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Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvata pitkaaikaissairaiden lasten perhei-
den kokemuksia tukipalveluista ja my0s selvittaa, millaisia palveluja pitkaai-
kaissairaiden lasten perheet tarvitsevat. Tavoitteenamme oli tuottaa ajankoh-
taista ja luotettavaa tietoa toimeksiantajalle, Mikkelin seudun Omaishoitajat ja
Laheiset ry:lle. Tiedon avulla yhdistyksen Selviytyjat-hanke voisi kehittaa per-
heille suunnattuja palvelujaan.

Opinnaytety0 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kohderyhméana
oli pitkaaikaissairaiden lasten perheet ja heidan kokemuksensa ja tukipalvelu-
tarpeensa. Tutkimusaineisto keréattiin tutkimuskysymysten ohjaamina tietokan-
noista vuosilta 2010-2020. Tutkimuskysymyksia oli kaksi: 1) Millaista tukea
pitkaaikaissairaiden lasten perheet kuvaavat tarvitsevansa ja 2) Millaisilla kei-
noilla voidaan auttaa pitkaaikaissairaiden lasten perheité. Aineistot, jotka tayt-
tivat sisdanottokriteerit, analysoitiin aineistolahtdisella sisallénanalyysilla.
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pitkdaikaissairaiden lasten perheiden kokemuksia tarjolla olevista palveluista
ja siita, millaisia keinoja ja palveluja he voisivat viela tarvita.

Tuloksista ilmeni, etta kyselytutkimuksia perheiden kokemuksista ei ole kuin
muutama, mutta perheiltd saatua palautetta ammattilaisille I10ytyi hieman
enemman. Tukipalveluja Suomesta l6ytyy paljon erilaisia, mutta naiden palve-
lujen kohdentaminen vaatisi perheiden tarpeen kartoittamista paikallisesti.

Tutkimustuloksia voidaan hyddyntaa Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Lahei-
set ry:n tukipalvelujen suunnittelemiseen tulevaisuudessa. Aihe on tarkea pit-
kdaikaissairaiden lasten perheille ja heidan arjestansa selviytymiseen. Perhei-
den kokemuksia tulisi tutkia lisda, jotta perhepalveluja ja kolmannen sektorin
omia tukipalveluja voitaisiin kehittaa.
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ABSTRACT

The purpose of this thesis was to describe the experiences that families with
children suffering from long-term ilinesses have had with support services.
Our aim was to produce current and reliable information for our client, Mikkelin
seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry, which they can use as part of their Survi-
vors-project in developing services intended for families.

This thesis was completed as a descriptive literature overview. The target
group of this review was families with long-term ill children and their experi-
ences and needs regarding support services. The research material was col-
lected as per the direction of the research questions from databases from
years 2010-2020. This review addressed two research questions: 1) What
kind of support do the families of long-term ill children describe themselves to
require and 2) What kinds of methods can be used to assist families with chil-
dren who have long-term illnesses?

The materials which fulfilled the set criteria, were analysed using a data driven
content analysis method. This dissertation includes the data from 12 research
projects, articles and reports, in which the experiences of families with long-
term ill children of the support services available were examined along with
the services and support methods those families might require in addition to
the services received.

The results suggested that there is a limited amount of survey-based research
data of the families” experiences available, but feedback received by the ser-
vice providers from the families is more widely available. There is a wide vari-
ety of support services available in Finland but targeting these services effec-
tively would require mapping out the requirements of these families at a local
level.

The results of this research can be utilised by Mikkelin seudun Omaishoitajat
ja Laheiset ry to design their support services offered in the future. This sub-
ject is important to the families who have children with long-term illnesses. and
is also essential for their day-to-day survival. The experiences of these fami-
lies should be researched further to further develop family services and the
support services offered by the third sector.

Keywords: experience, long-term iliness, support, families with children
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1 JOHDANTO

Pitkaaikaissairaus lapsella tai nuorella aiheuttaa perheessa paljon muutoksia
elamassa, ja perhe tarvitsee arkeensa paljon uusia rutiineja. Lapsi tai nuori
tarvitsee perheensa tukea selviytyakseen sairauden aiheuttamista muutoksista.
Myds muu perhe joutuu opettelemaan uutta arkea hanen kanssaan ja hyvin
usein tarvitaan ulkopuolisen apua muuttuneessa tilanteessa selviytymiseen.
Lapsen pitkaaikaissairaus voi tuoda perheeseen kriisia, pelkoa, epavarmuutta,
surua tai kiukkua. Perheeseen tulee lisda kaytannon jarjestelyja, kuten laakari-
kaynnit, sairaala-ajat ja ladkitykset, joista perheen pitéisi osata huolehtia. (Las-

tensuojelun keskusliitto. 2014.)

Pitkaaikaissairas lapsi tai nuori voi tarvita koko loppueldménsa ajan tukea ja
apua toisilta ihmisilta. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia suurin joukoin osal-
listuu lapsen arkeen, ja se saattaa vaatia lapselta sopeutumiskykya, mutta toi-
saalta tallainen kasvattaa sosiaalisuutta. Joskus sairastunut lapsi vaatii niin pal-
jon huomiota, ettei vanhemmilla riita aika perheen muille lapsille. Pienemmat
sisarukset voivat nayttdd mustasukkaisuutta, surun ja huolen avoimesti. Van-
hemmista sisaruksista voi tulla sairastuneen sisaruksensa hoitajia tai he kapi-
noivat. Perheissa olisi hyva, etta jokainen lapsi saisi edes hetken jakamatonta
huomiota vanhemmiltaan ja sisarukset yhteista aikaa. (Mannerheimin Lasten-

suojeluliitto s.a.)

Perheessa olevia voimavaroja ovat seka sisdiset ja ulkoiset voimavarat. Per-
heen sisdisiin voimavaroihin kuuluvat yhteenkuuluvuuden tunne perheessa,
perheen tilanne taloudellisesti seka elaméntavat. Sisaisia voimavaroja ovat
myds yksilon oma tieto- ja taitotaso, itsetunto seka tunne itsensa hallinnasta.
Ulkoisia voimavaroja ovat sosiaalinen tuki sek& perheisiin kohdistuneet poliitti-
set tuet, kuten perheille suunnatut palvelut ja lapsilisd. Voimavaroja voi vahvis-
taa perheessa lisddmalla tietoa, puhumalla avoimesti kaikista asioista seka
huumorin avulla. Kun perhe toimii tiiviisti yhdessa, arjen haasteista on helpompi
selvitd. Tasavertaisesti lapsia kohtelevat vanhemmat vahvistavat myos sisarus-
suhteita, jolloin sisarukset oppivat yhdessa toimimista seka pitdmaan huolta toi-

sistaan loppuelaméansa ajaksi. (Mieli s.a.)
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Otimme yhteytta Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:hyn ja tarjou-
duimme tekemaan opinnaytetyon. Yhdistyksella on hanke nimeltdan Selviytyjat,
jonka tarkoituksena on kehittaa palveluja erityisesti lapsille, nuorille seka per-
heille, tarjota tyokaluja arjen pydrittdmiseen, vanhemmuuden ja parisuhteen
vahvistaminen seka jarjestdd mm. yhteisia retkia, perhekerhoja seké vertaistu-
kea. Teemme yhdistykselle selvityksen, millaista tukea pitkaaikaissairaiden

lasten perheet kuvaavat tarvitsevansa.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata pitk&aikaissairaiden lasten per-
heiden kokemuksia kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla. Opinnaytetyon ta-
voitteena on tuoda esille pitkaaikaissairaiden lasten perheiden kokemuksia ja
perheiden tarvitsemia erilaisia avun keinoja, jotta selvidisivat arjessa ja saisivat

nauttia perheena yhdesséaolosta.

2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Opinnaytetydmme toimeksiantaja oli Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset
ry. Yhdistys on omaishoitajien ja heidan laheistensa tuki- ja etujarjesto, joka
toimii Etela-Savossa seitseman kunnan alueella: Mikkeli, Kangasniemi, Juva,
Puumala, Méantyharju, Pertunmaa ja Hirvensalmi. Yhdistyksella on Selviytyjat-
hanke, joka on ollut toiminnassa vuodesta 2018 ja loppuu maaliskuussa 2021.
Hankeen toiminta on suunnattu Mikkelin seudun lapsiperheille, joissa lapsella
on pitkaaikaissairaus, vamma tai jokin muu erityisen tuen tarve. Hanketta on
rahoittanut STEA, joka on sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus. (Mik-

kelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry 2018.)

Toiminta on suunnattu koko perheelle; niin lapselle, nuorelle, aikuisille seké per-
heen arjessa oleville tarkeille l[&heisille. Toimintaa on esimerkiksi vertaistuki, ui-
mabhallivuorot ja perhekahvilat. Selviytyjat-hankkeen tavoite on lisata koko per-
heen hyvinvointia ja etsid yhdessa perheen kanssa arjen selviytymiskeinoja,
antaa tukea niin vanhemmuuteen kuin parisuhteeseen, vahvistaa perheen psy-
kososiaalista ja tiedollista tukea. Hankkeessa tarkeinta on tehda yhdessa ja toi-

mia perheiden tarpeiden mukaan. (Selviytyjat-hanke s.a.)
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Hankkeen tavoitteena on selviytymiskeinojen I6ytyminen seka hyvinvoinnin li-
saaminen erityislapsiperheille. Perheet osallistuvat hankkeen toiminnan kehit-

tamiseen. (Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry 2018.)

3 KESKEISET KASITTEET JA AIKAISEMPI TUTKIMUSTIETO AIHEESTA

Tutkimuksissa ja opinnaytetoissa on tarkeaa selvittda keskeiset kasitteet, joilla
selkeytetaan lukijalle tutkimuksen sisaltdéa. Tutkimuksen kasitteiden kautta voi-
daan hahmottaa tutkittavaa ilmiota yleisella tasolla, kommunikoida, kuvata to-
dellisuutta tarkasti ja kirjoittaa keskeisia asioita maallikolle ymmarrettaviksi.
(KAMK s.a.b.)

Tutustuminen aikaisempiin tutkimuksiin on valttamatonta, jotta tutkija voi rajata
omaa aihetta, muodostaa tutkimusongelmaa ja valita lahestymistapaa. Kirjalli-
suus aiheisiin tutustuminen ja aikaisemmat tutkimukset voidaan jakaa muuta-
miin osiin, ja nailla jokaisella on oma tehtavansa. Ensimmaiseksi tutkija pereh-
tyy yleisesti aiheeseen liittyvaan kirjallisuuteen saadakseen késityksen, minka
verran aiheesta on tehty tutkimuksia, suomalaisia vai ulkomaisia tai ovatko tut-
kimukset uusia vai vanhoja. Toiseksi aiempaan tutkimukseen perehtyminen li-
saa asiantuntemusta, jolloin tutkijan oma tuntemus tutkimuskirjallisuuteen aut-
taa tasmentdmaan omaa aihetta kohti tutkimuskysymyksia ja tutkimusongel-
maa. Kolmanneksi tutkijan oma lahestymistapa tarkentuu ja hdn huomaa
aiemman tutkimuksen puutteet ja ongelmakohdat. (Mykkanen & Saukkonen
2006.)

3.1 Kokemus

Sana kokemus heréttda ihmisessa muistoja ja tuttuuden tunnetta. Kokemusta
voidaan kokea nahtynd, kuultuna ja kerrottuna ilman, ettad on omakohtaista ko-
kemusta. Joskus ihmisen oma henkilokohtainen kokemus on niin vahva, etta
tutkittu tieto jad sen varjoon. Erittain tarkeaa on maaritella kokemuksen kasite,
koska méaéaritelman puuttuminen vaikuttaa siihen, miten kokemuksen kasitetta
kaytetaan. (Toikka ym. 2018, 7.)
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Ihmisen kokemus muodostuu senhetkisesta tilanteesta seka siita, millainen on
hanen elaméantilansa ja ketd hanen ymparillaéan juuri silloin on. Kokemus kuvaa
ihmisen eri prosesseja, kuten oppimista, kasvamista ja kulttuuriin sosiaalistu-
mista. Kokemukseen kuuluu tunnelmia, tuntoja, tunteita, aistimuksia ja elamyk-
sid, ja koko elaman arvo mitataan kokemuksen arvolla. Tarkeintd kokemuk-
sessa on se, miten ihminen itse kokee oman elamanséa ja oman olemassa-
olonsa. (KAMK s.a.a.) Sivistyssanakirjan (s.a.a) mukaan kokemus on perehty-

neisyytta, tottumusta tai koettua tapaa jostain asiasta.

Aiemmin tutkittua tietoa aiheesta on mm. Latomaen ym. (2020, 100-123) te-
kema tutkimus, jossa kuvataan omaishoitajien kokemaa kaltoinkohtelua seka
kuormittuneisuutta. Tassa tuli ilmi, ettd useat omaishoitajat kokevat omien oi-
keuksiensa loukkaamista seka henkista véakivaltaa. Myos ajallisen kuormittu-
vuus oli suuri. Omaishoitajat kokivat olevansa sitéa kuormittuneempia, mita
enemman kaltoinkohtelua he joutuivat kokemaan. Tamé nékyy useimmiten
emotionaalisena seka fyysisena ja sosiaalisena kuormittuvuutena. Taustalla

usein onkin hoitosuhteeseen liittyvia tekijoita.

3.2 Pitkadaikaissairaus

Tilastokeskuksen maaritelma pitkaaikaissairaudesta on se, ettd sairaus vaatii
saanndllista hoitoa ja terveydenhuollon seurantaa. Pitkaaikaisuus on vahintaan

kuusi kuukautta kestava ajanjakso. (Tilastokeskus s.a.a.)

Sivistyssanakirjan (s.a.b) mukaan krooninen tarkoittaa pitkaaikaista, pitkallista,
jatkuvaa tai pysyvaa. Sairaus puolestaan on maaritelty sivistyssanakirjassa
(s.a.c) hairioksi joko elimistdssa tai psyykkisessa toiminnassa, ja tdma puoles-
taan tuottaa haittaa, joka voi olla sosiaalista, psyykkista tai fyysista.

Tavallisimmat pitkadaikaissairaudet ovat toiminnallisia hairi6ita, mielenterveys-
ongelmia ja allergioita. Joka neljannelle lapselle diagnosoidaan useampi diag-
noosi, ja joka toinen sairaus heikentaa elamanlaatua pysyvasti. Lasten yleisim-
mat pitkdaikaissairaudet ovat mielenterveyden hairiot, allerginen nuha, laktoosi-

intoleranssi, allerginen ihottuma, oppimisen ja kehityksen erityisvaikeudet,
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astma, ylivilkkaus ja tarkkaavaisuushéirio AD(H)D, keliakia, epilepsia, diabetes,

nivelreuma, tulehdukselliset suolistosairaudet ja sy6pa (Rajantie ym. 2016, 77.)

Hoitotieteessa pitkdaikaissairauksia on lasten osalta tutkittu monelta eri osa-
alueelta. Eraassa lapsiin ja nuoriin kohdistuvassa haastattelututkimuksessa
(Alapulli ym. 2018) tutkittiin, kuinka tietyt pitkaaikaissairaudet vaikuttavat lasten
suun terveydentilaan ja suussa esiintyviin sairauksiin ja ongelmiin. Eri sairauk-
silla on omia tyypillisia suuhun kohdistuvia ongelmia joko suoraan tai valillisesti
esimerkiksi laakityksen kautta. Tasta syysta laakarin tulisi aina selvittaa, kayko
lapsi sdannollisesti hammaslaakarissa. Alapullin ym. (2018, 505-510) mukaan
perheen voimavarat ovat usein vahissa, niin olisi tarkedd motivoida perhetta
lapsen suun terveyden edistamiseen. Nain valtytaan viela isommilta terveyson-

gelmilta.

Pitkaaikaissairauksilla opinnaytetyossamme kuvaamme lasten kroonisia sai-
rauksia tai vammoja, ja sitd, miten sairaudet vaikuttavat heidan toimintaky-
kyynsa ja perheenjaseniin. Erityisen tuen lapset kuuluvat Selviytyjat-hankkee-
seen, joten my6s meidan opinnaytetydssdmme he kuuluvat pitkaaikaissairai-

den lasten maaritelmaan.

3.3 Tuki

Sivistyssanakirjan (s.a.d) mukaan tuki voi olla esine tai rakenne, joka tukee,
pitdéd pystyssa, kannattaa tai vahvistaa jotain. Sanakirjan mukaan tuki-sana on
myos jokin, mikd antaa turvaa, edistaa, auttaa ja kannustaa. Kolmas selitys tuki-
sanalle on se, etta halutaan lisata johonkin asiaan, teoriaan tai vaitteeseen lisaa
luotettavuutta tai uskottavuutta, niin pyydetaan vahvistusta, varmistusta tai lisa-

peruste.

Tutkiva Hoitoty0 -lehdessa on tutkimusartikkeli (Harju ym. 2020), jossa on tut-
kittu sairaanhoitajien kokemuksia sy6papotilaiden psykososiaalisen tuen toteu-
tumisen ongelmakohdista. Tutkijat saivat tulokseksi sen, etta sairaanhoitajat
kokivat omaavansa riittamattoman ammattitaidon. Hoitajat olivat epavarmoja
omasta osaamisestaan tuen tarjoamisessa, mita lisasi resurssien vahyys ja toi-

mintakaytantdjen sekavuus (Harju ym. 2020, 3-9.)
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Tampereen yliopistossa tehty vaitdskirjatutkija (Mattila 2011) on tutkinut aikuis-
potilaan ja perheenjasenen emotionaalista ja tiedollista tukea sairaalahoidon ai-
kana. Tutkija oli kerdnnyt aineistoa aikaisemmista tutkimuksista ja kirjoitelmista,
mutta myo6s tehnyt ryhméahaastatteluja potilaille ja heidan perheilleen. Tutkimus
osoitti sairaanhoitajien kayttavan vuorovaikutukseen perustuvia tuen tarpeen
tunnistamismenetelmid. Emotionaalisen tuen menetelmina hoitajat kayttivat po-
tilaan ja hanen perheensa tukemisessa mm. elamista tunteiden kanssa, hen-
kisten asioiden kasittelyd, rohkaisemista laheisyyteen, vuorovaikutteisen luot-
tamuksen synnyttamista ja valittamista. Hoitajien antaman tuen menetelmiin si-

saltyivat opetus, koulutus ja neuvonta. (Mattila 2011, 112.)

Sihvonen (2020) on tutkinut vuosien 2000 - 2010 aikana, miten Suomessa van-
hemmuutta tuetaan ja miten sité kautta koko perheen hyvinvointi paranee. Tut-
kimustuloksia on saatu perheprojektien dokumenteista, jotka tutkija analysoi.
Taman analysoinnin perusteella vanhemmuuden tukeminen tarkoittaa perheen-
jasenten (vanhemmat ja lapset) vuorovaikutuksen tukemista tai perheen van-
hempien vertaissuhteiden ja laajemmin yhteisdllisyyden tukemista. Vanhem-
muuden tukeminen eri tavoilla lisaa erityisesti lasten ja nuorten hyvinvointia.
(Sihvonen 2020, 14.)

Tassa opinnaytetydssa tuella tarkoitetaan tukipalveluja, joihin on helppo tulla
ilman ajanvarausta tai ilmoittautumista. Naita sanotaan matalan kynnyksen pal-
veluiksi. Matalan kynnyksen palveluita on kuvailtu sellaisiksi, joiden piiriin on
normaaleja palveluja kevyempi hakeutua ja asiakkaan edellytyksia palveluun

on madallettu. (Leemann ja Hamalainen 2015.)

3.4 Lapsiperhe

Sivistyssanakirjan (s.a.e) mukaan lapsiperhe on perhe, jossa on lapsi(a). Lapsi-
sanan maaritelma on ihminen syntymasta murrosikaan. Perheen sivistyssana-
kirja (s.a.f) maarittelee yhdessa asuvien ihmisten ryhméksi, jotka muodostavat
kesken&dan avo- tai avioliitossa olevia henkildita ja heidan lapsensa tai myods

yksinhuoltaja lapsineen tai pariskunta ilman lapsia.
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Tilastokeskus on maaritellyt perheen niin, ettd on avo- tai avioliitossa asuvat tai
parisuhteensa rekisterdineet henkilot lapsineen seka jompikumpi vanhemmista
lapsineen. Perheeksi Tilastokeskus on my6ds maaritellyt avo- ja aviopuolisot
seka parisuhteensa rekisterdineet lapsettomat henkilot. Perhevaestoon eivat
kuulu perheen ulkopuoliset henkildt, vaikka asuisivat samassa asuntokunnissa,
elleivat he muodosta omaa perhetta. Mydskaan saman asunnon jakavat sisa-
rukset tai serkukset eivat muodosta perhetta. Samaa sukupuolta olevat tai yksin
asuvat ihmiset eivat kuulu perhevaestoon. Tilastokeskuksen mukaan perhe voi
olla korkeintaan kaksi perattaistd sukupolvea. Perhe muuttuu lapsiperheeksi,
kun kotona asuu vahintaan yksi alle 18-vuotias lapsi. (Tilastokeskus s.a.b.)

Lapsiperhetta perinteisesti maarittamalla monesti ajatellaan, etta lapsiperhee-
seen kuuluu aiti, isa seka lapset. Faktaa on se, ettd jokaisella ihmisella on vain
yksi biologinen éiti ja yksi biologinen is&, mutta ihminen elaméansa eri vaiheissa
poikkeaa tastad. Maarittelyssa onkin olennaista katsoa, ketka asuvat saman ka-
ton alla ja millainen positiivinen tunneside asujien valilla on. Esimerkiksi paris-
kunnan adoptoidessa lapsen voi myos syntya tunneside ja perheeksi voi laskea
my6s yhden vanhemman ja yhden lapsen muodostaman perheen. (Turpeinen
2017, 8.)

Maaritelmaa lapsiperheelle ei lainsaadanndssa selkeasti 16ydy, mutta kuvailuja
ja rajauksia perheesta loytyy eri lainkohdissa. Yleisin maaritelméa perheesta on
ydinperhe, johon kuuluu aiti ja isa seké heidan kanssaan asuvat lapset. Nyky-
perheet kuitenkin poikkeavat tasta maaritelmasta, ja tama maaritelma ohjaa
johdettuja periaatteita siitd, miten ajatellaan perheesta niin arjessa kuin lainsaa-
danndssa. (HE200/2000.)

Lapsiperheita on aiemmin tutkittu hoitotieteessa mm. viidesluokkalaisten lasten
terveystarkastusten kautta ja kartoitettu heidan tuen tarpeitaan ja perheiden voi-
mavaroja. Tutkimuksessa tarkasteltiin terveydenhoitajien terveystarkastuksissa
tekemia kirjauksia, joista etsittiin lasten ja heidan perheidenséa voimavaroja seka
tuen tarpeita, joista oli kayty keskustelua perheen kanssa. Tutkimustuloksista
tulee ilmi, ettd tuen tarpeista jad osa huomaamatta. Huomattavasti enemman
kirjauksia oli tehty voimavaroista, miké taas auttaa lapsen kehityksen, kasvun,
toimintakyvyn seka terveyskayttaytymisen tukemisen. Tytt6jen ja poikien valilla

eroja ei juurikaan ollut. Toisaalta tutkimuksessa ilmenee, ettd lasten ja heidéan
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vanhempiensa nakemyksia tulisi ilmetd vield selvemmin. (Palokangas ym.
2018, 143-154.)

Toisessa tutkimuksessa Lahtinen ja Joronen (2014, 89-100) selvittivat, millaisia
kokemuksia vanhemmilla on hengityslaitetta tarvitsevan lapsen hoidosta ko-
tona. Nykyisin vaikeasti sairaita lapsia voidaan yhd enemman hoitaa kotona
johtuen teknologian kehittymisesta ladketieteessa. Tassa tutkimuksessa selvisi,
ettd vanhemmat tuntevat jatkuvasti tasapainoilevansa omassa arjessaan seka
kamppailevansa arjessa ilmaantuvien haasteiden kanssa. Vanhemmat tuntevat
olevansa eristaytyneita, he kokevat olevansa henkisesti ahdingossa seka fyysi-
sesti uupuneita. Vanhemmilla on kuitenkin halu hoitaa sairas lapsi kotonaan, ja
he kokivat, etta paras paikka lapselle oli oma koti. Perheen ja vanhempien jak-
samiseen auttoivat tukitoimet, joista vanhemmat ammensivat voimavaroja.
Naita olivat kotihoitoapu, omat vahvistuneet elaméantaidot, sairaan lapsen hy-

vinvointi, vertaistuki seka laheisten tuki.

4 TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata pitkaaikaissairaiden lasten per-
heiden kokemuksia tarvitsemastaan tuesta. Tavoitteena on etsia perheléahtoi-

sesti kirjallisuuskatsauksen kautta heité koskevia palvelutarpeita.

Tutkimustehtéavat ovat seuraavat:
1. Millaista tukea pitkdaikaissairaiden lasten perheet kuvaavat tarvitse-
vansa?

2. Millaisilla keinoilla voidaan auttaa pitk&aikaissairaiden lasten perheita?

5 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTTAMINEN

Taman opinnaytetyon aineisto kerattiin kirjallisuudesta, tutkimuksista, oppaista
ja elektronisista lahteista. Pyrimme I6ytdAmaan mahdollisimman tuoreita lah-

teitd. Lahteita oli hyvin tarjolla ja uusinta tietoa I6ytyi runsaasti, mutta l&hteiden
tuli olla luotettavia eli tiedon tuottajan taytyi olla selvilla ja alkuperéa selkea. Jos

aineisto on vertaisarvioitu, tietoa voidaan pitaa luotettavana.
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5.1 Tiedonhaun kuvaus

Hakusanoina kaytimme seuraavanlaisia sanoja ja niiden erilaisia yhdistelmi&:
pitkaaikaissairaus, lapsiperhe ja perhe. Haimme Kaakkurista, Cinalhista, Jul-
karista, Medicista seké Diva Portalista. Tietokannoissa hakusanoina kaytimme
yhdistelmaa pitkaaikaissair* and (vertais)tuki* and lapsiperh* or perh* ja kan-
sainvalisissa tietokannoissa kaytimme chronical diseases and families with

children or family.

Kirjallisuuskatsauksemme siséltaa 12 tieteellista artikkelia tai tutkimusta, jotka
valitsimme sisdénottokriteerien mukaan. Suomenkielista aineistoa lI6ysimme
Medic-tietokannasta (2010 - 2020), Julkarista (aikarajaus 2018 - 2020) seka
Kaakkurista (2010 - 2020). Kansainvalisista tietokannoista |[6ysimme aineistoa
Cinahlista (2018 - 2020) seké Diva Portalista (2010 - 2020).

TAULUKKO 1 Tiedonhaku

Tietokanta Haku Rajaukset Otoksiail- | Hyvaksytty Hyvaksytty

sanat man ra- sisadanottokriteerien | lopulliseen

jauksia jarajauksien mu- tutkimukseen
kaan
Medic pitk&aikais- 2010-2020 9 2 5

sair* and lap- | full text

siperh*
Kaakkuri- pitk&aikais- 2010-2020 14 2 1
Finna sair* and lap- full text

siperh* or
perh*

Julkari pitk&aaikais- 2018-2020 27 5 4
sair* and lap- full text

siperh* or

perh*

Journal pitk&ai-kais- 11 0 0
sair* and lap-
siperh* or
perh*

Cinahl Chronic 2018-2020 1254 3 1
deseases and | Eurooppa

families with
children
Diva Portal Chronic 6 3 1

deseases and
families with
children or

falmily
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Sisdanottokriteereind meilla oli 1) aineiston tuli kasitella opinnaytetydmme ai-
hetta, 2) suomenkielisten aineistojen aikarajaus oli 2010 - 2020 ja kansainvalis-
ten aineistojen aikarajaus oli 2010 - 2020 3) aineistona kaytimme tieteellisia
tutkimuksia, artikkeleita ja vaitoskirjoja seka pro graduja. 5) aineistosta oli saa-
tavilla kokoteksti. Poissulkukriteereina meilla oli 1) aineisto ei kasitellyt opinnay-
tetyon aihetta, 2) tutkimus oli julkaistu ennen vuotta 2010, 3) aineiston koko

tekstia ei ollut saatavilla.

TAULUKKO 2 Siséanotto- ja poissulkukriteerit

Sisdanottokriteerit Poissulkukriteerit
- Aineiston tulos kasitteli opin- - Aineiston tulos ei kasitellyt
naytetydbmme aihetta opinnaytetydmme aihetta
- Suomenkielinen aineiston ai- - Tutkimus oli julkaistu ennen
karajaus 2010 - 2020 vuotta 2010
- -Kansainvélinen aineiston ai- - Aineiston koko tekstia ei ollut
karajaus 2010 - 2020 saatavilla

- Aineiston tuli olla tieteellisia
tutkimuksia, artikkeleita ja
vaistoskirjoja seka pro-graduja

- Aineistosta oli saatavissa koko
teksti

Sisdénottokriteerien laadinta (taulukko 2) auttoi meita |[oytamaan luotettavia ai-
neistoja opinndytetybhdomme ja karsimaan ne aineistot, jotka eivat soveltuneet
tyohomme. Kayttamamme aineistot olivat vaitdskirjoja, pro graduja sekéa hoito-
tyon artikkeleita ja ne lisasivat opinnaytetydmme luotettavuutta. Valitsimme
opinndytetybhémme aineistoja, jotka olivat suomen- tai englanninkielisia seka
saatavilla oli koko aineisto. Sis&anottokriteereissa hyvaksytty aikarajaus oli

2010 - 2020, hylkdsimme tata vanhemmat aineistot.

Opinnaytetydmme kaikki kaksitoista aineistoa on valikoitu niin, ettd nama vas-
taavat opinnaytetydmme joko yhteen tai molempiin tutkimuskysymyksiin.

5.2 Siséallonanalyysi

Kirjallisuuskatsaukseen valittavat julkaisut analysoidaan sisallonanalyysilla,
joka on laadullisen tutkimuksen perusanalyysimalli. Siséllénanalyysin aineistoa

tulee analysoida systemaattisesti ja objektiivisesti. Tutkittavan iimién kuvaile-
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miseksi kaytetaan sisallonanalyysia ja nain voidaan muodostaa tutkimuksen il-
mi6ta kuvaavia kasitteitd, kategorioita, kasitekartta, kasitejarjestelma tai malli.
Analyysia voi tehda kahdella eri tavalla: induktiivisesti tai deduktiivisesti, ja se,
kumpaa tutkija kayttaa, riippuu tutkimuksen tarkoituksesta. Induktiivisesti lah-
detd&n analysoimaan aineiston ehdoilla, kun taas deduktiivisessa analyysissa
tehdaan tiedon perusteella analyysirunko, johon etsitdan sisallollisesti sopivaa
aineistoa (Tuomi & Sarajarvi 2017, 88 Kyngas ym. 2011, 138-148.)

Omassa opinnaytetydssamme aloitimme aineiston pelkistamiselld, jossa et-
simme tutkimuksellemme oleelliset lauseet ja sen jalkeen lauseet pelkistettiin
tiivistettyyn muotoon. Pelkistetyt ilmaisut ryhmiteltiin niin, ettd samanlaista asiaa
tarkoittavat ilmaisut muodostivat alaluokan. Luokittelua jatkettiin niin, etta ala-

luokista muodostui ylaluokka ja ylaluokista muodostui lopuksi paaluokka.

Induktiivisella eli aineistolahtdisella sisallonanalyysilla voidaan kuvata seka kir-
joitettua ettd puhuttua kielta ja sisaltoa seka muotoa kuvallisesta aineistosta.
Valitusta aineistosta karsitaan epaolennainen tieto pois, minka jalkeen lahde-
tdan etsimaan alkuperaisilmauksia, ja nama merkitaan, koodataan seka pelkis-
tetdan ja taman jalkeen jaotellaan eri luokkiin (alaluokka, ylaluokka ja paa-
luokka), seka nimetéaéan luokat niiden sisallén mukaan. Taman jalkeen muodos-
tetaan yleiskasitteet, jotka auttavat meita ymmartamaan ja selventamaan tutkit-
tavaa asiaa. Tatd myos tutkitaan teoreettisen viitekehyksen avulla seké vertai-
lemalla sité jo aiempaan teoria- ja tutkimustietoon. (Vilkka 2015, 105.)

Kaytimme aineiston analyysissa induktiivista eli aineistolahtdista analyysia. Ai-
neistosta saatoimme nostaa keskeisimmat tulokset riippumatta siitd, mita ne
olivat tai suhteutuminen aiempiin tutkimuksiin. Haasteena opinnaytetyéssamme
oli olla avoimia aineistolle ja analysoida aineistoa aineiston omista lahtékoh-

dista ilman, ettd omanakdkulma vaikuttaa esiin nostettaviin asioihin.

Tuomi ja Sarajarvi (2017, 88) toteavat, ettd usein aineisto saadaan kerattya ja
jarjestetyksi loppujen lopuksi johtopaatdsten tekoa varten. Tutkimuksia, jotka
ovat toteutettu siséllénanalyysilla, kritisoidaan juuri tasta keskeneraisyydesta.
Heiddn mukaansa saattaa kayda niin, ettd johtopaatokset puuttuvat, vaikka

analyysi olisi tehty tarkasti ja tuloksia esitelty.
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Taman ilmién huomasimme tutkimusta tehdessamme ja analysoidessamme ai-
neistoa. Suoranaista hyvaa ja mielekdsta johtopaatdsta emme oikein saaneet

ja esittelemme opinnaytetydssamme aineistoa kuin se olisi lopullinen tulos.

5.3 Kuvaus kirjallisuuskatsauksen aineistosta

Opinnaytetydbmme tehtiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, koska sita voi-
daan luonnehtia yleiskatsaukseksi ilman tarkkoja ja tiukkoja saantoja. Kaytetta-
vaa aineistoa eivat rajaa metodiset saannot ja kaytettava aineisto on laaja. Tut-
kittavaa ilmiéta voidaan kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla kuvata laaja-
alaisesti ja luokitella tarvittaessa ilmibn ominaisuuksia. Narratiivinen ja integ-
roiva katsaus ovat kirjallisuus katsauksen kaksi erilaista orientaatiota. Narratii-
vinen kirjallisuuskatsaus on kevyin katsausmuoto, jolla voidaan kuvata laajasti
kasiteltavaa aihetta tai kasitella kuvaillen aiheen kehityskulkua ja historiaa. In-
tegroivaa kirjallisuuskatsausta kaytettdessa halutaan kuvata tutkittavaa ilmiota
monipuolisesti, ja se on myos hyva tapa tuoda uutta tietoa jo tutkitusta aiheesta
seka auttaa aineistontarkastelussa ja kriittisessa arvioinnissa. (Salminen 2011,
6-7.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus siséltaa nelja eri vaihetta: tutkimuskysymyksen
muodostaminen, aineiston keruu, aineiston kuvailu ja tulosten tarkastelu. (Kan-
gashiemiym. 2013, 292, 294). Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkija oh-
jaa mihin kiinnittd& lukijan mielenkiinnon tulosten analyysissé. (Kangasniemi
ym. 2013, 296-297).

5.4 Aineiston kuvaus ja analyysi

Opinnaytetydmme kirjallisuuskatsaukseen valikoitui kaksitoista |&hdeaineistoa
(Appelgvist-Schmidlechner ym. 2017; Jokinen 2019; Suutari 2019; Kaukonen
ym. 2017; Bystrom ym. 2012; Kalland & Salo 2020; Kaikkonen ym. 2012; Vuo-
renmaa 2019; Hastrup ym. 2013; Perald ym. 2011; Vaz ym. 2018; Pelkonen
ym. 2020.) Tutkimuksissa kuvattiin erilaisia kokemuksia yleensa asiantuntijoi-
den kertomana, mutta vanhempien suoraa palautetta palveluiden ja tukien ko-
kemuksista oli todella vahan. (Appelgvist-Schmidlechner ym. 2017; Jokinen
2019; Suutari 2019; Kaukonen ym. 2017; Bystrom ym. 2012.) Tutkimuksissa
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kuvattiin perheille suunnattuja erilaisia tukimuotoja ja tukipalveluja. Naissa tut-
kimuksissa kuvattiin myds erilaisia tukikeinoja perheille (Kalland & Salo 2020;
Kaikkonen ym. 2012; Vuorenmaa 2019; Hastrup ym. 2013; Perédla ym. 2011;
Vaz ym. 2018.) Tutkimuksessa kuvattiin puhtaasti perheille ja lapsille tarjottavia

keinoja arjen ymparille (Pelkonen ym. 2020).

Alkuvaiheessa lukiessamme tutkimuksia peilaten lukemaamme koko ajan tut-
kimuskysymyksiimme totesimme, ettd mukana oli paljon aineistoja, jotka eivat
vastaa riittdvan hyvin tutkimuskysymyksiin. Joten teimme lisahaun ja li-
sasimme tuki- ja keino-sanan lisaksi hakusanaksi vertaistuki, jolloin saimme

lisda aineistoja analysoitavaksi ensimmaiseen tutkimuskysymykseemme.

Laakarilehden lehtiartikkelissakin (Kolho & Puura 2018) on todettu, etta lapsi-
perheiden kokemuksia matalan kynnyksen palveluista on hyvin rajallisesti. Ha-
kuja tehdessdmme totesimme ongelman olevan todellinen ja vaikuttavan myds

opinnaytetydmme analyysiin.

Aineistot valitsimme asettamiemme tutkimuskysymysten perusteella, ja jokai-
nen aineisto vastasi ainakin yhteen tutkimuskysymykseen. Aineistomme tutki-
muskohteena olivat pitkaaikaissairaiden lasten perheet. Kokosimme valituista
aineistoista kirjallisuustaulukon, joka sisaltéda bibliografiset tiedot tutkimuksen
tarkoituksen, kohdejoukon, aineiston keruumenetelmét ja keskeiset tulokset
(Liite 1.) Opinnaytetydssdmme kaytimme aineistolahtoistd sisallonanalyysia.
Olemme havainnollistaneet liitteend olevaan taulukkoon siséallénanalyysia ai-

neistostamme (Liitteet 4 & 5.)

6 TULOKSET

Suomalaisten perheiden peruspalveluista vastaa sosiaali- ja terveysministerio,
joka tukee perheité heille kohdennetuilla palveluilla. Yhteiskunta tarjoaa per-
heille myds erilaisia palveluja kuten varhaiskasvatus, esiopetus, sek& aamu-
ja iltapéaivatoiminta, neuvolat, kasvatus- ja perheneuvonta, lastensuojelu,
adoptio, terveyspalvelut, huoltajuus, elatus, isyyden tunnustaminen, perhekes-

kukset, opiskeluhuolto, perheoikeudelliset palvelut ja lasten, nuorten ja perhei-
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den sosiaalipalvelut. Soteuudistuksen myo6ta sotemaakunta voi hankkia palve-
luja my06s yksityiselta palvelujentarjoajalta, jos se on riittavaa ja yhdenvertaista

palvelua tehtavien hoitamiseksi (STM s.a; THL s.a; Sote-uudistus 2020.)

Opinnaytetydmme yksi keskeisin tutkittava aihe oli lapsiperheiden kokemukset
tukipalveluista, mutta totesimme saman, mita Kolho ja Puura (2018) La&kari-
lehdessa, etta vanhempien kokemuksia ja tuntoja tukipalveluista lapsen sai-

rastuttua on tutkittu hyvin vahan.

Kirjallisuuskatsaus antoi vastauksen siihen, millaista tukea pitkaaikaissairai-
den lasten perheet kuvaavat tarvitsevansa ja millaisilla keinoilla voidaan aut-
taa pitkaaikaissairaiden lasten perheitd. Kysymykseen siitd, millaista tukea pit-
kaaikaissairaan lapsen perheet kuvaavat tarvitsevansa, aineistosta nousi esiin
keskeisimmiksi tuloksiksi: arjenhallinta, vanhempien syyllisyys, toimiva yhteis-
tyo, ennaltaehkaisevyys, kokemukset ja toiveet seka myonteinen palaute. Yla-
luokaksi saimme hyvien suhteiden kehittamisen. Toiseen kysymykseemme
millaisilla keinoilla voidaan auttaa pitkaaikaissairaiden lasten perheita, keskei-
simpia tuloksia oli: apua jaksamiseen, ryhmatapaamiset, perhekeskuksen pal-
velut ja asiantuntemusta perheille. Ylaluokaksi saimme matalan kynnyksen

perhepalvelut.

6.1 Perheiden kuvaus tarvitsemastaan tuesta

Ensimmainen kysymyksemme oli millaista tukea pitkaaikaissairaiden lasten

perheet kuvaavat tarvitsevansa? Saimme vastaukseksi (Kuva 1) arjenhallinta,
vanhempien syyllisyys, toimiva yhteistyd, ennaltaechkaisevyys, kokemukset ja
toiveet seké myonteinen palaute. Ylaluokaksi saimme hyvien suhteiden kehit-

taminen.
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arjen hallinta

mydnteinen vanhempien
palaute syyllisyys
Hyvien
suhteiden
kehittaminen

kokemukset ja

toiveet toimiva yhteistyo

ennaltaehkaisevyys

Kuva 1. Perheiden kuvaus tarvitsemastaan tuesta
6.1.1 Arjen hallinta

Vanhemmille arjen pydrittdminen ja koordinointi on jatkuvaa kehitysproses-
sia, jota leimaa jatkuva muutos. Vanhempien olisi hyva olla tietoisia siita,

ettd myds heidan lapsillaan on arjessa jatkuvia muutoksia. (Suutari 2019, 19.)

On tutkittu, ettd suurin osa suomalaisista lapsista ja perheista voi hyvin, mutta
kuitenkin osa perheisté tarvitsee eritasoista tukea arkeen (Kaukonen 2017,
70). Lapsen sairastuminen muuttaa lapsiperheen arkea, ja se helposti ajaa
perheen pois totutusta arjesta ja elamanhallinta katoaa (Vaz ym. 2018,

1405). Ammattilaisten valiintulo olisikin tassa tarkead, pitaisi etsia perheen
voimavarat ja sita kautta etsia arjenhallinta takaisin (Kaukonen 2017, 165).

Ammattilaisten on hyva oppia ndkemaan lapsi ja perhe sairauden takaa. Am-

mattilaisten vahvan tuen avulla perhe saa arjesta kiinni ja lapsen sairastumi-
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nen ei aiheuta niin suurta kaaosta. (Vaz ym. 2018, 1405.) Toiminnallisilla tyo-
menetelmilla on saatu paljon hyvia tuloksia, kuten arjen hallintaan erilaisia tai-

toja mallintavaa tyoskentelya (Kaukonen 2017, 182).

6.1.2 Vanhempien syyllisyys

Monet vanhemmat tuntevat syyllisyytta, surua, katkeruutta ja vaikeutta selviy-
tya jokapaivaisesta elamasta, kun heidan lapsellensa diagnosoidaan krooni-
nen sairaus (Bystrom ym. 2012, 4-5). Syyllisyyden- ja hapeantunteet vaienta-
vat vanhemmat helposti ja heidan on vaikea puhua laheisille tai jopa ulkopuoli-
sille (Kaukonen ym. 2017, 184).

Lasten vanhemmat kokevat usein haasteellisiksi kasvatustilanteisiin liittyvan
tunteiden saatelyn ja sen, kuinka toimia niissa johdonmukaisesti seka rauhalli-
sesti. Myds riittAméattémyyden kokemus sek& ajan puute olivat yksi huolenaihe
(Suutari 2019, 25) ja myds vanhempien omat vanhemmuuden taidot sekéa vai-
keista tilanteista selvidminen ilman maltin menettamista (Perala 2011, 38).
Vanhempien mukaan riittdva apu vanhemmuuteen ja jaksamiseen véahentaisi

syyllisyyden tunnetta ja auttaisi jaksamaan paremmin (Perala 2011, 43).

6.1.3 Toimiva yhteistyd

Toimimaton palvelujarjestelméa on ehdottomasti suurin haaste toimivalle yh-
teistyolle, jolloin mydés vanhempien luottamus jarjestelmééan on pieni ja ohjau-
tuminen tuen piiriin on korkea (Jokinen 2019, 7). Eri perheita hoitavien tahojen
hyva yhteisty®d vahentéisi perheiden stressia ja taakkaa (Jokinen 2019, 15) ja
tutkimuksetkin osoittavat, etta toimivaa yhteistyota tarvitaan lasten parem-

paan elamanlaatuun (Kaikkonen ym. 2012, 75).

Kun halutaan lisata luottamusta lapsiperheisiin, on kiinnitettava huomiota hy-
vaan yhteistydhon heidan asioitansa hoitaessa (Perald ym. 2011, 77) ja kes-
keisiksi ty6ta ohjaaviksi periaatteiksi ovat nousseet oman tyontekijan nimeami-
nen, suunnitelmallinen ja perhekeskeinen tytote seka verkostotyo (Perald ym.
2011, 80).
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Perhekeskus-toimintamalliin kuuluu toimiva yhteisty0, ja sen jatkuva kehittami-
nen siséltyykin LaPe-hankkeeseen. On kehitetty sahkoisia palveluja ja yhteis-

tyoverkostoja yli hallinnonalojen. (Pelkonen ym. 2020, 2-3.)

6.1.4 Ennaltaehkaisevyys

Lapsiperheen rinnalla toimiva ennaltaehkaiseva ammattilaisten vetama pal-
velu voi ehkaista lapsen ja perheen putoamista yhteiskunnasta (Appelqvist-
Schmidlechner ym. 2017, 56). Tallaisia perhekeskuspalveluja on tar-

jolla jo monessakin kunnassa. Kuntien kehittamisen kohteena onkin ennalta-

ehkaisevien ja varhaisen puuttumisen toimenpiteet (Hastrup ym. 2013, 137).

Ammattilaisten tarjoama tuki edellyttaa, etta heilla on myds maaritelty oman
tyon tavoitteet ja tarvittava osaaminen (Kaikkonen ym. 2012, 186) ja sita tarvi-
taan, kun palveluja viedaan ammattitaidolla suoraan lasten arkeen, muistaen
sen tarkeyden ennaltaehkaisevana palveluna seka tuen oikea-aikaisen ajoitta-
misen ja perheen arkea tukevana (Kaukonen ym. 2017, 54; Perala ym. 2011,
17). Perheet ja ammattilaiset tutkimusten mukaan kaipaavat panostusta ja ke-
hittdmista lievaan huoleen puuttumiseen ja ennaltaehkaisevaan toimintaan pa-

nostamiseen (Perald ym. 2011, 77).

Ennaltaehkaisevaisyys auttaa vanhempia jaksamaan arjessa. Arjen jaksami-
seen ja parisuhteeseen tukemiseen ennaltaehkaisevasti pienin keinoin pie-
nella vaivalla kannattaa selvittda kuten harrastukset, joissa lastenhoi-
toapua tarjolla, perheystavalliset tydpaikat seka toiminnalliset tapahtumat tai

illat vanhemmille parisuhteen vahvistamiseen (Jokinen 2019, 7-9).

6.1.5 Kokemukset ja toiveet

Vanhempien kokemuksia ja toiveita oli Appelqvist-Schmidleichne-

rin ym. (2017, 56) Icehearts tutkimuksessa otettu mukaan kolmannen sekto-
rin palveluja suunniteltaessa. Perheiden toiveena oli ryhmassa toimimisen ja
harrastamisen mahdollistaminen; usein heilla oli taloudellisia ongelmia

ja haastava perhetilanne, jolloin ulkopuolisen tuen tarve oli suuri. Tukea saa-
tiin myos toisilta vanhemmilta perhekahviloissa sekd avoimissa paivakodeissa
(Jokinen 2019, 5).
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Vaikka vanhempien ohjautuminen tuen piiriin alkaa usein muualta kuin sosi-
aali- ja terveydenhuollosta, vanhemmat arvioivat Peralan ym. (2011, 53) mu-
kaan yhteistyon henkilokunnan kanssa paasaantoisesti hyvin toimivaksi. Tutki-
muksessa arvioitiin seka yksityisen etta julkisen sektorin palveluja kuten péi-
vahoitoa, kouluterveydenhuoltoa, lastensuojelua, puheterapiaa, kotisairaan-
hoitoa, hammashuoltoa, seurakuntia seka erilaisia jarjestdja ja sosiaalityonte-

kijoiden toimintaa.

6.1.6 Mydnteinen palaute

Suomessa on laajastikin kaytdssa oleva interventiomalli, jonka perusta on po-
sitiivinen ja kannustava kaytanté vanhempien ja lasten kanssa (Kal-

land & Salo 2020, 895). Tutkimukset osoittavat, ettd myonteinen palaute yhtei-
solta tai ammattilaiselta seké heidan positiivinen suhtautumisensa asioi-

hin edistaé lasten ja perheiden toipumista myllerryksesta arkeen (Kaukonen
ym. 2017, 185). Kaiken kaikkiaan myonteinen palaute ammattilaisilta saa van-
hemmat ndkemaan lapsiaan omassa arjessaan positiivisemmin ja jaksa-
maan olemaan lapsille kannustava aikuinen (Appelqvist-Schmidlech-

ner ym 2017, 53).

Ammattilaisten tulisikin muistaa antaa perheille positiivista kannustusta per-
heesté ja yhteistydsta ammattilaisten kanssa, joka saattaa mydhemmin auttaa
vanhempia ottamaan arkojakin asioita esille. LAPE-ohjelman myo6ta perhekes-
kuskehittdmisessé teemana on ollutkin koko ajan lapsi- ja perhemyontei-
syys. (Peralda ym. 2011, 82; Pelkonen ym. 2020, 61.)

6.1.7 Hyvien suhteiden kehittaminen

Ammattilaisten ja vertaistukihenkildiden kautta on saatu hyvin vahan tietoa
perheiden omista kokemuksista tukipalveluista (Vaz ym. 2018, 1402), josta
voisi olla suuri hy6ty perheiden auttamisessa heidéan arjessaan ja lapsen liitty-

vien asioiden hoitamisessa ja hallinnassa.

Peruspalveluiden ehkaisevaa roolia on vahvistettu ja myos varhaisen tuen
osaamista (Hastrup ym. 2013, 24), mutta vieldkin aktiivisempi keskusteluyh-

teys lapsiperheiden kanssa auttaisi tunnistamaan viel&kin varhaisemmassa
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vaiheessa tukea tarvitsevat perheet (Vuorenmaa 2019, 9). Palvelujarjestel-
massa ja kunnassa tulisi huomioida vanhempien osallisuuden kokemuksia ja
vahvistaa niitd. Kumppanuustytskentely ammattilaisten ja vanhempien
kanssa lisaisi vanhempien kokemusta siita, etta heidat on huomioitu ja heilla
on tunne siita, ettd heilla on vaikuttamismahdollisuus omien asioiden paatta-
misessa. (Perald ym. 2011, 10 & 87.)

Pohdimme tutkimuksia lukiessamme, etta vaikeassa tilanteessa olevien van-
hempien varhaisempi kontakti perheen kanssa tuo perheelle turvallisen tun-
teen siita, ettd heidan huomioitu ja heitd autetaan. Ammattilaisen yllapitama
yhteydenpito alentaa myos perheen kynnysta kertomaan asioistaan ja ongel-
mistaan ja tama johtaa siihen, ettd perheen ja ammattilaisten valille kehittyy

hyva ja luottavainen suhde.

6.2 Auttamiskeinot perheille

Aineiston keskeisimmat esiin nousseista tuloksista nousi toiseen kysymyk-
seen (Kuva 2) apua jaksamiseen, ryhméatapaamiset, perhekeskuksen palvelut
ja asiantuntemusta perheille. Ylaluokaksi saimme matalan kynnyksen perhe-
palvelut.

apua jaksamiseen

Matalan
asia:ét:;;ﬁre\ista kyn nykse n ryhmétapaamiset
perhepalvelut

perhekeskuksen
palveut

Kuva 2. Perheiden auttamiskeinot
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6.2.1 Apua jaksamiseen

Vanhempien haasteet arjen jaksamisesta liittyivat usein tyon ja perheen yhteen-
sovittamiseen. Todella moni vanhempi kokivat laiminlyévansa kotiasioita tydbnsa
vuoksi. Vanhempien oma terveys ja jaksaminen tyon ja arjen sovittamisessa
aiheutti huolta. (Vuorenmaa 2019, 7: Peralda ym. 2011, 39.)

Vanhemmille tarjottavien tuen menetelmien saatavuus tulisi turvata ja pitaa
huoli siitd, etta eri ammattilaiset saavat tietoa toimivista menetelmista. Koulu-
tuksien tarjoaminen on tarkeaa menetelmien jatkumisena ja saatavuutena.
(Kalland & Salo 2020, 896.) Erilaisia menetelmié ja toimintamalleja on jo apuna
perheen jaksamisen tukena kuten tyoparitydskentely, jossa perhe saa kadesta
pitden ohjausta, apua ja tukea kotona. Perhe saa tietoa tarvittavista palveluista

ja niiden kayttémahdollisuuksista. (Hastrup ym. 2013, 55.)

Vanhempien jaksamisen tunteen kohottamisen helpoin tapa on mydnteinen pa-
laute ja kannustaminen ammattilaisten toimesta (Appelqvist-Schmidlechner ym.
2017, 53). Peralan ym. (2011, 42) mukaan vanhemmat ovat huolissaan ja eri-
tyisesti avun riittavyydesta. Kuitenkin enemmistd huolestuneista vanhemmista

koki saavansa lapselleen riittavaa tukea.

Perhekeskusten yksi kantava idea on tarjota lapsille, vanhemmille ja perheille
apua jaksamiseen erilaisin keinoin. Perheen saapuessa perhekeskuksen avun
piiriin, otetaan perhe vastaan inhimillisesti ja tarpeita kuunnellen. Toiminnan tar-
koitus on tukea lapsiperheiden arkea ja jaksamista. (Pelkonen ym. 2020, 32.)
Kaiken kaikkiaan olisi tarkeéda tukea vanhempien ja perheiden jaksamista ja
mahdollisuudet tulisi laaja-alaisesti kartoittaa. Myds vanhempien voimavarojen

vahvistaminen ja riskien ennalta tunnistaminen. (Kaukonen ym. 2017, 52.)

6.2.2 Ryhmatapaamiset

Eniten kaytettyja avoimen varhaiskasvatuksen palveluja olivat Perdlan ym.
(2011, 78) raportin mukaan leikkipuistoissa sekéa -kentilla tapahtuva toiminta
seka perhekerhojen ja —ryhmien tapaamiset. Nama palvelut olivat vanhemmilla
tiedossa. Nuorille ryhmatapaamiset ovat hyva tapa oppia sosiaalisia taitoja ja
paattelykykya. (Kaukonen ym. 2017, 215).
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Tutkimusten mukaan vanhemmat kokivat huolista puhumisen helpoksi erityi-
sesti vertaistukiryhmassa. Ryhméatoimintaan osallistumisen aktiivisuus vaihtel
suuresti eri alueilla, ja niihin vaikuttivat my6s toimintaymparistd seka toiminnot.
(Perala ym. 2011, 81.) Nykyaan ryhméatapaamiset voidaan toteuttaa monella
eritapaa, kuten perhekahviloissa, whatsApp-ryhmissa, puhelinkeskusteluissa,
viesteissa ja muissa sosiaalisen median keskusteluryhmissa. Kaiken pohjana
on, ettd vanhemmat voivat jakaa kaytdnnén kokemuksia ja pohdinta-apua ar-
keen. (Jokinen 2019, 11.)

Perhekeskuksen toimintaa on kehitetty perheiden kohtaamispaikoiksi ja vertais-
tuen mahdollistajaksi. Tama tarkoittaa my6s toimijoiden yhteistyokykya ja joh-

tajilta monialaista johtamistaitoa. (Hastrup ym. 2013, 150.)

6.2.3 Perhekeskuksen palvelut

Hallituksen karkihanke LaPe:n my6td Suomeen on perustettu perheille perhe-
keskuksia, joissa perheelle suunnattuja palveluja on keskitetty yhteen paikkaan.
Myds perustason lahipalveluja seka lasten erityispalveluja on koottu laajem-
miksi monitasoisiksi palvelukokonaisuuksiksi kuten matalan kynnyksen perhe-
keskustoiminta seké& vaativan- ja erityistason palvelut. Nain perhepalvelut ovat
helposti saatavilla perheille ja ammattilaisten on helpompi tehdé yhteistyota per-
heiden asioissa. Perhekeskusten palvelut on suunnattu 0-15 -vuotiaille lapsille
seka heidan vanhemmilleen. Perhekeskusten tarkoituksena on tarjota laajasti
palveluja neuvoloista aina erilaisiin terapiapalveluihin. Palvelut ovat suunnattu
perheille yhdessa tai jokaiselle erikseen. My6s yli 15-vuotiaille oli osassa per-
hekeskuksissa palveluja tarjolla. (Pelkonen ym. 2020, 36; Kaukonen ym. 2017,
13.)

Perhekeskuksien palveluiden tarkoituksena on, ettd jokainen lapsi, nuori ja
perhe saa viiveetta tarvittavaa tukea ja apua yhdesta paikasta ja nailla palve-
luilla pyritaan vahvistamaan ennalta ehkaisya, varhaista apua, vahentaméaan

eriarvoisuutta ja hillitsemé&én kuntien rahan menoa (Pelkonen ym. 2020, 23.)
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6.2.4 Asiantuntemusta perheille

Vuorenmaan (2019, 1) raportti kertoo, ettd kaksi kolmasosaa vanhemmista tar-
vitsi tukea lastenneuvolan terveydenhoitajien mukaan erityisesti vanhemmuu-
teen, jaksamiseen ja lapsen kasvun tukemiseen. Ammattilaisten apua lapsiper-
hepalveluihin kaipasivat lahes kaikki vanhemmat, vaikka he eivat sita ilmais-

seet.

Tutkimukset myos kertovat, ettd erityisasiantuntijoiden asiantuntemusta tulisi
vieda lapsen tueksi hanen omaan kehitysymparistéonsa. Lapsen ja perheen ei
tarvitse valttamatta kayda vastaanotolla tai sairaalassa, vaan toiminta voidaan
tuoda perheen kotiymparistoon. (Hastrup ym. 2013, 3.) Asiantuntijoiden tulee
jalkautua niin fyysisesti kuin digitaalisesti, esimerkiksi kehittamalla sahkoisia
palveluja perheille ja palvelemaan verkostomaista tyotetta ja kotiin vietavaa
vaativan- ja erityistason palvelua. Tama vaatii myds tyontekijoiden kouluttau-
tumista ja asiantuntijuuden vahvistamista (Kaukonen ym. 2017, 103.)

6.2.5 Matalan kynnyksen perhepalvelut

Lasten Kaste-hankkeessa on ollut ajatuksena madaltaa lapsiperheiden kyn-
nysté paasta tukipalvelujen piiriin, ja hanke on vienyt tukipalvelut lapsille ja nuo-
rille heidan luonnolliseen kehitysymparistoonsa. Hankkeessa on haettu erilaisia
toiminta- ja tyotapoja, joilla lapsia ja vanhempia tuetaan viemalla asiantunte-
musta heidan arkiymparistoonsa kuten paivahoitoon, kouluun ja kotiin. (Hastrup
ym. 2013, 23.)

Pohdimme tutkimuksia lukiessamme, etta matalan kynnyksen palvelut ovat lap-
siperheille hyva tie paastd ensimmaiseen kontaktiin tukipalveluihin. Matalan
kynnyksen palvelut eivat veisi perheen voimavaroja ja energiaa liikaa. Siella
ammattilaiset voivat tarvittaessa ohjata perhe eteenpain muihin tukipalveluihin,

jos matalan kynnyksen palvelut ovat perheelle lilan kevyita.
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7 POHDINTA

Seuraavissa luvuissa tarkastelimme opinnaytetydmme tuloksia seka sitéa, mi-
ten huomioimme ammattikorkeakoulujen rehtorineuvoston virallisia eettisia
suosituksia ja pidimme mielessamme kirjoittaessa luotettavuuden kriteerit. Ku-
vailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on olla kokonaisuudessaan kir-
jallisuusperusteinen, mutta taytyy silti muistaa, etté sen tulisi sisaltdd myos
pohdintaa tuotetusta tuloksesta. (Kangasniemi ym. 2013, 297.)

7.1 Tulosten tarkastelu

Yleisesti ottaen tutkimuksessamme havaittiin, etta suoraan pitkaaikaissairai-
den lasten perheiden kokemuksia on tutkittu hyvin vahéan. Kokemukset per-
heilta tuli useasti ammattilaisten kautta, mika ei valttdmatta kerro totuutta per-
heiden omista ja aidoista kokemuksista. Samanlaisten ongelmien kanssa pai-
nitaan muuallakin kuin Suomessa eli téhan ongelmaan kannattaa suhtautua
vakavasti (Appelqvist-Schmidlechner ym. 2017, 56; Jokinen 2019, 5; Suutari
2019, 25; Kaukonen ym. 2017, 184; Bystrom ym. 2012, 4-5.)

Suomen hallituksen karkihankkeena on ollut vuodesta 2016 lahtien lasten,
nuorten ja perheiden tukipalveluiden parantaminen, ja tama on tehnyt sen,
ettd tutkimuksia, artikkeleita, raportteja, vaitoskirjoja on tehty paljon eri tulokul-
mista ja eri alueille omia. Matalan kynnyksen palveluja lapsille, nuorille ja per-
heille on mm. LAPE-hankkeen mydta lisatty, mutta kuten jo aiemmin tote-
simme, itse kokemusten puuttuessa on suoraan vaikea kohdistaa ja tarkentaa

palveluja eri alueille.

Tukipalveluista vertaistuki nousi esille monesti ja oli matalan kynnyksen palve-
luista helpoin tukimuoto. Vertaispalvelua voidaan tarjota vanhemmille yhdessa
ja erikseen, myos koko perheelle ja lapsille sek&a nuorille omana palveluna.
Vertaistukiryhma on ehdottomasti hyva tapa jakaa kokemuksia ja tuntoja toi-
selle, jolla on samanlainen tilanne. Vertaistukeakin voi tarjota erilaisia, kuten
ihan keskustelua tai ammattilaisen ohjaamaa vertaistukiryhnmaa. Tukimuotojen
tarjontaa tulisi punnita tarkasti, jotta ne tarjoaisivat parhaimman tuloksen per-
heille. Ammattilaisten tulisi osata nédhdéa perheet perheen ongelmien takaa,

koska se saattaa avata tien oikean tuen piiriin. (Kalland & Salo 2020, 895;
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Kaikkonen ym. 2012, 186; Vuorenmaa 2019, 9; Hastrup ym. 2013, 55; Perala
ym. 2011, 78; Vaz ym. 2018, 1402.)

Nuorten mielenterveyspalveluja pitaisi ehdottomasti vahvistaa, koska he sité
talla hetkella tarvitsevat. Palvelujen puute nakyy nuorten pahoinvointina. Heille
tulisi tarjota matalan kynnyksen palveluja, kuten turvallisia ammattilaisten val-
vomia nuorisotiloja, nepsy-valmentajia seka helppoja harrastusmahdollisuuk-
sia. Nuorten pahoinvointia, kuten myés lapsiperheiden tilannetta helpottaa
varhainen tuki. Varhainen tuki tulisi olla juuri sitd matalan kynnyksen palvelua,
eli lapset, nuoret ja perheet voisivat helposti ottaa yhteytta yhteen paikkaan,
jossa voisivat kertoa omasta tilanteesta. Nain saataisiin lapset, nuoret ja per-
heet varhaisen tuen piiriin ja ohjattua oikeanlaisiin tukipalveluihin. (Hastrup
ym. 2013, 24.)

Ammattilaisten yhteydenpidon koettiin olevan tarkeaa, jotta ei jaada avun-
pyynnon jalkeen vain odottamaan. Ammattilaisten sdannoéllisella yhteydenpi-
dolla voi olla joillekin lapsiperheille suurikin merkitys, koska silloin ei tarvitse
jaadda ongelmien kanssa yksin. Pelkastaan ammattilaisen yhteystiedot pitkaai-
kaissairaan lapsen perheella voivat tuoda turvaa seka auttaa selviytyméaan
haastavasta arjesta. Erilaisia keinoja l6ytyy tutkimuksissa, mutta ammattilais-
ten tulisi nahda lapsiperhe kokonaisuudessaan ja sen voimavarat ja se, mihin
juuri tama perhe jaksaa ja pystyy. Matalan kynnyksen palvelut ovat yleensa
helpoin ja monesti myds se tehokkain keino saada apua, koska avun saami-

nen ei vaadi niin paljon jarjestelyja perheelta. (Pelkonen ym. 2020, 11).

7.2 Luotettavuuden ja eettisyyden tarkastelu

Luotettavuutta arvioidessa kriteereina laadullisessa tutkimuksessa ovat siirret-
tavyys, riippuvuus, uskottavuus seka vahvistettavuus (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2017, 197). limididen aineistolahtéinen kuvaileminen on kuvaile-
vaa kirjallisuuskatsausta ja sen tarkoitus ja tavoite on ymmartaa tutkittavaa il-

miota (Kangasniemi ym. 2013, 292).

Luotettavuuden lisddmiseksi tutkimukseen voidaan muokata selkea ja tasmal-

linen tutkimuskysymys ja esittaa sen ymparille teoreettinen viitekehys (Kan-
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gasniemi ym. 2013, 297). Tutkimuksen uskottavuutta lisaa tutkimukseen teh-
dyt tarkat ja avoimet aineiston haku- ja valintaprosessin vaiheet seka tutki-
musprosessin johdonmukainen eteneminen. (Kankkunen & Vehvilainen-Julku-
nen 2017, 198).

Opinnaytetydssamme perehdyimme tutkimuskysymysten muotouduttua aihe-
piiriin teoreettiseen viitekehykseen ja perehdyimme tarkasti kuvailevan kirjalli-
suuskatsaukseen menetelmana. Tutkimuskysymykset muotoutuivat jo tutki-
musprosessin alussa muotoonsa, mutta hakusanakriteereita jouduimme
muokkaamaan, jotta saimme parhaan otoksen tutkimusaineistoon. Hakusano-
jen maarittelyssa saimme ohjaavalta opettajalta ja koulun informaatikolta neu-
voja. Aineiston valintaan kaytettiin sisaanotto- ja poissulkukriteereja, jotka lis-
tattiin etukateen. Aineistonhakua on kuvattu mahdollisimman avoimesti ja tar-

kennettu tekemalla taulukoita ja liitteitéa prosessin esittelemiseksi.

Eettiseltd puolelta tarkasteltuna opinnaytetydmme on tehty Arenen (2018) el
Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvoston eettisten suositusten mukaan. Ohjei-
den avulla varmistimme opinnaytetydmme hyvan tieteellisen kaytannon. Nai-
hin ohjeisiin olemme tutustuneet ennen opinnaytetyon kirjoittamista. Eetti-
syytta lisasi myos opinnaytetydsopimus, jonka olimme tehneet toimeksianta-

jan kanssa.

Tutkimuslupaa emme tarvinneet, silla teimme opinnaytetydmme aiempien tut-
kimusten ja aineistojen pohjalta. Varmistaaksemme tutkimuksemme eettisyy-
den aineistonkeruussa ja analyysissa, teimme tiedonhaun huolellisesti ja pe-
rusteellisesti ja varmistaen, etta aineisto vastaa tutkimuskysymyksiimme seka
on luotettavaa. Kunnioitimme muiden tutkijoiden tutkimustuloksia ja niita tar-
kastellessamme seka analysoidessamme emme muuttaneet niitéa. Lahdeviit-
teet olemme merkanneet Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun l&hdeviite-

ohjeiden mukaan.

7.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Johtopaatoksind opinnaytetydmme tuloksena voimme todeta, etté lapsiperhei-

den tukeminen on hyvin tarke&a. Perheitd, joissa lapsella on pitkaaikaissai-
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raus, sairastuminen seka erilaiset vammat. Lapsiperheiden ahdinko viime vuo-
sina on kasvanut niin taloudellisesti kuin henkisesti, joten pienikin muutos ar-
jessa saattaa kaantaa perheen arjen paalaelleen. Se millaisia palveluja per-
heet tarvitsevat, on vaikea maarittda suoraan, vaan jokaisessa kaupungissa ja
kylassa lapsiperheilla on erilaiset tarpeet ja ongelmat. Samanlaista palvelua ei
voida suoraan tarjota Helsingissa ja Sodankyldss&, vaan tarvitaan spesifia

paikallista tietoa lapsiperheiden tilanteista ja tarpeista.

Keinoja Suomessa loytyy lapsiperheille, niin matalan kynnyksen palvelujen
kuin erikoissairaanhoidon palvelujen valiltd. Kuitenkin keinojen kohdentaminen
vaatii ammattilaisilta paikallistietdmysté ja siihen tarvittaisiin ehdottomasti tut-
kimusta paikallistasolla, jotta palvelut olisivat oikeanlaisia ja tehokkaita. Tama

saastaisi kunnilta ja kolmannelta sektorilta henkiléresursseja ja rahaa.

Oikeanlaisen avun kartoittaminen tulisi tehd& yhdessa vanhempien kanssa
keskustelemalla heti tuen tarpeen esille tullessa tai huolen heratessa, ja tama
tulisi ottaa huomioon perhepalveluja suunniteltaessa. Hyvana esimerkkina
voisi olla esimerkiksi Vanhempien Akatemia Oulussa, jossa on matalan kyn-
nyksen palveluja lasten vanhemmille. (Vanhemmuuden tuen reseptikirja 2018,

7; Vanhempien Akatemia s.a.)

Jatkotutkimusehdotuksia meille tuli opinndytetyota tehdessa monta, mutta
paallimmaisena tuli lasten, nuorten ja perheiden omat kokemukset erilaisista
tukimuodoista ja toisena, miten turvata lapsia, nuoria sekéa perheita, kun yh-
teiskunnassa on kriisi tai taantuma. Esimerkkina talla hetkella maailmalla pyo-
rivd Covid-19 virus, joka rajoittaa lapsiperheiden tukipalvelujen saatavuutta.
Kolmanneksi jatkotutkimusehdotukseksi mieleemme tuli, miten lapsiperheet

saavat tietoa erilaisista palveluista, joihin he olisivat oikeutettuja.

7.4 Ammatillinen kasvu

Opinnaytetyon tekeminen oli meille hyvin silmia avaava ja opettavainen pro-
sessi. Saimme paljon tietoa lasten pitkdaikaissairauksista, lasten, nuorten ja
perheiden eri tukimuodoista ja erityisesti siitd, ettd perheiden aanta pitaisi

enemman kuunnella vaikeiden hetkien aikana. Tata opinnaytetyota voi kayttéa
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kouluterveydenhuolto, terveydenhuolto ja kolmas sektori, kun pohditaan pitka-

aikaissairaiden lasten perheiden tukipalveluja.

Sairaanhoitajan tehdessa ty6ta lapsiperheiden kanssa on hyvé osata seurata
uusimpia tutkimuksia ja soveltaa sitd omaan ty0honsa, joten tAman opinnayte-

tyon tekeminen oli hyvin hyodyllista meille.

Haastavinta meille oli prosessin alussa ymmartaa, miten saadaan hyva ja luo-
tettava teoreettinen viitekehys. Kun saimme alkukankeuden jalkeen viiteke-
hyksen kuntoon, oli opinnaytetydn tekeminen selkeaa. Opinnaytetyon tekemi-
nen yhdessa vaatii paljon jarjestettya aikaa yhdessa tekemiseen, pitkajannit-

teisyytta ja yhteistyokykya seka itsendisen tydskentelyotteen hallintaa.
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LIITTEET
Liite 1/1
Tutkimustaulukko
Tutkimuksen bibliogra- | Tutkimuksen Otoskoko, Keskeiset tulok- | Oma intres-
fiset tiedot XAMK:n ra- tarkoitus, tutki- | menetelmé set simme opin-
portointiohjeiden mu- muskohde naytetydbmme
kaan kannalta
Pelkonen, M., Hastrup, Perhekeskusten | Otoskokona Osallisuuden vah- | Perhekeskusten
A., Normia-Ahlsten, L., ja niitd ohjaavan | on kaytetty vistaminen perhe- | tydbmenetelmat.
Halme, N., Kekkonen, M., | toimintamallin maakunta alu- | keskuksissa nuor- | miten kolmas
Kiviruusu, O., Liukko, E., | kehittdminen. een perhe- ten ja perheiden sektori kuuluu
Lamsa, R. & Muranen, P. keskusyhdys- | osalta seka lapsi- | perhekeskusten
Tutkimuskoh- henkiloita ja perhelédhtéinen | piiriin.

Perhekeskukset Suo- teena oli lapsi- (n=19). uudistus toiminta-
messa 2019 Kehittamisen | ja perhepalvelut kulttuuriin, myés
tilanne ja tyon jatkumi- Suomessa. Tutkimus ol palvelu- ja yhteis-
nen. tehty Webro- | tydverkostojen

pol-kyselyna laajentaminen.
2019 ja analysoitu

laadullisena

aineistona. Ai-

neistoa ryhmi-

teltiin, mutta
varsinaista
laadullista
analyysia ei
tehty.
Kalland, M. & Salo, S. Tutkimuksen Otoskokona Erilaisilla interven- | Interventioiden
tarkoituksena oli | on ollut Hel- tioilla voidaan vai- | vaikutus lapsi-
Vanhemmuuden tukemi- | tutkia miten singissa kuttaa vanhem- perheisiin ja nii-
nen vauva ja lapsiper- vanhemmuutta | 1974-2000 muustaitoihin ja den vaikutta-
heissa. voisi tukea pa- valisena ai- vanhemman ja vuus.
remmin vauva kana neuvo- lapsen véliseen
2020 ja lapsiper- loista satun- vuorovaikutuk-
heessa. naisesti poi- seen.

mittuja 160
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Tutkimuskoh-
teena on ollut
Helsinkilaisneu-
voloiden lapsi-

perhe asiakkaat

(kpl) lapsiper-
hetta.

Tutkimus on
toteutettu
seurantame-
netelmalla,
ennen-jal-
keen-seuran-
tatutkimus-
asetelma.

Universaali ja
kohdennettu

tydmuoto.

Kaikkonen, R., Maki, P.,
Hakulinen-Viitanen, T.,
Markkula, J., Wikstrom,
K., Ovaskainen, M-L., Vir-
tanen, S. & Laatikainen,
T.

Lasten ja lapsiperheiden

terveys ja hyvinvointierot.

2012

Tutkimuksen ai-
heena oli tuoda
lisaa tietoa las-
ten, nuorten ja
lapsiperheiden
hyvinvoinnista
ja terveydesta
seka niiden vai-

kuttavuudesta.

Tutkimuksen
perusjoukkona
olivat kaikki tut-
kimuksen ai-
kana lastenneu-
voloihin tai kou-
luterveyden-
huoltoon maa-
réaikaiseen ter-
veystarkastuk-
seen tulleet
suomenkieliset
puoli-, yksi-,
kolme- ja viisi-

vuotiaat lapset

Tutkimukseen
otoskoko ol
yhteensa 6
509 lasta.

Tutkimuk-
sessa oli kay-
tetty menetel-
mana lapsen
terveystarkas-
tusta tervey-
denhoitajan
suorittamana
kaikille ik&ryh-
mille.

Kysely oli
tehty lomak-
keella huolta-
jille kaikissa
ikéryhmissa
seka oma ky-
sely 8./9.

luokkalaisille.

Paasaantoisesti
lapsiperheet voi-
vat hyvin. Lapsi-
perheiden talou-
dellinen tilanne on
viime aikoina hei-
kentynyt. Laajat
terveyspalvelut
auttavat perheita
selvidamaan ar-

jesta.

Lapsiperheiden
hyvinvointi, lap-
siperheiden so-
sioekonominen
tilanne, Lasten

terveydentila.
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sekd ensimmai-
sen, viidennen
ja kahdeksan-

nen luokan op-

Lapsille anne-
tuista rokotuk-
sista oli ke-

ratty erikseen

pilaat. (2007- tietoja tutki-
2008). mukseen.

Vuorenmaa, M. Tilastoon on ku- | Otoskoko oli Vanhempien jak- | Vanhempien
vattu lapsiper- yhteensa van- | samisen haas- jaksamisen

Lasten ja heidan per-
heidensa hyvinvointi
2018.

2019

heiden hyvin-
vointia, ter-
veytta, palvelu-
jen kayttoa seka
palvelukoke-
muksia vaesto-

ryhmittéin ja

hempien vas-
tauksia
10 737.

Menetelmana
kaytettiin pa-

perista tutki-

teita. Vanhempien
nakemys lasten

tuen tarpeista.

haasteet, van-
hempien néke-
mys lastensa

tarpeesta tuista.

maakuntakoh- muspaperia,
taisesti. joka annettiin
vanhemmille

Tiedot on ke- lasten neuvo-

ratty LTH-tutki- | loissa.

mukseen joka

toinen vuosi.

Tietoa kerataan

vuoroin 3-4 kk

ikaisten vauvo-

jen tai 4-vuotiai-

den lasten per-

heilta.
Hastrup, A., Hietanen- Kaste-tutkimuk- | 2012-2015 Yksi keskeisista Lasten palvelu-
Peltola, M., Jahnukainen, | sen linjaukset Kaste-hank- tuloksista liittyy jen kokonaisuu-
J. & Pelkonen, M. on tarkoitettu keita on ollut perus- ja erikois- det, toiminta-

ohjaamaan so- | monta sa- palveluiden suh- mallit ja tavat.

Lasten, nuorten ja lapsi-
perheiden palvelujen uu-
distaminen. Lasten Kaste
-kehittamistydsta pysy-

vaksi toiminnaksi.

2013

siaali- ja tervey-
denhuollon ke-

hittamista.

Tutkimuskoh-
teena oli lasten,

nuorten ja lapsi-

maan aikaan

eri tavoitteilla.

Indikaattoreita
oli19ja 39
toimenpidetta,
joiden alle si-

joittui kolme

teen muuttami-

seen.

Toimintamallien, -
-prosessien, tapo-

jen ja —rakentei-
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perheiden pal-
velut kokonai-

suutena.

toimenpide
teemaa: on-
gelmaeh-
kaisy, ennal-
taehkaisy,
henkildsto re-
surssit ja
osaaminen
seka palvelu-
kokonaisuuk-
sien yhte-
nevaisyys ja
toimintamal-
lien vaikutta-

Vuus.

den juurruttami-
sen levittdminen

valtakunnallisesti.

Appelgvist-Schmidlech-
ner, K., Kekkonen, M.,
Wessman, J. & Sarpa-

ranta, T.

Jaasydamet. Icehearts-

toiminnassa aloittavien

Icehearts-toi-
mintaa oli selvi-
tetty aloittanei-
den lasten psy-
kososiaalisesti
tuen tarvetta

seké hyvinvoin-

Tutkimukseen
osallistui kui-
tenkin vain
viisi toimin-
tansa vuonna
2015 aloitta-

nutta joukku-

Toimintamallissa
tavoiteltiin lapsia,
joilla perhetilan-
teessa on saman-
laisia riskeja kuin
paivakoti-ikaisten

huostaanotettujen

Kolmannen sek-
torin tarjoama
tukipalvelu lap-
sille ja perheilla,
joilla ehkaistaan
lapsiperheiden

kriisiytymista.

lasten psykososiaalinen tia. etta. Joukku- | lapsiperheissa.
hyvinvointi ja arviot toi- eet edustivat
minnan vaikuttavuudesta | Kohderyhmana | niin paakau- Lastensuojelutar-
yhden vuoden seuran- tutkimuksessa punkiseutua vetta voidaan eh-
nassa. olivat taustansa | kuin muitakin | kaista tallaisen
seka perhetilan- | alueita. toimintamallin mu-
2017 teen vuoksi ole- kaan ja samalla
vat lapset, joilla | Tutkimus to- lastensuojelupal-
oli selkea var- teutettiin suo- | velujen tarve va-
haisen tuen menkielisilla henee.
tarve. kysymyslo-
makkeella.
Jokinen, L. Tutkimuksen Otoskoko Ky- | Keskeiset tulokset | Kolmannen sek-

Varhainen tukeminen ja
ohjautuminen tuen piiriin.

Sos-lapsikyla.

tarkoituksena oli
luoda ymmarrys
siitd, mihin toi-

mintatapoihin

selyssé 0li86
vanhempaa,

joista 81 ol

kertovat tydela-
man kuormitta-
vuuden vaikutta-
van stressiin, van-

hemmat kokevat

torin palvelusta

tehty tutkimus ja
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2019 asiakaslahtoi- naista ja 5 tarvitsevansa sen vaikutta-
nen vanhem- miesta. apua, mutta apua | vuus lapsiper-
muuden tukemi- ei kuitenkaan heisiin.
nen vanhem- Menetelmana | haeta. Matalan
pien nakokul- kaytetty sah- | kynnyksen help-
masta perustuu | koisen kyse- pous. Arjessa voi-
ja mihin aihei- lya ja haastat- | maa antavia teki-
siin tulisi tarttua, | teluja. joita. sosiaaliset
jos halutaan tu- suhteet. Vanhem-
kea ennaltaeh- mille annettu tuet.
kaisevasti van-
hempien ja per-
heiden hyvin-
vointia.

Aineisto van-

hemmuuden

varhaisesta tu-
kemisesta ja

tuen piiriin oh-

jautumisesta

keréattiin syksyn
2018 aikana.

Suutari, H-L. Tutkimuksen Otoskokoa ei | Tuloksien mukaan | Perheiden ko-

Itse hokattu reitti. Van-
hempien kokemuksia
vanhemmuuden matalan

kynnyksen tuesta.

2019

tarkoitus on ku-
vailla vanhem-

pien kokemuk-

sia ja arjen

muutoksia.

Tutkimuksen
kohde oli van-
hempien akate-

mian asiakkaat.

ole mainittu.

Tutkimus to-
teutettu haas-

tattelemalla.

Aineisto on
analysoinut
kayttamalla
fenomenolo-

gista metodia.

vanhempien
haasteet muodos-
tuivat riittAmatto-
myyden kokemuk-
sista, haasteista
ajankaytossa
seka ongelmista
tunteiden saate-
lysté kasvatusti-

lanteissa.

kemukset mata-
lan kynnyksen
palveluista ja
perheiden arjen

haasteet.

Kaukonen, P., Malja, M.,
Petrelius, P., Rajala, R.,

Tapiola, M., Mékela, J. ja
Hastrup, A.

Tarkoituksena
oli luoda pe-

rusta erityista-
son palvelujen

uudistukselle

Otoskoko oli
eri palveluista
ja palvelujar-
jestelman eri

tasoilta ja 30

Tuloksien mukaan
asiakkaat kokivat
saavansa riittavaa

palvelua nopeasti

Miten voitaisiin
jarjestaa asiak-
kaiden tuki niin,

ettd oman orga-
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Erityis- ja vaativan tason seka yhtenais- kokemusasi- | ja yhdesté pai- nisaatiolla riit-
palvelujen tybpajaproses- | taa niita. antuntijaa. kasta. Kokemus taisi teho ja
sin raportit. Osana Lapsi- oli asiakkaalle ko- | tuen tuottavuus
ja perhepalveluiden muu- | Tutkimuksen Menetelmana | konaisvaltainen ja | olisi tehokasta.
tosohjelmaa. kohteena oli kaytetty tyo- | tasa-arvoinen.

tybpajatyosken- | pajatyosken- Kuunteleminen ja
2017 telyssa rakentu- | telya. oikea palvelu oi-

nut kymmenen keaan aikaan sai

tydéryhman tyods- lopputulemana

kentelyprosessi. asiakkaan voi-

Mukana oli maan paremmin.

myos kokemus-

asiantuntijoita.
Perala, M-L., Salonen, A., | Tutkimuksessa | Otoskoko Tulos oli kuvaile- Palvelujen tar-
Halme, N. & Nykanen, S. | tuotettiin tietoa saatu tutki- vaa tietoa palvelu- | peesta, Millaista

lasten ja perhei- | mukseen (n = | jen tarpeesta, apua ja tukea
Miten lasten ja perheiden | den palvelujen 955) postiky- | avun ja tuen on saatu. Miten
palvelut vastaavat tar- tarpeesta, tuen | selylla mene- | saannista sekéa palveluja kayte-
peita? Vanhempien nako- | ja avun saan- telmalla. palveluiden kay- taan.

kulma.

2011

nista, palvelujen
kaytosta, laa-
dusta ja yhteen-
sovittamisesta
seka vanhem-
pien osallisuu-
desta, kumppa-
nuudesta ja
paatoksente-
koon vaikutta-

misesta.

Tutkimuskoh-
teena alle 9-
vuotiaiden las-
ten aideilta ja

isilta Suomessa

Otoskoko las-
kettiin voima-
analyysin

avulla.

Aineiston
analyysissa
oli kaytetty
kuvailevia
analyysime-
netelmia:
Keskiarvo,
prosenttia ja

keskihajonta.

tosta, laadusta ja
yhteensovittami-
sesta lapsiper-
heille.

Tietoa saatiin alle
9-vuotiaiden van-
hempien osalli-
suudesta, paatok-
sentekoon vaikut-
tamisesta ja

kumppanuudesta

Bystrém, 1., Hollén, E.,
Falth-Magnusson, K. &

Johansson, A.

Tutkimuksen
tarkoitus oli tut-

kia kuinka glu-

Otoskoko tut-
kimuksessa
oli Tutkimuk-

Terveyteen liittyva
elamanlaatu hoi-

detuissa keliakiaa

Vanhempien
kokemukset las-
ten sairaudesta

ja se, etta lasta
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Health-Related Quality of
Life in Children and Ado-
lescents with Celiac Dis-

ease: From the Perspec-
tives of Children and Par-

ents.

2012

teeniton ruoka-
valiota noudat-
tavat ke-
liakialapset ja
nuoret arvioivat
terveydentilaan
liittyvaa elaméan-
laatua ja onko
ika ja ika taudin
vakavuus alku-
vaiheessa vai-
kutti lasten it-
searviointiin
myShemmin

elamassa.

sessa on mu-
kana 160
lasta, jolla on
vahvistettu
keliakia 55
miesta ja 105

naista.

Tutkimus teh-
tiin kyselylo-
makkeella.

Analysointiin
oli kaytetty DI-
SABKIDS mit-

taria.

sairastavissa lap-
sissa ja nuorissa
vaikuttivat min-
kaikaisena oli
saanut diagnoo-
sin, sairauden va-
kavuus alussa ja
kauan oli kaytta-
nyt gluteenitonta
ruokavaliota. Tar-
keaa olisi antaa
lasten itse tulla
kuulluksi heidan
omia kokemuksi-

ansa.

pitaisi kuunnella
heidan omasta
sairaudestaan
ja miten se vai-

kuttaa heihin.

Vaz, J., Milbrath, V.,
Gabatz, R., Krug, F.,
Hirschmann, B. & Morais

de Oliveira, M.
CARE FOR FAMILIES
OF CHILDREN WITH

CHRONIC DISEASE.

2018

Tutkimuksen
tarkoituksena oli
tutkia, mita
kroonisista sai-
rauksista karsi-
vien lasten per-
heen hoidosta

on tuotettu.

Tutkimuskoh-
teena on ollut
lapsiperheet,

jossa lapsella
krooninen sai-

raus.

Menetelména
on kaytetty in-
tegroiva kat-
saus, jolla py-
ritty tutustu-
maan kymme-
nen viime
vuoden julkai-

suihin.

Keskeiset tukok-
set ovat kroonisen
sairauden diag-
noosin, tottumus-
ten muutoksen ja
perheen elaman
uudelleen organi-

soiminen.

Kroonista sai-
rautta sairasta-
vien lapsiperhei-
den hoitorutiinit

Lapsiperheet,
joissa lapsi sai-
rastaa kroonista
sairautta ja mi-
ten se vaikuttaa
perheen ela-
maan ja miten
se vaikuttaa ar-

keen.
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Tieto-

kanta

Hakusanat

Rajaukset

Otoksia
ilman ra-

jauksia

Hyvaksytty si-
saanottokritee-
rien ja rajauk-

sien mukaan

Hyvaksytty lo-
pulliseen tutki-

mukseen

Medic

pitkaaikais-
sair* and

perh*

2010-2020

full text

2

Kaakkuri-

Finna

pitkdaikais-
sair* and
lapsiperh*

or perh*

2010-2020

full text

14

Julkari

pitkaaikais-
sair* and
lapsiperh*

or perh*

2018-2020

full text

27

Journal

pitk&aai-
kaissair*
and lap-
siperh* or

perh*

11

Cinahl

Chronic
deseases
and fami-
lies with
children

2018-2020

Eurooppa

1254

Diva Por-

tal

Chronic
deseases
and fami-
lies with
children or

falmily




TAULUKKO 2 Sisaénotto- ja poissulkukriteerit

49

Liite 3/1

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

Aineiston tulos kasitteli opinnayte-
tyémme aihetta

Suomenkielinen aineiston aikarajaus
2010-2020

-Kansainvélinen aineiston aikarajaus
2010-2020

Aineiston tuli olla tieteellisia tutki-
muksia, artikkeleita ja vaistéskirjoja
seka pro-graduja

Aineistosta oli saatavissa koko teksti

Aineiston tulos ei kasitellyt opinnay-
tetydomme aihetta

Tutkimus oli julkaistu ennen vuotta
2010

Aineiston koko tekstié ei ollut saata-
villa
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Millaista tukea pitkdaikaissairaiden lasten perheet kuvaavat tarvitsevansa?

jen muuttunen,
elaménhallinta
katoa, riittavan
tuen tarjoaminen.
(Vaz ym. 2018,
1405)

ja arjen katoaminen

Helpompi sopeu-
tua piene lapsen
sairastuessa,
murrosiassa tarvi-
taan paljon tukea.
Vanhempien syyl-
lisyys, suru, kat-
keruus ja vaikeus
lapsen diagnoosin
jalkeen. (Bystrém
ym. 2012, 4-5)

Lapsen saama
diagnoosin jalkei-
nen vanhempien

syyllisyys

Avun pyytaminen
ja oikean tuen
saaminen on hi-
dasta. Ammatti-
laisten kuunnel-
tava perheiden
vaikeuksia. Van-
hempien hyvin-
vointi ja jaksami-
nen koostuu hy-
vista suhteista.

Ohjautuminen

Vanhemmat tuke-

vat toinen toisiaan

Vanhempien syyllisyys

Toimiva yhteistyo

Ennaltaehkaisevyys

Kokemukset ja toiveet

Myonteinen palaute

Alkuperéinen il- | Pelkistetty ilmaus | Alaluokka Ylaluokka
maus
Lapsiperheen ar- | Arjen muuttuminen | Arjenhallinta Hyvien suhteiden ke-

hittdminen
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tuen piiriin muu-
alta kuin sote pal-
veluista. Vanhem-
pien tuki koostui
kontakteista toi-
siin vanhempiin
(Jokinen 2019.)

Alueelliset erot
perheiden hyvin-
voinnissa. Aidin
koulutustasolla
suuri vaikutus.
(Kaikkonen ym.
2012))

Aidin koulutustason

vaikutus

Vanhemmat ko-
kevat riittamatto-
myytta ja avutto-
muutta. Tunteiden
kasittely yksilolli-
sesti ja vertais-
tuen avulla.
My®énteinen pa-
laute tarkeaa per-
heelle. Ammatti-
laisten on kuun-
neltava perhetta
ja lasta. Lapsen
oma kokemus on
tarkeaa. (Kauko-

nen ym. 2017.)

Ammattilaisten an-
tama myonteinen
palaute ja lapsen
kuunteleminen
omasta kokemuk-
sesta sairaudes-

taan

Yhteistyd toimivat
terveydenhoita-
jan, hammashuol-
lon, puheterapian,
paivéahoidon ja
opettajien kanssa
seka yksityisen
sektorin ja seura-

kunnan kanssa.

Toimiva yhteisty®
ammattilaisten

kanssa
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Huonot kokemuk-
set olivat koulu-
laakarin, koulu-
psykologin ja koti-
sairaanhoidon,
lastensuojelun ja
kotipalvelun
kanssa. (Perala
ym. 2011.)

Ennalta ehkai-
seva toiminta il-
man lahetetta.
Perhekeskus
malli ennaltaeh-
kéisee ja madal-
taa avun piiriin
hakeutumista.
(Suutari 2019.)

Ennaltaehkaiseva
tuki ja matalan kyn-

nyksen palvelut

Lapsiperheen ko-
kemukset ja toi-
veet otettu huomi-
oon palvelusuun-
nittelussa. Van-
hempien jaksami-
nen parani myon-
teisesta palaut-
teesta. Perheet
kokivat jaavansa
ilman riittavaa
apua verrokkiper-
heisiin ndhden
yhteiskunnan tar-
joamista palve-
luista huolimatta.
Perhe tarvitsi ul-
kopuolista tukea

toimintaan ohjau-

Perheiden koke-
mukset ja toiveet
kuultu palelujen

suunniteltaessa.
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tumiseen. (Appel-
gvist & Schmid-
lechner 2017.)
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Millaisilla keinoilla voidaan auttaa pitkaaikaissairaiden perheita?

Alkuperainen | Pelkistetty il- | Alaluokka Ylaluokka
ilmaisu maisu
Tukea van- Tukea koko Apua jaksamiseen | Matalan kynnyksen
hemmuuteen, | perheen jak- perhepalvelut
jaksamiseen ja | samiseen. Ryhmatapaamiset
lapsen kasvun
tukemiseen Perhekeskuksen
(Vuorenmaa palvelut
2019))
Asiantuntemusta
Perhekeskus- | Apua oppi- | Perneille
ten palvelut 0- | misvaikeuk-

15 vuotiaille
sekad vanhem-
mille. Tarjonta
neuvoloista
erilaisiin tera-

piapalveluihin,

siin ja tervey-
teen seka
perheiden ko-
din ulkopuo-
lella tapahtu-

vat ryhmaéta-

yhdessa ja paamiset.
erikseen. (Pel-

konen ym.

2019.)

Kaste-hank- Asiantunte-

keen ajatuk-
sena on vieda
asiantunte-

musta perhei-

musta perhei-
den luonnolli-

seen arkeen.
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den luonnolli-
seen arkiym-
paristéon ku-
ten paivakatiin,
kouluun ja ko-
tiin. Tassa eri-
laisia toiminta-
ja tyotapoja.
(Hastrup ym.
2013))

Tuen menetel-
mien saata-
vuus turvat-
tava (Kalland
& Salo 2020.)




