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Tassa opinnaytetydssa selvitettiin pitk&aikaissairaan lapsen vanhempien
jaksamista sekd heiddn jaksamisensa tukemista ja vertaistuen merkitysta
vanhempien kokemaan tuen saamiseen. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota
Leijonaemot ry ja muut vertaistukea tarjoavat yhdistykset voisivat hyo-
dyntédd omassa toiminnassaan ja sen kehittdmisessé.

Tama opinndytetyd toteutettiin strukturoituna Webpropol-kyselynd, joka
lahetettiin séhkopostin vélitykselld kaikille Leijonaemot ry:n jasenille. Ky-
selyyn saatiin 366 vastausta, jonka jalkeen vastaukset analysoitiin tilastol-
lisesti.

Tulosten perusteella pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmat tarvitsisivat
sosiaalista tukea oman perheen ulkopuolelta. Jonkin verran sita oli tarjolla,
varsinkin jos vanhemmat olivat itse aktiivisia etsiméan ja hakemaan tukea
seka apua kotiin. Tulosten mukaan vertaistuki nousi tarkeimméksi sosiaa-
lisen tuen muodoksi. Vertaiset osasivat ohjata pitkdaikaissairaan lapsen
vanhempia hakemaan apua ja tukea kunnilta sekd sairaanhoitopiireilta.
Taman opinndytetyon tulosten pohjalta vastaajat kokivat, ettd Leijonaemot
ry:n vertaistukiryhmat olivat tarkeita ja he olivat tyytyvaisia Leijonaemot
ry:n toimintaan.

Vertaistuki ja Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmét ovat tarkeita ryhmié aut-
tamaan ja kannustamaan perheitd, niin kunnallisen kuin kolmannen sekto-
rin tukien piiriin. Opinndytetyon kyselyn tuloksia analysoitaessa huomioi-
tiin tapahtumien ja ryhmien keskittyminen Eteld-Suomen alueelle, joka
saattaa heijastua Suomen asukastiheyden mukaan.

Kehittdmisehdotukseksi nousi hoitohenkilokunnan ja kolmannen sektorin
valisen yhteistyon kehittaminen. Myods Leijonaemot ry voisi laajentaa toi-
mintaansa valtakunnallisesti pitk&aikaissairaiden lasten perheiden hyvaksi,
jolloin perheet eivat kokisi jdavansa yksin haasteellisessa elamantilantees-
sa lapsen sairastaessa.

Pitk&aikaissairaslapsi, vanhemmuus, jaksaminen ja tuen saanti
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This thesis investigates how the parents of chronically ill children cope
with the situation and what is the availability and significance of peer sup-
port that meets their needs. The aim was to produce information that the
Leijonaemot association and other associations providing peer support
could utilize in developing their activities.

This thesis was carried out as a Webpropol-questionnaire, which was sent
by email to all members of the Leijonaemot association. The survey ob-
tained 366 responses, after which the answers were analyzed statistically.

The results show that parents of chronically ill children need social sup-
port outside of their family. To some extent it was offered, especially if
the parents were themselves active to search and apply for services. The
study shows that peer support was the most important form of social sup-
port. Peers were able to advise the parents of chronically ill children on
how to identify and apply for support from municipalities and hospital dis-
tricts. Based on the results of this study, respondents felt that the Lei-
jonaemot association's peer support groups were important and they were
satisfied with the Leijonaemot association's activities.

When analyzing the results of the survey in the thesis, development ideas
were considered: Events and groups are concentrated in southern Finland,
which may be reflected in the Finnish population density. The develop-
ment of cooperation between the nursing staff and the third sector arose as
a follow-up research proposal. The Leijonaemot association could get
more tools to act nationally for the good of chronically ill children's fami-
lies, when families would not experience being left alone in a challenging
life situation when children are sick.

Chronically ill children, parenting, coping and support from

36p. + appendices 15 p.



SISALLYS

N [0 | 72N AV 1 SRS 1
2 OPINNAYTETYON TIETOPERUSTA .....oitioieeeeeee ettt 2
2.1 Pitk&aiKaiSSAITaS 1PSH...c.ecveiierieeieiie e 2
2.2 Pitkaaikaissairaan 1apsen Vanhemmuus ..........ccooeveierinininenceeee e 3
2.3 Vanhempien JaKSAMINEN .........cccveiiiiiireie e e e 4
2.4 Tuen maaritelma ja tuen SAaMINEN ..........coviiiieieiee e 4
2.5 SOSIAAINEN TUKI ..ot 5
2.5.1 TIiedoliNen tUKI .....ccoiieiieece e e 5
2.5.2 EMOtIoN@AlINEN TUKI.....cveiiiiiieiieiisesieee s 6
2.5.3  KAYtANNOHINEN TUKI .....oeiieiice e 7
2.5.4 HengelliNen tUKI ........cceiiiiiic e 7
2.5.5  VEIAISTUKI ..c.eoevieiiieicce e 7
2.5.6 Leijonaemot ry:n VErtaiStuKI...........cccevveviiiieiieie e 9
3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA ONGELMAT .................. 10
4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS......oiieiitcicetee ettt 10
4.1 KONAEIYRMAE ... 11
4.2 AINCISTON KEIUU ..ot e 15
4.3 Aineiston kasittely ja analySointi ...........cccoeiiieiininiiineeeeee s 16
5 OPINNAYTETYON TULOKSET ....coiieetiieceeteteee ettt 17
TS A =T (o] T T=T N (0] SO 17
5.2 EMOtIONAAIINEN TUKI ...eovveieiiiieiiciceee e 19
5.3 KaAYLANNOIINEN TUKI ..o 20
5.4 HengelliNen tUKI .....c.ccviiviiiicc e 21
5.5 VEIMAISTUKI .....oveeiieeie ettt sttt sreeneenee e 21
5.6 Leijonaemot ry VErtaiStuKi ........ccccceeveiiiiicii i 23
B POHDINTA .ottt ettt e e e te e e ese et e e e sbesresrenreeneans 26
8.1  EOtISYYS ittt sra et 26
6.2 LUOLELLAVUUS ..ottt sttt st et e e e sneas 27
6.3 JONTOPAGLOKSEL ......ecuviieiecie e 28
6.4 Kehittamisehdotukset Leijonaemot ry:lle ... 30
6.5 JatkotutKimuUSENAOTUKSEL .........cceiiiiiieieie e 31
LAHTEET ..ottt ettt n ettt en s et n s setesans 32
Liite 1 Leijonaemojen 10 kultaista saantoa
Liite 2 Saatekirje
Liite 3 Kyselylomake
Liite 4 Informatiiviset kaaviot
Liite 5 Informatiiviset kaaviot
Liite 6 Informatiivinen kaavio
Liite 7 Mitéd on saatu Leijonaemot ry:Ita
Liite 8 Kehittdmisehdotuksia ja positiivista palautetta vastaajilta



Pitk&aikaissairaan lapsen vanhempien jaksamisen

tukeminen

1 JOHDANTO

Tassa opinnaytetydssa on tarkoitus selvittad pitkaaikaissairaan lapsen van-
hempien jaksamista sekd heidén jaksamisensa tukemista ja vertaistuen
merkitystd vanhempien kokemaan tuen saamiseen. Lisé&ksi tarkastellaan
Leijonaemot ry:n vertaistukitoimintaa.

Opinnéaytetyontekijoiden oma mielenkiinto tutkia aihetta lahtee henkil6-
kohtaisista kokemuksista. Toisella tekijalla on itselldan pitk&aikaissairaita
lapsia ja toinen tekija on tydskennellyt vuosia pitkdaikaissairaiden lasten
ja nuorten parissa. Molemmat opinnéytetyon tekijét tietdvat apua olevan
saatavilla jossakin méaarin, mutta sen hakeminen on ty6lasta ja usein van-
hemmat ovat jo valmiiksi véasyneitd. Td&méan vuoksi on tarkedd tutkia,
kuinka pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmat jaksavat ja mistd he voivat
saada tukea ja apua, jotta Leijonaemot ry voisi parantaa palveluitaan sek&
tukea ja neuvoa vanhempia vield paremmin.

Aihe on hyvinkin ajankohtainen, lasten vanhemmat ovat vasyneitd, lapsia
otetaan huostaan suuria mé&arid ja ennaltaehkéiseva tuki tuntusi olevan
puutteellista. Kun puhutaan pitk&aikaissairaan lapsen vanhempien arjesta,
se on usein vield enemman huolen ja murheen siivittdmaa. Opinnaytetyon-
tekijoiden mielestd on siis erittdin tarkeda tutkia, kuinka heita tuetaan ja
millaista apua on saatavilla.

Lasten pitkaaikaissairastavuus on lisddntynyt viimeisten vuosikymmenten
aikana. Pitkéaaikaissairauden diagnoosi edellyttaa vahintaan kuusi kuukaut-
ta kestanyttd sairastamista, joka vaatii ajoittaisen tai jatkuvan hoidon tai
laékityksen. Vuonna 2007 Suomessa oli 100 000 pitkdaikaissairasta lasta,
heistd 1/3:lla oli fyysinen sairaus tai vamma (lvanoff, Risku, Kitinoja,
Vuori & Palo 2007, 96—97). Vuonna 2012 kelan maksamaa lapsen vam-
maistukea sai 34 500 lasta (Kelan vammaisetuustilasto 2012). Tieto lapsen
sairaudesta herattdd monenlaisia tunteita. Lapsen hoitaminen voi olla haas-
teellista ja aiheuttaa kitkaa vanhempien vélille. Vanhempien parisuhde on
monella tapaa koetuksella ja sopeutuminen tilanteeseen seka perheen
ajankayttoon vie aikaa. (Storvik- Syddnmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uoti-
la 2012, 101.)

Taméa opinndytetyd tehtiin yhteistydssa Leijonaemot ry:n kanssa. Lei-
jonaemot ry on valtakunnallisesti yksi keskeinen vertaistuen antaja. Yhdis-
tys on perustettu vuonna 2005. Yhdistyksen tarkoitus on edistaa jasentensa
jaksamista ja hyvinvointia, seka yllapitaa ja tukea vertaistukitoimintaa eri-
tyislasten vanhempien kesken. Se pyrkii myds madaltamaan vanhempien
kynnystd asioida sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa. Yhdistys pyrkii
toimimaan ennaltaehkéisevésti vanhempien jaksamista tukien, jotta van-
hemmat eivat tarvitsisi jaredampia toimenpiteitd. (Leijonaemot ry n.d.)

Opinnaytetyon keskeisida kasitteitd ovat: Pitkdaikaissairas lapsi, pitkdai-
kaissairaan lapsen vanhemmuus, vanhempien jaksaminen ja tukeminen
seké vertaistuki.



Pitk&aikaissairaan lapsen vanhempien jaksamisen
tukeminen

2 OPINNAYTETYON TIETOPERUSTA

Tdassé opinndytetydssé tietoperusta koostuu termeista pitk&aikaissairas lap-
si, pitkdaikaisesti sairaan lapsen vanhemmuus, vanhempien jaksaminen ja
sosiaalinen tuki. Sosiaalinen tuki on téssa opinndytetyossa jaettu tiedolli-
seen, emotionaaliseen, kaytanndlliseen, hengelliseen ja vertaistukeen.

2.1 Pitkdaikaissairas lapsi

Pitk&aikaissairas lapsi késite tarkoittaa vahintadn kuusi kuukautta kestavaa
sairautta, vammaa tai toimintah&iriota, joka aiheuttaa jatkuvaa tai ajoittais-
ta hoidon ja/tai laékinnéllisen seurannan tarvetta. Pitkaaikaissairaudet jae-
taan psyykkisiin ja fyysisiin sairauksiin sekd toiminnan hairidihin. (Rajan-
tie 2000.)

Henkil6a, jolla on pitkéaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua elamén ta-
vallisista toiminnoista, jonkin sairauden tai vamman vuoksi, voidaan méaa-
ritelman mukaan pitdd vammaisena (Laki vammaisuuden perusteella jar-
jestettavisté palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380).

Vuonna 2012 kansanel&kelaitoksen tilastojen mukaan lasten sairastamia
somaattisia pitké&aikaissairauksia olivat umpieritys-, ravitsemus- ja aineen-
vaihduntasairaudet, hengityselinten sairaudet, hermostolliset sairaudet se-
k& tuki- ja liikuntaelinsairaudet. Uusista vuonna 2012 alkaneista kelan
vammaistukea saavista pitkdaikaissairasta lapsista 50 % sairastaa jotain
mielenterveys- tai kaytoshairiota. (Kelan vammaisetuustilasto 2012.)

Lasten pitkdaikaissairauksiin voidaan luetella esimerkiksi astma, diabetes,
epilepsia ja psyykkiset sairaudet. Liséksi lapsilla esiintyy muitakin pitkéa-
aikaissairauden piiriin kuuluvia terveydellisida ongelmia, kuten oppimisen
ja kehityksen héirioitd sekd pienend keskosena syntymisestd myéhemmin
aiheutuvia terveydellisid haittoja. Pitkaaikaissairaus voi aiheuttaa normaa-
lista poikkeavaa kehitystd. Monet pitkdaikaissairaat lapsipotilaat karsivat
jossakin kehityksen vaiheesta psyykkisistd ongelmista, kuten tunne-
elaméanhairidista ja ahdistuneisuudesta. Psyykkisten ongelmien hoitaminen
vaatii terveydenhuollolta pitk&jénteista ja koko perhettd huomioivaa hoi-
toa. (Rajantie & Perheentupa 2005; Jurvelin 2005; Davis 2006.)

Erityislapsikasite voi tarkoittaa, lasta jolla on kehitysvamma tai jokin muu
sairaus, toiminnallinen tai henkinen vaje, jonka perusteella hén tarvitsee
tukea paivittéisissa toiminnoissa (Malm 2004). T&ssd opinnaytetydssa kay-
tetdan erityislapsitermin tilalla termié pitk&aikaissairas lapsi.

Taman opinnadytetyon tuloksissa nousi esille yhtena diagnoosina ADHD.
ADHD on aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hairid. ADHD kirjainlyhenne
tulee sanoista attention deficit hyperactivity disorder. ADHD lapsen sai-
rautena on tila, jossa lapsen on vaikea keskittyd tehtdviin ja kiinnittaa
huomiotaan johonkin asiaan pidemmaéksi ajaksi. ADHD on psyykkinen
héirio, joka alkaa lapsuudessa ja jatkuu nuoruusikaan asti. Monesti ADHD
paranee kun sairastunut kasvaa aikuiseksi. (Adhd-tietoa n.d.)

2



Pitk&aikaissairaan lapsen vanhempien jaksamisen

tukeminen

Liséksi tdman opinnéytetyon tutkimuksessa vastaajien lapsilla on epilepsi-
aa sairautena, joka tarkoittaa taipumusta toistuviin epileptisiin kohtauksiin.
Silloin sairastunut voi saada epileptisid kohtauksia ilman altistavia tekijoi-
td. Lapsilla on aikuisia suurempi riski saada epileptisia kohtauksia, koska
lapsen aivosdhkotoiminnan sadtely muuttuu hermoston kehittyessa. Lap-
suusian hyvalaatuinen epilepsia saadaan monesti ladkityksella hoitotasa-
painoon eiké se valttaméttd vaikuta lapsen oppimiseen tai kehitykseen ko-
vin paljoa. Mikéli lapsella on vaikeahoitoinen epilepsia, se on myos vaike-
ampi saada kohtauksettomaksi lagkityksella. Talloin lapsella esiintyy kehi-
tys- ja oppimisvaikeuksia hyvénlaatuisia epilepsioita enemmaén. Lapsen ja
vanhempien hyvéksyminen epilepsiaan sairautena, sairauden varhainen to-
teaminen seka kasvun ja kehityksen tukeminen ovat tarkeimmat hyvan
hoidon kulmakivet. (Epilepsialiitto n.d.)

2.2 Pitkaaikaissairaan lapsen vanhemmuus

Usein vanhemmat luovat mielikuvia terveestd, iloisesta vauvasta. Mieli-
kuvat sarkyvét, kun vauvalla todetaan jokin pitkéaikaissairaus ennen tai
jalkeen syntymén. Téassa tilanteessa vanhemmat tarvitsevat aikaa ja tukea.
Tilanne vaikuttaa vanhempien valiseen suhteeseen, voi olla ettd toinen
vanhemmista joutuu jadmaan kotiin lasta hoitamaan. Lapsen hoito voi ta-
pahtua kokonaan kotona tai osittain laitoshoidossa tai kokonaan laitos-
hoidossa. Vanhempien véleja voi Kiristaa ajan puute ja vasymys. Vield jos
taloudessa on muita lapsia, jotka tarvitsevat aikaa ja huomiota, on arjen
pyorittdminen hyvinkin haasteellista. (MLL n.d.)

Vanhempien suurin toive on eldd rauhallista, normaalia ja tasapainoista
arkea, jossa heilla on aikaa ja voimavaroja vastata pitkaaikaissairaan lap-
sen tarpeisiin. Pitkdaikaissairauteen liittyvien stressitekijoiden vaikutus
lapsen, sisaruksien ja vanhempien koko eldmaén vaatii sopeutumista tilan-
teeseen ja erityisté tukea ilman suurempia ponnisteluja vanhemmilta. Per-
heessé lisdhaastetta arkeen tuovat mahdolliset pitkaaikaissairaan lapsen si-
sarukset, vanhempien taistelut erilaisten lomakkeiden kanssa, sek& tyos-
kentely useiden eri viranomaisten kanssa. Todella moni perhe tarvitsee
apua sukulaisilta ja ystéavilta sekd myos yhteiskunnalta. Avun myo6té van-
hempien omat voimavarat kasvavat. Erilaisia tukimuotoja on saatavilla
kun niitd osataan hakea. Pitk&aikaissairaan lapsen vanhemmilla on myds
mahdollisuus pidempéaan osittaisen tydajan kayttoon tai pidempaan hoito-
vapaaseen. (Kehitysvammaisten tukiliitto n.d.)

Hallstrom ja Elander (2007) ovat tutkimuksessaan huomanneet, ettd van-
hemmat kokevat erittéin tarkedksi saada osallistua lapsensa hoitoon. Hei-
dan taytyy tuntea lapsensa olevan turvassa, jotta voivat itse olla rauhalli-
sia. Vanhemmilla on suuri tarve saada tietoa ja kommunikoida lapsensa
hoitajien kanssa. Lapsen sairastuessa usein isovanhemmat ovat perheen
apuna. Vanhemmat tarvitsevat apua, jotta mahdollisen sisarukset tai puoli-
so eivat unohtuisi, vaan heillekin olisi aikaa. Vanhemmilla taytyy olla
myos aikaa levété ja tavata ystavia.
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2.3 Vanhempien jaksaminen

Toimiva parisuhde ja vanhemmuus ovat erittdin tarkeitd voimavaroja van-
hempien jaksamisessa. Edelleen vanhempien valinen tyonjako kahden eri
sukupuolta olevien huoltajien lapsiperheissa on pysynyt varsin epatasaise-
na. Kotityot ja lastenhoito jaavéat edelleen niin kotiditien kuin ty6ssa-
kéyvienkin ditien vastuulle. Isét taas vastaavasti tekevat pitkid tydpaivia
kodin ulkopuolella. Vanhempien jaksamista rasittaa usein myds yhteisen
ajan puute. Vanhempien jaksamista lisadvat molemmin puolinen kunnioi-
tus toista ja parisuhdetta kohtaan sekd puolisolta saatu emotionaalinen tu-
ki. (Lammi-Taskula & Salmi 2009, 50-55.)

Melnykin, Feinsteinin, Moldenhouerin, ja Smallin (2001) tutkimuksessa,
kansallisen arvion mukaan jopa 31 % alle 18-vuotias sairastaa jotain kroo-
nista sairautta. Vanhemmat kokevat usein yksindisyyttd kamppaillessaan
lapsen sairauden kanssa. Naiden vanhempien stressioireet ovat usein mo-
ninkertaisia ja jatkuvia, verrattuna normaaliin stressitilaan. Naméa stres-
sioireet voidaan jakaa viel& eri vaiheisiin ja jokaisessa vaiheessa tarvitaan
tukea. Vanhemmat kokevat stressia kun lapsi sairastuu, kun sairaus kehit-
tyy tai muuttuu. Stressaavaa on myds, kun lapsi tarvitsee jatkuvaa hoitoa
ja jos sairaus pahenee ja vaatii sairaalahoitoa. Erittdin stressaavana koe-
taan tunne, etté ei voida itse auttaa, hoitaa ja suojella lasta.

Vanhempien jaksamista tukevat pienetkin ilot perheen arjessa. Vaikka vé-
lilla on riitelya ja erimielisyyksid, lapsen hoidosta, kotitoista ja taloudenti-
lasta, niin perheen tai vanhempien yhteinen juttelu- tai pelihetki tuo arkeen
iloa. Tarkedaa olisi toimiva vuorovaikutus perheen jasenten vélilla. (Lam-
mi-Taskula & Bardy 2009, 66.)

2.4 Tuen madritelmé ja tuen saaminen

Pitkaaikaissairaan lapsen perheilla on oikeus monenlaisiin tukiin. Nait4
tukia on mahdollisuus hakea kunnalta, kansaneldkelaitokselta ja kolman-
nen sektorin palvelun tuottajilta. T&ssd opinndytetyossa selvitettiin tuen
saamista ja tarpeellisuutta, kuinka paljon lapsen vanhemmat saivat tukea ja
mista.

Tuki itsessadn on kéasitteend moniulotteinen. Tuki-ké&sitettd voidaan lahes-
tyd ihmisten valisen vuorovaikutussuhteen luomisen luonteen seka kéyt-
taytymisen avulla. Tuki viittaa vuorovaikutuksessa syntyviin ja kehittyviin
resursseihin, joiden tarkoitus on edistdad henkildiden hyvinvointia. Kaikelle
tuen tarkastelulle yhteist4 on vuorovaikutus, dynaamisuus ja hyvinvointiin
tahtddva toiminta. Tuessa keskeistd on ihmisten vélinen kommunikointi ja
viestintd. Madritelmassa painotetaan tuen antajan ja saajan vélistd vasta-
vuoroisuutta, jonka tuloksena syntyy kokemus saadusta ja annetusta tues-
ta. Tukea voi l&hestyd tavoitteen ja tarkoituksen nékokulmasta. Talla ta-
valla lahestyttéessa tuki ilmenee toimintana, k&yttaytymisena tai resurssei-
na, joiden tavoite on edistdd hyvinvointia ja voimavaroja seka auttaa vai-
keista elamantilanteista selviytymiseen. (Mattila 2011, 16—-17.)
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Lapsen sairastuessa vanhempien perusturvallisuuden kokemus jarkkyy.
Vanhemmat kokevat vahvasti olevansa vastuussa lapsensa hyvinvoinnista
vaikka lapsi olisi vakavasti sairas ja olisi pitkia aikoja sairaalassa sairaalan
hoitohenkilokunnan vastuulla. Tuen saaminen muuttaa vanhempien néke-
mysté tilanteesta ja antaa turvallisuuden kokemuksen, ettei ole kyseisessé
tilanteessa yksin. Kaikki mahdollinen tuki on perheelle tarkeaa ja valtta-
matonta kriisista selvidamisen kannalta. (Mé&éatta 1999, 78-79.)

Arvioitaessa vanhempien jaksamista pitéisi ottaa huomioon vanhempien
tunteiden saately, ovatko he vihaisia, masentuneita tai vasyneitd. Miten he
itse kokevat ratkaisevansa ongelmia, vanhempien roolit perheessa, péivit-
taiset kotityot, seka tekevatkd vanhemmat toita kotona tai muualla, onko
mahdollista vanhempien tai toisen vanhemman ja&da kotiin hoitamaan las-
ta, onko vanhempien mahdollista muuttaa tyorytmié. Tarkead arvioitaessa
on saada esille vanhempien ja koko perheen voimavarat. Hoitotyoén am-
mattilaiset ovat avainasemassa tarkkailemaan perheitd, kun he tydskente-
levat sairaiden lasten ja heidan perheidensa kanssa. Vanhemmille pidetta-
vat interventiot tulisi olla jatkuvia, koska sairaus muuttuessaan aiheuttaa
uusia haasteita vanhemmille. (Melnyk ym. 2001.)

2.5 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki jaetaan tiedolliseen, emotionaaliseen, kaytanndlliseen,
vertaistukeen ja hengelliseen tukeen. Sosiaalinen tuki on ihmisten vélista
tavoitteellista vuorovaikutusta. Tuen laadulla ja tavalla, mitd sosiaalista
tukea vanhempi saa, on suuri merkitys vanhempien sopeutumiseen tilan-
teeseen, stressinsietokykyyn, psyykkiseen hyvinvointiin ja selviytymiseen
pitkaaikaissairaan lapsen vanhempana (Rantala 2009, 39.)

Vanhempien ja lasten tuen saamisessa on tarkedd, ettd hoitohenkilékunta
tunnistaa perheen yksil6lliset tuen tarpeet, jonka mukaan tarkoituksenmu-
kaiset tukimuodot valitaan. Hoitohenkil6kunta kayttdd omaan valintaansa
perheen nonverbaalisen viestinndn havainnointia ja vuorovaikutuksen tul-
kintaa. Mikéli hoitohenkilokunta ei pysty tunnistamaan perheen hoidon
tarvetta, on epdvarmaa kohdentuuko tukimuodot niihin asioihin, jotka ovat
perheen kannalta valttaméattomia. (Mattila 2011, 37-39.)

2.5.1 Tiedollinen tuki

Laki potilaan asemasta ja oikeudesta ohjaa ja maarittad koko toimintaa
hoitotytssa. Jokaisella kansalaisella on oikeus laadukkaaseen hoitoon sek&
hyvéén kohteluun, hanell& on oikeus saada selvitys omasta ja lapsensa ter-
veydentilasta, hoidon merkityksestd, hoitovaihtoehdoista sek& vaihtoehto-
jen vaikutuksista. Potilaan oikeus koskee myos tiedon saamista omaan
hoitoonsa liittyvissé asioissa, joilla on merkitys hoitoon liittyvissa paatok-
sissé. (Laki potilaan asemasta ja oikeudesta. 1992.)
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Tiedollinen tuki on tiedon ja ohjauksen antamista perheelle, se siséltaa oh-
jausta ja tukea paatoksenteossa. Tiedollisen tuen tehtavénd on myos edis-
taa perheen arjessa jaksamista ja koetun terveyden hyvinvointia. (Hentinen
1995, 13-14).

Hoitohenkilékunnan tehtdvand on antaa riittavasti tietoa, tukea perheen
omatoimisuutta sekd motivoida heitd. Tiedollisen tuen tehtdvand on va-
hentdd vanhempien kokemaa avuttomuuden tunnetta, vahvistaa selviyty-
misen tunnetta. (Hopia 2006, 66).

Tietoisuus sairaudesta ja siihen liittyvista asioista edistdd sopeutumista uu-
teen eldmantilanteeseen. Sen vuoksi on tarkead, ettd hoitohenkilokunta pi-
t4d vanhemmat ajan tasalla lapsen terveyden tilasta. Vanhempien kokema
vuorovaikutus hoitohenkilékunnan kanssa edistaa tai heikentaa lapsen ko-
kemaa pelon tunnetta sairaalassa olo aikana. (Potinkara 2005, 2779-2781.)

2.5.2 Emotionaalinen tuki

Emotionaalista tukea luonnehditaan monesti henkiseksi tueksi. Kéytan-
nossa se tarkoittaa esimerkiksi toisen henkilon kuuntelemista, vastavuo-
roista keskustelua ja lasndoloa. Emotionaaliseen tukeen voi liittyd myos
kosketus. Téllaista tuen muotoa on vaikea konkretisoida. Emotionaalisen
tuen saaja vastaa tdssa opinndytetyossa kysyttdessa omaan koettuun emo-
tionaalisen tuen saamiseen. Tuen tarpeiden ennakointi ja tarkastelu viikko-
tasolla on hankalaa tai mahdotonta. Emotionaalista tukea pidetadn monesti
henkildiden keskeisimpédna avun ja tuen muotona, mitd on tarjolla. Tuen
puuttuminen voi aiheuttaa arjessa vaikeuksia ja ongelmatilanteita. (Kehi-
tysvamma-alan verkkopalvelu 2013.)

Emotionaalisen tuen tarpeet vanhemmilla liittyvat ymmarryksen, myoté-
tunnon, rohkaisun sek& lohdutuksen kokemuksen saamiseen. Vanhemmat
kantavat huolta lapsestaan koko ajan, vaikka eivat olisi lapsen vierelld ko-
ko aikaa. Vélittdminen, huolenpito, myotaeldminen, kunnioitus, kuuntelu,
hyvaksyntd, lasnéolo, rohkaisu ja tunteiden huomioiminen ja niista kes-
kustelu ovat emotionaalisen tuen menetelmié. Lapsen vanhemmat tulee ot-
taa mukaan hoidon suunnitteluun ja paatoksentekoon, jolloin voidaan tu-
kea vanhempia emotionaalisesti sekd motivoida lapsensa hoidossa. Silloin
vanhempien on helpompi tehda pééatoksia ja olla johdonmukaisia, kun he
ovat kokeneet tulleensa kuulluksi ja ymmarretyksi. Vanhempia rohkais-
taan ja tuetaan parjadmaan arjessa pitkaaikaissairaan lapsen vanhempana.
(Mattila 2011, 25-36.)
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2.5.3 Kaytannollinen tuki

Kéytannollisen tuen antamiseen liittyy konkreettista avun antamista. Pyri-
tdan tukemaan ihmissuhteita sek& vaikuttamaan lahiymparistoon. (Koto-
saari 2004.)

Konkreettinen apu voi olla esimerkiksi perheelle siivousapua kunnalta.
Omaishoitajuus on kunnan tukemaa tyotd, jota vanhempi tekee pitk&ai-
kaissairaan lapsen hyvaksi, silloin kunta tukee konkreettisesti perhetta an-
tamalla lain m&arddmat omaishoitajan vapaat tai kuntakohtaisesti palve-
luseteleitd, joilla vanhempi voi ostaa yksityiselta palveluntarjoajalta kotiin
tarvitsemiaan palveluita. (Omaishoitajat ja l&heiset — liitto ry n.d.)

Kéaytannollinen tuki voi olla myo6s l&hetteen kirjoittamista eteenpdin, esi-
merkiksi lastenneuvolan terveydenhoitaja Kirjoittaa lahetteen perheneuvo-
laan perheelle, jossa on pitk&aikaissairas lapsi. My6s kotikdynnit ovat kay-
tannollista tukea, jolloin perheen ei tarvitse menné pitkaaikaissairaan lap-
sen kanssa pois kotoa. Avosairaala-palvelut ovat myods tdmaénlaista tukea,
lapsi saa olla kotona, missa kdydaan antamassa suonensisaiset ladkitykset
ja mahdollisesti huolehtia suonensisdisesta nesteytyksesta ja ravitsemuk-
sesta, sekd muu sairaanhoito, mita eivat vanhemmat pysty tai halua itse
antaa. (Henttonen & Kantojarvi n.d.)

2.5.4 Hengellinen tuki

Hengellisen tuen antamiselle haastetta tuovat eri uskontokunnista tulevat
perheet, heidan uskomukset, seké tavat ja perinteet. Tukeen liittyvat késit-
teet henkisyys, hengellisyys ja uskonnollisuus. Hengellisyyteen liitetdan
kiinnostus elamén perimmaisistéd arvoista, elamén tarkoituksesta seka ole-
massa olon merkityksesta. Henkisyydella tarkoitetaan siséista kiinnostusta
jostakin korkeammasta voimasta, kristinuskossa Jumalasta. Uskonnolli-
suudella tarkoitetaan henkilon toteuttamaa rituaalia. Hoitotydssa hengelli-
syys on osa hyvéa hoitoa. Hengellista tukea antaessa tulee ottaa huomioon
monikulttuurisuus. Téassd tukimuodossa voi mahdollistaa vaikka pyhdan
toimituksen siihen ympéristoon jossa perhe silla hetkellad on. Hengellisyys
on merkityksellinen voimavara monissa uskonnollisissa perheissé. Hoito-
tyossa tulee kunnioittaa perheiden uskonnollisuutta. Hengellista tukea an-
taa monissa hoitolaitoksissa sairaalapastori tai vastaava koulutettu henkil6.
(Karvinen 2007.)

2.5.5 Vertaistuki

Kansalaisjérjestotoiminnan strategiassa todetaan, ettd “vertais- ja tukihen-
kil6toiminta tuottaa ruohonjuuritasolla yhteiskuntaan hyvinvointia ja sosi-
aalista pddomaa, jota viranomaiset eivat kykene tuottamaan. Vertaistuki ei
ole tarke&& vain ongelmatilanteissa, vaan se toimii myos arkipdivan ela-
méanlaadun vahvistajana. Vertaistuki laajentaa erityisosaamista siten, etta
kokemuksellinen tieto ja asiantuntijuus tulevat ammatillisen asiantuntijuu-
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den rinnalle ja joltakin osin myds haastavat sitd uudistumaan.” (Kansalais-
jarjestétoiminnan strategia 2010.)

Vertaistuki on kokemuksellista vuorovaikutusta. Vertaistuesta kaytetaan
myo6s kasitettd vertaistoiminta. Vertaistuen toiminta perustuu siihen, etta
ihmiset, joilla on yhteinen kokemus tai sairaus antaa toisilleen tukea, seka
saavat toisiltaan vastavuoroisesti tukea. Vertaistuessa annetaan sellaista
tukea, jota muut auttamistahot eivat pysty vélittdmaan tuen tarvitsijoille.
Vertaistuki on tehokasta ennaltaehkéisevad toimintaa, erityisesti vaikeissa
elaméanvaiheissa. Vertaistuki ei ole terapiaa, tukea antavat henkil6t ovat
monesti saaneet noin viikonlopun mittaisen koulutuksen vertaistuen anta-
miselle. (Holm, Huuskonen, Jyrkdma, Karnell, & Laimio 2010, 9-14.)

Vertaistuki voi olla osa terveydenhuollon palveluita, joita asiakkaalle tar-
jotaan. Vertaistoiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja luottamukseen, jota
tarjoavat kolmannen sektorin toimijat, monesti potilasjarjestét. Vertais-
toiminnan perusajatuksena on luottamus, tasa-arvoisuus ja usko ihmisen
sisaisiin voimavaroihin, jotka voidaan saada houkuteltua esiin vertaistoi-
minnan avulla. Vertaistukihenkil6lta edellytetddan omaa oivallusta ja aktii-
vista lasnédoloa ja kuuntelua seké usein myos toivetta oman hyvinvoinnin
lisdantymisesta. Vertaistukihenkilond toimiminen ei saa tuntua taakalta,
eiké se saa kuormittaa liikaa. Vertaistukisuhde kérsii, jos tukihenkil® on it-
se kriisin keskella. TukihenkilGilla tulee olla vahva itsetunto, jotta hén
pystyy tukemaan tuettavaa. (Holm ym. 2010, 9-14.)

Kinnunen (2006) on pro gradu tutkielmassaan todennut vertaistuen tar-
keyden vanhemmille. Vanhemmat kokevat vertaistuen keinoksi 10ytaa
ymmarrysta ja tietoa lapsen sairaudesta. Vanhemmat kokevat vertaistuen
onnistuneeksi, kun he 16ytavét vertaiset vanhemmat, jotka painivat saman-
laisten arkipaivén haasteiden kanssa.

Vertaistukiryhmat voivat toimia taysin itseohjautuvasti, jolloin ryhmén ve-
taja on vertainen eli saman kokemuksen omaava kuin ryhmaldinen. Tai
ryhmaa voidaan ohjata ulkopuolelta, ohjaajalla ei vélttdmatta tarvitse olla
itsella samaa kokemusta, tall6in ohjaajana toimii yleensd alan ammatti-
henkild kuten esimerkiksi psykologi tai diakoni (Mykkanen—Héanninen
2007, 27).

Karlsson (2006) on tutkinut, ettd vertaistukiryhméassd osanottajat saavat
ymmarrysta tilanteeseen, jossa he itse ovat. He saavat myds vapauden tun-
teen, kun ei tarvitse aina selittdd uudelleen ja uudelleen, mista on kyse.
Vertaistukiryhmassa toiset osanottajat painivat samojen asioiden kanssa ja
sieltd koetaan saatavan konkreettista tietoa mieltd askarruttavista asioista.
Ihmisilld on tarve puhua keskendan ja tdmén tarjoavat vertaistukiryhmat.
Vertaistukea tutkittaessa on usein todettu, ettd se on melkein yhtd tehokas-
ta kuin ammatillisten tarjoamat terapiaryhmat.

Vertaistukiryhmétoiminta mahdollistaa ryhméléisille konkreettista arkeen
ja lasten kasvatukseen liittyvien asioiden jakamista. Ryhmassé voi olla jo-
ka kerralla jokin teema, josta keskustellaan, tai keskusteluiden aihe voi
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syntyd ilman ennalta suunniteltua aihetta. Ryhmét voivat olla myos toi-
minnallisia ryhmid, jolloin ryhmaéléiset tekevét erilaisia toiminnallisia asi-
oita, kuten esimerkiksi askarteluita tai kasitoitd. Ryhmadassé voi kayda
myos ulkopuolisia luennon pitdjid, vaikka KELA:n tyontekija neuvomassa
lomakkeiden taytdssé. Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmissa on kaikissa
lastenhoitomahdollisuus, koska osa leijonaemoista on yksinhuoltajia, eika
heillda ole mahdollisuutta lastenhoidolle vertaistukiryhmén ajaksi. Ryh-
méassd noudatetaan Leijonaemot ry:n kymmentéd kultaista saantoa. (Liite
1.) (Leijonaemot ry n.d.)

2.5.6 Leijonaemot ry:n vertaistuki

Leijonaemot yhdistys on saanut alkunsa vuonna 2001, jolloin perustajajé-
senet tapasivat toisensa sairaiden lasten keskustelupalstalla internetissa.
Leijonaemot ry on perustettu nelja vuotta myéhemmin, vuonna 2005. Sa-
mana vuonna on julkaistu kirja nimelta Leijonaemojen tarinat, jossa on
kuuden leijonaemon kokemukset erityislapsiperheen arjesta ja lapsen sai-
raudesta. Silloin yhdistyksen toiminnan tarkoitukseksi on méaaritelty: Edis-
taa vertaistukitoimintaa erityislasten (tassa opinndytetydssa mééritelmana
kaytimme pitkéaikaissairaiden lasten) vanhempien kesken sek& vanhempi-
en ja terveydenhuollon etté sosiaalipuolen kasvatuksen ammattilaisten va-
lilla. Yhdistyksen tehtavana on myds tukea jasenten jaksamista ja hyvin-
vointia. Kaikkea toimintaa Leijonaemoissa ohjaa: Leijonaemojen 10 kul-
taista saantoa (Liite 1.) (Leijonaemot ry n.d.)

Leijonaemot ry muodostaa moninaisen suuren joukon vanhempia, joilla on
erityistd tukea tarvitsevia lapsia. Leijonaemot ry:n jasenten lapset eivét
tarvitse diagnoosia erityisyyteensd, leijonaemo on erityislapsen vanhempi,
joka kokee lapsellansa jonkin erityispiirteen, mika poikkeaa vanhemman
omasta ndkemyksestd normaalista. Yhdessa Leijonaemo ry:n jasenet tuke-
vat toisiaan, jakavat tietoa, puolustavat lapsiaan ja toisiaan. He ovat ylpei-
ta ja onnellisia erityislapsistaan. Leijonaemot ry jérjestaa vertaistukiryh-
mi& useilla paikkakunnilla, yhteensd kuukausittain kokoontuvat 23 Lei-
jonaemot vertaistukiryhmaa, lisaksi jarjestetddn voimaannuttavia vertais-
tuki-pdivia yhdistyksen jésenille eri paikkakunnilla. Voimaannuttava ver-
taistuki-viikonloppuja jérjestetaan jasenille ympdri Suomea. VVoimaannut-
tava vertaistuki-viikonloppuja on esimerkiksi yksinhuoltajille, lapsensa
menetténeille, draamaviikonloppuja, isien viikonloppuja, parisuhdeviikon-
loppuja ja monia muita aihepiireja. Leijonaemot ry jarjestavat osan ver-
taistukitoiminnastaan yhteistydssa muiden potilasyhdistysten kanssa. (Lei-
jonaemot ry n.d.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA ONGELMAT

Tassa opinnaytetydssa on tarkoitus selvittad pitkaaikaissairaan lapsen van-
hempien jaksamista sekd heidén jaksamisensa tukemista ja vertaistuen
merkitystd vanhempien kokemaan tuen saamiseen.

Tavoitteena on tuottaa tietoa, jota Leijonaemot ry ja muut vertaistukea tar-
joavat yhdistykset voisivat hyddyntdd omassa toiminnassaan ja sen kehit-
tamisessé.

Tutkimusongelmat:

1.  Minkalaista tukea pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmat ovat saa-
neet jaksamiseensa?
a. Tiedollinen tuki
b. Emotionaalinen tuki
c. Kaéytannollinen tuki
d. Hengellinen tuki
e. Vertaistuki
2. Miten vertaistukitoimintaa tulisi kehittda pitkaaikaissairaiden las-
ten vanhempien kanssa toimiessa?

4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Tama opinndytetyo toteutettiin strukturoituna Webpropol-kyselyna. En-
nen pitkaaikaissairaan lasten vanhemmille suunnatun kyselylomakkeen te-
koa etsittiin tutkittua tietoa opinnaytetyon aiheesta eri tietokannoista ja eri-
laisia hakusanoja kayttéden kuten pitk&aikaissairas lapsi, vanhemmuus, jak-
saminen ja tuen saaminen. Kyselylomake laadittiin yhteistyossa Lei-
jonaemot ry:n kanssa. Kyselylomake testattiin Leijonaemot ry:n tyonteki-
joiden kesken. Kyselylomakkeen kysymykset pyrittiin laatimaan niin, etta
niiden avulla saatiin vastaukset opinnédytetyon tutkimusongelmiin.

Opinndytetyon kohderyhman muodostivat kaikki Leijonaemot ry:n jase-
net, kyselya saatekirjeineen lahetettiin noin 1 100 seka Webprolol-linkin
kanssa sahkopostitse Leijonaemot ry:n projektityontekijan toimesta. Kyse-
ly oli avoinna kolme viikkoa, jonka aikana vastaamisesta muistutettiin
kahdesti, viikon ja kahden viikon kuluttua ensimmaisen sédhkdpostin lahet-
tdmisen jalkeen, lisdksi kyselystd kerrottiin Leijonaemot ry:n virallisella
Facebook—ryhmassa.

Vastauksia kyselyyn tuli méérdajassa yhteenséd 366 kappaletta. Vastausten
raportoinnissa kaytettiin frekvensseja ja prosentteja.
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4.1 Kohderyhmé

Suurin osa vastanneista 363 (99 %) oli lasten vanhempia, joko aiti tai isa.
Vastanneista vain murto osalla vastaajista 3 (1 %) oli muita huoltajia, ku-
ten esimerkiksi isoditi tai sijaisvanhempi. Kyselyyn vastanneiden iké vaih-
teli alle 20-vuotiaasta yli 51-vuotiaaseen. Vastanneista 207 (56 %) oli
31-40-vuotiaita, toiseksi eniten 98 (27 %) oli 41-50-vuotiaita ja kolman-
neksi eniten 37 (10 %) oli 21-30-vuotiaita.

Kyselyssa selvitettiin vastanneiden perhemuotoa, suurin osa 251 (69 %)
vastanneista oli ydinperheestd, seuraavaksi eniten vastanneet oli yhden
vanhemman perheita 60 (16 %). Lisaksi vastanneista uusioperheesta oli 43
(12 %). Vastanneiden muina perhemuotoina mainittiin isovanhemmat ja
lastenlapset seké adoptioperheet 11 (3 %).

Kyselyssa selvitettiin perheiden lasten lukumaaraé. Vastanneista 142 (39
%) oli kahden lapsen perheitd, 94 (26 %) kolmen lapsen perheitd ja 65 (18
%) perheelld oli yksi lapsi. Lisaksi 42 (11 %) perheisté oli nelja lasta ja 23
(6 %) vastanneista oli viisi tai useampi lapsi.

Suurimmalla osalla perheistd 264 (72 %) oli yksi pitk&aikaissairas lapsi,
82 (22 %) perheista kaksi ja 20 (6 %) kolme tai useampi pitkaaikaissairas
lapsi.

Lisaksi kyselyssa selvitettiin, kuinka monen pitk&aikaissairaan lapsen
omaishoitajia vastaajat olivat. Yli puolet vastanneista 193 (53 %) oli yh-
den lapsen omaishoitajia ja 12 (3 %) vastanneista oli kahden lapsen
omaishoitajia. Kyselyyn vastanneista 161 (44 %) eivat olleet lapsen
omaishoitajia.

Taman jalkeen selvitettiin perheiden KELA:n maksamaa vammaistukea.
Vastaajista suurin osa 284 (78 %) sai vammaistukea. Kahdesta lapsesta
vammaistukea sai 51 (14 %) ja kolmesta tai useammasta lapsesta 7 (2 %)

Kyselyssé selvitettiin my6s vastaajien sairaanhoitopiirid. Suurin osa vas-
taajista kuului Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiriin, 125 (34 %)
Toiseksi eniten vastaajia oli Pirkanmaan sairaanhoitopiiristd, 38 (10 %).
Kolmanneksi eniten 33 (9 %) oli Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirista.
(Kuvio 1.)
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Vastausten lukumaara
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Kuvio 1. Vastaajien lukumaara sairaanhoitopiireittéin.

Kyselyssa selvitettiin, mita perheiden lapset sairastavat. Eniten lapset kér-
sivat fyysisestd parantumattomasta sairaudesta, 177 (48 %). Kehitysvam-
maisuutta oli vajaalla puolella perheiden lapsista, 153 (42 %). Seuraavak-
si yleisimpind olivat psyykkinen sairaus 59 (16 %) ja fyysinen parannetta-
vissa oleva sairaus 48 (13 %). Tahan kysymykseen oli mahdollista vastata
useampaan kohtaan, mikali lapsella oli useampi sairaus. (Kuvio 2.)
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Kuvio 2. Vastanneiden lapsilla olevat sairaudet
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Vastanneista 19 (4 %) vastasi olevansa kolmen tai useamman pitk&aaikais-
sairaan lapsen vanhempi. 79 (16 %) vastaajan perheissé on kaksi pitkaai-
kaissairasta lasta. 47 (9 %) vastanneista perheistd oli yhden psyykkisesti
pitkaaikaissairaan lapsen vanhempia. Alla oleva taulukko kuvaa kuinka
moni perheiden lapsista sairastaa ja mitd he sairastavat. Tahan kysymyk-
seen vastaaja pystyi erottelemaan kuinka moni perheen lapsista sairastaa
jotakin pitkdaikaissairautta. (Kuvio 3.)

Moniko perheen lapsista sairastaa?

140
120
100
80
60
40
» L
0
& 3 \ S
s © & o~ O
N v ¥ S
v K © § S
S 2 > N S
QO N & & ©
S ® 8 v
] O3 N>
\a v X
] R Q
N )
& &
S &
< ¢

W1lapsi M2lasta [@3 lastatai enemman

Kuvio 3. Moniko perheen lapsista sairastaa?

Avoimia vastauksia tuli 114 (31 %). Naissé vastauksissa suurimmalla
osalla eli 67 (59 %) lapsella esiintyy jokin neurologinen sairaus. Neurolo-
gisten sairauksien kirjosta eniten eli 16 (14 %) lasta sairasti epilepsiaa. 14
(12 %) lapsista oli saanut diagnoosin ADHD.

Kyselyssa selvitettiin, kuinka paljon lapset viettdvat perheineen aikaa sai-
raalassa. Vastaajien lapsista 187 (51 %) viettdd maksimissaan 10 péivaa
vuodesta sairaalassa. 11—-20 pdivaa sairaalassa vuodessa viettaa 92 (25 %)
lasta. Vastaajien lapsista 31 (8 %) viettdd sairaalassa 21—30 pdivaa vuo-
dessa. (Taulukko 1.)
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Taulukko 1. Lasten sairaalassa viettamét péivat vuodessa
Sairaala paivat Lasten lukumaara
0-10 187
11- 20 92
21- 30 31
31-40 16
41-50 10
51-70 10
71- 90 6
91- 120 8
121- 150 2
151- 180 1
181- 210 2
210- 250 1
Yli 251 1

Liséksi kyselyssa selvitettiin, kuinka paljon vanhemmille tulee matkaa las-
ta hoitavaan yksikkdon. Suurimmalla osalla eli 104:11& (28 %) perheelld on
matkaa 0—10km. Vastanneista 88:lla (24 %) perheellda on matkaa
11-20km. Yli 201 kilometrid lasta hoitavaan sairaalaan on matkaa 14:114
(4 %) perheelld. (Taulukko 2.)

Taulukko 2. Perheiden matka sairaalaan
Matka sairaalaan Lasten lukumaara
0-10km 104
11- 20km 88
21- 30km 44
31- 40km 25
41- 50km 16
51- 60km 22
61- 70km 11
71- 80km 12
81- 90km 10
91- 100km 8
101- 150km 23
151- 200km 9

Yli 201 km 14
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4.2  Aineiston keruu

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tutkija saa keratyn tiedon ja aineiston
numeerisessa muodossa, tulokset esitelladan numeroina. Tutkija on maaral-
lisessé tutkimuksessa puolueeton, eiké vaikuta tutkimustulokseen. Yleisien
lainalaisuuksien l6ytdminen on usein madréllisen tutkimuksen tavoite.
Kyselylomakkeet ja haastattelut ovat yleisia tapoja keréta aineistoa méaéa-
réllisessa tutkimuksessa. Padasia on keréta aineistoa mahdollisimman laa-
jalti. (Vilkka 2007, 13—35.)

Kvantitatiivisessa kyselyssa kéaytetdan vakiointia, eli kaikille esitetdan sa-
mat kysymykset, samassa jarjestyksessd. Vastaaja lukee ja vastaa itsenéi-
sesti kyselyyn. Kyselya on hyvé kéyttaa jos tutkittavia on paljon, laajalla
alueella ja kyselldadn kovin henkilokohtaisia asioita. (Vilkka 2007, 27—
33)

Taman opinnaytetyon kyselylomake sisélsi saatekirjeen (Liite 2.). Saate-
kirjeen tarkoitus oli esitelld vastaajille kyselyn tekijat, kyselyn tarkoituk-
sen sekd kertoa vastaukseen varatun ajan. Viikon kuluttua lahetyksesta
muistutettiin vastaajia, jotka eivat olleet viel& vastanneet. Vastaajilta saa-
tiin suostumus tutkimukseen, kun he vastasivat kyselyyn. Vastaajien ano-
nyymius séilyi koko kyselyn ajan.

Tasséd opinndytety0dssd kaytettiin strukturoitua, tatd kyselyé varten laadit-
tua lomaketta (Liite 3.). Aihe rajataan koskemaan Leijonaemojen jasenia,
joihin kuuluu pitkaaikaissairaiden lasten vanhempia. Tarkoituksena oli
saada mahdollisimman laaja otanta. Kysely laadittiin opinnaytetyonteki-
joiden toimesta ja l&hetettiin Leijonaemojen projektityontekijan avustuk-
sella.

Kyselylomake sisalsi 35 kysymysta. Alla oleva tauluko selventda kysely-
lomakkeen rakennetta. (Taulukko 3.)

Taulukko 3. Kyselylomakkeen rakenne
Taustatiedot kysymykset 1-11
Sosiaalinen tuki kysymykset 13- 27
Tiedollinen tuki kysymykset 13- 17
Emotionaalinen tuki kysymykset 18
Kaytannéllinen tuki kysymykset 19- 20
Hengellinen tuki kysymykset 21
Vertaistuki kysymykset 22- 27
Leijonaemojen toiminta kysymykset 28
Leijonaemojen toiminnan kysymykset 29- 33

kehittaminen
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Kyselyssa selvitettiin, ovatko vanhemmat saaneet sosiaalista tukea lapsen
sairastuessa ja sairauden aikana. Sosiaalisen tuen piirin laskettiin kuulu-
vaksi tiedollinen, emotionaalinen, kaytannollinen, hengellinen ja vertais-
tuki. Kyselyssa selvitettiin myos keneltd tai mistd vanhemmat ovat tukea
saaneet, seké kenelta he eivat kokeneet sita saavansa.

Kyselyssa kaytettiin neliportaista Likert—asteikkoa, jossa véittdmat olivat:
Tdaysin samaa mieltd =1, samaa mieltd = 2, eri mieltd = 3 ja taysin eri miel-
td =4. Aineiston analyysivaiheessa Likert—asteikko k&&nnettiin toisinpéin
eli tdysin samaa mieltd =4, samaa mieltd = 3, eri mielt4d = 2 ja tdysin eri
mieltd =1. Tassa opinndytetydssa kaytettiin vastauksien auki kirjoituksessa
keskiarvoja, jolloin 4 on paras mahdollinen vastaus ja 1 alhaisin vastaus.

Webpropol on tiedonkeruu ja kysely -sovellus, joka toimii internetin vali-
tykselld. Se on maksullinen ohjelma ja vaatii rekisterdinnin. Silla on laaja
kayttajakunta aina kouluista eri teollisuuden aloihin. Webpropolin etuja on
sen kayton helppous. Se laskee tulokset valmiiksi ja vastauksia voi seurata
reaaliajassa. (Kaukoranta 2009.)

Aineisto kerattiin strukturoidulla tavalla Webropol—kyselylld, kyselyn tu-
lokset analysoidaan tilastollisesti. Tutkimuksessa saadaan kayttd4 Lei-
jonaemot ry:n Webpropol -lisenssia, kysely on tehty tatd opinnaytetyota
varten.

4.3  Aineiston kasittely ja analysointi

Aineiston késittelylla tarkoitetaan keratyn tiedon tarkistamista ja siirtdmis-
td sellaiseen muotoon, ettd sitd voidaan numeraalisesti tutkia (Vilkka
2007, 118.) Kyselyiden madraajan umpeuduttua lomakkeet kaytiin 1&pi,
arvioitiin tiedon laatu ja virheellisyys seka poistettiin puutteellisesti tai
epéasiallisesti taytetyt lomakkeet. Tarkastuksen yhteydessa arvioitiin tut-
kimuksen kato. Talla tarkoitettiin puuttuvan tiedon maarad, ja se ei yleensa
ole ongelma, jos kato on vahdinen. Kato on aina arvioitava, ja siltd voi-
daan valttyd huolellisella ennakko suunnittelulla. Aina voidaan lahettaa
muistutus tai uusintakysely, mikéli vastauslomakkeet ja kuoret on koodat-
tu oikein ja tiedetaan, kuka ei ole vastannut. Tassa on muistettava henki-
I6iden tietosuoja, koskaan koodit eivét saa joutua vaariin kasiin. (Vilkka
2007, 105—117.)

Analyysitapa riippuu siitd, ollaanko tutkimassa yhta tai useampaa muuttu-
jaa. Sijaintilukuja kaytetdan tutkittaessa yhden muuttujan jakaumaa. Yh-
den muuttujan jakaumaa tutkittaessa kaytetddn keskiarvoa, frekvenssié ja
prosentteja. (Vilkka 2007, 118—131.) T&ssd opinndytetydssa tuloksia ha-
vainnollistetaan frekvensseind ja prosentteina. Vastaajilta kysytyissé véit-
tamissa oli mahdollisuus valita 1-4 vaihtoehto, jolloin 4 tarkoitti vastaajan
olevan taysin samaa mielta véitteen kanssa ja 1 taysin eri mielta.
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Tuloksia esitetdan teksting, erilaisina taulukkoina, tunnuslukuina ja kuvi-
oina. Tulosten esittdminen on objektiivista. Taulukot ja kuviot voidaan si-
joittaa leipatekstiin. Niita k&ytettd&dn havainnointiapuna ja niilla nopeute-
taan ja helpotetaan asian ymmarrettavyyttd. Taulukoiden tulee olla selkeité
ja hyvin numeroituja. Tekstin ja taulukon informaation tulee tdydentad toi-
siaan. Kuviot ovat vaikuttavia ja antavat lukijalle selkedn kuvan yleisestéa
jakaumasta. Tulosten tulkinnat ja johtop&atokset esitetddn myos sanallises-
ti, jotta lukijalle tulisi selvaksi niiden laatu ja sisaltd. (Vilkka 2007, 134—
148.) Téman opinndytetyon jokaisesta kysymyksesta 16ytyvat informatii-
viset kaaviot. (Liitteet 4-8.)

Aineiston avoimien kysymysten vastaukset analysoitiin sisallonanalyysil-
I4. Vastausten siséllot jaoteltiin ala- ja yldkategorioihin. Jaotellut kategori-
at l1oytyvét liitteistd. (Liite 6-8.)

5 OPINNAYTETYON TULOKSET

Taman opinnaytetyon tulokset esitellddn seuraavassa tutkimusongelmien
mukaisessa jarjestyksessa. Tassé opinndytetydssa pitkdaikaisesti sairaiden
lasten vanhempien jaksamista tarkasteltiin sosiaalisen tuen saamisessa eli
tiedollisen, emotionaalisen, kaytannollisen, hengellisen ja vertaistuen né-
kdkulmasta.

5.1 Tiedollinen tuki

Tietoa lapsen sairaudesta vastaajat oli saanut eniten laakéreilta (ka= 2.29).
Vertaistuen piirista oli tietoa saatu toiseksi eniten (ka=2.21). Yhdeksi suu-
reksi tekijaksi tiedonantajana nousi myos Internet (ka=2.15). Véhiten tie-
toa oli saatu sosiaalityontekijoilta (ka=0.91) sek& psykologilta ja psykiatri-

selta sairaanhoitajalta (ka=1.0). (Kuvio 4.)

Olen saanut tietoa lapsen sairaudesta
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[ Vertaisilta M Sosiaalityontekijalta

[ Psykologilta/psykiatriselta sh:lta @ Internetista

B Mediasta M Kirjallisista julkaisuista

Kuvio 4. Olen saanut tietoa lapsen sairaudesta
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Ohjausta ja tukea lapsen sairauden ymmartdmiseen vastaajat koki saa-
neensa eniten vertaistuesta (ka=2.38). Laakariltd (ka=1.90) ja hoitajilta
(ka=1.77) koettiin saadun seuraavaksi eniten tukea ja ohjausta. Vé&hiten
tukea ja ohjausta vastaajat koki saaneensa sosiaalityontekijaltd (ka=1.0)
sekd mediasta (ka=0.98). ( Liite 4.)

Arjesta selviytymiseen vastaajat olivat saaneet eniten apua vertaistuesta
(ka=2.1), toiseksi eniten sukulaisilta (ka=1.82), kolmanneksi eniten ysta-
viltd (ka=1.61), sek& neljanneksi eniten hoitohenkilokunnalta (ka=1.28).
Saman kysymyksen yhteydessa kysyttiin oman kunnan tarjoamaa apua.
Eniten apua saatiin kuljetuspalveluihin (ka=0.84) ja toiseksi eniten lasten-
hoitoapua (ka=0.77). Vain murto-osa vastaajista (ka=0.2) sai omalta kun-
nalta siivousapua tai kotiapua (ka=0.36). (Kuvio 5)

Arjesta selvitymiseen olen saanut
apua
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[ Hoitohenkilokunnalta @ Vertaistuesta [ Potilasyhdistyksilta

M Sukulaisilta [ Ystavilta [ Lastensuojelusta

Kuvio5. Arjesta selviytymiseen olen saanut apua.

Kyselyssa tarkennettiin avun saamista, kysymélld mit4 apua vastaajat oli-
vat saaneet. Avoimia vastauksia kertyi 105. Terapiaa ja keskusteluapua
perheille tai pitkdaikaissairaalle lapselle oli saanut 17 (16 %) vastaajista.
Apua péaivahoidon jarjestdamiseen pitkdaikaissairaalle lapselle ja/tai sisa-
rukselle sai 15 (14 %) vastaajaa. Avustajan lapselle paivékotiin ja kouluun
oli saanut 9 (13 %) vastaajista. Vajaa kymmenesosa vastanneista kertoi
saaneensa kunnalta avustusta kodin muutostéihin ja apuvélineisiin eli 8 (8
%) vastaajaa. (Liite 4.)

Kyselyssa kartoitettiin myds vastaajien omaa arviota perheen tilanteesta.
Eniten vastaajat (ka=2.27) koki olevansa ajan tasalla lapsensa terveydenti-
lan suhteen. Toiseksi eniten vastaajat (ka=1,91) koki parjaévansa kohtalai-
sen hyvin lapsen sairauden kanssa. Vastaajista vain (ka=1,42) koki per-
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heensd taloudellisen tilanteensa hyvéksi, seka vain (ka=1,16) koki saavan-

sa riittavasti apua arjessa selviytymiseen. (Liite 5.)

5.2 Emotionaalinen tuki

Emotionaalisen tuen osalta kyselyssa selvitettiin vanhempien koetun tuen
saamista. Lapsen sairaalassa oloaikana keskustelutukea vanhemmat koki
saaneensa parhaiten vertaisilta (ka=1.72) ja ystaviltd (ka=1.7), seké hoita-
jilta (ka=1.63). Vastaajista vdhdinen osa (ka=1.33) koki saavansa tukea

laékarilta. (kuvio 6.)
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Olen saanut keskustelutukea lapsen
sairaalassaoloaikana
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Kuvio 6. Olen saanut keskustelutukea lapsen sairaalassaoloaikana.

Vanhempien oman kokemuksen mukaan selvitettiin kyselyssa vanhempien
mukaan ottamista lasta koskevassa paatoksenteossa. Vanhemmista suurin
osa (ka=2.19) koki tulleensa kuulluiksi lastansa koskevissa paatoksissé.
Vanhemmat koki tulleensa kuulluksi ja kunnioitetuksi lapsensa hoitoon
liittyvissé asioissa hoitohenkilokunnan kanssa olevissa vuorovaikutustilan-
teissa (ka=2.17). Kyselyssa oli vaittama hoitohenkilokunnan ymmarryk-
sestd vanhempien huolesta lapsen terveyttd kohtaan, kohtalainen mééra
vastaajista (ka=2) koki huolensa tulleen ymmarretyksi hoitohenkilékunnan

taholta. (Liite 5.)
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5.3 Kaytannollinen tuki

Kéytannollisella tuella kyselyssa selvitettiin konkreettisen tuen saamista.
Vanhemmilta selvitettiin vaittamill&, keneltd he ovat saaneet konkreettista
tukea. Vanhemmat koki saaneensa eniten tukea sukulaisilta, (ka=1.96).
Vertaistuesta vanhemmat koki saaneensa my6s paljon tukea (ka=1.8).
Vastanneista pieni osa (ka=1.4) koki saaneensa konkreettista tukea hoito-
henkil6kunnalta. Omasta sairaanhoitopiiristd vanhemmat koki saaneensa
tukea lapsen hoitamiseen liittyvissa haasteissa vahaisesti (ka=1,13). (Ku-
Vi 7.)

Olen saanut konkreettista tukea.
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Kuvio 7. Olen saanut konkreettista tukea.

Kyselyssa kartoitettiin konkreettisen tuen saamisen helppoutta vanhempi-
en voimavaroja ajatellen. Konkreettista tukea vanhemmat eivéat kokeneet
saavansa pyytamatta, automaattisesti. Vanhemmista véhdinen maara
(ka=0.81) koki saaneensa konkreettista apua pyytaméttd. Vanhemmat ko-
kivat (ka=2.23), ettd konkreettista tukea pitdd sinnikkaasti osata vaatia
kunnalta, jotta sitd olisi mahdollisuus saada. Kyselyssé selvitettiin van-
hempien kokemana lasta koskevien asiakirjojen saamisen automaattisuus
ja oikeakielisyys. Vastaajista pieni maaré (ka=1.28) koki saaneensa kaikki
asiakirjat laakariltd pyytamatta. Lasta koskevien lausuntojen siséltoon oli
tyytyvdisia kohtalainen maara (ka=1.72) vastaajista. Muutamat vastaajat
oli (ka=0.41) kayttanyt kotisairaalan palveluja pitkaaikaisesti sairaan lap-
sen hoidossa. (Liite 6.)
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5.4 Hengellinen tuki

Kyselyssa selvitettiin vanhempien kokeman hengellisen tuen tarvetta pit-
kaaikaissairaan lapsen perheille. Eniten hengellisté tukea lapsen sairaalas-
sa olon aikana oli saatu omalta seurakunnalta 39 (10 %). Oikeaan aikaan
hengellisté tukea oli my0s saatu eniten omalta seurakunnalta 49 (13 %).
Vaihtoehto ”en koe hengellista tukea tarkeéksi” nousi kuitenkin joka koh-
dassa karkisijalle, kuten alla oleva kuviokin valottaa. (kuvio 8.)

Hengellisen tuen kartoitus
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Kuvio 8. Hengellisen tuen kartoitus.

5.5 Vertaistuki

Vertaistuella selvitettiin, mistd vanhemmat ovat saaneet vertaistukea sai-
raalassa olo aikana seké sairaalasta paasyn jalkeen. Sairaalassa ollessaan
vanhemmat oli saanut eniten vertaistukea toisilta osastolla olevilta van-
hemmilta 162 (44 %), toisaalta 205 (56 %) koki, ettd he eivat olleet saa-
neet tukea toisilta vanhemmilta osastolla olleessaan. 113 (31 %) vanhem-
mista oli saanut tukea Leijonaemot ry:lté ja 90 (24 %) muilta potilasyhdis-
tyksiltd. Sairaalasta paasyn jalkeen eniten vertaistukea oli saatu Lei-
jonaemot ry:1td 247 (67 %). Vanhemmista 261 (71 %) koki, ettd osastolla
tutuksi tulleiden vanhempien tuki loppui sairaalasta paasyn jéalkeen.

Opinnaytetytssa tutkittiin myds vanhempien osallistumista vertaistuki-
ryhmiin ja erilaisiin vertaistukitapahtumiin. Leijonaemot ry:n vertaistuki-
ryhmissé oli kaynyt 158 (43 %) kyselyyn vastanneista vanhemmista. Mui-
den potilasyhdistysten ryhmiin oli osallistunut 152 (41 %) vanhemmista.
Leijonaemot ry:n jarjestdmiin tapahtumiin oli osallistunut 171 (47 %)
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vanhemmista, kun taas muiden potilasyhdistysten tapahtumiin oli osallis-
tunut 172 (47 %) vanhemmista.

Opinnaytetyossa selvitettiin myds kuinka aktiivisesti vanhemmat osallis-
tuvat jarjestotoimintaan. 302 (83 %) vanhemmista ei ollut osallistunut ak-
tilvisesti Leijonaemot ry:n toimintaan. Muiden potilasyhdistysten jarjesto-
toimintaan ei myoskaan osallistuttu aktiivisesti, vaan 289 (79 %) vastasi
kieltavasti.

Vertaistukeen liittyen opinndytetydssé selvitettiin myds, minkalaisiin jar-
jestoihin vanhemmat tai perheet kuuluvat (Kuvio 9.). Téssa kysymyksessa

perheiden oli mahdollisuus vastata useampaan kohtaan, mikali he kuului-
vat useampaan jarjestoon.

Jarjestoihin kuuluminen
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Kuvio 9. Jarjestoihin kuuluminen.
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Tuloksissa esille nousi selvasti MLL ja Diabetesliitto, muuta vaihtoehdot -
sarakkeesta nousi esille ADHD -liitto, omaishoitajat ja laheiset -liitto ry,
Né&kovammaisten keskusliitto sekéd Aivoliitto. Paljon oli myds vanhempia,
jotka eivét kuuluneet mihinkaan liittoon tai yhdistykseen Leijonaemot
ry:ta lukuun ottamatta.

5.6 Leijonaemot ry vertaistuki

Mista olen kuullut Leijonaemot
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Kuvio 10  Misté olen kuulunut Leijonaemot ry:st&?

Opinnaytetydssa selvitettiin, mistd vanhemmat oli kuullut Leijonaemot
ry:sta. Vastaajista suurin osa 227 (62 %) oli kuullut Leijonaemot ry:n toi-
minnasta internetistd. Toiseksi eniten 96 (26 %) oli kuultu ystavilta, kol-
manneksi eniten 67 (18 %) oli kuultu sairaalasta, neljanneksi eniten 52 (14
%) vastaajista valitsi vaihtoehdoksi avoimen vastauksen. (Kuvio 10.)

Avoimen vastauksen paakategorioiksi nousi kirjallinen materiaali, seka
henkilolta tai henkil6ilté saatu tieto. Kirjallisen materiaalin alakategorioik-
si nousivat Leijonaemojen tarinat—Kkirja seka eri organisaatioiden ilmoitus-
taulut. Henkilolta tai henkilGiltd saadun tiedon alakategorioiksi nousivat
paivakodit, terapeutit ja vertaistukiryhmat. (Liite 8.)

Vastaajilta kysyttiin myos, toimivatko heidén lahellddn Leijonaemot ry:n
vertaistukiryhma seké toivovatko vanhemmat vertaistukiryhméaa lahelleen.
Yli 267 (70 %) vastaajista kertoi Leijonaemot ry:n vertaistukiryhmén toi-
mivan lahell&d&n. Vastaajista 71 (19 %) toivoi, ettd vertaistukiryhma toimi-
si heidan lahellaan.
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Opinnadytetyossa otettiin selvédd, minké&laisiin Leijonaemot ry:n jarjesta-
miin toimintoihin vanhemmat tai perheet oli osallistunut. (Kuvio 11.)

Leijonaemot ry:n toimintaa
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Kuvio 11.  Leijonaemot ry:n eri toimintoihin osallistuminen

Opinnaytetydssa tutkittiin, mita vastaajat olivat saaneet Leijonaemot ry:lta
sekd mik& yhdistyksen toiminnassa koettiin tarkeéksi. Tassé kysymyksessé
vastaajien oli mahdollisuus vastata asteikolla 1-8, jolloin 8 tarkoitti eniten
tukea ja 1 véhiten tukea. Vastausten mukaan eniten Leijonaemot ry:Ita oli
saatu keskustelutukea (ka=5.58), toiseksi eniten tietoa Kelan kanssa asi-
ointiin (ka= 4.14) ja kolmanneksi eniten tietoa kunnan kanssa asiointiin
(ka=3.94). Myos tietoa vammaispalveluista oli saatu Leijonaemot ry:n
kautta hyvin (ka=3.86), samoin ystavia (ka=3.46). Lainopillista neuvoa
sen sijaan koettiin saadun liian vahéan (ka= 2.25), laéketieteellistd neuvoa
(ka=2.7) toiseksi vahiten. (Kuvio 12.)

Olen saanut Leijonaemot ry:lta
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Kysymykseen, mitd muuta vastaajat oli saanut Leijonaemot ry:Ita edelld
mainittujen lisdksi, nousi esille kaksi paakategoriaa loma ja vertaistuki.
Padkategoria loma alle muodostui nelja alakategoriaa, lippuja ja kutsuja
erilaisiin tapahtumiin, lomavinkkeja ja aikaa perheelle. Péékategoria ver-
taistuki alle muodostuivat nelja alakategoriaa, ideoita arkeen, voimaa,
kannustusta ja viikonloppuja. (Liite 7.)

Opinnaytetyon viimeinen kysymys kartoitti, mitd muuta vastaajat halusi-
vat sanoa. Suurin osa kyselyyn vastanneista vanhemmista ja perheista koki
Leijonaemot ry:n toiminnan ja vertaistuen todella tarkeéksi. Ryhmié toi-
vottiin kuitenkin lis&d, varsinkin Pohjois-Suomeen. Vanhemmat kokivat
myos haasteelliseksi avun ja tuen saamisen omalta kunnalta, seka valtavan
byrokratian méaarén, jota erilaisten tukien hakeminen siséltaa.

Avoimen kysymyksen paékategorioiksi nousivat esille toiminta, vertaistu-
Ki ja tuen saanti. Padkategoria toiminta alle muodostui kolme alakategori-
aa, koulutukset ja tydnohjaus, toiminnan lisddmistd Pohjois-Suomessa ja
yhteistyo sairaanhoitopiirien kanssa. (Liite 8.)

Toivoisin enemman tapahtumia Pohjoiseen.

Padkategoria vertaistuki alle muodostui kaksi alakategoriaa, Face-
book—ryhmad ja vertaistukiryhmat.

Leijonaemojen facebook—ryhmén kautta 16ysin
epilepsia keskustelufoorumin, josta olen oikeasti
saanut tdsmé vertaistukea.

Monisairaan lapsen aitind olen kokenut, etta Leijonaemot

ry on ollut ainoa taho missé saan sellaista vertaistukea

mité olen toivonut, koska voin puhua kaikista

sairauksista yhta aikaa ja vaikka kelladn muulla ei

olisikaan samoja sairauksia, niin ymmarrysta olen
tarvittaessa silti saanut toisin kuin muissa potilasjarjestoissa.

Padkategoria tuensaanti alle muodostui viisi alakategoriaa, perheen ja tyon
yhteensovittaminen, avun saanti kunnalta, byrokratia, lastensuojelu ja
vanhempien jaksaminen.

Leijonaemot on ollut korvaamaton apu arjessa niin
henkisella kuin fyysisella tavalla. Se ettéa 16ysin
Leijonaemoihin niin aikaisin on varmasti auttanut
suuresti elamé&a eteenpdin vammaisen/sairaan
lapsen kanssa.... thana kun on joku, jonka kanssa
jakaa ilot ja surut.

Sairaanhoitaja kertoi sairaalassa Leijonaemoista,
jonka jalkeen ymmaérsin, ettd perheellamme on
oikeuksia... Saimme tavata kuntoutusohjaajan ja
sosiaalityontekijan joka on auttanut byrokratiassa.
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Aika harvoin ammattilaisia tavatessa vanhemmilta
kysytaan kuinka itse jaksaa?

Taman opinndytetyon perusteella pidettiin onnistuneena Leijonaemot ry:n
nékyvyyttd. Iso osa vastaajista oli I0ytanyt ja saanut kuulla Leijonaemot
ry:std sairaalasta tai internetistd. Facebook-ryhma on koettu hyvaksi tiedo-
tuskanavaksi.

6 POHDINTA

Seuraavassa pohdittiin tdman opinnédytetyon eettisyyden ja luotettavuuden
toteutumista. Opinndytetydssa saatuja tuloksia tarkasteltiin aiempien tut-
kimustulosten valossa. Tarkastelun pohjalta laadittiin johtopaatokset ja
kehittdmisehdotukset. Lopuksi esiteltiin kehittdmisehdotuksia saatujen tu-
losten pohjalta.

6.1 Eettisyys

Terveystutkimuksia sadtelevat monet lait, joissa eettisyys otetaan huomi-
oon. On mietittava tarkkaan kuinka kysymykset vaikuttavat osallistujiin.
Osallistujia on syytad informoida riittdvasti ja ottaa kirjallinen suostumus
tutkimukseen ja kirjallinen vahvistus, etta osallistuja on ymmartanyt mista
on kysymys. (Kylmé & Jurvakka 2012, 137—149.)

Hyvéssa tutkimuksessa otetaan aina huomioon eettisyys. Tutkimus itses-
séén eivatka siina kaytettavat kysymykset, analysointi tai tulokset saa lou-
kata ketddn henkilokohtaisesti, eikd mydsk&an saa loukata yhteisgja. Tut-
kimuksen mahdollisia haittoja voidaan minimoida pitdmalla kiinni sovi-
tuista asioista. Etiikan lisdksi on huomioitava lainsdadanto ja noudatettava
sitd. Tarkeda on muistaa, ettd tutkija on vastuussa tutkimuksestaan ja vir-
heistddn. Tutkittavalta on aina pyydettdava lupa ja tall4 on missd vaiheessa
tutkimusta tahansa oikeus Kieltaytya ja jattda tutkimus kesken. (Vilkka
2007, 89—101.)

Taméan opinndytetyon Kkyselytutkimuksen mukana vastaaja sai saatekir-
jeen, josta selvisi opinndytetyon tarkoitus, sen tavoitteet, tekijat ja tekijoi-
den yhteystiedot. Vastaajilla oli mahdollisuus ottaa yhteytté tekijoihin pu-
helimitse tai sahkopostilla, jos oli jotain kysyttavaa opinnaytetydn aihees-
ta. Vastaamalla kyselylomakkeeseen vastaaja antoi luvan vastauksien
my6hempéan kasittelyyn. Kyselylomake saatekirjeineen lahetettiin koko
Leijonaemot ry:n jésenistolle. Vastausaikaa annettiin kolme viikkoa, kyse-
lystd muistutettiin kahdesti, ensimmaisen viikon ja toisen viikon jalkeen
lahetettiin muistutuskirje sdhkopostitse Leijonaemot ry:n jésenistolle. Vas-
taajien henkilollisyys pysyi salassa koko opinndytetydn tekemisen ajan.
Kyselyn postituksesta huolehti Leijonaemot ry:n projektityontekija, jolloin
vastaajien henkil6llisyys ei missédén vaiheessa tullut opinnéytetyon teki-
joiden tietoon. Tutkimuksen kysymykset aseteltiin niin, etta ne eivét lou-
kanneet ketddn. Vastaaja antoi tietoisen suostumuksen kayttdd kyselyn
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vastauksia vastaamalla kyselyyn. Vastaaminen oli vapaaehtoista ja vastaa-
ja pystyi jattdmaan vastaamisen kesken, tassa tilanteessa siihen mennessa
vastatut tiedot eivat tallentuneet mihinkaan, joten niita tietoja ei pystytty
kéayttdmaan tassa kyselyssa.

6.2 Luotettavuus

Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida validiteettia
ja reliabiliteettia apuna kayttéden. Validiteetissa tarkastellaan, onko tyossa
tutkittu sitd mité pitikin. Reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimuksen luotetta-
vuuden tarkastelua. Yhdessa namé kaksi muodostavat tutkimuksen koko-
naisluotettavuuden. Tutkimuksen luotettavuutta on helpompi mitata, kun
kysymykset ovat selkeitd. Koko prosessin ajan tutkimuksessa tulee séilya
rehellisyys tyota kohtaan. (Kankkunen & Vehvildinen—Julkunen 2013,
189; Vilkka 2007, 152-153.)

Tutkittua tietoa opinnaytetyon aiheesta I0ytyi vahan. Taulukosta kdy ilmi,
mit4 hakusanoja tdssa opinnédytetydssa on kaytetty. (Taulukko 4.)

Taulukko 4. Teoriaosuuden hakuja.

pitkaaikaissairas lapsi ja Medic 12
vanhemmat

pitkaaikaissairas lapsi ja Medic 2
vanhempien ja jaksami-

nen

pitkaaikaissairas lapsi ja Medic 139

vanhempien jaksaminen
vuosilta 2007-2013

long-term ill children and Cinahl 6
parents coping

parents coping and long- Cinahl 4
term ill child

long-term ill child and Cinahl 3
parents support

long-term ill and child Cinahl 11

and parents coping

Opinndytetyon aiheen valinta oli tarkkaan mietitty ja tutkijoiden omaan
mielenkiintoon sopiva. Hoitotyon nadkokulmasta aihe oli tarked. Vanhem-
pien jaksaminen vaikuttaa lasten jaksamiseen. Jos vanhempien jaksamista
tuetaan, voivat lapset paremmin ja vanhemmat jaksavat hoitaa paremmin
ja pidempéén pitkaaikaissairaita lapsiaan. Kolmannen sektorin toimijat te-
kevat yhteistyota jossakin madrin sairaaloiden kanssa. Mutta kun on tar-
kasteltu tdman opinndytetyon tuloksia, voidaan olettaa, ettd yhteisty6lle on
tarvetta enemman.
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Tyon johdonmukaisuutta hiottiin suunnitteluvaiheessa pitk&an ja hartaasti.
Johdonmukaisuus tavoitteissa ja tarkoituksessa seké tutkimusongelmissa
séilyi koko tyon lapi. Keskeiset kasitteen vaihtuivat vield suunnittelu vai-
heessa, mutta lopulta ne saatiin osumaan tyon tarkoitukseen. Tietoperus-
taan on koottu riittavasti tietoa opinndytetydn avainsanoista.

Tahan opinndytetyohon vastauksia saatiin 366. Kysely ldhetettiin noin
1100 s&hkdpostiin linkkind. Vastauksia tdhan tutkimuksen tuli tdma maa-
r4, koska osa Leijonaemot ry:n jasenistd on perhejasenid, jolloin myds
puoliso voi vastata kyselyyn samalla linkilla kuin sahkopostin haltija. Vas-
tausprosentti tassa kyselyssa oli noin 34 %. Vastausprosentti vaikutti aika
pieneltd, kun kysely kattoi koko suomen Leijonaemot ry:n jéseniston. Vas-
tausprosentin pienuudessa tulee ottaa huomioon, ettd kohderyhm4, joille
kysely lahti, on padasiassa vasyneita ja kiireisid pitkaaikaissairaan lapsen
vanhempia, joilla suuri osa arjesta menee pitk&aikaissairaan lapsen tai las-
ten hoitoon, tydntekoon ja itsensd seka mahdollisen parisuhteen hoitoon.
Vastauksia tuli ympari Suomea. Opinndytetyon kyselyn vastauksista saa-
tiin kattava kuvaus pitké&aikaissairaiden lasten vanhempien tilanteesta ta-
mén pdivan Suomessa. Suurin osa kyselyyn vastanneista asui Etela-
Suomessa, joka vaikuttaa vastausten tuloksiin.

6.3 Johtop&atokset

Taman opinnaytetyon tuloksista nousi selvésti esille sosiaalisentuen mer-
kitys. Sosiaalista tukea oli saatu vertaistuen piiristg, erilaisista vertaistuki-
ryhmistd. Tukea oli saatu myds laékéareilta ja hoitohenkilokunnalta. Tamén
opinnéytetyon tulosten perusteella sosiaaliseen tukeen kuuluvaa apua olisi
kaivattu enemman sosiaalityontekijoilta, koskien nimenomaan valtavaa
byrokratian méaaraé erilaisia tukia haettaessa.

Tassé opinnaytetytssa tiedollisen tuen saannista nousi selvasti esille tie-
don saannin tarkeys. Lapsen sairastuessa oli tarkeaa saada riittavasti tietoa,
sopivissa annoksissa. Hallstrom ja Elander (2007) ovat tutkimuksessaan
huomanneet, ettd vanhemmilla on suuri tarve saada tietoa ja kommunikoi-
da lapsensa hoitajien kanssa. T&ssd opinndytetydssd vanhemmat olivat
saaneet eniten tietoa lapsensa sairaudesta laakéareilta. Ladkareilta ja hoita-
jilta he olivat myo6s saaneet tukea ja ohjausta. Suurin osa vanhemmista ko-
ki olevansa ajan tasalla lapsensa terveydentilasta. He kokivat myos tule-
vansa toimeen lapsensa sairauden kanssa.

Hallstrom ja Elander (2007) ovat huomanneet, ettd emotionaaliseen tukeen
liittyen vanhemmat koki erittéin tarkedksi saada osallistua lapsensa hoi-
toon. Tassé opinnaytetydssa nousi esille, ettd vanhemmista suurin osa ko-
kee tulleensa kuulluksi lastansa koskevissa paatoksissa. Vanhemmat kokee
tulleensa kuulluksi ja kunnioitetuksi lapsensa hoitoon liittyvissa asioissa.
Moni vanhempi kokee myos hoitohenkilokunnan ymmértavéan heidan huo-
lensa lapsen terveyden suhteen. Tdsséd opinndytetydsséa emotionaalista tu-
kea oli my0s saatu eniten vertaisilta. Samoin on Kinnunen (2006) pro gra-
du—tutkielmassaan todennut: vanhemmat huomasi vertaistuen keinoksi
I0ytad ymmarrysta ja tietoa lapsen sairaudesta. Vanhemmat koki vertaistu-
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en onnistuneeksi, kun he l0ytavat vertaiset vanhemmat, jotka painivat sa-
manlaisten arkipaivéan haasteiden kanssa.

Tdassa opinnaytetydssd kaytannon tukea vastaajat oli saanut eniten sukulai-
silta. Hallstrom ja Elander (2007) todetessaan, ettd lapsen sairastuessa
usein isovanhemmat ovat perheen apuna. Tassé opinndytety0dssé arjen
haasteisiin vastaajat oli saanut tukea vertaisilta, sukulaisilta ja ystavilta.
Konkreettisen tuen saaminen viranomaistaholta oli vastaajien mielesta yl-
lattavan vaikeaa. Tarvittavia asiakirjoja ei saatu pyytdmatta, eikd kunnalta
tule apua, ellei sitd sinnikkaasti osaa vaatia. Moni koki myds perheen ta-
loudellisen tilan heikoksi, mik& saattaa lisatd vanhempien stressin maaraa
joka taas vaikuttaa koko perheen jaksamiseen. Taman tutkimuksen tulos-
ten perusteella uskomme tdmén nostattavan vanhempien stressin maara,
joka taas vaikuttaa koko perheen jaksamiseen. Melnykin, Feinsteinin,
Moldenhouerin, ja Smallin (2001) tutkimukset ovat antaneet samansuun-
taisia vastauksia. Vanhemmat ovat yksindisid ja stressaantuneita kamp-
paillessaan yksin lapsen sairauden kanssa. Perheiden valit Kiristyvét, kun
mietitdan, kuka on kotona lapsen kanssa ja kuka kay toissad. Apua on vai-
kea saada.

Tasséa tutkimuksessa hengellista tukea oli saatu eniten omalta seurakunnal-
ta, jokaisessa lapsen sairastumisen vaiheessa. Karvinen (2007) on Kirjoit-
tanut hengellisen tuen haasteellisuudesta. Hanen mukaansa hengellisen tu-
en antamisessa tulee ottaa huomioon perheen uskonnollinen tausta. Hen-
gellista tukea antaa monissa hoitolaitoksissa sairaalapastori tai vastaava
koulutettu henkil6. Téassa opinnédytetydssa hengellista tukea oli kuitenkin
saatu todella vahan sairaalapastorilta. Téssd opinnéytetyossa ei ollut vas-
taus vaihtoehtoa, en ole saanut hengellistd tukea. Tdman vuoksi moni oli
sitten vastannut, ettei koe sité tarkedksi. Hengellisen tuen kysymys oli ol-
lut vastaajille haasteellinen. Siitéd saatiin my6s palautetta vastaajilta.

Kysymys 21 vastausvaihtoehto En ole saanut hengellisté tu-
kea (vaikka asia on tarked) puuttuu. Se on meidan
oikea vastaus, tyhjaksi ei pystynyt jattamaan.

Samoin hengellisen tuen osiossa en paassyt kyselyssa eteen-
péin jollen valinnut mitdan. Jouduin valitsemaan,

etten pida hengellistd tukea tarkednd. Pidan kylla tarkeana,
mutta en ole missadn tormannyt kyseisiin sairaalan
henkil6ihin eik sitd ole ehdotettu.

Taméan opinndytetyon tutkimuksen tuloksista voidaan paatelld, ettd van-
hemmat kokivat vertaistuen monelta osin tarkednd ja voimaannuttavana
apuna. Vanhemmat kokivat saavansa vertaistukea toisilta vanhemmilta
lapsen ollessa sairaalassa, mutta harmillisen usein tuki loppui, kun lapsi
kotiutui. Karlsson (2006) on myds tutkimuksessaan huomannut, ettd ver-
taistukiryhméssa osanottajat saavat ymmarrysté tilanteeseen, jossa he itse
ovat. He kokevat vapauden tunteen, kun ei tarvitse aina selittdd uudelleen
ja uudelleen, mistd on kyse. Vertaistukiryhmassa toiset osanottajat paini-
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vat samojen asioiden kanssa ja sieltd koetaan saatavan konkreettista tietoa
mieltd askarruttavista asioista. Ihmisilla on tarve puhua keskendan ja ta-
méan tarjoavat vertaistukiryhmat. T&méan opinnéytetyon tulosten pohjalta
huomataan vanhempien kuuluvan monenlaisiin vertaistukea jérjestaviin
jarjestdihin. He osallistuivat myos aktiivisesti erilaisiin vertaistukiryhmiin
ja vertaistukea tarjoavien jarjestojen tapahtumiin.

Tassa opinnaytetydssa tutkittiin kuinka kattavasti Leijonaemot ry on on-
nistunut levittdytymadn valtakunnallisesti ja kuinka hyvin vastaajat tieta-
vat sen toiminnasta. Internetin tarkeys nousi esille tiedonsaantikanavana.
Hoitohenkilokunta oli osannut mainostaa Leijonaemot ry:n toimintaa har-
millisen vahén. Vastaajat tiesivat Leijonaemot ry: n vertaistukiryhmén
toimivan heidan lahelldan, kuitenkin lisaa ryhmié kaivattiin. Aivan kaikkia
halukkaita ei siis tdiman tutkimuksen tulosten mukaan Leijonaemot ry:n
vertaistukiryhmat ole saavuttaneet. Tdméan tutkimuksen tuloksista kévi il-
mi, ettd vastaajat pitivat todella térkednd keskustelutukea, jota Lei-
jonaemot ry:n vertaistuki ryhmaét tarjoavat. Vertaistukea vanhemmat olivat
saaneet Leijonaemot ry:lIta niin lapsen sairaalassa olo aikana kuin sen jal-
keenkin, huomattavasti enemman kuitenkin vasta lapsen kotiuduttua. Tér-
keda oli myos apu ja neuvot asioitaessa virallisten tahojen kanssa. Vertais-
tukiryhmaét olivat myos tuoneet ystavia monen elamaan. Tamén tutkimuk-
sen tulokset painottavat vertaistukiryhmien tarkeytta. Leijonaemojen ver-
taistukiryhmét lievittavét stressid ja auttavat saamaan apua, kun konkreet-
tisen tuen saaminen esimerkiksi omalta kunnalta on kovan tyon takana.
Tassé tutkimuksessa monissa vastauksissa nousivat ystavien l&sndolo ja
merkitys korkealle vanhempien jaksamisen suhteen.

6.4 Kehittdmisehdotukset Leijonaemot ry:lle

Taman opinndytetyon tulosten valossa voitiin ajatella, ettd hoitohenkil6-
kunnalla oli iso rooli vanhempien jaksamisessa. Pitkaaikaissairaiden lasten
vanhemmat olivat vasyneitd byrokratiaan. Hoitohenkilokunnan tulisi osata
ohjata vanhempia hakemaan tukia ja ohjata mahdollisesti sosiaalityonteki-
jalle, jonka olisi hyva tietda mista haetaan ja mihin vanhemmilla on oike-
us.

Opinnéaytetyon tuloksia tarkasteltaessa huomioitiin Kirjallisen materiaalin
tarkeys. Oli hyva huomioida, ettd vanhemmat halusivat ajan kanssa saada
tietoa lapsensa tilanteesta, joten vastaanotolla tai vastaavassa tilanteessa
jaetut Kirjalliset julkaisut olisivat hyvia keinoja jakaa tietoa. Internetista
vanhemmat I0ysivét tietoa hyvin, mutta internetissa jaetun tiedon l&hde-
kriittisyys tulisi muistaa. Vanhemmille jaetuissa julkaisuissa voisi olla joi-
takin hyviksi todettujen internetsivujen osoitteita.

Hoitohenkilékunnan ammattitaito oli tarkedd. Kehittdmisehdotuksena nou-
see myo0s tarve huomioida hoitohenkilokunnan koulutukset ja seminaarit,
joissa voitaisiin informoida kolmannen sektorin toimijoista sekd esimer-
kiksi kunnilta ja KELA:sta saaduista etuisuuksista.
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Tamaéan opinndytetyon tulosten sanoma tuntui olevan Leijonaemot ry:n ja-
seniston tyytyvaisyys yhdistyksen toimintaan. Kyselylomakkeen ana-
lysoinnilla saatiin kehitysehdotuksia Leijonaemot ry:n toimintaan. Lei-
jonaemot ry sai tdmén opinnaytetyon perusteella hyvéé palautetta toimin-
nastaan. Leijonaemot ry tekee tarke&& ja nakyvaa tyotd pitkaaikaissairai-
den lasten perheiden hyvéksi. Yhteisty®é muiden potilasjarjestdiden ja Las-
tenklinikoiden Kummien kanssa oli tarke&a ja jasenperheitd palkitsevaa.
Lastenklinikoiden Kummit mahdollistavat Leijonaemot ry:n jasenperhei-
den osallistumisen erilaisiin tapahtumiin ympéri Suomea. Tapahtumat ovat
padasiassa Eteld-Suomessa, jonka vuoksi osa vastaajista koki oman osal-
listumisensa tapahtumiin hankalaksi pitkien ajomatkojen vuoksi.

Voimauttavia vertaistukiviikonloppuja ja paivia kehuttiin. Pidettiin onnis-
tuneena uusia ideoita erilaisista aiheista, joita kasitellaan vierailevan luen-
noitsijan kanssa. Yksinhuoltajien viikonloppuihin toivottiin mahdollisuutta
lastenhoitoon, samalla huomioitiin, ettd viikonlopun luonne muuttuu, jos
otetaan lapset mukaan. Tamé&n voisi huomioida jarjestéessa yksinhuoltajil-
le suunnatun voimaannuttavan vertaistukipéivan, jossa olisi lastenhoito
jarjestetty.

6.5 Jatkotutkimusehdotukset

Vertaistuen kehittdmiselle on tilausta tulevaisuudessa. Vertaistuen ja kol-
mannen sektorin vaikuttavuus ihmisten hyvinvoinnissa korostuu tulevai-
suudessa enemman. Vapaaehtoistyon tekijoita tarvitaan enemman. En-
simmadisena jatkotutkimusehdotuksena voisi tutkia miten kolmannen sek-
torin toimijat voisi informoida hoitohenkil6kuntaa ohjaamaan pitk&aaikais-
sairaiden lasten vanhempia tukien piiriin. Edistdako vai estdakoé kolman-
nen sektorin mukana olo laadukkaan hoitotyon tekemista.

Toinen jatkotutkimusaihe voisi olla tutkia hoitohenkilokunnan osallisuutta

vanhempien jaksamisen tukemisessa. Miten hoitohenkilékunta voisi olla
paremmin mukana huomioimassa vanhempien voimavaroja.
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Liite 1
Leijonaemojen 10 kultaista saantéa
1. Luottamuksellisuus
Keskustelut Leijonaemot ry:n toiminnassa ja tapahtumissa ovat luottamuksellisia. Mité&an kuultu-
ja tai kirjoitettuja asioita ei saa kertoa eteenpain. Omista ajatuksista ja kokemuksista seka oival-
luksista kertominen on sallittua.
2. Avoimuus
Ryhman toiminnan edellytys on avoimuus. Puhuminen ja jakaminen auttaa.
3. Kunnioitus
Vertaistoiminnassa edellytetaan etté ihmiset kayttaytyvét ja suhtautuvat kunnioittavasti toisiaan
kohtaan. Diagnoosirajoista riippumaton toiminta vaatii erityisesti kunnioittamaan toisen subjek-
tiivista kokemusta. Ryhmalaisen tulee kunnioittaa myos jokaisen osallistujan tilaa ja aikaa.
4. Erilaisuuden arvostaminen
Hyvéksytaan ihmiset, heidan perhe-elaméansa ja arvonsa vaikka ne poikkeisivatkin omasta néa-
kemyksesta.
5. Rehellisyys
Ollaan rehellisia itselle seka muille.
6. Yksityisyys
Ryhman jasen paattaa itse kuinka paljon hén haluaa jakaa asioitaan juuri sille ryhmélle joka on
lasna.
7. Kohtaaminen ja vastavuoroisuus
Pysahdytaan hetkeen, kuunnellaan ja ollaan aidosti Iasn&. Ryhman jokainen jasen tuo oman
lisdnsa ryhméaén ja on tarkea.
8. Elaméan mydnteisyys
Positiivisuuden sailyttdminen vertaistoiminnassa on erittéin tarke&a. Toivon yllapitdminen, usko
siihen etté elama kantaa voimaannuttaa. Ketaan ei hyodyta se, etta jaddaan marehtimaan pa-
haan oloon.
9. Tukea hyvaksymaan asioita, joita ei voi itse muuttaa
Elamassa on paljon asioita joihin ei voi itse vaikuttaa. Asenne on asia johon voi vaikuttaa.
Asenne on jokaisen oma valinta.
10. Rohkaisu minuusvoiman lIoytymiseen
Jokainen on oman elaménsé paras asiantuntija ja vastuussa omasta elamastaan. Jokaisessa

on viisaus léytaa omat ratkaisunsa.
(Leijonaemot ry n.d.)
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Liite 2
Saatekirje

Hei

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Ha&meen ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytetyota pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien jaksamisesta ja sosiaalisen tuen
saannista. Tassd opinnaytetydssa kaytamme termid pitkéaikaisesti sairas lapsi emmeka
erityislapsi, koska jokainen lapsi on erityinen. Opinndytetyossa tarkastellaan pitk&ai-
kaissairaiden lasten vanhempien jaksamista ja sosiaalisen tuen saantia ilman diag-
noosirajoja.

Opinndytetyossé on tarkoitus selvittaa pitkaaikaissairaan lapsen vanhempien jaksamista
sekd heidan saamaansa sosiaalista tukea. Kyselytutkimuksen tavoitteena on tuottaa tie-
toa, jota Leijonaemot ry. pystyy hyddyntdmaan omassa toiminnassaan ja sen kehittami-
sessa

Kyselytutkimuksen tilaajana on Leijonaemot ry., joiden jasenrekisterista on saatu pitka-
aikaissairaiden lasten vanhempien yhteystiedot. Joiden perusteella Leijonaemot ry. on
postittanut taman kyselyn. Vastaajien henkil6llisyys ei siis tule missédén vaiheessa tut-
kimusta kenenkaan tietoon. Kyselyyn vastataan nimettoméana, yksittdisen vastaajan vas-
tauksia ei voida siis tunnistaa. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista, mutta tutkimuk-
sen luotettavuuden kannalta toivottavaa. Vastaamalla kyselyyn annatte tarkedd tietoa
hoitotyon ja Leijonaemot ry:n toiminnan kehittdmiseen.

Kyselyyn vastaamalla annatte luvan kayttdd materiaalia opinnaytetyémme tekemiseen.
Kyselyn tulokset ovat luettavissa opinnaytetydstimme, jonka on maaréd valmistua syk-
syn 2014 aikana. Olemme liséksi luvanneet esitelld tuloksia Leijonaemot ry:n syysko-
kouksessa 2014.

Vastausaikaa on kaksi viikkoa, annamme mielellamme lisatietoja opinndytetydstamme.

Lammin kiitos osallistumisestanne tdhan kyselyyn!

Emma Koivisto, sahkdpostiosoite: emmaliisa.koivisto at student.hamk.fi
Peija Latvala, sdhkopostiosoite: peija.latvala at student.hamk.fi
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Kyselylomake

Liite 3

Tassa kyselysséd on tarkoitus selvittaa pitkaaikaissairaan lapsen vanhempien jaksamista
sekd heidan saamaansa sosiaalista tukea. Kyselytutkimuksen tavoitteena on tuottaa tie-
toa, jota Leijonaemot ry. pystyy hyodyntdmaan omassa toiminnassaan ja sen kehittami-

sessa.

Kyselyyn vastataan valitsemalla perhetténi koskeva paras vaihtehto.

Taustatiedot

1. Tahan kyselyyn vastaa pitkaaikaissairaan lapsen

O
O

Aiti tai isa
Muu huoltaja

2. Minka ikdinen olette

O
O
O
O

Alle 20v
21-30v
31-40v
41-50v
Yli 51v

3. Mika on perhemuotonne

Ydinperhe
Uusioperhe
Yhden vanhemman perhe
Etdvanhempi
Muu, millainen?

4. Kuinka monta lasta perheessénne on

O

1
2
3
4
5

tai enemman

5. Kuinka monta pitk&aikaissairasta lasta perheessanne on

O
O
O

1
2
3 tai enemman
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6. Kuinka monen pitk&aikaissairaan lapsen omaishoitaja olette?

O 0
O 1
O 2
O 3

tai enemman

7. Kuinka moni pitk&aikaissairas lapsesi saa KELAN:n maksamaa vammaistukea?

O 0
O 1
O 2
O 3

tai enemman
8. Mihin sairaanhoitopiiriin kuulutte

Etela-Karjalan sairaanhoitopiiri
Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Etela-Savon sairaanhoitopiiri
Helsingin ja Uudenmaanpiirin sairaanhoitopiiri
Itd-Savon sairaanhoitopiiri

Kainuun maakunta

Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri
Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Keski-Suomen sairaanhoitopiiri
Kymenlaakson sairaanhoitopiiri
Lapin sairaanhoitopiiri
Léansi-Pohjan sairaanhoitopiiri
Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
Paijat-Hameen sairaanhoitopiiri
Satakunnan sairaanhoitopiiri
Vaasan sairaanhoitopiiri
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri
Alands hélsé- och sjukvard

OO000O0O0O0O0OOOOOOOOOOOOO

9. Onko lapsellanne (voit vastata useampaan kohtaan) (tdmé niin monta kertaa kuin
on pitkdaikaissairaita lapsia vastaajalla)

Fyysinen parantumaton sairaus
Fyysinen parannettavissa oleva sairaus
Psyykkinen sairaus

Kehitysvamma

Jokin muu, mika?

00000
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10. Kuinka paljon lapsenne on vuodessa sairaalassa, poliklinikkakaynti tms. on yksi
paiva) (tdma niin monta kertaa kuin on pitkaaikaissairaita lapsia vastaajalla)

0-10 paivaa
11-20 paivaa
21-30 paivaa
31-40 paivaa
41-50 paivaa
51-70 paivaa
71-90 paivaa
91-120 paivaa
121-150 paivaa
151-180 paivaa
181-210 paivaa
211-250 paivaa
yli 251 paivaa

OO0O0OOO0O0O0O0O0OOO

11. Kuinka pitk& matka teilt4 on sairaalaan, jossa lastanne hoidetaan

0-10km
11-20km
21-30km
31-40km
41-50km
51-60km
61-70km
71-80km
81-90km
91-100km
101-150km
151-200km
yli 201km

0]0]0)0)0]0]0I0I00]0]0]e

Sosiaalisen tuen saaminen (vaittdmid, asteikko taysin samaa mieltd =1, samaa mielta =2,
eri mielta =3, taysin eri mielta =4)

Tiedollinen tuki

12. Olen saanut tietoa lapsen sairaudesta 1234
Laakarilta OOOO
Hoitajilta OOOO
Vertaistuesta OOOO
Sosiaalityontekijalta OOOO
Psykologilta/psykiatriselta sh:lta OOOO
Internetista OOOO
Mediasta OOOO

Kirjallisista julkaisuista OOOO
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13. Ohjausta ja tukea lapsen sairauden ymmartdmiseen ovat antaneet

Laakari OOOO
Hoitaja OOOO
Vertaistuki OOOO
Sosiaalityontekijéa OOOO
Psykologi/psykiatrinen sh OOOO
Internet OOOO
Media OOOO
Kirjallinen julkaisu OOOO
14. Arjesta selviytymiseen olen saanut apua

Hoitohenkilokunnalta OOOO
Vertaistuesta OOOO
Potilasyhdistyksilta OOOO
Sukulaisilta OOOO
Ystavilta OOOO
Lastensuojelusta OOOO
Kunnalta

lastenhoitajaa OOOO

siivouspalvelua OOOO

kotiapua OOOO

kuljetuspalvelua OOOO

vapaa-ajan avustajan OOOO

muu, mika OOOO

15. Olen saanut kunnalta jotain muuta apua kuin edellisesséd kysymyksessd mainit-
tiin
O Kylla (mitd)
O En

16. Oman tilanteen arviointi

Koen perheemme taloudellisen tilanteen hyvaksi

0000

Olen mielesténi ajan tasalla lapseni terveyden suhteen
0000

Koen télla hetkell& parjdavani hyvin lapsen sairauden kanssa
OO00O

Saamme mielestani riittdvasti apua arjessa selviytymiseen

OO00O
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Emotionaalinen tuki

17. Olen saanut keskustelutukea lapsen sairaalassaoloaikana

L&akarilta OOO0O
Hoitajilta OOOO
Vertaistuesta OOOO
Psykologilta/psykiatriselta sh:lta OOOO
Sukulaisilta OOOO
Ystéviltd OOOO

18. Oman kokemuksen mukaan

Minut on otettu mukaan lastani koskevassa paatoksenteossa

OO0
Hoitohenkilokunta on kunnioittanut perhettani sairaalassa olon aikana
0000
Hoitohenkilokunta on ymmartanyt huoleni lapseni terveydesta
0000
Kéytannollinen tuki
19. Olen saanut konkreettista tukea
Hoitohenkilokunnalta OOOO
Vertaistuesta OOOO
Kunnalta 0000
Lastensuojelusta OOOO
Omasta sairaanhoitopiiristé OOOO
Sukulaisilta OOOO
Ystavilta 0000
20. Haluamme kartoittaa alla mainittujen véaittdmien toteutumista sairaan lapsen

hoidossa.

Olen saanut konkreettista tukea pyytamatta

0000

Minun on pitanyt olla sinnikéds saadakseni tukea kunnalta
OO0

Olen saanut kaikki tarvitsemani todistukset ladkarilta pyytamatta
OO00O

Olen ollut tyytyvainen lastani koskeviin lausuntoihin

OO00O
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Olen kayttanyt kotisairaalapalveluita pitkdaikaisesti sairaan lapsen hoi-

dossa
0000

Hengellinen tuki

21. Hengellisen tuen kartoitus

Olen saanut hengellista tukea lapsen sairaalassa olo aikana

Sairaalapastorilta O
Diakoniatyontekijalta O
Omalta seurakunnalta O
Hoitohenkilokunnalta O

Olen saanut hengellista tukea perheelleni oikeaan aikaan

Sairaalapastorilta O
Diakoniatyontekijalta O
Omalta seurakunnalta O
Hoitohenkilokunnalta O

Olen saanut hengellista tukea kotona ollessa omasta seurakunnasta

Sairaalapastorilta O
Diakoniatyontekijalta O
Omalta seurakunnalta O
Hoitohenkildkunnalta O

Perheemme uskonnollista vakaumusta on kunnioitettu

900

Vertaistuki

22. Olen saanut vertaistukea jo sairaalassa olo aikana

Muilta osastolla olevilta vanhemmilta O
Leijonaemot ry:lta O
Muilta potilasyhdistyksilta O

23. Olen saanut vertaistukea sairaalasta paasyn jalkeen
Osastolla tutuiksi tulleilta vanhemmilta OOOO
Leijonaemot ry:lta OOOO

Muilta potilasyhdistyksilta 0000,
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24. Olen kaynyt vertaisryhmissa

Leijonaemot ry:n
Muiden potilasyhdistysten

25. Olen osallistunut tapahtumiin

Leijonaemot ry:n
Muiden potilasyhdistysten

26. Toimin aktiivisesti jarjestétoiminnassa

Leijonaemot ry:n
Muiden potilasyhdistysten

27. Minéd/perheemme kuuluu (voit valita usean kohdan)

Allergia- ja astmaliittoon
Autismi- ja aspergerliittoon
CP-liittoon

Diabetesliittoon

Epilepsialiittoon
Hengitysliittoon

Keliakialiittoon
Keskosvanhempien yhdistykseen
MLL

Munuais- ja siirtopotilaiden liittoon
Pelastakaa lapset

Sydanliittoon

SyoOpéjarjestoihin (tms.)

Muu, mika?

0]0]0)0]0I0[0l0]0]0]0]0)0

Leijonaemojen toiminnan kehittdminen

28. Misté olen saanut tietda leijonaemoista

Sairaalasta
Hoitohenkilokunnalta
Internetista
Sukulaisilta

Ystavilta

Mediasta

Muualta, mista?

0]0]0)0)0)0;

29. Minua l&helld on Leijonaemot ry:n vertaistukiryhma

On O
Ei ole O
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30. Toivoisin, ettd minua lahelld kokoontuisi Leijonaemot ry:n vertaistukiryhma

Kylla O
En koe tarpeelliseksi O

31. Olen osallistunut seuraaviin leijonaemot ry:n jarjestamaan toimintaan (voit vali-
ta useamman)

Vertaistukiryhmaan

Voimauttava vertaistukipaivat
Voimauttava vertaisukiviikonloput
Vertaisiltamat

Facebookryhma
Keskustelufoorumiin

Taidepajaan

0]0]0)0]0I0]0

32. Olen saanut Leijonaemot ry:lta (voit valita useamman)

Keskustelutukea O
Tietoa kunnan kanssa asiointiin O
Tietoa KELA:n kanssa asiointiin O

Lainopillista neuvoa O
Lasketieteellista tietoa O
Tietoa vammaispalvelun palveluista O)
Ystavia O
Muuta?

33. Leijonaemot ry:n toiminnassa koen tarkeimmiksi (voit valita useamman)

Vertaistukiryhman
Voimauttava vertaistukipaivat
Voimauttava vertaisukiviikonloput ()
Vertaisiltamat
Facebookryhma
Keskustelufoorumin
Taidepajan
Leijonaemot.fi-sivun
Leijonaemot ry:n blogin

OO

0]0]0)0]0]0.

1. Mitd muuta haluatte sanoa?

Lammin kiitos kyselyyn osallistumisesta!
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Liite 4
Informatiiviset kaaviot

Ohjausta ja tukea lapsen sairauden
ymmartamiseen ovat antaneet.
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m Laakari ® Hoitaja Vertaistuki
m Sosiaalityontekija m Psykologi/psykiatrinen sh = Internet
® Media m Kirjallinen julkaisu

Omalta kunnalta saatu apu
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m Lastenhoitoapua  m Siivouspalvelua Kotiapua m Kuljetuspalvelua = Vapaa-ajan avustajan
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Informatiiviset kaaviot

Oman tilanteen arviointi
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m Koen perheemme taloudellisen tilan hyvaksi
m Olen mielestdni ajantasalla lapseni terveyden suhteen
Koen talla hetkelld parjaavani hyvin lapseni sairauden kanssa

®m Saamme mielestani riittavasti apua arjessa selviytymiseen

Oman kokemukseni mukaan
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0-40% 41-80% 81-100%

®m Minut on otettu mukaan lastani koskevassa paatoksenteossa
m Hoitohenkilokunta on kunnioittanut perhettdni sairaalassa olon aikana

Hoitohenkildkunta on ymmartanyt huoleni lapseni terveydesta




Pitk&aikaissairaan lapsen vanhempien jaksamisen

tukeminen
Liite 6
Informatiiviset kaaviot
Konkreettisen tuen saamisen haasteellisuus
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® Olen saanut konkreettista tukea pyytamatta

® Minun on pitanyt olla sinnikas saadakseni tukea kunnalta

= Olen saanut kaikki tarvitsemani todistukset laakarilta pyytamatta
® Olen olut tyytyvainen lastani koskeviin lausuntoihin

m Olen kayttanyt kotisairaalapalveluita pitkaaikaisesti sairaan lapsen hoidossa

Misté olen kuullut leijonaemoista?

Ylakategoriat Alakategoriat

Leijonaemojen tarinat-kirja

Kirjallinen materiaali

Eri organisaatioiden
ilmoitustaulut

Paivakodit

Henkil6ltd/ henkil6ilta Vertaistukiryhmat

Terapeutit
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Liite 7
Mité on saatu Leijonaemot ry:lta

Ylékategoriat Alakategoriat

Lippuja tapahtumiin

Kutsuja tapahtumiin

Aikaa perheelle

Lomavinkkeja

Viikonloppuja

Vertaistuki
Ideoita arkeen

Kannustusta
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Liite 8
Kehittdmisehdotuksia ja positiivista palautetta vastaajilta.

Y lakategoriat Alakategoriat

Koulutukset

Tyonohjaus

Toiminta

Toiminnan lisddminen

Facebook-ryhma

Vertaistuki

Vertaistukiryhmat

Perheen ja tyon
yhteensovittaminen

Avun saanti kunnalta

Tuen saanti Byrokratia

Lastensuojelu

Vanhempien
jaksaminen




