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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata kehitysvammaisen lapsen perheen tuke-
mista. Tavoitteena opinnaytetydssa oli tulosten avulla kehittdad hoitohenkilokun-
nan antamaa tukea kehitysvammaisen lapsen perheelle seka lisata tietoa kehi-
tysvammaisen lapsen perheen tukemisesta. Opinnaytetydon menetelmana kaytet-
tiin kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa ja aineisto kerattiin lomakehaastatteluilla.
Lomakehaastattelun aineisto analysoitiin aineistolahtdisen sisallonanalyysin mu-
kaan. Luottamukselliset ja salassa pidettavat aineistot sailytettiin asianmukai-
sesti, seka havitettiin opinnaytetydn valmistuttua.

Tulokset osoittivat, ettd kehitysvammaisten lasten perheiden hoitohenkilokun-
nalta saama tuki on riittamatonta. Alituinen kiire estaa hoitohenkilokuntaa pereh-
tymasta perheen taustaan ja tarpeisiin kunnolla, joten tuen ja palveluiden saami-
nen on Kiinni siita, osaavatko perheet sita vaatia. Perheet toivoivat hoitohenkil®-
kunnan tarjoavan perheelle oma-aloitteisesti keinoja ja tukea arjessa selviytymi-
seen. Perheille arjessa jaksamisessa tarkeaa oli parisuhde, laheisten tuki seka
omaishoitajavapaat.

Hoitohenkildkunnan antamaa tukea kehitysvammaisen lapsen perheelle tulisi ke-
hittdaa. Hoitohenkilokunnan koulutus on tarkeaa, jotta hoitajat kykenisivat anta-
maan riittavaa tukea kehitysvammaisen lapsen perheelle, seka ohjaamaan per-
heita tarvitsemiensa palveluiden pariin. Hoitoala hyotyisi tutkimuksesta, jossa
kartoitettaisiin, millaista tukea kehitysvammaisten lasten perheet toivoisivat saa-
vansa hoitohenkilokunnalta. Toiminnallinen opinnaytetyo kehitysvammaisten las-
ten kanssa tyoskenteleville hoitajille toisi konkreettisia neuvoja ja taitoja antaa
perheille parasta mahdollista tukea ja hoitoa.
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The purpose of this thesis was to describe the support structure of the family of
a disabled child and to further knowledge and the ability of the nursing staff to
help and support said families. The study was conducted with structured email
enquiries. The data was kept in a confidential and appropriate way and was dis-
posed of after the completion of this study.

The results of this study show, that current support given to the families of the
disabled children is insufficient. Constant time restraints and rush prevent nursing
staff from properly familiarizing themselves with the families and their needs. The
families hoped for more autonomy in the staffs support and providing of coping
methods in everyday life.

The study concluded that the nursing staff's ability to provide support for the
child’s family should be developed. Furthering the training of the staff is impera-
tive to enabling sufficient support structure to the families, and to direct them to
the appropriate services. Additional research could be done to further understand
what kind of support the families would require.

Key words: disability, support, family, nurse
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydmme aiheena on kehitysvammaisen lapsen perheen tukeminen, ja
sen tarkoituksena on kuvata kehitysvammaisen lapsen perheen saamaa tukea
hoitohenkilokunnalta. Tydssa tarkastellaan, millaista tukea perheet kokevat saa-
neensa hoitohenkildkunnalta lapsen kehitysvammaisuuteen liittyen, seka mil-
laista tukea olivat toivoneet. Tulokset osoittivat, ettd perheiden saama tuki on

vaihtelevaa, paaasiassa puutteellista.

Kehitysvammaliiton mukaan kehitysvammaisia Suomessa arvioidaan olevan
noin 40 000 ihmista. Noin 30 prosenttia vaikeiden kehitysvammojen syista jaa
tuntemattomaksi, seka 50 prosenttia lievissa kehitysvammoissa (Kehitysvamma-
liitto 2016.) Usein kehitysvammaisuus todetaan jo syntyman jalkeen, mutta jos-
kus se voi myds ilmeta myds mydhemmissa eldaman vaiheissa, kuitenkin yleensa
alle 18- vuotiaana. Tarkeinta on, ettd kehitysvammaisuus todettaisiin mahdolli-
simman varhain, jotta hoito voitaisiin aloittaa ajoissa. Suomessa neuvoloissa seu-
rataan lapsen kehitysta ja poikkeavaan kehitykseen pyritdan reagoimaan ajoissa

ja ohjaamaan lapsi neurologin arvioon (Duodecim 2019.)

Tassa opinnaytetydssa tarkastellaan alle 10-vuotiaiden kehitysvammaisten las-
ten perheen tuen saamista hoitohenkilokunnalta. Opinnaytety6 toteutetaan laa-
dullisena tutkimusmenetelmana ja aineisto keratadan kyselomakkeilla. Opinnayte-
tyo tuo tarkeaa tietoa lapsen kehitysvammasta ja perheen saamastaan seka tar-
vitsemastaan tuesta hoitohenkilokunnalta hoitotyon alan opiskelijoille seka meille

itsellemme. Opinnaytety6 tehdaan TAMKille seka Tallinna- projektina.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kehitysvammaisten lasten perhei-

den tuen saamista hoitohenkilokunnalta.

Opinnaytetyon tehtavat:

1. Millaista tukea kehitysvammaisen lapsen vanhemmat ovat saaneet hoito-
henkilokunnalta?

2. Millaista tukea kehitysvammaisen lapsen vanhemmat ovat toivoneet hoi-
tohenkilbkunnalta?

3. Millaiset tekijat/asiat ovat auttaneet perheita selviytymaan?

4. Millaisia kehittamisehdotuksia perheilla on tuen saamiseen hoitohenkild-

kunnalta?

Opinnaytetyon tavoitteena on tulosten avulla kehittda hoitohenkildékunnan anta-
maa tukea kehitysvammaisen lapsen perheelle, seka lisata tietoa kehitysvam-

maisen lapsen perheen tukemisesta.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyon kasitteet ovat kehitysvammaisuus, pitkaaikaissairaus, perhe ja
tuki. Kasitteelld "tuki” tarkoitamme tassa yhteydessa hoitohenkildkunnan anta-
maa tukea. Hoitohenkildkunnalla tarkoitamme sairaanhoitajia, terveydenhoitajia
ja katiloita. Kasitteet ovat valittu opinnaytetyon aiheeseen liittyen. Naita kasitteita
avaamme opinnaytetydssamme tarkemmin seka kasitteet ovat myds havainnol-

listettu erillisessa kuviossa alapuolella (kuvio 1).

KUVIO 1. Opinnaytetyon keskeiset kasitteet

3.1 Kehitysvammaisuuden maaritelma

Kehitysvammaisuus tarkoittaa oppimisen ja uusien asioiden ymmartamisen vai-
keutta (Kehitysvammaliitto 2016). Kehitysvammaisuuteen liittyy myos vaikeuksia
elamanhallinnassa, seka opitun asian soveltamisessa. Kehitysvamma ei ole it-
sessaan sairaus, vaan oire keskushermoston poikkeavuudesta (Arvio & Aalto-
nen, 2012, 12,36.) Siihen liittyy myds jo opittujen taitojen menettamista, niiden
hidastumista seka fysiologisia muutoksia. Lapsen kehitysvammaisuus voi johtua
esimerkiksi perintotekijoista, aidin raskaudenaikaisesta alkoholin, tai muiden
paihteiden kaytosta, muista ongelmista odotusaikana, tai synnytyksen aikaisesta
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lapsen hapenpuutteesta (Huttunen 2018.) Usein lapsen kehitysvammaisuus to-
detaan syntyman jalkeen, mutta se voi myods ilmetd mydhemmin lapsen ela-
massa (Jalanko 2019). Kehitysvamma voi siis syntya myos jostakin lapsuusialla
tapahtuneesta onnettomuudesta tai sairaudesta. Lievissa kehitysvammoissa 50
prosenttia vamman syista jaa tuntemattomaksi ja vaikeissa kehitysvammoissa
puolestaan 30 prosenttia (Kehitysvammaliitto 2016.) Alyllisista kehitysvammoista
85 prosenttia on lievia ja ne ovat yleisempia miehilla (American Psychiatric asso-
ciation 2017).

Kehitysvammaisuus voidaan jakaa eri luokkiin, lievasta syvaan kehitysvammaan
seka kehitysvammaisuus voidaan jaotella neljaan eri syvyyteen; lievaan, keski-
vaikeaan, vaikeaan seka syvaan kehitysvammaan. Esimerkiksi keskivaikeasta
kehitysvammaisuudesta voidaan puhua, kun henkilén AO on 35-49. (Huttunen
2018.) Talléin henkildllda on merkittavasti heikompi kyky suoriutua arkisista toi-
mista, seka suoriutuminen alykkyytta mittaavissa testeissa on alentunut (Weste-
rinen 2018, 8).

Kehitysvammaisuuteen liittyy yleensa myods muita kehityshairiéita, lisdvammoja
seka -sairauksia, puhe- ja likuntavammoja ja mielenterveyden hairidita. Vamman
syvyys luokitellaan eri tasoihin, jotka muodostuvat henkildn toimintakyvysta. Kes-
kivaikea kehitysvammaisuus alkaa ilmeta yleensa varhaislapsuudessa, tosin jot-
kut sairaudet voidaan todeta jo raskausaikana, esimerkiksi 21-trisomia eli dow-
nin oireyhtyma (Kaski ym. 2012. 17,18, 25.)

Epaily kehitysvammasta voi herata, jos lapsen kehitystaso ei vastaa ikaa. Van-
hempien lisaksi lapsen kasvua ja kehitysta seurataan myos neuvolassa. (Jalanko
2017.) Kun epaily lapsen kehitysvammaisuudesta heraa, erikoissairaanhoidon
tutkimukset ovat tarpeen. Aluksi poikkeavaa kehitysta seurataan avohoidossa,
esimerkiksi kasvatus- ja perheneuvolassa (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 30.)
Joskus lievissa tapauksissa kehitysvamma ilmenee vasta kouluikaisena. Talloin
lapsella esiintyy oppimisvaikeuksia koulussa (American Psychiatric Association
2017.) Vanhemmilta saadut esitiedot lapsen kehityksesta seka suvun sairauk-
sista, eritysesti kehityshairiot, ovat arvokkaita. Myds raskauden kulku ja aidin
mahdollinen paihteiden kayttd seka lapsen sairaushistoria on tarkea selvittaa.

Kehitysvammaa voidaan selvittdd mm. kuvantamisella, geneettisilla tutkimuksilla
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seka aineenvaihduntatutkimuksilla (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 30-38.) Las-
ten kehitysvammaisuuden syyt, seka vaikeusaste ovat usein hyvin moninaiset ja
nain ollen kehitysvammaisuuden hoito ja ennuste vaihtelevat paljon. Tarkeinta
kuitenkin on, ettd molempiin |aaketieteellisiin ja sosiaalisiin ongelmiin osattaisiin

puuttua mahdollisimman varhain (Jalanko 2019.)

3.2 Pitkaaikaissairaus

Kehitysvammaisilla ilmenee usein pitkdaikaissairauksia. Esimerkiksi downin oi-
reyhtymaan liittyy usein rakenteellinen sydanvika seka epilepsia (Jalanko 2019).
Pitkaaikaissairaudella tarkoitetaan, ainakin kuusi kuukautta kestavaa ajanjaksoa,
jolloin henkild saa saanndllistd hoitoa. Pitkdaikaissairaudeksi voidaan lukea
myos allergiat (Tilastokeskus.) Pitkaaikaissairaudet yleistyvat ihmisilla vanhe-

tessa, eika niiden syntya voida estaa rokotteilla (Medicinenet).

Lapselle, jolla on pitkdaikaissairaus, tulee antaa riittavasti ja ikatasoisesti tietoa
sairaudestaan. My0s sairas lapsi tarvitsee turvallisia rajoja, jotta han oppii jaka-
maan, odottamaan vuoroaan, sekd toimimaan ryhmassa muiden lapsien
kanssa (MIl. 2017.) Kun lapsi sairastuu pitkaaikaissairauteen, koskettaa se koko
hanen perhettdan. Jokainen lapsi ja hanen perheenjasenensa tulisi kohdata yk-
silollisesti. Lapsen hoidossa tulee kiinnittdaa huomiota myos lapsen vanhempiin
ja mahdollisiin sisaruksin. Vanhempien huomio saattaa keskittya sairastunee-
seen lapseen, jolloin muut lapset saattavat jaada vaille tarvitsemaansa huo-
miota. MyOs vanhempien omaa jaksamista tulee tukea. Kaikki sairastuneet seka
heidan perheenjasenensa reagoivat uuteen elamantilanteeseen eri tavoin, ja hoi-
tohenkilokunnan olisi hyva tunnistaa nama reaktiot ja antaa tukea ja myotatuntoa
heita kohtaan. Myos lapsen hoidon suunnittelussa tulisi keskustella perheen
kanssa, seka yrittaa loytaa perheelle itselleen toimivia tapoja, jotta yhteistyo su-
juisi. Lapsen vanhempia tulisi rohkaista osallistumaan lapsen hoitoon, silla se va-
hentaa seka lapsen ettéd vanhempien pelkoa hoitoa kohtaan (Storvik-Sydanmaa,
Tervajarvi, Hammar 2019. 80-83.)
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3.3 Perhe kasitteena

Suomessa yleisena perhemallina pidetaan sita, etta perheessa on isa, aiti ja lap-
set. Tama maarittely on tosin suppea. Lapsiperheeksi on maaritelty perhe, jossa
asuu kotona vahintaan yksi alle 18- vuotias. Tilastokeskuksen mukaan lapseksi
katsotaan vanhempiensa kanssa asuvat biologiset-, otto-, ja toisen puolison bio-
logiset tai ottolapset. (Tilastokeskus.) Perheet jaetaan usein yksin asuviin, uus-
perheisiin, suurperheisiin seka ydinperheisiin. Perheen voi muodostaa paris-
kunta, jolla on lapsia tai my0s lapseton pariskunta. Perheessa aikuiset voivat olla
joko eri- tai samaa sukupuolta olevia (InfoFinlandia.) Perheessa lapsen vanhem-
pana voi toimia myos jokin muu henkild, kenella on juridiset vanhemman oikeu-

det, kuten esimerkiksi lapsen isovanhempi (Vaestoliitto 2020).

Hoitotydssa Suomessa perhe otetaan huomioon parhaiten perusterveydenhuol-
lon aitiys- ja lasten neuvolassa, mutta myds erikoisairaanhoidossa seka synnyt-
tajien hoitoyksikdssa. (lvanoff, Kitinoja, Palo, Risku& Vuori 2007. 10, 11). Jokai-
sella lapsella on oikeus perheeseen ja oikeus tuntea kuuluvansa perheeseen,

seka tuntea olonsa turvalliseksi, riittavaksi ja tarkeaksi (Vaestoliitto 2020).

3.4 Lapsen ja perheen tukeminen

Kehitysvammainen lapsi on oikeutettu erilaisiin etuuksiin ja tukiin, esimerkiksi
kansanelakelaitoksen laakekorvauksiin. Kansanelakelaitoksen (2020) mukaan,
lapsen hoidosta riippuen, kuntoutumisesta ja huolenpidosta vammaistuki on por-
rastettu kolmeen eri tasoon, perus-vammaistukeen (93,05e/kk), korotettuun vam-
maistukeen (217,13e/kk) seka ylimpaan vammaistukeen (421,03e/kk). Mikali
lapsen sairaus edellyttaa vanhemmalle 1ahes ympari vuorokautista hoitoa, van-
hemmat voivat saada omaishoidon tukea, joka haetaan hoidettavan kotikunnan
sosiaalitoimesta. Tuen maksettavaan maaraan vaikuttavat hoidon vaativuus, ja
omaishoitajille kuuluu kuukaudessa kolme vapaapaivaa (Invalidiliitto.) Omaishoi-
taja voi sopia yhdessa oman kotikunnan kanssa, etta pitaa hanelle tarkoitetut
omaishoitajavapaat useampana alle vuorokauden pituisina jaksoina ja lakisaatei-
sen omaishoitaja vapaiden lisaksi kunta voi myontaa enemman vapaita seka

myos alle vuorokauden mittaisia vapaapaivia (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos.)



11

Omaishoidon tuki koostuu monesta eri tekijasta, jotka ovat mm. omaishoitoa tu-
kevista palveluista, vapaasta ja hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista
(Omaishoitajaliitto). Kehitysvammainen lapsi on oikeutettu muihinkin etuihin, joita
ovat esimerkiksi vammais- ja hoitotuet, kuntoutusraha, nuoren kuntoutusraha ja
ladkekorvaukset seka matkakustannukset (Tukiliitto). Omat asuinkunnat vastaa-
vat paaasiassa vammaispalveluiden jarjestamisesta. Kehitysvammaiselle lap-
selle laaditaan oma henkilokohtainen palvelusuunnitelma, jolla selvitetdan lapsen

tarvitsemia tukimuotoja (Sosiaali- ja terveysministerio.)

Jokainen kehitysvammainen lapsi perheineen tulisi kohdata yksilona. Hoitosuhde
lapsen, hoitohenkilokunnan seka omahoitajan valilla tulisi olla turvallinen ja luo-
tettava. Koska kehitysvammaisen lapsen kanssa kommunikointi voi olla haasteel-
lista, hoitohenkildkunnan tulisi havainnointiin ja kuuntelemiseen kiinnittaa erityista
huomiota, etta lapsen ja hoitohenkildkunnan vuorovaikutus olisi mahdollisimman
hyvaa. Haasteita hoitotydssa voi tulla myos esille. Naita voivat olla mm. kehitys-
vammaisen lapsen terveysongelmien poikkeavuus, lapsen haastava kaytos seka
kivun arviointi. Naiden haasteiden takia omahoitajuus on tarkeaa jokaisen kehi-
tysvammaisen lapsen kohdalla, koska omahoitaja osaa tunnistaa mahdollisia
muutoksia esimerkiksi kayttaytymisessa tai aantelyssa ja nain arvioida lapsen

vointia (Storvik-Sydanmaa, Tervajarvi, Hammar 2019, 52.)

Kehitysvammaista lasta ohjatessa tulisi huomioida lapsen kehityksen taso. Kehi-
tysvammaisen lapsen kehitysta tulisi aina arvioida yksilollisesti, eika kehitysvam-
maista lasta ei tulisi verrata normaaliin lapseen. Lapsen perheenjasenten huomi-
oiminen hoitoon liittyvissa asioissa ja siihen liittyviin paatoksien tekoon on ensiar-
vioisen tarkeaa, seka perheelle etta lapselle itselleen. Lasta perheineen hoide-
taan talldin kokonaisuutena. Perhetta olisi hyva tukea ja ohjata lapsen hoitami-
sessa ja kuntoutuksessa, seka antaa ohjausta ja valineita tulevaisuuteen lapsen

itsenaistymiseen (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 52.)

Kehitysvammaisella lapsella voi olla joitakin vaikeuksia, jotka vaikuttavat lapsen
oppimiseen, niin esiopetuksessa kuin koulussakin. Erilaisten ongelmien takia, ku-
ten lyhyt- ja pitkakestoisen muistin heikkouden, tai tarkkaavaisuuden ja keskitty-
misen ongelmien vuoksi, kyky lukemaan, kirjoittamaan tai oppimaan voi olla ke-

hitysvammaisella lapsella vaikeaa. Lapsi voi tarvita enemman opettelua naissa
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asioissa. MyOs kyky sosiaalisissa ja itsensa ilmaisussa voi olla haastavaa ja
enemman opettelua tarvitsevaa. Opettajien ja ohjaajien ammattitaitoisella tuella
ja ohjaamisella, lapsi saa itselleen onnistumisen tunteita ja kokemuksia, jotka vai-
kuttavat positiivisesti lapsen pystyvyyden tunteeseen sekd minakuvan kehityk-

seen (Kehitysvammaliitto, oppiminen.)

Kehitysvammainen lapsi tarvitsee varhaiskasvatuksessa seka koulussa erityis-
opetusta sekd enemman tukea, kuin muut ikatoverit. Siita huolimatta lapsi pysty-
nee saavuttamaan apuvalineiden ja henkilokunnan tuen avulla riittdvan kommu-
nikaatiokyvyn, seka selviaa arjessa vaihtelevasti, vammasta riippuen (Kaski ym.
2012. 19, 20.) Jokaiselle kehitysvammaiselle lapselle tukimuodot ovat erilaisia,
joiden tavoite on kuitenkin sama: mahdollisimman itsenainen ja sujuva toiminta-
kyky. Lapsen kuntoutus tapahtuu paaasiassa lapsuusiassa, jossa isona roolissa
kuntoutuksen toimijoina ovat perhe, laheiset seka koulun tuki (Terveyskyla 2017.
Kehitysvammaisuus.) Perheen saaman tuen tulee aina olla yksildllista heidan tar-
peitaan vastaava. Perheen tuen tarve tulee kartoittaa perheelta itseltdéan mahdol-
lisimman aikaisin, moniammatillisessa yhteistydssa (Kehitysvammaisten Tuki-
liitto ry 2017.)

Kehitysvammaisten lasten- ja nuorten hoitoon koskeviin kysymyksiin ja paatok-
siin patevat taysin samat saanndkset, kuin muihinkin lapsiin ja nuoriin, ja sopi-
mukset lapsen toimenpiteista ja hoidosta tehdaan yhdessa lapsen huoltajien
kanssa. Kehitysvammaisella lapsella on siis oikeus kaikkiin julkisen terveyden-

huollon tarjoamiin palveluihin (Laakariliitto.)
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1 Laadullinen tutkimusmenetelma

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimusmenetelman lahtokohtana pidetaan todelli-
sen elaman kuvaamista, kohdetta pyritdan tutkimaan mahdollisimman kokonais-
valtaisesti seka aineisto kootaan luonnollisissa tilanteissa. Tutkijat pyrkivat it-
se luottamaan enemman tutkittavien henkildiden kanssa keskusteluihin ja omiin
havaintoihin kuin mittausvalineilld saatuun tietoon. Nain ollen aineiston yksityis-
kohtainen tarkastelu on tarkeaa. Tiedon hankinnassa apuna voidaan tarvittaessa
kayttdd myoOs eraanlaisia testeja ja lomakkeita. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009. 161,164.) Laadullisen tutkimusmenetelman pyrkimyksena voidaan pitaa to-
siasioiden I0ytamista ja paljastamista toisin kuin todentaa jo olemassa olevia to-
tuuksia (Hirsjarvi ym. 2009, 161.)

Laadullisen tutkimuksen tekijan taytyy olla tietoinen kokemusten ja kasitysten va-
lisesta erosta, silloin kun han luo tutkimukseensa tutkimusongelmaa seka tavoit-
teita. Kasityksen ja kokemusten valilla ei aina ole valttamatta eroa ja kokemus on
aina subijektiivinen. Tutkimusta laadullisella tutkimusmenetelmassa voi siis aina
tarkastella kysymyksella: mitd merkityksia tutkimuksessa tutkitaan? (Vilkka 2015,
118.)

Kvalitatiivisella tutkimusmenetelmalla tehdyssa tutkimuksessa tarkastellaan eri
merkityksia, jotka ovat ihmisten valinen seka sosiaalinen. Merkityskokonaisuudet
ilmenevat sen sijaan toimintana, paamaarien asettamisena ja ajatuksina, joiden
tavoitteena on ihmisen omat kuvauksensa koetusta todellisuudesta. Kvalitatiivi-
sella tutkimusmenetelmalla tehdyssa tutkimuksessa on myods mahdollista tavoit-
taa inmisen omat merkitykselliset elaman kulkua sijoittavat asiat, tai jopa omaan
elamaan pidemmalle jaksolle tapahtuvat asiat (Vilkka 2015, 118.) Tassa opinnay-

tetyOssa kaytamme laadullisen tutkimuksen menetelmana lomakehaastattelua.
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4.2 Aineiston keruu

Kvalitatiivisen tutkimusmenetelman yleisimmat aineistonkeruumenetelmat ovat
kysely, havainnointi, haastattelu seka koottu tieto eri dokumenteista. Kyseisia
menetelmia voi kayttaa yksin, tai yhdistaa erilaisin tavoin tutkittavan ongelman tai
tutkimusresurssien mukaan (Tuomi & Sarajarvi 2018, 83.) Kvalitatiivisessa tutki-
musmenetelmassa tutkimushaastattelumuotoja ovat avoin haastattelu, lomake-
haastattelu seka teemahaastattelu. Tutkimusaineistoksi valitaan kuitenkin usein
haastattelu, eli ihmisten omat kokemukset puheen muodossa. Kvalitatiivisessa
tutkimusmenetelmassa aineiston keruumenetelmaksi kayvat monet eri tavat, joita
ovat esimerkiksi kuvanauhoitteet, dokumenttiaineistot, paivakirjat, kirjoitelmat,
elamankerrat, kirjeet seka sanomalehdet ja aikakausi- ja ammattilehdet (Vilkka
2015. 122,123.)

Strukturoitu- eli lomakehaastattelu on toimiva keraamisen tapa silloin, kun tutki-
musongelma ei ole laaja ja tutkimuksen ongelma on rajattu hyvin esimerkiksi mie-
lipiteisiin, kokemuksiin, nakemyksiin tai kasityksiin. Lomakehaastattelulle omi-
naista on se, etta tutkija voi itse paattaa harkitusti ja ennalta kysymysten muodot
seka esittamisjarjestyksen (Vilkka 2015, 123.) Lomakehaastattelussa kysytaan
tarkasti tutkimuksen ongelman kannalta tarkeita kysymyksia, joten kysymykselle
pitaa siis 10ytya jokin perustelu tutkimuksen aiheesta. Haastatteluiden tavoitteena
on saada vastaus jokaiseen kysymykseen tutkijan laatiman jarjestyksen mukaan
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 87.)

Opinnaytetydéssamme pyrimme I0ytdamaan vapaaehtoisia perheitd haastatelta-
vaksemme. Vapaaehtoisesti osallistuvien perheiden tavoittamiseksi opinnayte-
tyosta tehtiin mainos, joka sisalsi opinnaytetyon aiheen, tarkoituksen ja tavoitteet
(Liite 1). Mainoksen ohjeen avulla aiheesta kiinnostuneiden perheiden oli mah-
dollista ottaa yhteytta suoraan opinnaytetyon tekijoihin. Haastatteluumme osallis-
tui kolme perhetta. Haastattelut tehtiin sahkopostilla lahetettavilla lomakehaastat-
teluilla, jotka sisalsivat kymmenen avointa kysymysta opinnaytetyon aiheeseen
littyen. Olimme yhteydessa eri jarjestoihin ja hoivakoteihin. Lahetimme heille

opinnaytetyostamme mainoksen, ja he levittivat opinnaytetydmme mainosta so-
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siaalisessa mediassa. Vapaaehtoiset perheet olivat meihin sdhkopostitse yhtey-
dessa ja lahetimme heille kyselylomakkeen (Liite 1). Haastateltavat vastasivat

kyselyyn haluamallaan menetelmalla ja vastaukset saimme sahkopostiin.

4.3 Aineiston analysointi

Sisallonanalyysi on perusanalyysimenetelma, jota voidaan kayttaa kaikissa laa-
dullisissa  tutkimusmenetelmissa. Tuomen & Sarajarven (2009,  91) mukaan
useimmat eri nimilla kulkevat kvalitatiivisen tutkimusmenetelman analyysimene-
telmat perustuvat periaatteeseen tavalla tai toisella sisallonanalyysiin. Sisal-
I6nanalyysi on menettelytapa, jolla voidaan analysoida seka tarkastella doku-
mentteja systemaattisesti ja objektiivisesti. Nain ollen sisalldnanalyysi sopii myos
strukturoimattomankin aineiston analyysiin (Sarajarvi & Tuomi, 103.) Sisal-
I6nanalyysissa tietoa ei voi tuloksissa esittda numeraalisesi vaan sanallisesti. Si-
sallébnanalyysi voidaan tehda myoskin kahdella eri tavalla: aineisto-lahtdisesti tai
teorialahtoisesti. Aineistolahtdisessa analyysissa tavoitteena on 16ytaa tutkimus-

aineistosta jonkinlainen toiminnan logiikka (Vilkka 2015, 163.)

Aineistolahtdinen sisalldonanalyysi jaotellaan kolmeen eri prosessivaiheeseen:
pelkistaminen, ryhmittely ja teoreettisten kasitteiden luominen. Aineistolahtoinen
sisallénanalyysi etenee myds ei vaiheittain. Aineiston ryhmittelyssa eli klusteroin-
nissa aineiston alkuperaisilmaukset taytyy kayda lapi tarkasti ja eroavaisuuksia
ja samankaltaisuuksia kuvaavia kasitteita etsitaan aineistoista. Kasitteet jaotel-
laan ja yhdistetaan omaksi ryhmaksi ja sen jalkeen nimetaan ryhman sisaltoa
kuvaamalla kasitteelld (Sarajarvi & Tuomi 2009, 110.) Ryhmittely tehdaan sen
pohjalta mita tutkimusaineistosta halutaan etsia. Ryhmittelyjen jalkeen analyysi
jatkuu tarkastelemalla tulkintoja teoreettisten viitekehysten avulla. (Vilkka 2015,
164, 170.) Ryhmittelyn eli klusteroinnin jalkeen sisalldnanalyysissa siirrytaan vii-
meiseen vaiheeseen abstrahointiin, eli yleiskasitteiden muodostamiseen. Tassa
vaiheessa jo luodut alaluokat yhdistetaan ylaluokiksi. Ylaluokat muodostetaan

paaluokiksi ja lopuksi paaluokista yksi kaikkea yhdistava luokka (Leinonen 2018.)
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5 TULOKSET

Opinnaytetyon aineiston tulokset perustuvat sisalldnanalyysiin. Tulokset jakau-
tuivat neljaan eri paaluokkaan. Perheen saama tuki hoitohenkilokunnalta, per-
heen toivoma tuki hoitohenkilokunnalta, hoitohenkilokunnan antama tuki ja per-
heiden auttavat tekijat kotona selviytymiseen, seka hoitohenkilokunnan antaman

tuen kehittaminen.

5.1 Perheen saama tuki hoitohenkilokunnalta vaihtelevaa
Lomakehaastatteluissa perheet nostivat esille hoitohenkilokunnalta saamaa tu-
kea. Kokemukset jakautuivat kahteen eri ylaluokkaan, jotka ovat tuki vaihtelevaa

seka tuki paaasiassa hyvaa. Ylaluokkien ja alaluokkien jakautuminen on havain-

nollistettuna alla olevassa kuviossa (kuvio 2).

Paaluokka Ylaluokka Alaluokka

KUVIO 2. Perheen saama tuki hoitohenkildkunnalta- paaluokan muodostuminen

5.1.1 Tuki vaihtelevaa

Ylaluokka tuki vaihtelevaa kasittaa kaksi alaluokkaa, jotka ovat tuki hajautettu eri

toimijoille seka tuki liitoksissa henkilbkunnan persooniin. Perheet kokivat, etta
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kehitysvammaisen lapsen palvelut hajautuvat eri toimijoille, kuten kouluun, vam-

maispalveluun ja omaishoitoon.

“kukaan ei koordinoi toimintaa, vaan vanhemmat joutuvat itse hank-
kimaan tarvitsemansa tiedon ja oikeutensa esim. palveluiden suh-

teen.”

“Jotenkin tuntuu, etté jotenkin liitoksissa myds henkilbkunnan per-
sooniin. Osa on ollut lGmminta ja aloitteellista, osassa tullut tunne,

ettd olemme jotain, josta pitéisi pdésta eroon nopeasti.”
Perheet kokivat hoitohenkilokunnan tuen olevan hyvinkin vaihtelevaa. Jotkin per-
heet kokivat, etteivat heita oteta tosissaan ja perheiden tarvitseman tiedon taytyy
hakea itse. Perheille on tullut myds tunne, etta hoitohenkildkunnalta tukea ei saa

valttamatta automaattisesti ilman perheen erillista pyyntoa.

“Pitkdén lapsemme ongelmia vahételtiin, eikéa hénelle tehty asianmu-

kaisia tutkimuksia pyynnoésténi huolimatta.”

“Mitaén ei saa automaattisesti, vaan kaikki pitda aina pyytaa.”
5.1.2 Tuki paaasiassa hyvaa
Lomakehaastatteluiden aineiston perusteella osa perheista koki hoitohenkilokun-
nan tuen olevan paaasiassa hyvaa, minka takia sisallonanalyysissa taman yla-
luokan alla on yksi alaluokka, joka on hoitohenkilbkunnalta saama tuki péaasi-
assa hyvéa ja tukea antavaa.

“Paéaasiassa hyvéaé ja tukea antavaa hoitoa.”

5.2 Perheen toivoma tuki hoitohenkilokunnalta

Haastatteluissa nousi esille, etta perheet olisivat toivoneet hoitohenkilokunnan

antaman tuen olleen kiireettomampaa seka yhtenaisempaa. Haastateltavat toi-
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voivat, ettd apua olisi tarjottu perheille oma-aloitteisemmin. Kokemukset jakau-
tuivat kahteen eri ylaluokkaan, oma-aloitteisuus ja kiireettmyys Ylaluokkien ja
alaluokkien jakautuminen on havainnollistettuna alla olevassa kuviossa (kuvio
3).

Paaluokka Yladluokka Alaluokka

KUVIO 3. Perheen toivoma tuki hoitohenkilokunnalta paaluokan muodostuminen

5.2.1 Hoitohenkilokunnan oma-aloitteisuus

Ylaluokka hoitohenkildkunnan oma-aloitteisuus kasittaa kaksi alaluokkaa, tuen
tarpeen selvittéminen seka tuen ja vélineiden tarjoaminen. Haastateltavat toivoi-
vat, ettd hoitohenkilokunta auttaisi perheita I6ytamaan heille kuuluvia palveluita,

jolloin perheen ei itse tarvitsisi etsia ratkaisuja.

“Toivoisin etta joku pitéisi ns. vanhempien puolta ja selvittéisi lapselle
kuuluvia oikeuksia ja palveluita, ilman ettd vanhemman pitéé kaiken

rinnalla taistella oikeuksistaan.”

“Vélineitd selviytyméén arjesta, kun lapsen tunteiden liséksi pitdéa
myds kamppailla omien, lapsiperhe-eldméaamme ké&sittelevien nega-

tiivisten tunteiden kanssa.”

Perheet toivoivat hoitohenkilokunta huomioivan koko perheen jaksamisen, sen
sijaan etta keskittyisi pelkastaan lapsen hoitoon. Tarkeaa perheille olisi, etta hoi-

tajalta valittyisi viesti, etta halutaan auttaa, eika yksin tarvitse parjata.
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“Toivon luominen- téstékin selvitdén- toiminnan ytimesséa. Ja ajatus

siité, ettd ammattilainen auttaa. Yksin ei tarvitse miettia tai parjata.”

“Lasta kylla pyritdén hoitamaan asianmukaisesti, mutta vanhem-

pien vointi unohdetaan tyystin.”

5.2.2 Kiireettomyys

Ylaluokka kiireettémyys kasittéa yhden alaluokan, kohtaaminen. Haastateltavat
kertoivat, etta toivoisivat hoitohenkilokunnan kuuntelevan ja osoittavan halua aut-
taa perheita ja perehtyvan heidan tilanteeseensa, seka tuen tarpeisiinsa. Haas-

tatteluissa nousi myos ilmi, ettd tukea on hyvin vahan tarjolla.

“Parhaiten mieleen on jéényt yksi osaston sairaanhoitaja, joka etsi
meille vertaisryhmié ja kertoi positiivisia esimerkkej& miten hankaliin

terveystilanteisiin I6ytynyt ratkaisuja.”

“Laékareilld on usein Kiire ja voivat olla véhén kliinisid. Hoitajilla ja

kuntoutusohjaajilla sitten usein ihmislédheisempi ote.”

5.3 Millaista tukea hoitohenkilokunta on antanut

Hoitohenkilokunnan antama tuki ja perheiden auttavat tekijat kotona selviytymi-
seen muodostui sisalldonanalyysissa paaluokaksi, johon johtivat kaksi ylaluokkaa,
jotka ovat hoitajien tuki riittdméaténtéa kotona selviytymiseen, seka hoitajien tuki
riittédvaé kotona selviytymiseen. Ylaluokkien ja alaluokkien jakautuminen on ha-

vainnollistettu alla olevassa kuviossa (kuvio 4).
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Paaluokka Ylaluokka Alaluokka

KUVIO 4. Hoitohenkildkunnan antama tuki ja perheiden auttavat tekijat kotona
selviytymiseen- paaluokan muodostuminen

5.3.1 Hoitajien tuki riittamatonta kotona selviytymiseen

Ylaluokka hoitajien tuki riittdméaténté kotona selviytymiseen, johti sisalldnanalyy-
sissa kahteen eri alaluokkaan. Alaluokiksi muodostuivat apua saa vain, jos sita
pyytaa, seka reagointi riittdméatonta. Perheet kokivat, etteivat saa hoitajilta tar-
peeksi tukea kotona selviytymiseen. Perheet kokivat saavansa apua hoita-
jilta vain silloin, jos sita erikseen itse osaa pyytaa, eika sitd saa hoitajilta auto-

maattisesti.

“En koe, ettd kukaan auttaisi, ainakaan ei aloitteellisesti. Apua saa

sitten mahdollisesti, kun sité alkaa selvittda ja itse alkaa kysella.”

"Vasta kun péaivéahoidon taholta nousi huoli lapsen kéytbksesté ja

muista oireista, myobs hoitohenkilbkunta alkoi reagoimaan.”

"Hoitohenkilbkunta ei reagoi tarpeeksi ripeésti tai riittédvasti.”
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5.3.2 Hoitajien tuki riittavaa kotona selviytymiseen

Tulosten mukaan osa perheista kertoi hoitajien tuen kotona selviytymiseen ole-
van riittavaa. Taman ylaluokan alle muodostui yksi alaluokka, joka on vinkit hoi-
tajilta. Osa perheista kokivat saavan hoitajilta hyvia vinkkeja kotona arjen selviy-

tymiseen.

“Osastojaksoilla hoitajat antaneet kullanarvoisia vinkkejé”.

"Olemme saaneet hyvén avun Kkésitteleméaéan lapsemme tunneasi-
oita, mutta ei riittavasti vélineitd elaméaéan lapsen vékivaltaisuuden

kanssa.”

Hoitohenkildkunnan antaman tuen lisaksi tulosten mukaan perheiden arjen sel-
viytymiseen on auttanut mm. parisuhteen vahvuus seka laheiset ihmiset ympa-
rilld, omaishoidon vapaat, rutiinit ja rakkaus omaa lasta kohtaan. Kuitenkaan osa
perheista ei saa avustajapalveluita eikd muuta apua, joka auttaisi arjessa per-

heita.

5.4 Hoitohenkilokunnan antaman tuen kehittaminen

Ylaluokan alle muodostui kaksi alaluokkaa, jotka ovat hoitohenkilbkunta on pe-
rehtynyt perheen tilanteeseen, seka hoitohenkilbkunta ei ole perehtynyt perheen
tilanteeseen. Vastauksissa perheet kertoivat, kuinka toivoisivat hoitohenkilokun-
nan kehittavan antamaansa tukea. Ylaluokiksi nousivat hoitohenkilbkunnan pe-
rehtyminen perheen tilanteeseen seké palveluiden keskittdminen. Yla- ja alaluok-

kien jakautumista havainnollistetaan alla olevassa kuviossa (kuvio 5).
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Paaluokka Ylaluokka Alaluokka

KUVIOS5. Hoitohenkildkunnan antaman tuen kehittdminen- paaluokan

muodostuminen.

5.4.1 Hoitohenkilokunnan perehtyminen perheen tilanteeseen

Vastauksissa nousi esille se, etta perheet toivoisivat hoitohenkilokunnan tarjoa-
van enemman tukea ilman, etta sita pitda erikseen vaatia. Haastateltavat nosti-
vat myds esille sen, etta hoitohenkilokunnan olisi hyva perehtya perheen tilan-
teeseen etukateen, silla sita on raskasta selittda toistuvasti uudelle hoita-
jalle. Perheet ovat usein vasyneita, eivatka valttamatta jaksa pyytaa apua. Hoito-
henkilokunnan toivottiin huomioivan myos muiden perheenjasenien jaksaminen

raskaassa arjessa.

“Olisi hyva, jos henkilbkunnalla olisi oikeasti aikaa lukea potilasker-
tomuksia etukéteen. On raskasta selittda aina samoja asioita uudel-

leen ja uudelleen.”

“Henkilbkuntaa olisi hyvé ohjata oma-aloitteisuuteen. Vasynyt omai-

nen on usein niin vasynyt, ettei jaksa kyselléa ja pyytaa.”
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“Mielestani perheen asioita pitéisi kasitelld kokonaisvaltaisesti huo-
mioon ottaen myds vanhempien (ja muidenkin perheen las-
ten) psyykkinen terveys. Usein kehitysvammaisten lasten vanhem-
milla esiintyy mielenterveysongelmia raskaan arjen ja jatkuvan huo-

len vuoksi.”

5.4.2 Palveluiden keskittaminen

Taman ylaluokan alle muodostui yksi alaluokka, potilasohjaus. Haastatteluissa
perheet toivoivat, etta hoitohenkildkunta osaisi oma-aloitteisesti neuvoa ja ohjata
kehitysvammaisen lapsen perhettd muiden palveluiden ja tuen piiriin, silla ras-
kaassa elamantilanteessa ei vanhemmat valttamatta jaksa itse selvittaa naita asi-

oita.

“Jonkun tahon pitéisi koordinoida néita asioita. Ei ole reilua, ettd van-
hemmat sumplivat asioita seké& koulun, vammaispalvelun ettd mui-
den tahojen kanssa ja koordinoivat kaikkea. Arki on raskasta jo muu-

ten, joten jonkun muun tulisi hoitaa néité asioita.”

5.5 Johtopaitokset

Opinnaytetyohon osallistuneiden perheiden haastattelujen tulosten perusteella
hoitohenkilokunnan antama tuki perheelle oli vajanaista. Perheet kokivat, etteivat
saa hoitohenkilokunnalta tarpeeksi tukea asioissa, joihin he sita tarvitsevat. Hoi-
tohenkilokunnalta ei saa riittavasti tukea ja tietoa asioista, elleivat perheet osaa
sita itse pyytaa. Tulosten perusteella hoitohenkilokunnalla olisi siis kehitettavaa

tuen antamisessa kehitysvammaisten lasten perheille.

Kehittamisehdotuksiksi nousi perheiden kuvaamien tarpeiden pohjalta hoitohen-
kilokunnan ennalta perehtyminen perheen tilanteeseen, seka etta hoitohenkilo-

kunta osaisi katsoa perheen tilannetta kokonaisvaltaisesti, huomioiden koko per-
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heen jaksamisen. Perheet joutuvat paljon itse etsimaan tietoa ja kaipaisivat jota-
kin muuta tahoa koordinoimaan palvelujen saantia, helpottaakseen perheiden ar-

kea.
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6 POHDINTA

6.1 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Hyvassa tutkimuksessa noudatetaan hyvaa ja huolellista tieteellista kaytantoa, ja
jo oman tutkimusaiheen valinta on yksi eettinen ratkaisu. Tutkimusvaiheen vallin-
nassa mietitdan usein jo, miksi tahan tutkimukseen ryhdytaan. Tutkimuksen lah-
tokohtana tulee olla ihmisarvon kunnioittaminen. Tama nakyy ihmisten itsemaa-
raamisoikeuden kunnioittamisella sekd antamalla tutkimukseen vastanneille
mahdollisuus itse paattaa tutkimukseen osallistumisesta. (Hirsjarvi, Remes & Sa-
javaara 2009, 23-25.) Opinnaytetydssamme perheiden itsemaaraamisoikeutta

kunnioitettiin opinnaytetyohon osallistumisen vapaaehtoisuutena.

Laadullisessa tutkimuksessa ei ole samanlaisia valineita mitata, kuinka luotetta-
via tulokset ovat, toisin kuin maarallisessa tutkimusmenetelmassa. Kyselyn vaki-
oiminen ja tulosten luotettavuuden arvioiminen on vaativaa tilanteiden, ymparis-
ton ja haastateltavan vaihtuessa. Tieteellisessa tutkimuksessa kaytetaan kahta
luotettavuusmittaria, reliabiliteettia ja validiteettia. Reliabiliteetilla tarkoitetaan tu-
losten pysyvyytta, eli sita, etta tutkimusta uusittaessa vastaus on sama kuin edel-
lisessa tutkimuksessa. Validiteetilla tarkoitetaan puolestaan sita, etta tutkitaan oi-
keita asioita. Tama tarkoittaa kaytannossa sita, etta tutkimusasetelma on oikea

ja aineisto analysoidaan oikein (Kananen 2014, 145-147.)

Opinnaytety6ta tehdessa on hyva pitaa mielessa, etta tyon tekoa koskee saman-
laiset eettiset ohjeet kuin hoitotydssa. Tama turvaa sellaisten henkiloiden itse-
maaraamisoikeutta, asemaa ja hyvinvointia, jotka eivat voi itse tehda hoitoaan
koskevia paatoksia. Asiakkaan ja potilaan hyvinvointi on aina etusijalla, ja kaikkia
tulee kohdella samanarvoisesti. Tassa opinnaytetyossa huolehdimme siita, etta
kaikki vapaaehtoiset perheet kohdataan samalla lailla ja etta kenellekaan ei koidu
haittaa siitéd (Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta
ETENE 2011, 5-6.) Haastattelukysymyksia muodostaessa halusimme varmistaa,
etta kysymykset ovat helposti tulkittavissa. Esimerkiksi kerroimme kyselylomak-
keen alussa, mita tarkoitamme hoitohenkilokunnalla. Lomakkeen alussa selven-
simme haastateltaville haastattelun olevan vapaaehtoista, ja etta sen voi keskeyt-

taa milloin vain. Kyselylomake oli kaikille haastateltaville sama, seka se lahetettiin
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heille samoja vaylia kayttaen. Anonyymiyden varmistamiseksi haastattelijoiden
henkilollisyys pidettiin salassa, haastatteluvastaukset olivat ainoastaan opinnay-

tetyon tekijoiden kaytossa. Vastauslomakkeet havitettiin prosessin lopuksi.

Kvalitatiivisella tutkimusmenetelmallda tehdyssa tutkimuksessa luotettavuuden
kriteerina pidetaan tutkijaa itse ja hanen omaa rehellisyyttaan tukimusta kohtaan,
nain ollen tutkijan tulee arvioida tutkimuksen luotettavuutta aina jokaisen teke-
man valinnan kohdalla (Vilkka 2015, 196-197.) Tassa opinnaytetydssa luotetta-
vuuteen voi vaikuttaa se, etta tulos riippuu haastateltavien omista kokemuksista,
mitka ovat aina subjektiivisia ja riippuvat monista asioista ja niiden summasta.
Haastateltavan tai haastattelijan omat tulkinnat kysymyksista ja vastauksista voi-
vat vaikuttaa tulokseen. My0Os haastateltavan oma persoona voi vaikuttaa siihen,
miten han kokee saamansa tuen. Lomake haastatteluissa meidan tulee kiinnittaa
huomiota siihen, ettd kysymykset asetellaan kaikille haastateltaville samoin ja
ettd analysoimme kaikki lomake haastatteluvastaukset objektiivisesti. Tassa
tydssa olikin ensiarvoisen tarkeaa, ettd suunnittelimme kysymykset tarkoin, ja
nain saimme mahdollisimman luotettavia vastauksia. Kysymyksia muodostaessa
pohdimme, miten voimme hyoédyntaa naista kysymyksista saamiamme vastauk-
sia. Osa kysymyksista valikoitui mukaan kyselyyn sen vuoksi, ettd voimme olla

varmoja, etta haastattelut kayvat tutkimukseemme.

Tutkimustieteellisen neuvottelukunnan (2012) mukaan ammattikorkeakoulujen
tulee antaa osana koulutusta riittavat ohjeet ja perehdyttamiset hyvaan tieteelli-
seen kaytantoon ja tutkimusetiikkaan. Tampereen ammattikorkeakoulu on anta-
nut meille teoriaopetusta tutkimustyohon liittyen. Nain ollen opinnaytetyon tekijoi-
den vastuulla on ollut olla mukana teoriaopetuksessa ja kayttaa oppimiaan tietoja

vastuullisesti ja luotettavasti tassa opinnaytetyossa.

Tama opinnaytetyo on tekijoilleen ensimmainen, minka vuoksi tutkimusmenetel-
mien ja opinnaytetyon tekemiseen perehtyminen on vienyt reilusti aikaa. Tutki-
musmenetelmaksi valikoitui laadullinen tutkimusmenetelma. Maailmanlaajuisen
koronavirustilanteen seurauksena opinnaytetydomme suunnitelmaa taytyi muut-
taa useaan otteeseen, minka vuoksi tyon edistyminen hidastui. Kaiken kaikkiaan

aiheeseen perehtyminen on ollut antoisaa ja opettavaista. Tutkimus oli meille
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mielenkiintoinen ja kiinnostus on sailynyt koko opinnaytetyoprosessin ajan. Us-
komme, ettd voimme kayttda naitd tutkimuksesta saatuja tietoja tulevaisuu-

dessa suuntautuessamme lasten ja nuorten hoitotyohon.

Opinnaytetyon tekeminen on syventanyt teoriaopetusta kehitysvammaisen lap-
sen hoitotydssa, seka perheen tukemisessa. Tama on ollut opettavainen pro-
sessi molemmille opinnaytetyon tekijoille, seka kehittanyt ammatillisesti meita tu-
levaisuuden sairaanhoitajina. Yksinkertaista opinnaytetyon tekeminen ei ole ol-
lut, mutta molemmat opinnaytetyon tekijat ovat kuitenkin halunneet tehda hyvan
ja luotettavan tutkimustyon. Noin vuosi sitten opinnaytetyon alkuvaiheessa py-
rimme tekemaan suunnitelman aikataulusta, joka on kantanut Iapi opinnaytetyon
tekemisen. Olemme olleet yhteydessa opinnaytetydomme ohjaavan opettajan
kanssa. opinnaytetydseminaarit ovat olleet hyddyllisia ja niistd olemme saaneet

paljon hyddyllisia vinkkeja ja ohjeita tydmme tekemiseen.

6.2 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, millaista tukea kehitysvammaisen lap-
sen perheet ovat saaneet hoitohenkilokunnalta, ja millaista tukea he toivoisi-
vat. Tuloksissa tuli ilmi, ettd opinnaytetydhdémme osallistuvat perheet kokevat
hoitohenkilokunnan antaman tuen olevan vaihtelevaa. Osa haastateltavista ar-
vioi, etta hyvan tuen saaminen on hoitajakohtaista. Perheilla oli kokemuksia siita,

etta hoitohenkilokunnan kiire vaikuttaa heilta saatuun tukeen.

Joidenkin perheiden kokemukset olivat negatiivisia ja he kokivat, etta hoitohenki-
I6kunnan antama tuki on ollut riittdmaténta. Osa perheista kokivat olevansa yksin
ongelmiensa kanssa ja etta hoitohenkilokunta voisi tarjota enemman ratkaisuja
ja tukea perheiden ongelmiin. Perheet kokivat, etta palveluita on hajautettu liikaa,
ja etta on rankkaa muutenkin vaikeassa elamantilanteessa selvittaa itse eri pai-
koista palveluita, joihin perheet olisivat oikeutettuja. Osalla perheista oli myds po-

sitiivisia kokemuksia ja he kokevat saaneensa hyvaa hoitoa ja riittavaa tukea.
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Haastatteluissa ilmeni, etta perheet toivoisivat hoitohenkilokunnan perehtyvan
enemman perheen tilanteeseen, seka tarjoavan oma-aloitteisemmin tukea ja rat-
kaisuja perheen avuntarpeeseen. Osa haastateltavista nosti esille myos sen, etta
hoitohenkilokunta voisi kiinnittda huomiota koko perheen hyvinvointiin, silla lap-
sen kehitysvamma vaikuttaa koko perheen, sekd vanhempien ettd muiden lasten

jaksamiseen ja kehitykseen.

6.3 Kehittaminen

Tutkimusta tehdessa kehittamisehdotukseksi nousi samankaltaisen laadullisen
tutkimuksen tekeminen. Tutkimuksessa voitaisiin selvittda tarkemmin, millaista
tukea kehitysvammaisen lapsen perheelle hoitohenkildkunta voisi antaa. Tydela-
matahona toimisi esimerkiksi jonkin yliopistollisen sairaalan kehitysvammapolikli-
nikka. Aineiston keruuna haastattelut toteuttaisimme myos perheiden kanssa
kasvotusten, jolloin saisimme mahdollisesti haastateltaviin erilaisen yhteyden

seka monipuolisempia vastauksia tutkimusongelmaan.

Jatkotutkimuksessa voitaisiin keskittyd enemman tuen tarpeeseen. Tutkimuk-
sessa selvitettaisiin, millainen tuen tarve perheilla on ja mihin he sita hoitohenki-
I6kunnalta kaipaisivat. Jatkotutkimuksen voisi toteuttaa laajemmalle alueelle,
kohdentuen hoitohenkilokunnan antamaan tukeen kehitysvammaisen lapsen
perheille. Tama voisi antaa hoitohenkilokunnalle lisaa tietoa siita, mita perheet
kaipaavat hoitohenkilokunnalta. Laajemmat tutkimustulokset toisivat hoitajille asi-

antuntemusta ja taitoa kohdata kehitysvammaisen lapsen perheita.
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LITTEET

Liite 1. Kyselylomake

Hei!

Olemme Tampereen ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoita. Teemme
talla hetkella syksylla valmistuvaa opinnaytetyota aiheesta "Kehitysvammaisen
lapsen perheen tukeminen”. Tarkoituksenamme on tehda aiheesta laadulli-
nen tutkimus, johon tarvitsemme aineistoa aiheeksi. Ohessa on avoin kyselylo-

make, minka vastausten pohjalta tydmme laadimme.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kehitysvammaisten lasten perheen tuen
saamista hoitohenkilokunnalta. Opinnaytetydn tavoitteena on tulosten avulla ke-
hittda hoitohenkilokunnalta antamaa tukea kehitysvammaisen lapsen per-
heelle, seka lisata tietoa kehitysvammaisen lapsen perheen tukemisesta. Hoito-

henkildkunnalla tarkoitamme sairaanhoitajia, terveydenhoitajia ja katiloita.

Toivoisimme, etta vastaisitte mahdollisimman laajasti ottaen huomioon kaikki na-
kokulmat. Osallistumisenne tdhan opinnaytetydhén on taysin vapaaeh-
toista. Voitte kieltaytya osallistumasta tai keskeyttaa osallistumisenne syyta il-
moittamatta milloin tahansa. Opinnaytetydlle on myodnnetty lupa Tampereen am-

mattikorkeakoulusta, joka toimii opinnaytetyon yhteistyotahona.

Opinnaytetyon valmistuttua aineisto havitetdan asianmukaisesti. Aineisto on ai-
noastaan opinnaytetyon tekijoiden kaytdéssa. Opinnaytetyon tuloksia kasitellaan
luottamuksellisesti ja nimettdmina, opinnaytetydn raportista ei yksittaista vastaa-
jaa pysty tunnistamaan. Opinnaytety6t ovat luettavissa elektronisessa Theseus

tietokannassa.
Terveisin
Lotta Selkee

Sairaanhoitajaopiskelija (AMK)

Tampereen ammattikorkeakoulu
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Susanna Viitamaki
Sairaanhoitajaopiskelija (AMK)

Tampereen ammattikorkeakoulu

Minka ikainen lapsenne on?

Kertokaa perheestanne? (esim. millaista on perheen arki)
Lapsen kehitysvammadiagnoosi?

Milloin lapsenne sai diagnoosin kehitysvammaisuudesta?
Onko lapsellanne muita sairauksia?

Millaista tukea olette saaneet hoitohenkilokunnalta?
Millaista tukea olisitte toivoneet hoitohenkilokunnalta?

Millaiset tekijat/asiat ovat auttaneet teita selviytymaan arjessa kotona?

© 0 N o g bk wbd-=

Oletteko saaneet hoitohenkilokunnalta kotona selviytymiseen tarpeeksi tu-
kea/keinoja selviytymaan?

10.Voisiko hoitohenkildkunnalta antamaa tukea kehittaa jotenkin



