuksen sisalto on selitetty minulle
my0s suullisesti ja minulla on ollut mahdollisuus vapaasti esittaa tutkijalle kysy-
myksia tutkimuksesta. Olen saanut riittavat vastaukset kaikkiin esittamiini tutki-
musta koskeviin kysymyksiin. Minulle on selvitetty, etta tutkimuksessa keratta-
vat tiedot sailytetaan nimettomina ja etta ne kasitellaan luottamuksellisesti, ku-
ten henkilGtietolaki vaatii. Tiedan, etta tama allekirjoittamani suostumus sailyte-
taan erillisena haastatteluaineistosta. Suostun vapaaehtoisesti tahan tutkimuk-
seen ja annan tutkimusryhmalle suostumukseni tiedotteessa esitetyn mukaisesti
kerata, sailyttaa ja kayttaa tutkimustarkoituksiin minua koskevia tutkimukseen
liittyvia tietoja. Tiedan, etta voin halutessani milloin tahansa keskeyttaa osallis-

tumiseni ja peruuttaa suostumukseni syyta ilmoittamatta.
Paivamaara:
Allekirjoitus:

Suostumuksen vastaanottajien allekirjoitukset:

Lisatietoja: (yhteystiedot)
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LIITE 3, Haastattelukysymykset

(Millainen kokemus erityislapsen sairaalassaolo aika oli sinulle?)

1. Sairaalahoitoon ottaminen
Lapset tulee ottaa sairaalaan osastohoitoon vain silloin, kun heidan tarvit-
semaansa hoitoa ei voida yhta hyvin toteuttaa kotona tai polikliinisesti.

-Miten edellinen standardi on toteutunut?

2. Lapsen oikeus vanhempaan
Lapsilla tulee olla oikeus pitaa vanhemmat tai vanhempia korvaavat henki-
|6t luonaan koko ajan sairaalassa ollessaan.

-Jos vanhemmat eivat ole voineet olla lapsen luona sairaalassa, miten on jarjes-
tynyt vanhempaa korvaavan henkildn lasnaolo?

3. Vanhempien lasnaolon turvaaminen
Yopymismahdollisuus tulisi tarjota kaikille vanhemmille ja heita tulisi kan-
nustaa ja auttaa olemaan lapsensa luona. Vanhemmille ei saisi koitua erilli-
sia kuluja tai ansionmenetyksia heidan jaadessaan lapsensa luokse. Van-
hempien aktiivista osallistumista lapsestaan huolehtimiseen tulisi kannus-
taa ja samalla kertoa heille osaston rutiineista.

-Missa vaiheessa vanhemmille kerrottiin mahdollisuudesta yopya lapsen
luona?

-Milla tavoin siihen on kannustettu?

-Jos on aiheutunut kuluja tai ansionmenetyksia, miten niita on korvattu?

4. Tiedottaminen
Lapsilla ja vanhemmilla tulee olla oikeus saada tietoa ikaa ja ymmartamis-
kykya vastaavalla tavalla. Tulisi toimia niin, etta fyysisia ja tunneperaisia ra-
situksia vahennetaan.

-Miten edellinen standardi on toteutunut?
5. Yhteispaatos
Lapsilla ja vanhemmilla tulee olla oikeus — tietoa saatuaan — osallistua
kaikkiin paatdksiin, joita lapsen hoidon suhteen tehdaan. Jokaista lasta tu-
lee suojella tarpeettomilta |adketieteellisilta hoidoilta ja tutkimuksilta.

-Milla tavoin ja millaisiin paatdksiin on voitu osallistua?

6. Hoitoymparistopaatos
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Lapsia tulee hoitaa yhdessa muiden samassa kehitysvaiheessa olevien
lasten kanssa, eika heita saa sijoittaa aikuisosastoille. Sairaalassa olevien
lasten vieraille ei saa asettaa ikarajoitusta.

-Milla tavoin lapsen kehitysvaihe on huomioitu sijoitusosaston valinnassa? Mi-
ten lapsen erityisen tuen tarve on vaikuttanut esimerkiksi potilashuoneen valin-
taan?

-Miten eri ikaiset vieraat on otettu vastaan?

7. Normaalikehityksen tukeminen
Lapsilla tulee olla kaikki mahdollisuudet ikansa ja vointinsa mukaan leikkia,
virkistaytya ja kayda koulua. Heidan tulee olla tiloissa, jotka on suunniteltu
ja kalustettu heidan tarpeitaan vastaavasti ja niissa on oltava tarpeelliset
valineet seka riittavasti henkilokuntaa.

-Millaisia mahdollisuuksia lapsella ollut ikansa ja vointinsa mukaan leikkia, vir-
kistaytya ja kayda koulua?

-Miten lapsen tarpeet on huomioitu tilojen suunnittelussa ja kalustuksessa?

-Millaisia valineita osastolla on ollut erityislapsen tarpeita ajatellen?

-Miten henkilokunnan riittdva maara nakyi osastolla ja lapsen hoidossa?

8. Lastensairaanhoitoon sopiva henkilokunta
Lapsia hoitavalla henkilokunnalla tulee olla sellainen koulutus ja patevyys,
etta se kykenee vastaamaan lasten ja perheiden fyysisiin, emotionaalisiin
ja kehityksellisiin tarpeisiin.

-Miten henkilokunnan patevyys on tullut esiin lapsen erityistarpeiden huomioimi-
sessa?

9. Jatkuvuus
Lapsia hoitavan tydryhman on taattava hoidon jatkuvuus ja seurantasuun-
nitelman tulee olla valmis ennen kuin lapsi ulos kirjoitetaan sairaalasta.

-Milla tavoin hoidon jatkuvuus on toteutunut?

10. Loukkaamattomuus
Lapsia tulee kohdella hienotunteisesti ja ymmartavaisesti ja heidan yksityi-
syyttaan tulee poikkeuksetta kunnioittaa. Lapsella tulee olla oikeus ja mah-
dollisuus oman kulttuurinsa ja uskontonsa harjoittamiseen myds sairaa-
lassa olo aikana.

-Kuinka lapsen erityistarpeet on otettu huomioon hienotunteisuuden ja ymmar-
tavaisyyden nakodkulmasta?
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-Millaisissa tilanteissa lapsen yksityisyyden kunnioittaminen on tullut esiin?

-Miten perheen kulttuuritausta on huomioitu?

-Miten lapsen ja perheen mahdollisiin hengellisiin tarpeisiin on vastattu sairaa-
lassaoloaikana?

Ev. Lut. Kirkon toiminta
-Millaisia kokemuksia perheelld on ev. Lut. Seurakunnan toiminnasta sairaalassa
ja sen ulkopuolella?

-Miten lapsen hengellinen hyvinvointi ja tarpeet on huomioitu sairaalassaoloai-
kana?

-Kuinka merkityksellisina pidatte lapsen ja perheen hengellisen hyvinvoinnin huo-
mioimista sairaalassaoloaikana? (Miksi?)

-Millaisia mahdollisuuksia ja kenen toimesta lapselle ja perheelle on tarjottu sie-
lunhoitoon, keskusteluun tai muuhun kohtaamiseen sairaalapapin tai muun seu-
rakunnan tyontekijan kanssa lapsen sairaalassaoloaikana?

-Miten lapsen erityistarpeet on huomioitu naissa kohtaamisissa?



LIITE 4, Kuvio 1

Teema

sitaatti__(esimerkki)

leikkiin ja
virkistaytymiseen

oikeus koulunkayntiin,

Koulumahdollisuudet pun. mielesta
on ollut ihan mitattomat. Siis ei ole
niinky minkaanlaista. . vaikka olisi
ollut ihan siina kunnossakin niin ei gj,
i

Nobah- standardi

Normaalikehityksen
tukeminen

Hoitoymparistépaatos

Tilojen varustelu

Kylla suibkemahdnllisuys. alis
sellainen mita itse kaipais.

Lasten sairaanhoitoon
sopiva henkilokunta

Ernarvoisuus

KUVIO 1

No aika no aika paljon saa itse
kysella ja meidan lapsen kohdalla
vaatia tutkimuksia ja hoitoa. Hanta ei
haluttaisi hoitaa

Loukkaamattomuus

K“\k__w Tiedottaminen
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