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1 JOHDANTO

Vammaisten ja kehityksessééan viivastyneiden lasten perheiden selviytymista
ja vanhempien jaksamista on Suomessa alettu tutkia vasta 1990-luvulla
(Maatta 1999, 65). Vanhempien ja ammattihenkildiden vélinen yhteisty0 on
tarkeaa, silla heilla on yhteiset tavoitteet vammaisen lapsen hoidossa ja
kuntoutuksessa. Yhteistyon tavoitteita ovat esimerkiksi, ettd lapsi oppii
pitamaan huolta itsestaan, lapsi oppii ymmartdmaan muita ihmisia ja
iimaisemaan itsedén, seka se, etta lapsi selviytyy kodin ja koulun ulkopuolella.
Vanhemmat tarvitsevat rohkaisua kehityksessaan poikkeavan lapsen taitojen
harjaannuttamiseen. (Maatta 1999, 100.) Toiminnassa tulee huomioida
perheen vahvuudet ja perheen tarpeisiin tulee vastata. Eri ammattihenkildiden
ja vanhempien osaaminen yhdistyvéat perhetyossa. (Veijola, Isola & Taanila
2006, 187; Ingves 2007, 48.) Perhetyolla tarkoitetaan, etta perheen tarpeet ja
halut maarittdvat palvelut ja ammatti-ihmisten roolit. Perhetydssa pyritaan
tukemaan perhettd tavoilla, jotka edistavat perheen vahvuuksia ja
paatoksentekoa. Perheiden yksilollisyyttd kunnioitetaan ja heité ohjataan arjen
ja palvelujen jarjestamisessa. (Rantala & Uotinen 2005, 31.)

Vammaisjarjestot aloittivat sopeutumisvalmennuskurssitoiminnan 1960-1970-
luvuilla, ja vammaisjarjestdt ovat joutuneet ottamaan suuren vastuun
vanhempien ohjauksesta ja koko perheen tukemisesta (Walden 2006, 62).
Vanhemmille sairaan tai vammaisen lapsen kasvattaminen ja hoito
aiheuttavat aina erityisvaatimuksia. Lisddmalla vanhempien tietoja ja taitoja
seka tukemalla vanhempia esimerkiksi sopeutumisvalmennuskurssitoiminnan
avulla voidaan luoda edellytykset lapsen myonteiselle kehitykselle. (Walden
2006, 50.) Vanhemmilta vaaditaan paljon voimavaroja sairaan tai vammaisen
lapsen kasvattamisessa ja hoitamisessa. Jotta vanhemmat jaksavat huolehtia
my6s muista sisaruksista, perheen ja vanhempien tulee huolehtia myds

itsestaan.

Neurologisesti vammaisella tarkoitetaan henkil6d, jolla on psykoneurologisten



toimintojen kehityksessa ilmenevaa poikkeavuutta aivoissa, selkaytimessa,
aareishermostossa, autonomisessa hermostossa tai lihaksissa. Neurologinen
vamma aiheuttaa lapsen kehityksessa toimintahairioita, jotka heikentavat
lapsen suorituskykya joko pysayttdmalla normaalin kehityksen, muuntelemalla
sitd kauttaaltaan tai osittain tai aiheuttamalla jo opittujen taitojen

menettamista. (Sillanpaa 2004, 14.)

Opinnaytetyon toimeksiantaja on Tapaturmaisesti loukkaantuneiden tai
vammautuneiden lasten ja nuorten seka heidan perheidensa tukiyhdistys
TATU ry. TATU ry:n kautta tuli ehdotus opinnaytetyostda aiheena
sopeutumisvalmennuskurssien merkitys vanhempien nakokulmasta. Tietoa
tarvitaan siitd, millainen merkitys sopeutumisvalmennuskurssilla on lasten
vanhemmille. Useissa tutkimuksissakin (Mellor & Storer 2000, 905-918;
Pajunen 2000, 54-55; Walden 2006, 282.) on tullut esille, etta tarvitaan tietoa
sopeutumisvalmennuskurssien  merkityksestd  perheille.  Tutkimuksen

yhteyshenkil6 oli TATU ry:n projektipaéallikkd Timo Rautiainen.

Opinnaytetyoni  tarkoituksena on  kuvata perhekurssin  merkitysta
neurologisesti vammaisten lasten vanhemmille. Lisaksi kartoitan voimavaroja,
joita vanhemmat saivat perhekurssilta arkeensa ja kurssin sisdltoa ja
toteutusta vanhempien nakokulmasta. Opinnaytetyoni tavoitteena on, etta
tutkimukseni tuloksia voidaan kayttaa hyodyksi perhekurssien kehittamisessa
ja toteuttamisessa. Tavoitteena on myo6s tuoda tutkimuksellani esille

perhekurssin merkitys neurologisesti vammaisten lasten perheille.

Tutkimuksessani kaytan kurssin virallista perhekurssi-nimitysta; tuloksissa
kurssi esiintyy myos perheille tuttuna nallekurssina. Tutkimustuloksissa
esiintyy myos vanhemmille tuttu kasite nallelapsi, joka tarkoittaa vammaista

lasta, kuntoutujalasta.



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Lapsen sairauden aiheuttama kriisi ja sen vaikutukset perheeseen

Ensitieto lapsen vammaisuudesta voi tulla perheelle heti lapsen synnyttya tai
vasta lapsen ollessa muutaman kuukauden tai jopa muutaman vuoden vanha
(Malinen & Nieminen 2001, 7). Kun lapsen kehityksessa huomataan jotain
poikkeavaa tai lapsen vammaisuus on selvasti diagnosoitavissa, heraa
vanhemmissa paljon kysymyksia. "Mita voimme tehda, kuka meita voi auttaa,
mista saamme tietoa ja minne meidan on mentava?”, ovat kysymyksia, joihin

vanhemmat kaipaavat vastauksia.

Lapsen vammaisuudesta tai tapaturmaisesti loukkaantumisesta johtuvasta
pysyvastd vammasta kertominen vanhemmille on hyvin herkka hetki, johon
ladkarin ja hoitohenkilokunnan tulee valmistautua huolella (Malm 2004, 34).
Ensitiedon antaja lapsen vammaisuudesta on sairaaloissa laakari, joka
valittdéd vanhemmille ensitiedon siitd, mistd on kysymys. Taman jalkeen
hoitaja kohtaa perheen. Tiedon kertomisessa on tarkeaa, ettd samalla kerralla
ei kerrota kaikkea, koska vanhemmilla tiedon omaksumiskyky on
huonontunut. On tarkeda antaa tietoa suullisesti ja kirjallisesti. (Maatta 1999,
55; Malm, 2004, 33-34.) Ensitieto siitd, mista on kysymys, luo pohjan
vanhempien kasitykselle lapsestaan ja odotuksille lapsen mahdollisuuksista
(Maatta 1999, 55; Hanninen 2004, 25). Ensitieto vaikuttaa myds vanhempien

selviytymiskeinoihin ja tilanteeseen sopeutumiseen (Hanninen 2004, 25).

Yleensa kriisi koskettaa ensin vanhempia ja myohemmin koko perhetta. Eri
perheissé kriisi voi ilmeta ja edetd hyvin erilaisena. Tieto lapsen vammasta
laukaisee usein kriisin koko perheessa. Perheessa voi ilmeta kriisista johtuvaa
tasapainottomuutta ja rauhattomuutta. Perheenjasenista jokainen reagoi
uutiseen omalla tavallaan. Kriisitilanne on suruprosessi perheessa, jos lapsi
kuolee tai jos perhe kokee menettdneensa toivomansa terveen lapsen. (Malm
ym. 2004, 41.)



Vanhempien shokkivaihe ei yleensa ole niin vaikea, jos tieto lapsen
vammaisuudesta tulee vanhemmille vahitellen ja jos vanhemmat itse ovat
olleet huolissaan lapsensa kehityksesta. Vanhempien shokkivaihe on yleensa
vaikeampi, jos lapsi syntyy kehitysvammaiseksi tai lapsen sairaus todetaan
etenevaksi. (Malm ym. 2004, 42.)

Perheen sosiaalisissa suhteissa esiintyvat selviytymisen vaikeudet nakyvat
yleensa reaktiovaiheessa. Reaktiovaiheessa eteneminen nékyy niin, etta
stressia aiheuttavat tekijat eivat vaikuta niin voimakkaina. Perheen kyky
kontrolloida ja hallita stressitekijoita kasvaa tilanteeseen sopeutumisen
ansiosta. (Malm ym. 2004, 42.)

Perhe alkaa paremmin sopeutua vammaisen lapsen aiheuttamaan
kriisitilanteeseen korjaamisvaiheessa. Vammainen lapsi tuo koko ajan esiin
uusia  perheen  sopeutumiseen liittyvid  erityistarpeita.  Uudelleen
suuntautumisen vaihe on perheessa koko elaman jatkuva prosessi. Useimmat
vanhemmat ja erityisesti isat kokevat, ettd vammainen lapsi on kiinteyttanyt
parisuhdetta. Vammainen lapsi on vanhempia yhteen sitouttava ja
vanhemmille yhteinen projekti. (Malm 2004, 42.)

2.2 Neurologisesti vammaisen lapsen perheen arki ja voimavarat

Sairauteen sopeutuminen on hitaasti eteneva prosessi, joka alkaa sairauden
toteamisesta. Perheiden sopeutumiskyvyissa voi olla suuriakin eroja: toiset
perheet sopeutuvat hyvin, kun taas toiset murtuvat taysin. Vammainen tai
sairas lapsi tarvitsee fyysista ja henkilokohtaista huomiota, jolla on vaikutusta
kaikkiin perheenjaseniin. On tarke&a muistaa, etta myds vammainen lapsi itse
joutuu sopeutumaan sairauteensa ja tdssa muutosprosessin tukemisessa on

vanhemmilla suuri vastuu. (Davis 2003, 18-25.)

Lapsen sairastuttua muuttuvat vanhempien mielikuvat kaikista arkielamaan
littyvista asioista. Yleensd ainakin niiden tarkeysjarjestys muuttuu. Lapsen
hoitojaksojen ja sairaalakayntien vuoksi perheen arkielaman rutiineja taytyy

jarjestella uudelleen. Kaupassa kaynti ja kotitdiden tekeminen saattavat
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vaikeutua, kun vanhempien on mietittavd uudelleen asioiden
tarkeysjarjestysta. Sairaan lapsen hoitaminen tuntuu ensiarvoiselta seikalta
verrattuna esimerkiksi kodin siisteyteen. Sairaan lapsen siirtyminen vaikka
toiseen sairaalaan hankaloittaa perheen toisista lapsista huolehtimista. Perhe
VoI joutua jopa muuttamaan uuteen asuntoon, tai ainakin asuntoon voi joutua
tekemaan muutoksia, esimerkiksi rakentamaan pyoératuolille hissin. (Davis
2003, 36.)

Toisen vanhemmista on mahdollisesti luovuttava toista tai siirryttdva osa-
aikaty6hon hoitaakseen sairasta lasta kotona. Tydstad luopumisella voi olla
seka taloudellisia etta psyykkisia vaikutuksia. Lapsen sairastaminen tuo
talouteen ylimaaraisia kuluja, ja tyosta luopuminen voi merkitd mielihyvan
lahteesta luopumista, itsetunnon heikkenemista ja ihmissuhteista luopumista.
Ihmissuhteissa sosiaalista eristyneisyyttd on todettu ilmenevdn enemman
aideilla kuin isilla. (Malm ym. 2004, 40.)

Perheenjasenten yhteinen aika vahenee, silla yhteisiin tai omiin harrastuksiin
ei valttamatta 16ydy aikaa. Perhe joutuu taloudellisista syistda mahdollisesti
myo6s luopumaan haaveista ostaa oma asunto tai auto. Toisaalta, joillekin
sairauden mukana tuomat muutokset saattavat olla positiivinen kokemus.
Hyvat ihmissuhteet ja terveys ajavat omaisuuden haalimisen edelle. (Davis
2003, 36.)

Perheen tilanteen tarkastelu on tarkeaa autettaessa perhetta sopeutumaan
lapsen sairauteen tai vammaan. Lapsen vanhemmat paattavat vime kadessa
sen, mitd lapsen parhaaksi tehdaan sairauden hoidossa tai hyvinvoinnissa.
(Davis 2003, 37.) Vanhempien hyvinvointi on otettava huomioon, koska
perheenjasenten valiset ristiriidat ja vanhempien henkilokohtaiset ongelmat
kuluttavat vanhempien voimavaroja. Talléin sairaan tai vammaisen lapsen
hoitamiseen ei I6ydy voimavaroja, eika lapsen erityistarpeita osata tai jakseta
nahda. (Walden 2006, 38; Honkanen 2009, 35.)

Lapsen vamma tai sairaus tuo monenlaisia vaatimuksia perheelle
arkielamasta selviytymiseen. Voimavarat ovat perheelle voimanlahteita, jotka

edistavat perheen hyvinvointia. Voimavarat auttavat perheitd kohtaamaan
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elamaan kuuluvia kuormitustekijoitd ja ne ymmarretaan kykyna, voimana ja
toimintamahdollisuutena, joita vanhemmat tarvitsevat selviytyakseen
arkielaméssa. (Mansnerus 1997, 13-15; Honkanen 2009, 35.)

Voimavarat voidaan jakaa sisaisiin ja ulkoisiin tekijoihin. Sisaisiin
voimavaratekijoihin  kuuluvat perheenjasenten valinen vuorovaikutus,
kotitdiden jakaminen, mahdollisuus omaan aikaan, parisuhde seka
vanhempien tiedot ja taidot hoidossa sekd kasvatuksessa. Ulkoisia
voimavaratekijoita ovat perheen muualta saatu tuki ja apu. (Mansnerus 1997,
14.)

Vammaisen tai sairaan lapsen perheen voimavarojen vahvistamiseksi
tarvitaan tukea, ja perheen ulkopuolelta saatu sosiaalinen tuki on yksi
tarkeista voimavaroista (Honkanen 2009, 36). Sosiaalinen tuki voi sisaltaa
sukulaisten, ystavien tai naapureiden antamaa epavirallista tukea tai
ammattihenkildiden antamaa virallista tukea (Itédlinna, Leinonen, Saloviita
1994, 202-205; Mansnerus 1997, 40).

Vanhemmat kokevat, ettd lapsen sairaus on vaikuttanut myonteisesti
ihmissuhteisiin perheessa ja vahvistanut perhetta. Joidenkin vanhempien
avioliitto ja perheiden elamé& on koettu parantuneen. (Jurvelin, Kyngas,
Backman 2006, 21.) Puolisolta saatu henkinen tuki ja kaytdnnén apu ovat
usein tarkein asia vammaisten lasten vanhemmille. Puoliso on ensiarvoisen
tarked sosiaalisen tuen lahde vammaisen tai sairaan lapsen vanhemmalle.
Vanhempien hyva keskindinen suhde ja puolisoiden kahdenkeskinen aika on
ilmeinen voimavara perheen arjessa selviytymiselle. (Itéalinna ym. 1994, 186—
187.)

Selviytymiskeinoja, joita vanhemmat kayttavat lapsen sairastaessa pitkaan,
ovat muun muassa sairauden hyvaksyminen, optimistinen asenne ja huumori.
Tunteiden ilmaiseminen  vapaasti auttaa vanhempia  sairauteen
sopeutumisessa. Selviytymiskeinona vanhemmat kayttdvat myds muihin
perheisin  oman tilanteen vertaamista. Aidit kayttavat useammin
selviytymiskeinonaan itsearvostuksen parantamista, kun taas isét kayttavat

selviytymiskeinonaan etdisyydenottoa. Vanhempien suhtautuminen elamé&an
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on myonteisempi selviytymiskokemusten myéta. (Jurvelin ym. 2006, 20-21.)

2.3 Lasten neurologiset vammat

Toiminnallisen  poikkeavuuden ilmeneminen aivoissa, selkaytimessa,
aareishermostossa, autonomisessa hermostossa tai lihaksissa tarkoittaa, etta
lapsi on neurologiselta kehitykseltddn poikkeava. Neurologiset vammat
voidaan jaotella karkeisiin  neurologisin vammoihin sek& aivojen
hienotoimintojen hairidihin. Karkeisiin neurologisiin vammoihin kuuluvat CP-
vamma, alyllinen kehitysvamma, vesipaa, selkaydinkohju, epilepsia ja autismi.
Naiden vammojen esiintyvyydessa ei ole tapahtunut merkittdvad muutosta
vime vuosikymmenien aikana. Aivojen hienotoimintojen hairidt, kuten
kielellisen kehityksen, oppimis-, kayttaytymis- ja sosiaalisten taitojen hairitt
ovat sen sijaan lisaantyneet jatkuvasti. (Sillanpaa 2004, 14.)

Neurologiset toimintahairiét voivat ilmetd vaikeudessa tarkkaavaisuuteen,
tiedon vastaanottamiseen, tajuamiseen, arviointiin, aikaisempiin tietoihin
litthmiseen, mieleen painamiseen ja muistiin palauttamiseen. Neurologisia
toimintahairioita ovat myés muun muassa hienomotoriikkaa, kuten jalkojen ja
vartalon ketteryyttd seka sormindpparyyttd koskevat vaikeudet. Tunne-
elaman ja itsetunnon kehittymattomyys, seka puheen ja muun sanallisen tai
sanattoman viestinnan ja kontaktikyvyn vaikeus ovat myos neurologisia
toimintahairiditd. Toimintahairiond voi myos ilmetd kohtauksellisia tai
jaksottaisia hairioita, kuten epileptisia kohtauksia tai paansarkya. (Sillanpaa
2004, 14-15))

Neurologinen vaurio voi olla synnynndinen tai hankinnainen. Lapsen
vammaisuus voi myos tulla esiin vasta viikkojen tai kuukausien kuluttua
synnytyksestad. Neurologisen vamman voi aiheuttaa lapsen hermostoa ja
lihaksia kohdannut &killinen sairaus, esimerkiksi tulehdus, verenkiertohéirio,
myrkytys, epileptinen kohtaus tai tapaturma. Noin kaksi kolmannesta lasten
neurologisista ongelmista on vikoja tai vammoja tai pitkaaikaisia, yli puoli

vuotta kesténeita tai oireiltaan toistuvia sairauksia. (Sillanp&éa 2004, 15.)
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2.4 Sopeutumisvalmennus ja vertaistuki

Vammaispalveluasetuksen (759/18.9.1987,15 pykalan) mukaan
sopeutumisvalmennuksella tarkoitetaan neuvontaa, ohjausta ja valmennusta
vammaisen henkilon ja hanen lahiyhteisdnsa toimintakyvyn edistamiseksi.
Sopeutumisvalmennuksen tarve tulee yleensa ensitietovaiheessa.
Sopeutumisvalmennukseen osallistumisessa korostetaan, ettd koko perhe

osallistuisi sopeutumisvalmennukseen. (Walden 2006, 61-62.)

Sopeutumisvalmennus on kuntoutujan ja hanen omaistensa ohjausta,
opetusta ja sopeutumista seka ratkaisujen loytamista sairastumisen tai
vamman jalkeiseen elamantilanteeseen. Sopeutumisvalmennuskurssien
tarkoituksena on parantaa kuntoutujan sairauden tai vamman heikentamia
psyykkisia, fyysisia ja sosiaalisia taitoja. Tavoitteena on parantaa kuntoutujan
sekd perheen valmiuksia toimia elinymparistossddn mahdollisimman
taysipainoisesti ja auttaa heitéd l0ytamaan omat voimavarat sekd parantamaan
elamanhallintaa. Tavoitteena on, ettd kuntoutuja ja perhe pystyvat
selviytymaan  jokapdivaisissa tilanteissa.  Sopeutumisvalmennuskurssit
toteutetaan moniammatillisena ja suunnitelmallisena ryhmaéatoimintana.
Moniammatilliseen ryhmaéan voivat kurssin kohderyhmé&n mukaan kuulua
sairaanhoitajat,  fysioterapeutit,  toimintaterapeutit,  sosiaalityontekijat,
kuntoutusohjaajat, ladkarit, psykologit, puhe- ja toimintaterapeutit seka vapaa-
ajanohjaajat.  (Kansaneldkelaitos, 2008; Suomen aivotutkimus- ja

kuntoutuskeskus Neuron, 2009.)

Vammaisen lapsen syntyma, vammautuminen tai sairastuminen muuttaa
monella eri tavalla elam&d. Samaa kokeneen kanssa keskustelu auttaa
jaksamaan eteenpadin. Vertaistuki on yksilon tai perheen saamaa tukea, joka
perustuu vapaaehtoisuuteen. Vertaistuki on myds ohjausta henkilolta tai
ryhméaltd, jolla on omakohtainen kokemus vastaavanlaisesta vammasta,
sairaudesta tai traumaattisesta kokemuksesta. (Invalidilitto ry, 2005.)
Vertaistukisuhteessa voidaan vaikeisiinkin asioihin tarrautua suoraan, mika
voi olla kriisin vaiheita lapikayville vanhemmille helpottavaa (Malinen &
Nieminen 2001, 45).
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Vertaistuki on vastavuoroista, jolloin halutaan kertoa omia kokemuksia, mutta
my0s kuulla toisten kokemuksia. Omasta elaméasta voidaan |0ytdd uusia
selviytymiskeinoja, kun kuunnellaan toisia. Vertaisten kautta voidaan siis
loytaa arkielamaa helpottavia selviytymiskeinoja. (Pylkkédnen 2000, 50-51.)
Vammaisten lasten vanhempien valisessa suhteessa tuetaan toisia, kyseessa
on vastavuoroinen ystavyyssuhde. Ystavyyssuhteessa tukeminen tapahtuu
yleensa arkisen, satunnaisen ja vapaamuotoisen vuorovaikutuksen

muodossa. (Malinen & Nieminen 2001, 15.)

Vertaistukiryhman jasenet voivat tuntea olevansa normaaleja siitéa huolimatta,
ettd heillda on jokin erityinen ongelma. Vertaistukiryhméssa voi rakentaa
uudelleen ja vahvistaa itseluottamusta ja itsetuntoa. Vertaistukiryhma antaa
mahdollisuuden my6ds vahvistaa henkistd hyvinvointia. (Adamsen &
Rasmussen 2001, 908-917.)

2.5 TATU ry:n kurssitoiminta

TATU ry on tapaturmaisesti loukkaantuneiden tai vammautuneiden lasten ja
nuorten sekd heidan perheidensa tukiyhdistys. TATU ry on valtakunnallinen,
ja se on perustettu vuonna 2001. Yhdistyksen toiminnan keskeisena
lahtékohtana on tukea eri tavoin tapaturmaisesti vammautuneita lapsia ja
nuoria seka heidan perheitddn. TATU ry jarjestdd muun muassa
ryhmamuotoista sopeutumisvalmennuskurssitoimintaa, perhekursseja,
vertaistukitoimintaa, koulutusta ja kehittamistoimintaa. Tukiyhdistys antaa
myo6s erilaista ohjausta ja neuvontaa. TATU ry:n keskeisia tehtavia on
yksil6llinen arviointi lapsen ja hénen perheensa tarpeista sekd sopivan
kurssiajankohdan [6ytyminen perheelle. Ryhmamuotoisia
sopeutumisvalmennuskursseja  jarjestetaan  vuosittain  tapaturmaisesti
vammautuneiden lasten perheille ja nuorille. Tavoitteena kursseilla on auttaa
perheitd I6ytamaan keinoja arkielaméssa selviytymiseen ja antaa perheille
tietoa lapsen tapaturman aiheuttamasta muutoksesta. Kursseilla saa myds

tietoa vammoihin liittyvista palveluista seka kuntoutuksesta. (TATU ry, 2009.)

Perheiden keskinainen kokemusten jakaminen on tarked osa kurssitoimintaa.

Kursseilla  pyritddn loytam&an perheille yhteisid harrastuksia ja
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toimintakaytantdja, jotka  helpottavat  arkipdivad. = Ryhmamuotoinen
sopeutumisvalmennuskurssitoiminta kuuluu lapsen
kokonaiskuntoutussuunnitelmaan ja on osa laakinnallista kuntoutusta.
Ryhmamuotoinen kurssitoiminta on perheille maksutonta ja heilla on
mahdollisuus saada korvauksia ansiomenetyksistd seka matkoista, jotka
aiheutuvat kurssille osallistumisesta. KELA ja liikkennevakuutusyhtitt toimivat
kurssien rahoittajina. (TATU ry, 2009.)
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3 AIHEPIIRIIN LITTYVAT AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Anne Walden (2006) on tehnyt vaitéskirjassaan tutkimuksen neurologisesti
sairaan tai vammaisen lapsen perheen selviytymisen tukemisesta.
Kuntoutuspalvelut ylsivéat tutkimuksessa vanhempien arvioimana kiitettavaan.
Erilaisten hakemusten tayttamisen perheet kokivat hankalaksi. (Walden 2006,
148-149.) Jatkotutkimusaiheena Walden esittdd lapsen hyvinvoinnista koko
perheen hyvinvointiin keskittyvaa nakoékulmaa. Tutkimuksessaan han toteaa
myo0s, etta “Jatkossa tarvitaan tietoa niin jarjestelman ja ammattilaisten kuin
perheidenkin kasityksista perheiden parissa tehtavasta tyosta”. (Walden 2006,
282.)

Mellor ja Storer (2000) ovat kuvanneet Lasten hyvinvointi -lehdessé olevassa
artikkelissaan, kuinka tarkeita ryhma kokoontumiset ovat
mielenterveysongelmista karsiville lapsille. Artikkelin kirjoittajien mukaan
lapset saavat sielta tietoa ja heille voidaan kertoa, etteivat he ole yksin. Muilla
lapsilla voi olla samanlaisia kokemuksia. Ryhmien kautta lapset voivat myos
itse laajentaa tukiverkostoaan saamalla uusia, samanlaisessa tilanteessa
olevia lapsia kavereikseen. Mellor ja Storer kertoivat ryhmasta, jossa oli
seitseman mielenterveysongelmista karsivaa lasta. Ryhman tarkoituksena oli,
ettd ryhmén jasenet saivat kertoa ja jakaa elamankokemuksiaan toisilleen
sekd loytdd samanlaisia asioita toistensa elamasta ja tuntemuksista.
Tarkoituksena oli auttaa ymmartamaan, ettd tuntemukset olivat normaaleja
heidéan ikaisilleen siind tilanteessa. Ryhméssa pyrittiin itseluottamuksen
voimistamiseen, luottamuksen luomiseen ryhman jasenten vélille sek& vihan
tuntemusten kestamiseen. Ryhma kokoontui nelja kertaa viikoittain 90
minuuttia kerrallaan koulun jalkeen. Ryhméssa kokeiltiin erilaisia keinoja.
Ryhman sisélla kaytetyt keinot olivat onnistuneet hyvin. Ryhman viimeisessa
tapaamisessa jasenet vaihtoivat keskenddn yhteystietoja ja saivat nain
vertaistukea itselleen. Kirjeiden kirjoittaminen ryhman jasenille tai ohjaajille
koettiin tarke&ksi, ja se oli positiivinen kokemus ryhmén jasenille. Ryhman
kokoontumiset jaivat tutkijoiden mukaan liian lyhyiksi ja niitd olisi voinut olla

enemman. Ryhman jasenet antoivat ohjaajille positiivista palautetta, ja he
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olisivat halunneet nahda tulevaisuudessa uudestaan. (Mellor & Storer 2000,
905-918.)

Vertaisryhma  cp-vammaisten  lasten  kuntoutuksessa pro  gradu-
tutkielmassaan Uotinen (2005) on kuvannut, miten vertaisryhman lasnaolo
vaikuttaa liikkuntavammaisten lasten toiminnassa sekd millaisia nakemyksia
lasten vanhemmilla oli ryhm&n merkityksesta Ilapsen kuntoutuksessa.
Vanhemmat pitivat tarkeana ryhmassa tapahtuvaa kuntoutusta ja ryhmén
hyodyntamista vertaisryhmassa. Lasten valista tekemista vanhemmat olivat
toivoneet enemméan. Vanhemmat pitivat tarkeana, etta lapset nakivat muita
samassa tilanteessa olevia lapsia ja etta lapsi oppi toimimaan ryhmassa.
Toisten lasten lasnaolo toi lapsille yhteenkuuluvuuden tunteen. Saman
ryhman lapset saattoivat olla taidoiltaan eritasoisia, mutta he ottivat hyvin

huomioon myds vaikeasti vammaiset lapset. (Uotinen 2005, 61-69.)

Kinnusen (2006) tutkielmassa Vertaistuki erityislapsen vanhempien
voimavarana oli tarkoituksena selvittdd, miten vanhemmat ovat saaneet tukea
vanhemmuuteensa vertaistukitoiminnan eri  toimintamuotojen  kautta.
Vanhemmat kokivat, ettd vertaistuki antoi mahdollisuuden ymmartgjan ja
vertaisen kohtaamiseen. Vanhemmat kokivat, ettd vanhemmuus vahvistui
muun muassa jakamalla mielipiteitd ja ettéd ryhmissa loytyi uusia sosiaalisia
suhteita ja ystavyytta. Tutkimuksesta selvisi, etta vertaistukiverkostoa
tarvitsevat erityisesti perheet, jotka vasta opettelevat arjessa selviytymisen
taitoja. ( Kinnunen 2006, 2, 61-62.)

Wade ja Taylor (2006) ovat tutkineet, miten taakka, stressi ja uupumus
lisdantyvat, kun lapsi saa aivovamman. Kaikki perheet haastateltiin lyhyesti
heti tapaturman sattumisen jalkeen ja edelleen joka vuosi. Vanhemmat toivat
esille uupumuksen seka sen, miten tilanne on vaikuttanut perheen toimintaan.
Tutkimuksesta selvisi, ettd vaikeasti vammautuneiden lasten vanhemmat
kokivat enemmaén ja pidemp&aéan uupumusta kuin lievasti vammautuneiden.
Vanhemmat kokivat huolta myds lasten tulevaisuudesta. (Wade & Taylor
2006, 31:1072-1083.)

Nyrkon (1996) tutkimuksessa haluttin lisatietoa omaisten kokemista
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elamanmuutoksista aivohalvauksen jalkeen. Tuloksellisuudesta oli haluttu
tietdd, mita mieltdA omaiset olivat sopeutumisvalmennuskurssien
jarjestamisesta ja sisallosta. Tutkimuksessa selvisi, etta nuoremmat omaiset
olivat vasyneempia kuin vanhemmat. Omaisten kokema muutos oli joko
kielteinen, myonteinen tai muutosta ei koettu lainkaan. Masennus oli
tutkimuksessa keskeisin tyytyvaisyyden muutoksia selittava tekija. Omaisilla
mahdollisesti oli myds kriittisia ndkemyksia kursseista mutta niita ei tuotu julki.
Tutkimuksessa ei ollut kontrolliryhmaa, joten sopeutumisvalmennuskurssin
merkityksen arviointi vaikeutui. Tutkitut asiat olivat my6s niin laaja-alaisia ja
monitasoisia, etta olisi ollut vaikea selvittad mahdollisia ryhnmien valisia eroja.
Omaiset olivat yleisesti ottaen tyytyvaisia sopeutumisvalmennuskurssien
menetelmiin ja sisaltdihin. Tutkimuksessa selvisi, etta kurssit virkistivat,
antoivat lisda tietoa, auttoivat puolisoiden sairauden hyvaksymista ja

rohkaisivat sosiaaliseen kayttaytymiseen. (Nyrkkd 1996, 21-29.)

Pajusen (2000) artikkelissa puhutaan vertaistuen ja
sopeutumisvalmennuskurssien merkityksesta lapsille ja vanhemmille.
Vanhemmat Kkertoivat vertaistuen olevan tarkeda lapsen sairastaessa.
Vanhemmat kuitenkin toivoivat kurssilta enemman syventavaa tietoa.
Perustieto oli tuntunut jo viiden vuoden omakohtaisella kokemuksella liian
tutulta. Vanhemmat kokivat, etta kurssilla oli tarpeeksi ohjattua toimintaa,
mutta myds omaa aikaa perheen kanssa. Huomioon oli otettu myos
vanhempien keskeiset juttutuokiot, jolloin oli aikaa vaihtaa mielipiteitd muiden
vanhempien kanssa. (Pajunen 2000, 54-55.)
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4 TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata perhekurssin merkitystd vanhempien
nakokulmasta seka voimavaroja, joita vanhemmat saivat perhekurssilta
arkeen. Tutkimuksen avulla Kkartoitettin my0ds perhekurssien sisaltéa ja
toteutusta vanhempien nakokulmasta. Opinnaytetybn tavoitteena on lisata
tietoa ja ymmarrysta perhekurssin merkityksesta, ja tutkimustuloksia voidaan
kayttaa hyodyksi perhekurssien kehittamisessa ja toteuttamisessa. Omina
tavoitteinani oli saada lisaa tietoa pienten neurologisesti vammaisten lasten
perheiden arjesta ja sopeutumisvalmennuksesta sekd oppia tekemaan
tutkimusta. Tutkimukseni tavoitteena on tuoda esille perhekurssien merkitysta

neurologisesti vammaisten lasten perheille.

Tutkimustehtavana oli kuvata

1. Vanhempien saamia voimavaroja perhekurssilta perheen arkeen

2. Perhekurssin sisaltéa ja toteutusta vanhempien nakokulmasta
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen metodologiset lahtékohdat

Tutkimukseni on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, silla halusin tutkia
aihetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Kvalitatiivisen
tutkimusmenetelmien suuntauksia on useita. Diskurssianalyysi tutkii kielen
rakennetta ja siséltoja, etnografia kulttuureita pyrkien tavoittamaan
syntyperaisen nadkdkulman ja grounded teoria sosiaalisia prosesseja. Tassa
tutkimuksessa kaytan kvalitatiivisen tutkimusmenetelman fenomenologista
suuntausta, koska tavoitteenani on kuvata ihmisten kokemuksia. Menetelma
perustuu fenomenologiseen filosofiaan (Astedt-Kurki & Nieminen 2006, 152—
162; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 54-55).

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa keskitytddn aineiston maaran sijasta aineiston
laatuun. Kvalitatiivisen tutkimuksen aineistot ovat siis useimmiten pienempia
kuin  kvantitativisen eli maaréllisen tutkimuksen. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa otosten lukumaaran sijasta tarkeampia ovat kokemukset,
yksittdiset tapaukset sekd tapahtumat. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2009, 83.) Tutkimuksessani olen valinnut aineistoksi sellaisilta henkilGilta
keratyn tiedon, joilla on tietoa tutkittavasta asiasta. Pienten neurologisesti
vammaisten lasten vanhemmat olivat ensimmaistd kertaa perhekurssilla.
Heilta saatu tieto siitd, millainen merkitys perhekurssilla vanhemmille on seka
mink&laisia voimavaroja vanhemmat saavat kurssilta arkeen, on tarkeaa

tutkimukseni kannalta.

Kvalitatiivinen eli laadullinen menetelmé& sopii tutkimukseeni hyvin, koska
tutkimuksessani kuvaan neurologisesti vammaisten lasten perhekurssin
merkitystd vanhempien nakokulmasta. Kvalitatiivisen tutkimuksen piirteet,
kuten subjektiivisuus, tutkijan ja osallistujan laheisyys, ihmisen toimiminen
tiedonkeruun lahteenda ja tulosten ainutlaatuisuus ovat tutkimukseni piirteita.

Yksi keskeinen merkitys kvalitatiivisella tutkimuksella on sen mahdollisuus
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lisatd ymmarrysta tutkimusilmiosta (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,
57). Tutkimuksestani esille tulevaa tietoa voidaan kayttaa lisdamaan
ymmarrystd perhekurssien merkityksesta neurologisesti vammaisten lasten
perheille.  Tutkimuksestani tulevan tiedon avulla voidaan myds arvioida
mahdollisia  perhekurssien  kehittdmiseksi  tarvittavia  toimenpiteita.
Tutkimuksen  tuloksia  voidaan  kayttdd  hyodyksi  perhekurssien
toteuttamisessa ja kehittamisessa.

5.2 Tutkittavien valinta ja aineiston keruu

Tutkimusjoukko koostuu pienten neurologisesti vammaisten lasten perheista
ja vanhemmista. Perheet osallistuivat Siilinjarvella Kunnonpaikassa
jarjestetylle perhekurssille ensimmaista kertaa. Perheita osallistui kurssille
kuusi. Aineiston hankinta tapahtui kyselylomakkeella (LIITE 1). Kyselylomake
valittiin aineistonkeruumenetelméaksi, koska vanhemmat olivat perhekurssilla
ensimmaista kertaa ja esimerkiksi haastattelut tai havainnointi olisivat voineet
olla liilan raskas kokemus ensimmaista kertaa kurssilla oleville vanhemmille.
Yhdessa projektipaallikké Timo Rautiaisen kanssa paadyimme jattdmaan
my6s havainnoinnin aineistonkeruumenetelmana pois, koska vanhemmille
havainnoinnista kertominen olisi voinut muuttaa vanhempien kaytosta.
Vanhempien kaytoksen muuttuminen ei olisi ollut suotavaa perhekurssin
onnistumiselle perheiden kannalta, eikd mydskaan tutkimukseni kannalta.
Tavoitteena oli saada paras mahdollinen tieto vanhemmilta muuttamatta
heidan kaytostaan tai tapaansa ilmaista itsedén. Perhekurssin onnistuminen
perheille oli ensisijainen tavoite, eikd tutkimukseni ollut missdan vaiheessa
tarkoitus menna taman edelle. Vanhemmille annettiin kurssin jalkeen aikaa
palautua perhekurssista arkeen, koska perhekurssille osallistuminen ol

perheille uusi kokemus.

Kyselylomakkeessa oli avoimia kysymyksia perhekurssin annista seka kurssin
sisallosta ja toteutuksesta. Kyselylomakkeen teemoina olivat voimavarat, joita
vanhemmat saivat perhekurssilta arkeen, seké& perhekurssin sisaltd ja
toteutus vanhempien nakokulmasta. Kyselylomakkeelle vastaaminen perustui
vapaaehtoisuuteen. Kyselylomake l|&hetettin vanhemmille kolmen viikon

kuluttua perhekurssista sdhkdpostilla, josta vanhemmat paasivat linkin kautta
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tayttamaan kyselylomakkeen. Kyselylomake tehtiin  Wepropol-nimiselle
alustalle. Hyva saatekirje herattaa kiinnostuksen vastata ja lisaa tutkimuksen
luotettavuutta. Saatekirje on asiakirja, jonka perusteella vastaajat antavat
suostumuksensa  kayttaa tietojaan ja  mielipiteitddn  tutkimukseen.
Saatekirjeessa maaritellaén tutkijan oikeus tiedon kayttoon. (Kuula 2006,
122.) Sahkopostissa oli saatekirje (LIITE 2), jossa oli ohjeet lomakkeen
tayttamisestd. Lomakkeessa oli kysymyksia ja avoimia kohtia kurssin
merkityksesta vanhemmille. Saatekirje ja kyselylomake olivat myds
englanniksi, jotta varmistettiin, etta jokaisella perhekurssille osallistuvalla
perheella oli mahdollisuus osallistua tutkimukseen. Kysymykset laadittiin ja
muotoiltiin lopulliseen muotoon yhdessa projektipaallikkd Timo Rautiaisen
kanssa, koska hanella on vuosien kokemus vammaisten lasten perheiden
parissa tyoskentelystd. Kyselylomakkeen perheet saivat rauhassa tayttaa
kotona ja se pyydettiin l[ahettamaan sahkopostilla saadun linkin kautta TATU

ry:lle 29.10.2009 mennessa.

Perheiden palautettua kyselylomakkeet vastauksineen lahetin perheille
sahkopostitse kirjeen (LIITE 3), jossa esitin kiitokseni siitd, ettd he olivat
loytaneet aikaa arjen keskeltd kyselylomakkeeseen vastaamiselle ja palautin
mieleen vanhemmille, ettd opinnaytety® lahetetdéan sen valmistuttua
vanhemmille sahkopostitse TATU ry:n kautta, kuten perhekurssilla

lupasimme.

5.3 Aineiston kasittely ja analysointi

Tutkimusaineiston analysoin sisallon analyysia kayttaen. Sisallon analyysissa
tarkoituksena on ymmartaa, millaisia merkityksia tutkittavat antavat ilmidlle.
Siséllén analyysilla tarkoitetaan nimenomaan tutkimusaineiston kuvaamista
sanallisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 107-108.) Sisallonanalyysi on metodi,
jossa etsitddn merkityssuhteita ja merkityskokonaisuuksia. Aineistol&ht6inen
sisdllonanalyysi kuvaa tutkittavien merkitysmaailmaa (Vilkka 2005, 140-141)
ja ensisijaisesti tavoitteenani oli tutkittavien ajattelu- ja toimintatapojen
ymmartaminen. Aineistosta otetaan tutkimusongelman kannalta keskeisia

asioita, jotka ryhmitellaéan teemoiksi, ryhmiksi seka luokiksi. Sisallon analyysi
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sopii tdahan tutkimukseen hyvin, koska tutkimuksessa kasitellaan tutkittavien
tunteita ja kokemuksia perhekurssin merkityksesta. Saadun tuloksen avulla
voidaan ymmartaa tutkittavan kuvaamaa merkityskokonaisuutta (Tuomi &
Sarajarvi 2002, 102, 110-115). Analysointia tehdessani peilaan yksittaisia
asioita kokonaisuuteen. Aineisto analysoidaan teemoittain ja analyysin
edetessd l0ytyy yleensd yhteisia merkityksid, jolloin teemoja haivytetdan
(Astedt-Kurki & Nieminen 2006, 158).

Tutkimukseen vastasi kuudesta perhekurssille osallistuneesta perheesta
viiden perheen vanhemmat. Tutkimustuloksissa kaytetaan suoria lainauksia

vanhempien vastauksista tulosten ja ymmarrettavyyden lisdamiseksi.

Aineiston analyysin aloitin lukemalla vanhemmilta saamani aineiston useaan
kertaan lapi. Etsin aineistosta tiedon, jota hain tutkimuskysymyksillani
perhekurssin merkityksesta vanhemmille, sek& perhekurssin toteutuksesta ja
sisallosta. llmaisut ryhmittelin tutkimusongelmateemojen mukaan paperille.
Aluksi lahdin tekemdan sisallon analyysia lilan yksinkertaisesti, jolloin
huomasin, ettd osa vanhempien aineiston kautta valittamasta tiedosta olisi
jaddnyt kayttamatta. Aloitin pelkistettyjen ilmausten tekemisen alleviivaamalla
aineistosta asioita, joista tuli ilmi6ita kuvaavia (Kuvio 1).
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Sisallon analyysin eteneminen pelkistetyistd ilmaisuista alakategorioihin
ja ylakategorioihin

- vanhempien vapaailta Vapaa aika
- lastenhoito

- kuntoutujalapsi paljon

omahoitajan kanssa

- irtiotto arjesta

- akkujen lataus

/

Perheiden irtiotto arjesta

- keskustelut Aikaa parisuhteelle
- kahdenkeskinen aika
- parisuhde

-laululeikit, aistipaja Ideat, neuvot, vinkit
- lapsen kanssa puuhasteluun

vinkkeja

-vuorovaikutuskoke-

miikset Uusia sisaltoja

- tietoa yhteiskunnan palveluista Faktatieto nalleperheiden arkeen
- tieto neurologisista
sairauksista

- keskusteluryhmat
moniammatillisista ryhmista

/o

- samassa tilanteessa olevien Vertaisten tapaaminen
perheiden tapaaminen

- tunne ettei ole yksin

- yhteydenpito toisiin Vertaistuki
vanhempiin

- arjessa selviytyminen

- kokemusten jakaminen

/N

- vastaanotto hyva Perhekurssin sisalto ja
- omahoitaja perhettéd vastassa | toteutus

- siséltd, aikataulu, toteutus

hyva

- suunniteltu Kurssin sisalto ja toteutus
- luennot ajankohtaisia

- paikka hyva

- kokemus

- ammattitaito

- huumori mukana

- perheen vapaa-aika

/

- uudet tilanteet ja haasteet Vanhempien ajatuksia
nallelapsen kasvaessa » osallistua jatkossa kursseille
- avoin mieli kurssille mukaan seka terveisia kurssille

- arjen rikastuminen aikoville

- hyvd, toisten valmistama ruoka
- uudet ndkodkulmat
nalleperheen elamé&én

Kuvio 1. Sisallon analyysin kuvaus

Pelkistetyt ilmaisut ryhmittelin yhtalaisyyksien ja erilaisuuksien mukaan.

Samaa tarkoittavat ilmaisut laitoin samoihin alakategorioihin ja annoin
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alakategorioille niiden sisdltba kuvaavat nimet. Taman jalkeen yhdistin
samansisaltdiset alakategoriat toisiinsa ja muodostin niistéa alakategorioiden
mukaan nimettyja ylakategorioita. Ylakategorioista muodostin yhdistavat
kategoriat. (Kuvio 1.) Nain sain aineiston sisallénanalyysista kuvaavan ja
ymmarrettavan. Jouduin siséllénanalyysin vaiheissa  nimeédmaan

ylakategorioita uudelleen, etta sain niihin kuvaavat nimet.

5.4 Tutkimusetiikka

Olen pyrkinyt ottamaan huomioon tutkimuksen eettisyyteen liittyvat asiat koko
tutkimusprosessin  ajan. Tutkimuksessa on noudatettava ihmisarvon
kunnioittamisen periaatetta. Tutkittaville ei saa koitua tutkittavasta asiasta
rippumatta minkaanlaista vahinkoa ja tutkittavia ei saa loukata millaan lailla
missédan vaiheessa tutkimusta. (Eskola & Suoranta 1998, 56.) Tutkittavien
tulee saada tarpeeksi tietoa tutkimuksesta. Osallistuminen on vapaaehtoista.
Tutkittavien tulee myo6s tietda, mihin tutkimusaineistoa tullaan kayttamaan.
(Liukkonen & Astedt-Kurki 1994, 55.)

Esittelin itseni perhekurssilla vammaisten lasten vanhemmille ja kerroin heille
opinnaytetydstani. Tutkimukseen ja kyselylomakkeeseen vastaaminen oli
vapaaehtoista. Selvitin vanhemmille tutkimukseni tarkoituksen ja aineiston
kasittelyyn liittyvida asioita. Tutkittavien yksityisyys varmistettiin siten, etta
vastaukset tulivat minulle nimettémind TATU ry:n kautta, jolloin en tiennyt,
mika perhe kysymyksiin oli vastannut. Kerroin vanhemmille tastad tulosten
kasittelytavasta perhekurssilla. Tunnistamattomuutta lisasin tutkimuksessani
niin, etté en ottanut perheiden taustatietoja enka lapseen liittyvia tietoja esille.
Nama tiedot eivat ole opinnaytetydni kannalta merkittavia tietoja. Alkuperaisia
aineistoja eivat muut paasseet lukemaan ja ne havitettiin aineiston analyysin

lopuksi.

Tutkimustulokset olen pyrkinyt raportoimaan avoimesti ja rehellisesti.
Tutkijana en ole vaarentdnyt tuloksia, enka ole jattdnyt mitddn oleellista
raportoimatta. Tutkimuksessani olen pyrkinyt tuomaan rehellisesti ja kattavasti
julki kyselylomakkeella saamani aineiston. Tutkittaessa ihmisid ja heidan
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kokemuksiaan tutkittavien hyvinvointi on aina tarkeampi kuin tieteen ja

yhteiskunnan etu (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2009, 173).
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1. Perhekurssilta saadut voimavarat perheiden arkeen

6.1.1 Perheiden irtiotto arjesta

Yhdistavd kategoria perheiden irtiotto arjesta muodostui kahdesta
ylékategoriasta vapaa-aika seka puolison kanssa vietetty kahdenkeskinen

aika.

Kotitdiden poisjaaminen, valmis ruoka sek& kahdenkeskinen aika korostuu
tarkeimpina asioina perhekurssilla. Arki kietoutuu perheessd vammaisen
lapsen ymparille, eikd kahdenkeskista aikaa aina |0ydy, vaikka aikaa

vietettaisiinkin perheen kesken yhdessa paljon.

Vanhemmat kokivat puolison kanssa vietetyn ajan merkitykselliseksi, koska
kahdenkeskista aikaa ei valttamattd ole ollut keskella perheen arkea.
Vanhempien vapaa-illan vanhemmat kokivat rentouttavaksi ja se oli osalle
vanhemmista ensimmainen vapaa-ilta, jolloin sai olla kahdestaan puolison

kanssa.

”...vapaa ilta oli mahtava!”

”...kerrankin oli aikaa vain olla, kotityét sai unohtaa taysin...”

"Saimme ensimmaisen kerran kahteen vuoteen olla yhdessa

puolisoina, edes pienen hetken”

Vanhemmat  kokivat, ettd kuntoutujalapsen sisarukselle/sisaruksille
perhekurssilla oli suuri merkitys. Sisarukset paasivat leikkimaan toisten
kuntoutujalasten sisarusten kanssa ja saivat heiltd vertaistukea.

Kuntoutujalapsen sisaruksilla oli mahdollisuus perhekurssilla paasta
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leikkimdén ja tekemaan asioita yhdessa muiden sisarusten kanssa. Na&in

sisarus/sisarukset saivat myos vapaa-aikaa kuntoutujalapsisisaruksesta.

” Lapset saivat viettédd yhdessd mukavasti aikaa...”

”...he pitivéat sité tavallisena lomaviikkona”

” Huippu loma!”

6.1.2 Uusia siséltoja perheiden arkeen

Yhdistava kategoria uusia sisdlt6jd nalleperheiden arkeen muodostui
ylakategorioista ideat, vinkit, neuvot ja faktatieto. Perhekurssin ohjaajilta seka
toisilta nallevanhemmilta vanhemmat saivat uusia vinkkeja ja neuvoja
nallelapsen kanssa touhuamiseen. Kurssilta oli perheiden arkeen tarttuneet
laululeikit, joita yhdessa kurssilla laulettin ja leikittiin. Aistipaja, jossa
tutustuttiin tunto-, ndko6- ja kuuloaistiin, oli jaanyt niin kuntoutujalapsen kuin
sisarustenkin mieleen, ja sitad leikitddn yhdessa kotona. Kuntoutujalapsi sai
perhekurssilta uusia toivottuja vuorovaikutuskokemuksia perheiden ja

kurssityontekijoiden kanssa.

"Péivittéin laulelemme kurssilla opittuja laululeikkejd. Lapset pyytavét

ettd leikitddn nallekurssia”

”...pitivat kurssia lomana ja parhaana sellaisena”

” Kuntoutujalapsi usein pyytaéa leikkiméén ja laulamaan...”

Vanhemmat kokivat saaneen paljon uutta tietoa muun muassa tukiasioista
seka yhteiskunnan tarjoamista palveluista neurologisesti vammaisen lapsen
perheille. Osa vanhemmista koki myds saaneen lisaa tarpeellista faktatietoa
neurologisista sairauksista luennoilta. Toisaalta osa oli kokenut neurologin
luennon turhaksi, koska oman laékarin kanssa on asiaa kayty lapi ja saatu

tarpeeksi tietoa lapsen sairaudesta. Vanhempien keskusteluryhmat koettiin
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tarkeiksi, koska niissd keskusteltiin lapseen liittyvistd moniammatillisista

ryhmista.

7 ...epéily kehitysviiveestd/ neurologisista ongelmista on niin tuore, etta
tdsséd vaiheessa haluamme tietdd mahdollisimman paljon faktatietoa

aiheesta.

”...kaikki oleellinen tieto, jota ei ole osannut/jaksanut hakea”

6.1.3 Vertaistuki

Vertaisten tapaaminen oli yksi merkittavimmista asioista perhekurssilla, ja sen
ylakategoriaksi muodostui vertaistuki. Perheille lapsen vammaisuus oli sen
verran tuore asia, etteivat vanhemmat olleet aikaisemmin tavanneet perheita,
joissa on vammainen lapsi. Toisten vanhempien tapaaminen ja arjen
jakaminen olivat vanhemmille térkeitd asioita. Vanhemmat kokivat, etta
perheiden kokemusten jako kaytannon asioista, kuten yhteiskunnan

palveluista ja tuista, oli antoisaa.

”..vertaistukea saadessa tulee tunne, ettei ole yksin ongelmien ja

murheiden kanssa”

”oli ihanaa tavata muita samassa jamassa olevia perheitéd”

” Normaalien lasten vanhemmat eivat ymmérré nalleperheen arkea”

” Muiden perheiden historiaa ja nykytilannetta kuunnellessa myds omat
silmat aukesivat; nykyisin ehk& osaa paremmin nauttia niistd hyvista
hetkista oman nalle-lapsen kanssa ja nauttia 101%:sti hé&nen

pienisté kehitysaskelistaan”

Muiden perheiden tapaamisella kurssilla oli suuri merkitys vanhemmille
arjessa jaksamisen kannalta. Muiden perheiden kuunteleminen ja arjen

kokemusten jakaminen olivat tarkeitd asioita. Vanhemmat huomasivat
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asioiden mittasuhteita, osasivat arvostaa sitd mita on, ja muiden perheiden
kanssa pystyttiin ehka ensi kertaa puhumaan asioista niin, etta kuunteleva
osapuoli ymmarsi, mista todella oli kysymys.

7 ...kokemuksia muiden perheiden arjesta selviytymisesta”

” Auttoi sopeutumaan ajatukseen ettd meillé on sairas lapsi ja hénta ei

voi parantaa”

6.2 Perhekurssin sisélto ja toteutus

6.2.1 Sisalto ja toteutus

Yhdistava kategoria perhekurssin sisaltd ja toteutus sekd vanhempien
ajatuksia osallistua jatkossa kursseille muodostui ylakategorioista kurssin

sisélto ja toteutus seké ajatuksia osallistua jatkossa kursseille.

Perhekurssin sisalté ja toteutus oli onnistunut kokonaisuus tutkimukseen
vastanneiden mukaan. Tyytyvaisia oltiin siihen, ettd lapsen/lasten omahoitaja
oli vastassa perheita heti perheiden saavuttua. Vanhemmat olivat yllattyneita
siitd, etta nallelapsi oli niin paljon omahoitajan kanssa. Tamén vanhemmat
kokivat hyvaksi siitda huolimatta, ettd olivat mahdollisesti ensimmaista kertaa
luovuttaneet nallelapsen toisen ihmisen hoitoon. Vanhemmat kokivat, etta
perhekurssilla nallelapsi ja sisarukset pystyttin  huoletta jattamaan
omabhoitajan hoitoon. Tama viestii siitd, ettd vanhemmat luottivat nallelapsen
omahoitajaan ja sisarusten lastenhoitajiin, mika oli tarkedd muun muassa
vanhempien vapaa-illan onnistumiselle. Vanhempien mielesté aikataulutus ol
realistinen ja kurssilla oli sopivasti ajankohtaisia luentoja, keskustelua ja

perheen omaa keskinaista vapaa-aikaa.

Vanhemmat olivat yllattyneita siité, kuinka hyvin toiminta oli osattu etuké&teen
suunnitella perhekurssille. Kurssi oli toteutettu vanhempien mielesta
kokemuksella ja ammattitaidolla. Vanhempien mielesta kurssipaikka oli

viihtyisa.
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6.2.2 Vanhempien ajatuksia osallistumisesta jatkossa kursseille

Vanhemmat Kirjoittivat, ettda nallelapsen kasvaessa perheiden eteen tulee
uusia tilanteita ja haasteita, joten perheet olivat kaikki halukkaita

osallistumaan jatkossa jarjestettaville perhekursseille.

Vanhemmilla oli mahdollisuus kirjoittaa terveisia perhekursseille osallistuville.
Terveisista korostui, ettd perhekurssilla oli ollut suuri merkitys perheiden
arkeen. Vanhemmat kehottivat ottamaan avoimen mielen mukaan ja
nauttimaan toisten tekemasta ruoasta. Perheiden arjen rikastuminen, seka
uusien ndkodkulmien saaminen nallelapsen ja perheen elamaan olivat kurssin
kohokohtia.

"Asioita kéasiteltiin asiallisesti ja rennosti, hyvéalla huumorilla hdystaen,

vaikka asiat olivatkin vélilla arkoja ja vakavia”

” Viikosta on tulossa raskas, mutta palkitseva”

” Arkemme ei olisi néin rikasta, ellemme olisi péésseet télle kurssille”
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimustulosten tarkastelua ja keskeiset johtopaatokset

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata vanhempien perhekurssilta saamia
voimavaroja perheiden arkeen. Tavoitteena oli myods kuvata perhekurssin
siséltbd ja toteutusta vanhempien nakokulmasta. Tutkimustehtavaan,
minkalaisia voimavaroja vanhemmat saavat perhekurssilta arkeen, nousi
merkittavia asioita esille. Perhekurssilta vanhemmat kokivat saaneensa uusia
hyodyllisia vinkkeja ja neuvoja kuntoutujalapsen kanssa touhuamiseen niin
ohjaajilta kuin toisilta vanhemmiltakin. Perheiden arkeen olivat perhekurssilta
tulleet laululeikit, jotka usein toistettuna, leikittyind ja laulettuina olivat jaaneet
mieleen. Aistipaja oli jadnyt niin kuntoutujalapsen kuin sisaruksenkin kayttoon.
Perhekurssilta saatiin uusia vuorovaikutuskokemuksia niin muiden lasten kuin

aikuistenkin kanssa.

Vanhemmat kokivat saaneensa paljon uutta tietoa luennoilta, tosin osa koki
neurologin luennon olleen turha. Vanhemmat kokivat, ettd oman lapsen
sairauksista on tullut paljon tietoa omalta ladkariltd ja tietoa on itse haettu
muun muassa Internetista. Toisaalta, osa vanhemmista oli kokenut saamansa
tiedon tarkeaksi, koska tieto lapsen vammaisuudesta on tuore. Vanhempien
valiset keskustelut ja tiedon jakaminen avoimesti kurssityontekijoiden ja
vanhempien valilla koettiin antoisaksi. Tasavertaisilta kanssaihmisiltd saadut
ohjeet otetaan usein paremmin vastaan kuin viralliset neuvot (Pylkkéanen
2000, 55). Siposen (2003) tutkimuksen mukaan yhteistydsta eri sektoreiden ja
neurologisia erityisvaikeuksia omaavien lasten perheiden kanssa on koettu
olevan hyotya. Eri sektoreiden edustajien kanssa tehtava yhteistyd nahdaan
tarkeana osana lapsen kuntoutuksen ja hoidon onnistumista neurologisen
kehityksen erityisvaikeuksia omaavien lasten ja nuorten hoidossa (Siponen
2003, 71).

Tutkimustulosteni mukaan vanhemmat kokevat yhteenkuuluvuuden tunnetta,

kun samanlaisessa elamantilanteessa olevat vanhemmat jakavat



32

kokemuksiaan ja ymmartavat toisiaan. Pylkkasen (2000, 49-51)
tutkimuksessa on saatu samanlaisia tuloksia. Tutkimustulosteni mukaan
samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa puhuminen koettiin helpoksi.

Samanlaisia tuloksia on saatu myds Huuskolan (2005, 41) tutkimuksessa.

Perheiden kokemuksia jaettin muun muassa yhteiskunnan palveluista ja
erilaisista tukiasioista. Vanhemmat kirjoittavat, etta erityislapsia koskeva tieto
yhteiskunnan tuesta ja palveluista on ’piilotettu” monimutkaisen byrokratian
katkdihin, Tama johtunee siitd, ettéd perheiden palvelut on hajautettu monien
hallintokuntien vastuulle ja perheitd "pompotellaan” viranomaiselta toiselle
(Walden 2006, 18). Ongelmana voidaan nahda siis, ettd palveluita ja
asiantuntemusta on kylla perheiden kaytettavissa, mutta tukea tarvitsevan
perheen on vaikea loytdd sopivat palvelut seka erilaiset tukimuodot (Siponen
2003, 72; Walden 2006, 49). Perheet, joissa lapsilla ja nuorilla on neurologisia
erityisvaikeuksia, tarvitsevat moniammatillista yhteisty6ta kuntoutuksen ja
hoidon toteuttamisessa (Siponen 2003, 71). Honkasen (2008) tutkimuksessa
on tullut myods esille moniammatillisen yhteistydn merkitys perheiden

tukemisessa.

Vanhemmat kuvaavat, ettd ennen kaikkea he saivat perhekurssilla "ladattua
akkuja” ja voimia jaksaa eteenpain arjessa. Perhekurssilla vietetty vapaa-aika
ja vanhempien valinen yhteinen vapaailta koettiin merkittavaksi. Vapaa-ajan
ansiosta vanhemmilla oli mahdollisuus rentoutua. Vapaa-ajan toiminnan on
todettu olevan yksi tapa kasitella vaikeita asioita ja tilanteita (Pylkkanen 2000,
53). Suurin osa perhekurssin vanhemmista oli myos jatkossa valmiita ja
halukkaita osallistumaan kursseille. Taman perusteella perhekurssi on ollut
tarpeellinen ja antoisa pienen neurologisesti vammaisen lapsen perheille.
My6s Pylkkasen (2000, 55-56) tutkimuksessa on todettu, ettad
sopeutumisvalmennuskurssit ovat merkittava tiedonvalittaja ja
selviytymiskeino uudessa eldmantilanteessa. Kinnusen (2006, 61-62)
tutkimuksen mukaan vertaistukiverkostoa tarvitsevat erityisesti perheet, jotka

vasta opettelevat arjessa selviytymisen taitoja.
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7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen sanotaan olevan luotettava, kun tutkimuksen
tutkimuskohde ja tulkittu materiaali ovat yhteensopivia. Teorian
muodostukseen eivat saa vaikuttaa satunnaiset tai epaolennaiset tekijat.
Tutkimuksen toteuttamista ja luotettavuutta ei voi pitdd toisistaan erillisina
tapahtumina. Kriteerin& laadullisessa tutkimuksessa on tutkija itse ja tutkijan
rehellisyys, koska arvioinnin kohteena ovat tutkijan tekemaét valinnat, ratkaisut
ja teot. Tutkijan on pohdittava jokaisen tutkimuksessa tekeméansa valinnan
kohdalla merkitysta luotettavuuden kannalta. Tutkimustekstissa tulee kuvata,
mista valintojen joukosta valinta tehtiin, mita ratkaisut olivat ja miten lopullisiin
ratkaisuihin ~ pdadyttiin. Tavoitteiden kannalta tulee arvioida myos
tarkoituksenmukaisuutta ja toimivuutta. (Vilkka 2005, 158-160.)

Kerroin vanhemmille perhekurssilla opinnaytetydstani ja sen aiheesta seka
siitd, miksi olen valinnut juuri taman aiheen. Kerroin vanhemmille, etta itsellani
on kehitysvammainen veli, jonka vuoksi aihe on hyvin kiinnostava ja tarkea
minulle. Vanhemmat tiesivat, ettd minulla on kokemusta neurologisesti
vammaisen lapsen perheen elamasta sisaruksen nakokulmasta ja
perhekursseista. Luulen, ettd tasta syystad luottamus tutkijan, eli minun, ja
vanhempien valilla vahvistui, mik& osaltaan lisdsi vanhempien mielenkiintoa
osallistua tutkimukseen. Tarkoituksenani oli tuoda esille se, ettd haluan
tutkimuksessani tietoa perhekurssin  merkityksesta juuri vanhempien
nakokulmasta. Kerroin vanhemmille my6s, ettd haluan tietoa siitéa, minkalaisia
voimavaroja vanhemmat saavat perhekurssilta perheiden arkeen seka
minkalainen perhekurssin toteutus ja sisaltd ovat vanhempien nakdkulmasta.
Osallistujilta, jotka tietdvat tutkittavasta aiheesta ja tutkimuksesta, saadaan
yleensa kerattya laadukasta aineistoa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009, 84).

Perheiden vastaukset luin useaan kertaan lapi, mikd lisaa tutkimuksen
luotettavuutta. Vastaaminen perustui vapaaehtoisuuteen. Jokaiselle perheelle
l&hetettiin - sahkoposti, jossa oli linkki kyselylomakkeeseen ja ohjeet
lomakkeen tayttdmisestd ja palauttamisesta. Vastaukset tulivat minulle

nimettdmind. Tama lisdéa luotettavuutta, koska en voinut yhdistdd vastauksia
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perheisiin. Analyysin tueksi tassa tutkimuksessa on esitetty suoria lainauksia
perheiden antamista vastauksista. Suorat lainaukset aineistosta lisaavat
tutkimuksen luotettavuutta (Eskola & Suoranta 1998, 69; Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2009, 160). Analyysin luotettavuutta  olen

tutkimuksessani lisdnnyt kuvaamalla analyysin etenemisvaiheita.

Vanhemmille kerrottiin, ettéd tutkimuksestani tehdaan opinnaytetyo, joka tulee
Theseus-tietokantaan sekd TATU ry:n kayttéon. Opinnaytetyoni lahetetaan
sahkopostitse kurssilla olleille vanhemmille TATU ry:n valityksella. Tutkittavien
henkildiden henkildllisyys ei saa tulla esille missdén vaiheessa tutkimusta ja
tutkimusta varten keratyt tiedot havitetdan tutkimuksen valmistumisen jalkeen
(Jyvaskylan vyliopisto 2009). Perheiden vastaukset havitan tutkimukseni

valmistuttua.

7.3 Oman ammatillisen kasvun arviointi

Opinnaytetyon lahtékohtana oli kiinnostukseni tehda tutkimus perhekurssin
merkityksestd vammaisen lapsen vanhemmille. Terveydenhuoltoalan
opiskelijana haluan syventdaa ndkemystani neurologisesti vammaisen lapsen
perheen arjesta ja siita selviytymisen keinoista ja voimavaroista. Olen
kiinnostunut jatkossa tyoskentelemaan neurologisesti vammaisten lasten
perheiden parissa perhekursseilla, joten tutkimuksestani saatava tieto
kartuttaa nakemystani arjessa selviytymisen keinoista ja voimavaroista seka
siitd, minkalaiseksi vanhemmat kokivat perhekurssin sisallon ja toteutuksen.
Tutkimusmenetelmaksi valitsin kvalitatiivisen tutkimusmenetelman, koska se

soveltui mielesténi téhan tutkimukseen hyvin.

Tutkimustulosten liséksi opinnaytety6n tavoitteena oli oman ammatillisuuden
kehittaminen.  Uskon, ettd pystyn tulevana terveydenhuoltoalan
ammattilaisena hyddyntamaan tutkimustani tulevassa tydssani. Mielestani
terveydenhuollon koulutuksessa tulisi enemman huomioida erilaiset jarjestétt
tukimuotona. Tutkimukseni mydtd olen oppinut ymmartamaan paremmin

vammaisten lasten perheiden elaméaa ja heidan arkea.
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Opinnaytetyon tekeminen on opettanut tutkijalle laadullisen tutkimuksen
tekemista ja siihen liittyvid haasteita. Tutkimuksen tekeminen on ollut aikaa
vievaa ja se ei aina ole edennyt ilman ongelmia, jolloin on tullut aika kysya
neuvoa ja ohjeita. Laadullista tutkimusta tehdessa tulee tietda ja hallita

tutkimuksen eri tydvaiheet.

7.4 Jatkotutkimusaiheet ja suositukset

Tulevaisuudessa olisi hyva selvittaa perhekurssien merkitysta vammaisen tai
sairaan lapsen sisaruksen nakotkulmasta. Terveydenhuollon ammattilaisille ja
vammaisten tai sairaiden lasten vanhemmille voisi myds esimerkiksi
opinndytetyona  tehda  tietopaketit erilaisista  tukimuodoista ja
vammaisjarjestoistéd. Tulevaisuudessa voisi kartoittaa terveydenhuoltoalan
opiskelijoiden mahdollisuuksia suorittaa esimerkiksi osan harjoittelusta

perhekursseilla.

Vammaisen tai sairaan lapsen perheiden tiedonsaantimahdollisuuksia tulisi
jatkossa kehittdd enemman perheiden tarpeita vastaaviksi. Olisi tarpeellista
tutkia, mita tietoa ja mita kautta vanhemmat kokevat saavansa, kun lapsen
sairauden tai vamman diagnoosi varmistuu. Tarpeellista olisi my6s tutkia

sisarusten tuen ja tiedon tarvetta vammaisen lapsen synnyttyd perheeseen.

Kehittamisideoita perhekursseille voisivat olla vanhempien vapaa-ajan
lisddminen kurssilla ja luentojen suunnitteleminen kohderyhmalle tarpeiden
mukaan. Perhekursseilla voisi esitelld uusia ideoita ja vinkkejd vammaisen

lapsen kanssa puuhasteluun esimerkiksi uuden opinnaytetyon avulla.

Toivon, ettd tutkimustulokset vahvistavat kasitystd perhekurssien
tarpeellisuudesta ja merkityksestd vammaisten lasten perheille seka antavat

ideoita perhekurssitoiminnalle.
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Liite 1. Kyselylomake

1. Kuvailkaa perhekurssin toteutusta ja sisaltoa perheenne nakokulmasta:
(Describe your family from the point of view, the realisation and contents of

the family course)

2. Luetelkaa 3-4 merkittavinta asiaa kurssilta:
( List the 3-4 most significant matters from the course )

3. Kuvailkaa mita saitte perheenne (kuntoutujalapsi, vanhemmat ja sisarukset)
arkeen perhekurssilta:

(What do describe, you got your family (rehabilitator child, parents and
brothers and sisters) for a workday from the family course)

4. Millainen merkitys teille oli muiden perheiden tapaamisella kurssilla?
( What kind of significance for the roads the course had on the meeting of

other families )

5. Millainen merkitys perhekurssilla oli kuntoutuja lapsenne sisaruksille?
(mikali perheessénne on useampia lapsia)
( What kind of significance was on the family course condition hazes to your

child's brothers and sisters? (if there are more children in your family)

6. Ajatuksia perheenne osallistumista jatkossa kursseille, esimerkiksi leikki-
ikaisten lasten kurssille:
( Thoughts participation of your family in the courses in the future for example

to the play old children's course)

7. Halutessanne voitte kirjoittaa ensimmaista kertaa kurssille lahtevalle
perheelle terveiset:
( If you desire, you can write the regards to the family which leaves to the

course for the first time)



8. Perheenne muita ajatuksia:

( Other thoughts of your family)
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Liite 2. Saatekirje

Hyvat vanhemmat!

Tapasimme elokuun lopulla TATU ry:n perhekurssilla, misséa kerroin teille
opinnaytetydstani. Kuten kurssin lahtopaivana kerroin, teen tutkimusta pienten
neurologisesti vammaisten lasten perhekurssin merkityksestd vanhemmille.
Aihe kiinnostaa minua, koska minulla on kehitysvammainen veli ja olen ollut
sisaruksena vastaavanlaisella kurssilla. Aion myds suuntautua lasten ja

nuorten hoitotyéhon.

Alla olevasta linkistda péaéasette vastaamaan kyselylomakkeella oleviin
kysymyksiin. Kysymyksia on kahdeksan kappaletta. Toivon, ettd molemmat
vastaisitte kysymyksiin (yhteinen vastaus, tai molempien oma vastaus
samalle lomakkeelle ). Toivon my@s, etta vastaatte kaikkiin kysymyksiin.
Vastaaminen on tarkead, koska niiden perusteella kurssia voidaan jatkossa
tarpeen mukaan kehittda. Vastausten perusteella saadaan tarkeaa tietoa siita,

mika merkitys perhekurssilla on teille ollut.

Vastaukset  k&sitelladn  luottamuksellisesti.  Vastaatte  kysymyksiin
nimettomasti.  Myoskdan  sdhkoOpostiosoitteet  eivat  tule  tietooni.
Kyselylomakkeesta ei siis tule missaan vaiheessa esille, ketka vanhemmista
siihen on vastannut. Toivon, ettd vastaatte kysymyksiin 2 viikon kuluessa
taman viestin ja kyselylomakkeen saapumisesta. Vastaukset saatte lahetettya

kyselylomakkeen lopussa nakyvasta "laheta”-painikkeesta.

Vastaan erittain mielellani opinnaytety6haoni liittyviin kysymyksiin. Minun seka

opinnaytetyoni ohjaavan opettajan yhteystiedot ovat alla.

Ystavallisin terveisin:

Anne Venalainen Pirkko Jokinen
sairaanhoitajaopiskelija ohjaava opettaja
Savonia-ammattikorkeakoulu Savonia-ammattikorkeakoulu

Terveysala Kuopio Terveysala Kuopio
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Dear parents!

We met on the family camp arranged by TATU ry at the end of August. | told
you about my dissertation. | conduct the study on the significance and
meaning of the family camp of the small neurologically disabled children to
parents. | am interested in the subject because | have a mentally handicapped
brother and have taken part in a similar camp as a sister. As a result of the
nurse education, | intend to deepen my knowledgebase at the nursing of the

children and adolescents.

| hope that you will answer a questionnaire related to your experiences during
the camp. You can find the questionnaire from the link below. There are
altogether eight pieces of questions. | hope that both of the parents would
answer the questions (a shared answer or both gives own answers to the
same questionnaire). | also hope that you answer all the questions. The
answers are important because on the basis of them the program of camps
can be developed further in the future. On the basis of the answers, the
important information about the significance of the family camps can be

reached.

The answers will be confidentially processed. You answer the questions
anonymously, and it cannot be identified who has answered the
guestionnaire. | will not be informed of the e-mail addresses. | hope that you
will answer the questions within 2 weeks of the arrival of this message. The
answers can be sent from a visible "send" button at the end of the

guestionnaire.

| am pleased to answer your questions related to my dissertation. Mine and

my supervise teacher’s contact information are below.

| look forward to receiving your answers

Anne Venaldinen Pirkko Jokinen

nurse student directing teacher

Savonia University of Applied Sciences Savonia University of Applied
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Health Professions Kuopio

Health Professions Kuopio
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Liite 3. Kirje vanhemmille

Hyvat nallekurssille osallistuneet vanhemmat!

Lahetimme Teille opinnaytety6honi liittyvan kyselylomakkeen nallekurssista.
Haluan nyt kiittdd Teitd monipuolisista vastauksistanne, luin vastauksianne
suurella mielenkiinnolla. Olitte I0ytaneet arjen keskella aikaa
kyselylomakkeeseen vastaamiseen. Suuri kiitos siita Teille!

Haluan myds kertoa, etta opinnaytetyoni on tarkoitus valmistua kevaalla 2010
ja kuten kurssilla lupasimme, voimme lahettdd sen TATU ry:n kautta Teille
opinnaytetyon valmistuttua.

Lamminta Joulunaikaa koko Teidan perheelle!

Terveisin: Anne Venalainen sairaanhoitajaopiskelija




