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Opinnaytetyossa tutkittiin vaikeasti vammaisten lasten vanhempien kokemuksia
yhteistyosta heidan lastaan hoitavan hoitohenkilokunnan kanssa, vanhempien ja
lasten hoidosta vastaavien hoitajien valisten hoitopalavereiden tarvetta ja asioita,
mitd he pitavat lastensa hoidossa tarkeana. Tutkimuksella haluttin myo6s selvit-
taa, mita palveluja Suomen evankelis-luterilainen kirkko tarjoaa perheille ja mil-
laisia palveluja perheet toivoisivat kirkon heille tarjoavan. Tutkimusaineisto kerat-
tiin kyselylomakkeella, jossa oli avokysymyksia vanhemmille. Tutkimus toteutet-
tiin laadullisella menetelmalla. Tutkimusaineisto analysoitiin sisallénanalyysime-

netelmalla.

Tutkimuksen mukaan vanhempien kokemukset lasten ryhmékodin toiminnasta
olivat positiivisia. Mahdollisten hoitopalavereiden jarjestaminen koettiin hyvana
ajatuksena ja yhteistyota lujittavana tekijdna. Lasten hoidossa koettiin olevan tar-
kedaa lapsen perustarpeisiin vastaaminen, aktiviteettien tarjoaminen ja vanhem-
pien toiveiden kuuntelu, joihin oli vastattu hyvin. Vanhemmat olisivat kiinnostu-
neita Suomen evankelis-luterilaisen kirkon palveluista, mutta palveluita kirkon ta-

holta ei ollut tarjottu vanhemmille.
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ABSTRACT

Snellman, Matilda. An inquiry to severely disabled children’s parents. 41 p., 2
appendices. Languange: Finnish. Helsinki, Spring 2017. Diaconia University of
Applied Sciences. Degree Programme in Nursing, Option in Diaconal Nursing.

Degree: Bachelor of nursing + deaconess.

The purpose of this survey was to find out how severely disabled children’s par-
ents experience and their wishes about nursing unit which their child use. The
purpose of this qualitative inquiry was to develop a cooperation between parents
and nursing staff. This study also discovered if parents had needs for extra par-

ents’ meetings.

This research was made by qualitative method. Material was collected by the
survey with open questions which was sent to the parents’ postal addresses. This
study was disclosed about the parents’ expectations of The Evangelical Lutheran

Church of Finland too.

Results of the research shows that the most of the parents had some needs for
extra meetings between parents and nursing staff. The parents were willing to

develop cooperation and discuss about their child’s needs with nursing staff.

In conclusion the parents were generally satisfied about operates which the nurs-
ing unit’s provided to their families. The most of parents wished more services for
their families from The Evangelical Lutheran Church of Finland.

Keywords: family care, cooperation, parents’ meeting, a severely disabled child,

gualitative inquiry, The Evangelical Lutheran Church of Finland.
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1 JOHDANTO

Talla tutkimuksella selvitetaan vaikeasti vammaisten lasten vanhempien koke-
muksia yhteistydsta heidan lastaan hoitavan hoitohenkilokunnan kanssa, van-
hempien ja lasten hoidosta vastaavien hoitajien valisten hoitopalavereiden tar-
vetta ja asioita, mitd he pitavat lastensa hoidossa tarkeana. Vanhempien ja vas-
taavien hoitajien valisisséa hoitopalavereissa olisi mahdollista keskustella heidan
lastensa hoidosta hoitoyksikdssa. Tasta tutkimuksesta ei saa ilmeta tutkimuskoh-
teena olevaa lasten ryhmakodin nimea tai sijaintia lasten ja vanhempien yksityis-
suojan suojelemisen takia. Lasten ryhmakodissa halutaan kehittda vanhempien
ja henkilokunnan valista yhteisty6ta. Vanhempien kanssa tehtava yhteistyd on
olennainen osa lastenhoitoty6td. Vaikeasti vammaisten lasten vanhemmilla on
usein tarve saada tietoa lapsensa kehityksesta ja hoidosta. Lasten kannalta on
hyva, etta hoitokaytannot kodin ja palveluasumisen piirissé ovat mahdollisimman
samankaltaisia esimerkiksi silloin, kun mietitdan asioita, joista lapsi selviaisi itse.
(Uotinen 2008, 85-89.)

Aihe on ajankohtainen, silla vanhempien osallisuus vaikeasti vammaisten las-
tensa hoidossa on lisdantynyt merkittavasti vimeisen kymmenen vuoden aikana
tutkimuskohteena olevan lasten ryhmékodin henkildkunnan nakokulmasta. Ai-
heen ajankohtaisuutta lisdd myds se, ettd vammaisuudesta puhutaan yha enem-
man valtakunnallisesti, ja vammaisten asiat ovat enemman esilla yhteiskunnassa

kuin koskaan aikaisemmin (Isoniemi 2013, 2).

Minua itseani tutkimusaihe kiinnostaa paljon, silla tein lastenhoitotydn ty6harjoit-
telun tutkimuskohteena olevassa lasten ryhmakodissa, jonka jalkeen olen tehnyt
siella sijaisuuksia. Idea tutkimuksen aiheesta syntyi yhdessa vakituisen henkil6-
kunnan kanssa, kun olin tekemassa sijaisuutta. Minua kiinnostaa tydskennella
tulevaisuudessa vaikeasti vammaisten lasten parissa. Olen my6s kiinnostunut
kehittamaan Suomen evankelisluterilaisen kirkon vammaisty6ta diakonissan na-

kdkulmasta.



2 TUTKIMUSYMPARISTO JA SEN PERIAATTEET

Tutkimuskohteena olevassa lasten ryhmakodissa on yhteensa nelja vakituisesti
asuvaa lasta ja kaksi lyhytaikaishoitopaikkaa. Ryhmékodissa asuvat lapset ovat
kouluikaisia. Hoitohenkilokunnan antaman tiedon mukaan lyhytaikaishoitojaksoja
(LAH-jaksoja) kayttaa 13 vaativaa hoitoa tarvitsevaa vammaista lasta. LAH-jak-
soja kayttavat kouluikéaiset seka alle kouluikaiset lapset. Lasten ryhmakodissa on
14 vakituista hoitajaa, joista kolme on laillistettuja sairaanhoitajia. Tarvittaessa
ryhmakodissa tydskentelee sijaisia. Sijaiset ovat usein tuttuja lapsille entuudes-
taan, esimerkiksi entisia opiskelijoita, jotka ovat tehneet tydharjoittelun lasten ryh-
makodissa tai tyontekijoitd aikuisten ryhmakodeista. Aikuisten ryhmakodit sijait-

sevat samassa rakennuksessa lasten ryhmakodin kanssa.

Tutkimuskohteena oleva lasten ryhmakoti on uusi, joten sen toimintaa halutaan
kehittdd. Ryhmakodissa asukkaat ovat kouluikaisia lapsia. Kaikki asukkaat tarvit-
sevat ymparivuorokautista hoitoa ja huolenpitoa. Tutkimuskohteena oleva lasten
ryhmakoti pyrkii tarjpamaan monipuolista ja jokaisen asukkaan seka asiakkaan
henkilokohtaiset tarpeet huomioon ottavaa asumista ja hoitoa. Terveydenhuollon
palveluita tarjoaa kehitysvammapoliklinikka, jota kautta lapset saavat laakaripal-
veluja. Lasten ryhmakodissa pyritddn ottamaan huomioon vanhempien toiveet
hoitoa suunnitellessa ja tarjoamaan mahdollisuuksia lasten ja vanhempien vali-
selle yhdessaololle. Lasten ryhmékoti jarjestad vanhemmille ja lapsille yhteisia
eri vuodenaikoihin liittyvia juhlia. (Tutkimuskohteen yllapitaman kaupungin an-
tama tieto 2016.)



3 VAIKEAVAMMAISUUS JA LAKI

3.1 Vaikeasti vammainen lapsi

Vaikeasti vammainen henkilo tarvitsee apua monella elaman osa-alueella. Vai-
keasti vammainen henkil6 on sairauden tai vamman takia riippuvainen sosiaali-
sesti muista ihmisista tahdosta rippumattaan. Sairaus voi olla neurologinen, jol-
loin henkilo tarvitsee jatkuvaa ohjeistusta ja apua eiké sen takia selviydy paivit-
taisista toiminnoista. Vaikeasti vammaiseksi henkild méaritellddn silloin, jos ha-
nen hoidon tarpeensa on lisaantynyt runsaasti. Hoidon tarpeen tulee olla jatku-
vaa, ja henkilo tarvitsee kokoaikaista valvontaa. Lapseen liittyva&n hoitopaatok-
seen vaikuttavat myos saadetyt lait. Lapsen hoidon tarve arvioidaan yksilékoh-
taisesti, jolloin hoidon tarpeen kestoa ja mé&&raa arvioidaan. (Invalidiliitto 1998,
4-5))

Vaikeasti vammaisia henkildité arvioidaan olevan noin yksi prosentti vaestopoh-
jasta. Tarkkaa maaraa vaikeasti vammaisista on haastavaa arvioida vaestosta,
koska vaikeasti vammaisuuden rajaamisessa kaytetaan eri tutkimuksissa erilai-
sia mittareita. (Isoniemi 2013, 17-18.) Vaikeasti vammaisen lapsen arkeen kuu-
luu useita eri sosiaali- ja terveysalan verkostoja koko lapsen elaman ajan. Vam-
maisuus on usein shokki vanhemmille. Erityisesti silloin, jos raskausaikana ei ole
tiedossa pitkaaikaissairaus- tai vammadiagnoosia ja jos se todetaan mydhem-
massa lapsen kehitysvaiheessa. Lapselle on tarkeaa kertoa avoimesti vammasta
tai pitkaaikaissairaudesta lapsen iké- ja kehitystaso huomioon ottaen. Vammasta
tai pitkdaikaissairaudesta riippumatta lapsi tulisi pyrkia ndkemaan lapsena eika
sairaana lapsena. Lapsen liséksi on huomioitava seka sisarukset etta lahipiiri.
(Mannerheimin lastensuojeluliitto i.a.) Murrosidssa vammaisen henkilén on tar-
keéd hyvaksyd vamma osana omaa itsedén. Murrosidssa vammainen saattaa kiel-
tda vammansa, ja se saattaa herattaa vahvoja tunteita ja vertailua vammattomiin

ikatovereihin. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos, 2015a.)



3.2 Lain maaritelmad vammaisuudesta

Sopimusvaltiot tunnustavat, ettd henkisesti tai ruumiillisesti vammai-
sen lapsen tulisi saada nauttia taysipainoisesta ja hyvasta elamésta
oloissa, jotka takaavat ihmisarvon, edistavat itseluottamusta ja hel-
pottavat lapsen aktiivista osallistumista yhteisonsa toimintaan. (Las-
ten oikeuksien sopimus 1991, artikla 23:1.)

Vammaislaki antaa oikeuksia vammaisille henkil6ille. Kuntien valilla on kaytan-
ndissa ja esimerkiksi hoidon saannin maarassa eroja, ja lain mukaan avun tar-
peen maarittely tehdaan aina yksilokohtaisesti. (L 3/2008.) Vaikeasti vammaisilla
on oikeus kuljetuspalveluihin saattajineen, paivatoimintaan ja henkilokohtaiseen
apuun. Vaikeasti vammaisilla on oikeus palveluasumiseen, jos he valttamatto-
masti tarvitsevat sita tavanomaisen elaman kannalta. Kunnilla ei ole velvollisuutta
tarjota tallaista apua, vaikka vaikeasti vammainen ei parjaisi pelkdn avohuollon
varassa. (Kotiaho 2011, 15.)

3.3 Asumispalvelut ja kuntoutus

Ratkaisu palveluasumisesta pyritaan tekemaan lapsen edun mukaisesti. Vaikea-
vammaisille lapsille pyritaan ensisijaisesti antamaan kuntoutusta laitoshoidon si-
jaan, jolloin voidaan tukea vaikeasti vammaista lasta selviytyméaan ilman laitos-
hoitoa. Vaikeasti vammaiselle lapselle pyritdén jarjestamaan tarvittaessa myos

palveluasumista tukipalveluiden avulla. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2015b.)

Vaikeasti vammaisilla on oikeus kuntouttavaan toimintaan. Lyhytaikaishoitopaik-
kojen tarjoaminen tutkimuskohteena olevassa lasten ryhmakodissa on osa tarjot-
tavaa kuntouttavaa toimintaa. Osa hyvaa kuntoutuskaytantéa on, ettd lasten
perhe otetaan huomioon osana hoitoa. Kuntoutuksen onnistumisen kannalta on
tarkeaa, ettd henkilokunta olisi tietoinen vanhempien toiveista ja osaisi tarvitta-
essa tarjota tukea perheelle kotona selviytymisen tueksi hoitojaksojen jalkeen.
(Invalidilitto 1998, 5-7.) Tutkimuksessani selvitetddn, kokevatko vanhemmat

saavansa tukea riittdvasti ryhmakodin henkil6kunnalta..
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4 VANHEMPIEN TUKEMINEN PERHEHOITOTYOSSA

4.1 Perhehoitoty®

Perhehoitotyd huomioi yksilon, perheen, terveyden ja sairauden valiset yhteydet
hoitotydn suunnittelussa ja sen arvioinnissa (Hakulinen, Koponen & Paunonen
1999, 27). Perhehoitotytssa pyritaan tukemaan ja edistamaan koko perheen sel-
viytymista seka hyvinvointia hoitotyon kautta (Heino-Tolonen 2000, 14). Perhe-
hoitotydssa pyritddn edistaméan koko perheen terveyttda voimavaral&htdisesti.
Perheen elamantilanne otetaan huomioon ja perhehoitotyéhon liittyy myos per-
heen ohjausta ja neuvontaa. Olennainen osa hyvaa perhehoitotyéta on vanhem-
pien ja hoitohenkildkunnan valinen vuorovaikutus. Vuorovaikutuksellisiin mene-
telmiin kuuluvat perheen kuunteleminen ja heidan kunnioittaminen seka perheen
peruskysymyksiin vastaaminen. Vuorovaikutus hoitohenkilokunnan kanssa ja pa-
lautteen saaminen hoitohenkilékunnalta lisdévat perheen voimavaroja ja vahvis-
tavat perhettd sisaisesti. Perheen toiveiden kuunteleminen, perheen voimavaro-
jen tunnistaminen seka kunnioitus ja perheen tarpeiden tunnistaminen mahdol-
listavat hyvén perhehoitotydn onnistumisen. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen,
Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008, 73—77.) Tutkimuskohteena ole-
vassa lasten ryhmakodissa pyritddn lisddmaan vanhempien ja hoitohenkilékun-
nan valista vuorovaikusta mahdollisilla ylim&araisilla hoitopalavereilla. Tutkimuk-
sella halutaan myos selvittdd, millaiseksi vanhemmat kokevat tdmén hetkisen

vuorovaikutuksen hoitohenkildkunnan kanssa.

Vammaisten lasten parissa tehtava perhetyd voidaan jakaa neljgan erilaiseen
teoreettiseen malliin: ammattikuntakeskeiseen, perheen neuvonta ja ohjanta -
malliin, lapsikeskeiseen sekéa perhekeskeiseen perhetydhon. Ammattikuntakes-
keisessa mallissa ammattihenkildsto pyrkii tekemé&éan parhaat ratkaisut kuuntele-
matta vanhempia. Paatokset perustuvat néin ollen ainoastaan ammattilaisten tie-
toon. Vanhemmat eivat osallistu ammattikuntakeskeisessd mallissa hoitotyon

suunnitteluun, arviointiin tai toteutukseen. Perheen neuvonta ja ohjanta -malli pe-



11

rustuu ammattilaisten tekemille suunnitelmille, joita vanhemmat paéasevat toteut-
tamaan. Lapsilahtoisessd mallissa vanhemmat osallistuvat yhdessa hoitohenki-
I6kunnan kanssa lapsen hoidon suunnitteluun. Lapsil&ht6isessé mallissa ei ensi-
sijaisesti etsita koko perheen sisdisia ja perheen ympariston tarjoamia voimava-
roja. Lapsilahtdisessa mallissa keskitytaan lapsen kehityksen kautta ilmeneviin
perheen tarpeisiin. Perhekeskeinen toimintamalli on tasavertaisin kaikista nel-
jasta mallista. Vanhemmat osallistuvat aktiivisemmin yhteisty6hdn hoitohenkil6-
kunnan kanssa perhekeskeisessa toimintamallissa. Vanhemmat kokevat ole-
vansa tasavertaisia toimijoita yhdessa hoitohenkilokunnan kanssa. Perhekeskei-
sessd mallissa vanhempien ja lapsen voimavarat huomioidaan ja vanhempien

nakemyksia kuunnellaan. (Tonttila 2006, 24-27.)

4.2 Vanhempien kokemuksia perhehoitotydsta

Joskus omaisen suru ja huoli lapsensa terveydesta voivat nayttaytya tunteen-
omaisena toimintana. Henkilékunnan voi olla haasteellista ymmartaa tunnelatau-
tunutta kaytosta. Ristiriitatilanteita voi syntya, jos lapsen hoitoon liittyen on eriavia
mielipiteitd vanhemman ja henkilokunnan valilla. Vanhemmilla voi olla erilaisia
ajatuksia hoidosta vanhemman nakokulmasta esimerkiksi hoitoyksikon yleisista
hoitokaytannoista. Omaisten kasitellessa askarruttavia asioita hoitohenkilokun-
nan kanssa suorassa vuorovaikutuksessa ymmarrys kasvaa ja hoitohenkilokun-

nan tydssa jaksaminen paranee. (Lonka 2015, 11-12.)

Tonttilan (2006) tutkimuksesta ilmenee, ettd vammaisten lasten aidit ovat tyyty-
vaisia hoitoon silloin, kun he kokevat, etta he voivat keskustella omista tuntemuk-
sistaan kuuntelevan henkilokunnan kanssa esimerkiksi lapsen sairauden tuotta-
masta surusta. He pitavat erityisen tarkeana lastensa paivahoitajien kanssa kay-
tyja paivittaisia keskusteluja lastensa tilanteesta. Aidit haluavat olla tietoisia las-
tensa kehityksesta. Johdonmukainen hoito seka kotona etta hoitopaikassa on
merkittavaa lasten kannalta. Tonttilan tutkimuksessa kay ilmi, etta etenkin hoito-
suhteen alussa aideille on tarkedd saada kannustusta kotiin ja positiivista pa-

lautetta vammaisesta lapsestaan paivakodin hoitohenkilékunnalta. Vanhemmille
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yleisesti on tarkeda saada tietoa lapsensa sairaudesta. Vanhempien tiedon li-
saantyessa on myos todennékdisempad, ettd hoitomenetelméat ovat johdonmu-
kaisemmat sekd kotona ettd hoitopaikassa, kun molemmat osapuolet voidaan
nahda tasavertaisina toimijoina lapsen kuntoutuksellisen hoitotyén kannalta.
Vanhempien saama tieto ja uudet opitut toimintatavat henkilékunnan kautta vah-

vistavat positiivisia tuntemuksia vanhemmuudesta. (Tonttila 2006, 118-124).

Erityisesti aktiivinen kuuntelu ja keskusteluun kannustaminen parantavat vuoro-
vaikutusta vanhempien ja hoitohenkilokunnan valilla. Aktiivisen kuuntelun avulla
ammattilainen pystyy osoittamaan empatiaa ja pukemaan vanhemman tunteita
sanoiksi. Vanhempia voi kannustaa pelkastaan puhumaan se, ettd ammattilainen
kysyy heidan kuulumisiaan. Keskusteluissa tulisi valttda kysymyksia, joihin voi

vastata joko kieltavasti tai myontavasti. (Davis 2003, 63—-67.)

Saarimaan (2002) tekema pro gradu -tutkielma kasittelee vaikeasti kehitysvam-
maisten lasten isien kokemuksia ja tunteita lastensa hoitoon liittyen. Merkittavana
teemana on myos isien saama sosiaalinen tuki ammattilaisilta. Isét kohtasivat
ristiriitaisia tunteita lastensa tilapaishoitoon jattamisesta. Hankalampaa hoitoon
jattaminen oli, jos lapsi hataantyi hoitoon jaddessaan. Lapsen hoitoon jattamisen
negatiivisia tunteita lisasivat lapsen nuori ik ja lapsen vahaiset kommunikointi-
kyvyt. Lapsen vahaiset kommunikointikyvyt vaikuttivat etenkin silloin, jos isat ajat-
telivat, etteivat hoitajat ymmarra heidan lapsensa kommunikointia. Tutut hoitajat
helpottivat hoitoon jattamisesta isdn ndkdkulmasta (Saarimaa 2002, 37-41). Isat
kokivat tarkeina yksil6llisen hoidon ja sosiaalisen tuen saamista hoitohenkilokun-
nalta (Saarimaa 2002, 2). Tutulla tyéntekijalla on iso merkitys lapsen kokemuk-
sen kannalta esimerkiksi kuntouttavassa toiminnassa kuulovammaisella lapsella
(Uotinen 2008, 84).

4.3 Kumppanuusmalli perhehoitotydssa

Hoitohenkilékunnan ja vanhempien valinen ihmissuhde vaikuttaa vammaisen
lapsen hoidon onnistumiseen. Parhaaksi suhdemalliksi Davis (2003) kuvailee
kumppanuutta. Kumppanuusmalliin kuuluu l&heinen yhteistyd, yhteiset tavoitteet,
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taydentava asiantuntemus, molemminpuolinen kunnioitus, kommunikaatio, re-
hellisyys ja joustavuus. Kumppanuusmallin vastakohtana on asiantuntijamalli,
mika perustuu lahinna ammattilaisen harhakasitykseen siita, ettd ammattilainen
keraa kaiken vastuun vanhempien ongelmista ja hoitoa koskevista paatoksista.
Tama malli passivoi vanhempia pois lastensa hoitoprosessista ja keskusteluyh-
teys vanhempien ja hoitohenkilokunnan valilla k&rsii. Vanhempien on tarkea
saada tulla kuulluksi, silla he tuntevat oman lapsensa eri tavalla kuin hoitohenki-
|6kunta. Kumppanuusmalli lisdd vuorovaikutuksen myétda vanhempien tietoa,
mika myos edistaa vanhempien sopeutumista tilanteeseen ja toimijuutta osana
hoitotyota. (Davis 2003, 42-45.)

Perhetapaamisissa on huomioitava jokaisen perheen yksil6llinen elamantilanne.
Hoitohenkilékunnan esittama kutsu yhteiseen hoitopalaveriin viestittdd vanhem-
mille, ettd he ovat tarke& osa hoitoty6ta. (Astedt-Kurki ym. 2008, 92—93.) Hoito-
henkilokunnan tytssé jaksamista parantaa kokemus siita, etta on onnistunut aut-
tamaan perhettd. Onnistumisen tunne syntyy, kun tyontekija kokee vastanneensa
perheen toiveisiin ja hoitosuhde koetaan luottamukselliseksi molemmin puolin.
(Astedt-Kurki ym. 2008, 89-90.)

4.4 Kirkon kehitysvammaistyo0 ja erityisperhetyd

Kirkon kehitysvammaistyon perusta on kristillinen ihmiskasitys. Ihmi-
nen on luotu Jumalan kuvaksi ja jokainen yksilé on ainutkertainen.
Ihmisen arvo ei perustu hanen tekoihinsa tai saavutuksiin, asemaan
tai ominaisuuksiin, vaan han on arvokas koska on olemassa. (Suo-
men evankelisluterilainen kirkko i.a.a.)

Kirkko tarjoaa kehitysvammaispalveluja erityisperheille. Kirkolla on omat kehitys-
vammaistyontekijat, jotka ovat pddasiassa pappeja ja diakoniatyontekijoita. Ke-
hitysvammaistyontekijat jarjestavat leireja ja ryhmia erityistoimintana kehitysvam-
maisille ja heidan omaisilleen. Kirkon tarjoamilla palveluilla pyritddn mahdollista-
maan kaikille mahdollisuus seurakuntayhteyteen. Suomessa on kehitysvam-
maisten vuotuinen kirkkopyha. Papit tekevét yhteistyota sairaaloiden, ryhméako-
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tien ja tyopaikkojen parissa. Diakoniatyontekijat vaikuttavat enemman kotiseura-
kunnassa tai seurakuntayhtymassa. Rippikouluja jarjestetddn myos vaikeasti
vammaisille. (Suomen evankelisluterilainen kirkko i.a.a.) Kirkko kayttdd vam-
maistyossa esimerkiksi selkokielistd materiaalia, huolehtii esteettomista tiloista ja
kayttaa hyodyksi valaistusta ja varikontrasteja. Kirkko pyrkii myds tekemaan yh-
teistyota eri vammaisjarjestojen ja julkisten palvelujen parissa. (Suomen evanke-

lisluterilainen kirkko i.a.b.)

Paikallisseurakunnissa kehitysvammaistyd usein painottuu diakoniatyéhon. Yh-
delle kirkon diakoniatyontekijalle on maaritetty omaksi tydalaksi kehitysvammais-
tyd. Kirkon tarjoamassa diakoniatydssa keskitytddn tukemaan erityislasten per-
heitd usein sielunhoidollisen keskustelun avulla. Joissakin seurakunnissa tarjo-
taan omia kerhoja kehitysvammaisille lapsille ja samoin ryhmatoimintaa heidan

vanhemmilleen. (Helosvuori 2000, 179.)

Kirkon tyontekijat kayttavat tarvittaessa tydéssaan erilaisia kommunikointimene-
telmi&, esimerkiksi piktogrammeja tydskennellessdan kehitysvammaisten asiak-
kaiden kanssa. Kirkon jarjestamien rippikoulujen onnistumiselle ovat avainase-
massa kehitysvammaisen nuoren hoitajan tai avustajan osallistuminen rippileirille
yhdessa nuoren kanssa. Hoitohenkilokunnalla on mahdollisuus tehda moniam-
matillista yhteisty6ta kirkon tyontekijdiden kanssa ja jarjestad nain kaikille asiak-
kailleen tai asukkailleen mahdollisuudet uskonnon harjoittamiseen. (Kaila 2000,
176-177.)
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5 LAADULLINEN TUTKIMUS

Laadullisen tutkimuksen kohteena voi olla joko yksil6 tai yhteisé (Kananen 2014,
31). Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus toteutetaan yleensa haastattelun, ky-
selyn, havainnoinnin tai erilaisten dokumenttien antamaan tietoon perustuen.
Tutkimuksen voi toteuttaa joko yhdistelemalla erilaisia menetelmia tai kayttamalla
vain yhtd menetelmaa tutkimuksen tarpeiden mukaan. Haittapuolena verrattuna
haastatteluun kyselyssa on se, ettei kysymyksia pysty selventdméaan vastaajalle
ja vaarinkasitysten syntyminen on mahdollista. Laadullisella tutkimuksella pyri-
taan selvittamaan tutkimukseen vastaajan henkilékohtaisia ajatuksia seka koke-
muksia tutkittavaan asiaan liittyen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 71-74.). Tama tut-
kimus toteutetaan avoimena kyselyna, mikéa postitetaan vanhemmille heidan ko-
tiinsa. Avoin kysely mahdollistaa laajan tiedon kerdamisen (Kananen 2014, 79).
Tutkimuksen kohderyhman tavoittaminen on edellytys laadullisen tutkimuksen
onnistumiselle (Kananen 2014, 31). Kyselylomakkeeseen pyritdaan laittamaan
sellaisia kysymyksia, joihin vanhemmat pystyivat vastaamaan mahdollisimman

monipuolisesti.

Laadullisen tutkimuksen perusanalyysimenetelmana kaytetddn sisallonanalyy-
sid. Sisallonanalyysisséa keskitytdan rajaamaan saatuja vastauksia tutkimuskysy-
myksiin vastaaviksi. Sisallonanalyysissa teemoitetaan ja tyypitelldan saadut tut-
kimusvastaukset eli keratty tutkimusaineisto. Teemoittamisella tarkoitetaan ai-
neiston ryhmittelyd omiin aihepiireihinsa, joita tutkimuksessa on tutkittu. Tyypitte-
lylla luodaan yleistyksid samankaltaisista vastauksista, joista luodaan yhtenainen
kokonaisuus. Tyypittelyssa voidaan myds keskittya tutkimusaineiston samankal-
taisuuden sijaan sen erilaisuuteen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91-92.) Laadulli-
sessa tutkimuksessa tutkimusaineistoa peilataan teoriapohjaan. Tutkija my6s
keskittyy siihen, kuinka tutkimusvastaukset vastaavat annettuihin tutkimuskysy-
myksiin. Tutkimusaineistosta tehdyt havainnot yhdistetaan lopulta yhdeksi koko-
naisuudeksi. (Alasuutari 2011, 42).
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa vaikeasti vammaisten lasten van-
hempien kokemuksia yhteistydsta heidan lastaan hoitavan hoitohenkildkunnan
kanssa, vanhempien ja lasten hoidosta vastaavien hoitajien valisten hoitopalave-
reiden tarvetta ja asioita, mitd he pitavét lastensa hoidossa tarkeana. Tutkimuk-
sella pyritdan viestittdmaan vanhemmille, ettd heidan asemansa on tarkeé osa
onnistunutta kehitysvammaisten lastensa hoitoa ja kuntoutusta. Tutkimuksen tu-
losten toivotaan motivoivan hoitohenkilokuntaa tybhonsa ja auttavan heita kehit-
tamaan yhteistyoté perheiden kanssa esimerkiksi konkreettisesti yksikdn kehitet-

tavien hoitopalavereiden avulla.

Tutkimuksella haluttin my6s selvittad vanhempien toiveita seurakunnan tarjoa-
mista palveluista, mik& tukee merkittavasti tutkijan ammatillista kaksoispate-
vyytta. Tutkimuskohteena oleva lasten ryhméakoti tekee yhteisty6ta oman kotiseu-
rakuntansa kanssa. Kotiseurakunnassa tyoskentelee kaupungin vammaistyosta
vastuussa oleva pastori, joka kay sadanndllisesti tutkimusyksikdssa olevissa ai-
kuisten ryhméakodeissa pitaméassa hartauksia. Esimerkiksi Helsingin seurakunta-
yhtyma pyrkii tarjoamaan hengellista tukea seka aktiviteetteja ja toimintaa myo6s
vammaisille ja heidan perheilleen. Helsingin seurakuntayhtyma jarjestaa myos
vammaisille nuorille rippikouluja. Kehitysvammaistydlla kirkossa halutaan tukea
kehitysvammaisten hengellisia tarpeita ja mahdollisuutta toteuttaa itsedan hen-

gellisesti. (Helsingin Seurakuntayhtyma i.a.)

Tutkimuskysymykset ovat:
1. Millaiseksi vanhemmat kokevat yhteistyon lasten ryhmakodin hoitohenki-
|6kunnan kanssa?
2. Mikd& merkitys vanhemmille on lasten ryhmékodin suunnittelemilla hoito-
palavereilla?
3. Mihin asioihin vanhemmat toivoisivat henkilokunnan erityisesti kiinnittavan

huomiota lastensa hoidossa?
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4. Millaisia palveluja Suomen evankelisluterilainen kirkko tarjoaa vaikeasti
vammaisten lasten perheille ja millaisia palveluita vanhemmat toivoisivat

kirkon tarjoavan?
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Aineistonkeruumenetelma tutkimusymparistossa

Tutkimus toteutettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena ja aineisto ke-
rattiin kyselylomakkeella. Yleisesti kyselylomaketta kaytetdéan laadullisessa tutki-
muksessa isomman vastausprosentin takaamiseksi (Tuomi & Sarajarvi 2009,
74-75). Tutkimuksessa paadyttiin valitsemaan aineistonkeruumenetelmaksi ky-
selylomake. Lasten ryhmékodin henkilokunnan nédkékulmasta lasten vanhemmat
ovat usein Kiireisia, jolloin haastattelutilanteet olisivat vieneet liikkaa vanhempien
aikaa. Tulimme yhdessa lasten ryhmakodin henkilokunnan kanssa siihen loppu-
tulemaan, ettéd otantakin olisi todennékdisesti isompi kyselylomakkeen avulla,
silla sen tekemiseen kotona ei menisi vanhemmilta niin paljon aikaa kuin haas-

tattelutilanteeseen saapumiseen.

Leino-Kilven (2015) tutkimuseettisia nakdkulmia huomioitiin aineistonkeruume-
netelméaa valitessa ja aineistonkeruuta toteutettaessa. Tutkimuslupa haettiin tut-
kimuskohteena olevan lasten ryhméakotia yllapitavalta kaupungilta yhdessa ryh-
makodin vastaavan hoitajan kanssa. Saatekirjeessa tiedotettiin tutkimukseen kut-
sutuille vanhemmille anonymiteetista ja tutkimuksen tarkoitusperasta. Tutkimus-
etilkan mukaisesti aineistokeruuvaiheessa saatekirje sisalsi tutkimuksen tekijan
yhteystiedot. Vanhemmilla oli mahdollisuus ottaa yhteyttd suoraan tutkimuksen
tekijaan, jos heille olisi tullut kysyttavaa kyselylomakkeen kysymyksiin tai tutki-
mukseen liittyen. (Leino-Kilpi 2015, 368.)

7.2 Toteutus ja riskitekijat

Tutkimuskohteena olevan lasten ryhmékodin henkilékunnan kanssa sovittiin, etta
johtava ohjaajan vastuulla oli lahettaa tutkimuskirjeet vanhempien kotiosoitteisiin.
Tutkimuksen tekija maksoi kaikki tutkimukseen liittyvat postikulut. Taman tutki-

muksen riskina oli pieni otanta tilanteessa, jossa vanhemmat olisivat jattaneet
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vastaamatta kyselyyn. Vastauksia pyrittin saamaan mahdollisimman paljon tut-
kimuksen tekijan ja lasten ryhmakodin aktiivisella yhteistyolla. Tutkimuskyselyyn
vastaamisaikaa pidennettiin noin viikolla, jotta saatiin isompi otanta tutkimusvas-
tauksia. Vanhemmille lahetettiin ryhmakodin johtavan ohjaajan toimesta kolme
lisdpyyntod tutkimukseen osallistumisesta sahkopostitse. Vanhemmat tayttivat
tutkimuslomakkeet kotonaan ja lahettivat ne postimerkein varustetuilla kirjekuo-
rilla postitse suoraan tutkimuksen tekijan kotiosoitteeseen.

Kyselylomakkeessa oli myds vaara, etta vaarinymmarryksia saattaisi syntya ky-
symysten suhteen. Myds vanhempien paneutumista kyselylomakkeen sisaltéon
oli vaikea arvioida, miké& on yleinen haaste kyselylomakkeella toteutettavassa tut-
kimuksessa. (Helsingin yliopisto i.a.) Osa vanhemmista oli vastannut kysymyksiin

laajemmin kuin toiset.

Kysymykset tehtiin tutkimuskysymyksiin ja tutkimuskysymyksia tukevaan teori-
aan perustuen. Avoimella kyselylomakkeella haluttiin taata mahdollisimman iso
vastausprosentti (Tuomi & Sarajarvi 2009, 74—75). Tutkimus toteutettiin toimin-
nan kehittamisen ndkokulmasta. Vanhemmilla oli mahdollisuus kehittaa tyoyksi-
kon toimintaa ja heidan valistaan yhteistyota ja kommunikointia hoitohenkilokun-

nan kanssa palautteen avulla, jota he henkilékunnalle antoivat.

7.3 Tutkimuksen aikataulutus ja kustannukset

Tutkimuksen ideapaperi esitettiin seminaarissa 17. helmikuuta 2016. Tutkimus-
suunnitelma esitettiin seminaarissa 27. huhtikuuta 2016. Tutkimuslupa haettiin ja
saatiin eraaltda Suomen suurelta kaupungilta elo-syyskuussa 2016. Tutkimuksen
tekeminen ja tulosten kerddminen tapahtuivat pédaasiassa syys-marraskuussa
2016. Tutkimustulosten keruuaikaa pidennettiin joulukuun alkuun 2016, silla pyy-

dettyja tutkimusvastauksia oli tullut vahaisesti marraskuun loppuun mennessa.



20

Tutkimustulosten hyddyntamista kaytantdéon pohdittiin kirjallisesti alkutalvesta
2017. Esitarkastusvaiheessa tutkimuksen tekija lahetti tutkimuksen sahkopos-
titse tutkimuskohteena olevaan lasten ryhmakodin johtavalle ohjaajalle ja ryhmé&-
kodin kanssa yhteisty6ta tekevélle vammaistyon pastorille nahtavaksi mahdollis-
ten asiavirheiden tarkastuksen seka yksityisyydensuojan toteutumisen turvaa-
miseksi. Opinnaytetyd julkaistiin 19. huhtikuuta 2017 opinnaytetydseminaarissa
Diakonia-ammattikorkeakoulun Helsingin toimipisteella Kalasataman kampuk-

sella.

Tutkimus julkaistiin ammattikorkeakoulujen yhteisessa Theseus-tietokannassa
Diakonia-ammattikorkeakoulun kaytdnnén mukaisesti toukokuussa 2017 (Diako-
nia-ammattikorkeakoulu 2010). Tutkimustuloksista kerrotaan tutkimuskohteen
lasten ryhmakodin henkilokunnalle opinnaytetydn julkistamisen yhteydessa. Kai-
kille lasten ryhmé&kodin tyontekijoille yhteista tiedotustilaisuutta voi olla haastava
jarjestaa, mink& vuoksi tutkimustuloksia esitelladn useammissa viikkopalave-
rissa, jolloin mahdollisimman moni henkilokunnan jasen kuulisi palautteen. Ta-
man jalkeen yhteisty6taho voi hytédyntdd saamaansa palautetta kaytantoon. Ku-

luja tutkimuksen tekijalle aiheutui noin 30 euroa postimaksuista ja kirjekuorista.

7.4 Aineiston analysointi

Kaikki vanhempien antamat vastaukset kyselylomakkeilta litteroitiin samaan tie-
dostoon, jolloin kaikki vastaukset 16ytyivat samojen otsikoiden alta, ja tutkimustu-
losten ryhmittely hahmottui. Kehittamisideoita ja kokonaiskuvaa tutkimusvastauk-
sista oli helpompi hahmottaa litteroinnin jalkeen. Laaditut tutkimuskysymykset oh-
jasivat tulosten analysoimista ja jaottelua. Saatujen vastausten eli aineiston ana-
lyysimenetelmana kaytettiin siséllonanalyysimenetelmaa. Tutkimusvastaukset
lajiteltiin tutkimuskysymysten alle ja tutkimusvastauksista etsittin samankaltai-
suuksia. Aineiston analyysinmenetelmaan tutkija perehtyi Diakonia-ammattikor-
keakoulun lehtoreiden tekemien luentomateriaalien ja laadulliseen tutkimukseen

liittyvan kirjallisuuden avulla. Aineistoa analysoitiin tutkimuskysymyksiin ja etsit-
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tyyn teoriaan nojaten esimerkiksi Tuomen ja Sarajarven (2009) teoriatietoon pe-
rustuen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91-92.) Laadullisessa tutkimuksessa siséal-
|l6nanalyysia voidaan toteuttaa, joko teoriaan tai aineiston antamaan tietoon poh-
jautuen. On myds mahdollista kayttdd molempia luokitteluperusteita yhta aikaa.
(Kananen 2014, 110.) Tassa tutkimuksessa saatuja tutkimusvastauksia luokitel-
tiin eli kategorioitiin aikaisempaan tutkimusteoriaan pohjautuen seka tutkimus-

vastausten antamaan aineistoon perustuen.

Aluksi tutkimusvastaukset jaettiin osiin, mutta lopulta samankaltaisuudet yhdis-
tettiin. Tutkimusaineiston jakamista osiin ja niiden yhdistelemistd kuvataan ai-
neistolahtoisena sisallonanalyysind. Taman tutkimuksen aineistoanalyysi oli osit-
tain Kylman ja Juvakan kuvailemaa aineistolahtotista analyysia, jolloin tutkimus-
aineisto sai ison roolin tutkimustuloksia tarkastellessa. (Kylméa & Juvakka 2007,
113.) Johtop&atdksia analysoitaessa tutkimustulosten ja teorian valisia yhtenai-
syyksia ja mahdollisia eroavaisuuksia pohdittiin. Tutkimustulosten analysoinnissa
tutkimuksen tekija kaytti apunaan tekstinkasittelyohjelmaa, mika on yksi yleisesti

kaytetty apukeino aineistonanalysoinnissa (Kylma & Juvakka 2007, 66).
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8 TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Tutkimukseen osallistujien maara ja tutkimusaineiston kuvaus

Tutkimukseen osallistui yhteensa seitseman lapsen vanhemmat. Tutkimusky-
selyita lahetettiin yhteensé 17 perheelle. Kyselyyn vastanneet vanhemmat olivat
vastanneet kyselylomakkeen kysymyksiin monipuolisesti. Kyselyyn vastanneet
halusivat antaa palautetta ja kehittda tutkimuskohteena olevan ryhmakodin toi-
mintaa. Vastauksista valittyi vanhempien positiivinen kokemus ryhmakodista,
mutta he halusivat myos antaa kehitysideoita ja rakentavaa palautetta lasten ryh-
makodin hoitohenkildkunnalle. Eniten kehitettdvad vanhemmat kokivat kirkon toi-

mintaan liittyen.

8.2 Kommunikaatio seké yhteisty6 vanhempien kokemana

Tutkimustuloksista ilmeni, ettd henkilokunta koettiin yleisesti helposti l[Ahestytta-
vaksi ja yhteistyo hoitohenkilokunnan kanssa koettiin sujuvana tai kiitettdvana vii-
dessa tutkimusvastauksessa. Lapsen kohtaamista kehuttiin ja henkilokunta oli
vanhempien mielesta ystavallinen myds heitd kohtaan. Jokaisessa seitsemassa
vastauskirjeessa vanhemmat kokivat, etta hoitohenkilokunta kuuntelee heita ja
heidan mahdollisia toiveitaan hoitoon liittyen.

Yhteistyd on mielestéani hyvaa. Perhettani kohdellaan ystavallisesti,
meita kuunnellaan ja lapsemme vastaanotetaan iloisesti. Mielesténi
meidan perheena ettd henkildkunnan on helppo puhua asioista kuin
asioista.

Vanhemmat kokivat, etta henkilokunta kuuntelee heita. Parissa tutkimusvastauk-
sessa ilmeni, etta kolmivuoroty®, lomat ja vuorojen vaihtelu aiheuttivat valilla on-

gelmia henkildkunnan ja vanhempien véliseen tiedonkulkuun.

Yhteistyd sujuu hyvin ja henkilékunta kuuntelee. Henkilbkuntaa on
kuitenkin paljon ja vuorot vaihtelevat eli viestin tavoittavuus/tietojen
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kulkeminen henkilékunnan lomien ja tydvuoron vuoksi vaihtelee,
mutta toimii paasaantoisesti hyvin. Henkilbkunta on kuuntelevaa,
mutta jonkin verran kolmivuoroty6 vaikuttaa viestin perille mene-
mista.

Tiedonkulku oli mainittu erdéssa tutkimusvastauksessa yhdeksi tarkeimmaksi
asiaksi hoidossa. Tutkimusvastauksessa vanhemmat toivoivat, etta lapsen voin-
nin muuttuessa ryhmakodista informoitaisiin heita, jotta he pystyisivat mahdolli-
sesti muuttamaan omia suunnitelmiaan lapsen voinnin muuttuessa. Tassa tutki-
musvastauksessa ilmeni, ettd vanhemmat olisivat toivoneet yksittaisessa tilan-

teessa enemman tietoa lapsensa voinnin muutoksesta.

Tiedonkulku, joka on toiminut paaasiassa hyvin. Kerran lapsemme
tuli tukkoiseksi hoitojakson aikana (sairasti siitd paivasta lopulta vii-
kon ajan). Huomasimme tukkoisuuden vasta hanta haettaessa. Tal-
I6in olisi ollut hyva tietdd asiasta etukateen. Toki ei valttamatta ole
aina taysin selvaa mika tukkoisuus on kullekin lapselle normaalia ja
mika vaatii lisahoitoa.
Erdassa vastauksessa herasi toive Internetissa olevasta palvelusta, josta nékisi
lastensa kuulumiset. Internetpalvelun ajateltiin edistavan myos tutkimuskohteena
olevan lasten ryhméakodin hoitohenkilékunnan ja vanhempien valistéa vuorovaiku-
tusta.

-- Ainut olisi, ettd olisi yksi nettiohjelma mihin niin vanhemmat,
kuin hoitajatkin paasisivat ja kirjautumaan ja vanhemmat paasisi-
vat lukemaan kaikki mitd lapselle on annettu ja miten paiva on
mennyt. Sinne voisi jattdd myds omat kuulumiset/toiveet.

Useat vanhemmat soittivat useasti paivassa hoitoyksikkoon ja kokivat, ettéa myos
henkilokunta ottaa heihin yhteytta tarvittaessa. Yhteydenpitoa kehuttiin henkil6-
kunnan kanssa. Henkilokunnan joustavuus tuli esille kolmessa tutkimusvastauk-
sessa, ja se oli koettu positiivisena asiana osana yhteisty6ta. Henkilokunnan
joustavuus nakyi vanhempien mielesta esimerkiksi heidan pyynt6jensa ja hoito-

ohjeidensa huomioimisessa lasten ryhmékodissa.
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Yhteistyd henkilokunnan kanssa on aina sujunut hyvin ja joustavasti.
Meistd on tarkeaa, ettd kommunikaatio ja yhteys meidéan ja henkilo-
kunnan vélilla on olemassa, ja etta se toimii. Taman vuoksi lap-
semme vieraillessa ryhmakodissa, soitamme aina iltaisin hanen kuu-
lumiset. Joskus meidan puolelta tulee lisapyyntdja, kuten aamupalan
antaminen jo aamulla ennen tarhaa. Nama pyynnét on aina huomi-
oitu ja toteutettu.

Parissa tutkimusvastauksessa ilmeni, ettd vanhemmat toivoivat tuntevansa lap-
sensa hoitajat paremmin. Nama vanhemmat eivat olleet riittdvasti tietoisia las-
tensa vastaavista hoitajista tai olisivat halunneet tutustua paremmin heidan las-
tansa eniten hoitaviin hoitajiin, mink& he kokivat yhteistyota hairitsevana tekijana.
Kolmessa vastauksessa vanhemmat kokivat, ettd heille henkilokohtaisesti seka
lapselle tutut hoitajat olisivat tarkeitd. Parissa tutkimusvastauksessa ilmeni, etta

vanhemmat eivat olleet lainkaan tietoisia heidan lapsensa vastaavista hoitajista.

Yhteistyd on erittain kiitettavaa, hoitohenkilokunta kuuntelee toiveita
ja ehdottaa myos ratkaisuja kaytannon asioihin. Ainoana miinuksena
on se, ettd vanhempana en ole taysin perilla niistd hoitajista, jotka
asioivat eniten oman lapseni kanssa. Laheinen suhde on muodostu-
nut yhden omahoitajan kanssa, joka tosin on tdhan asti ollut ihan riit-
tava lasta koskevissa asioissa.

Kolmessa tutkimusvastauksessa hoidon jatkuvuuteen liittyva kysymys oli ajateltu
liittyvan pelkastaan lapsen hoidon tulevaisuuteen ryhmakodissa. Yhdessa tutki-
musvastauksessa korostettiin yhtaaikaisesti tutun paikan ja samalla tuttujen hoi-
tajien merkitystd. Vanhempia harmitti, etta lapsen sairastuessa hoitojaksojen va-
lilla oli pitkia aikoja, silla esimerkiksi flunssaan sairastunutta lasta ei saa ryhma-
kodin saantéjen mukaan vieda hoitojaksolle. My6s epasaannolliset hoitojaksot
koettiin haitallisena hoidon jatkuvuuden kannalta kolmessa tutkimusvastauk-

Sessa.

Jatkuvuus on tarkeé&é ja meilla onkin toive, ettei hoitopaikka vaihtuisi
ensi vuonna. Pyrimme esittamaan toiveita jaksoille tasasin véaliajoin
jolloin hoitopaikka ja henkil6t pysyvat tuttuina. TA&mé& sama toive on
esitetty myos henkilokunnan puolelta, heidan tyénsd on myoés hel-
pompaa, kun lapsella on tuttuuden tunne paikasta, ihmisista ja hoi-
topaikan arjesta. Aina se ei onnistu joko lapsemme sairastumisten
vuoksi tai siita, ettéa hoitopaikka on hyvin tayteen varattu.
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8.3 Tarkeimmat asiat lastenhoidossa vanhempien ndkdkulmasta

Kuudessa tutkimusvastauksessa erittain tarkeana asiana koettiin, ettd heidan
lapsensa tulisivat lampimasti kohdatuiksi ja lasten kanssa vietettaisiin aikaa ar-
jessa eika lasta jatettaisi yksin. Suurimpaan osaan tarkeimmiksi koetuista asi-
oista hoidossa oli vastattu vanhempien mielesté hyvin, ja vastaukset olivat yllat-
tavan yhtenaisia tarkeiksi koetuissa asioissa. Vastauksissa ilmeni, ettd lapsia
huomioidaan monipuolisesti ja heidan hygieniastaan pidetaan hyvaa huolta. Suu-
rimmalle osalle vanhemmista oli tarkeinta, ettéa heidan lapsensa yksildlliset tar-
peet ja hygienia huomioidaan hyvin. Vastauksista nousi esille vanhempien te-
kem& huomio siita, kuinka kiire ja tyontekijdmitoitukset vaikuttavat oman lapsen
huomiointiin sekd hyvinvointiin hoitojaksoilla ja jakson jalkeiseen olotilaan. Re-
hellista kirjaamista toivottiin hoitotydon raportteihin yhdessa tutkimusvastauk-
sessa. Kahdessa tutkimusvastauksessa toivottiin mahdollisuutta saada tietoa
lapsen taudin kulusta tai vammaisuuteen liittyvista asioista hoitohenkilokunnalta.
Erdaassa tutkimusvastauksessa korostettiin kommunikoinnin tukemista ja lapsen

mahdollisuutta kayttdd omaa kommunikointikansiotaan

-- Perushuolenpito (puhtaus, ruoka, uni, ladkkeet yms.) huolehditaan
hoitopaikassa erinomaisesti, laheisyyttd, mielekasta touhua, kom-
munikointia tuetaan kasitykseni mukaan silloin kun siihen on resurs-
seja eli aikaa. Usein se nakyy jo lapsesta onko ollut hulinajakso,
jossa ehka enemman hoidettavia vai ei ja samassa linjassa on
yleensa raporttiin kirjatut asiat ovat olleet. Silloin, kun lapsi iloinen ja
rento haettaessa silloin on mainintoja sylityksestd, yhteisista juttelu-
hetkista, touhuista enemman, kuin jos lapsi vasynyt, stressaantunut
haettaessa. Tassa arvostan sitd, ettd raportti on kirjoitettu rehelli-
sesti. Ymmarran sen, ettei aina ehdita.

Hoitohenkilékunnan positiivinen ja motivoitunut asenne seka ammattitaito olivat
valittyneet vanhemmille. Kaikki vanhemmat toivoivat, ettd ryhméakodin hoitohen-
kilbkunnalla olisi aikaa viettda heidan lapsensa kanssa saanndllisesti arjessa.
Suurin osa vanhemmista oli kokenut, etta heidan lapsensa kohdataan lampimasti
ryhmakodissa. Vanhemmat kokivat, ettd heidan lapsensa on turvallisessa ja luo-

tettavassa hoitoympéaristossa.
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Joustavuus. Toiveisiimme on hyvin vastattu. Lasndolo sekéa lapsen
ja hanen tarpeidensa huomioon ottaminen. Tama toteutuu hyvin! Pu-
helinkeskusteluista ja vierailusta on jaanyt mielikuva, ettd henkil®-
kunta on hyvin motivoitunutta ja tekee parhaansa. Lapsen voi hyvilla
mielin jattad ryhmakotiin hoidettavaksi, mikd antaa myos vanhem-
mille tilaisuuden hengahtaa.

8.4 Hoitopalavereiden tarve

Yli puolet tutkimukseen vastanneista koki tarvetta ylimaaraisille hoitopalavereille
henkilokunnan kanssa. Kyselylomakkeessa kaytettiin sanaa vanhempainvartti.
Kasitteen ajateltiin olevan vanhemmille tuttu ilmaisu palaverille, jossa kasitellaan
lapsen asioita. Alla oleva taulukko 1 havainnollistaa kuvio vastausten jakautumi-
sesta. Hoitopalavereilta toivottiin erityisesti ajankohtaisten asioiden ja lapsen asi-
oiden paivittamista varten yhdessa henkilokunnan kanssa. Vastauksista nékyi,
ettd lasten vanhemmat halusivat tukea henkilokuntaa yhteisty6lla ja lujittaa yh-
teistydsuhdetta henkildkunnan ja vanhempien valilla. Vanhemmat toivoivat, etta
heilta uskalletaan kysyd mahdollisesti askarruttavia asioita erityisesti, jos lapsen
hoidossa ilmenee haasteita. Rohkeuden kysya askarruttavista asioista koettiin

luottamusta herattavaksi.

TAULUKKO 1. Vanhempien kokema tarve mahdollisille hoitopalavereille lapsen

hoidosta vastaavan tiimin hoitajan kanssa.

Koetteko tarvetta mahdollisille vanhempainvarteille?

Kylla En oikeastaan En

4 1 2

Vastauksista kavi myos ilmi, ettd osaa vanhemmista kiinnosti tutustua hoitohen-
kilokuntaan paremmin mahdollisten hoitopalavereiden avulla ja antaa heille pa-
lautetta kasvotusten. Kaikki vanhemmat eivat olleet tietoisia heidan lastaan péaa-

asiassa hoitavista hoitajista ja he olivat myds kiinnostuneita tutustumaan hoitajiin
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paremmin. Vanhempien ja hoitohenkilokunnan vélinen yhteistyd koettiin hyvaa

hoitoa lujittavana tekijana.

Mika ettei. En itseasiassa tieda onko lapsellani vastaavaa hoitajaa
tai tiimia. Olisi kiva kuulla henkilékunnan toiveista, mita he toivoisivat
meiltd vanhemmilta hoidon tueksi.

Neljassa tutkimusvastauksessa kavi ilmi, ettd vanhemmat ajattelivat, ettd mah-
dolliset hoitopalaverit voisivat edesauttaa kommunikointia ja viestintda perheen
ja hoitohenkilokunnan valilla. Vanhemmilla oli tarve kasitelld ajankohtaisia asioita
hoitopalavereissa etenkin, jos edellisesta hoitojaksosta oli vierdhtanyt tovi. Pa-
lautteen saaminen hoitohenkilokunnalta tukisi myds perhe-elaméaa kotona.

Koen tarvetta sellaisille hoitokokouksille, joissa voisi kasitella ajan-
kohtaisia asioita, antaa palautetta puolin ja toisin ja kommunikaation
vahvistaminen hoitokokouksissa.

Kahdessa tutkimusvastauksessa ilmeni, ettd vanhemmat pystyvat puhumaan
lastensa asioista spontaanisti hoitajien kanssa ilman jarjestettyja hoitopalave-
reita. Nama vanhemmat kokivat, ettd henkildkunnalta liikenee aikaa lasten asioi-
den kasittelemiseen ilman uudenlaisia hoitopalavereita esimerkiksi vanhempien

vieraillessa ryhmakodissa.

En oikeastaan. Kayn saanndllisesti ryhmékodissa ja voin keskustella
silloin asioista henkilokunnan kanssa.

Eraasta tutkimusvastauksesta ilmeni, etta vanhempi kokee tarkeammaksi tiiviin
yhteistyon esimerkiksi koulun kanssa. Ajatusta perusteltiin lapsen hoitojaksojen
vahaisen maaran vuoksi vuoden aikana. Nain ollen ei koettu tarvetta ylimaarai-
selle hoitopalaverille. Tutkimusvastauksessa ilmeni tyytyvaisyys tamanhetkiseen
toimintatapaan kasitella lapsen asioita hoitohenkilékunnan kanssa.

Henkilokunta kuuntelee toiveita, ottavat lapsen sairaustilanteet huo-
mioon kyselevat monenlaista, jotta osaivat hoitaa lasta paremmin.
Yhteydenpitoa on riittdvasti. En koe tarvetta mahdollisille hoitoko-
kouksille. Lapseni on hoidossa 72 pv vuodessa. Minulle riittaa tiivis
yhteisty® koulun kanssa. Sielld lapsi viettad huomattavasti enemman
aikaa.
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8.5 Kirkon tarjoamat palvelut ja vanhempien toiveet

Vastauksista nousi esille, ettd vanhemmat ovat kiinnostuneita seurakunnan toi-
minnasta. Vanhemmat kaipasivat kirkon yhteydenottoa ja palveluja seka osa pal-
veluja myos erityisperheille. Viidessa tutkimusvastauksessa toivottiin kirkon jar-
jestavan erityislapsille mahdollisuutta osallistua kirkon toimintaan. Kolmessa tut-
kimusvastauksessa kirkon tarjoamat palvelut erityislapsille oli koettu positiivisena
kokemuksena. Erityislapsiperheille toivottiin lomatoimintaa ja etenkin loma-ai-
koina pdaivatoimintaa seké lastenhoitoapua. Viidessa tutkimusvastauksessa il-
meni, etta kirkko ei ole suoraan tarjonnut perheille omia palveluitaan. Sairaala-
sielunhoitoa kirkko oli tarjonnut, mika oli ollut yhden vastaajan mielesta positiivi-
nen kokemus. Kirkolta toivottiin vertaistukipalveluja erityislapsiperheille. Tutki-
muskohteena olevassa lasten ryhmakodissa on kaytettavissa vammaistyon pas-
tori, mutta tutkimusvastauksista ei tullut ilmi, ettd vanhemmat olisivat tietoisia

tastd mahdollisuudesta.

Toivoisin todella, ettd kirkonkerhoon lapsemme paasisi kaksi kertaa
vilkossa oman avustajansa kanssa. Lapsemme rakastaa lasten aa-
nia ja ulkoilua todella paljon. Nain muutenkin lapset oppisivat, etta
on erilaisiakin lapsia. Mitdan palveluja ei ole tarjottu.

Eraassa vastauksessa kavi ilmi, ettéa osallistuminen ei erityislapsille suunnattuun
toimintaan oli koettu ahdistavana. Kirkon toiminnassa oli vanhempien mielesta
keskitytty liikaa tavallisesti kehittyneisiin lapsiin. Vastauksesta ilmeni kokemus,
ettd vanhempi ei ollut kokenut saavansa tukea kirkolta elaméntilanteeseensa.

H&n olisi toivonut vertaistukea tai toimintaa erityislapsille ja heidan perheilleen.

Kirkossa on lahinnd muskareita, laulamista tms. toimintaa. Emme ole
kayttaneet heidan palveluita vauva-ajan jalkeen. Kavimme aiti-esi-
koinen kerhossa, kun lapsemme oli alle 1 vuotias, mutta koin tdman
ahdistavaksi, koska kaikki aitien puheet pyoérivat lapsen kehityksen
ymparilla ja oman lapseni kehitys jai noin 2 kk tasolle. Olisin kaivan-
nut toimintaa/vertaistukea myos erityislapsille ja heidan perheilleen.
Varsinkin tilanteessa, kun kyse on esikoisesta.
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9 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

9.1 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimus on luotettava sen tilaavalle lasten ryhmakodille. Vanhemmat, jotka vas-
tasivat kyselyyn, halusivat antamallaan palautteella kehittaa tydyksikon toimin-
taa. Saatua tietoa ei voi yleistda kaikkiin vaikeasti vammaisten lasten ryhmako-
teihin tai yleisesti vaikeasti vammaisten lasten vanhempien toiveisiin hoidon suh-
teen pienen otannan takia. Tata tutkimusta voidaan kuitenkin kayttaa virikkeena
muissa vastaavanlaisissa vaikeasti vammaisten lasten ryhmakodeissa osana toi-
minnan kehittamista. Tama tutkimus perustuu jo aiemmin tutkittuun teoriaan ja
vanhempien antamat vastaukset tukivat jo aiemmin tutkittua tietoa, mitka lisdavat

tutkimuksen luotettavuutta ja kayttdarvoa.

Tama tutkimus paédasiassa kertoo tutkimuskohteena olevan ryhmékodin lasten
vanhempien ajatuksista, toiveista ja tarpeista. Vanhempien antama palaute on
tarkeaa, silla suurin osa lapsista ei osaa ilmaista toiveitaan sanallisesti tydyksikon
henkilokunnan antaman tiedon mukaan. Seitsemén vastauskirjetta palautui seit-
semastatoista lahetetysta vastauskirjeesta. Otanta on voinut osittain jaada pie-
neksi, koska usein erityisperheilla on useita yhteisty6tahoja ja paljon erilaisten

hakemusten ja papereiden tayttod (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry i.a.).

9.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimukselle hankittiin tutkimuslupa kaupungilta, joka yllapitad tutkimuskoh-
teena olevan lasten ryhmakodin toimintaa. Tutkimuslupa haettiin tutkimuksen
eettisyyden varmistamiseksi. (Leino-Kilpi 2015, 373-374). Tutkimuksessa otettiin
eettisyys huomioon niin, etté lasten tai vanhempien henkilttietoja ei keréatty. Per-
heiden ja lasten yksityisyydensuojan suojelemiseksi tutkimuksessa ei tuotu ilmi
tutkimuskohteena olevan ryhméakodin nimea tai edes kaupunkia, missa ryhmakoti

sijaitsee. Tutkimuksessa ei eritelty vakinaisesti ryhmakodissa asuvia lapsia ja
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LAH-lapsia tunnistettavuuden vahentamisen takia. Tutkimukseen osallistuminen
oli my6s vapaaehtoista. Tutkimuslomakkeet ja saatekirjeet lahetettiin postitse
vanhempien kotiin ja mukana oli postimaksulla varustettu kirjekuori tutkimuksen
tekijan kotiosoitteella. Nain ollen kaikki vastaukset tulivat suoraan tutkimuksen

tekijalle ja henkilokunta ei ndhnyt taytettyja kyselylomakkeita.

Tutkimusprosessin aikana kiinnitettiin huomiota rehellisiin ja huolellisiin toiminta-
tapoihin. Teoriapohjan etsinnassa kiinnitettiin huomiota lahteiden eettisyyteen ja
huomioitiin niiden antama tieto seka keskityttiin lahteiden asiallisiin viittausmer-
kintdihin. (Leino-Kilpi 2015, 365.) Tutkimuksen tekijaa koski myds vaitiolovelvol-
lisuus koko tutkimuksen ajan. Tutkija k&sitteli yleisesti saatuja vastauksia, niin
ettei lasten tai vanhempien tunnistettavuus lisdantynyt, esimerkiksi tutkimusvas-
tauksissa kerrottuja nimia ei tuotu kenellakaan julki. Tutkimusraportissa ei ker-
rottu lasten sukupuolta tai nimia, mikali vanhemmat olivat niisté tutkimusvastauk-
sissaan maininneet. Materiaalit havitettiin opinnéytetyon julkaisemisen jalkeen ja
vaitiolovelvollisuus koskee prosessin loputtua tutkimuksen tekijaa. Kaikki taytetyt
vastauslomakkeet ja litteroitu aineisto tuhottiin tutkimusprosessin paatyttya. Tut-
kimussuunnitelmaa tehdessa tutkimuksen tekija pohti eettiset nakokulmat, kuinka
yksityisyyden suoja toteutuu ja kuinka tutkimusaineisto kasitellaan (Leino-Kilpi
2015, 374).

Tutkimustulosten analysointivaiheessa tutkimuksen tekija pyrki tiedostomaan
mahdollisia ennakkoasenteita, mitk& voisivat vaikuttaa tutkimustulosten vaariste-
lemiseen. Myos kaikki tutkimuksessa kaytetyt kysymykset pyrittiin huomioimaan
tutkimusraporttia kirjoittaessa. (Leino-Kilpi 2015, 370-371.) Tutkimuksen tekija
ymmarsi tutkimuksen tekemiseen liittyvan eettisen vastuun (Leino-Kilpi 2015,
362). Tutkimuksen tekija oli perehtynyt eettisiin periaatteisiin tutkimusta tehdes-

saan ja perusteli seka pohti valintojaan teoreettisin perustein.
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10 POHDINTA

10.1. Johtopaatokset ja kehittamisideat

Tutkimustuloksista selvisi vanhempien tarve tuntea paremmin ne hoitajat, jotka
hoitavat paasaantdisesti heidan lastansa. Vastaavaa on tutkittu Saarimaan
(2002) tutkimuksessa, jossa ilmeni hoitohenkilokunnan paremmin tuntemisen
edesauttavan vanhemman positiivista kokemusta lapsen hoitoon jattamisesta
(Saarimaa 2002, 37—-41). Hoitajien tekema kolmivuoroty0 ja lomat koettiin haas-
teena jatkuvalle vuorovaikutukselle. Kolmivuorotyon haasteista vanhemmat voi-

sivat keskustella yhdessa hoitohenkilékunnan kanssa.

Lasten ryhmé&kodissa voitaisiin myds kehittdd toimintatapoja, jotka edistaisivat
hoitohenkilokuntaan tutustumista. Yhteistyo ja vuorovaikutus hoitohenkilokunnan
kanssa koettiin olevan positiivissavytteistd ja vanhempien toiveet huomioivaa.
Palautteen vastavuoroinen antaminen oli toistuva teema tutkimusvastauksissa.
Vanhemmat ajattelivat vastavuoroisen palautteen antamisen tukevan yhteis-
ty6ta, mika on myés tutkitusti todistettua tietoa (Astedt-Kurki ym. 2008, 73-77).
Hoitopalaverit nahtiin mahdollisuutena lujittaa yhteistydésuhdetta ja vuorovaiku-
tusta vanhempien ja hoitohenkildkunnan valilla. Vanhemmuutta vahvistava mer-
kitys onkin todettu Tonttilankin (2006) mukaan hoitohenkilokunnan antamalla oh-
jauksella, jota pystyttaisiin tarjoamaan esimerkiksi hoitopalaverissa (Tonttila
2006, 118-124). Vanhemmat, jotka eivat kokeneet tarvetta hoitopalavereille ko-
kivat nykyisen yhteydenpidon ja kohtaamisen hoitohenkildkunnan kanssa riitta-

vana.

Vanhempien kuvailemat ajatukset tukivat Davisin (2003) kumppanuusmallia.
Vastauksissa toistui yhtenaisesti kumppanuusmallia tukevat teemat, kuten rehel-
lisyys, joustavuus ja molemminpuolinen asiantuntijuuden tukeminen. Toimiva
vuorovaikutus vanhempien ja hoitohenkilokunnan valilla edistaa hoitotyota. (Da-
vis 2003, 42-45.) Vanhemmat toivoivat, ettd heilta uskallettaisiin rohkeasti kysya

askarruttavista asioita. Tutkimuksesta kavi ilmi, ettd vanhemmat kokivat nykyisen
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yhteistydn hyvana, mutta osa heista halusi kehittaa yhteistyota hoitopalavereilla.
He kokivat, etté hoitopalaverit lisaisivat vuorovaikutusta tutkimuskohteena olevan
lasten ryhmékodin ja kodin valilla. Astedt-Kurki (2008) sai myos vastaavia tulok-
sia tutkimuksessaan (Astedt-Kurki ym. 2008, 73-77). Hoitopalavereiden jarjesta-
minen lisdisi vanhempien tietoutta lastensa vastaavista hoitajista ja parantaisi
henkilokunnan ja vanhempien valista yhteistyota seka luottamusta. He kokivat,
ettd hoitopalaverit lisdisivat vuorovaikutusta tutkimuskohteena olevan lasten ryh-
makodin ja kodin valilla. Kaikki vanhemmat eivat kokeneet tarvetta hoitopalave-
reille. Tasta tutkimuksesta valittyi vanhempien innostunut asenne yhteistyon te-
kemiseen hoitohenkilokunnan kanssa. Tama lisdd omalta osaltaan myds tutki-
tusti todistettua hoitohenkilokunnan tytssé jaksamista ja tydmotivaatiota (Lonka
2015, 11-12).

Hoitoyksikko voisi tarjota mahdollisuuden ylimaaraiselle hoitopalaverille esimer-
kiksi Moodle-varauspalvelun avulla, jossa olisi vapaita aikoja tarjolla niita tarvit-
seville vanhemmille. Internetissa oleva hoitojaksojen varauspalvelu voisi helpot-
taa hoitojaksojen organisointia tutkimuskohteena olevassa lasten ryhmakodissa
ja mahdollistaisi LAH-lasten hoitojaksojen varaamisen lahempana hoitojaksoa.
Nykyajan teknologiaa kannattaa hyddyntda osana toiminnan kehittamista. Talla
hetkella hoitojaksot varataan puoli vuotta etukateen sahkopostitse. Vanhemmat
perustelivat tatd uutta tarvetta silla, etté eivat osaa kertoa lastensa voinnista tai
perheen menoista puoli vuotta etukéteen. Joka tapauksessa vanhempien mie-
lestd hoitojaksojen suunnittelua tulisi selkeasti kehittaa.

Tassa tutkimuksessa ei juurikaan tullut ilmi Longan (2015) kuvailemia ristiriitati-
lanteita. Ristiriitatilanteisiin saatetaan usein tormatéa hoitoty6ssa, jos henkilékun-
nalla ja vanhemmilla olisi erilaiset hoitokaytannot ja hoitondkemykset kesken&éan
(Lonka 2015, 11-12). Tosin tiedonkulun parantamista kodin ja hoitoyksikon valilla
toivottiin. Vanhemmat kokivat, etta heidan lapsensa perustarpeisiin oli vastattu.
Lapsen yksilollinen hoito oli toteutunut hyvin. Lapsen yksiléllinen huomiointi oli
vanhemmille tarkeda myods aiemmassa Saarimaan (2002) tekemassa tutkimuk-
sessa (Saarimaa 2002, 2). Perustarpeiden lisédksi vanhemmat korostivat aktivi-
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teettien tarjoamista ja yhdessa arjessa puuhastelua. Vanhemmat kokivat tar-
ke&na, etta hoitohenkilokunta kuuntelee heidan toiveitaan. Hyvalla raportoinnilla
seka rohkeudella ottaa yhteyttd vanhempiin erityisesti askarruttavissa tilanteissa

pystyttaisiin edistamaan tiedonkulkua.

Jos tutkimuskohteena oleva lasten ryhméakoti kokee kyselylomakkeen toimivaksi,
voisivat mahdollisesti muutkin tutkimusyksikdssa olevat aikuisten ryhmakodit ke-
ratd omaisilta vastaavaa tietoa aikuisten omaisille soveltuvalla kyselylomak-
keella. Myds muiden ryhmakotien asukkaiden omaisten kanssa voitaisiin mah-
dollisesti jarjestda hoitopalavereita. Toimintatapaa hoitopalavereiden suunnitte-
lussa voisi myds markkinoida Suomen kunnille vaikeasti vammaisten lasten hoi-
toyksikoihin tai vastaaviin vammaispalveluasumisen muotoihin, joissa halutaan
lisata yhteistyotd vanhempien kanssa. Tutkimuskohteena oleva lasten ryhmakoti

voisi harkita erilaisten Internetpalvelujen kayttoa.

Saatujen tutkimustulosten pohjalta kay ilmi, ettéa kirkon tulisi tarjota aktiivisemmin
palveluitaan erityisperheille. Kirkoissa l0ytyy toimintaa erityislapsille ja heidan
perheilleen kirkon antaman tiedon mukaan (Suomen evankelisluterilainen kirkko
l.a.a.). Jostain syystd vanhemmat eivat olleet tietoisia naista palveluista. Kirkossa
tyoskentelevéalle yhteyshenkil6lle voisi olla tarvetta. Yhteyshenkilon kautta van-
hempien olisi mahdollista saada tietoa kirkon toiminnasta ja antaa suoraa pa-

lautetta seurakunnalle.

Tutkimuskohteena olevassa lasten ryhmakodissa yhteisty6ta tekeva vammais-
tyon pastori pystyisi ottamaan yhteytta vanhempiin esimerkiksi sdhkodpostilla tai
antamaan yhteystietonsa vanhemmille. Pastori voisi myds tiedottaa alueen seu-
rakunnan palveluista vanhemmille ja kehittd& viestintaa. Tutkimuksessa havaittiin
myos, ettd seurakuntien tarjoamia palveluita oli haastavaa |6ytaa Internetista. Ko-
kemukset seurakunnan toiminnasta oli koettu mielekk&&néd. Vanhemmat toivoi-
vat, etta heidan lapsillaan olisi mahdollista osallistua perinteisiin seurakunnan
lapsikerhoihin seka erityisperheille suunnattuun toimintaan. Yleisesti vanhemmat

toivoivat myos, etta erityisperheet otettaisiin huomioon paremmin seurakunnissa.
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10.2. Tutkimustydn tekeminen prosessina

Tutkimusprosessin alkaessa oli haastavaa rajata aihetta ja valita parhaimmat ky-
symykset kyselylomakkeelle. Kyselylomakkeen kysymysten muotoilulla ja muok-
kaamisella oli merkittéava rooli tutkimuksen onnistumiselle. llman kunnollista ky-
symysten rajaamista tutkimuskysymyksiin sopiviksi tutkimustulosten Tuomen ja
Sarajarven kuvailema teemoittelu ja tyypittely olisi ollut varmasti mahdotonta
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 91-92). Hyddyllista olisi ollut perehtya tutkimustulosten
kasittelyyn jo ennen aineiston keraamista, eika pelkastaan keskittya laadullisen
tutkimuksen keraysmenetelmiin  suunnitelmavaiheessa. Tutkimusprosessin
alussa tehdylla laajalla pohjatyolla oli merkittdva rooli opinndytetyén loppuvai-
heessa. Merkitys korostui, kun tutkimustuloksia kasiteltiin ja tutkimusraporttia kir-
joitettiin. Laaja teoriapohja helpotti opinnaytetyoprosessin tekemistda. Vanhem-
pien antamista tutkimusvastauksista ei tullut ilmi vastakkainasettelua aiempaan

tutkittuun tietoon liittyen.

Litterointivaiheessa puolestaan huomattiin, etta joitain kysymyksia, esimerkiksi
yhteydenpitoa kasittelevid kysymyksia, olisi voinut yhdistaa. Hoidon jatkuvuuden
kysymysté olisi my6s voinut avata enemman vanhemmille esimerkiksi kysymalla
miten tarke&a heille on, ettd sama hoitaja hoitaa mahdollisimman paljon heidéan
lastaan yhtdjaksoisesti. Useat vanhemmat olivat kasittaneet kysymyksen niin,
ettd kysymyksessa kysyttiin heidan lastensa tulevaisuutta hoitoyksikéssa. Toi-
saalta hoidon jatkuvuus on myo6s sitd, etta hoitopaikka ja suurin osa hoitajista

ovat tuttuja erityisesti lapselle.

Haastavinta oli tutkimusraporttiin kaytettavan tutkimusaineiston rajaaminen, silla
vastauksissa nousi paljon mielenkiintoista pohdittavaa, mik& on yksi Tuomen ja
Sarajarven kuvailemasta laadullisen tutkimuksen haasteista (Tuomi & Sarajarvi
2009, 92). Opinnaytetybprosessi on opettanut pitkdjanteisyytta ja palautteen vas-
taanottamista. Olen tyytyvdinen siihen, ettd opinnadytetydprosessini kesti noin
vuoden ajan. Opinnadytetydprosessi pystyi etenemaan rauhallisesti ja opinnayte-
tydohjausta oli mahdollista saada kattavasti tutkimuksen edetessa. Itsearvioinnin



35

koin valilla haastavaksi, koska kyseessa oli ensimmainen tekemani tutkimus. Tie-

totekniset- ja tiedonhakutaitoni ovat myds kehittyneet opinnéyteprosessin myota.

10.3. Tutkimuksen ammatillinen anti

Tulevana hoitoty6n- ja kirkonalan ammattilaisena aion hyddyntaa oppimaani tie-
toa tyoskennellessani erityisperheiden parissa joko sairaanhoitajana tai diakonia-
tyontekijdna. Mielenkiintoista oli huomata, ettéd vuorovaikutussuhde voi olla hy-
vinkin erilainen eri hoitoymparistéissa vanhempien ja hoitohenkilokunnan valilla.
Oli ilo huomata, ettd vanhempien antamien vastausten perusteella valittyi, etta
tutkimuskohteena olevassa ryhmakodissa oli Tonttilan (2006) kuvaama kaytossa
perhekeskeinen toimintamalli (Tonttila 2006, 24-27). Lasten yksil6llinen hoito ja
huomiointi toteutuivat yksikdon arvojen mukaisesti, joskin vanhemmat kokivat kii-

reen vaikuttavan lapsen yksil6lliseen huomiointiin.

Opinnaytetyoprosessin aikana tavoitteena oli oppia lisaa perheiden kanssa teh-
tavasta yhteistydstd ja vanhempien huomioimisessa lastenhoitotydn parissa.
Koen, ettd pystyn hyddyntdmaan oppimaani tietoa, kun tyéskentelen tulevaisuu-
dessa perheiden kanssa. Erityisesti opin sen, etta erityisperheissa on hengellisia
tarpeita, ja vanhemmille on tarkeaa tulla kuulluksi osana perhehoitotyota.

Olen kiinnostunut hoitotyosta lasten parissa ja vammaistydsta, mika vaikutti opin-
naytetybaiheeni valintaan. Taman tutkimuksen toteuttaminen oli ammatillisesti
kasvattavaa. Uskallan tulevaisuudessa rohkeammin kysya hoitotydnkentalla van-
hempien ja omaisten ajatuksia hengelliseen hoitotyéhon liittyen. Voin kertoa van-
hemmille hengellisen hoitotyén mahdollisuuksista tyoyksikossa ja tydskennella
esimerkiksi kulloisenkin tydyksikon pastorin kanssa. Tassa seka Uotisen (2008)
tutkimuksessa lapselle seka vanhemmalle tutulla hoitajalla on merkitysta (Uoti-
nen 2008, 84). Osaan huomioida kaytdnnon tyossa tutun hoitajan merkityksen
sekd vanhemman ettd lapsen nadkdkulmasta esimerkiksi suunnitellessa lapsen-

hoitotydhon liittyvaé hoidon jatkumoa.
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Diakoniatytsséa tama tutkimus hyoddyttdd minua niin, etta pystyn ottamaan vas-
tuuta erityisperheille tehtavasta seurakuntaty6sta ja pyrin tarjoamaan seurakun-
nan palveluita aktiivisesti erityisperheille. Usein yksittdinen diakoniatyontekija ot-
taa vastuuta seurakunnan tarjpamasta vammaistyosta (Suomen evankelisluteri-
lainen kirkko i.a.). Tutkimuksen teko antoi henkilokohtaisesti moniammatillisia
valmiuksia tulevaisuuden tydelamaan esimerkiksi seurakunta- ja hoitotydnkentan
valille. Olen kiinnostunut kehittamaan tulevaisuudessa erilaisia kommunikointi-
menetelmid. Erilaisten kommunikointimenetelmien hallinta on osa kirkon seka
terveysalan tyontekijan ammatillista osaamista (Kaila 2000, 176-177). On to-
dettu, etta vanhemmat kokevat positiivisena, jos hoitohenkilékunta osaa vastata
lapsen kommunikointitarpeisiin (Saarimaa 2002, 37-41).

Tutkimustydn tekeminen opinnaytetyona on merkittava kokemus mahdollista tu-
levaisuuden lisdkouluttautumista ajatellen. Pystyn hyddyntamaan oppimaani
mabhdollisissa jatko-opinnoissa esimerkiksi terveystieteiden maisteritutkintoon liit-
tyvissa opinnoissa yliopistossa tai korkeampaa ammattikorkeakoulututkintoa

suorittaessa.

Se, ettd minulla on tyo- ja harjoittelukokemusta tutkimuskohteena olevasta lasten
ryhmakodista, on vaikuttanut taman tutkimuksen antiin minulle henkil6kohtai-
sesti. Olen pohtinut omaa ammatillisuuttani ja vanhempien kohtaamista kaytan-
ndssa. Pohdin usein tutkimusprosessin aikana omaa kosketuspintaani tutkimus-
kohteena olevaan lasten ryhmékotiin ja siihen, miten se on vaikuttanut itseeni
seka tutkimusprosessiin. Huomasin, ettd saamani kannustus ryhmakodin henki-
|I6kunnalta lisdsi motivaatiotani tehda tdméan tutkimuksen mahdollisimman hyvin.
Tutkimusvastauksia kasitellessani koin myds tunteita, joita valttdmatta en olisi
tuntenut silloin, jos en tuntisi ryhmé&kodin henkilékuntaa lainkaan tai jos minulla ei
olisi ollut ty6kokemusta ryhmakodista. Kuitenkin tutkimustuloksia lukiessani ja
analysoidessani olen tuntenut suurta iloa ja ylpeytta siita, etté olen voinut toteut-
taa lastenhoitotyon harjoittelun tutkimuskohteena olevassa lasten ryhmakodissa

ja tehda siella sijaisuuksia.
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LITTEET

LIITE 1: Saatekirje

Hyvat vanhemmat! Olen neljdnnen vuoden sairaanhoitaja-diakonissaopiskelija
Diakonia-ammattikorkeakoulusta. Tutkin opinnaytetydssani, mitka asiat ovat
teille vanhemmille tarkeitéa lastenne hoidossa. Kaikki vastaukset ker&ataan ano-
nyymisti, eika teidan tai lapsenne henkilttietoja tule ilmi missdan vaiheessa tut-
kimusta. Hoitohenkil6kunta saa tata kautta teiltd arvokasta palautetta. Tarkoi-
tuksena on myos lisaté kodin ja hoitoyksikdn vélista yhteistyota. Ohessa on ky-
symyslomake ja kirjekuori, jossa on maksettu postimaksu ja osoitteeni. Pyytai-
sin teitéd postittamaan vastauksenne viimeistddn 30.11.2016 mennessa.

Kiitos yhteistyosta!

Ystavallisin terveisin

Matilda Snellman
Sairaanhoitaja-diakonissaopiskelija
Diakonia-ammattikorkeakoulu

matilda.snellman@student.diak.fi
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LIITE 2: Kyselylomake

1 Kuinka kuvailisitte yhteisty6ta henkilokunnan kanssa? Esim. Kuunteleeko hoi-

tohenkilokunta toiveitanne lapsenne hoitoon liittyen?

2 Millaiseksi koette lapsenne hoidon jatkuvuuden kodin ja hoitoyksikon valilla?

3 Kuinka usein saatte tietoa lapsenne voinnista ja tapahtumista?

4 Miten haluaisitte yhteydenpidon tapahtuvan ja onko sita riittavasti?

5 Mitka asiat ovat teille tarkeitd lapsenne hoitoon liittyen? Kuinka niihin on vas-

tattu?

6 Kokisitteko tarvetta mahdollisille vanhempainvarteille; millaisia teemoja haluai-

sitte kasitella yhdessé lapsenne hoidosta vastaavan tiimin hoitajan kanssa?

7 Mita palveluja Suomen ev.lut. kirkko on tarjonnut teille tai lapsellenne? Mita

palveluja mahdollisesti haluaisitte tarjottavan?



