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Abstract

Awareness of the autism spectrum disorder (ASD) has become more general, and it has
been stated that the social support given by the public health services to the parents of
children with autism spectrum disorder is often inadequate. The earlier health care focus
on individuals has been replaced by a focus on the whole family.

The purpose of the thesis was to describe ASD children’s parents’ experiences and wishes
concerning social support given by registered nurses. Emotional and informational support
were chosen for examination from the forms of social support. The aim was to examine
how registered nurses could support parents and develop their own family care work skills.

The thesis was implemented as an electronic survey that was sent to the parents through
association of The Finnish Association for Autism and Asperger's Syndrome. The survey in-
cluded open and structured questions, and it was answered by six parents who were all
mothers. Theory-based analysis was utilized when analysing the answers.

According to the results, the parents' experiences of emotional support were mainly posi-
tive, and they reported having been treated well. Defects were found, for example, in pay-
ing attention to coping with everyday life. The respondents’ views on informational sup-
port were varied, and the need to receive information without asking was highlighted.

The answers gave rise to the idea that registered nurses could improve their conduct in
family care work and giving social support. The parents wished for genuine, comprehen-
sive and individual encounters and consideration as well as more information about ser-
vices, for example. They also wished that ASD and the related family counselling would be
addressed in the education of registered nurses.
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1 Yksilon hoidosta koko perheen tukemiseen

Perheen, vanhemmuuden ja lapsen hyvinvoinnin tukeminen kuuluvat terveydenhuol-
tolaissa maarattyjen neuvolapalveluiden sisaltéon. Terveydenhuollon ammattihenki-
|6n tulisi pystya tunnistamaan erityisen tuen tarve ja ohjaamaan perhe oikeanlaisiin
palveluihin. (L 1326/2010, 158.) My0s Sosiaali- ja terveysministerion Terveys 2015 —
kansanterveysohjelmassa yksi painotetuista osa-alueista on perheen tukeminen ja
yhteistyon kehittdminen eri tahojen kanssa. Kansanterveysohjelmassa painotetaan
myos lasten terveyden edistamistd yhteistydssa vanhempien kanssa. (Valtioneuvos-

ton periaatepdatos - Terveys 2015 —kansanterveysohjelmasta 2001, 23.)

Aikaisemmin hoitotydssa on keskitytty yksiloon, mutta nykyisin ymmarretdan, etta
yksilo on osa laajempaa kokonaisuutta, esimerkiksi perhettd. Perheen huomioiminen
on osa potilaan hoitoa ja hoitava henkil6 voi toiminnallaan vaikuttaa siihen, kuinka
hyvin perhettd huomioidaan. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilai-
nen & Potinkara 2008, 124.) Erilaisten tutkimusten mukaan hoitavan henkilén am-
mattiin kuuluu vanhempien tukeminen ja perheen hyvinvoinnista huolehtiminen
(Lehto 2004, 64). Perheen hyvinvointia voidaan parantaa kehittamalla hoitavien hen-
kildiden ja perheen valista vuorovaikutusta ja yhteistyota (Astedt-Kurki ym. 2008,

58).

Waldénin (2006, 110) mukaan neurologisesti sairaan ja/tai vammaisen lapsen per-
heen saama emotionaalinen ja tiedollinen tuki sairaalassa on usein puutteellista ja
esimerkiksi autististen lasten vanhemmat ovat kokeneet saavansa liian vahan tukea.
Autismi on yksi autismikirjoon kuuluvista hairioista, joille tyypillisia oireita ovat
kayttaytymisen ja vuorovaikutustaitojen poikkeavuudet. Lisdksi autismikirjon lapsilla
esiintyy usein rinnakkais- tai liitannaissairauksia. Autismikirjon hairiot ilmenevat
usein jo varhaisessa vaiheessa ja yleensa ne diagnosoidaan kouluikddn mennessa.
Koska lapsen tila voi vaatia paljon hoitoa ja kuntoutusta, on perheen voimavaroja ja

jaksamista tarkea tukea. (Vanhala 2016.)

Autismikirjon hairidé on noin yhdella prosentilla vdaestosta (Sumia, Leppamaki, Vouti-
lainen, Moilanen & Tani 2016). Autismikirjon héirididen on huomattu yleistyneen
viime vuosien aikana. Yleistymista voidaan selittdd muun muassa autismitietoisuuden

kasvamisella ja diagnosoinnin muutoksella. (Heiskala 2012; Lundstrom, Reichenberg,
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Anckarsater, Lichtenstein & Gillberg 2015.) Suomessa myos Kelan myoéntamien hoito-
tukien maara Autismikirjon hairion diagnoosin saaneilla lapsilla on noussut vuodesta
2000 vuoteen 2007 (Autti-Ramo6, Maaniemi, Raitasalo, Martikainen & Sourander

2008).

Taman opinndytetyon tarkoituksena on kuvata autismikirjon lasten vanhempien ko-
kemuksia ja toiveita sairaanhoitajien antamasta sosiaalisesta tuesta. Tavoitteena oli
selvittda kuinka sairaanhoitaja voi toimintaymparistdssaan parhaiten tukea autismi-
kirjon lasten vanhempia ja kuinka sairaanhoitaja voi kehittad osaamistaan perhehoi-
totydn ammattilaisena vanhempien nakdkulmasta. Tassa opinndytetydssa keskity-

taan autismikirjon lasten vanhempiin, vaikka perhehoitotyo kattaakin koko perheen.

2 Autismikirjon hairio

Autisminkirjon hairiét (autism spectrum disorder) ovat neurobiologisia hairigita. ICD-
10 tautiluokitusten mukaan autismikirjon hairioon kuuluvat Aspergerin oireyhtyma,
Rettin oireyhtyma, autismi, epatyypillinen autismi, disintegratiivinen hairio ja tarkem-
min maadrittamaton laaja-alainen kehityshairié. Tulevan ICD-11 tautiluokituksen
myota erilliset autismikirjon hdirion diagnoosit ovat todenndkdisimmin poistumassa,
muuttuen yhdeksi autismikirjon hairidksi. (Vanhala 2016.) Muutoksen on suunniteltu
tapahtuvan vuoden 2018 aikana (Autismikirjon diagnosointi muuttuu n.d.). Autismi-

kirjon hairioita esiintyy noin 1 % vaestosta (Sumia ym. 2016).

Autismi diagnosoidaan yleensa noin neljan vuoden ikdisena, epatyypillinen autismi ja
Aspergerin oireyhtyma yleensa vasta lahestyttdessa kouluikda (Castrén & Kyllidginen
2013, 570). Poikkeavia piirteitd lapsen kadytoksessa tai kehityksessa on usein havaitta-
vissa jo ennen ensimmaista ikdvuotta (Moilanen, Mattila, Loukusa & Kielinen 2012).
Tyypillisia piirteita ja diagnoosiin johtavia oireita ovat muun muassa sosiaalisen vuo-
rovaikutuksen ja kommunikaation poikkeavuudet seka kaavamaiset, rajoittuneet kay-
tostavat ja kiinnostuksen kohteet (Sumia ym. 2016). Osalla oireisto voi tayttaa kehi-
tysvammaisuuden kriteerit (Arvio 2018). Poikkeavuuksista huolimatta lapsen ymmar-
ryksessa ja kognitiivisissa taidoissa ei valttamatta ole merkittavaa ongelmaa (CDC

2014, 6).



Autismikirjon lapsilla esiintyy poikkeavuuksia aistitoiminnoissa, kielenkehityksessa ja
kognitiivisissa kyvyissa. Kognitiiviset poikkeavuudet nakyvat esimerkiksi tarkkaavuu-
dessa ja havainnoinnissa. Autismikirjon lapsilla voi olla vaikeuksia ymmartaa toisten
ihmisten aikomuksia ja tunteita, mika tuo haasteita sosiaaliseen kanssakdaymiseen.
Tarkkaavuuden keskittaminen yksityiskohtiin ja toiminnanohjauksen vaikeudet tuo-
vat haasteita oppimiseen ja arkeen. Autismikirjoon liittyy usein myds muita liitdnnais-
sairauksia. Suurella osalla autismikirjon lapsia ja nuoria esiintyy samanaikaisesti jokin
psyykkinen hairio. Lisaksi voi esiintya esimerkiksi ADHD:ta, ahdistuneisuushairioita,

kdytoshairioitd, tic-oireita ja vaikeuksia nukahtamisessa. (Moilanen ym. 2012.)

3 Autismikirjon lapsen vanhemmuus

Autismikirjon lapsen saaminen herattdaa monenlaisia tunteita ja tuo mukanaan
muutoksia, joihin sopeutuminen voi olla vaikeaa. Tassa opinndytetydssa autismikirjon
lasten vanhemmuutta kasitelladn sitd kuormittavien tekijoiden, mutta myos sita
tukevien voimavarojen kautta. Autismikirjon lapsen vanhemmuus voidaan kokea
erityisesti fyysisesti ja psyykkisesti raskaana (Hock, Timm & Ramisch 2012, 409).
Autismikirjon lapsilla esiintyvat tunne-elaman hairiot ja kdytoshairiot voivat lisata

vanhempien kuormitusta (Koskentausta, Sauna-Aho & Varkila-Saukkola 2013).

Erityislasten vanhempi voi joutua ohjaamaan ja tukemaan lastaan monenlaisissa pai-
vittaisissa toiminnoissa, mutta vanhemmuuden vaikeudet eivat rajoitu vain kotioloi-
hin. Kuormitusta voi aiheuttaa esimerkiksi lapsen siirtyminen padivahoitoon ja sopivan
hoitopaikan l6ytaminen. Mahdolliset erityisjarjestelyt ja lapsen tukeminen koulun-
kdynnissa voivat vaatia vanhemmilta paljon. Lisdksi huolta voivat aiheuttaa esimer-
kiksi lapsen kaverisuhteet tai niissa aiheutuvat ongelmat. (Waldén 2006, 125, 140,
239.)

Vanhempien jaksamiseen vaikuttaa esimerkiksi se, kuinka lapsi viihtyy ymparistos-
saan ja kuinka hyvin yhteistyo eri tahojen kanssa toimii. Erityispiirteet ja —tarpeet voi-
vat tuoda haasteita paivakodissa ja koulussa parjaamiseen. (Vihantavaara 2015, 21-

22.) Lapsen ohjaamisen ja tukemisen apuvalineind voidaan kayttaa esimerkiksi kuvia



ja samankaltaisena toistuvia rutiineja. Niiden avulla lasta autetaan selviytymaan eri-
laisissa toimintaymparistoissa. (Moilanen ym. 2012.) Sopeutuminen uuteen tilantee-
seen ja isoon ryhmaan voi olla haastavaa. Voimakas melu voi vaikeuttaa keskitty-
mista ja erityispiirteet voivat johtaa esimerkiksi kiusaamiseen. (Vihantavaara 2015,

21-22, 29.)

Koivukankaan (2012) sosiaalitydon pro gradussa vanhemmat kuvaavat, kuinka autisti-

sen lapsen saaminen vaikuttaa koko perheen elamaan monella tapaa. Autismi voi ai-

heuttaa muutoksia vanhempien kayttaytymisessa ja vaikuttaa perheen tulevaisuuden
suunnitelmiin seka niin perheen sisdisiin kuin ulkoisiinkin sosiaalisiin suhteisiin. (Mts.

48-49.) Mahdollisesti koetut torjuminen, hapea ja syrjintd voivat myos osaltaan

tuoda vanhemmuuteen haasteita (Kinnear, Link, Ballan & Fischbach 2015, 950-951).

Monissa tutkimuksissa autismikirjon lasten vanhempien todetaan kokevan stressia
(Lai, Goh, Oei & Sung 2015, 2590; Rivard, Terroux, Parent-Boursier & Mercier 2014,
1617-1618; McStay, Trembath & Dissanayake 2014, 3110; Ramdinmawii & Kaur
2017, 172). Rivardin ja muiden (2014) mukaan stressin kokemiseen vaikuttavat esi-
merkiksi lapsen ika, kehitystaso, kdytoshairididen laatu ja autististen oireiden vaka-
vuus. Vanhempien stressi lapsen kasvatuksesta ja omasta roolistaan vanhempana
voivat vaikuttaa niin lapseen kuin vanhempien parisuhteen laatuun. (Mts. 1617-

1618.)

Vanhempien parisuhteen on tutkittu olevan koetuksella erityisesti heti diagnoosin
saamisen jalkeen. Sopeutumisvaiheessa vanhemmat voivat kayda lapi erilaisia tun-
teita, kuten vihaa, surua, epdavarmuutta ja syyllisyytta. Vanhemmat voivat kokea ole-
vansa pakotettuja uusiin rooleihin, esimerkiksi niin, etta toinen lopettaa tyot ja on
kotona toisen keskittyessa tyoelamaan. Uudet roolit voivat osaltaan kuormittaa pari-
suhdetta. (Hock ym. 2012, 409-410.) Waldénin (2006) mukaan lapsen kehitysvam-
maisuus voi olla osasyynda myos vanhemman jaamiseen pois toista. Tyon lopettami-
nen voi aiheuttaa muutoksia esimerkiksi perheen toimeentuloon ja perheen sisaisiin

suhteisiin ja lisdta huolta perheen selviytymisesta. (Mts. 100, 127.)

Tuki puolisolta, laheisilta tai muilta samassa tilanteissa olevilta on tarkeaa. Vanhem-

mat pitavat vertaistukea padasiassa positiivisena asiana, voimavarana. Muilta van-



hemmilta voi saada hyvid neuvoja sekd ymmarrysta ja tukea eri tavalla kuin ammatti-
laiselta. (Koivukangas 2012, 41.) Vanhemmat voivat saada muilta vanhemmilta tietoa
myos esimerkiksi lapsen hoidosta (Romakkaniemi 2012, 62). Hartleyn ja Schultzin
(2015) mukaan vanhemmille on my6s hyvin tarkeaa puolison kanssa vietetty aika
seka riittava levon saanti. Lisaksi oma aika ja aika ystaville koetaan tarkeiksi. (Mts.

1641.)

Romakkaniemen (2012) kehitysvammaisten lasten isiin kohdistuvassa tutkimuksessa
erityislapsen vanhempi koki vahvistumisen tunnetta hyvaksymisestd, kasvamisesta,
lapsen kasvun ja kehityksen edistymisesta seka arjen sujumisesta. Jaksamista lisaa,
kun vanhempi hyvaksyy niin lapsen erityispiirteet, elamantilanteen muuttumisen
kuin muutokset omassa itsessaan. Kokemukseen arjen sujumisesta vaikuttavat esi-
merkiksi yhteistyon onnistuminen eri tahojen valilla sekd kokemus lapsen positiivi-
sesta luonteesta. Jaksamisessa auttaa myds, kun huomaa lapsen oppivan uusia asi-
oita ja kehittyvan taidoissaan, esimerkiksi kommunikoinnin parantumisessa. Voi-
maannuttavaa on myos, jos huomaa omien taitojen kasvavan lapsen myota. (Mts.

21-32.)

4 Sosiaalinen tuki

Hutchisonin (1999, 1521) mukaan Housen ja Kahnin (1985) yleisesti hyvaksytty sosi-
aalisen tuen maaritelma sisadltda emotionaalisen, tiedollisen, vilineellisen ja arvostus-
tuen. Searingin, Grahamin ja Graingerin (2015, 3693) mukaan myo6s Boyd (2002) on
myohemmin paatynyt samankaltaiseen jaotteluun, jossa maaritetaan psykologinen,
fyysinen, tiedollinen ja materiaalinen apu osaksi sosiaalista tukea. Ojala ja Uutela
(1993) ovat jaotelleet sosiaalisen tuen kuuteen eri osa-alueeseen. Niitd ovat tunne-
tuki, yhdessdolo, instrumentaalinen tuki, tiedollinen tuki, statustuki ja vertailukoh-
teena toimiminen. Tunnetukeen sisdltyy muun muassa arvostus ja myotatunto. Vuo-

rovaikutus on osa yhdessdoloa. (Mts. 60.)

Mattilan, Kaunosen, Aallon ja Astedt-Kurjen (2014, 305) mukaan sosiaalisen tuen an-
taminen tapahtuu pitkalti vuorovaikutuksen kautta. Myos Mikkola (2006) nostaa eri

madritelmiin perustuen vuorovaikutuksen osaksi sosiaalista tukea. Hinen mukaansa



sosiaalista tukea annetaan seka sanallista ettd sanatonta viestintaa apuna kayttden ja
sen avulla pyritddn lisadmaan hallinnan ja hyvaksytyksi tulemisen tunnetta. (Mts. 30)
Sosiaalista tukea voidaankin pitda muilta ihmisina saatavana voimavarana (Cohen &
Syme 1985, 4). Tassa opinnaytetydssa muun muassa psykologisen tuen, tunnetuen ja
vhdessdolon katsotaan liittyvan emotionaaliseen tukeen. Selvyyden vuoksi tdssa
opinndytetydssa kdytetadan Housen ja Kahnin alun perin maarittelemaa emotionaali-

sen tuen kasitetta.

Mikkolan (2006) mukaan sosiaalisen tuen avulla vaikutetaan hyvinvointiin, riski sai-
rastua voi pienentya ja paraneminen ja selviytyminen helpottua. Emotionaalinen tuki
painottuu tunteiden kasittelyyn ja niiden huomioimiseen, tiedollinen tuki taas liittyy
tiedon valittamiseen. (Mts. 36, 44-45.) Sairaanhoitajat hyodyntavat tydssaan seka tie-
dollista ettd emotionaalista tukea. (Mattila ym. 2014, 307). Kuitenkin Waldénin
(2006) vaitoskirjasta kay ilmi, etta esimerkiksi autististen lasten perheiden saama tie-
dollinen ja emotionaalinen tuki sairaalassa on usein puutteellista. Hoitohenkilokun-
nasta hoitajat ovat niita, jotka antavat eniten tukea perheille. (Mts. 110, 143.) Tassa
opinnaytetydssa sosiaalisen tuen muodoista painotetaan tiedollista ja emotionaalista

tukea. Niiden eri osa-alueita on koottu kuvioon 1.
Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki kasittdd muun muassa empatian, kuuntelemisen, toisen kunni-
oittamisen ja ihmisarvon osoittamisen (Ks. esim. Mattila ym. 2014, 305). Se on myds
lasndoloa ja toisen hyvaksymista ja valittamista (Mattioli, Repinski & Chappy 2008,
827-828). Mikkolan (2006) mukaan kuuntelemisen ja empatian lisdksi emotionaalisen
tuen osa-alueita ovat esimerkiksi rohkaisu ja tunteiden oikeuttaminen. Emotionaali-
sen tuen tarkoituksena on vahentda emotionaalista kuormitusta ja osoittaa hyvak-
syntad. (Mts. 44.) Sen avulla luodaan luottamusta (Mattila ym. 2014, 310), sekd anne-
taan toivoa (Mattioli ym. 2008, 828, Mattila ym. 2014, 310). Joidenkin tutkimusten
mukaan emotionaalista tukea on pidetty tuen tarkeimpana muotona sen terveytta
edistavien vaikutusten vuoksi (Mattila 2011, 18; viitattu House & Kahn 1985, Ernst-

mann ym. 2009).



Tiedollinen tuki

Erilaisten tutkimusten mukaan tiedolliseen tukeen sisdltyy neuvominen, tiedon anta-
minen ja ohjaaminen (Ks. esim. Mattila ym. 2014, 305). Mikkolan (2006, 45) mukaan
tiedollisella tuella tarkoitetaan sellaisen tiedon antamista, joka on kohdennettu saa-
jan tarpeiden mukaan. Tiedollinen tuki auttaa lieventamaan pelkoja ja selviytymaan
niista (Mattila ym. 2014, 310). Tuki on kuitenkin kohdennettava oikein, silld muutoin

siita voi olla jopa enemman haittaa kuin hyotya (Mikkola 2006, 45).

Emotionaalinen tuki

empatia, kuuntelu, Tiedollinen tuki
kunnioittaminen, ihmisarvon
osoittaminen, lasnaolo,
hyvaksyminen, valittaminen,
rohkaisu, tunteiden
oikeuttaminen, luottamuksen
luominen, toivon antaminen

neuvominen, ohjaaminen,
tiedon antaminen, tiedon
antaminen pyytamatta, oikein
kohdistettu tieto

Kuvio 1. Emotionaalinen ja tiedollinen tuki

5 Sosiaalinen tuki perhehoitotyossa

Useiden tutkimusten mukaan perhehoitotyon [ahtékohdiksi on maaritelty perheen
huomioiminen, perheen voimavarojen vahvistaminen sekd ongelmien ehkdiseminen
ja ratkaiseminen. Laadukkaan perhehoitotydn toteuttaminen vaatii hoitajalta osaa-
mista seka tietoa perheen tilanteesta, kokemuksista ja odotuksista hoitotydta koh-
taan. (Hopia 2006, 21.) Tassa opinndytetyOssa sosiaalista tukea kdsitelldan padasiassa
sairaanhoitajilta saadun tuen ndkokulmasta, vaikka vertaistuki ja tuki ldheisiltd on

myos tarkeaa (Koivukangas 2012, 41).

Sosiaalisen tuen antaminen tapahtuu vuorovaikutuksen avulla (Ks. esim. Mikkola
2006). Erilaisia hoitajien kayttamia perheen tukemismuotoja sairaalaymparistossa
ovat esimerkiksi tiedon antaminen, kuuntelu ja lasndolo. Lisdksi hoitajan on oltava

empaattinen. (Mattila ym. 2014, 307, Mattioli ym. 2008, 827) Astedt-Kurki ja muut
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(2008) painottavat perheen ja hoitohenkilokunnan vélisen yhteistyon tarkeytta seka
toimivan yhteistyon ja vuorovaikutuksen positiivisia vaikutuksia perheen terveydelle
ja hyvinvoinnille. Hyvaan yhteistydohon kuuluvat muun muassa perheen kunnioittava
kohtelu ja perheen yksilollinen huomioiminen. (Mts. 58, 73, 79.) Siihen sisaltyvat

myos tiedon saaminen, avoin ja rehellinen keskustelu seka aktiivinen osallistuminen

lapsen hoitoon (Hartley & Schultz 2015, 1640).

Hoitajalta toivotaan rauhallista, realistista ja asiallista suhtautumista perheen tilan-
teeseen. Hoitajan huolenpito ja asioihin perehtyminen luovat luottamusta ja yllapita-
vat toivoa. Vanhempien usko hoitajan ammattitaitoon auttaa heita suhtautumaan
rauhallisesti tilanteeseen. (Astedt-Kurki ym. 2008, 78, 86.) My6s Lehto (2004) koros-
taa perheen hyvinvoinnista huolehtimista ja turvallisen ilmapiirin luomisen tarkeytta
sairaalaymparistdssa. Vanhempien tukeminen on tarkeas, silld se auttaa heita
selviytymaan arjessa ja antaa voimavaroja lapsen tukemiseen. (Mts. 64.) Sosiaalisen
tuen avulla hoitaja voi lievittda stressia ja sen katsotaankin olevan merkittava tekija

vanhempien elamaan tyytyvaisyyden kannalta (Ramdinmawii & Kaur 2017, 172, 176).

Hoitajan tulisi varmistaa, etta lapsen tilanteesta huolimatta vanhemmat pystyvat ja
muistavat huolehtia myos itsestdaan (Jolly 2015, 15; viitattu Giarelli & Gardner 2012).
Vanhempien auttaminen tiedon seka eri tunteiden, kuten surun ja toivon kasitte-
lyssa, tukevat perheen selviytymista ja jaksamista. Etenkin diagnoosivaiheessa tuntei-
den kirjo voi olla laaja ja tilanne voi tuntua sekavalta. Tama voi johtaa syyllisyyden
tunteeseen siitd, ettei osata tai pystyta tekemaan riittavasti lapsensa eteen. Kuiten-
kin jo vanhempien lasndolo on merkityksellista. (Waldén 2006, 133, 242, 266.) Sosi-
aalisen tuen avulla voidaan auttaa vanhempia parjaamaan myos mahdollisen stigman

kanssa (Cantwell, Muldoon & Gallagher 2015, 948).

Hoitajien ja perheen kasitykset tiedon tarpeesta eivat aina kohtaa eivatka perheet
aina tieda, mita kysya tai kuinka ilmaista tiedollisen tuen tarvettaan. Hoitajien
tulisikin antaa tiedollista tukea myos pyytamatta. (Ks. Esim. Mattila ym. 2014, 306;
Astedt-Kurki ym. 2008, 81; viitattu Paavilainen 2003.) Vanhemmat haluavat ammatti-
laisilta tietoa lapsen selviytymisestd, arjen sujumisesta ja siitd, miten heidan tulisi toi-
mia vanhempina. Ladketieteellisen tiedon saantia pidetaan hyvin tarkedna, kuten
myos tietoa sosiaaliturvaetuuksista ja sosiaali- sekd kuntoutumispalveluista. (Waldén

2006, 109, 135). Riittava tieto lapsen diagnoosista auttaa vanhempia selviytymaan
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(Konukbay & Arslan 2015, 347). Tilanteesta keskustelu, tiedon antaminen ja sen ker-
tominen ymmarrettavasti tukevat perheen selviytymista ja vahentavat henkisen tuen
tarvetta (Astedt-Kurki ym. 2008, 87). Tiedon avulla vanhempien on myés helpompi

tehda lastaan koskevia paatoksia (Hartley & Schultz 2015, 1640).

Hartleyn ja Schultzin (2015) mukaan autismikirjon lasten dideillda on suurempi tuen
tarve kuin isilla. Vanhempien tuen tarve on kuitenkin yksil6llista ja siihen voivat vai-
kuttaa esimerkiksi vanhempien koulutus ja lapsen kognitiivisen kehityksen taso. (Mts.
1636.) Tutkimusten mukaan myos lapsen ialla on todettu olevan merkitysta vanhem-
pien tuen tarpeissa. Autismikirjon lasten vanhempien tuen tarpeen on huomattu ole-
van suurempi lapsen ollessa nuorempi ja tuen tarpeen yleensa viahenevéan lapsen
kasvaessa. (Grey 2006, 972; Hartley & Schultz 2015, 1643). Ramdinmawii ja Kaur
(2017, 172) korostavatkin tuen merkitysta diagnoosin alkuvaiheessa. Myos silla,
missa vaiheessa lapsi saa diagnoosin tai mika on lasten syntymajarjestys, on vaiku-

tusta tuen tarpeisiin (Waldén 2006, 67).

6 Opinndytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata autismikirjon lasten vanhempien ko-
kemuksia ja toiveita sairaanhoitajien antamasta sosiaalisesta tuesta. Tavoitteena oli
selvittad kuinka sairaanhoitaja voi toimintaymparistossaan parhaiten tukea autismi-
kirjon lasten vanhempia ja kuinka sairaanhoitaja voi kehittad osaamistaan perhehoi-

totydn ammattilaisena vanhempien nakdkulmasta.

Tutkimuskysymykset:

1. Minkalaisia kokemuksia autismikirjon lasten vanhemmilla on sairaanhoitajilta
saadusta emotionaalisesta tuesta?

2. Minkaélaisia kokemuksia autismikirjon lasten vanhemmilla on sairaanhoitajilta
saadusta tiedollisesta tuesta?

3. Minkalaista sosiaalista tukea autismikirjon lasten vanhemmat toivovat sai-

raanhoitajilta?
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7 Opinndytetyon toteuttaminen

Tama opinndyte toteutettiin sahkoisena kyselytutkimuksena, jossa hyodynnettiin
seka kvalitatiivista etta kvantitatiivista lahestymistapaa. Hirsjarven, Remeksen ja Sa-
javaaran (2009) mukaan kvantitatiivista ja kvalitatiivista lahestymistapaa voidaan
kayttaa rinnakkain ja toisiaan tdydentavasti. Kysely sisdlsi sekd avoimia ettd struktu-
roituja kysymyksia. Avointen, kokemuksia ja toiveita kasittelevien kysymysten avulla

oli tarkoitus etsid uutta tietoa ja saada uusia ndakemyksia. (Mts. 136, 161.)

7.1 Kohderyhma

Kohderyhmana olivat autismikirjon lasten vanhemmat. Vanhemmat ovat valtakun-
nallisen Autismi- ja Aspergerliitto ry:n Lansi-Suomen alueen yhden jasenyhdistyksen
jasenia. Yhdistyksen puheenjohtaja lahetti kyselyn sahkdpostilla eteenpdin jasenille.
Sahkoposti sisalsi saatekirjeen (Liite 1) ja linkin kyselyyn (Liite 2). Opinnaytetyonteki-
jat eivat olleet kontaktissa vastaajien kanssa, joten kyselyyn vastaajat pysyivat ano-
nyymeina. Jasenia yhdistyksella on noin 170. Kysely Iahti kaikille jasenille, vaikka aihe

ei ollut kaikille ajankohtainen eivatka kaikki olleet varsinaista kohderyhmaa.

Kyselyyn vastasi kuusi ditid. Heista nelja oli toisen asteen ammatillisen perustutkin-
non suorittaneita ja kaksi alemman korkeakoulututkinnon suorittanutta. Heista jo-
kainen vastasi Likertin asteikossa esitettyihin vaittamiin sekd avoimeen kysymykseen
siitd, minkalaista tukea he kaipaisivat sairaanhoitajalta ja minkalaisia toiveita heilld
on. Emotionaalista tukea kartoittavaan kysymykseen eli kokemuksiin siitd, kuinka sai-
raanhoitaja on tukenut ja huomioinut vanhempaa, tuli viisi vastausta. Kysymykseen
tiedon ja ohjauksen saamisesta, vastasi nelja vanhempaa. Vanhempien kokemusten
aikaan lasten iat vaihtelivat laajasti 0- yli 20 vuotiaan valilla. Osalla vanhemmista oli
kohtaamisesta sairaanhoitajan kanssa kulunut enemman aikaa ja osalle lapsen autis-

mikirjon hadirion diagnoosin saaminen oli vield melko tuore asia.

7.2 Kysely aineistonkeruumenetelmana

Opinnaytetyo toteutettiin sahkoisena kyselytutkimuksena, joka sisalsi kolme tausta-

tietoja kartoittavaa kysymystad, kolme avointa kysymysta seka Likertin asteikollisia
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vaittamia. Kyselytutkimuksen etuna voidaan pitda esimerkiksi sita, ettd aineistonke-
ruu ei ole aikaa vievaa eika vaadi tutkijan ja tutkittavan aikataulujen yhteensovitta-
mista (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73-74). Kyselyn lahettaminen isommallekin joukolle
onnistuu nopeasti ja vastaukset eli aineiston saa myds valmiiksi kirjallisesti. Sahkaoi-
nen kysely on toimiva ratkaisu, kun kohderyhma ja kysymysten asettelu ovat rajat-

tuja. (Kylma & Juvakka 2007, 104.)

Taustatietokysymyksina kysyttiin vastaajan roolia vanhempana, koulutusta ja lapsen
ikda aikana, johon kokemukset sijoittuivat. Muun muassa Hartleyn ja Schultzin (2015,
1636, 1643) mukaan vanhempien tuen tarpeisiin vaikuttavat esimerkiksi lapsen ika,
vanhempien koulutus ja se onko kyseessa diti vai isd. Taustatietoja kartoittavilla kysy-
myksilla pyrittiin ymmartamaan vastaajien kokemuksia ja suhtautumista (Kananen
2014, 75). Taustatietoja kartoittavat kysymykset olivat myds luonteva tapa aloittaa
kysely. Hirsjarven ja muiden (2009, 202-203) mukaan kysely tulisikin aloittaa helpoilla
ja selkeilld kysymyksilla.

Aiheeseen johdateltiin Likertin astekollisten vaittdmien avulla ja siksi ne sijoitettiin
ennen avoimia kysymyksia. Avoimet kysymykset voivat tuntua haastavammilta ja
henkilokohtaisemmilta vastata, joten ne sijoitettiin kyselyn keskivaiheille, loppuun ja-
tettiin lapsen ikda koskeva kysymys ns. jadhdyttelykysymykseksi (Aaltola & Valli 2007,
103-104). Kysely haluttiin pitdd mahdollisimman lyhyend, jotta vastaaminen olisi mie-

lekasta.

Kyselyn tekijan on oletettava, ettd vastaajat haluavat tai osaavat ilmaista vastauksen
kysymykseen kirjallisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73-74.) Kyselylomakkeesta oli tar-
keda tehda mahdollisimman selked sekd esittad kysymykset yksi asia kerrallaan ja
kayttaa helposti ymmarrettavaa kielta (Hirsjarvi ym. 2009, 202-203). Avoimet kysy-
mykset emotionaalisesta ja tiedollisesta tuesta pidettiin erilldan, jotta vastaaminen
kohdentuisi kysyttyyn asiaan selkedmmin. Kyselyn ulkoasu vaikuttaa vastaamisen
mielekkyyteen ja henkilokohtaisen muodon kayttaminen kysymyksissa tekee vastaa-
misesta luonnollisempaa ja merkityksellisempaa (Aaltola & Valli 2007, 105). Siksi esi-
merkiksi vaittamat muotoiltiin: "Minua on huomioitu" ja "Olen saanut neuvoja minua

askarruttaviin asioihin".
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Avoimet kysymykset

Tassad opinndytetydssa kyselylomakkeen avoimet kysymykset muodostettiin tutki-
muskysymysten ja teorian pohjalta. Kysymyksissa pyydettiin kokemuksia autismikir-
jon lasten vanhemmilta sairaanhoitajan antamasta emotionaalisesta ja tiedollisesta
tuesta seka toiveita siitd, minkalaista tukea vanhemmat haluaisivat. Kysymyksissa
emotionaalinen ja tiedollinen tuki -kdsitteet korvattiin niitd kuvaavilla ilmaisuilla. Ky-
selyssa viitattiin esimerkiksi emotionaaliseen tukeen huomioimisella ja tiedolliseen
tukeen tiedon ja ohjauksen antamisella. Epaselvyyksien valttamiseksi kysymysten alle

my0s avattiin kasitteitd ja aiheita, joista kokemuksia haluttiin (Ks. Liite 2).

Hirsjarvi ja muut (2009) tuovat esille eri teoksista koottua tietoa kysymysten laatimi-
sesta. Avoimet kysymykset antavat tutkittavalle mahdollisuuden kertoa omin sanoin
oman mielipiteensa tai kokemuksensa annetusta aiheesta. (Mts. 201.) Avointen kysy-
mysten asettelussa on tarkeaa olla rajaamatta kysymyksia liikaa. Tarkoituksena on
saada madollisimman vahan ennalta suunniteltuja vastauksia. (Vilkka 2007, 68; vii-
tattu Heikkild 2004, 49.) Vaikka kysymykset haluttiin kohdentaa tiettyyn aihepiiriin,
pyrittiin ne muotoilemaan niin, etteivat ne rajaa aihetta liikaa. Pyytamalla kuvaile-
maan kokemuksiaan, saivat vanhemmat mahdollisuuden kertoa kokemuksistaan va-

paasti.
Likertin asteikolliset vdittidmdit

Avointen kysymysten lisdksi vanhempien kokemuksia emotionaalisesta ja tiedolli-
sesta tuesta kysyttiin Likertin asteikollisten vaittamien avulla. Likertin asteikko valit-
tiin kyselyyn taydentamaan avoimia kysymyksia. Asteikon vastausvaihtoehdoiksi vali-
koituivat: ei koskaan, harvoin, vaihtelevasti, usein ja aina. Likertin asteikkoon kuuluu
lahtokohtaisesti en osaa sanoa — vaihtoehto, sen kdytto ei kuitenkaan ole aina tar-
peellista (Aaltola & Valli 2007, 115-116). Tdssa opinndytetydssa en osaa sanoa — vaih-

toehto korvattiin vaihtelevasti -termilla, jotta vastauksista saataisiin enemman tietoa.

Likertin asteikolliset vaittamat muodostuivat tdssa opinndytetyossa aiemmin kirjoite-
tun teorian pohjalta. Sosiaalinen tuki - kdsite muutettiin ymmarrettavaan muotoon ja
emotionaalisen ja tiedollisen tuen osa-alueista tehtiin vaittamia. Vaittamat kasitteli-

vat sitd, kuinka emotionaalinen ja tiedollinen tuki ilmenevat kdytanndssa. Tata kutsu-
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taan kasitteiden operationalisoimista mittareiksi (Aaltola & Valli 2007, 103). Emotio-
naalisen tuen osa-alueista esimerkiksi tunteiden oikeuttaminen ja luottamuksen luo-
minen on muotoiltu vaittamaksi "keskustelu sairaanhoitajan kanssa on ollut avointa
ja luotettavaa". Ihmisarvon osoittamisesta kertoo vaittdama "minut on kohdattu sa-

manarvoisena".

7.3 Aineiston analysointi

Aineiston analysointiin kdytettiin teoriaohjaavaa analyysia. Teoriaohjaava analyysi on
sopiva, kun pyritdaan saamaan tietoa ihmisten kokemuksista. Analyysiyksikot eli ala-
luokat valittiin aineistosta aiemmin kasiteltya teoriaa sosiaalisesta tuesta (Ks. Luku 3
& 4) hyodyntaen. Vaikka analyysia suoritettiin aineistoldahtoisesti, yhdistyi se lopuksi

teoriaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 96-97.)

Ennen aineiston analysointia, avointen kysymysten vastaukset litteroitiin. Litteroita-
vaa aineistoa kertyi noin viisi sivua. Litteroinnin jalkeen aineisto koodattiin eli tiivis-
tettiin paremmin kasiteltavaan muotoon. Koodausta tehdessa varmistettiin, etta laa-
dullinen sisaltd pysyi samanlaisena. (Kananen 2014, 99, 103-104.) Koodauksen jal-
keen aineisto teemoiteltiin emotionaalisen ja tiedollisen tuen alle (Ks. Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 93). Vastaukset pelkistettiin (Kuvio 2) ja pelkistetyt vastaukset kerattiin
taulukoihin (Liitteet 3 ja 4). Taulukoiden alaluokat nostettiin teoriasta. Vastaajat nu-
meroitiin sitaattien kayton helpottamiseksi ja jotta saadusta aineistosta pystyttdisiin

antamaan mahdollisimman realistinen ja kattava kuva.
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"Hoitajat ovat ohjanneet
perhettamme hoidollisissa ja
huollollisissa asioissa."

"Minut ja lapseni otettiin hyvin
[ampimasti osastolla vastaan."

Perhetta on ohjattu

Lammin vastaanotto . . o
tarvittavissa asioissa

Asiallinen ja lammin kohtelu Ohjaaminen
Kokemukset emotionaalisesta Kokemukset tiedollisesta
tuesta tuesta

Kuvio 2. Esimerkki pelkistamisesta

Likertin asteikollisia vaittamia tulkittiin Webropol — ohjelman luoman taulukon
avulla. Pienen vastausmaaran vuoksi analysoinnissa ei hyodynnetty tunnuslukuja, ku-
ten keskiarvoa tai mediaania. Taustatietoja kasittelevat kysymykset jatettiin alkupe-
raisestd suunnitelmasta poiketen ristiintaulukoimatta Likertin asteikollisten kysymys-

ten kanssa, pienen vastausmaaran vuoksi.

8 Tulokset

Kyselyyn vastasi kuusi 3itia. Aideista neljalld oli pohjakoulutuksena toisen asteen am-
matillinen tutkinto ja kahdella alempi korkeakoulututkinto. Kyselyssa pyydettiin ker-
tomaan autismikirjon lapsen ikd kokemushetkelld. Lasten ika vaihteli laajasti 0 — yli 20

-vuotiaan valilla.

Likertin asteikollisten vaittamien tulokset ja avointen kysymysten vastaukset emotio-
naalisen ja tiedollisen tuen kokemuksista on kasitelty seuraavissa kappaleissa. Koke-
mukset emotionaalisen ja tiedollisen tuen saamisesta on myds pelkistetty taulu-
koiksi, jotka |6ytyvat liitteistd 3 ja 4. Likertin asteikollisiin vaittamiin vastasivat kaikki,
avoimeen kysymykseen emotionaalisesta tuesta vastasi viisi vanhempaa ja avoimeen

kysymykseen tiedollisesta tuesta vastasi nelja vanhempaa, joista yksi ei muistanut
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minkalaista tiedollista tukea oli saanut. Kaikkien kuuden vanhemman toiveet sosiaali-

sesta tuesta on kasitelty omassa kappaleessa kokemusten jalkeen.

8.1 Vanhempien kokemukset saamastaan emotionaalisesta tuesta

Vanhempien kokemuksia emotionaalisesta tuesta kysyttiin Likertin asteikollisilla vait-
tamilla ja avoimella kysymyksella. Likertin asteikollisten vaittamien vastaukset on esi-
tetty taulukossa 1 ja avoimen kysymyksen vastaukset on pelkistetty taulukoksi (Ks.

Liite 3).

Taulukko 1. Kokemuksia emotionaalisesta tuesta (lkm)

Ei koskaan  Harvoin Vaihtelevasti Usein Aina Yhteensa

Minut on huomioitu 0 0 1 1 4 6
Minua on kuunneltu 0 0 2 0 4 6
Minua on kohdeltu kun- 0 0 1 1 4 6
nioittavasti

Minut on kohdattu sa- 0 0 1 0 5 6
manarvoisena

Mahdollinen pari- 0 0 1 1 4 6
suhteeni on huomioitu

Yhteisty6 sairaanhoita- 0 0 1 1 4 6
jan kanssa on toiminut

hyvin

Keskustelu sairaanhoita- 0 0 2 1 3 6

jan kanssa on ollut
avointa ja luotettavaa

Ilmapiiri on ollut kan- 0 0 2 2 2 6
nustava

Arjessa jaksamiseni on 1 1 1 0 3 6
huomioitu

Likertin asteikollisia vaittamia emotionaalisesta tuesta oli yhdeksan. Jokaisessa vait-
tamassa oli yksi tai kaksi vaihtelevasti — vastausta, tasta voidaan paatelld, ettd vastaa-
jien kohdalla tuen antamisessa on jonkin verran kehitettavaa, vaikka paasaantoisesti
kokemukset ovatkin olleet hyvid. Vastauksista nousee esiin puutteet muun muassa

arjessa jaksamisen huomioimisessa ja kannustavan ilmapiirin luomisessa. Avoimen



18

kysymyksen vastauksista ilmenee, etta puutteita on ollut naiden lisdksi myos tuntei-
den ja avun tarpeen huomioimisessa. Vastauksista esiin nousee myds ajatus siita,

ettd ajat ja asenteet erityislapsia ja heiddn perheitdan kohtaan ovat muuttuneet.

Kannustavan ilmapiirin luominen on osa emotionaalista tukea ja sen avulla yllapide-
taan toivoa tulevaisuuteen. Aina siina ei ole kuitenkaan onnistuttu. Yksi vanhempi ku-
vaakin kokemuksiaan ennen diagnoosin saamista seuraavasti: "Sain kommentin ett3
tuosta lapsesta ei koskaan tule mitdan." Vastauksissa tuodaan esille, etta keskustelun
sisallolla on merkitysta ja keskustelun lisdksi toivotaan myos sairaanhoitajan aloit-

teellisuutta vanhempien jaksamisen tukemisessa.

Vanhemmilla on ollut myos paljon positiivisia kokemuksia emotionaalisesta tuesta.
Likertin asteikollisten vaittamien perusteella erityisesti samanarvoinen kohtelu on to-
teutunut lahes aina. Avoimen kysymyksen vastauksista nousi esille asiallinen ja [am-
min kohtelu seka yksilollinen huomioiminen. Vaikka muistikuvat eivat yhden vastauk-
sen kohdalla olleet enaa tarkkoja, on kokemuksista jaanyt silti hyva mielikuva. Vas-
tauksissa vanhemmat ovat kasitelleet sairaanhoitajan tyoskentelya eri ymparistoissa,
joissa kokemukset emotionaalisen tuen saamisesta ovat olleet positiivisia. Kohtelua
on kuvattu hyvaksi, asialliseksi ja [dmpimaksi. Huomioiminen on kohdistunut van-
hempien lisdksi niin lapseen kuin muuhunkin perheeseen. Huomioiminen on ilmen-
nyt esimerkiksi keskustelujen, hyvien neuvojen ja toimenpiteisiin varautumisen muo-

dossa.

8.2 Vanhempien kokemukset saamastaan tiedollisesta tuesta

Vanhempien kokemuksia tiedollisesta tuesta kysyttiin Likertin asteikollisilla vaitta-
milld ja avoimella kysymykselld. Likertin asteikollisten vaittdmien vastaukset on esi-
tetty taulukossa 2 ja avoimen kysymyksen vastaukset on pelkistetty taulukoksi (ks.

Liite 4).
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Taulukko 2. Kokemuksia tiedollisesta tuesta (lkm)

Ei koskaan Harvoin Vaihtelevasti Usein  Aina Yhteensa

Olen saanut neuvoja mi- 0 0 2 1 3 6
nua askarruttaviin asioi-

hin

Olen saanut hyodyllisia 0 0 5 0 1 6

neuvoja myds pyyta-
matta

Olen saanut riittavasti 0 1 4 0 1 6
tietoa

Olen saanut riittavasti 0 1 4 0 1 6
ohjausta

Asiat on esitetty minulle 0 0 3 1 2 6
ymmarrettavasti

Likertin asteikollisia vaittamia tiedollisesta tuesta oli viisi. Kokemukset ovat olleet
pddsaantoisesti vaihtelevia. Vastaajien kokemusten perusteella puutteita on ollut eri-
tyisesti riittdvan tiedon ja ohjauksen saamisessa seka hyoddyllisten neuvojen saami-
sessa pyytamatta. Myos avoimen kysymyksen vastauksista kdy ilmi sama asia. Erds
vanhempi kuvaa tuntemuksiaan seuraavasti "En tiennyt mistadn mitdan enkd osan-
nut sen vuoksi esittaa kysymyksia." Tiedon tarpeen tunnistaminen on tarkedaa, mutta
aina siina ei ole onnistuttu. Oikeiden kysymysten esittdminen voi olla haastavaa, jol-
loin tietoa on jaanyt saamatta, kun sairaanhoitaja ei ole osannut pyytamatta sita an-

taa.

Avointen kysymysten vastausten perusteella vanhempien tiedollinen tukeminen on
tapahtunut ohjaamalla, neuvomalla ja antamalla tietoa. Kokemusten mukaan ohjaa-
minen on tapahtunut selkeasti ja sitd on saatu erilaisissa tilanteissa ja esimerkiksi
hoito-ohjeiden muodossa. Vanhemmille on annettu tietoa eri hoitotoimenpiteista ja
jatkohoitoon liittyvista asioista ja he ovat saaneet tarpeitaan vastaavia neuvoja. Myds
Likertin asteikollisen vdittaman mukaan vanhemmille on onnistuttu melko hyvin an-

tamaan neuvoja heita askarruttaviin asioihin.

8.3 Vanhempien toiveet sosiaalisesta tuesta

Vanhempien toiveet sosiaalisesta tuesta on luokiteltu sisallon pohjalta. Esiin nousivat

toiveet tiedollisesta ja emotionaalisesta tuesta. Toiveet on esitetty kuvioissa 3.



{ Vuorovaikutustaidot

20

Kuunteleminen

Empatia

Emotionaalinen tuki

Perheen yksilollinen
huomioiminen

Aito kohtaaminen

Kotikdynti

i Tieto eri palveluista

Soittokontrolli

Tilanneherkkyys

Kiinnostus lasta
kohtaan

Tukipalvelut

Sosiaalietuudet

Toiveet sosiaalisesta tuesta

Tiedollinen tuki

Asiakaslahtoinen
asiantuntijatieto

Vertaistuki

Moniammatillinen
yheistyo

Tieto jatkohoidosta

| Hoitajan ammatillinen

osaaminen

Tarkistuslista

| Yksiléllinen ohjaus ja

tiedon antaminen

Yhteystiedot

Kuvio 3. Toiveet sosiaalisesta tuesta

Emotionaalisen tuen osa-alueista esiin nousivat sairaanhoitajan vuorovaikutustaidot

ja perheen yksil6llinen huomioiminen. Sairaanhoitajilta toivotaan hyvia vuorovaiku-

tustaitoja ja vastauksista nousee esiin taito kuunnella ja olla empaattinen ja aito koh-

taamistilanteissa. Sairaanhoitajien ei tule kertoa omia mielipiteitaan vaan aitoudella

tarkoitetaan enemman valitonta ja lamminta kohtaamista. Etenkin diagnoosivai-

heessa tuen tarve on suuri, riippumatta siitd minka ikdisena autismikirjon diagnoosin
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saa. Erds vanhemmista kertoo lapsensa saaneen diagnoosin vasta lahempana aikuis-
ikda ja kuvaa tuntemustaan seuraavasti: "--saatu diagnoosi hammentaa ja pelottaa-
kin--". Kuitenkin tuen tarve on jokaisella perheelld erilainen, ja siksi se on huomioi-

tava ja arvioitava yksilollisesti.

Perheen yksildllisellda huomioimisella tarkoitetaan muun muassa sairaanhoitajan kiin-
nostusta lasta kohtaan seka tilanneherkkyytta vaihtelevissa tilanteissa. Vanhemmat
arvostavat sitd, kun lapsen erityistarpeet huomioidaan, esimerkiksi tutkimuksiin val-
mistautuessa. Tilanneherkkyydella tarkoitetaan sairaanhoitajan taitoa tunnistaa per-
heen tuen tarpeita ja tukea perheita heille sopivalla tavalla. Vastauksista nousee
esiin, ettd tuen tarve vanhemmilla on ollut hyvin vaihtelevaa. Sairaanhoitajan tehta-
vana on tunnistaa ne perheet, joilla tuen tarve on suuri. Sairaanhoitajilta toivotaan-
kin aloitteellisuutta niin tuen antamisen kuin yhteydenpidon suhteen. Kay ilmi, ett3
vanhemmista olisi mukava, jos sairaanhoitajat kysyisivat kuulumisia ja huolehtisivat

arjessa jaksamisesta. Esille nousee toive yksilollisesta jatkohoidon suunnittelusta yh

dessa perheen kanssa, esimerkiksi kotikdyntien ja soittokontrollien muodossa.

Yksil6lliseen jatkohoidon suunnitteluun liittyy myos tieto jatkohoidosta ja yhteystie-
tojen antaminen tulevia kysymyksia varten. Muita vanhempien tiedolliseen tukeen
liittyvia toiveita ovat tieto eri palveluista ja sairaanhoitajan ammatilliseen osaami-
seen liittyva tieto ja sen hyodyntaminen, joka on esitetty kuviossa 3 asiakaslahtdinen
asiantuntijatietoa -termilla. Vanhempien toiveista on huomattavissa tarve sairaan-
hoitajien kokonaisvaltaiseen osaamiseen muun muassa eri tukipalveluista ja ohjaami-
sesta niiden piiriin. Tietoa toivotaan myds mahdollisista sopivista sosiaalietuuksista ja

vertaistukiryhmista. Naihin liittyy my0ds vahvasti moniammatillinen yhteistyo.

Moniammatillinen yhteistyo ja sen hyddyntaminen ovat osa sairaanhoitajan asian-
tuntijuutta. Sairaanhoitajan ammatillinen osaaminen kattaa tiedon autismikirjon hai-
ridstd, ja myos perhehoitotydsta ja sen toteuttamisesta. Esiin nousee toive siita, etta
erityislasten vanhempien ohjaukseen kiinnitettaisiin huomioita sairaanhoitajakoulu-
tuksessa, silla sairaanhoitajan rooli perheen tukijana on tarkea. Erds vanhempi toi-
voisi sairaanhoitajille tarkistuslistaa, jonka avulla he osaisivat huomioida tilanteen ko-
konaisvaltaisesti, niin perheen jaksamisen kuin erilaisten tukimuotojenkin osalta. Tar-
kistuslistaa olisi mahdollista kdyttaa niin tiedollisen kuin emotionaalisenkin tuen tar-

peen selvittamiseen.
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Yksilolliselld ohjaamisella ja tiedon antamisella tarkoitetaan tiedon antamista myds

pyytamattd, mika liittyy osaltaan myds tilanneherkkyyteen ja tuen tarpeiden tunnis-
tamiseen. Etenkin diagnoosivaiheessa, jolloin tilanne on uusi, voi olennaisten ja tar-
peellisten asioiden kysyminen olla haastavaa ja tiedon tarve suuri. Hoitajien tulisi

pystya vastaamaan kysymyksiin, joita vanhemmat eivat osaa itse esittaa.

9 Pohdinta

9.1 Tulosten tarkastelu

Opinnadytetyon tulokset eivat ole yleistettdvissa pienen vastausmaaran vuoksi. Kui-
tenkin vastaukset antavat viitteitd samasta asiasta, mita Waldén (2006) on saanut
tutkimuksessaan selville; vanhemmilla on tarvetta emotionaaliselle ja tiedolliselle tu-
elle ja he kokevat niiden saannissa puutteita. Timan opinndytetyon tuloksista huo-
mataan, ettad vastaajien kokemukset emotionaalisesta tuesta olivat padsaantoisesti
positiivisia, arjessa jaksamisen huomiointia olisi kuitenkin toivottu enemman seka
aloitteellisuutta tilanteen selvittamisessa. Tiedollisen tuen antamisessa oli onnistuttu

vaihtelevasti ja tietoa olisi toivottu enemman myos pyytamatta.

Vanhemmilla on kokemuksia myos epaammatillisesta kdytoksesta, jolloin emotio-
naalisen tuen antaminen ei ole toteutunut, tallainen tilanne on esimerkiksi epaasialli-
nen kommentointi. Kehitettdvaa on arjessa jaksamisen tukemisessa. Autismikirjon
lapsen vanhemmuus voi olla raskasta niin fyysisesti kuin henkisestikin ja sosiaaliset
suhteet voivat muuttua (Hock ym. 2012). Arjessa jaksamisen huomiointi on ollut
vaihtelevaa, tai sitd ei ole huomioitu ollenkaan. Vastausten perusteella sairaanhoita-
jat ovat keskustelleet vanhempien kanssa, mutta vanhemmat toivovat, etta heidan
jaksamisensa huomioitaisiin paremmin ja etta heille kerrottaisiin erilaisista palve-
luista ja ohjattaisiin niiden piiriin. Sairaanhoitajilla ja vanhemmilla voi olla erilainen
kasitys siitd, kumman tehtavana on tuoda tuen tarpeellisuus esille. Vanhemmille tuen
tarve voi olla vaikea ilmaista ja siksi siina kaivataan hoitajien aloitteellisuutta. (Ks.

Mattila ym. 2014, 306.)
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Haasteita tiedollisen tuen antamiseen tuo vanhempien yksiléllinen tiedon tarve ja
sen ilmaiseminen. Kokemuksista kdy ilmi, etta sairaanhoitajien tulisi osata antaa tie-
toa my0Os pyytamatta ja varmistaa, ettd vanhempi ymmartad saamansa uuden tie-
don. Kokemusten perusteella tassakin on toisinaan ollut puutteita. Riittava tieto aut-
taa vanhempia kasittelemdan tunteita sekd tekemaan lasta koskevia paatoksia
(Konukbay & Arslan 2015, 347) ja tukee perheen selviytymista (Astedt-Kurki ym.
2008, 87).

Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittaa, kuinka sairaanhoitaja voisi kehittda osaamis-
taan perhehoitotyon toteuttajana. Kyselyyn vastanneiden vanhempien nakdkulmasta
kehityksen pitéisi ldhted sairaanhoitajakoulutuksesta. Sairaanhoitajan roolia perheen
tukijana pidetdan tarkedna ja erityislasten ja heiddan vanhempiensa kohtaaminen ha-
luttaisiin nostaa koulutuksessa isompaan rooliin. Vastauksista nousi esiin myos toive
sairaanhoitajan kokonaisvaltaisesta osaamisesta. Ehdotus tarkistuslistasta vaikuttaa
hyvalta idealta varsinkin juuri valmistuneita sairaanhoitajia ajatellen, silla tyéelaman
antamaa kokemusta ei ole viela karttunut. Tarkistuslistan avulla voitaisiin huomioida
perheen tilanne kokonaisvaltaisesti ja tuen kohdistaminen helpottuisi. Yksi toiveista
liittyi tietoon vertaistuesta. Vertaistuki on osalle vanhemmista voimavara (Koivukan-
gas 2012, 41). Vanhempien voimavarojen tunnistaminen ja tiedostaminen tukevatkin

ohjausta ja vanhempien selviytymista.

Toisena tavoitteena oli selvittda, kuinka sairaanhoitaja voisi parhaiten tukea autismi-
kirjon lasten vanhempia. Kokemusten ja toiveiden perusteella vanhemmat arvostavat
hoitajilta kykya aitoon ja empaattiseen kohtaamiseen seka kykya kuunteluun ja yksi-
I6lliseen huomioimiseen. Hyvat vuorovaikutustaidot ja sisalléltadan merkitykselliset
keskustelut ovat tarkeita. Oikein kohdistettu tuen antaminen vaatii hoitajilta tilanne-
herkkyyttd ja ymmarrysta siitd, mitd vanhemmat kayvat lapi (Ks. Waldén 2006, 266).
Taman vuoksi koulutus tai sairaanhoitajan itsendinen perehtyminen autismikirjon
hédirioon ja kaikkeen siihen mita se tuo mukanaan perheen eldmaéan on avainase-
massa, kun pyritddn ymmartamaan vanhempien kokemuksia. Sairaanhoitajan on
myo0s tarked osata antaa tietoa laaja-alaisesti. Ei voida kuitenkaan olettaa, etta sai-
raanhoitaja hallitsisi kaikki sosiaalisen tuen osa-alueet. Moniammatillinen yhteistyo
mahdollistaa kommunikoinnin eri ammattialojen valilld ja helpottaa palveluihin oh-

jaamista.
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Autismikirjon lasten aideilld on todettu olevan suurempi tuen tarve kuin isilld (Hartley
& Schultz 2015, 1636), mika voi osaltaan selittaa sitd, etta kyselyyn vastasi vain aiteja.
On myo6s huomattu, ettd didit ottavat isia enemman osaa hoitoihin ja kantavat niista
enemman vastuuta. Toisaalta isien rooli hoitoihin osallistumisessa on muuttunut ak-
tiilvisemmaksi. (Waldén 2006, 137.) Vanhempien koulutustasolla tai lapsen ialla ei

huomattu tdssa opinnaytetydssa olevan merkittavaa vaikutusta tuen kokemuksiin.

9.2 Eettisyys

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeiden mukaisesti taman opinnaytetyon kai-
kissa vaiheissa on pyritty rehellisyyteen, huolellisuuteen ja avoimuuteen. Lahteiden
kdytossa on huomioitu oikeaoppinen ldhteiden merkitseminen. (Hyva tieteellinen
kdytanto ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen Suomessa 2012, 6.) Tutkittavien
suojasta huolehtiminen on osa ihmisiin kohdistuvien tutkimusten eettista perustaa
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 131). Tutkittavien suojasta huolehdittiin toteuttamalla ky-
sely jasenyhdistyksen vilityksella. Jasenyhdistyksen puheenjohtaja valitti vanhem-

mille saatekirjeen ja linkin kyselyyn. Vastaajien henkilollisyydet jaivat anonyymeiksi.

Tutkijan tulee kertoa tutkittavan oikeuksista ja tutkimuksesta selkedsti, avoimesti ja
rehellisesti. Tutkijoiden on noudatettava velvollisuuksiaan tutkittavia ja tutkimusta
kohtaan tarkasti. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 131.) Saatekirjeessa vanhemmille kerrot-
tiin kyselyyn osallistumisen olevan vapaaehtoista ja tapahtuvan anonyymisti. Lisaksi
heille kerrottiin, ettd vain opinndytetyon tekijat kasittelevat tuloksia ja niita kayte-
taan vain kyseiseen opinnaytetyohon. (ks. Liite 1) Vastaukset on tuotu esille niin, etta

yksittaista vastausta ei voi yhdistaa tiettyyn henkiloon ja hanen muihin vastauksiinsa.

9.3 Luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin on vaikea l6ytaa yhtenevia oh-
jeita. Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan on tiettyja kriteereja, joita voi kayttaa ar-
vioinnin apuna. Tarkeda on tydn kokonaisuus ja perusteltu selitys aineiston keruusta
ja sen analysoinnista. Luotettavuuteen vaikuttavat esimerkiksi, miten aineiston keruu
on toteutettu, milla perusteella tutkittavat on valittu, miten aineisto on analysoitu ja

miten johtopdatoksiin on paadytty. (Mts. 134-136, 140-141.) Kyselyn kysymykset on
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muodostettu teoriatiedon pohjalta ja aineiston analysoinnissa hyodynnettiin teoria-
ohjaavaa analyysia. Lahteina on kdytetty pddasiassa hoitotieteeseen, ladketieteeseen

ja sosiaalityohon liittyvia tutkimuksia ja julkaisuja ja niitd on arvioitu kriittisesti.

Taman opinnaytetyon luotettavuutta on arvioitu uskottavuuden ja vahvistettavuu-
den nakokulmasta. Uskottavuudella tarkoitetaan sita, etta tutkimusten tulokset vas-
taavat tutkittavien henkildiden kasityksia tutkittavasta asiasta. Vahvistettavuudella
tarkoitetaan sitd, etta tutkimusprosessit ja tulokset on kuvattu niin, etta niita on
mahdollista seurata. Vahvistettavuuden ongelmaksi muodostuu se, etta laadullista
aineistoa on mahdollista tulkita monin tavoin ja tutkijasta riippuen. (Kylma & Juvakka
2007, 128-129.) Opinnaytetyoprosessi on pyritty kuvaamaan mahdollisimman tar-
kasti ja selkeasti. Tutkimustulokset tuotiin esille niin, ettd ne vastasivat mahdollisim-
man todenmukaisesti vanhempien vastauksia. Pelkistystaulukoista on nahtéavissa al-

kuperaisia sitaatteja, kuinka niita on kasitelty ja kuinka ne on ymmarretty.

Laadullisessa lahestymistavassa tutkimuksen tuloksia ei ole tarkoitus yleistda (Hirs-
jarviym. 2009, 182; Tuomi & Sarajarvi 2009, 74). Pieni vastausmaara ei siis haittaa,
kunhan sisaltd vastaa tutkimuskysymyksiin (Tuomi & Sarajarvi 2009, 74). Opinnayte-
tyon kyselyyn vastasi kuusi vanhempaa ja vastausten sisalto vastasi paapiirteittain ky-
syttyja asioita. Kaikilta vanhemmilta ei kuitenkaan saatu vastausta kahteen avoimeen
kysymykseen. Toisaalta sama vastaaja oli saattanut antaa vastauksen eri kysymyksen

kohdalla. Vanhemmilta saatiin paljon vastauksia erityisesti toiveisiin liittyen.

Kysely tulisi testata etukateen vaarinymmarrysten valttamiseksi (Hirsjarvi ym. 2009,
204), mutta sitd ei tehty silla sopivaa kohderyhmaa ei l0ytynyt. Sen sijaan kysely hy-
vaksytettiin yhdistyksen hallituksen jasenilla, joilla on tietamysta aiheesta ja siitd, mil-
lainen on hyva kysely heille. Vastausten perusteella vaikuttaa siltd, etta kysymykset
on ymmarretty hyvin, vaikka avoimiin kokemuksia kasitteleviin kysymyksiin olisikin
toivottu laajempia ja kuvailevampia vastauksia. Osaltaan vastausten laajuuteen vai-
kutti luultavasti se, etta osalla kokemuksista oli kulunut jo jonkin verran aikaa. Tahan
pyrittiin varautumaan lisdamalla avointen kysymysten rinnalle Likertin asteikollisia
vaittamia. Avoimet kysymykset olivat tarpeellisia, jotta vanhemmilla oli mahdollisuus

kuvailla kokemuksiaan ja toiveitaan omin sanoin.
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Likertin asteikolliset vaittamat taydensivat avoimia kysymyksia. Niiden avulla saatiin
tietoa tiedollisen ja emotionaalisen tuen osa-alueista, jotka eivat tulleet avointen ky-
symysten vastauksissa esille. Esimerkiksi kokemuksia sairaanhoitajien kuuntelutai-
doista ei kuvailtu, mutta Likertin asteikollisista vaittamista kavi ilmi, ettda vanhemmilla
on positiivisia kokemuksia siita, ettd heitd on kuunneltu. Parhaassa mahdollisessa ti-
lanteessa Likertin asteikollisissa vdittamissa olisi vain aina- vastauksia. Kaytannossa
tallainen tilanne voi kuitenkin olla vaikea toteuttaa, silld hoitajien ja vanhempien vili-

set henkilokemiat vaikuttavat osaltaan kokemuksiin esimerkiksi ilmapiirista.

Kyselyn lahettdaminen sdhkoisesti yhdistyksen jasenille mahdollisti mahdollisimman
monen vastaajan tavoittamisen. Pieni vastausprosentti oli ennakoitavissa, silla kyse-
lya ei toteutettu kontaktissa vastaajien kanssa ja osalle sahkdiseen kyselyyn vastaa-
minen voi tuntua vieraalta (Aaltola & Valli 2007, 106-107). Ennen vastausajan paatty-
mista jasenille lahetettiin uusi viesti, jossa muistutettiin kyselystd, lisattiin vastausai-
kaa ja pyydettiin lisaa vastauksia. Kyselyn etuina voidaan pitda sen taloudellisuutta ja
sita, ettd vastaajat ovat voineet vastata siihen itselleen sopivimmalla ajalla (Aaltola &
Valli 2007, 106). Tiedettiin myos, ettei aihe ollut kaikille yhdistyksen jasenille ajan-
kohtainen ja onkin vaikea maaritelld, kuinka suuri osa jasenista kuului varsinaiseen

kohderyhmaan.

Vaikka vastausprosentti jdi alhaiseksi verrattuna koko jasenten maaraan, vastausten
sisaltoon oltiin tyytyvaisia. Toisaalta sisalto olisi voinut olla vielakin rikkaampaa, jos
kysely olisi toteutettu haastattelemalla. Lisdkysymysten esittaminen olisi ollut mah-
dollista ja tyhjilta vastauksilta olisi valtytty. Kuitenkin haastattelun kdyttaminen kyse-
lyn toteuttamisessa olisi vienyt enemman niin vastaajien kuin opinnaytetyon teki-
joidenkin aikaa. Sahkoisen kyselyn avulla tavoitettiin helposti vastaajat ja haluttiin

madaltaa kynnysta vastata kyselyyn.

9.4 Jatkotutkimusehdotukset

Tassa opinndytetyossa kasiteltiin vanhempien kokemuksia ja toiveita sairaanhoitajien
antamasta sosiaalisesta tuesta. Samankaltaisen kyselyn toteuttaminen laajemmassa
mittakaavassa edesauttaisi kattavan tiedon saamista autismikirjon lasten vanhem-
pien kokemuksista ja toiveista sairaanhoitajilta saadusta sosiaalisesta tuesta. Jatko-

tutkimuksessa voisi myds mahdollisesti painottaa kokemuksia esimerkiksi viimeisen
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viiden vuoden ajalta tuoreiden muistikuvien ja ajankohtaisen osaamisen kartoitta-
miseksi. Olisi myds hyva selvittda minkalaisia kokemuksia esimerkiksi valmistuvilla
sairaanhoitajilla on valmiuksistaan autismikirjon lasten vanhempien tai perheen koh-
taamiseen ja tuen antamiseen. Voisi myds olla mielenkiintoista tarkastella kuinka pal-
jon sairaanhoitajan koulutuksissa kasitelldan erityista tukea tarvitsevien perheiden

hoitotyota.
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Liitteet

Liite 1. Saatekirje

Hei,

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytetyotd aiheenamme Autismikirjon lasten vanhempien sosiaalisen tuen tar-
peet — Sairaanhoitaja osana perhehoitotyétd. Tarkoituksenamme on selvittaa autismi-
kirjon lasten vanhempien kokemuksia sairaanhoitajilta saadusta tuesta ja tuen tar-

peista.

Perhehoitotydlla tarkoitetaan sitd, etta hoidon aikana pyritdaan huomioimaan perhe
kokonaisvaltaisesti ja siitd syysta tavoitteenamme onkin saada tietoa siita, kuinka sai-
raanhoitaja voi parhaiten tydssaan huomioida ja tukea teitd vanhempia. Pyyddamme
teitd vastaamaan kyselyymme, joka sisdltdaa seka vaittamia ettd muutaman avoimen

kysymyksen kokemuksistanne.

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja se tapahtuu nimettémasti taman sahkoépos-
tin mukana tulevan linkin kautta. Kdytamme kyselypohjana webropol-kyselytyokalua.
Henkilollisyytenne pysyvat salaisina opinndytetyon jokaisessa vaiheessa. Vain me
opinnaytetyontekijat kdsittelemme vastauksianne ja kdytamme niita ainoastaan opin-

ndytetyon tekemiseen. Vastausaikaa on 29.10.2017 asti.

Paastadksesi kyselyyn, paina tasta!

Kiitos vastauksistanne, jokainen kokemus ja mielipide on meille térked!

Ystavallisin terveisin
Saana Alestalo &
Anniina Salonen

**** @student.jamk.fi



mailto:K1438@student.jamk.fi
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Liite 2. Kysely

Kysely vanhemmille

Sairaanhoitajan tyonkuvaan kuuluu perheen huomioiminen kokonaisvaltaisesti hoidon aikana. On
tarkeda saada tietoa siitd, kuinka sairaanhoitaja on huomioinut ja tukenut juuri sinua hoitaessaan las-
tasi. Pyydamme sinua kertomaan avoimesti ja rehellisesti kokemuksistasi sairaanhoitajan toiminnasta
tybymparistossaan. Kokemustesi ja toiveidesi avulla voimme kehittda toimintaamme. Taman kyselyn
vastaukset tulevat vain opinnaytetyon tekijoiden nakyviin ja pysyvat nimettdmind. Muistathan painaa
lopuksi Lahetd -painiketta.

1. Olen

o Aliti

i Isé

" Joku muu, kuka?

2. Koulutukseni on

Valitse ylintéd koulutustasoasi vastaava tutkinto.

Peruskoulu

Toisen asteen ammatillinen perustutkinto
Lukio/ylioppilastutkinto

Alempi korkeakoulututkinto

Ylempi korkeakoulututkinto

Joku muu, mika?

171 71 71 1T

3. Minkaélaisia kokemuksia sinulla on kanssak&ymisesté sairaanhoitajan kanssa? Valitse
parhaiten kuvaava vaihtoehto.

Vastaathan sen perusteella, minkalainen kokemus sinulle on jadnyt asioimisesta sairaanhoita-
jan luona lapsesi kanssa.

Ei kos- Har- Vaihtele-

. .~ Usein Aina
kaan voin vasti

Minut on huomioitu (

e

r i

I



Minua on kuunneltu & & C C
Minua on kohdeltu kunnioittavasti & & & &
Minut on kohdattu samanarvoisena & & C C
Mahdollinen parisuhteeni on huomioitu & & C C
O_Ien saanut neuvoja minua askarruttaviin asioi- - ~ -~ -~
hin

Oll.en"saanut hyodyllisi& neuvoja myds pyyta- - - - -
matta

Olen saanut riittavasti tietoa F r F F
Olen saanut riittavasti ohjausta & & C C
Asiat on esitetty minulle ymmérrettavasti & & C C
Yht_elstyo sairaanhoitajan kanssa on toiminut -~ -~ -~ -~
hyvin

Kes_kust_elu sairaanhoitajan kanssa on ollut -~ -~ -~ -~
avointa ja luotettavaa

IImapiiri on ollut kannustava & & C C
Arjessa jaksamiseni on huomioitu & & C C

4. Milla tavoin sairaanhoitaja on tukenut ja huomioinut sinua? Kuvaile kokemuksiasi.

Sairaanhoitajan tydnkuvaan kuuluu perheen huomioiminen. Sairaanhoitaja voi huomioida per-
hettd muun muassa kuuntelemalla, kyselemalla ja kohtelemalla kunnioittavasti seka huomioi-
malla voimavarat ja tarpeet, olemalla lasna ja antamalla tarvittavaa tukea.

TN

7y
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5. Minkalaista tietoa ja ohjausta olet saanut sairaanhoitajalta? Kuvaile kokemuksiasi.

Sairaanhoitajan tyonkuvaan kuuluu tiedon antaminen ja ohjaus. Tiedon ja ohjauksen an-

tamisen tulisi olla yksiléllista ja selkeda. Se voi olla niin suullista kuin kirjallistakin ja sen
tulee vastata tarpeisiin.

0 o

6. Minkalaista tukea kaipaisit sairaanhoitajalta? Kerro toiveistasi.




7. Minka ikainen lapsesi on ollut kuvailemiesi kokemusten aikana?

Vastaa tahan, jos iké ei tule ilmi edellisista vastauksistasi. Voit valita useita vaihtoehtoja.

0-5 -vuotias
6-10 -vuotias
11-15 -vuotias

16-20 -vuotias

0 [ 5 [ 5 I I I |

yli 20-vuotias

Kiitos vastauksistasi! :)
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Liite 3. Pelkistamistaulukko emotionaalisesta tuesta
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Alkuperdinen il-
maus

Pelkistys

Alaluokka

Yldluokka

--olen saanut hyvaa
kohtelua -- kun lap-
seni sai epileptisia
kohtauksia ja joutui
vuodeosastoseuran-
taan.

Hyva kohtelu lapsen
sairastaessa

Neuvolassa asioi-
dessa kohtelu oli asi-
allista, samoin --ter-
veyskeskuksessa.

Asiallinen kohtelu
eri palveluita kaytet-
taessa

Minut ja lapseni
otettiin hyvin lampi-
masti osastolla vas-
taan.

Ldmmin vastaanotto

Minulla on ollut vain
hyvia kokemuksia

Hyvia kokemuksia
kohtaamisesta sai-
raanhoitajan kanssa

--minulla on vaan
positiivisia muistiku-
via tutkimusjakson
ajoilta sairaanhoita-
jista.

Kokemukset positii-
visia niita erittele-
matta

Asiallinen ja lammin
kohtelu

--kuntoutuksessa
my0s sairaanhoitaja
huomioi omaiset yk-
silollisesti.

Omaisten yksilolli-
nen huomioiminen

Hoitajat ovat anta-
neet hyvia neuvoja
ja varautuneet toi-
menpiteisiin, kun
olemme tulleet vas-
taanotolle.

Perheen ja lapsen
yksil6llinen ja asia-
kaslahtodinen huomi-
ointi

Yksilollisyyden huo-
mioiminen

Joka kerta on kylla
keskusteltu mutta
ei ole kyselty etta
kuinka mina van-
hempana jaksan.

Vanhempien jaksa-
misen puutteellinen
huomioiminen

Sain kommentin
ettd tuosta lapsesta
ei koskaan tule mi-
taan.

Kannustavan ilma-
piiriin puuttuminen

Puutteellinen tuki

Kokemukset emotio-
naalisesta tuesta
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--tuntui tulevaisuus
todella pelottavalta,
ja siihen olisi tarvin-
nut tukea ja oh-
jausta.

Vanhemman tuntei-
den ja avun tarpeen
puutteellinen huo-
miointi
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Alkuperdinen il- Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
maus
Hoito-ohjeita, ne on | Hoito-ohjeet on an- | Ohjaaminen Kokemukset tiedolli-

saatu selkeasti ker-
rottuna.

nettu selkeasti.

Hoitajat ovat ohjan-
neet perhettamme
hoidollisissa ja huol-
lollisissa asioissa.

Perhetta on ohjattu
tarvittavissa asioissa

Olemme saaneet
tiedot toimenpi-
teista ja niiden ai-
heuttamista jalkihoi-
doista.

Tiedon saaminen
hoitotoimenpiteista
ja jatkohoidoista

Tiedon antaminen

Hoitajat ovat anta-
neet hyvia neuvoja -

Tarvetta vastaavien
neuvojen saaminen

Neuvominen

--olisin toivonut—
enemman tietoa asi-
oista.

Puutteellinen tiedon
antaminen

En tiennyt mistaan

mitdaan enka osan-

nut sen vuoksi esit-
taa kysymyksia.

Tiedon tarpeen
puutteellinen tun-
nistaminen

Ei juurikaan muun-
laista ohjausta vuo-
sien saatossa.

Yksipuolinen ohjaa-
minen

Puutteellinen tuki

sesta tuesta
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