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1 JOHDANTO

Suomessa syntyy vuosittain lahes 3 400 keskosta, joka on noin 6 prosenttia kaikista
syntyneista lapsista. Tama tarkoittaa, etté tallakin hetkella maassamme on yli 20 000
nytykset ja vastasyntyneet 2007.) Osa keskosista syntyy hyvin pienipainoisina ja pie-
nilla raskausviikailla, jolloin vauvan hyvinvointia uhkaa tavallista enemman erilaiset
terveyteen tai kehitykseen liittyvét pitk&aikaiset ongelmat. Néden ongelmien ennalta-
ehkéisy ja hoitaminen seké keskosen kasvun ja kehityksen tukeminen kuluttavat van-
hempien voimavaroja ja tuovat vanhemmille seké hoidollisia ettéd emotionaaisia vaa-
timuksia (Korhonen, 2003, 81). Tasta syysta keskoslasten vanhemmat tarvitsevat ta-
valista enemman vahvistusta voimavaroihinsa ja tukea vanhemmuuteen liittyvissa

haastei ssa.

Téaman opinndytetyon kirjallisuuskatsauksessa esitell&8n Suomessa tehtyja keskosuu-
teen, vertaistukeen ja perheen voimavaroihin liittyvia tutkimuksia (liitetaulukot 1-5).
Naissa tutkimustul oksissa korostuu keskosena syntyneen lapsen hoidon haasteellisuus
ja tarve vanhemmuuden tukemiselle. Keskosten vanhemmat kokivat, etteivét saaneet
neuvolasta riittavasti emotionaalista tukea ja keskosuuteen liittyvaa erikoistietoa. Tut-
kimusten mukaan keskosvanhemmat olisivat toivoneet neuvolasta enemmén tukea ja
tietoa keskosen hoitoon liittyvissi asioissa sekd vanhemmuuden vahvistamisessa.
(G66s & Kinnunen 2002; Hietaniemi & Sassali 2008; Koivuniemi & Nironen 2008;
Lothman-Kilpel@inen 2001.)

Useissa kirjalisuuskatsauksen tutkimuksissa nouss myos esille vertaistuen merkitys
keskosvanhemmille. Vertaisperheilta saatu tuki liséé voimavaroja arjesta selviytymi-
seen, vahvistaa perheiden sosiaalisia verkostoja seka edesauttaa vanhemmaksi kasvua.
Toisten, samassa tilanteessa olevien tai olleiden kokemukset antavat toivoa muille
saman tilanteeseen joutuneille perheille. (Lothman-Kilpeldinen 2001, 28.) Vakka
vanhemmat kokivat vertaistuen térkedks, e sairaalasta tai neuvolasta tarjottu vertais-
tukimahdollisuutta keskosvanhemmille sairaal asta kotiutumisen jalkeen.(G66s & Kin-
nunen 2004, Hietaniemi & Sassali 2008, Huuskola 2005, Hyvéarinen & Pesonen 2006.)
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Tutkimukset osoittavat, ettei neuvola pysty tarjoamaan riittéavasti emotionaalista tukea
keskosvanhemmille. Vanhempien emotionaalista ja tiedollista tukemista neuvolassa
vaikeuttaa muun muassa terveydenhoitajan suppeat tiedot keskosuuden tuomista haas-

teista. Tasté syysta vertaistuen merkitysta tulisi korostaa vanhemmuuden tukemisessa.

Keskosperheiden saamasta vertaistuesta e ole tietojemme mukaan Suomessa tehty
tutkimusta. Taman tutkimuksen tarkoituksena on saada tietoa keskosperheiden vertais-
tuesta, jota he ovat saaneet neuvolan, yhdistysten tai internetin keskustelupalstojen
kautta. Lisdks tutkimuksella halutaan tuoda esiin vertaistuen merkitystd keskosper-
heiden jaksamiselle ja kehittéd myos terveydenhuollon ammattilaisten jérjestamad
vertaistukitoimintaa. Opinndytetyd tehddan yhteistyossd keskosvanhempien Kevyt-
yhdistyksen kanssa.

2 KESKOSLAPSEN HAASTEELLINEN VANHEMMUUS

2.1 Keskosuuden maaritelma ja esintyvyys

Yleisen méaritelman mukaan keskonen on lapsi, joka on syntynyt ennen 37. raskaus-
viikkoa (Heikka 2007, 298; Mattila 2004, 7; Korhonen 2003, 25). Tarkemmin maari-
teltyna ennen 37. raskausviikkoa syntyneet lapset ovat keskosia, ennen 32. raskaus-
viikkoa syntyneet pienié keskosia ja ennen 28. raskausviikkoa syntyneet |apset erittdin
pienia keskosia. Etenkin aikaisemmin keskosuuden médrittelyssa on kaytetty myos
lapsen syntymépainoa, jolloin keskosuuden rajana on ollut 2500 grammaa. Téman
luokittelun mukaan pienipainoisia keskosia ovat alle 1500 gramman painoisina synty-
neet keskoset ja erittdin pienipainoisia keskosia ale 1000 gramman painoisina synty-
neet keskoset. Nykyaan keskosuutta on paadytty méadrittelemaadn vain sikioviikkojen
mukaan, koska elimistén kypsyminen kohdun ulkoiseen eléméaén tapahtuu nimen-
omaan tietyssd gjassa. (Korhonen 2003, 25; Korhonen 1999, 13-14.)

K eskosten osuus syntyneisté lapsista on noin 6 prosenttia. VVuosittain Suomessa syntyy
lahes 3 400 keskoslasta. Vastasyntyneiden keskoslasten lukuméaara on vaihdellut viime
vuosina 3300 ja 3470 vdlilla Viimeisin virallinen tilastoluku on vuodelta 2007, jolloin

ennenaikaisena syntyneité lapsia oli 3372 eli 5,7 prosenttia kaikista syntyneisté lapsis-
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ta. Vuonna 2007 syntyneista keskosista 527 (0,9 %) oli syntynyt ennen raskausviikkoa
32 ja 196 (0,3 %) keskosta ennen raskausviikkoa 28. (Synnyttdjdt, synnytykset ja vas-
tasyntyneet 2007.)

2.2 Keskosen hoidolliset haasteet

Keskosten hoitomahdollisuudet ovat parantuneet merkittavasti viime vuosikymmenina
ja sité kautta keskoslasten mahdollisuudet normaaliin kehitykseen ovat lisddntyneet
oleellisesti. Yha pienemmét keskoset j8avét henkiin ja pysyvia haittoja pystytéan eh-
kaisemaén ta lievittamaan. Tasta huolimatta keskosen hoito poikkeaa monella tavalla

taysiaikai sena syntyneen lapsen hoidosta.

Mita pienemmill& raskausviikoilla vauva syntyy, sita suurempia hoitoon liittyvié haas-
teita ja ongelmia keskosuus aiheuttaa. Pikkukeskosten eli ennen raskausviikkoa 32
syntyneiden keskosten selviytymiseen ja akuvaiheen hoitoon liittyy vakavampiariske-
jakuin suuremmilla viikoilla syntyneilla keskosilla. Kuitenkin 188ketieteen ja tehohoi-
don kehittymisen ansioista yha pienemmat keskoset jaévéat eloon ja jopa raskausviikol-
la 24 syntyneilla keskosilla on mahdollisuus selviytya (Helkka 2007, 298). Raskaus-
viikkojen lisdantyessa ja syntymépainon kasvaessa vauvan mahdollisuudet j&é&da hen-
kiin ovat paremmat ja pysyvien vammojen vaarat pienenevét. Lasketieteen ja tehohoi-
don kehityksesta huolimatta ennenaikai sesta syntymasta johtuva epakypsyys aiheuttaa
keskosdlle tyypillisia sairauksia ja altistaa monille fyysisille, psyykkisille ja sosioemo-
tionaalisille seurauksille (Mattila 2004, 7-8).

Erityisesti pienemmill& keskosilla ilmenee usein pitk&aikaista keuhkosairautta, bron-
kopulmonaalista dysplasiaa (BPD) ja neurologisia ongelmia. Keskoset ovat erityisen
herkkia altistumaan useille tulehduksille seka ennen ettd jalkeen syntyman. Koska
keuhkojen ja aivojen kehitys on vastasyntyneilla keskosilla keskeneréinen, voivat in-
fektiot aiheuttaa lyhyessi gassa neurologisia ongelmia tai keuhkojen kehitykseen liit-
tyvia vauriota. Normaalin kehityksen hériintymisen liséksi tulehdukset voivat pa
himmassa tapauksessa johtaa &killiseen kuolemaan muutamissa tunneissa. (Turunen
2009, 8.)
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K eskosen sairastavuus seka keskosuuteen liittyva pitkadaikai sseurauksien ennaltaehkai-
sy ja hoito vaikeuttavat keskoslapsen hoitoa myds kotona. Esimerkiksi bronkopul mo-
naalisen dysplasian hoitoon liittyy jatkuva liséhapen tarve, keuhkoputkien supistelu-
taipumus sek@ keuhkomuutoksien seuranta rontgentutkimuksissa. Sairaan keskoslap-
sen hoitaminen asettaakin vanhemmille paljon vaatimuksia sairauteen liittyvan tiedon,
hoidon, erikoislaitteiden ja toistuvien seurantakdyntien kannalta. (Korhonen 2003, 25—
26.) Bronkopulmonaalisen dysplasian (BPD) liséksi muita keskosvauvojen tyypillisia
hengenvaarallisia ongelmia ovat aivoverenvuodot, vastasyntyneen hengitysvaikeusoi-
reyhtyméa RDS (respiratory distress syndrome), avoin valtimotiehyt PDA (patent duc-
tus arteriosus) seké suolistosairaus NEC (nekrotisoiva enterokoliitti). Muita keskosilla
yleisia ongelmia ovat verkkokalvojen sairaus ROP (retinopathia praematuritatis, retro-
lentaali fibroplasia), erilaiset ravitsemushéiriot, lammonsaételyn epdvakaisuus, keltai-

suus, keskosen anemia seké nivustyrét. (Korhonen 1996, 20.)

Keskosuuteen liittyy myds motorisen ja kognitiivisen kehityksen sek& aistien toimin-
taan liittyvia ongelmia. Esimerkiksi oppimisen, kielen, hahmottamisen ja keskittymi-
sen vaikeudet ovat keskosilla yleisia ja siksi keskoslapsen kehityksen tukeminen on
tarkeda ongelmien lievittdmiseks tai poistamiseksi. Kasvun ja kehityksen tukeminen
tuo pitkaaikaisen haasteen keskos apsen hoidolle, sillé keskosen liikunnallisen ja neu-
rologisen kehityksen seuranta ja kuntoutus aloitetaan jo varhaisessa vaiheessa. (Kor-
honen 2003, 26.)

Myos ravitsemukseen liittyvét seikat tuovat keskos apsen hoitoon omat erityispiirteen-
s Mahdollinen tehohoito vaikeuttaa imetyksen aoitusta ja lisaé merkittévasti adin-
maidon lypsdmisen tarvetta. Alkuvaiheessa varsinkin pikkukeskosilla letkuruokinta on
tyypillistd&. Myo6s keskosen ravinnontarve on normaalia suurempi, minka takia kes-
kosilla kaytetéén erilaisia energia jaravintolisaval misteita seka keskostippoja. Lisaksi
keskosten elimiston kehittyméattdmyys aiheuttaa ongelmia ravitsemuksen suhteen.
Keskosvauvoilla esiintyy tavallista enemman runsasta pulauttelua ja oksentelua, jotka
pahimmillaan ilmenevét refluksitautina eli ruuan takaisinvirtauksena. (Keskoslapsen
ruokaopas 2008.) Tavallismpia keskosten ruokailuun liittyvia ongelmia ovat my6s
imemisen ja nielemisen vaikeudet, tihedt syoéttovalit ja syomisesta kieltdytyminen
(Koivuniemi & Nironen 2008, 39).
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Liséksi keskosvauvan kayttaytyminen ja vuorovaikutus voivat olla erilaisia verrattuna
taysiaikaisina syntyneisiin vauvoihin. Keskosvauvan kayttaytymiseen voi liittya rau-
hoittumisen vaikeus, epasddnndllinen unirytmi, itkuisuus seka asennonhallinnan vai-
keudet. Ennenaikai suudesta ja my6s tehohoidosta johtuen keskosvauvan aistitoiminnat
ja keskushermoston kehitys ovat vield kehittyméttémid, jolloin vauvalle on vaikeaa
kasitella ja jasentdd ympdristosta tulevia arsykkeitd. Talodin keskosvauva ylireagoi
virikkeisiin ja vauvan viestit voivat olla epatéasmallisia ja vaikeasti ennustettavia. Siksi
vauvan viestien tulkitseminen voi olla vaikeaa ja aiheuttaa helposti epavarmuuden
tunnetta vanhemmissa. (Korhonen 2003, 26, 32, 41.)

2.3 Keskosuuden tuomat haasteet vanhemmuudelle

Keskosuuden aiheuttamat haasteet vanhemmuudelle akavat jo raskausaikana kesken-
menon uhatessa. Aidin ja lapsen tunnesiteen muodostuminen alkaa jo odotusaikana.
Normaalisti raskauden loppuvaihe on &dilla ja myos isélla lapsen syntymaan vamis-
tautumista. Keskosvanhemmilla odotuksen loppuaika jéa lyhyeks ja vanhemmat eivét

vattamatta koe olevansa valmiita lapsen syntymaan.

Useissa tutkimuksissa on tullut esille keskosuuden aiheuttamat haasteet vanhemmille.

Erityisesti keskosen ensimmaéinen vuosi on kuluttanut hyvin paljon vanhempien voi-
mavaroja (Korhonen 2003, 28). Huuskola (2005, 69) toteaa, ettéd keskoslasten van-
hemmat kokivat olevansa monella tapaa valmistautumattomia lapseen syntymaan.
Vanhemmat olivat jarkyttyneitd, hdammentyneita ja pel oissaan pienen vauvansa synty-
méasta Keskoslasten vanhemmat tunsivat myos vierauden tunteita vauvaa kohtaan ja
kokivat kiintymyssuhteen luomisen vauvaan vaikeaksi. Myos Korhonen (2003, 28)
kertoo vanhemmilla olleen samankaltaisia tunteita lapsen synnyttyd ennenaikaisesti.
Vanhemmat tunsivat epdvarmuutta, ahdistusta ja stressig, mutta saattoivat joutua myos
kriisiin. Kriisia vaikeutti tilanteen &killisyys ja keskosvauvan ulkonadn poikkeaminen

adin raskaudenaikaisi sta kuvitel mista

Vanhemmuuden kehittymiseen liittyvi& haasteita on tuonut esille myds Méttila, joka
on tutkinut erityisvauvaperheiden saamaa tukea. Mattilan mukaan poikkeava, erityi-
sesti lyhyt raskausaika vaikeuttaa vanhemmuuteen asennoitumista ja perusl uottamuk-

sen syntymista. Lapsi syntyy vanhemmilleen vieraana ja ulospéain ndkyvé lapsen saira-
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us tal vammaisuus vaikeuttaa varhai sta vanhemmuuteen sopeutumista. Tilannetta han-
kaloittaa tehohoidon tarve. Kun lapsi on sairaalahoidossa erilld&n vanhemmista, on
vanhemmilla rgjoitetut mahdollisuudet ja kyvyt osallistua lapsensa hoitoon. Pitka sai-
raalahoitoaika est&a toteuttamasta normaaliin vanhemmuuteen liittyvia mallegja. Matti-
la korostaa vanhempi en saaman tuen merkitysta ja toteaa, ettd vanhemmuuden tukemi-
sella voidaan vaikuttaa suuresti siihen, millaiseksi mielikuva lapsesta tai toisaalta
omasta vanhemmuudesta rakentuu. (Mattila 2004, 9-10.)

Keskosuuteen liittyvét haasteet ulottuvat pitkdle agjale ja vaikuttavat merkittévésti
vanhemmuuteen. Korhonen toteaa, etté keskosten &itiys on erilaista ditiyttd, johon vai-
kuttavat keskosten hoidon asettamat vaatimukset ja éitien tunteet. Keskosten hoidossa
tulevat esiin tiedolliset ja taidolliset haasteet erilaisessa arjessa seka lapsen paéivittéi-
sessd hoidossa, kuten syéttamisessa, vauvan kayttytymisessa ja liikunnallisessa kehi-
tyksessa. Vauvanhoidon lisdks tiedon ja erikoistaitojen tarvetta lisda keskosten kas-
vuun, kehitykseen seka |&8ketieteelliseen hoitoon liittyvét hoidot ja haasteet. (Korho-
nen 2003, 81.)

Vertaistuen nakokulmasta on erityisen merkittavaa, etté keskoslapsen éitiyteen vaikut-
tavat tiedollisten ja taidollisten haasteiden liséksi my0s éitien tunteet. Korhosen tutki-
muksessa tieto keskosuuteen liittyvista kehitysriskeista lisas éitien pelkoja ja huolia.
Aidit kokivat syyllisyyden tunteita seké& pelkoja omien voimavarojen riittaméattomyy-
destéd. Huolestuneset didit seurasivat tarkasti lapsensa kehitysta ja pienetkin edistysas-
kel eet keskosvauvan kehityksessa koettiin suurinailonaiheina. (Korhonen 2003, 91.)

3 VOIMAVAROJEN VAHVISTAMINEN VERTAISTUEN AVULLA

3.1 Perheen voimavarat ja keskosuus

Vanhemmuuteen liittyvien haasteiden ohella aikaisemmissa tutkimuksissa on tullut
esille keskosvanhempien tuen tarve (kirjallisuuskatsaus, liitteet.1-5). Tutkimustulosten
mukaan keskosvanhemmat olisivat kaivanneet neuvolasta enemman tukea ja tietoa
keskosen hoitoon liittyvissa asioissa seka vanhemmuuden vahvistamisessa. (GO6s &
Kinnunen. 2004; Hietaniemi & Sassali 2008; Koivuniemi & Nironen 2008). Kes-
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kosuuteen liittyvat kokemukset sekéa sen tuomat haasteet vanhemmuudelle ja lapsen
hoidolle vaativat keskoslasten vanhemmilta enemman voimavaroja kuin téysiaikaisina
syntyneiden lasten vanhemmilta vaaditaan. Perheen omien voimavarojen tunnistami-

nen ja tukeminen ovat valttéméattomi& keskosperheen tuen edistdmisessi.

Perheen eldmantilanteeseen vaikuttavat perheen senhetkiset voimavarat seké kuormit-
tavat tekijat. Kuormittavat tekijat heikentéavét perheen hyvinvointia ja voivat vahin-
goittaa my0s lapsen kehitystd esimerkiksi lapsen ja vanhemman vélisen vuorovaiku-
tuksen kautta (Pelkonen & Hakulinen 2002, 208). Perhetta kuormittavia tekijoita voi-
vat olla sairaudet, taloudelliset ja parisuhteeseen liittyvét ongelmat, muutto sek& moni-
lapsisuus. Myos vasymys, huonoks koettu terveys seka synnytyksen jalkeinen masen-
nus kuormittavat perheen hyvinvointia. (Léthman-Kilpeldinen 2001, 17-18.) Sairaan
lapsen syntyma ja yksinjédmisen tunne sairauteen liittyvissa tilanteissa kuormittavat

perheen voimavaroja erityisen paljon. (Mattila 2004, 12.)

Perheen voimavarat ovat perheen ja vanhempien omia mahdollisuuksia ja kykyj4, jot-
ka auttavat selviytymaan kuormittavista tekijoisté ja auttavat kehittymaén vanhempana
ja puolisona (Pelkonen & Hakulinen 2002, 207; Mattila, 2004,11). Voimavarat ja
kuormittavat tekijé muodostuvat henkilOkohtaisista tekijoista sekd perheen sisdisista
jaulkoisista tekijoista.

Henkilokohtaisia voimavaroja ovat fyysinen kunto, koulutustaso, tieto, itsetunto ja
itsetuntemus seka hallinnan tunne ja toimiva vanhemmuus. Myos riittavét virkistay-
tymiskeinot ja iloa tuottavat asiat seka omien mahdollisuuksien ja voimavarojen tun-
nistaminen ovat vanhempien henkilokohtaisia voimavaroja. (Pelkonen & Hakulinen
2002, 207-208; Kuorilehto 2006, 13.) Mattila (2004, 11, 80) lisé4 henkilokohtaisiin
voimavaroihin my@s persoonallisuuden, el@amanasenteen, asian hyvaksymisen ja toi-

von yll&pitamisen seka elamankatsomuksen.

Perheen sisdisia voimavaroja ovat perheenjasenten véliset suhteet, perheen ongelman-
ratkaisutaidot, elaméntavat, taloudellinen tilanne ja asumistaso. Esimerkiks vanhem-
pien tunne arkieldman hallinnasta, puolison vahvuus ja kokemusten jakaminen pa-
risuhteessa ovat perheen ja parisuhteen siséisia voimavaroja. Myos lapsi itse ja lapses-

ta koettu ilo ja onni on térkea perheen voimavara. Ulkoiset voimavarat muodostuvat



8
perheen ulkopuolelta saadusta avusta ja tuesta. (Mattila 2004, 12.) Ulkoisia voimava-
roja ovat perheen sosiaalinen verkosto ja yhteiskunnan tuki lapsiperheille (Pelkonen &
Hakulinen 2002, 208).

Pelkonen ja Hakulinen (2002, 206) toteavat, ettd voimavaraiset vanhemmat kykenevét
ratkomaan arkipdivan ongelmia ja kantamaan vastuun tekemisistédn. Samalla he luot-
tavat omaan vanhemmuuteensa ja heilla on tunne eldman hallinnasta. Mattila (2004,
13) muistuttaa, etté voimavaraiset vanhemmat pystyvat myos tukemaan |lapsensa voi-

mavaroja.

3.2 Voimavarojen vahvistaminen

Perheen hyvinvointia voidaan edistéa tukemalla vanhemmuutta ja vahvistamalla per-
heen voimavaroja. Perhe voi saada tukea ystavilta ja sukulaisilta tai viralliselta tuki-
verkostolta, kuten lastenneuvolasta tai sairaalasta (Mattila 2004, 23). Esimerkiksi 18&
kéreilta ja hoitgjilta saatu tuki seka sisarusten tyydyttavat hoitojarjestelyt vahvistavat
perheen voimavaroja. (Mattila 2004, 12.) Perheiden voimavaroja vahvistavia hoito-
tyon menetelmié ovat |astenneuvolan vastaanottotoiminta, puhelinneuvonta, ryhmaoh-
jaus, kotikaynnit, moniammatillinen yhteisty0 seka erityistuen tarpeessa olevien lapsi-
perheiden tunnistaminen ja tukeminen (Kuorilehto 2006, 70). Hoitotyontekijét voivat
tukea perhetta auttamalla sité tunnistamaan omia voimavarojaan ja kuormittavia teki-
joita seka liséémalla vanhempien valmiuksia kohdata ja vahentda kuormittavia tekij 6i-
ta. (Pelkonen & Hakulinen 2002, 208-209.)

Virallisten tukimuotojen liséksi vanhempien voimavaroja liséd ystavilta ja sukulaisilta
saatu tuki. Laheisilta saadun tuen liséksi myos vertaistuki vahvistaa vanhempien voi-
mavaroja (liitteet 1-5). Esimerkiksi Kuorilehdon ja Mattilan tutkimuksissa ystévilta ja
sukulaisilta saatu konkreettinen ja henkinen tuki seka vertaisperheiden antama tuki

koettiin tarkeina

3.3 Vertaisryhmilté sosiaalista tukea

Sosiaalinen verkosto ja ihmissuhteet vaikuttavat vanhempien hyvinvointiin ja psyyk-

kiseen terveyteen merkittavasti. Sosiaalinen verkosto on yksi vanhempien voimavaroja
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lisdava tekija Tutkimusten mukaan sosiaalinen tuki edistdd vanhemmuuden kehitty-
mistd ja tukee vanhemmuutta seka emotionaalisena ettéa kaytanndllisena tukena. Lisak-
s toisilta ihmisilta saatu tuki auttaa vanhempia vastaamaan sosiaalisiin odotuksiin
roolimallien kautta. Sosiaalisen verkoston jasenten, kuten naapureiden tai sukulaisten
vanhemmille antamat neuvot ja palaute heidan lapsistaan tai kasvatustavoistaan vai-

kuttavat suoraan vanhemmuuteen. (Jarvinen 1998, 9-10; Viljamaa 2003, 25.)

Sosiadlista tukea saadaan samaan sosiaaliseen verkostoon kuuluvilta ihmisiltg, joita
voivat olla sukulaiset, ystévét, naapurit tai tyotoverit. Sosiaalinen verkosto e kuiten-
kaan aina anna tukea, vaan voi myos aiheuttaa stressia. (Viljamaa 2003, 25.) Yksittais-
ten sosiaalisten verkostojen jasenten liséksi erilaiset ryhmét voivat antaa sosiaalista
tukea. Perheen ja muiden luonnollisten sosiaalisten verkostojen ohella tukea voivat
antaa vertaisryhmét, terveydenhoitoalan ammattilaisten jarjestamét tukiryhmét, oma-

apuryhmét tai seurakuntien yll&pitaméat ryhmét. (Jarvinen 1998, 13.)

Vertaistuen merkitys korostuu vanhemmille erityisesti, kun muu sosiaalinen verkosto
on suppea ja vanhemmilla on rajoitetut mahdollisuudet tavata muita vauvaperheita
(Eroméki & Hirvimaki 2006, 32—33). Vertaistuki on toisen samanlaisessa el @mantilan-
teessa olevan ihmisen antamaa sosiaalista tukea (STM 2004, 113). Téssa tutkimukses-
sa vertaistuella tarkoitetaan toisilta keskoslasten vanhemmilta saatua tukea, joka pe-
rustuu samankaltai seen el@mantilanteeseen, samanlaisten kokemuksien |8pikaymiseen

tal samantyyppisiin ongelmiin.

Vertaistukea annetaan ja saadaan keskustelemalla kokemuksista ja ongelmista. Tutki-
musten mukaan vanhemmat odottavat vertaistuelta asioiden ja agjatusten jakamista,
kokemusten vertailua, tunteiden ilmaisua, myotétuntoa seka myos tiedollista ja kay-
tanndllista tukea (Kéarna 2006, 12). Useat tutkimukset osoittavat kiistattomasti, kuinka
vertaistuki vahvistaa perheiden voimavaroja (kirjallisuuskatsaus, liitteet 1-5). Vertais-
tuki vahvistaa perheiden sosiaalisia verkostoja, lisd8 voimia arjesta selviytymiseen ja
vahvistaa vanhemmaksi kasvua. Toisten, samassa tilanteessa olevien tai olleiden ko-
kemukset antavat toivoa muille samaan tilanteeseen joutuneille perheille. (L6thman-
Kilpeldinen 2001, 28.)
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Myo6s Mattilan tutkimuksessa (2004, 55) vertaistuki antoi vanhemmille " luottamusta
tulevaisuuteen ja tunteen siita etté he elvét ole tilanteessa yksin”. Samalla tavalla
Huuskolan (2005, 41) keskosvauvojen sairaal ahoitoa koskevassa tutkimuksessa van-
hemmat kokivat vertaistuen hel pottavana tekijana Vanhempien mielesta vauvan voin-
nista puhuminen tuntui helpoimmalta muiden samassa tilanteessa olevien vanhempien
kanssa. He kokivat vertaisperheiden myds ymmartévan tilanteen ja osaavan suhtautua

luonnollisesti tilanteeseen liittyviin asioihin.

Mattilan tutkimuksessa korostui, miten térkeda oli, etta vertaisperheet olivat samassa
tilanteessa suurin piirtein samaan aikaan. Erityisvauvojen vanhemmat epérdivét ottaa
yhteytta vertaisperheisiin, joissa lapsi oli syntynyt jo useampia vuosia aikaisemmin,
koska he uskoivat, etta” perheet eivéat muista tapauksesta mitdan” (Mattila 2005, 55).

Myo6s Eroméen ja Hirvimden monikkoperheité koskevassa tutkimuksessa vanhemmeat
kokivat vertaistuen tarkegna jaksamiselleen. Puoliso ja isovanhemmat olivat useimmi-
ten tarkeimmét tuen antajat, mutta osa vanhemmista piti toisilta monikkolasten van-
hemmilta saatua tukea tarkeimpana. Vertaistuen merkitys korostui erityisesti, kun muu
sosiaalinen verkosto oli suppea eiké vanhemmilla ollut mahdollisuutta muiden vauva-
perheiden tapaamiseen. Vanhemmat olivat saaneet vertaistukea monikkoperheyhdis-
tyksen, perhevalmennuksen, internetin keskospalstan kautta seka lastenneuvolan ter-
veydenhoitgjan jarjestamana. (Eroméaki & Hirvimaki 2006, 32—-33.)

3.4 Vertaistuen eri muodot

Vertaisperheiltd, ystavilta ja sukulaisilta tai yhteiskunnan viranomaisilta saatu sosiaa-
linen tuki voidaan jakaa erityyppisiin tukimuotoihin. Emotionaalinen tuki siséltda em-
patiaa jatunnetukea, joka voi olla kuuntelemista, pitémista, rakastamista ja luottamuk-
sen osoittamista toista ihmista kohtaan. Instrumentaalinen eli materiaalinen tuki on
konkreettista auttamista ja arkipéivan apua, esimerkiksi lastenhoidon tai ajan jarjesté-
mista seké rahan antamista. Integroiva tuki yhdist&é eri tuki- ja auttamismuotoja pal-
velukokonaisuudeksi, kun taas aktiivinen tuki on konkreettista hoivaa ja huolenpitoa
Liséksi sosiadlista tukea on arvioiva tuki, joka antaa kannustusta ja myonteisté palau-
tetta vanhemmalle jatoimii samalla kannattelevana ja arvostavana tukena. (Korhonen
2003, 40; Lothman-Kilpel&inen 2001,25.)
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Sosiadlista tukea on myds informatiivinen tuki €li tieto. Tieto voi olla vainedlista
tietoa, joka kertoo keinoista, joilla tavoitteeseen paastéan. Talldin on kyse eldméntilan-
teissa selviytymista tukevasta tiedosta Myds arvioivalla tiedolla on tarked merkitys
voimavaroja vahvistettaessa, silla arvioivan tiedon avulla voidaan osoittaa arvostusta

jahyvéksyntda vanhemmille. (Korhonen 2003, 40-41.)

Tieto on hyvin térked voimavara tai tukimuoto erityisesti, kun on kyse lapsen sairau-
destata kehityksellisesta ongelmasta. Tiedollinen tuki voi olla ohjausta ja keskustelua
lapsen hoidosta tai tiedon antamista lapsen sairauteen, kasvuun ja kehitykseen, vuoro-
vaikutustaitoihin tai vanhemmuuteen liittyvista asioista. Tieto auttaa vanhempia. en-
nakoimaan lapsen tulevaisuutta ja auttaa sdilyttamaén hallinnan tunteen. (Mattila
2004, 11.) Tiedon avulla vanhemmat pystyvét arvioimaan lapsen vointia ja kehitysta
seké tekemadn valintoja ja padtoksia eri hoitovaihtoehdoista. Tieto auttaa vanhempia

myds ymmartamaan omia tunteitaan.

3.5 Keskosperheiden vertaistuen lahteita

Kirjallisuuskatsaus (liitteet 1-5) osoittaa, ettd aikaisemmissa tutkimuksi ssa lapsi per-
heet ovat saaneet vertaistukea seka sairaal an ettd éitiys- ja lastenneuvolan jérjestédman
perheval mennuksen ja vanhempainryhmien kautta. Vertai stukea on saatu myos erilais-
ten yhdistysten jainternetin keskustel upal stojen kautta.

3.5.1 Neuvolan perhevalmennusjavanhempainryhmat

Aitiys- ja lastenneuvolat jarjestavat vanhemmille vaihtelevassa maérin ryhmatoimin-
taa. Useimmiten ryhmétoiminta on ennen synnytystd jarjestettavad synnytys- tai per-
hevalmennusta. Muita vanhemmille tarkoitettuja ryhmétoimintamuotoja ovat erilaiset
keskustel uryhmét, imetystukiryhmét ja perhekahvilatoiminta.

Stakesin vuonna 2001 teettémasta valtakunnallisesta kyselysta ilmenee, etta yli puolet
neuvoloista jarjesti vanhemmille ryhmétoimintaa usein ja neljannes neuvoloista aina-
kin joskus. Eniten vanhempien ryhmétoimintaa jérjestettiin suuremmissa kunnissa ja
Etel&Suomen alueella (Lammi-Taskula & Varsa 2001, 13-15.) Yhteisia kaytantoja
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neuvoloiden jarjestaméasta vanhempai nryhméatoiminnasta e ole, joten vanhempain-
ryhmien jarjestaminen vaihtelee edelleen eri kunnissa. Vuonna 2007 ensisynnyttdjien
raskauden aikaiseen perhevalmennukseen kuului useimmiten 4-6 tapaamiskertaa.
Synnytyksen jadkeen vanhempainryhmétapaamisia jérjesti noin puolet neuvoloista,

useimmiten tapaamisia jarjestettiin 1-3 kertaan synnytyksen jalkeen. (Taulukko 1.)

TAULUKKO 1. Aitiys- ja lastenneuvoloiden perhevalmennuskertojen tapaa-
mismadr &t vuonna 2007 (Hakulinen-Viitanen ym. 2008, 28).

Tapaamisten  Ensisynnyttdja Uudelleen synnyttgja

maara
Raskauden Synnytyksen Raskauden aikana Synnytyksen
aikana jalkeen jalkeen

0 2% 51 % 62 % 87 %

1-3 26 % 36 % 23% 11%

4-6 64 % 11% 13 % 2%

7-12 7% 1% 2% 0%

Sosiadli- ja terveysministerion julkai semassa Lastenneuvol aoppaassa suositellaan per-
hevalmennuksen lagjentamista vanhempainryhmatoiminnaksi, jossa ryhmét kokoon-
tuisivat raskauden aikaisten perhevalmennuskertojen lisdksi kuudesta kahdeksaan ker-
taa | apsen ensimmadinen ikavuoden aikana (STM 2004, 116). Téata suositusta vahvistaa
heindkuussa 2009 voimaan tullut neuvolatoimintaa koskeva asetus, joka velvoittaa
kunnat jérjestamédn perhevalmennusta ja vanhempainryhmétoimintaa ensimmaista
lasta odottaville perheille (Valtioneuvoston asetus neuvolatoiminnasta, koulu- ja opis-
keluterveydenhuollosta seka lasten ja nuorten ehkéisevasta suun terveydenhuollosta
28.5.2009/380).

Nykykéasityksen mukaan perhevalmennuksen tarkoituksena on vahvistaa vanhemmuut-
taja tukea lapsiperheiden arkea, samalla se myds mahdollistaa |apsiperheiden vertais-
tuen. Monissa kunnissa on ryhdytty uudistamaan perhevalmennusta vanhempainryh-
méatoiminnan muotoon ja kehitetty samalla perhekeskustoimintaa. Perhekeskukset
tarjoavat neuvolapalveluiden lisdks tiloja perheiden kohtaamispaikaks ja mahdollis-
tavat siten sosiaalisten verkostojen ja lapsiperheiden vertaistuen muodostumisen. Per-
hekeskusten vanhempainryhmét voivat olla kaikille avointa ryhmétoimintaa, lapsi-
vanhempi-ryhmi, &iti- tai isdryhmiatai kohdennettuja eli suljettuja ryhmid, kuten per-

hevalmennus- tai essmerkiksi maahanmuuttajien ryhmét. (Viitalaym. 2008, 30—-32.)
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Perhekeskushankkeisiin liittyen kunnissa on jarjestetty myos perhekahvilatoi mintaa.
Perhekahvilat ovat vanhempien ja lasten kohtaamispaikkoja, joissa vanhemmilla on
mahdollisuus tavata toisiaan ja saada vertaistukea samalla, kun lapset leikkivét tois-
tensa kanssa. Salossa tehdyn perhekahvilan asiakaskyselyn mukaan perhekahvilasta
saatiin uusia ystavia ja aikuisaikuiskontakteja, seuraa seké vertaistukea. Perhekahvila
toi piristysta arkeen jalisasi éitien jaksamista. Vastanneiden &itien mielesta perhekah-
vilaoli eduksi myos lapsen sosiaaliselle kehitykselle. (Seppala 2008, 58-59.)

Jarvinen tutki atien saamaa tukea lastenneuvolan vanhempainryhmista ja totesi, etta
ryhmasté saatu henkinen ja emotionaalinen tuki oli kuulluksi jaymmaéarretyksi tulemis-
ta. Ymmarretyksi tuleminen vahvisti ditien itsetuntoa, koska nama kokivat tulleensa
hyvaksytyksi puutteistaan huolimatta. Aitien yhteenkuuluvuuden tunnettalisisi se, ettéa
he huomasivat muilla olevan samanlaisia lapsiperheen arkeen kuuluvia ongelmia. Jos
aidilla oli kuitenkin hyvin erilaisia kokemuksia itiydestdan esimerkiks lapsen sairau-
den takia, hdn e kokenut yhteenkuuluvuutta ryhmén kanssa eikéa mydskaan kokenut

saavansa henkista tukea ryhmalta. (Jarvinen 1998, 40.)

Neuvoloiden vanhempainryhmissi saadaan tiedollista tukea toisilta vanhemmilta sek&
asiantuntijoilta, kuten fysioterapeutilta, psykologilta, |a8kérilta tai sairaanhoitajalta
Tutkimustulosten mukaan &idit pitivét asiantuntijoiden tietoa erittéin tarkeénd, mutta
viela hyodyllisempéana pidettiin toisilta dideiltd saatua gjankohtaista ja kaytannonl&
heisté tietoa ja ohjeita. Vertaisryhmalta saatu tieto oli ditien mukaan luotettavampaa ja
helpompi ottaa vastaan verrattuna muun sosiaalisen verkoston antamiin ohjeisiin.
(Jarvinen 1998, 38, 42.)

Tarkiainen korostaa tutkimuksessaan Jarvisen tavoin toisilta vanhemmilta saadun ja
kokemusperéisen tiedon térkeyttéd. Pienryhman kautta saatiin varmuutta muun muassa
lapsen hoitoon, tulevien tilanteiden hallintaan ja vanhemmuuteen. Samassa tilanteessa
olevilta vanhemmilta saatu ymmarrys ja hyvaksynta rohkaisivat vanhempia puhumaan
omista vaikeuksistaan. Toiminta ryhmissé oli vastavuoroista: toisille puhuminen seka
kuunteleminen hel pottivat. Omiin ratkai suihin saatiin tukea ja vahvistusta, mutta myos
muita haluttiin tukea ja kannustaa. Vanhempien itsetunto kasvoi havaittaessa, etta

muillakin oli samoja ongelmia. Ryhmissé keskustelu rohkaisi puhumaan myds ryhman
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ulkopuoldla. Lisdksi ryhmatoiminta tarjosi tauon lapsen- ja kodinhoidosta ja uusiin
samanhenkisiin ihmisiin tutustuminen virkisti vanhempia. (Tarkiainen 2000, 51-57,
62.)

3.5.2 Yhdistystoiminta ja Keskosvanhempien yhdistys K evyt

Y hdistykset ovat yksi merkittdva keskosperheiden vertaistuen ldhde. Keskosvanhem-
pien yhdistys Kevyt toimii nimenomaan keskosuuden ympérillé, mutta keskosperheet
voivat saada vertaistukea myos muilta keskosuuteen liittyvien sairauksien tai haastei-

den ympérilla toimivilta yhdistyksilta

Keskosvanhempien yhdistys Kevyt, viraliselta nimeltddn Mannerheimin lastensuoje-
luliiton Meilahden yhdistys ry, antaa tietoa ja tukea keskod asten vanhemmille. VVuon-
na 1997 perustetulla yhdistyksell& on. noin 430 jésentd ympéri Suomea. Y hdistyksen
internet-sivustolta (www.kevyt.net) 16ytyy runsaasti tietoa keskosuudesta, keskosen
kasvun ja kehityksen tukemisesta, yhdistyksen tapahtumista seka aueellisista tuki-
ryhmista ja tukihenkilgista. Y hdistyksen sivuilla on myds keskodasten vanhempien
vertaistueks tarkoitettu keskustelupalsta, jolla on 450 rekistertitya kayttdjda. Keskus-
telupalstan liséksi vanhemmat saavat vertaistukea yhdistyksen jérjestdmissa tapahtu-
missa seké keskustelu- jateemailloissa. (Kevyt 2009; Kariluoto 2008.)

Keskosvanhempien Kevyt-yhdistyksen ohella muita keskosperheita tukevia yhdistyk-
sid ovat mm. CP-liitto, Hengitysliitto HELI, KAPY ry, Suomen ADHD-liitto ry, Sy-
danlapset ry sek& Suomen monikkoperheet ry (Tarpila 2003, 142-144). Keskosuuteen
voi liittya erityyppisia kehityksen ongelmia ja sairauksia, joiden asiantuntijoita ja j&
senten edunvalvojia edella mainitut yhdistykset ovat. Y hdistykset jérjestavét sopeutu-
misvalmennus- ja kuntoutuskurssga, tapahtumia, leiritoimintaa ja julkaisevat tiedo-
tusmateriaalia (Sydanlapset ja -aikuiset 2009).

3.5.3 Keskustelupalstat inter netissa

Internetin kautta vertaistukea on mahdollista saada erilaisilla keskustelupalstoilla
maantieteellisesta sijainnista riippumatta. Keskustelupalstat ovat helposti saavutetta-
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si keskustelupa stoja voi myods seurata ilman, ettd itse osallistuu siihen kirjoittamalla.
(Kytoharju 2003, 19-20.) My0s Liinamaa (2004, 5, 21) osoitti Vauva-lehden keskuste-
lupal stan tarjonneen &ideille vertaistukea ja keskusteluapua aankohdasta rii ppumatta.
Lisdks Liinamaa toi keskustelupalstojen etuna esiin nimimerkin k&yttéamisen mahdol-
lisuuden. Nimimerkki auttaa diteja kirjoittamaan arkaluontoisistakin asioista, joista e
muuten tohdittaisi keskustella. Keskustelupalstalla tunnistamattomana esiintyminen
mahdollistaa myods hyvin erilaisten ihmisten kohtaamisen, esimerkiksi sosiaaliset erot

e vét vaikutainternetissa keskustel uun.

Tutkimusten mukaan internetin kayttéjien tarkoituksena on tiedon ja neuvojen saami-
nen, tuen |8ytaminen, kontaktin saaminen muihin ihmisiin, rentoutuminen, kokemus-
ten jakaminen ja myotaeldminen sekd tunne siitd, ettel ole yksin. Vauva-lehden kes-
kustel upastalta saatu tuki muodostui kokemusten, tiedon ja & atusten jakamisesta seké
itsetunnon vahvistamisesta ja huumorista. Palstalta saatiin joskus my0s negatiivista
tukea, joka ilmeni keskusteluissa ilkedgna hammaéstelyna, vahéttelyné ja provosoimise-
na. (Kytéharju 2003, 19-20, 50-52, 58-59.)

Liinamaa (2004, 5) mainitsee ditien saaneen keskustelupalstalta uuden tiedon lisaksi
uusia ystavia ja lievitysta yksindisyyteen. Myos Kourin nettineuvolaa koskeva tutki-
mus osoitti, etté lapsiperheet muodostivat nettineuvolan kautta virtuaalisen yhteison,
jossa vanhemmat jakoivat gjatuksia ja kokemuksia sekd tukivat toisiaan vanhemmuu-
dessa. Muodostuneessa virtuaaliyhtei sossa kaytiin 1&pi myos epavarmuuden ja kesken-
erdisyyden tunteita. Kouri toteaa, ettd internetin kautta voidaan jakaa luotettavaa tie-
toa &itiys- ja lastenneuvolan asiakkaille. Kouri korostaa myos, ettéd vanhempien ver-
taisryhméatoiminta on térked, mutta liian véhan kaytetty keino vanhemmuuden ja pa-
risuhteen tukemisessa.(Kouri 2006, 70-71, 87-88.)

Kevyt-yhdistyksen internet-keskustel upal sta (http://www.kevyt.net/keskustelu) tarjoaa

vertaistukea keskosvanhemmille sek& vanhempien kokemuksia ja keskosuuteen liitty-
véa tietoa. Kevyt-yhdistyksen keskustelupalsta on niin sanottu suljettu palsta, johon
padésee osallistumaan ainoastaan kayttgjdtunnukset saaneet keskosvanhemmat. Keskus-
telualue koostuu erilaisista keskosuuteen liittyvista ai heista, kuten raskaus ja synnytys,
sairada-aika, keskoslasten imetykseen liittyvét asiat ja tunteet, kehitysseurannat seka

keskosten sairaudet ja hoidot. Myds isompien keskoslasten péivahoito, kouluasiat ja
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vapaa-aika ovat omia keskusteluaiheita. Nama keskustelualueet ovat tarkoitettu kes-
koslasten vanhempien vertaistueksi ja siksi keskusteluun mukaan paéseminen on rajat-

tu keskosl asten vanhemmille.

Keskustelualueella on myds véliaikaisia, tiettyyn gjanjaksoon rajoitettuja asiantuntija-
palstoja, joissa ladkari, fysioterapeutti tai ravitsemussuunnittelija on vastannut van-
hempien keskosiin liittyviin kysymyksiin. Nama asiantuntijoiden keskustelut ovat

avoimia palstoja, joita kuka tahansa asiasta kiinnostunut pédsee lukemaan ilman kéyt-

Internet-sivuilta |6ytyy Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstan liséks my6s muita joko
suljettuja tai avoimia keskustelualueita, joilla kéasitellaéan keskosuuteen liittyvia asioita
(taulukko 2). Avoimia keskosuuteenkin liittyvia keskustelupalstoja |0ytyy internetista
esimerkiksi dideille ja vauvaperheille suunnatuilta www-sivuilta seké vauva- ja perhe-
lehtien sivuilta. Myos internetin yleisilta keskustel upal stoilta | 0ytyy keskosuuteen liit-
tyvia keskusteluja.

TAULUKKO 2. Keskosuutta kasittelevia internetin keskustelupalstoja

Suljettuja keskustelu- http://www.kevyt.net/keskustelu
palstoja

http://groups.yahoo.com/group/keskoslista

Vauvaperheille suunnattuja | http://www.vauva.info/foorumi

sivuja
http://www.helistin.fi/keskustelu
http://maitolaituri.imetys.fi
Vauva- ja perhelehtien http://kaksplus.fi/keskustelu
sivuja

http://www.vauvafi

http://www.perhefi

Yleisia keskustelupalstoja http://keskustel u.suomi 24.fi
http://keskustel u.plazafi/ellit/perhe/keskustelu

Internetin suljetuille keskustelupalstoille paésee rekisterditymalla kayttdjaksi, jonka
jalkeen keskustel upalstan valvoja tai webmaster antaa kayttg éunnuksen sisaankirjau-
tumista varten. Suljettuja keskosuuteen liittyvia keskustelupalstoja ovat Kevyt-

yhdistyksen keskustel upalstan lissksi myss Y ahoo-keskustelulistat.
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3.6 Yhteenveto teoreettisesta viitekehyksesta

Keskosperheen hyvinvointiin vaikuttavat seké keskosuuden aiheuttamat kuormittavat
tekijét ettd keskosperheen voimavarat. Y hteenvetona tutkimuksen lghtokohdista ja

teoriaosassa kuvatuista kasittei std muodostettiin seuraavanlainen kuvio (kuvio 1).

I I

KUVIO 1. Vertaistuki keskosperheen voimavarojen vahvistajana (Kohvakka &
L ahti 2009).

Keskosuus tuo mukanaan seka hoidollisia ettd vanhemmuuteen liittyvia haasteita, jot-
ka vaikuttavat perheen hyvinvointiin kuormittamalla perheen voimavaroja. Keskos-
perhettd voidaan tukea vahvistamalla perheen voimavaroja vertaistuen avulla. Vertais-

tukea voi saada esimerkiksi neuvolatoiminnan, yhdistysten tai internetin kautta.
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUSJA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinndytetyon tarkoituksena on saada tietoa keskosvanhempien yhdistyksen j&senten
neuvolan, yhdistysten tai internetin keskustelupalstojen kautta saamasta vertai stuesta.
Tutkimusaineisto kerdtddn Keskosvanhempien Kevyt-yhdistyksen internet-sivujen
valityksella perustamalla keskustelufoorumille valiaikainen keskustel upalsta. Teemme
itse pastalla keskustelunavauksia ja pyydamme vanhempia kertomaan neuvolan, yh-
distysten jainternetin keskustel upal stojen kautta saadusta vertai stuesta.

Tutkimustehtdvana on sdlvittaa:

Millaista vertai stukea keskosvanhempien yhdistyksen jasenet ovat saaneet
ditiys- jalastenneuvolan kautta
keskosperheita tukevien yhdistysten kautta
internetin keskustel upal stojen kautta
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimusmenetelman valinta

Opinnaytetyd paétettiin toteuttaa laadullisena tutkimuksena, koska tutkijoiden tarkoi-
tuksena oli selvittéa ja kuvata keskodasten vanhempien sasamaa vertaistukea. Tassa
tutkimuksessa e pyritty tilastollisiin yleistyksiin eika teorian tai hypoteesin testaami-
seen, vaan tarkoituksena oli kuvata keskosvanhempien saamaa vertaistukea ja antaa
sille ymmaérrettéva ja teoreettisesti mielekas tulkinta (Tuomi & Sargjarvi 2009, 85;
Hirgérvi, Remes & Saavaara 2007, 160). Laadullinen tutkimusmenetelméa katsottiin
sopivaks vertaistuen tutkimiseen, koska aineisto haluttiin kerdtéa vanhemmille tutussa
ja todellisessa tilanteessa Kevyt-yhdistyksen verkkokeskustelussa. Lisdksi laadullisen
tutkimusmenetelméan avulla voitiin tuoda keskosvanhempien nakokulma ja ”&ani”
hyvin esille. (Hirsjarvi, Remes & Sgjavaara 2007, 160.) Vertaistukea on aikai semmin-

kin tutkittu laadullisella tavallaja myds tdma vaikutti tutkimusmenetelman valintaan.

Tutkimusaineisto paétettiin keréta avoimilla kysymyksilla Kevyt-yhdistyksen internet-
keskustelupalstalla. Avoimilla kysymyksilla saadaan syvallisempaa tietoa verrattuna
suljettuihin kysymyksiin, koska avoimet kysymykset antavat vastagjalle mahdollisuu-
den vastata omin sanoin ja tuoda esiin henkilkohtaiset painotukset. Toisaalta avoimet
kysymykset saattavat tuottaa vaikeasti tulkittavia ja sekalaista aineistoa (Hirgarvi ym.
2007, 196).

Tutkimuksen luotettavuuden kannalta tiedonantgjilla eli haastateltavilla on térked
merkitys laadullisessa tutkimuksessa. Téman tutkimuksen vastagjat olivat kaikki kes-
koslasten vanhempia. Eskolan ja Suorannan (1998, 98) mielesta haastateltavien tulis
olla mahdollisimman homogeeninen ryhmg, jotta kaikki vastagjat ymmartaisivét esite-
tyt kysymykset ja kasitteet. Liséksi tiedonantgjilla olisi hyva olla mahdollismman
paljon tietoa tai kokemusta tutkittavasta ilmiostd, joten tiedonantajien valinnan tulee
olla harkittua ja tarkoituksenmukaista. (Tuomi ja Sargjarvi 2009, 85.) Taman tutki-
muksen tiedonantajia olivat Kevyt-yhdistyksen keskustelupal staa kéyttavét keskod as-

ten vanhemmat, joilla siis oli omakohtai sta kokemusta keskosuudesta ja vertai stuesta.
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Tassa tutkimuksessa kaytettya aineiston kerdémistapaa, verkkokeskustelua, voidaan
verrata ryhmahaastattel uun, jossa useita haastateltavia keskustel ee tutkijan haluamasta
aiheesta tai teemasta. Samoin kuin ryhmahaastattel ussa, myds verkkokeskustel ussa on
mahdollisuus saada enemman tietoa kuin yksilohaastattelussa. Lisdks keskusteluun
osdlistujat voivat innostaa toisiaan keskustelemaan tai |agjentamaan keskustel uaiheita
omista nékokulmistaan katsottuna. (Eskola & Suoranta 1998, 95-96.) Ryhmahaastat-
telu on suhtedllisen vapaamuotoinen, mutta silti asiassa pysyva keskustelu. Tavoittee-
na voi olla kysymyspainotteinen haastattelu tai haasteellisempi dialogimainen keskus-
telu. Ryhméhaastattel ussa kaydaén kuitenkin harvoin varsinaista vuoropuhelua, vaikka
toisten puheisiin viitataankin. (Eskola & Suoranta 1998, 98.)

Hirgarven ja Hurmeen mukaan (2000, 63) ryhmahaastattelussa ryhmadynamiikka ja
ryhman henkilGiden vélinen valtahierarkia voivat vaikuttaa puheenvuoroihin ja kes-
kustelun sisdltoon. Verkkokeskustelussa e juurinkaan téllaista ongelmaa esiinny, kos-
ka verkkokeskusteluun osallistujat ilmaisevat mielipiteensé ja g atuksensa kasvottomi-

najanimimerkkien turvin.

Ryhmahaastattelun vaikeutena on saada kaikille osalistujille sopiva haastatteluaika ja
paikka. My0Os haastattelun @nitys ja litterointi voivat tuottaa ongelmia, koska usean
ihmisen &8nen erottaminen toisistaan voi olla hankalaa ja tydlasta. (Eskola & Suoranta
1998, 99.) Tassa suhteessa aineiston kerd@minen internetin kautta on edullisempaa
vastaamisen gjankohdan ja paikan kannalta seké aineiston kasittelyn hel pottamiseksi.
Liséksi myos taloudelliset seikat puoltavat tutkimusaineiston hankkimista internetin
valityksella

Henkil 6kohtai seen haastatteluun verrattuna kirjallinen vastaus on nopeampi anal ysoi-
da, koska litterointivaihe jaa pois (Vilkka 2005, 112). Lisdks henkil 6kohtai sessa haas-
tattel utilanteessa vastauksiin voi vaikuttaa haastateltavan jannittyneisyys seké haastat-
teluympériston hairiotekijét ja hdyadnet. Internetin keskustelupalstalle kirjoittaessaan
vastagja voi valita itselleen sopivan vastausajankohdan ja — paikan. Todennakoisesti
my0s vastaustilanne on rennompi ja vapautuneempi kuin henkil 6kohtai sessa haastatte-

lussa.
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5.2 Aineistolahttinen sisdllénanalyysi

Tutkimusaineiston analyysitavaksi valittiin sisdlénanalyysi, jonka avulla voidaan ana-
lysoida haastatteluja, keskusteluja, kirjoja, artikkelgja ja muita dokumentteja syste-
maattisesti ja objektiivisesti (Kyngas & Vanhanen 1999, 4-6). Sisdllénanalyysi sovel-
tuu myos strukturoimattoman aineiston anayysiin, ja sen tarkoituksena on jarjestéa
aineisto tiiviiseen ja selkedén muotoon ilman, etta sen sisdltama informaatio katoaa.
(Tuomi & Sargjarvi 2009, 103, 108.)

Sisdllonanalyysi péadtettiin toteuttaa aineistoléhtdisend, koska aineistosta hauttiin
muodostaa jarjestelmallinen kokonaisuus ilman etukdteen muodostettua teoriaa. Ai-
neistolahtdisen analyysin tarkoituksena on luoda tutkimusaineistosta teoreettinen ko-
konaisuus, jossa anayysiyksikot valitaan aineistosta tutkimuksen tarkoituksen ja teh-
tévanasettelun mukaisesti. Aineistolahtoisessa analyysissa aikai semmilla havainnoilla,
tiedoilla tai teorioilla tutkittavasta ilmiosté el tulis olla tekemistd analyysin toteutta-

misen tai lopputul oksen kanssa. (Tuomi & Sargjarvi 2005, 95.)

Tuomen ja Sargjarven (2009, 108-109) esittdman mallin mukaan aineistolahtdinen
analyysi voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen: aineiston pelkistéminen, aineiston ryhmit-
tely ja teoreettisten késitteiden luominen. Aineiston pelkistémisessé anaysoitava in-
formaatio pekistetdén karsimalla tutkimukselle epdolennainen pois. Pelkistdminen
tapahtuu etsimalla aukikirjoitetusta aineistosta tutkimustehtévaa kuvaavia ilmaisuja.

Pel ki stémi sessa informaatiota voidaan tiivistéa tai pilkkoa osiin.

Aineiston ryhmittelyssa akuperéisilmaukset kaydaan 18pi ja etsitédn niistd samankal -
taisuuksia. Samaa asiaa tarkoittavat kasitteet yhdistetdan luokaksi ja nimetdan kasit-
tedlld, joka kuvaa kyseisen luokan sisdltod. Seuraavaks pelkistetyt ilmaukset ryhmitel -
l&én ja niista tehdaén alaluokkia sisdtonsa perusteella. Alaluokat nimetdan edelleen
kuten edellisessd vaiheessa. Alaluokista muodostetaan viela ylduokkia ja yl&luokista
yhdistetéaén paéluokkia. Padluokat ryhmitelldan yhdistévadn luokkaan. Aineiston késit-
teellistamisessa erotetaan tutkimuksen kannalta olennainen tieto ja tdman tiedon pe-
rusteella muodostetaan teoreettisia kasitteita. Tata kasittedlistamista jatketaan niin
kauan, kuin se on aineiston sisdlon kannalta mahdollista. (Tuomi ja Sargjarvi 2009,
108-111.)
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Aine stoldhttisessa sisdllonanalyysissa vastaus tutkimustehtévadn saadaan yhdistele-
malla kasitteitd. Tassd menetelméssa empiirisestd aineistosta tyostetédan kasitteelli-
sempéd ndkemysta tutkittavasta ilmiosta Kaésitteellistamisessd empiirinen aineisto
liitetédén teoreettisiin kasitteisiin ja tuloksissa voidaan esittéd esimerkiksi aineistosta
muodostettu malli tai kasitteet. Johtopaéttksia tehdessaan tutkija pyrkii ymmartamaan
asioiden merkityksia tutkittaville. (Tuomi & Sargjarvi 2009, 112-113.)

5.3 Tutkimusaineiston ker @8dminen

Tutkimusaineisto keréttiin keskosvanhempien Kevyt-yhdistyksen internet-sivujen kes-
kustelufoorumin kautta. Y hdistyksen puheenjohtajan ja nettisivuja yllépitavan web-
masterin avustuksella keskustelufoorumille perustettiin véliaikainen vertaistukea k&-
sitteleva keskustelupalsta. Tutkijat rekistergityivat keskustelupalstan kéyttédjiks ja
yhdistys aktivoi kayttdjatunnukset, minka jékeen keskustelu paéstiin aloittamaan.

Keskustelupal stalla esiteltiin keskosperheiden vertaistukea kasitteleva tutkimus ja ker-
rottiin salassapitoon liittyvista asioista (liite 7). Osallistuessaan keskusteluun vastaajat
antoivat luvan kayttéa tuottamaansa ainei stoa anonyymisti opinnéytetytss. Vastagjille
kerrottiin myds, etté tietoja kasitell88n luottamuksellisesti eika niita luovuteta sivulli-
sille. Vertaistuki-keskusteluun pédasivét osallistumaan ainoastaan Kevyt-yhdistyksen
keskustelupalstalle rekisterdityneet kayttgjét. Vastagja pystyi halutessaan poistamaan
oman nimimerkkinsa. Palstalla tehtiin keskustelunavauksia, joissa vanhempia pyydet-
tiin kertomaan neuvolan, yhdistysten ja internetin keskustelupalstojen kautta saadusta
vertaistuesta (liite 8). Tavoitteena oli, ettd vastagjat vertailisivat kokemuksiaan ja oli-
sivat vuorovaikutuksessa toisensa kanssa. Tutkijat seurasivat vastausten saapumista ja
keskustelun kulkua paivittdin ja lisésivat palstale kysymyksia vahitellen. Keskustelu-
palsta oli tutkijoiden kéytettavissa rgjoitetun agjan. Vertaistuki-keskustelu avattiin
28.4.2009 ja suljettiin 1.6.2009.

Internetissa kéytyja keskusteluja on aikaisemminkin kaytetty tutkimusaineistona (Ky-
téharju 2003; Liinamaa 2004), mutta tdménlainen toteutus, jossa tutkimuksen tekijét ja
vastagiat ovat keskendan interaktiivisessa vuorovaikutuksessa, on tutkimusaineiston

ker&&mistapana viela harvinaista. Tutkimusprosessin aikana ei |0ydetty yhtéan tutki-
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musta tai opinndytey6td, jossa olisi kaytetty samanlaista aineiston kerédmismenetel-

méaa.

5.4 Tutkimusaineiston kasittely ja analysointi

Kun tutkimusaineisto oli kerétty, verkkokeskustelusivut tulostettiin seka tallennettiin
muistitikuille. Y hteensd aineistoa tuli 24 sivua. Aineiston késittely aoitettiin keskuste-
lupal stalta saadun materiaalin lukemisella. Aineisto paétettiin kasitella sisallonanalyy-
silla Tuomen ja Sargjdrven (2009, 109) esittaméan mallin mukaisesti. Kun aineisto oli
useampaan kertaan luettu, poimittiin siité eri aihealueisiin vastaavat alkuperéaisilmauk-
set. Aihealueet madraytyivét tutkimuskysymysten ja muiden aineistosta nousseiden
merkittavien aiheiden mukaan. Aihealueiks muodostuivat neuvolan, internetin ja yh-
distysten kautta saatu vertaistuki seka vertaistuen saamisen vaikeudet, vertaistuen

merkitys, vertai stuen kehittémisideat ja vertaistuen tarpeen ajankohta

Eri aihealueisiin liittyvét alkuperdisilmaukset pelkistettiin tiiviimpaan, mutta alkupe-
réisté ilmausta mahdollisimman tarkasti kuvaavaan muotoon. Seuraavassa vaiheessa
alkuperédisilmauksista muodostetut pelkistykset ryhmiteltiin sislténsa perusteella ja
niista muodostettiin alaluokkia. Alaluokat ryhmiteltiin edelleen pelkistettyjen ilmaus-
ten tapaan ja niistd muodostettiin yldluokkia. Samaan tapaan ylduokat yhdistettiin
seitsemaksi pddluokaksi, joille muodostettiin yksi yhdistéava luokka eli koko aineiston

kokoava kasite, keskosvanhempien vertaistuki. (Liite 9.)
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KUVIO 2. Tutkimuksen siséllénanalyysin prosess Tuomi & Sarajarven mallia
mukaillen. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 109.)

Verkkokeskustelussa esiin tulleet keskosvanhempien vertaistuen kehittdmisideat kési-
teltiin eri tavalla, koska luokittelun my6ta niiden sisdllostd huomattiin jéévéan pois
merkittévaa tietoa. Kehittdmisideoiden osalta aineistosta poimittiin akuperéisilmauk-
set, jotka pelkistettiin. Pelkistetyista kehittémisideoista laadittiin kokoava taulukko.
Neuvolaa koskevat kehittdmisideat haluttiin nostaa erityisesti esille, joten niistéd muo-

dostettiin omakuvio.

5.5 Aineiston kuvaaminen

Vastagjia oli yhteensa 22, joista suurin osa oli naisia. Kaikki vastagjat olivat Kevyt-
yhdistyksen palstalle rekisterdityneité keskoslasten vanhempia. Vastagjien keskoslap-
set olivat syntyneet raskausviikoilla 23 — 35. Useammalla vastagjala oli lisdks téysi-
aikaisena syntyneité lapsia. Lasten ika vaihteli kolmesta kuukaudesta yhdekséan vuo-
teen. Suurin osa vastagjista oli kotoisin Etel&Suomen seudulta, mutta mukana oli
my0s vastagjia Lansi- ja Ité&-Suomesta. Kaikki vastagjat eivét ilmoittaneet kotipaikka-
kuntaansa, koska vastagjien taustatietoja el erikseen kysytty.
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Vastagjat kertoivat kokemuksistaan ja gjatuksistaan avoimesti ja varikkadsti hymidita
kayttéen. Keskosten vanhemmat olivat selvasti vuorovaikutuksessa toistensa kanssa.
Toisten gatuksia kommentoitiin ja mielipiteité ja kokemuksia kyseltiin. Vastaukset
alkoivat usein toisen vanhemman kertomaan kokemukseen viitaten. Aineistosta oli
havaittavissa, etté toisten vanhempien vastaukset heréttivat keskustelua ja uusia gja-
tuksia. Vanhemmat vastasivat keskustelunavauksina olleisiin kysymyksiin, mutta ker-

toivat usein samassa yhteydessa myds muista kokemuksi staan ja tuntei staan.

Vertaistukikeskustelu sisdlsi kahdeksan aihealuetta, joihin saimme yhteensa 65 vasta-
usta. Aihealueet ja niihin saadut vastausten méérét on esitelty seuraavassa taul ukossa.
(taulukko 3)

TAULUKKO 3. Vertaistuki-keskusteluun osallistuminen Kevyt-yhdistyksen kes-
kustelupalstalla 28.4.—1.6.2009.

Keskusteluaihe Vastauksien maara
Mista vertaistukea loytyy 15

Neuvolan kautta saatu vertaistuki 13

Yhdistysten kautta saatu vertaistuki 5

Interenetin kautta saatu vertaistuki 6

Vertaistuen merkitys 7

Missé vaiheessa vertaistukea tarvitaan eniten 12

Miten vertaistukea voidaan kehittéaa 4

Toivepankki 3

Vastauksia yhteensa 65

Eri aiheisiin vastaaminen vaihteli. Eniten keskusteltiin siitd, mista vertai stukea |0ydet-
tiin. Seuraavaks eniten keskustelua herétti neuvolasta saatu vertaistuki seka gjankoh-
ta, jolloin vertaistukea eniten tarvitaan. Vertaistuen kehittéminen ja keskosvanhempien
tukemiseen liittyvét toiveet kerdsivét lukumaaréisesti vahiten vastauksia. Keskosper-
heiden vertaistuen kehittémisideoita ja toiveita tuli esille my6s muiden keskusteluai-

heiden yhteydessa.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Téssa luvussa esitelldan tutkimuksen tulokset [uokittelua kuvaavien taulukoiden ja
niiden selitysten avulla. Luokittel utaulukot on esitelty kokonai suudessaan tutkimuksen
liiteosassa (liitteet 10-16). Jotta keskosvanhempien oma nakokulma ja " &éni” saatai-
siin esille mahdollissmman aidosti, kaytetéén tulosten esittelyssa apuna lainauksia
keskosvanhempien verkkokeskustel usta.

Tutkimusaineiston analyysissa muodostui seitseman padluokkaa, jotka ovat keskos-

vanhempien vertai stuen keskeisié osa-al ueita (taul ukko 4).

TAULUKKO 4. Keskosvanhempien vertaistuki.

Paaluokka Yhdistava luokka

Neuvola keskosperheen tukijana
Yhdistysten kautta saatu vertaistuki
Internetin kautta saatu vertaistuki

. . Keskosvanhempien vertaistuki
Vertaistuen merkitys

Vertaistuen tarve eri vaiheissa
Vertaistuen saamisen vaikeudet

Kehittdmisideat

Kolme ensimméi sta péaluokkaa kuvaavat vertaistuen lahteitéa eli neuvolaa, yhdistyksia
ja internetid. Vertaistuen saamisen vaikeudet, vertaistuen merkitys seka keskosuus
dinikdisena kumppanina muodostivat omat padluokkansa. Lisdks aineistosta nousi

esiin kehittdmisideoita, joista muodostui oma luokkansa.

6.1 Neuvola keskosperheen tukijana

Verkkokeskustelun mukaan neuvolan rooliin keskosperheen tukijana vaikuttavat kes-

kosten harvinaisuuden tuomat haasteet, neuvolan tarjoamat vertaistukimuodot seka

neuvolan keskosvanhemmille antamatuki (liite 10).
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6.1.1 Keskosten harvinaisuus haasteena keskosper heiden tukemisessa
Verkkokeskustelussa nousi selkeéasti esille keskosten suhteellisen pienen lukumaéran
vaikutus keskosperheiden saamaan tukeen. Koska keskosl apsina syntyy vain pieni osa
vauvoista, on keskosperheen kohtaaminen neuvolassa varsin harvinaista. Vanhemmat
toivat esille, etta keskosten harvinaisuus vaikeuttaa vertaistuen jarjestamista ja vaikut-
taa myos terveydenhoitgjien saamaan kokemukseen keskosvauvoista. Pienilla paikka
kunnilla e vélttdmétta asu montaa keskosperhettd, jolloin neuvolan on kaytéanndssa
mahdotonta j&rjestaa vertai stukea keskosvanhemmille. Eras vastagjista totes, etta ver-
taistuen jarjestdmiseen el riita suurenkaan kaupungin aueellinen neuvola, vaan tarvi-
taan vahintaan suuren kaupungin kaikki keskosperheet tavoittava taho tai valtakunnal-
linen jarjestd. Osa verkkokeskusteluun osallistuneista vanhemmista ymmérsi neuvo-
loiden tilanteen ja totesi neuvoloilla olevan rajalliset mahdollisuudet j&rjestda vertais-

tukea

TAULUKKO 6. Keskosten harvinaisuus haasteena kesk osper heiden tukemisessa.

Alaluokka

Ylaluokka

Ylaluokka

Keskosten pieni maara haasteena neuvolan
jarjestamalle vertaistuelle

Keskosperheiden vertaistukea ei valttamatta
jarkevaa jarjestad neuvolassa

Puutteelliset tiedot keskosuudesta
Tiedon kysyminen sairaalasta

Keskosten pieni maa-

ra haasteena neuvo-
lan jarjestamalle ver-
taistuelle

Neuvolassa puutteel-
liset tiedot keskosuu-

Keskosten har-
vinaisuus haas-
teena keskos-

perheiden tuke-

Vanhempien pompottelu sairaalan ja neuvolan desta misessa
valilla
Vanhemmat tiedonantajina neuvolassa
Keskosvauvojen
Kaikille perheille keskoshoitajan palvelut keskittaminen kes-
Keskosten keskittdminen keskoshoitajalle liséd | koshoitajalle

asiantuntemusta neuvolassa
Keskoshoitaja-palvelun jatkuvuus varmistettava

Koska vain pieni osa neuvoloiden asiakkaista on keskosperheita, ei neuvolan tyonteki-
joille kerédnny helposti kokemusta keskod asten kehityksesté ja hoitoon liittyvisté on-
gelmista. Lahes kaikki vastagjat toivat esille keskosuuteen liittyvan tiedon puutteelli-
suuden neuvolassa. Suurempienkin kaupunkien keskosvanhemmat hdmmastelivét
keskosuuteen liittyvan tiedon puuttumista. Vanhemmat kertoivat itse tuoneensa tietoa
keskosuudesta neuvolan tyontekijille seka k&yneensi kertomassa keskosuudesta per-

hevalmennuksessa. Vanhempien mukaan neuvolan tyontekijoiden puutteelliset tiedot



28

keskosuudesta nékyivat myds tiedon varmistamisena sairaalasta ja usein keskosper-

heiden pompotteluna sairaalan ja neuvolan vélilla

" Yksinkertaisimmissakin kysymyksissa pyydetadn olemaan yhteydessa
lastenklinikalle (ja lastenklinikalla sanotaan etté kyseessa on asia joka
pitda hoitaa neuvolassa). Yrita siind sitten ottaa asiasta selvaa kun
pompotellaan kahden paikan valilla ja kukaan el halua ottaa vastuuta

mistaan.”

Verkkokeskustelussa ehdotettiin, ettd keskosvauvat kannattaisi keskittéa yhdelle neu-

volan tyontekijélle, ”keskoshoitagjalle”. Vanhempien mielesta keskittdminen kartuttaisi

tehokkaasti keskoshoitgjan kokemusta ja lisdisi keskosiin liittyvaa asiantuntemusta

neuvol assa.

6.1.2

" Keskosiin perehtyneen ’keskoshoitajan’ palvelut tulis saada kaikkien
keskosperheiden ulottuville asuinpaikasta riippumatta. Taméa on mielek-
kdampad, kuin neuvolahenkilokunnan erityiskoulutus keskosasioihin.
Keskosuuden ollessa suhteellisen harvinaista, jdisi keskiverto neuvola-
TH:n kliininen kokemus vaatimattomaksi. Useiden neuvola-alueiden
keskosten keskittaminen yhdelle *keskoshoitajalle’ takaisi myos riittavan

kokemuksen kar ttumisen.”

Neuvolan tarjoamat vertaistukimuodot keskosperheille

Suurin osa keskosvanhemmista koki, ettei saanut neuvol asta vertaistukea. Vanhemmat

kertoivat, etta neuvolan tarjoamia vertaistukimuotoja olivat ainoastaan perhevalmen-

nus ja lastenneuvolan vanhempainryhmét. Joidenkin keskosvanhempien ongelmana

oli, ettei odotusaikana ehditty perhevalmennukseen lapsen ennenaikaisen syntyman

vuoksi. Osa vanhemmista kertoi itse vierailleensa perhevamennuksessa ja antaneensa

siellatietoa keskosuudesta ja vertai stukea lasta odottaville perheille.
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TAULUKKO 7. Neuvolan vertaistukimuodot keskosperheille.

Alaluokka Ylaluokka Ylaluokka

Neuvola ei jarjestényt vertaistukea
Perhevalmennus neuvolan ainoa vertaistuki- Perhevalmennus
muoto

Perhevalmennuksesta ei vertaistukea keskos-
vanhemmille

Keskosvanhemmat vertaistuen antajana per-
hevalmennuksessa

Neuvolan
Kutsu neuvolan vanhempainryhmaan Vanhempainryhmat vertaistukimuodot
Erilaisuuden tunne vanhempainryhmissa keskosperheille

Taysiaikaisten vauvojen kohtaaminen apuna
keskosuuden kasittelyssa

Neuvola ei tiedottanut vertaistuesta Vertaistuen
Neuvolasta kaivataan apua vertaistuen |oyta- l&hteista
miseen tiedottaminen

Neuvolan tarjottava vertaistukimahdollisuutta
Neuvolan tiedotettava vertaistukiyhdistyksista
Neuvolalla ja vertaistuella omat tehtédvansa

Useimmiten perhevalmennus oli neuvolan ainoa vertaistukimuoto, mutta liséksi osa
keskosvanhemmista oli saanut neuvolasta kutsun vanhempainryhmaan lapsen synty-
man jalkeen. Keskodlasten vanhemmat kuitenkin kokivat, ettéd neuvolan vanhempain-
ryhmissa korostui keskoséitien erilainen elaméa. Keskosvauvojen aidit kokivat keskos-
vauvan ja taysiaikaisina syntyneiden vauvojen véliset koko- ja kehityserot ahdistavina
tal arsyttavind Ryhmétapaaminen lisdsi keskosvanhempien erilaisuuden tunnetta ja
vanhemmat totesivatkin, etté vertaistukea voi saada ainoastaan toisilta keskosvan-

hemmilta

” Neuvolan kautta &iti sai kutsun ryhmaan, jossa oli samanikdisia lapsia
diteineen. Keskosdidin eldma on kuitenkin melko lailla erilaista, kuin
taysiaikaisen vauvan &idin, joten téllaiseen ryhméan meneminen e ole
kovin mielekdsta. Joissain tapauksissa se saattaa jopa lisdta tilanteen
ahdistavuutta. Meidan tapauksessamme ryhmasta e tosin ollut sen
enempaa haittaa kuin hyotyakaan. Tarkoitus oli varmasti hyva, mutta
vertaistukea keskosvanhemmille voi antaa vain toinen keskoslasta hoita-

nut vanhempi / perhe.”
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" Ensimmainen ryhmatapaaminen oli 3kk i&ssd samaan aikaan syntynei-
den kanssa ja kylla aika orvolta tuntui kun toiset samanikaiset oli aika
'jattilaisia@ oman pojan rinnalla ja itsellé olikin olo etté e kuulu t&han
ryhmaan ollenkaan, oltiin suurin piirtein paikallinen nahtavyys silla

reissulla ...”

Toisadta jotkut vastagjista kertoivat, ettd vanhempainryhmista oli hyotyakin. Taysiai-
kaisina syntyneiden vauvojen kohtaaminen auttoi keskosuuden késittelya ja asian hy-

vaksymista

" Ajattelin, ettd mahdollisimman normaalin el@mén on jatkuttava ja teen
kaikkeni, jotta niin olisi. Pakotin ikaan kuin itseni kohtaamaan heti kaik-
ki ne kipeimmét asiat (muut samaan aikaan raskaana olleet, terveet, tay-
Si-ikéiset vauvat saaneet). Se kenties oli aika vakivaltaista noin niin kuin
itselle, mutta sittenkin ehka térkedd. Se mahdollisti asioiden kohtaamis-
ta, prosessointia koko ajan. Niin, etté jo reilun puolen vuoden padsta

tasta juuri mikédan e enaa tuntunut vaikealta uusia aiteja tavatessa. ”

Verkkokeskustelun mukaan keskosvanhemmat eivét siis saaneet vertaistukea neuvo-
lasta. Neuvolan jarjestdma perhevalmennus ja vanhempainryhmét eivét olleet vertais-
tukea keskosvanhemmille, koska vertaistuki oli kohdennettu kaikille vanhemmille
eikéa siind huomioitu keskosuuden erityispiirteitd. Useat vastagjat ilmoittivat, etteivét
neuvolan tyontekijat myoskadn kertoneet Kevyt-yhdistyksesta tai mista muuata kes-
kosvanhemmille tarkoitettua vertaistukea olisi voinut saada. Vertaistuen [0ytéminen
koettiin vaikeana ja keskoslasten vanhemmat olisivat kaivanneet siihen apua neuvolas-

ta

Vanhempien mielesta neuvolan pitdis tarjota vertai stukimahdollisuutta keskosperheil -
le tai ainakin tiedottaa vertaistuen eri ldhteistd. Jotkut vastagjat ehdottivat, etta neuvo-
loiden pitéisi yll&pitéa tietopankkia alueella toimivista erilaisista yhdistyksistg, jotka
tarjoavat vertaistukea vanhemmille. Vanhempien mielestd on tarkeda huolehtia tiedon
kulusta ja jatkuvuudesta myds henkil6kunnan vaihtuessa ja siksi on pidettava huolta,

etta yhdistysten tiedot ovat gjan tasalla ja paikkansa pitavid. Osa vastagjista muistutti
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yhdistysten ja neuvolan valisesta yhteistyosta ja korosti, etté neuvolallajayhdistyksilla

on omat tehtévansa ja molempia osapuolia tarvitaan vertai stuen saamiseksi.

" Joskus vain tuntuu reviirigjattelu olevan voimissaan. Se, ettéa ihminen
tuntee kaipaavansa saman kokeneen tukea ja kuuntelijaa, e mun mieles-
tani ollenkaan tarkoita sita, etta neuvola tai sairaala olisi hoitanut tyon-

sa huonosti. Molemmilla on omat tehtavansa.”

6.1.3 Neuvolan tuki keskosvanhemmille

Verkkokeskusteluun osallistuneiden vanhempien mielesté keskosperheiden, vanhem-
neuvolan tyontekija tunnistanut vanhempien tuen tarvetta eika siita johtuen myoskaan

rohkaissut pyytéamaan apua.

" Oli tunne, etta 'koska kaikki oli nyt hyvin' ei neuvolassa osattu haistaa
tuen tarvetta edes olevankaan. Paivitdtiin vain sitd miten hienosti ja
upeasti olimme selvinneet. Tama ehka ruokki entisestédan parjaamisen

halua.”

Vain pieni osa vastagjista kertoi saaneensa tukea neuvolasta. Luottamusta ja tuen saa-
mista edisti neuvolan ja sairaalan valinen yhteistyd. Vanhempien kokemusten mukaan
sairaalan perhetyontekijan tapaaminen seka epikriisien |8hettdminen sairaal asta neuvo-
laan lisdsivat neuvolan tyontekijan tietoja ja ymmarrystd keskosuudesta. Vanhempia
helpotti ja selittémisen tarvetta véhensi, jos neuvolan terveydenhoitaja perehtyi epi-
kriisethin hyvin ennen seuraavaa neuvolakéyntia. Myos keskoskayrien ja korjatun idn
kayttdminen lapsen kehityksen seurannassa koettiin tukea edistéavana tekijana. Van-
hempien midlesta oli tarkedd, ettd terveydenhoitga ymmarsi keskosen erityispiirteet
kehityksessg, eiké ahdistanut &itid” normaaleilla’ idnmukaisilla kehitysvaatimuksilla.
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Alaluokka

Ylaluokka

Ylaluokka

Moniammatillinen yhteistyd edisti keskosperhei-
den tuen saamista

Keskosuuden erityispiirteiden huomioiminen
Luotettava ja tukea antava terveydenhoitaja

Neuvolassa ei huomattu tuen tarvetta
Neuvolassa ei rohkaistu avun pyytamiseen
Aitiyden ja vanhemmuuden tukeminen vahaista
neuvolassa

Harvat neuvolakaynnit rajoittivat tuen saamista
Neuvola lahinna pituuden ja painon mittauspaik-
ka

Keskosuuteen liittyvat tunteet sailyvat
Tarvetta keskosuudesta puhumiseen myos
mybéhemmin

Arvioivaa tukea ja tukea kaytannon asioihin
tarvitaan

Tarvetta pitempiaikaiseen tukeen

Neuvolasta saatua
tukea edistavat
tekijat

Vanhemmuuden
tukeminen vahaista
neuvolassa

Tarvetta pitempiai-
kaiseen tukeen ja
keskusteluun

Neuvolan tuki kes-
kosvanhemmille

Suurin osa keskosvanhemmista oli kuitenkin pettyneitéa neuvol asta ssamansa tukeen ja

keskosuuteen suhtautumiseen. Kun keskosen kehitysseurannat jérjestettiin sairaalassa,

oli neuvola usein vain pituuden ja painon mittauspaikka. Myos pitkét sairaal gjaksot

vauvan syntyman jélkeen vahensivét neuvolakdyntgd Silti vanhemmat olisivat kai-

vanneet neuvolassa enemman vanhemmuuteen, &itiyteen ja jaksamiseen paneutumista.

K eskosvanhempien mielesta neuvolassa suhtauduttiin liian pinnallisesti keskosuuteen

eikéa osattu huomioida keskosuuden syvéllisempia vaikutuksia vanhemmuuteen ja per-

heeseen.

" Ihmettelen miten "kevyesti’ esim. neuvoloissa suhtaudutaan tuoreisiin

aiteithin ja perheisiin, joihin on syntynyt yll&ttaen keskoslapsi, aiti on eh-

ka ollut itsekin jopa hengen vaarassa, synnytystapa on ollut esim. kii-

reellinen sektio, vauva on joutunut olemaan sairaalassa jonkin aikaa, &i-

ti ehk& pumppaa yha maitoa jne...”

" ... glloin tapahtumien aikoina en osannut pukea sanoiksi mihin olin

tyytymaton. Neuvola oli meillakin [ahinna pituuden ja painon mittaus-

paikka ja sairaalassa (kehitysseurannat) hoidettiin muut asiat. Miksi e

siis pureuduttu enemméankin perheeseen? Vanhempien jaksamiseen? Ai-

tiyteen?”
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Lapsen ylléattévadn ennenaikaiseen syntymaan ja keskosuuteen liittyvét kokemukset
lisasivat vanhempien tuen tarvetta. K&ytéannon asioihin liittyvan tuen sek& ulkopuoli-
sen arvion liséksi vanhemmat kaipasivat neuvolasta emotionaalista tukea ja keskuste-
lun mahdollisuutta. Suuri osa vastagjista korosti, etta kokemuksiin ja keskosuuteen
liittyvét tunteet séilyvét pitkaén ja niista olis tarpeellista keskustella myds mydhem-
min. Vanhemmat ehdottivat, ettéd neuvolassa tarjottaisiin automaattisesti ylimaéraista
aikaa keskusteluun tietyissa kehitysvaiheissa. Keskosvanhempien mielesté olisi erit-
tain térkedd, ettéa neuvolan hoitohenkilokunta ymmaértéisi ja huomioisi keskosuuteen

aiheuttamat tunteet ja vaikutukset viela pitkan ajan jalkeenkin.

" Joskus myos tuntuu, ettei hoitohenkilokunta aina ymmérra, kuinka pit-
kélle keskosuus tavallaan jatkuu. Se voi olla keskosena syntyneen lapsen
kohdalla ollutta ja mennytt&, mutta silti vaikuttaa vuosikausia, enké koko

elaman ajan, vanhempien ajatuksiin ja tunteisiin.”

" ..tarkeda olis ettd hoitohenkilokunta viela pitkan ajan jalkeenkin jo-
tenkin noteeraisi niita alkuaikoja...ihan pieni kysymys tai lause riittéisi,
etta tulis tunne ettd toinen ymmartaa niidenkin asioiden vielé vaikutta-
van eldmaan. Etta alkuvaiheen shokki el varmaan ikind havia mielesta

kokonaan, ja tuntuisi hyvalta etta tama seikka huomioitaisiin.”

6.2 Yhdistysten kautta saatu vertaistuki

Y hdistysten kautta saatu vertaistuki koostuu Kevyt-yhdistyksen keskustelupastalta ja
yhdistysten toiminnan kautta saadusta vertaistuesta. Liséks yhdistysten kautta saatuun
vertaistukeen vaikuttaa yhdistyksisté saatu tieto. (Liite 11.)

6.2.1 Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstalta saatu tuki

Keskustelusta ilmeni, ettd Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstalta saatiin vertaistukea

palstalla mukana olemalla ja siella keskosasioista kirjoittamalla. Keskustel upalsta tar-

josi kaivattua vertaistukea usein vasta keskosuuden akuvaiheen jalkeen, mutta oli
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joillekin vanhemmille tukena jo odotusaikana. Keskustelupalstalla oli mahdollista
kdyda lépi muun muassa raskausajan pelkoja. Vanhemmat kokivat Kevyt-yhdistyksen
keskustel upal stalta saadun vertai stuen erittéin merkittavana.

Keskosten vanhemmat kertoivat saaneensa K evyt-yhdistyksen keskustelupal stalta mo-
nipuolista tukea. Vertaisperheilté saatiin henkista tukea ja uskoa omaan tilanteeseen,
mutta myos tietoa ja kaytannon vinkkeja. Keskustel upalstalta saatiin vanhempien mu-
kaan luotettavaa tietoa ja vinkkeja lapsen hoitoon, hakemuksiin ja Kelan kanssa asi-
oimiseen. Saatu tieto perustui kokemukseen, esimerkiksi hakemusasioihin liittyen

keskosten vanhemmilla koettiin olevan erityisen hyvié vinkkeg &

" ...Varsinkin Kelan kanssa asioimiseen ja erilaisiin hakemuksiin liittyen
palstalta on saanut hyvia ja arvokkaita vinkkej&a ja neuvoja. Keskosvan-
hemmat kun tietavat tarkemmin kaikki t&han Kelan byrokratiaan liittyvat

kommervenkit paljon paremmin kuin sairaaloiden sosiaali-ihmiset.”

Vanhemmat kertoivat, etté olivat tutustuneet palstalla uusiin ihmisiin ja muodostaneet
Kevyt-yhdistyksen ja keskustelupalstan kautta vertaistukipiirin. Jaettuaan palstalla
eldmén arkoja asioita ja saatuaan sieltd ainutlaatuista tukea, keskustelupalstasta oli

muodostunut keskosten vanhemmille osa sosiaalista verkostoa.

6.2.2 Y hdistystoiminnan kautta saatu vertaistuki

Verkkokeskusteluun osallistuneet vanhemmat saivat vertaistukea osallistumalla Ke-
vyt-yhdistyksen toimintaan. Kevyt-yhdistyksen liséksi osa vastagjista oli osallistunut
my6s Hengitydliitto Helin, Suomen Monikkoperheet ry:n seka Autismi- ja Asperger-
liiton toimintaan. Tuen saamisessa yhdistystoiminnan kautta koettiin olevan tiettyja
vaikeuksia. Lisdksi sopeutumisvalmennusten tarpeellisuutta tuotiin aihealueen keskus-

telussaedille.

Vanhemmat kertoivat saaneensa vertaistukea Kevyt-yhdistyksen kautta liittymalla
yhdistyksen jéseneks ja osallistumalla sen toimintaan sekéa tapahtumiin. Vanhemmat
olivat kéyneet esmerkiks Kevyt-yhdistyksen luentotilaisuuksissa, vauvauinnissa ja

musiikkileikkikoulussa. Toimintaan osallistumalla saatiin vertaistukea ja kaivattua
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ymmarrysta. Kevyt-yhdistyksen toiminnan kautta saatiin apua, mutta vastavuoroisesti

apua voitiin antaa osallistumalla itse Kevyt-yhdistyksen tyéhon. Y hdistyksen toimin-

taan osallistuminen kuvattiin palkitsevaksi ja sité kautta tutustuttiin uusiin ihmisiin.

TAULUKKO 10. Yhdistystoiminnan kautta saatu vertaistuki.

Alaluokka

Ylaluokka

Ylaluokka

Kevyt-yhdistyksen jaseneksi liittyminen ja
toimintaan osallistuminen

Avun saaminen ja antaminen Kevyt-
yhdistyksen toiminnan kautta
Yhdistyksen toiminnasta vertaistukea ja
ymmarrysta

Uusiin ihmisiin tutustuminen Kevyt-
yhdistyksen kautta

Kevyt-yhdistykselta tukea moniin eri
diagnooseihin

Helin jarjestamat tapaamiset BPD-lasten
perheille

Monikkoperheyhdistyksen toimintaan
osallistuminen

Autismi- ja aspergerliiton paikallisryhméan
toimintaan osallistuminen

Diagnoosin puuttuminen vaikeuttaa yhdistys-
ten toimintaan osallistumista

Diagnoosin puuttuminen esteena sopeutu-
misvalmennukseen osallistumiseen

Omaa aktiivisuutta tarvitaan yhdistyksiin
hakeutumiseen

Tarve keskosten sopeutumisvalmennukselle
BPD-lasten perheiden sopeutumisvalmen-
nuskursseilta vertaistukea ja terapiaa

Kevyt-yhdistyksen toimin-
taan osallistuminen

Hengitysliitto Helin, Suo-
men Monikkoperheet ry:n
ja Autismi- ja Asperger-
liiton toimintaan osallis-
tuminen

Vaikeudet yhdistystoimin-
nan kautta saadulle tuelle

Sopeutumisvalmennukset
tarpeellisia

Yhdistystoiminnan
kautta saatu
vertaistuki

Verkkokeskustelussa tuli esille, ettd keskoslapsilla saattoi olla useita diagnooseja ja

siksi vanhemmat kokivat Kevyt-yhdistyksen hyotynd sen kattavuuden. Kevyt-

yhdistykselta oli mahdollista saada tukea diagnoosi sta riippumatta.

" .. yks syy, miksi mindkin olen jaanyt tanne Kevyeen roikkumaan Kun

dg-numeroita tulee aina lisdg, mutta ei tule tavallaan juuri sopivaa

dg:t& mihink&an tiettyyn ryhmaén, on vaikea 16ytda ns. uutta ryhmaa,

johon hakeutuisi. Ja téalla 'notkuu’ yha vanhempien lasten aitgja ja ise-

ja, joilla alkaa olla kokemuksia samoista ongelmista kuin omalla lapsel -

laan.”
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Verkkokeskustelun mukaan Kevyt-yhdistyksen jasenet olivat saaneet vertaistukea
my6s muiden yhdistysten kautta. Tukea saatiin muun muassa osallistumalla RAY:n
rahoittamiin ja Helin jérjestdmiin BPD-lasten perheiden tapaamisiin. Vanhemmat oli-
vat tyytyvaisid BPD-lasten sopeutumisvalmennuskurssiin ja kertoivat saaneensa kurs-
silta vertaistukea ja terapiaa. Lisaks vertaistukea oli saatu autismi- ja aspergerliiton
kautta osallistumalla liiton toimintaan ja paikallisryhméaén. Myos monikkoperheyhdis-

tyksen paikallistoiminta oli useammalle keskosvanhemmalle tuttua.

Vanhemmat kertoivat, etta yhdistystoiminnan kautta saastua vertaistukea vaikeutti
diagnoosin puuttuminen. Lopullisen diagnoosin puuttuminen saattoi olla esteena so-

peutumisvalmennukseen tai eri yhdistysten toimintaan osallistumiseen.

" Osallistuisin mielellani enemménkin, jos taalla pain olis enemméan
toimintaa sellaisella yhdistykselld, johon me ’sovellumme'! Ehké ajan
my6ta voi olla, ettd jokin yhdistys tulee meille ’omaksi’, kun lasten diag-
noosit vahvistuvat. Mutta kokisin térkedksi sen etté keskosuuden ympa-
rille koottaisiin noita tukimuotoja ja ryhmid, koska keskosilla on usein
vahan 'sita ja tatd’ ongelmaa muttei vield parivuotiaanakaan diag-

noosia jonka perusteella kuuluisi jonkun liiton alle.”

Sopeutumisvamennuksiin vaaditaan yleensa diagnoos ja kurssit keskittyvét yhteen
sairauteen tai ongelmaan. Keskosilla saattaa kuitenkin olla useita ongelmia ja diag-
noosgla. Siksi keskustelussa tuotiin esille tarve keskosille suunniteltuun sopeutumis-
vamennukseen. Keskustelussa ehdotettiin jarjestettdvaksi keskosperheille sopeutu-
misvalmennusleirgld, joissa olis jarjestetty asiantunteva lastenhoito ja laékéareiden

luentoja keskosen kasvuun ja kehitykseen liittyvisté asioista.

Vanhemmat kertoivat, ettd yhdistystoimintaan hakeutuminen riippui vanhempien
omasta aktiivisuudesta. Keskusteluun osallistuneiden mielestd oli ongelmallista, etta
kaikilla vanhemmilla e valttamétta ole tietoa yhdistyksista tai voimia hakeutua itse
tuen piiriin. Verkkokeskustelussa tuli esille, ettd vanhempien mielesta yhdistysten tuli-

si tiedottaa toiminnastaan séannollisesti ja tarjoutua yhtei styéhon neuvolan kanssa.
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6.3 Internetin kautta saatu vertaistuki

Verkkokeskustelussa tuli esille, ettd vanhemmat saivat monipuolista vertaistukea in-
ternetin keskustelupalstoilta. Muita vanhempien mainitsemia vertaistuen muotoja oli-
vat sahkoposti ja Messenger. Vanhemmat kokivat, ettd internetin kautta saa helposti
vertaistukea gjastatal paikastariippumatta (Liite 12.)

6.3.1 Keskustelupalstoilta saatu vertaistuki

Verkkokeskustelussa internetin keskustelupalstat koettiin merkittéaviksi vertaistuen
lahteiksi. Keskustelupalstoilta saatiin emotionaalista, psyykkistd, kannustavaa, tiedol-
lista ja sosiadlista tukea. Suljettujen keskustelupalstojen tuki koettiin tarkedna. Sen

sijaan kokemukset avoimilta palstoilta eivét olleet erityisen hyvia.

Keskosten vanhemmat kertoivat saaneensa purkaa ja jakaa monenlaisia tunteitaan kes-
kustelupalstoilla. Palstoilla voitiin jakaa niin ongelmia kuin ilonaiheitakin, mutta myos
arkoja aiheita uskallettiin tuoda esille. Pienistékin arkisista asioista iloitseminen kes-

kustelupalstalla oli térkedé vanhemmille.

Keskosuutta késittelevilla palstoilla kaikkia keskosvanhempia yhdistivét samantyyppi-
set keskosuuteen liittyvat ongelmat, huolimatta lapsen syntymaviikoista, syntymépai-
nosta tai sairaalassaologjasta. Y hteisid ongelmia ja keskustelunaiheita saattoivat olla
esimerkiksi lapsen kehitykseen tai hoitoon liittyvét ongelmat, vanhempien jaksaminen
tal ympéariston suhtautuminen. Vanhemmat kertoivat, etta keskosvanhemmat saavat
kohdata monenlaista ympériston suhtautumista, ja juuri ndiden kokemusten jakaminen

palstoilla koettiin erityisen hel pottavaksi.

" ...parasta on tietenkin kun saa tuulettaa muiden vanhempien kanssa
tuntojaan kaikesta mahdollisesta, silla "tavallisen" lapsen vanhemmat
eivat vain kerta kaikkiaan voi kasittéa mité kaikkea keskosuuteen liittyy -

elkd heidan tarvitsekaan.”
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TAULUKKO 12. Internetin keskustelupalstoilta saatu vertaistuki.

Alaluokka

Ylaluokka

Ylaluokka

Tunteiden purkaminen ja jakaminen keskuste-
lupalstalla

Yhteisten ongelmien ja ilonaiheiden jakaminen
Pitkdaikainen tarve kasitella keskosuutta

Tukea ja uskoa tulevaisuuteen
Keskustelupalstojen keskostarinoista tukea ja
uskoa omaan tilanteeseen

Keskustelupalstalta vinkkeja arjen ongelmiin
Tietoa keskosuudesta

Sosiaalisen verkoston muodostuminen

Vauva-lehden palstalta ei tukea keskosuuteen
Keskustelupalstan avoimuus hairitsevaa
Avoimelta palstalta negatiivista tukea
Keskostarinoiden luotettavuus kyseenalaista

Suljettujen listojen vertaistuki tarkeaa
Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstalla mu-

Emotionaalinen tuki

Psyykkinen tuki

Kannustava tuki

Tiedollinen tuki

Sosiaalinen tuki

Avoimilta palstoilta
negatiivista tukea

Suljetuilta palstoilta
tarkeda tukea

Internetin keskus-
telupalstoilta saatu
vertaistuki

kanaolo

Kevyt-yhdistyksen keskustelupalsta tarkea ver-
taistuen lahde

Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstalta apua
odotusaikana

Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstalta vertaistu-
kea myos monikkolasten keskosasioihin
Yahoon suljetuille listoille osallistuminen

Kuten tutkimuksen aineistossa useasti tuli esille, sdilyvét keskosuuteen liittyvét asiat
mielessa pitk&an. Keskustelupalstoilta saatiin apua myds tdhan pitkaaikaiseen tarpee-
seen kasitella keskosuutta, silla palstalla voitiin olla mukana viela akuutin vaiheen

jakeenkin.

Vanhemmat totesivat saaneensa keskustel upal stoilta myos tukea ja uskoa omaan tilan-
teeseen. Tukea saatiin muun muassa jaksamiseen pikkuvauva-aikana. Toisten keskos-
vanhempien kokemuksista ja onnistumisista saatiin uskoa ja toivoa tulevaisuuteen.
Vanhemmat saivat toisten onnistumisten myota tunteen, etté vaikeankin alun jalkeen
voi "kasvaa lapseks” ja hankaluudet voivat todella joskus helpottaa tai ainakin niiden

kanssa voi oppia el amaan.

Kuten tuloksissa jo aikaisemmin tuli esille (luku 6.3.2. Kevyt-yhdistyksen keskustelu-
palstalta saatu tuki), keskustelupalstat tarjosivat vanhemmille tietoa keskosuudesta ja
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apua arjesta selviytymiseen. Keskosvanhempien mukaan palstoilta saatiin vinkkea
kaytannon asioihin, kuten vauvan sydmiseen, nukkumiseen ja pukemiseen. Vanhem-
mat toivat my0s esille, etta toisilta keskosvanhemmilta saatiin ainutl aatui sta apua tuki-
jahakemusasioissa. Lisdksi keskustelupalstoilta saatiin sosiadlista tukea ja uusia ysté-

Vid

Verkkokeskustelussa tuotiin esille kokemuksia niin avoimista kuin suljetuistakin kes-
kustel upalstoista. Suljettujen palstojen tuki kuvattiin térkedksi, jopa korvaamattomik-
si. Myos avoimilta palstoilta oli saatu tukea, mutta pa&dosin kokemukset olivat huono-
ja Esimerkiksi avoimien palstojen keskostarinoihin el vanhempien mukaan voitu aina
luottaa, vaan niiden lukemisessa tuli olla kriittinen. Sen sijaan Kevyt-yhdistyksen in-
ternetsivuihin ja keskustel upal staan luotettiin.

" Keskostarinat antoivat tukea omaan tilanteeseen. Niita oli kuitenkin lu-
ettava varauksella, varsin pian alkoi huomaamaan mitka tarinat olivat

todellisia ja mitka keksittyja tai muunneltuja.”

" Kevyen sivuja ja palstaa olen seurannut myds sen vuoksi, etta voin
luottaa téalla olevaan tietoon, silla netissa pitadé olla aika kriittinen lu-

kiessaan kaikenlaisia sivuja.”

Joiltakin avoimilta palstoilta e saatu nimenomaan keskosuuteen kaivattua tukea.
Myos palstojen avoimuus ja se, ettd kaikki pdéasevét lukemaan keskusteluja koettiin
hairitsevana tekijana. Avoimelta palstalta oli saatu myOs negatiivista tukea ja " huonoa

virtaa'.

6.3.2 I nter netin muut vertaistuen muodot

Keskustelupalstojen liséksi tutkimukseen osallistuneet keskosvanhemmat kertoivat
saaneensa internetin kautta vertaistukea sdhkopostitse kommunikoimalla ja Messen-
ger-tunnusten vaihtamisen jalkeen. Sahkopostin tai Messengerin valityksella vertaistu-
en saaminen edellytti ensin tutustumista toiseen osapuoleen jotakin muuta kautta.
Keskustelijat kertoivat tutustuneensa esimerkiksi Kevyt-yhdistyksen keskustel upal stal -

lajavaihtaneensa siella Messenger-tunnuksia. Myos tutut vertaiset olivat tehneet aloit-
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teen ottamalla yhteytta tuoreisiin keskosten vanhempiin, mika koettiin myonteisena

asiana
" Sukulaisten ja tuttavien tuttavat, joilla oli itsell&a samankaltaisia koke-
muksia, ottivat yhteytta kuultuaan ettd meille oli syntynyt pikkukeskoset.
Lahes kaikki kommunikointi heidan kanssaan perustui sahkopostiin. Ta-
ma oli kaikkiaan oikein hyva asia.”
6.3.3 Internetin kautta vertaistukea ajasta tai paikasta riippumatta

Verkkokeskusteluun osallistujat kokivat, etté vertaistukea oli helppo saada internetin
kautta. Vanhemmat kertoivat saaneensa internetin kautta vertai stukea gjasta tai paikas-
ta riippumatta. Lisaksi Kirjoittaminen kuvattiin luontevaks tavaks kommunikoida ja
ilmaista gjatuksia Internetin véalityksella voitiin myds saada vertaistukea ilman, etta

tarvitsi pel&ééainfektioiden tarttumista

Internetin kautta voi saada vertaistukea milloin tahansa. Vanhempien kertoivat, etta
esimerkiksi keskustelupalstalle voi kirjoittaa tai sité voi lukea vaikka yolla tai lasten
hoidon lomassa. Keskustelupal stalta voi saada myos tukea, vaikka juuri silla hetkella
kukaan muu ei olis samassa tilanteessa, silléa palstalla on selattavissa vanhojakin kir-
joituksia. Vertaistukea voi saada internetin kautta myos riippumatta paikasta. Keskos-
vanhemmat totesivatkin, etta keskustelupal stat pystyvéat kokoamaan yhteen saman ko-
keneita ihmisia maantieteellisista etéi syyksista huolimatta. Sama on tietenkin mahdol-
lista myds sahkopostin ja Messengerin valityksella

Verkkokeskustelussa internetin vertaistuki mainittiin jopa ainoana mahdollisena ver-
taistuen muotona keskosvanhemmille sairaal asta saadun vertaistuen lisdksi. Kokemus
oli, ettel muuhun, esimerkiksi tapaamisiin tai puheluihin keskella yota, ollut aikaa tai
mahdollisuutta. Internetin kautta saatu vertaistuki koettiin helpoksi saada myds sen
"infektioturvallisuuden” takia. Keskoselle infektiot voivat olla erityisen haitalisia ja
sen takia esimerkiksi vanhempi-lapsiryhmiin meneminen ei ole véttaméatta mahdollis-
ta. Internetin kautta vertaisten kanssa kommunikoimalla ei infektioista ole pelkoa
Liséksi verkkokeskustelussa kuvattiin Kirjoittamisen olevan luonteva tapa kommuni-
koida. Joillekin vanhemmille keskustelupalstalla kirjoittaminen oli helpompaa kuin
kasvotusten keskustelu.
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6.4 Keskosuus €dlinikaisend kumppanina - vertaistuen tarveeri vaiheissa

Keskosvanhempien verkkokeskustelussa nousi esiin keskosuuden merkitys " elinikéi-
send kumppanina’ ja samalla keskosvanhempien pitkdaikainen vertaistuen tarve. Van-
hemmat kertoivat tarvinneensa vertaistukea monessa eri vaiheessa odotus- ja sairaa a-
gjasta lahtien. Sairaala-ajan jalkeen tukea tarvittiin kotiutumisen yhteydessd ja erilaissa
ongelmatilanteissa. Usedlla vastagjalla vertaistuen tarve nousi erityisesti esiin, kun
lapsi oli kuuden kuukauden ikéainen. Vertaistuen tarve jatkui kuitenkin edelleen leikki-
ik&én saakka. My0s uusien raskauksien yhteydessa vertaistuen tarve tuli jéleen esille.
(Liite 13))

6.4.1 Odotusaikana vertaistukea pelkoon ja tiedon tar peeseen

Verkkokeskustelussa keskosvanhemmat kertoivat tarvinneensa vertaistukea jo odotus-
aikana saadessaan tietdd, ettd laps tulee syntymédan ennenaikaisena. Odotusaikana
vertaistuesta haettiin helpotusta keskenmenon ja muihin raskausgjan pelkoihin sekéa
epavarmaan tulevaisuuteen. Vauvan huono ennuste lisasi entisestdan vertaistuen tar-
vetta. Vanhemmat kertoivat tarvinneensa myOs keskosuuteen liittyvaa tietoa ja saa-

neensa sita toisilta keskosvanhemmilta ja sairaalan keskoskansiosta.

" Raskaus oli varsinkin henkisesti todella raskas. Aluksi mentiin péiva
kerrallaan ja pelattiin keskenmenoa ja sen jalkeen |adkarit hokivat, etta
jokainen tunti, paiva ja viikko mink& vauva pysyy sisalla on téarkeda. Mi-
tédan en tiennyt keskosuudesta ja minunkin mielikuvani siita olivat epa-
realistiset”

6.4.2 Sairaala-aikana vertaistuesta toivoa ja ymmarrysta

Suurin osa verkkokeskustelun vanhemmista piti sairaala-aikana saatua vertaistukea
erittéin tarkedna. Vanhemmilla oli heti vauvan syntyman jalkeen suuri tarve kes-
kustella toisten keskosvanhempien kanssa ja saada heiltd tukea. Sairaala-aikana

vertaistuki merkits vanhemmille tunteiden, pelkojen ja ongelmien ymmartamista.
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Vanhempien mukaan toisilta keskosvanhemmilta saatu tuki antoi toivoa vauvan

epavarmassa tilanteessa ja auttoi vanhempia jaksamaan sairaa a-aikana.

Pitkien sairaalajaksojen aikana toisilla keskosvanhemmilla oli myds térkeé sosiaa-
linen merkitys. Keskustelussa kerrottiin, kuinka toisten vanhempien kanssailoittiin
yhdessa vauvan voinnin paranemisesta seka jaettiin myos huonommat uutiset ja su-
rut. Toisaalta osa vanhemmista totesi, etté sairaala-vaiheen alussa ja varsinkin, jos
vauvan terveydentila oli epavakaa, kaikki huomio kiinnittyi vauvan vointiin, eilka

vanhempien omavointi ollut silloin etusijalla.

" Alussa tosiaan on mentava pitkalti sen mukaan mika on omien lasten ti-
lanne ja hoitohenkil6kunta on silloin térkein kontakti. Tietysti silloinkin
oli térkeda, etté oli ihmisia, jotka ymmarsivat, mitéa kaymme |api. Ja an-

toivat toivoa.”

6.4.3 Kotiutuminen lisas tuen tarvetta

Keskosvanhemmat kertoivat, etté vertaistuen tarve kasvoi kotiutumisen lahestyessa..
Kotona parjddminen ilman ammattilaisten tukea huolestutti vanhempia ja vertaistuen
merkitys korostui. Vanhemmista oli lohduttavaa saada tietdd, ettd ei ollut ainoa, jolle

vauvan kotiutuminen oli vaikeaa.

Vanhempien mukaan vertaistukea tarvittiin kotona erilaisissa ongelmatilanteissa. Ver-
taistuesta saatiin apua imetysongelmiin, koliikkivaivoihin, pienten vaatteiden hankki-
miseen ja lapsen kehitykseen liittyviin ongelmiin. Vertaistuesta saatiin myos voimaa
ympariston kayttaytyessa epadasiallisesti. Useat keskosvanhemmat kertoivat, etté téysi-
aikaisten lasten vanhemmat eivéat voineet ymmartda keskosvauvan sydmisongelmia,
koliikkegjatai keskosvanhempien pelkoja kehityksestd, mahdollisesta vammautumises-
tata alkuaikojen vaikeista hetkista.

Vanhemmat kertoivat, ettéd ensimmaéiset kuukaudet olivat raskaita ja ne mentiin taysil-
|4 eteenpdin vauvan tahdittamana. Monet vanhemmista totesivat, etta puoli vuotta ko-

tiutumisen jalkeen tuli uupumus ja tarve pohtia ja kasitella odotusaikaa ja keskosuu-
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den alkuvaiheita. Vertaistuen tarve nous jalleen esiin ja vanhemmat kaipasivat uskoa

tulevaan.

" Noin 5kk-puolen vuoden kohdalla tuli todellinen vertaistuen haun piik-
ki; aloin katsoa aikaa taaksepain ja eteenpéin, ja koska meilla oli jatku-
vasti ongelmia arjen kanssa, aloin etsia "muita saman kokeneita" ja var-
sinkin sellaisia perheitd, jotka ovat selvinneet tasta kaikesta 'hengissd’,

jotta saisi luottamusta siihen etta itsekin voi selvitd”

6.4.4 Vertaistuen tarve leikki-i&ssd ja uuden raskauden aikana

Vaikka vertaistuen tarve oli suurimmillaan puoli vuotta vauvan kotiutumisen jalkeen,
oli useimmilla vanhemmilla tarvetta kasitella alkuvaiheen asioita vieléa lapsen leikki-
iassd. Vanhemmat Kkertoivat, ettd myos uusi raskaus nosti keskosuuden aiheuttamat
muistot ja tunteet pintaan. Vanhemmat korostivat, ettéd keskosuuden tuomat tunteet
eivédt havia vuosienkaan kuluessa, vaan nousevat aika gjoin esiin ja lisdavéat keskuste-

lun tarvetta.

" ... keskosuus on ikuinen ystava siind mielessa etta vaikka laps siita on-
kin hyvin selviytynyt niin kylla ne tunteet sielld mielessi ja sydamessa
pysyy ja aina vélilla pomppaa pintaan. Ainakin tata tietoa saisi jakaa

monelle taholle.”

6.5 Vertaistuen saamisen vaikeudet

Verkkokeskusteluun osalistuneiden vanhempien mielesta vertaistuen saaminen oli
usein vaikeaa. Vertaistuen saamisessa ilmeni erilaisia ongelmia, jotka olivat sidoksissa
sairaala-aikaan, vertaistuen hakemiseen seké neuvolan ja yhdistysten kautta saatuun

vertaistukeen (liite 14).



6.5.1 Vertaistuen saamisen vaikeudet sairaalassa

Vanhemmat pitivdt sairaalassa toisilta keskosvanhemmilta saatua tukea erittéin tar-
kedna Silti sairaalavaiheeseen liittyi asioita, jotka vaikeuttivat vertaistuen ssamista tai
hakemista. Monet keskod asten vanhemmat kertoivat, etteivét ehtineet tutustua sairaa-
lassa toisiin vanhempiin. Kaikissa sairadloissa e jarjestetty vanhempainryhmia eika
huonekavereina aina ollut toisia keskosvanhempia. Hoitogjat sairaal assa saattoivat olla
lyhyita ja perheet vaihtuivat nopeasti, joten vanhempainryhmissa e ehditty kayda

montaa kertaa tai tutustua toisiin vanhempiin.

Monet keskosvanhemmista korostivat, ettd alkuvaiheessa vauvan vointi oli téarkeam-
pda kuin vertaistuen saaminen. Vanhemmat kertoivat, ettd alkuvaiheen jarkytys ja ah-
distus lisésivét eristdytymisen halua ja vetdytymistd omiin oloihin. Myo6s vasymys oli

esteena vertaistuen hakemiselle sairaal assa.

TAULUKKO 21. Vertaistuen saamisen vaikeudet sair aalassa.

Alaluokka Ylaluokka Ylaluokka

Sairaalassa ei vanhempainryhméaa Sairaalassa ei ehditty

Lyhyet hoitoajat tutustua toisiin keskos-

Perheiden vaihtuvuus vanhempiin

Huonekavereina ei keskosvanhempia

Yksityisyys sairaalassa Yksityisyys ja hienovarai-

Hienovaraisuus esteend tutustumiselle suus esteena vertaistuen

Toisten aitien passiivisuus esteena yhteydenpidolle | hakemiselle Vertaistuen
saamisen

Keskosvauvojen erilaiset terveydentilat Erot keskosvauvojen vaikeudet

Perheiden erilaiset tilanteet terveydentiloissa sairaalassa

Toisilla lapsilla suuremmat ongelmat
Toiset vauvat parempikuntoisempia

Alkuvaiheessa vetaytyminen omiin oloihin
Vasymys esteena vertaistuen hakemiselle sairaa-
lassa

Ajankohta vertaistuelle ei ollut sopiva sairaalassa
Alkuvaiheessa vauvan vointi tirkeampaa kuin ver-
taistuki

Alkuvaiheen ahdistus ja
vasymys esteena vertais-
tuen hakemiselle

Tutustumista toisiin vanhempiin vaikeutti myos hienovaraisuus ja yksityisyyden huo-
mioiminen. Vanhempia oli sairaalassa kielletty puuttumasta toisten lasten asioihin.
Liséksi vanhemmat olivat epdvarmoja toisten halusta keskusteluun ja heita arvelutti

toisten perheiden tilanne.
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Vanhemmat kokivat, etta keskosperheiden erilaiset tilanteet ja erot keskosten voinnis-

sa vaikeuttivat vertaistuen hakemista ja saamista. Toisten vauvojen vointi saattoi olla

paljon huonompi kuin oman vauvan vointi, jolloin vanhemmista tuntui turhalta valit-

taa omasta tilanteestaan. Toisaalta, jos muut vauvat olivat huomattavasti parempikun-

toisempia, vanhemmat helpommin eristéytyivdt omiin oloihinsa. Jotkut vanhemmat

kertoivat olevansa "véaliinputogjia’, koska pienemmilla viikoilla syntyneet vauvat oli-

vat huonompikuntoisia ja toisaalta ero taysiaikaisena syntyneisiin vauvoihin oli myos
suuri.

" ... koimme olevamme jotenkin valiinputoajia, koska lapsemme eivét ol-

leet erittdin pienia keskosia eika heilla ollut mitéan erityisia terveyson-

gelmia. Tuntui turhan valittamiselta siind ymparistossa alkaa ikaan kuin

valittaa kohtal oaan.”

6.5.2 Esteet vertaistuen hakemisdle

Keskodasten vanhemmat kokivat vertaistuen hakemisen vaikeana ja kertoivat, etta
varsinkaan pienemmilla paikkakunnilla ei juuri toisia keskosperheité 10ytynyt. Paikka-
kunnasta riippumatta keskosvauvojen alttius infektioille ragjoitti kodin ulkopuolista
elaméaé ja vaikeutti sosiaalisia kontakteja. Lisaksi keskosvauvat séaikkyivét tavallista
herkemmin vieraita paikkoja ja ihmisid Vanhemmat kertoivat, etté infektioherkan ja
sdikkyvan vauvan kanssa e ollut menemista perhekahviloihin tai muihin vertaistukea
tarjoaviin kerhoihin. Myo6s vauvojen pieni koko saattoi olla esteena esimerkiksi vau-

vauintiin.

TAULUKKO 22. Esteet vertaistuen hakemisdlle.

Alaluokka Ylaluokka Ylaluokka
Saikkyva vauva Keskosuuden
Keskosen infektioherkkyys erityispiirteet
Keskosvauvan pienipainoisuus esteena vauvauintiin
Keskosuuden esiintyvyys

Vertaistuen
Sopivan ajankohdan puuttuminen Ajanpuute ja vasymys hakemisen
Vasymys vaikeudet

Avun pyytdminen vaikeaa
Yksin parjddmisen asenne esteend avun hakemisel-
le

Tiedon puute vertaistuen lahteista

Avun pyytdminen
vaikeaa

Tiedon puute
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Vanhemmat eivét usein tienneet mista vertaistukea 16ytyy. Keskosvanhempien mu-
kaan vauvaperheen kiireinen elama ja vasymys haittasivat vertaistuen etsimistd ja ha-
kemista. Vanhemmat kokivat avun pyytémisen vaikeana ja kertoivat, ettd yksin pér-

jaéamisen asenne oli esteena vertaistuen hakemiselle ja saamiselle.

" Jossain maarin vertaistuen saamisen ja hakemisen esteena on sellainen
asenne, etta pitéisi parjata yksin. Kun lapsi jéai henkiin ja paasi kotiin, ei
pitadisi enaa olla mitaan valitettavaa. Selvigahan sitd usein, kun pakko

on, mutta onko asiat todella pakko tehda vaikeimman kautta?”

6.5.3  Esteet neuvolan ja yhdistysten kautta saadulle vertaistuelle

Verkkokeskustel ussa suurin osa vanhemmista kertoi, ettei saanut neuvol asta apua ver-
taistuen saamiseen. Neuvolan perhevalmennukseen ei ehditty tai sitd el koettu keskos-
vanhempien vertaistueksi. Neuvolan vanhempainryhmaétkin koettiin ahdistusta liséé
vana tekijana, mika johtui keskosvauvojen ja taysiaikaisina syntyneiden vauvojen ke-
hityksen ja hoidon vaativuuden eroista. Keskosvanhempien mielesta vertaistukea pys-

tyi saamaan ainoastaan toisilta keskosvanhemmilta.

TAULUKKO 23. Esteet neuvolan ja yhdistysten kautta saadulle vertaistuelle.

Alaluokka Ylaluokka Ylaluokka

Neuvola ei jarjestényt vertaistukea Neuvolasta ei apua vertais-

Neuvolasta ei kerrottu, mista vertaistukea [0ytyy tuen saamiseen

Perhevalmennukseen ei ehditty Esteet neu-
volan ja

Erilaisuuden tunne neuvolan ryhméatapaamisessa Erot keskosen ja taysiai- yhdistysten

Ero keskosvauvan ja taysiaikaisen vauvan hoitamises- | kaisten vauvojen valilla kautta saa-

sa ahdisti dulle vertais-
tuelle

Tieto vertaistukea tarjoavista yhdistyksista puuttuu Tiedon puute yhdistyksista

Diagnoosin puuttuminen esteena yhdistysten tarjoamal- | Sopivan yhdistyksen puut-

le vertaistuelle tuminen

Useat diagnoosit vaikeutena sopivan yhdistyksen ha-

kemiselle

Useat keskosten vanhemmat ilmoittivat, etté neuvolasta ei myoskadn kerrottu, mista
vertaistukea voisi saada. Vanhemmilla e useinkaan ollut tietoa vertaistukea tarjoavista

yhdistyksista Vanhemmat harmittelivat, ettd yhdistysten kautta saatua vertaistukea
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haittas myds diagnoosin puuttuminen tai toisaalta useat diagnoosit, jolloin vaikeutena

oli 16ytaa lapsen tilanteeseen sopiva yhdistys.

" Kun dg-numeroita tulee aina lisda, mutta e tule tavallaan juuri sopi-
vaa dg:ta mihinkaan tiettyyn ryhmaan, on vaikea |16ytda ns. uutta ryh-

maa, johon hakeutuisi.”

6.6 Vertaistuen merkitys

Verkkokeskusteluun osallistuneille vanhemmille vertaistuki oli erittéin téarkedd. Kes-
kosten vanhemmat toivat keskustelussa hyvin lagjasti ja monipuolisesti esille vertais-
tuen merkitystd. Keskosvanhempien saama vertaistuki sisdlsi emotionaalista, psyyk-
kist&, tiedollista ja sosiaalista tukea (liite 15).

Emotionaalinen tuki oli vanhempien midestd esimerkiksi ymmarryksen ja lohdun
saamista. Psyykkinen tuki oli uskon ja toivon seka kannustuksen ja voiman saamista
vertaisilta Sosiaalista tukea vanhemmat kokivat saaneensa olemalla kontaktissa ver-
taisten kanssa seké jakamalla yhteisia ongelmia ja mielenkiinnon kohteita. Sosiaalisis-

sa kontakteissa oli ominaista vastavuoroisuus ja yhteenkuul uvuuden tunne.

6.6.1 Emotionaalinen tuki — lohtua ja ymmarrysta

Verkkokeskustelussa tuli esille, ettd keskosperheen ympéristossd e usein ymmarreta
miten keskosuus vaikuttaa perheen elamaén ja mita erityishaasteita se tuo. Keskosten
vanhemmat kokivat kuitenkin tulleensa ymmarretyksi vertaisten parissa. Vanhempien
mielestd oli helpottavaa, ettei heiltd jatkuvasti kysytty vauvan sairaal asta kotiutumises-

tata ettd joku ymmarsi, kuinka hienoa on saada vauva kenguruhoitoon.

Keskosvanhemmat kokivat, ettd vertaiset ymmérsivat toisten vanhempien erilaisia
tunteita ja osasivat siten antaa lohtua esimerkiks toivottomuuteen. Lohdun saaminen
saman tilanteen | 8pikayneelta koettiin merkittavana. Vertaiset pystyivat myos samais-
tumaan keskosvanhempien kokemuksiin ja el@ytymaan niihin. Kokemuksista puhumi-

nen ja yhdessé itkeminen koettiin hel pottavana.



48

" ... puhuimme paljon ja tietenkin itkimme yhdessd. Oli myds jotenkin
helpottavaa, etta kun sité itkua riitti, niin tiesi etta toiset huoneessa ole-

vat olivat samassa tilanteessa.”

Vanhempien mielesta toiset keskosvanhemmat kykenevat ymmartamaan mita kes-
kosuus merkitsee ja mita ongelmia siihen liittyy. Erityisen térkedks koettiin piilossa
olevien ongelmien huomaaminen ja ymmartaminen. Verkkokeskustelussa tuli monesti
esille, etta tarve kéasitella keskosuutta jatkuu vielé akuuttivaiheen jalkeenkin. Téta kes-

kosuuden pitkéaikaista vaikutusta el ymparistossa useinkaan ymmarretty.

" ... keskosten vanhemmilta usein kysellaan, milla viikoilla vauva syntyi,
mink& painoisena jne. ja sympatiseerataan. Stten tulee kysymys: 'Mutta
nythan kaikki on hyvin?' Mita tahan pitaisi vastata, jos kaikki el todella-

kaan ole hyvin, se el vain ehka nay paalle?”

Vanhemmat toivat esille, etta keskosuutta kokemattomien on hyvin vaikeaa ymmartaa,
kuinka paljon siina riittéa kasittelemista ja kuinka moneen asiaan se vaikuttaa. Kes-
kosvanhempien mukaan vain vertainen voi ymmartaa, miten keskosuus vaikuttaa tule-
viin raskauksiin seké kokemukseen é&itiydestd ja naiseudesta. Vanhemmat kertoivat,
etta vertaisten parissa keskosen herkk&a reagointia ja sen intensiteettia e tarvinnut
selitelld, silla myos keskosuuden erityispiirteet ymmarrettiin. 'Y mmarryksen kautta
vertainen pystyy asettumaan toisen keskosvanhemman asemaan ja tuntemaan empati-

aa.

Verkkokeskusteluun osallistuneet vanhemmat olivat saaneet jakaa tunteita ja purkaa
stressid vertaisten parissa. Vertaisten kanssa jaettiin ongelmia, mutta myésilon aiheis-
ta keskusteltiin. Keskosten vanhemmat kokivat, etta pientenkin ilojen jakaminen tun-
tui tarkedlta Keskosvanhempien mielesté vertaisten kanssa voitiin purkaa myos stres-
sid esmerkiks lapsen hoitoon liittyvisté asioista Keskosuuteen liittyvien asioiden

kasittely ja purkaminen mahdollisti samalla omien gjatusten ja tunteiden jasentémisen.
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6.6.2 Psyykkinen tuki - henkisten voimavar ojen vahvistamista

Verkkokeskustelun vanhemmat kokivat saaneensa toisilta keskosvanhemmilta ainut-
laatuista kokemukseen perustuvaa tukea ja sitd kautta uskoa ja luottamusta omaan
selviytymiseen. Vertaistuesta koettiin saatavan tukea mihin tahansa asiaan ja erityisesti
ongelmiin, joihin el ole varsinaisesti olemassa muuta hoitoa. Vertaiselta saatiin lisaks
vahvistusta ammattilaisten antamalle tiedolle. Keskosten vanhemmat olivat saaneet

vertai stuesta my0s toivoa sel viémiseen ja jaksamiseen.

" Sairaala-aikana vertaistuesta oli hy6tya nimen- omaan oman jaksami-
sen kannalta. Valilla tuntui, etté kdy sairaalassa ikaan kuin téissa ja saa
siella tavata muita 'tydkavereita’. Meille sattui kivoja huonekavereita

joiden kanssa hehkuteltiin ilonaiheita ja surtiin takapakit”

Verkkokeskusteluun osallistuneet vanhemmat kuvasivat saaneensa vertaistuesta voi-
mia ongelmien kasittelyyn ja huonoihin hetkiin seké keinoja ongelmien ratkomiseen.
Esimerkiksi laheisten epdasiadlisten kommenttien jalkeen voitiin menna keskustelu-
palstalle jakamaan kokemuksia. Huonoina hetkina asian tyypillisyyden, sen ettei ole
ainoa, huomaaminen koettiin merkitykselliseksi. Vertaistuen avulla jaksettiin taistella
lapsen ongelmien kanssa pidempéén ja vertaisilta saatiin vinkkeja misté saada apua,

kun omat voimat ehtyvét.

Keskosvanhemmat olivat saaneet vastaavan tilanteen kokeneilta vanhemmilta térkes&a
kannustusta ja " tsempitystd’. Vertainen ymmaértaa keskosvanhempaa ja hdnen on néin
helpompi huomata, milloin kannustusta tarvitaan ja millaisesta kannustuksesta on to-

della hyotya.

6.6.3 Sosiaalinen tuki —turvallisuuden tunnetta ja yhteenkuuluvuutta

Verkkokeskustelussa koettiin toisilta keskosvanhemmilta saatu tuki erittéin térkegna
Vertaistuki oli sosiaalisten kontaktien luomista ja yllépitamisté. Vertaisten seurassa
tunnettiin yhteenkuuluvuutta, silla keskosvanhempia yhdistivét samankaltaiset ongel-
mat ja mielenkiinnon kohteet. Kanssak@yminen vertaisten kanssa koettiin myds vasta-

vuoroisena
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Keskusteluun osallistuneet vanhemmat Kkertoivat tutustuneensa vertaistuen ansiosta
uusiin ihmisiin ja muodostaneensa sita kautta sosiaalisen verkoston. Vanhemmat ku-
vailivat tapaamiset toisten keskosvanhempien kanssa hyddyllisiksi. Vertaisten kanssa
voitiin jakaa ongelmia ja keskustella muun muassa ulkopuolisten kayttaytymisesta ja
kommenteista. Vertai syhteisolta saatu tuki koettiin myds terapeuttisena ja samalla

turvallisuuden tunnetta lisdavana.

" Osa vertaistuen hyddysta ulosmittautuu my6s sité kautta, etta ihminen
saa olla mukana vertaistukea tarjoavassa yhteisissa. Slla lienee usein

jo itsessaan terapeuttinen ja turvallisuudentunnetta luova vaikutus.”

Keskosvanhemmat kokivat saamansa vertaistuen térkednd, mutta vertaistukea myos
annettiin toisille, esimerkiksi tuoreille keskosten vanhemmille. Tuen antaminen muille

samassa tilanteessa ol eville koettiin palkitsevaksi.

6.6.4 Tiedollinen tuki — kokemukseen perustuvaa tietoa

V erkkokeskustel ussa keskosten vanhemmat kertoivat saaneensa vertai stuesta henkisen
tuen lisdksi tiedollista tukea. Vertaisilta saatiin kokemukseen perustuvaa tietoa ja tu-
kea k&ytannon asioihin seka keskosen kanssa kotona pérjaamiseen. Vanhemmat olivat
saaneet vinkkeja lapsen hoitoon liittyviin kéytanndn ongelmiin, kuten syémiseen, ime-
tykseen ja lapsen pukeutumiseen. Tiedollista tukea ja kokemukseen perustuvaa tietoa
oli saatu myos koliikkiin, kasvuun ja kehitykseen liittyvissa asioissa. Lisdksi arvokkai-
ta ohjeita oli saatu Kelan kanssa asioimiseen. Tiedollisessa tuessa oli keskeistd, etta

toisten keskosvanhempien kokemuksia voitiin hyddyntéd omassa el @améassa.
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6.7 Keskosvanhempien esittdmat kehittdmisideat

Keskosten vanhemmat toivat verkkokeskustelussa esille useita ideoita keskosperhei-
den tukemisen kehittamiseen. Kehittdmisideoita esitettiin neuvolan, yhdistysten ja
internetin kautta saatuun tukeen (liite 17), mutta liséks myds muihin keskosperheiden

tukimuotoihin.

Verkkokeskustelussa tuli useaan otteeseen esille keskosuuden pitk&aikainen vaikutus
aiheuttamia tunteita aina ymméarretty ja toivoivatkin, etta neuvolassa huomioitaisiin
alkuaikojen kokemukset vield pitkan gjan jalkeen. Vanhempien mielesta pienikin al-
kuaikoihin liittyva kysymys tai lause riittéisi osoittamaan ymmarrysté. Liséksi van-
hemmat toivoivat neuvolan tarjoavan automaeattisesti keskusteluaikaa myds myohem-
min. Keskosten vanhemmat toivat verkkokeskustelussa myos esille, etta mittausten
ohella neuvolassa tulisi keskittya enemman perheeseen ja vanhemmuuteen seké van-
hempien jaksamiseen. Vanhemmat kokivat myos, etta neuvolassa tulisi huomioida
keskosten erityispiirteitd paremmin. Esimerkiksi keskosten korjattua ikéé ja kasvu-

kayriatoivottiin kaytettavan enemman.

Keskosten vanhemmat ehdottivat, ettd keskosperheet keskitettéisiin neuvolassa yhdel-
le terveydenhoitajalle. Keskittaminen olisi hyddyllistd, koska siten keskosia hoitavalle
terveydenhoitgjalle karttuisi enemman kokemusta ja erityisosaamista aiheesta. Tama
olis edullista my6s hoidon jatkuvuuden kannalta. Hoidon jatkuvuutta tukisi myos
keskoshoitajien ammattitaidon siirtéminen tyon jatkajalle mahdollisimman tehokkaas-
ti. Vanhemmat ehdottivat ammattitaidon jatkuvuuden varmistamiseksi kisalli-
periaatetta, jonka mukaan keskoshoitaja perehdyttéisi jatkajansa perusted lisesti vahin-
tédn vuoden mittaisella jaksolla. Hoidon jatkuvuuden liséksi vanhemmat kokivat tar-
kednd myos neuvolan henkilokunnan tietojen gjantasai suudesta huolehtimisen, erityi-

sesti henkil6kunnan vai htuessa.

milla olikin runsaasti kehittdmisideoita neuvolan kautta saatuun tukeen. Taman takia

neuvol an osuutta keskosperheiden tukemisessa oli syyta korostaa ja vanhempien kehit-
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tamisideoista laadittiin kuvio. Kuvioon on tiivistetty vanhempien ehdottamat paékoh-
dat keskosperheiden tukemisesta neuvolassa (kuvio 3).

Keskustelussa ehdotettiin, etta neuvoloiden velvollisuus olis tarjota keskosperheelle
vertaisryhméaa tai vahintdéankin antaa tietoa vertaistukea tarjoavista yhdistyksista. Kes-
kosvanhempien mielesta neuvolan tulisi pitéd tietopankkia vertaistukea tarjoavista
yhdistyksisté ja muista vertaistuen lahteistd. Vanhempien mielesta myos yhdistysten
tulisi tiedottaa olemassaol ostaan ja toiminnastaan séénndllisesti seka tarjoutua yhteis-

tyohon neuvolan kanssa.

KUVIO 3. Keskosten vanhempien ehdottamia kehittamisideoita keskosper heiden
tukemiseen neuvolassa.

Keskosten vanhemmat kokivat osallistumisen sopeutumisvalmennuseireille ongel-
mallisena erityisesti lapsen useiden diagnoosinumeroiden takia. Verkkokeskustelussa
ehdotettiinkin jarjestettdvaksi sopeutumisvalmennusleirejd keskosille diagnooseista
riippumatta. Keskosten sopeutumisvalmennusleireilta toivottiin saatavan tietoa kesko-
sen kasvuun, kehitykseen, syomiseen ja motoriikkaan liittyviin asioista. Myos vertais-

tuen saaminen jatoisiin perheisiin tutustuminen leireill& koettiin tarkedna.
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Internetin kautta saatua vertaistukea voisi keskosten vanhempien mielesta kehittéa
niin, ettd isdtkin lahtisivat enemman mukaan toimintaan ja myds heita saataisiin pa-
remmin vertaistuen piiriin. Edelleen Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstan liséksi voi-
taisiin perustaa Chat-palsta.

Sairaalan vertaistukeen liittyen keskosten vanhemmat ehdottivat, etta teho-osastolle
joutuneiden vauvojen &ideille jarjestettdisiin vauvaton huone. Vanhempien mielesta
sairaalala olis myds hyva olla lista tukihenkilGista, joille keskosvanhemmat voisivat
soittaa tarvittaessa. Vanhemmat kaipasivat my0s vauvaperhetyontekijda tukemaan
k&ytannon asioissa ja antamaan ulkopuolista arviota tilanteesta. Lisaksi keskosten
vanhemmat esittivéat verkkokeskustelussa, etté keskosuuden ympérille tulisi jarjestéa
lisda tukimuotoja ja ryhmia. Verkkokeskustelussa ehdotettiin myds keskoskahvilaa,

joitavoisi jarjestdd ainakin suuremmille paikkakunnille.

7 POHDINTA

7.1 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuteen ja eettisyyteen liittyvia seikkoja ovat salassapitovelvolli-
suuden huomioiminen ja vastagjien tunnistettavuuden estdminen. Tutkimukseen osal -
listuville kerrottiin salassapitoon liittyvista asioista (liite 7). Osallistuessaan keskuste-
luun vastagat antoivat luvan kayttéda tuottamaansa aineistoa anonyymisti opinnayte-
tyossa. Vastagjille kerrottiin myos, etté tietoja késitell &an luottamuksel lisesti eik& niita
luovuteta sivullisilie. Vertaistuki-keskusteluun padsivét osallistumaan ainoastaan Ke-
vyt-yhdistyksen keskustelupalstalle rekisterdityneet kayttgjét. Opinnadytetyon tekijoilla
oli kaytettévissd omat salasanat véliaikaista keskustelupal staa varten. Jos vertaistukea
koskeva keskustelupalsta olisi ollut avoimella palstalla kaikkien kiinnostuneiden kay-
tettvissd ilman salasanaa, olisi salassapidon ja luotettavuuden séilyminen ollut ky-
seenalaista. Vastagjat osallistuivat keskusteluun nimimerkilld, joka saattoi sisdtéa
korkeintaan etu- tai lempinimen. Halutessaan vastagjilla oli mahdollisuus poistaa ni-

mimerkki vastauksestaan poistamallarasti ruudusta” Liséa allekirjoitus’.
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Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat merkittéavasti tutkimuksen kohdejoukko ja
se, ketka tutkimukseen osallistuivat. Tuomi ja Sargjarven (2009, 85) mukaan laadulli-
sen tutkimuksessa korostuu tiedonantajien merkitys ja on térkedd, ettd vastagjilla on
mahdollisimman paljon tietoa tai kokemusta tutkittavastailmidsté. Tassa tutkimukses-
sa haluttiin selvittéd keskoslasten vanhempien neuvolasta, yhdistysten tai internetin
kautta saamaa vertaistukea. Tutkimukseen vastanneet olivat kaikki keskodasten van-
hempia ja Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstan rekisterdityneita kayttgia Tutkimuk-
sesta kerrottiin ainoastaan keskustelupal stan yhteydessé K evyt-yhdistyksen nettisivuil-
la, jossa tutkimus myos toteutettiin. Keskosvanhempien yhdistyksen nettisivuille e
oletettavasti hakeudu kuin asianomaiset tai keskosuudesta muuten kiinnostuneet inter-
netin kayttgat. Naihin seikkoihin perustuen voidaan olettaa, ettd tutkimukseen vas-
tanneet olivat kaikki kohdejoukkoon kuuluvia keskoslasten vanhempia, joillaoli asias-

ta henkil 6kohtai seen kokemukseen perustuvaa tietoa.

Toisaalta tutkimuksen toteutustapa ja —paikka johtivat siihen, etta kaikki tutkimukseen
osallistuneet keskoslasten vanhemmat olivat tottuneita ja todenndkdisesti aktiivisia
internetin kayttgid Lisaks vastaukset painottuivat luonnollisesti Kevyt-yhdistyksen
keskustelupalstalta saatuun vertaistukeen. Huomioitavaa on, ettd tutkimuksen ulko-
puolelle jaivat ne kaikki keskosvanhemmat, jotka eivédt olleet kdyneet Kevyt-
yhdistyksen keskustelupalstalla niiden viiden viikon aikana, jolloin verkkokeskustelu
toteutettiin. Niiden keskosvanhempien kokemukset ja mielipiteet jaivéat siis kokonaan
huomioimatta, joille internet-yhteyden kéytto el ollut mahdollista tai jotka eivét tien-
neet Kevyt-yhdistyksesta ja sen keskustel upal stasta.

Laadullisessa tutkimuksessa el ole tarkoituksena tehdé tilastollisia yleistyksig, vaan
kuvata ja ymmartéa tiettya toimintaa. Tasta syysté aineiston koolla e vattamétta ole
merkittavéa vaikutusta laadullisen tutkimuksen onnistumiseen. Kuitenkin yksi tapa
ratkaista aineiston riittévyys on aineiston kylldantyneisyys eli saturaatio. Taloin ai-
neistoa on riittavasti, kun uudet tapaukset eivét endd tuota uutta tutkimustehtévadn
liittyvaa tietoa. Eskolan ja Suorannan kokemuksen perusteella yleisesti ottaen noin 15
tapausta on riittava maédré laadullisen tutkimuksen aineistoksi. (Eskola & Suoranta
1998, 61-63.) Tahan liittyen Tuomi ja Sargjarvi muistuttavat, etta aineiston riittéavyy-
den arvioiminen saturaation perusteella el kuitenkaan sovellu laheskdan kaikkeen laa-
dulliseen tutkimukseen (Tuomi & Saragjarvi 2009, 87).
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Tutkijat olivat tyytyvéisia aineiston méaéraan jalaatuun. Keskustelupal stalla on rekiste-
roityneité kayttgjia noin 450, joista verkkokeskusteluun osallistui 22 keskoslapsen
vanhempaa. Eri aihealueiden kysymyksiin saatiin yhteensa 65 vastausta. Verkkokes-
kusteluun oli mahdollista vastata viiden viikon gjan. Tutkijat tekivét liséa kysymyksia
vahitellen, jotta keskustelun mielenkiinto séilyisi. Vastausaikaa jatkamalla olisi ehkéa
Saatu hieman enemman aineistoa, mutta toisaalta keskustelun mielenkiinto olis vé-
hentynyt jossain vaiheessa. Ne vanhemmat, jotka vastasivat kysymyksiin, osallistuivat
aktiivisesti keskusteluun ja kertoivat suhteellisen lagjasti kokemuksistaan ja gatuksis-
taan. Vaikka jokaisella vanhemmalla oli omat henkil6kohtaiset kokemuksensa, sa-
mankaltaisia kokemuksia ja mielipiteita esiintyi usellla vastagjilla Myos poikkeavia

kokemuksia ja mielipiteita |Oytyi.

Tutkijoiden mielestd aineisto oli maarallisesti riittéva ja sisélldltéan rikas. Jos aineis-
toa olisi kertynyt enemman, olisi tydméaaran kannalta ollut aiheellista rajata tutkimus-
tehtéavaa tarkemmin. Aineiston laadukkuuteen vaikutti myds vastaustapa. Koska van-
hemmat vastasivat kysymyksiin kirjoittamalla, olivat vastaukset todenndkoisesti tar-
kemmin harkittuja ja pohdittuja kuin suullisesti vastaamalla. My6s ” kasvottomuus’ ja
nimettdmana vastaaminen mahdollistivat rehellisen ja aidon keskustelun seké varmasti

myds vahensivat jannittémisen vaikutuksia keskusteluun.

Keskustelupalstan kavijamaérista paatellen vertaistukikeskustelua seurattiin aktiivi-
semmin kuin siihen osalistuttiin. Esimerkiks aihetta” Mista vertaistukea |6ytyy?” oli
katsottu yli 200 kertaa, vaikka vastauksia oli vain viisitoista. Eri aiheisiin vastaaminen
vaihteli, vastauksia tuli aiheesta riippuen kolmesta viiteentoista (ks. taulukko 3 sivulta
25). Vastausten maaréan vaikutti kysymyksen kiinnostavuuden tai vaikeuden lisks
my6s niiden lagjuus. Vaikka kysymykset olivat tarkkaan harkittuja, olisi kysymysten
asetteluun ja niiden lagjuuteen voinut kiinnittéd vield enemman huomiota. Esimerkiksi
useampi kysymys perékkan tuntui vaikeuttavan vastaamista ja johti my6s helposti
siihen, ettd kaikkiin kysymyksiin ei saatu vastausta. Tutkimuksen toteuttamistavan eli
verkkokeskustelun ansioista oli kuitenkin helppoa kysyé aiheesta uudestaan tai tarken-

taa kysymysté tarvittaessa.
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Tutkimuksen analysointivaiheessa jouduttiin useaan otteeseen pohtimaan tutkimuksen
luotettavuuteen liittyvia asioita. Tulkintojen tekeminen vastagjien ilmaisuista vaati
tarkkaa harkintaa, jotta vastagjan gatus sdilyiss mahdollismman alkuperdisena ja
muuttumattomana. Alkuperéisilmausten pelkistémisessad, ryhmittelyssa ja yhdistami-
sessa oli tehtava valintoja, jotka osataan vaikuttavat tutkimuksen luotettavuuteen.
Luotettavuuden sdilyttamiseksi molemmat tutkijat paneutuivat huolellisesti luokittelu-

jen tekemiseen jalisdks tulkintoja pohdittiin jaarvioitiin yhdessa keskustellen.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa my6s tutkimustulosten esittdmisen puol ueet-
tomuus. Tama tutkimus on tehty keskosvanhempien nékokulmasta ja tutkimustul okset
perustuvat keskosvanhempien henkilokohtaisiin kokemuksiin ja tuntemuksiin. Tutki-
muksen perimmaisena tarkoituksena on tuoda esille keskosvanhempien tuen tarvettaja
vertaistuen merkitysta, eika syyttad, leimata tai puolustella eri osapuolia. Opinnéyte-
tyon tekijét ovat terveydenhoitajaopiskelijoita, joilla el ole vield téhan saakka ole ollut
ammatillista kokemusta é&itiys- ja lastenneuvolatyostéa eikd myoskd8n omakohtaista
kokemusta keskosuudesta. Tutkimuksen tekijat ovat pyrkineet objektiiviseen tulkin-

taan, mutta halunneet silti tuoda esiin keskosvanhempien kokemukset ja mielipiteet.

Laadullisella sisdllonanalyysilla analysoidun tutkimuksen luotettavuus riippuu tutki-
jasta, aineiston laadusta, aineiston analyysista ja tulosten esittdmisesta. Analysoinnin
onnistumiseen vaikuttavat tutkijan taidot, arvostukset ja kyky oivaltaa. Siséllonanalyy-
sin haasteena on tutkijan kyky pelkistéd aineisto kuvaamaan mahdollisimman luotetta-
vasti tutkittavaa ilmiota. Lisaks luokittelun on oltava luotettavaa, jotta tekstista voi-
daan tehda paikkansapitavia pagtelmia. [lmausten kuuluminen johonkin luokkaan riip-
puu tutkijan tulkinnasta. Jos luokittelun tekee useampi henkil®, voidaan arvioida tulos-
ten samansuuntaisuutta. Sisallénanalyysin tuloksen luotettavuuteen vaikuttaa myos se,
miten tutkija pystyy esittdmadn yhteyden aineiston ja tuloksen vdilla. (Latvala &
V anhanen-Nuutinen 2003, 36-37.)

7.2 Tulosten tarkastelu ja vertailu aikaisempiin tutkimuksiin

Tutkimuksen luotettavuutta tukee myos se, etté tulokset ovat yhtenevia aikaisempien

tutkimusten kanssa. Tassa tutkimuksessa tuli esille useita asioita, joita myos aikaisem-
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pien tutkimusten tekijét ovat korostaneet. Tama tutkimus vahvisti aikaisempaa tutki-

mustietoa, mutta toi samalla my6s uutta keskosuuteen liittyvaa tietoa.

Tutkimuksen mukaan keskosvauvojen pieni maéré vaikeuttaa vertaistuen jarjestamista
neuvolassa ja vaikuttaa merkittavasti myos terveydenhoitajien saamaan kokemukseen
jatietoon keskosista. Neuvolan tarjoamia vertai stukimuotoja olivat perhevalmennus ja
lastenneuvolan vanhempainryhmét, joissa keskosvanhempien mukaan korostui Kui-
tenkin erilainen keskoséitien elama ja vauvojen kehitykselliset erot. Keskosvanhem-
mat totesivatkin, etté vertaistukea voi saada ainoastaan toisilta keskosvanhemmilta.
Téasta johtuen useat keskosvanhemmat kokivat, etteivét saaneet minkdanlaista vertais-
tukea neuvolasta. Vanhemmat eivét tienneet, mista vertaistukea |6ytyy ja totesivat
myos, ettd infektioille alttiin ja séikkyvan keskosvauvan kanssa oli hankala |éhtea per-
hekahviloihin tai kerhoihin. Keskosvanhempien mielesta vertaistuen |Gytdminen oli
vaikesa ja vanhemmat olisivatkin kaivanneet siihen apua neuvolasta. Vanhemmat esit-
tivét, ettd neuvolan pitdisi tarjota vertaistuen mahdollisuutta tai ainakin tiedottaa ver-

taistuen eri lahtei sta

Sen lisdks, etté keskosen ja téysiaikaisena syntyneen vauvan erot estivét vertaistuen
saamisen vanhempai nryhmissd, myos keskosten véliset erot terveydentilassa saattoivat
olla suuret. Vanhemmat kertoivat, ettd sairaal a-aikana vertaistuen saamista haittasi, jos
muut vauvat olivat huomattavasti parempikuntoisempia. Toisaalta toisten keskos-
vauvojen vointi saattoi olla paljon huonompi kuin oman vauvan vointi, joten van-
hemmista tuntui turhalta valittaa omasta tilanteestaan. Osa vanhemmista tunsi olevan-
sa véliinputogjia, koska pienemmill& viikoilla syntyneet vauvat olivat huonompikun-

toisiajatoisaalta ero téysiaikai sena syntyneisiin vauvoihin oli myos suuri.

Myos Jarvisen (1998, 40) neuvolan vanhempainryhmia koskevassa tutkimuksessa il-
meni, ettajos aidilla oli hyvin erilaisia kokemuksia ditiydestdan esim. lapsen sairauden
takia, han e kokenut yhteenkuuluvuutta ryhmén kanssa eikd myoskéén kokenut saa-
vansa henkista tukea ryhméalta Jarvisen mukaan &itien yhteenkuuluvuuden tunnetta
lisds se, ettd adit huomasivat, ettda muilla oli samanlaisia lapsiperheen arkeen kuulu-
via ongelmia. Suuret erot lasten kehityksessd ja vanhempien kokemuksissa néin ollen

haittaavat vanhempainryhmasta saatua henkisté ja emotionaalista tukea.
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Taman tutkimuksen mukaan keskosvanhempien neuvol asta saamaa tukea edisti sairaa-
lan ja neuvolan vainen hyva tiedonkulku ja yhteistyd. My6s neuvolan tyontekijan pe-
rehtyminen keskosuuteen ja keskosuuden erityispiirteiden huomioiminen edistivét
neuvol asta saatua tukea. Kuitenkin tutkimuksessa |8hes kaikki vastagjat pitivét neuvo-
lan tietoja keskosuudesta puutteellisina ja suurin osa keskosvanhemmista oli pettyneita
neuvolasta saamaansa emotionaaliseen tukeen ja keskosuuteen suhtautumiseen. Kes-
kosvanhempien mielestd keskosperheiden, vanhemmuuden ja parisuhteen tukeminen
huomioida keskosuuden syvéllisempid vaikutuksia vanhemmuuteen ja perheeseen.
Lisdks useat vanhemmat kokivat, ettei neuvolassa mydskadn tunnistettu vanhempien

tuen tarvetta eika rohkaistu pyytamaan apua.

Samankaltaisia kokemuksia neuvolan tuesta on tullut esille myods monikkoperheité ja
muita erityislapsia koskevissa tutkimuksissa. Eroméen ja Hirviméen (2006) mukaan
myds monikkolasten vanhemmat ovat kokeneet neuvolan tuen riittaméattomaks ja
keskosvanhempien tavoin myds he toivoivat perheen jaksamisen ja monikkoperheiden
erityispiirteiden huomioimista. Liséks monikkovanhemmatkin toivoivat neuvolasta
ohjaamista vertaistuen pariin. Samalla tavalla Mattilan tutkimuksessa (2004) my6s
erityisvauvaperheet kuvasivat terveydenhoitajien erityisvauvoihin liittyvét tiedot puut-
teellisina. Perheet toivoivat neuvolan tyontekijoiden perehtyvan lapsen erityisyyteen
sekd apua vertai sperheiden |6ytamiseksi. (Liitteet 4 -5.)

Tutkimuksen mukaan lapsen ennenaikai seen syntymaan liittyvét kokemukset lisasivét
vanhempien tuen tarvetta Kaytannon asioihin liittyvan tuen ja ulkopuolisen arvion
lisdks vanhemmat kaipasivat neuvol asta emotionaalista tukea ja keskustelun mahdol-
lisuutta. Suuri osa vastagjista korosti, etta kokemuksiin ja keskosuuteen liittyvét tun-
teet séilyvét pitkdan janiista olisi tarpeellista keskustella myds myéhemmin. Keskos-
s ja huomiois keskosuuteen aiheuttamat tunteet ja vaikutukset viela pitkén gan jél-

keenkin.

Tutkimustuloksissa tuli siis voimakkaasti esille keskosuuden aiheuttamat pitkaai kaiset
vaikutukset vanhempien tunteisiin ja gjatuksiin. Aikaisempiin tutkimuksiin viitaten

myds Korhonen on todennut, ettéd keskosuuteen liittyvéat haasteet vanhemmuudelle
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eivét kohdistus ainoastaan vauvan syntyman jalkeiseen aikaan, vaan ne ulottuvat myos
pidemmalle gjale. Korhosen tutkimuksessa korostuivat keskoslapsen hoitoon liittyvét
vaatimukset, mutta myos aitien tunteet tuotiin esille. Korhosen kuvaamat éitien tunteet
olivat keskosvauvan terveydentilaan ja kehitykseen liittyvi& pelkoja ja huolia, mutta
lisdksi myos aitien syyllisyyden tunteita seké pelkoja omien voimavarojen riittamét-
tomyydesta (Korhonen 2003, 91.) Myos tassa tutkimuksessa korostuivat keskosuuden
merkitys éitien tunteisiin ja g atuksiin. Korhosen tutkimus kuitenkin painottui keskos-
lapsen vauva-aikaan, kun taas tassa tutkimuksessa korostuivat keskosuuden viela pi-

demmaélle ulottuvat vai kutukset.

Téassa tutkimuksessa vanhemmat korostivat, etta keskosuuteen liittyvét tunteet eivét
hévia vuosienkaan kuluessa, vaan nousevat aika gjoin pintaan ja liséavat keskustelun
tarvetta. Tutkimuksessa vanhemmat totesivat, etté keskustelun ja vertaistuen tarvetta
tunnettiin eri vaiheissa. Odotusaikana vertaistuesta haettiin helpotusta raskaussjan
pelkoihin ja epdvarmaan tulevaisuuteen. My0s sairaal a-aikana vertai sperheilta saatiin
toivoa vauvan epavarmaan tilanteeseen seka emotionaalista tukea. Kotiutumisen ja-
keen tuen tarve liittyi kdytanndn pulmiin, kuten syémisongelmiin ja muihin vauvan
hoitoon liittyviin asioihin. Vanhempien mukaan vertaistuen tarve oli suurimmillaan
puoli vuotta keskosvauvan syntyman jéakeen, jolloin monille vanhemmille tuli tarve
pohtia ja kasitella keskosen alkuvaiheita ja myos odotusaikaa. Ensimméiset puoli
vuotta olivat olleet uuvuttavia ja nyt vanhemmat kaipasivat uskoa tulevaan. Vaikka
vahitellen keskosperheen eldma tasaantuikin, monilla vanhemmilla oli edelleen lapsen
leikki-idssa tarvetta késitella akuvaiheen asioita. Myos uudet raskaudet nostivat kes-
kosuuteen liittyvét muistot ja tunteet pintaan. Vanhemmat totesivatkin keskosuuden

olevan ikuinen ystava jatoivoivat my0s, etta téta tietoa jaettaisiin monelle taholle.

Verkkokeskusteluun osallistuneet keskosvanhemmat kokivat tulleensa ymmarretyksi
vertaisten seurassa. Erilaisten tilanteiden, tunteiden ja ennen kaikkea keskosuuden
merkityksen ja siihen liittyvien ongelmien ymmartdminen oli térkeda vanhemmille.
My6s Huuskolan (2005, 41) tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat, ettéq vauvan
voinnista puhuminen tuntui helpoimmalta muiden samassa tilanteessa olevien van-
hempien kanssa ja he kokivat vertaisperheiden ymmartavan tilanteen ja osaavan suh-

tautua luonnollisesti tilanteeseen liittyviin asioihin.
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Samankaltaisia tuloksia on saatu myds muissa tutkimuksissa. Seka Jarvinen (1998)
etta Tarkiainen (2000) ovat tutkineet pienryhmétoimintaa ja sen merkitysta |apsiper-
heiden tukemisessa. Molemmissa tutkimuksissa korostui toisilta vanhemmilta saatu
tuki ja kokemusperdinen tieto. Tarkiaisen mukaan samassa tilanteessa olevilta van-
hemmilta saatiin ymmarrysta ja hyvaksyntéd, mika rohkais vanhempia puhumaan
omista vaikeuksista. Ryhmassa saatiin tukea ja vahvistusta omiin ratkaisuihin, mutta
toisaalta haluttiin myds kannustaa muita ja antaa heille tukea. (Tarkiainen 2000, 54—
57; Jarvinen 1998, 38, 42.)

Téssa tutkimuksessa keskosl asten vanhemmat saivat toisilta keskosvanhemmilta uskoa
ja toivoa selviytymiseen seké kannustusta ja voimaa jaksamiseen. Samansuuntaisia
tuloksia on saatu myos aikaisemmissa tutkimuksissa. Mattilan (2004, 55) ja Huusko-
lan (2005, 41) tutkimuksissa vertaistuki antoi vanhemmille uskoa tulevaisuuteen ja
tunteen siitg, etteivét he ole tilanteessa yksin. Myos Lothman-Kilpeldinen (2001, 28)
totesi, ettd samassa tilanteessa olleiden kokemukset antoivat toivoa vertaisperheille ja
voimia arjesta selviytymiseen. Lisdks Lothman-Kilpeldinen osoitti vertaistuen vahvis-
tavan perheiden sosiaalisia verkostoja ja vanhemmaksi kasvua. Samalla tavalla téssé
Kin tutkimuksessa tuli esille sosiaalinen verkoston muodostuminen keskustelupalstalla

jasen merkitys vanhemmille.

Kytéharjun (2003) ja Liinamaan (2004) tutkimuksissa didit saivat vertaistukea interne-
tin avoimelta Vauva-lehden keskustelupalstalta. Myos téhan tutkimukseen osallistu-
neet keskosvanhemmat kertoivat kdyneensa Vauva-lehden ja muilla avoimilla keskus-
telupalstoilla, mutta saaneensa niilté [&hinn& negatiivista tukea. Keskustelupalstojen
avoimuus koettiin héiritsevana tekijana ja keskosten vanhemmat kokivat, etté he eivét
voineet luottaa avoimien palstojen tarinoihin. Myods Kyttharju (2003, 50-52, 58-59)
osoitti, etta Vauvalehden keskustelupalstalta saatiin myonteisten asioiden liséksi ne-
gatiivista tukea. Tahan tutkimukseen osallistuneet vanhemmat olivat tyytyvéaisia sulje-
tuilta keskustelupalstoilta saamaansa tukeen. Verkkokeskustelussa ei tullut esille, etta

suljetuilta palstoilta olisi saatu negatiivista tukea.

Kytéharjun (2003, 50-52, 58-59) mukaan Vauva-lehden keskustelupalstalla jagttiin
kokemuksia, tietoa ja gjatuksia, mutta sielta saatua tukea oli myds itsetunnon vahvis-

taminen. Keskosvanhemmat kertoivat saaneensa keskustelupalstoilta samankaltaista



61
tukea, mutta he mainitsivat saaneensa keskustelujen kautta myds uskoa omaan tilan-
teeseen ja tulevaisuuteen. Taman tutkimuksen verkkokeskustelussa tuli myos esille,
ettd keskosten vanhemmat olivat saaneet keskustel upalstoilta sosiaalista tukea sosiaa-
lisen verkoston muodostumisen my6ta. Myd6s Liinamaan (2004, 5) tutkimuksen mu-
kaan aidit saivat keskustelupalstalle kirjoittamisen kautta sosiaalista tukea muun mu-

assa uusi en ystavien muodossa.

Verkkokeskustelussa, kuten myos ailkaisemmin Liinamaan (2004, 5) tutkimuksessa,
tuotiin esille, etté internetin kautta voi saada vertaistukea gjasta riippumatta. Keskos-
ten vanhemmat nimesivét internetin hyviksi puoliksi ja vertaistuen saamista helpotta-
viksi tekijoiks myos vertaistuen saamisen paikasta riippumatta, keskustelupalstalla
kirjoittamisen helppouden ja "infektioturvalisuuden”’. Kaiken kaikkiaan verkkokes-
kustelussa internet koettiin hyvana vayléana keskosvanhempien vertaistuen saamiseen.
Myos Kouri (2006, 70-71, 87-88) osoitti nettineuvolaa koskevassa tutkimuksessaan

vertai stuen suuren merkityksen jainternetin hyvana kanavana tuen saamiseen.

7.3 Johtopaatokset jajatkotutkimushaasteet

Vertaistuen merkitystd on syyta korostaa neuvolatytssd. Mikéli keskosvanhempien
vertaisryhmien jérjestdminen e onnistu pienempien paikkakuntien neuvoloissa, on
neuvolassa vahintééankin kerrottava vanhemmille yhdistysten tarjoamista vertaistuki-
muodoista. Vanhemmille tulee antaa selvét ohjeet, miten yhdistysten tarjoaman tuen
piiriin paasee. V ertaisyhdistysten ja neuvolan yhteisty6ta on lisdttava ja huolehdittava
yhdistysten tietojen gantasaisuudesta. Y hdistysten tulisi tarjoutua yhtei styéhon neuvo-
lan kanssa ja tiedottaa toiminnastaan séénndllisesti. Liséksi keskosperheille tulisi jér-
jestda sopeutumisvamennusta diagnoosista riippumatta ja tarjota sitékin kautta ver-
taistukea jatietoa keskosen kasvuun, kehitykseen, syomiseen ja motoriikkaan liittyvis-

ta asioista.

Internet koettiin monella tavalla hyvana vertaistuen léhteena ja sita kannattaa hyddyn-
t84 entistd enemman vanhempien tukemisessa. Internetin kautta vanhemmille tarjottu
tuki on helposti saatavilla ja toisaalta se on myds ammattilaisille helppo tapa tuen an-
tamiseen. Esimerkiks nettineuvolan kautta vanhemmilla on mahdollisuus kysya heita

askarruttavista asioista milloin tahansa ja saada kysymyksiin henkil bkohtainen vasta-
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us. Internetin kautta keskosiin perehtyneen hoitajan tiedot ja taidot saataisiin kaikkien
keskosperheiden ulottuville. Nettineuvolatoimintaa tulisi siis kehittda myods keskos-

perheiden tarpeisiin

Tutkimuksen tulosten perusteella voidaan todeta, etta keskosperheiden tukemisessa on
viela pajon kehitettavda. Neuvoloiden tyontekijoiden tulisi huomioida keskosuuden
aiheuttamat pitkdaikaiset vaikutukset vanhemmuuteen ja éitiyteen. Keskodasten van-
hemmuutta pitéisi tukea entistd enemman ja huomioida keskosuuteen liittyvét koke-
mukset ja haasteet myds pidemmalla aikavalilla Vaikka pitkét sairaalgjaksot vauvan
syntyman jéakeen véhentévét neuvolakayntejd, vanhemmat kaipaavat tukea ja paneu-
tumista jaksamiseen ja ditiyteen. Keskoslapsen kohdalla olisi suositeltavaa tihentéa
neuvol akdyntej & ja tarjota vanhemmille enemman aikaa keskusteluun. Erityisen térke-

&4 on tunnistaa keskosvanhempien tuen tarve ja rohkaista vanhempia pyytdmaan apua.

Neuvolassa tulisi aina huomioida keskos apsen erityispiirteet kehityksessa ja kasvussa.
Keskoslapsen kohdalla tulee kayttéa keskoskayria ja korjatun ian kasitettéa elka ahdis-
taa vanhempia normaaliin idanmukaiseen kehitykseen liittyvilla asioilla. Neuvolan
tyontekijoiden tietamysta keskosuuteen liittyvissa asioissa tulisi edistdé ja huomioida
keskosuus syvalisemmin seka terveydenhoitajien opinnoissa etta lisdkoul utuksessa.
Yks tapa lisétd terveydenhoitajan kokemusperéista tietoa keskosuudesta on keskos-
perheiden keskittaminen yhdelle terveydenhoitgjale. Talbin sama terveydenhoitga

voisi keskittya myos liséd jajatkokoul utuksessa keskosuuteen liittyviin opintoihin.

Tutkimustul oksia voidaan hyddyntéé keskosperheiden tukemisessa, terveydenhoitajien
koulutuksessa seka neuvolatyon ja yhdistystoiminnan kehittdmisessa. Tutkimuksen
antamaa tietoa voidaan soveltaa keskosten lisaksi myds muihin erityislapsiin, joiden

perheet ovat lasten sairauksien tai kehityshairididen vuoksi erityisen tuen tarpeessa.

Jatkossa olisi kiinnostavaa tutkia myos niiden keskosvanhempien kokemuksia vertais-
tuesta, jotka eivét ole keskustelupalstojen kayttgjia Tarpeellista olisi myds tutkia ter-
veydenhoitgjien kasityksia omasta valmiudestaan tukea keskosapsen ja hdnen per-
heensd hyvinvointia. Lisdksi olis hyva selvittdd, kuinka paljon keskoskayria ja korja-

tun ian kasitetta kaytetédén seka minkadaisia kehittdmisideoita neuvolan tyontekijoilla
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olisi. Mielenkiintoista olisi myos tutkia miten vertaistuen puuttuminen on vaikuttanut

keskosperheen hyvinvointiin.
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Keskosiin liittyvia tutkimuksia 1

LIITE 1. Kirjallisuuskatsaus

Tekija, Tutkimus- Otoskoko, K eskeiset tulokset
vuos kohde menetelméa
Go6s & K eskosvan- K ohteena olivat 1500 -2500 g painavien keskosten perheille ei
Kinnunen | hempientuen | 1500-2500 g painavi- | ole muita tukimuotoja kuin sairaalan keskos-
2004 tarve kotiutu- | en keskoslasten van- | kontrollit ikéryhmittdin
misen jalkeen, | hemmat. Tutkimusai- | Sairaalassaoloaikana toisilta keskosvanhem-
perheen ja neisto keréttiin neljan | milta saatu vertaistuki ja keskustelut koettiin
lapsen erityis- | keskosperheen koti- térkeind ja mielekkaing, mutta sairaalan henki-
tarpeet sekéd kéynneilld aktiivisen | 16kunta ei esitellyt vertaistuen mahdollisuutta,
terveydenhoi- | jaosallistuvan ha- vaikka vanhemmat kokivatkin vertai stuen
tajan toimin- vannoinnin jateema | tarkedksi.
taan kohdistu- | haastattelujen avulla. | Vanhemmat odottivat neuvolastatukeajatie-
vat odotukset | Sisdllénanalyysi toa keskosuuteen liittyen, mikéa el kuitenkaan
lapsen ensim- toteutunut ja vanhemmat joutuivat itse otta-
méisena elin- maan yhteytta hoitavaan |&8kariin tai etsiméén
vuotena. tietoainternetistd. Myos terveydenhoitgjien
vaihtuvuus koettiin haittana.
Vanhemmat kokivat kotikayntej& ja keskuste-
lumahdollisuutta térkednéd keinona kasitella ja
purkaa keskosuuteen liittyvid asioita.
Tutkimuksessa terveydenhoitajan tyon kehit-
tdmisalueiiksi nousivat oma aktiivisuus tiedon
hankinnan suhteen sekd kiinnostus keskosper-
heen asioita kohtaan.
Hartikai- |sien saama laadullinen tutkimus, | Ohjausta annetaan riittavasti, liséks isét toi-
nen & tuki hoitohen- | kolme isd vastas voivat kirjallista materiaalia kotiaan luettavak-
Rintala kilokunnalta kysymys omakkee- s, omahoitajien térkeys korostui
2006 keskodapsen seen, sisdl6nanalyysi
synnyttya.
Hietaniemi | Vanhempien Kysely Keskosvan- Vanhemmat tarvitsivat tukea kotiutumisen
& Sassdli haasteet kes- hempien yhdistyksen | jélkeen erityisesti sydmiseen liittyvissa asiois-
2008 kosen kotiu- keskustelupalstalla, sa. Myos hengityksen lapsen tarkkailu sekéa
tumisessaseka | sis. perustietokysy- infektioherkkyys kuluttivat vanhempien voi-
tarvittavatieto | mysten lisdks avoi- mavaroja.
jaohjaus. mia kysymyksia. Vanhemmat pitivét neuvol asta saatua tukea ja
Aineisto (18 vastaus- | tietoariittdméttdmana. Vanhemmuuden tuke-
ta) analysoitiinsisdl- | mistaja vahvistamista pidettiin tdrkednéaja
|6nanalyysilla. hoitohenkil 6kunnalta kaivattiin ohjeita omaan
jaksamiseen. Terveydenhuollon ammattilasisis-
ta, laheisistd ihmisistd ja vertaistukijoista koos-
tuva tukiverkosto oli vanhemmille tarkea.
Huuskola | Keskosvauvan | Kohderyhménaolivat | Keskosvauvan vanhemmat kokevat vanhem-
2005 vanhemmuus | vanhemmat (n=13), muuden erilaisenajatukeavaativana. Tarkeita
jahoitohenki- | joiden keskosvauva olivat hoitohenkil6kunnan antama tiedollinen
|6kunnalta oli ollut hoidettavana | tuki, vanhempien mukaan ottaminen keskos-
saatu tuki vastasyntyneiden vauvan hoitoon, luottamus hoitohenkil 6kun-
sairaalahoidon | teho-osastolla, taan, vanhempien kohtaaminen ja vuorovaiku-
aikana tutkimusaineistona tus seka vertaistuki ja vanhempien keskinéinen

vanhempien kirjoit-
tamat esseet (f=13) ja
osalle samoista per-
heisté tehdyt puhelin-
haastattelut (f=4),
induktiivinen sisallon
analyysi

vuorovaikutus.

Vanhemmat toivoivat hoitohenkil Skunnalta
tiedon antamisen suunnitelmallisuutta, van-
hempien yksil6llisyyden huomioimistaja kes-
kosvauvan vanhemmuuden erilai suuden huo-
mioon ottamista.




Keskosiin liittyvia tutkimuksia 2

LIITE 2. Kirjallisuuskatsaus

Tekija, Tutkimuskohde Otoskoko, K eskeiset tulokset
vuosi menetelméa
Hyvéri- Kuvaus kahden kahden keskos- Laheisiltaja ystavilta saatu tuki térkedd, puut-
nen & keskosl apsen en- lapsiperheen teena vertaistuen vahaisyys. Sairaala-aikana
Pesonen | simméisestaelin- vanhempien haas- | hoitohenkildkunnalta ja keskos apselta saatu
2006 vuodesta tattelut, positiivinen palaute oli tarkeé selviytymiskeino.
vanhempien ngk6- | sisdlldnanalyys Vanhempien tiedonsaannissa esiintyi puutteita,
kulmasta. Selvittda esim. kotiutumiseen jajatkokontrolleihin liitty-
perheiden néke- véassa informoinnissa. Eniten arkea rajoittaa
myksid arjessa huoli lapsen selviytymisestd ja hyvinvoinnista.
selviytymisestd, Perheet kaipasivat vertaistukea enemman koti-
tiedonsaannista ja uttamisen jalkeen. Sairaalastata neuvolasta el
tuesta seké kartoit- tarjottu vertai stukimahdol li suutta vanhemmille
taa heidan ehdotuk- javanhemmat toivoivatkin paikkakunnalle
sianéiden alueiden keskustel uryhmaé keskosperheille. Lisdksi
parantami seksi vanhemmat toivoivat enemman hoitohenkil 6-
kunnan ja perheen vélista tiedonantoa ja sen
jatkuvuutta huomi oimista koko hoitosuhteen
gan..
Koivu- Keskosen ravitse- La&kéarinjab K eskosen ravitsemus on haastavampaa kuin
niemi & | muksen seurantaja | terveydenhoitajan | tdysiaikaisena syntyneelld lapsella Keskosen
Nironen | ohjauslastenneuvo- | teemahaastattelut. | vanhemmat tarvitsevat ohjausta ravitsemukseen
2008 lassa. Tuo esiin Aineisto analysoi- | jakeskoslapsen hoitoon liittyvissi asioissa seka
keskosen ravitse- tiin teemoittelul- | tavallista enemman rohkaisevaa ja kannustavaa
muksen ongelmia. la tukea.
Korho- Keskosten hoitami- | Tutkimugoukko- | Keskosen &itiys on erilaista ditiytta, jota méérit-
nen 2003 | nenjavauvaperhe- | Na1996-1998it& | tévét keskosen hoidon asettamat vaatimukset ja
ty® keskosten ditien | japohjois- ditien emootiot. Hoidon vaatimuksi ssa korostu-
tukena. Tuensisdl- | suomalaiset kes- | vat péivittéisen hoidon, tiedon tarpeen ja erilai-
[6lliset piirteet, koset (£32 vko), | sen arjen asettamat tiedolliset ja taidolliset
Kustannukset ja retrospektiivinen | haasteet.
vaikutukset keskos- | arviointitutkimus, | Aitien emootiot sisdltavét keskosen terveyden-
ten ensimmaisen kahden &itiryh- tilaan ja kehitykseen seka éitiin itseensa liitty-
elinvuoden hoito- mén teemahaas- via pelkoja, huoliaja syyllisyyden tunteita.
kustannuksiin. tattelut, (=17, Vauvaperhety on tilannekohtai sen erityistie-
n=7), don antamista ja perhetyontekijén saavutetta-
aineisto- jateo- vuutta. Vauvaperhetyd on myds emotionaalista,
rialshtoinen sisil- | integroivaaja aktiivista tukemistajasillavoi-
l6nanalyysi. (kus- | daan vastata keskosten &itien tuen tarpeisiin
tannusten arvioin- | lisdamétta merkittévasti hoitokustannuksia.
ti perustui perhe-
tyontekijan palk-
kaan ja matkaku-
[uihin, interven-
tioryhméa n=18,
verrokkiryhma
n=118)
Pellon- Keskosten isien laadullinen tutki- | 1s&t olivat tyytyvéisia hoitohenkil 6kunnalta
péi & kokemuksia saa- mus, kolmen saatuun tukeen. 1sét toivoivat enemman ohjaus-
Pyykkd, | mastaan tuesta keskosen isén talapsen péivittéiseen hoitoon ja vuorovaiku-
2007 vastasyntyneiden teemahaastattelut. | tukseen lapsen kanssa.
teho-osastolla. Induktiivinen

sisdllénanalyysi.




Vertaistukeen liittyvia tutkimuksia

LIITE 3. Kirjallisuuskatsaus

Tekija, Tutkimuskohde | Otoskoko, K eskeiset tulokset
vuosi menetelméa
Jarvinen | Aitien koke- Kymmenen didin | Lastenneuvolan vanhempainryhma tuki &itien
1998 muksiaja saa- teemahaastattelut. | vanhemmuutta. Tuki perustui yhteisyyden ja sa-
maa tukea las- Analysoitu groun- | mankaltai suuden tunteeseen. Ryhmésté saatu sosi-
tenneuvoloiden | ded theory- aalinen tuki auttoi diteja arkisissa ongelmissaja
vanhempain- menetelmall§, lisas &itien sosiaalista verkostoa. Ryhmien myota
ryhmista jatkuvan vertailun | myos éitien ja terveydenhoitajan valinen suhde
analyysi. I&hentyi, mikd parans asiakassuhdetta.
Korte- Monikkoperhei- | Aineistonamo- Vanhemmat tarvitsivat vertaistukea heti, kun sai-
lainen & | den kokemuksia | nikkovanhempien | vat tiedon monikkoraskaudestaan. Vertai stuki
Kahko- vertaistuesta. kirjoitelmat (5 antoi vahvistusta omaan vanhemmuuteen ja antoi
nen 2006 kpl)., jotkaanaly- | uskoa tulevaisuuteen. Helpommin vanhemmat
soitiin aineistoléh- | saivat vertaistukeainternetin keskustel upalstoilta.
toisella sisdllon Vanhemmat toivoivat tietoa monikkoyhdistyksen
analyysilla. toiminnasta ja vertaistuesta heti raskauden alussa
sekd tapaamisia vertai sperheiden kanssa.
Kéarna Monikkoperhei- | Itdsuomalaisten Monikkovanhempien vertaistuki on kokemusten
2006 den kokemukset | monikkoperhei- jakamista vertai sen kanssa, samanlai sessa el éman-
janakemykset den (9) kpl) tee- tilanteessa ol evien emotionaalista tukemista, kay-
vertaistuesta.. mahaastattel ut. tanndn tiedon ja tuen jakamista seké vuorovaiku-
Aineisto analysoi- | tussuhde, johon sisdltyy kuuntelemista, keskuste-
tiin siséllénana- lemista, ohjaamista ja rohkaisemista. Perheen
lyysilla saama henkinen tuki oli térkeda ja siitd saatiin
hel potusta arkeen seké toivoa ja voimaa jaksami-
seen. Vertaistukea etsittiin internetin valityksel 1a.
Monikkoperheet-yhdistyksen liséksi myds éitiys-
jalastenneuvol an taholta toivottiin vertai stukitoi-
mintaa. Vanhemmat toivoivat neuvolan tiedotta-
van yhdistyksen toiminnasta jatoivoivat myds
yhdistyksen ja neuvolan vélistéa yhteistyoté esim.
tukihenkil 6toiminnan kehittémista.
Kytohar- | Aitien saama Aineistonainter- | Aidit saivat keskustelupalstalla vertaistukea toisil-
ju2003 | tuki jakeskuste- | netin Vauva ta &ideiltd Aitien jaksamiseen vaikuttaa vauvan
lut omasta jak- lehden keskuste- tyytyvéisyys, vauvanhoidon sujuminen, voimava
samisestaan lupalstalle 5.2.- rojen yll&pitdminen ja jaksamista tukevat ihmis-
Vauva-lehden 9.2.2002 tulleet suhteet. Vertaistuki muodostui kokemusten, tiedon
keskustelupals- | &itien jaksamista | ja ajatusten jakamisesta, itsetunnon vahvistamises-
tallanetissa. koskevat kirjoi- ta, huumorista mutta myds negatiivisesta tuesta.
tukset (1217 kpl).
Sisédllénanalyysi.
Liina- Aitien kdymien | Laadullinen tut- Internet toi &deille vertaistukea ja keskustel uapua
maa keskustelujen kimus, teemoitte- | gjankohdasta riippumatta. Aidit odottivat muilta
2004 sisdltd javer- lu. Aineistona dideiltd neuvoa ja myotéuntoa omaan arkeensa
taistuki Vauva | Vauva-lehden mutta myds tiedon saamista. Nimimerkin kaytta-
lehden internet- | internet- minen vapauttaa kirjoittamaan arkaluontoisista
palstala keskustelu-palstan | asioista, joista el muuten rohjettaisi keskustella
kirjoitukset syys-
kuulta 2003
Viljamaa | Jyvéskyldéisten | Asiakaskysely. Neuvolatarjos vertaistukea mahdollistavia palve-
2003 vanhempien 506 vastausta luja 16,5 % vanhemmista, eniten vertaistukea
tyytyvéisyysja | (175 miestd, 331 annettiin esikoisen ensimmaisend ikavuotena.
mielipide neu- naista). Aineiston | Aidit jaisit toivoivat neuvoldta tietotukea, tunne-
volapalveluista | tilastollinen késit- | tukea, k&ytdnnon apua ja vertaistukea.
javanhemmuu- | tely SPSS-
den tukemisesta | ohjelmalla,

neuvolaty6ssa




LIITE 4. Kirjallisuuskatsaus

Perheen tukemiseen liittyvia tutkimuksia 1

Tekija, Tutkimuskohde | Otoskoko, K eskeiset tulokset
vuosi menetelméa
Eroméki | Alle1- Sahkdinen Suuri perhe sekéa lastenhoidon ja kotit6iden mééra
& Hir- vuotiaiden mo- | kysely, tutki- heikensivét vanhempien voimavarojaja aiheuttivat
vimaki nikkolasten musjoukkona | vasymysta. Toisaalta lasten myota tull eet kokemukset
2006 vanhempien 22 monikko- jatunteet seka lasten terveys ja hyvinvointi oli van-
kokemukset perhettd, joissa | hemmille tdrked voimavara. Ensimmaéiseen vuoteen
jaksamisestaan lasten ika sisdltyi paljon huolia, syyllisyytté jariittaméttomyy-
jalastenneuvo- | vaihteli 8 den tunteita, muta myds kiitollisuutta monikkovan-
|asta saadusta kuukaudesta3 | hemmuudesta. Térkeimmét tuen antajat olivat puoliso
tuestajaohjauk- | vuoteen. In- jaisovanhemmat. Myds vertaistuki ja ulkopuolinen
sesta. duktiivinen apu olivat tarkeitd. Ulkopuolinen apu tai sen puute
sisdllénana- vaikutti vanhempien jaksamiseen. Lastenneuvolan
lyysi. tuki koettiin riittdméttomaksi. Neuvolatatoivottiin
monikkoperheiden erityispiirteiden, perheen jaksami-
sen ja didin vasymyksen huomioimista seké kaytannon
neuvoja arkipéivan tilanteisiin sek& ohjaamista ver-
taistuen piiriin.
Hakuli- | Lapsiperheiden | Prospektiivi- Perheet kokivat useimmiten, etté lapsen syntyman
nen perhedynamiik- | nen pitkittéis- | jélkeen perheen yhteenkuuluvaisuus, joustavuus ja
1998 kajasen muu- tutkimus roolivastavuoroisuus vahenevét. Mita véhemman
tokset odo- 1991-1995 perheell& oli ollut kuormittavia tekijita, erityisesti
tusgjaltaime- Kuopiossa, parisuhteessa, ja mitd enemman emotionaalista, inst-
véisikdisyyden otos 160 lasta | rumentaalista ja arvioivaa tukea sadtiin lastenneuvo-
vaiheeseen. odottavaa lasta, sité yhteenkuuluvampia ja joustavampia perheet
Miten perheiden | perhettéd. Per- | olivat dtien mukaan.
tarpeet jalasten | hedynamiikan
neuvolasta saatu | mittari (FDM)
tuki oli sidoksis- | jakyselyloma-
sa perhedyna- ke (FDQ).
miikkaan? Aineisto ana-
lysoitiin mo-
nimuuttujame-
netelmien
avulla (SPSS).
Itkonen | Vanhempien Haastattelu Odottamattomat ja paél lekkéi set muutokset parisuh-
2005 kokemukset ja (n=26), aineis- | teessa aiheuttavat hdmmennysta ja epdvarmuuden
odotukset ter- tol&htdinen tunteita, mikéi muutokseen ei ole valmistauduttu
veydenhoitgjalta | sisdllénana- riittavésti. M uutosvai he kuormittaa parisuhteen siséi-
saadustatuesta | lyys sidvoimavaroja. Riittvasti tuettu muutosvaihe auttaa
esikoisen syn- puolisoita tunnistamaan parisuhteensa vahvuudet
tyman jélkeen yhtei sené voimavarana.
Kuori- Millaisillalas terveydenhoi- | Lapsiperheet tarvitsivat tietoa arkipdivan pulmissaja
lehto tenneuvolatyon | tajien (n=6) kannustusta omien voi mavarojen kéyttoon ottamises-
2006 menetelmilla teemahaastat- | sa. Perheitd kannustamalla ja rohkai semalla voidaan
vahvistetaan telut jalapsi- auttaa vanhempia l6ytdméaén omia voimavarojaja
lapsiperheen perheillekoh- | selvidméén arkipdivan pulmista. Lapsiperheet saivat
voimavarojaja | dennetun asia- | tukealastenneuvolasta ja muusta julkisesta perhepal-
miten lapsiper- kaspalautelo- | veluverkostosta seké omilta sukulaisiltaan, ystavilta ja
heen el@manti- makkeen naapureilta. Lapsi perheen voimavaroja vahvistavia
lanne huomioi- (n=44) avoi- tydmenetel mid ovat vastaanottotoiminta, puhelinneu-
daan neuvolas- | met kysymyk- | vonta, ryhméohjaus, kotikéynti, moniammatillinen
sa? Set, yhteistyd ja erityistuen tarpeessa olevien perheiden
sisdllon de- tunnistaminen ja tukeminen. Terveydenhoitajat koki-
duktiivinen vat ryhmaohjauksen hyvaks keinoksi lapsiperheille
analyysi saada vertaistukea, mutta resurssien puuttuessa ryh-

maohjaus rajoittui vain perheval mennukseen.




LIITE 5. Kirjallisuuskatsaus

Perheen tukemiseen liittyvia tutkimuksia 2

Tekija, Tutkimuskohde | Otoskoko, K eskeiset tulokset
vuosi menetelméa
Lammi- | Selvittdavan- Kunnallisiin Neuvol oissa vanhempien tukemisella pyrittiin
Taskula | hemmuuden tu- aitiys- jalasten- varhai sen vuorovai kutuksen edistémiseen, van-
& Varsa | kemisen toimin- neuvoloihin sek& | hemmuuteen kasvamiseen, ongelmien ennaltaeh-
2001 takaytantoja ja péivakoteihin k&isyyn ja parisuhteen tukemiseen. Yli puolet
haasteita ditiys- ja | l8hetetyt kysely- neuvoloista jérjesti vanhemmille ryhmétoimintaa
lastenneuvoloissa | lomakkeet. Vas- usein ja neljannes neuvol oista ainakin joskus
sekd péivaékodeis- | tauksiatullut (synnytys/perhevalmennus, keskusteluryhmét,
sa. Stakesin v. neuvoloista 361 | imetystukiryhmaét, perhekahvilatoiminta). Erilai-
2000 kéynnist& | japdivékodeista | siavanhempien vertaisryhmidjarjesti alle puolet
ma valtakunnal- | 650 kpl. neuvoloista. Kyselyn mukaan neuvoiloissa tiedo-
linen Vanhem- tettiin myds seurakuntien ja lapsipoliittisten jar-
muuden aika— jestdjen vanhempai nryhmisté. Seka neuvol oissa
hanke. etté péivakodeissa henkil 5kunnan resurssit, kou-
lutus ja jaksaminen koettiin riittdméttdmina van-
hemmuuden tukemi seen.
L 6th- Tutkimus kuvaa Kohdejoukkona9 | Lapsiperheiden voimavaroja vahensivét g ankéyt-
man- lapsiperheiden itdsuomalaisen t6on, parisuhteeseen, taloudel liseen tilanteeseen,
Kilpeld- | voimavarojaja kunnan ditiys- ja | sosiadlisiin suhteisiin jaterveyden tilaan liittyvét
nen 2001 | terveydenhoitgjan | lastenneuvola- tekijat. Voimavaroja kuormittavat tekijét kasau-
voimavaraldhtdi- | asiakkaat(n=970). | tuivat usein samoille perheille.
sen toiminnan Tutkimusaineisto | Neuvolasta saatiin emotionaalista tukea, mutta
tarpeellisuuttaja | koottiin kysely- vanhemmat toivoivat enemman apua terveyden-
toteutumista @iti- | lomakkeilla, jotka | hoitgjilta tuen jaavun l&hteiden miettimisessi ja
ys- jalastenneu- sisdlsivét struktu- | keskustelua epévarmuuden ja stressin tuntemises-
volassa. roitujajaavoimia | ta. Vanhemmat odottivat myds enemman myon-
kysymyksia. teistd palautetta vanhemmuudesta ja omista vah-
Anaysoitu SPSS- | vuuksistaan vanhempina. Térkeita tulevaisuuden
ohjelmalla. haasteita ovat vertaistukiryhmien muodostami-
nen, parisuhteen tukeminen ja kotiavun kanavoi-
minen lapsiperheille.
Mattila Erityisvauvaper- | Kvalitatiivinen Erityisvauvaperheet ovat tyytyvéisia vauvaperhe-
2004 heen eldméntilan- | tutkimus, seitse- | tydntekijoilta ssamaansa tukeen, mutta tukea
teen kuvaaminen | mén erityis- tarvittaisiin lisd&. Vanhemmat kokivat terveyden-
ja saadun tuen vauvaperheen hoitajien erityisvauvoihin liittyvét tiedot ja taidot
sisdlto, perheen teemahaastattelut | puutteellising, erityisesti keskustelutilanteissaja
tyytyvéisyys (10 haastatelta- ohjaamisessa. Perheet toivoivat enemman val-
saamaansa tu- vaa, joistakolme | miuksiatuenantajille perehtymallalapsen erityi-
keen. iséd), induktiivi- | syyteen, helpotusta rahallisen tuen hakemiseen
nen sisdlldnana- seka apua vertai sperhei den | dytamiseksi.
lyys
Tarkiai- | Pienryhmétoimin- | Laadullinen tut- | Pienryhmissd vanhemmat saivat tietoa, virkistys-
nen 2000 | ta lapsiperheiden | kimus, laadulli- | t& vastavuoroisuutta, tietoisuus muutostarpeista
tukemisessa nen sisdllon ana- | lisdéntyi jaluottamus omiin kykyihin kasvoi.
lyysi. Tiedonke-
ruu videoimalla
pienryhmien
pal autekeskuste-
lut, palautekes

kusteluissa 63
ditidja 14 isda.




LIITE®G.
Sopimus opinnaytetydn tekemisesta



LIITE 7. Tiedote vanhemmille

Tiedote tutkimuksesta

Tule mukaan keskusteluun ja kehita keskosper heiden vertaistukitoimintaa!

Teemme keskosperheiden saamasta vertaistuesta tutkimusta ja haluamme tietdd, mita
mieltd Te, keskoslasten vanhemmat, ol ette saamastanne vertaistuesta. Teemme Kevyt-
yhdistyksen keskustelupal stalla vertaistukeen liittyvié keskustelunavauksia ja toivom-
me, etta otat osaa keskusteluun! Voit kertoa gjatuksesi vapaamuotoisesti, lyhyesti lue-
tellen tai pidemmén kaavan mukaan, juuri niin kuin haluat. Kommentoikaa myGs tois-
tenne gjatuksia ja kokemuksial Tarkoitus on tuottaa innostavaa ja mielenkiintoista
keskustel ua ja kehittéa vertai stukitoi mintaa keskosperheiden hyvéksi!

Palsta on avoinnarajoitetun gan, joten toimi nopeasti ja vaikutal

Osdllistuessasi keskusteluun annat luvan kéyttd&a keskustelun sisdltoa tutkimusaineis-
tona. Sanojasi voidaan lainata tutkimuksen kirjallisessa osassa, mutta ilman nimi-
merkkej 4, jolloin henkildllisyytesi pysyy salassa. Tietoja kasitellaan luottamuksellises-
ti eik& niita luovuteta sivullisille. Téma keskustel upal sta on suojattu kayttgj dtunnuksil-
la, joten varsinaista keskustel ua paésevat nékemaén meidan kahden tutkimuksen teki-

jan liséks ainoastaan muut keskustelupalstalle rekisterdityneet kéyttgét. Jos jokin
asia tutkimuksessa askarruttaa sinua, ota yhteytta ja kysy lisaél

Sari Kohvakka Mari Lahti
sari.kohvakka@gmail.com mari.lahti @mail.mamk.fi
terveydenhoitajaopiskelija terveydenhoitajaopiskelija
Mikkelin ammattikorkeakoulu Mikkelin ammattikorkeakoulu

Hoitotydn koulutusohjelma Hoitotydn koulutusohjelma




LIITE 8.
Keskustelusuunnitelma

KESKUSTELUN AIHEET

Vertaistuella tarkoitetaan téssé yhteydessa toisilta keskoslasten vanhemmilta saatua
tukea, joka perustuu samankaltaiseen elamantilanteeseen, samanlaisten kokemuksien
lpikdymiseen tai samantyyppisiin ongelmiin. Vertaistukea annetaan ja saadaan koke-
muksista ja ongelmista keskustelemalla ja pohtimal la.

Tutkimusten mukaan vertaisperheilta saatu tuki liséd voimavaroja arjesta selviytymi-
seen ja edesauttaa vanhemmaksi kasvua.

VERTAISTUEN MERKITYS

Mitéa vertaistuki merkitsee sinulle ja perheellesi?
Miten vertaistuki nakyy keskosperheen eléméssé? Missa asioissa vertaistuki on
eniten hyddyksi? Kerro kéytannon esimerkkeja.

Miten vertai stuen tarve vaihtel ee keskoslapsen eri ikdkausina?

VERTAISTUEN LAHTEET

Mista ja milloin keskosvanhemmat saavat tietoa vertaistukimahdollisuudesta?
Miten te |0ysitte vertai stukea?

Mista perheesi on saanut vertai stukea?

Minké&aista vertaistukea perheesi on saanut éitiys- ja lastenneuvolasta, eri yh-
distyksiltatai internetista?

Miten térkedna pidét &tiys- jalastenneuvolasta, eri yhdistyksiltata internetista
sactua vertaistukea? Vertaile eri vertaistuen l&hteitd, mika on térkein vertaistu-
en antgja, mista saat eniten vertaistukea?

Miten keskosvanhempien vertaistuki toimii internetin keskustelupalstojen
kautta?

Miten internetin keskustelupal stan tarjoama vertaistuki eroaa muualta saadusta
vertaistuesta?

VERTAISTUEN KEHITTAMINEN

Mité odotat tai toivot vertaistuelta?
Miten keskosvanhempien mielesta vertai stukea voidaan kehittaga?
- @itiys jalastenneuvol atoiminnassa
- yhdistystoiminnassa
- internetissa
- muuala?



Alkuperdisilmaus

"Hy6tyd on niin kdytannén kuin
henkisen puolen asioissa. Kes-
kosuutta kokemattomien on jos-
kus darimmaisen vaikea tajuta
kuinka pitkélle keskosuudessa
riittdd "marehdittavas” ja miten
se vaikuttaa myds tuleviin raska-
uksiin, ja jopa siihen kuvaan
itsestadn millaisena

kokee itsensa mm. itina ja nai-
sena.”

Pelkistetty ilmaus

Vertainen ymmartaa
keskosuuden vaikut-
tavan tuleviin raska-
uksiin seka aitiyden
ja naiseuden koke-
mukseen

"...saadaan rauhassa tilittaa
toisillemme lapsen syomisesta ja
kaikesta siihen liittyvasta stres-
sistd, hienoa kun toinen ymmar-
taa niin hyvin oman tilanteen”

Toisen tilanteen
ymmartaminen

Liite9(1).
Aineiston yhdistely

Alaluokka

Keskosuuden
merkityksen

"Oli ihanaa, kun ei tarvinnut seli-
tella vauvan pienta kokoa ja kun
kukaan ei kummastellut, miten
herkasti (ja milla intensiteetilld)
lapsi joihinkin asioihin reagoi”

Keskosuuden eri-
tyispiirteiden ymmar-
tdminen

Alaluokka

Keskosuuden merkityksen
ymmartaminen

Keskosuuteen liittyvien ongel-
mien ymmartaminen

Ymmarretyksi tuleminen

Erilaisten tunteiden ymmarta-
minen

Ylaluokka

ymmartaminen

Ymmarryksen ja lohdun saaminen




Ylaluokka

Ymmarryksen ja lohdun saa-
minen

Liite 9(2).
Aineiston yhdistely

Ylaluokka

| Empatia

Emotionaalinen tuki

| Tunteiden kasittely

Ylaluokka

Emotionaalinen tuki

Psyykkinen tuki

Paaluokka

Sosiaalinen tuki

Vertaistuen merkitys

Tiedollinen tuki

Paaluokka

Vertaistuen merkitys

Vertaistuen saamisen
vaikeudet

Keskosuus elinikaisena
kumppanina - vertaistuen
tarve eri vaiheissa

Internetin kautta saatu
vertaistuki

Yhdistava luokka

Keskosvanhempien
vertaistuki

Yhdistysten kautta saatu
vertaistuki

Neuvola keskosperheen
tukijana

Y




Neuvolasta saatu vertaistuki

LIITE 10. Luokittelu

Alaluokka Ylaluokka Ylaluokka | Paaluokka
Keskosten pieni maara haasteena neuvolan | Keskosten pieni
jarjestamalle vertaistuelle maaréa haastee-
Keskosperheiden vertaistukea ei valttamétta | na neuvolan
jarkevaa jarjestad neuvolassa jarjestamalle

vertaistuelle Keskosuu-
Puutteelliset tiedot keskosuudesta den harvi-
Tiedon kysyminen sairaalasta Neuvolassa naisuus
Vanhempien pompottelu sairaalan ja neuvo- | puutteelliset haasteena
lan valilla tiedot kes- keskosper-
Vanhemmat tiedonantajina neuvolassa kosuudesta heiden

tukemises-
Kaikille perheille keskoshoitajan palvelut sa
Keskosten keskittdminen keskoshoitajalle Keskosvauvojen
lisd& asiantuntemusta neuvolassa keskittaminen
Keskoshoitaja-palvelun jatkuvuus varmistet- | keskoshoitajalle
tava
Neuvola ei jarjestanyt vertaistukea
Perhevalmennus neuvolan ainoa vertaistu- Perhe-
kimuoto valmennus
Perhevalmennuksesta ei vertaistukea kes-
kosvanhemmille
Keskosvanhemmat vertaistuen antajana
perhevalmennuksessa
Kutsu neuvolan vanhempainryhmé&an Neuvolan
Erilaisuuden tunne vanhempainryhmissa Vanhempain- vertaistu-
Taysiaikaisten vauvojen kohtaaminen apuna | ryhméat kimuodot
keskosuuden kasittelyssa keskosper-
heille

Neuvola ei tiedottanut vertaistuesta
Neuvolasta kaivataan apua vertaistuen l6y- Vertaistuen lah-
tdmiseen teista Neuvola
Neuvolan tarjottava vertaistukimahdollisuutta | tiedottaminen keskos-
Neuvolan tiedotettava vertaistukiyhdistyksista perheen
Neuvolalla ja vertaistuella omat tehtdvansa tukijana
Moniammatillinen yhteistyd edisti keskosper-
heiden tuen saamista Neuvolasta saa-
Keskosuuden erityispiirteiden huomioiminen | tua tukea edis-
Luotettava ja tukea antava terveydenhoitaja tavat tekijat
Neuvolassa ei huomattu tuen tarvetta Neuvolan
Neuvolassa ei rohkaistu avun pyytamiseen tuki
Aitiyden ja vanhemmuuden tukeminen vé- Vanhemmuuden | keskos-
haistéa neuvolassa tukeminen va- vanhemmil-
Harvat neuvolakaynnit rajoittivat tuen saa- héista neuvolas- | le

mista
Neuvola lahinn& pituuden ja painon mittaus-
paikka

Keskosuuteen liittyvat tunteet sdilyvat
Tarvetta keskosuudesta puhumiseen myos
mybdhemmin

Arvioivaa tukea ja tukea kaytannén asioihin
tarvitaan

Tarvetta pitempiaikaiseen tukeen

sa

Tarvetta pitem-
piaikaiseen tu-
keen ja keskus-
teluun




Yhdistysten kautta saatu vertaistuki

LIITE 11. Luokittelu

Alaluokka Ylaluokka Ylaluokka | Paaluokka
Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstalla | Kevyt-yhdistyksen Kevyt-
mukanaolo ja keskosasioista kirjoitta- | keskustelupalstalta yhdistyksen
minen vertaistukea keskuste-
Kevyt-yhdistyksen Internet-sivuilta ja lupalstalta
keskustelupalstalta vertaistukea saatu tuki
Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstalta
tukea odotusaikana
Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstalta
paljon tukea Kevyt-yhdistyksen
keskustelupalstalta
Vinkkeja arjen ongelmiin tietoa ja kaytannon
Luotettavaa tietoa yhdistyksen sivuilta | vinkkeja
ja keskustelupalstalta
Kevyt-yhdistyksen
Vertaistukipiirin muodostaminen keskustelupalstalta
sosiaalista tukea
Kevyt-yhdistyksen jaseneksi liittyminen
ja toimintaan osallistuminen Kevyt-yhdistyksen
Avun saaminen ja antaminen Kevyt- toimintaan osallistumi-
yhdistyksen toiminnan kautta nen
Yhdistyksen toiminnasta vertaistukea
ja ymmarrysta Yhdistysten
Uusiin ihmisiin tutustuminen Kevyt- kautta saatu
yhdistyksen kautta vertaistuki
Kevyt-yhdistykselta tukea moniin eri
diagnooseihin
Helin jarjestaméat tapaamiset BPD- Hengitysliitto Helin,
lasten perheille Suomen Monikkoper- Yhdistys-
Monikkoperheyhdistyksen toimintaan heet ry:n ja Autismi- ja | toiminnan
osallistuminen Asperger-liiton toimin- | kautta
Autismi- ja aspergerliiton paikallisryh- taan osallistuminen saatu
man toimintaan osallistuminen vertaistuki
Diagnoosin puuttuminen vaikeuttaa Vaikeudet yhdistystoi-
yhdistysten toimintaan osallistumista minnan kautta saadulle
Diagnoosin puuttuminen esteend so- tuelle
peutumisvalmennukseen osallistumi-
seen
Omaa aktiivisuutta tarvitaan yhdistyk-
siin hakeutumiseen
Tarve keskosten sopeutumisvalmen- Sopeutumisvalmen-
nukselle nukset tarpeellisia
BPD-lasten perheiden sopeutumis-
valmennuskursseilta vertaistukea ja
terapiaa
Kevyt-yhdistyksen jasenen vierailu Kevyt-yhdistyksen Yhdistyk-
sairaalassa esittely sairaalassa sista saatu
Kevyt-yhdistyksen julkaisuja saatavilla tieto

sairaalassa
Kevyt-yhdistyksen tarjoamat kahvit
sairaalassa

Liittojen sivuilta tietoa paikallisyhdis-
tyksista

Tietoa yhdistyksista
Internetin kautta




Internetin kautta saatu vertaistuki

LIITE 12. Luokittelu

Alaluokka

Ylaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Tunteiden purkaminen ja jakaminen
keskustelupalstalla

Yhteisten ongelmien ja ilonaiheiden
jakaminen

Pitkdaikainen tarve kasitella kes-
kosuutta

Tukea ja uskoa tulevaisuuteen
Keskustelupalstojen keskostarinoista
tukea ja uskoa omaan tilanteeseen

Keskustelupalstalta vinkkeja arjen
ongelmiin
Tietoa keskosuudesta

Sosiaalisen verkoston muodostumi-
nen

Emotionaalinen tuki

Psyykkinen tuki

Kannustava tuki

Tiedollinen tuki

Sosiaalinen tuki

Vauva-lehden palstalta ei tukea kes-
kosuuteen

Keskustelupalstan avoimuus héirit-
sevaa

Avoimelta palstalta negatiivista tukea
Keskostarinoiden luotettavuus ky-
seenalaista

Suljettujen listojen vertaistuki tarkeaa
Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstal-
la mukanaolo

Kevyt-yhdistyksen keskustelupalsta
térked vertaistuen léhde
Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstal-
ta apua odotusaikana
Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstal-
ta vertaistukea myds monikkolasten
keskosasioihin

Yahoon suljetuille listoille osallistumi-
nen

Avoimilta palstoilta
negatiivista tukea

Suljetuilta palstoilta
tarkeaé tukea

Internetin
keskustelu-
palstoilta
saatu ver-
taistuki

Vertaisten kanssa kommunikointi
séhkopostitse

Messenger-tunnusten vaihtaminen

Sahkoposti

Messenger

Internetin
muut ver-
taistuen
muodot

Internetin kautta vertaistukea ajasta
rippumatta

Internetin kautta vertaistukea paikas-
ta rippumatta

"Infektioturvallisuus” Internetissa

Kirjoittaminen luonteva tapa kommu-
nikoida

Internetin vertaistuki
ajasta ja paikasta
riippumatonta

Infektioturvallisuus

Kirjoittamalla kommu-
nikointi

Internetin
kautta help-
poa saada
vertaistukea

Internetin
kautta saatu
vertaistuki




Milloin vertaistukea tarvitaan

LIITE 13. Luokittelu

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Vertaistuen tarvetta odotusaikana

Vertaistuesta apua raskausajan pelkoihin
Vertaistukea epavarmaan tulevaisuuteen
Vauvan huono ennuste lisasi vertaistuen tarvetta
Odotusaikana vertaistukea tiedon tarpeeseen

Vertaistuen tarvetta sairaala-aikana
Vertaistuki tarkeaa sairaala-aikana
Keskustelun tarve syntyman jalkeen
Toivon ja ymmarryksen saaminen sairaala-
aikana

Alussa vauvan vointi oli tarkeinta

Vertaistuen tarvetta kotiutuessa

Ensimmaiset kuukaudet vauvan kanssa uuvutta-
via

Tapahtuneen kasittely ja pohtiminen 6 kk:n jal-
keen

Tuen tarve esiin 6 kk:n iassa

6 kk:n iassa tarvittiin uskoa tulevaan

Tuen tarve sydmisongelmien ja mahavaivojen
yhteydessa

Vertaisista tukea ympariston kayttaytyessa epéa-
asiallisesti

Leikki-iassé tarvetta alkuvaiheen asioiden kasit-
telyyn

Uusi raskaus nosti keskosuuteen liittyvat tunteet
pintaan

Keskosuuteen liittyvat tunteet sdilyvat vuosikau-
sia

Vertaistuen tarve odo-
tusaikana

Vertaistuen tuen tarve
sairaala-aikana

Vertaistuen tarve kotiu-
tumisen jalkeen

Vertaistuen tarve leikki-
idssa ja uuden raskau-
den aikana

Keskosuus
elinikaisena
kumppanina




Vertaistuen saamisen vaikeudet

LIITE 14. Luokittelu

Alaluokka Ylaluokka Ylaluokka | Paaluokka
Perheiden nopea vaihtuvuus Sairaalassa ei eh-
Lyhyt hoitoaika sairaalassa ditty tutustua toisiin
Sairaalassa ei vanhempainryhméaa keskosvanhempiin
Huonekavereina ei keskosvanhempia
Yksityisyys sairaalassa Yksityisyys ja hie-
Hienovaraisuus esteené tutustumiselle novaraisuus estee-
Toisten &itien passiivisuus esteena yhtey- | na vertaistuen ha- | Vertaistuen
denpidolle kemiselle saamisen
vaikeudet
Keskosvauvojen erilaiset terveydentilat sairaalassa
Perheiden erilaiset tilanteet Erot keskosvauvo-
Toisilla lapsilla suuremmat ongelmat jen terveydentilois-
Toiset vauvat parempikuntoisempia sa
Alkuvaiheessa vetaytyminen omiin oloihin
Vasymys esteend vertaistuen hakemiselle | Alkuvaiheen ahdis-
sairaalassa tus ja vasymys
Ajankohta vertaistuelle ei ollut sopiva sai- esteend vertaistu-
raalassa en hakemiselle
Alkuvaiheessa vauvan vointi tarkeampaa
kuin vertaistuki
Vertaistuen

Saikkyva vauva Keskosuuden eri- saamisen
Keskosen infektioherkkyys tyispiirteet vaikeudet
Keskosvauvan pienipainoisuus esteena
vauvauintiin
Keskosuuden esiintyvyys

Ajanpuute ja va- Vertaistuen
Sopivan ajankohdan puuttuminen symys hakemisen
Vasymys vaikeudet
Avun pyytaminen vaikeaa Avun pyytaminen
Yksin parjadmisen asenne esteend avun vaikeaa
hakemiselle
Tiedon puute vertaistuen lahteista Tiedon puute
Neuvola ei jarjestanyt vertaistukea Neuvolasta ei apua
Neuvolasta ei kerrottu, misté vertaistukea | vertaistuen saami-
l6ytyy seen
Perhevalmennukseen ei ehditty
Erilaisuuden tunne neuvolan ryhmatapaa- | Erot keskosen ja Esteet
misessa taysiaikaisten vau- | neuvolan ja
Ero keskosvauvan ja taysiaikaisen vauvan | vojen valilla yhdistysten
hoitamisessa ahdisti kautta saa-

Tiedon puute yh- dulle ver-
Tieto vertaistukea tarjoavista yhdistyksista | distyksista taistuelle
puuttuu

Sopivan yhdistyk-

Diagnoosin puuttuminen esteenda yhdistys-
ten tarjoamalle vertaistuelle

Useat diagnoosit vaikeutena sopivan yh-
distyksen hakemiselle

sen puuttuminen




Vertaistuen merkitys

LIITE 15. Luokittelu

Alaluokka Ylaluokka Ylaluokka Paaluokka
Ymmarretyksi tuleminen Ymmarryksen ja Emotionaalinen tuki

Erilaisten tunteiden ymmar- | lohdun saaminen

tdminen

Lohdun saaminen

Myotaeldaminen

Keskosuuden merkityksen | Empatia

ymmartaminen

Keskosuuteen liittyvien

ongelmien ymmartaminen

Tunteiden jakaminen Tunteiden kasittely

Stressin purkaminen

Ajatusten ja tunteiden ja-

sentédminen

Uskoa selviytymiseen Usko ja toivo Psyykkinen tuki

Toivon saaminen

Tuen ja kannustuksen Kokemukseen pe-

saaminen rustuva tuki

Kokemukseen perustuvaa Vertaistuen
tukea Kannustus ja voima merkitys

Voimaa jaksamiseen
Avun antaminen ja saami-
nen

Tutustuminen uusiin ihmi-
siin

Sosiaalinen verkoston
muodostuminen
Tapaamisista hyotya

Ongelmien jakaminen
Ulkopuolisten kayttaytymi-
sestd ja kommenteista
keskusteleminen

Avun antaminen ja saami-
nen

Yhteenkuuluvuuden tunne

Sosiaaliset kontaktit

Yhteiset ongelmat ja
mielenkiinnon koh-
teet

Vastavuoroisuus

Yhteenkuuluvuus

Sosiaalinen tuki

Vinkkeja kaytannon on-
gelmiin

Tukea kotona parjaami-
seen

Tiedollista tukea
Kokemukseen perustuvaa
tietoa

Kéaytannon vinkkeja

Kokemukseen pe-
rustuvaa tietoa

Tiedollinen tuki




Yhdistava luokka

LIITE 16. Luokittelu

Ylaluokka Paaluokka Yhdistava
luokka

Keskosten harvinaisuus haasteena keskosperheiden | Neuvola keskosper-

tukemisessa heen tukijana

Neuvolan vertaistukimuodot keskosperheille

Neuvolan tuki keskosvanhemmille

Kevyt-yhdistyksen keskustelupalstalta saatu tuki Yhdistysten kautta

Yhdistystoiminnan kautta saatu tuki saatu vertaistuki

Yhdistyksista saatu tieto

Internetin keskustelupalstoilta saatu vertaistuki Internetin kautta

Internetin muut vertaistuen muodot saatu vertaistuki

Internetin kautta helppoa saada vertaistukea Keskosvan-
hempien ver-

Odotusaikana vertaistukea pelkoon ja tiedon tarpee- Keskosuus elinikéai- taistuki

seen

Sairaala-aikana vertaistuesta toivoa ja ymmarrysta
Kotiutuminen lisasi tuen tarvetta

Vertaistuen tarve leikki-idssa ja uuden raskauden
aikana

send kumppanina -
vertaistuen tarve eri
vaiheissa

Vertaistuen saamisen vaikeudet sairaalassa
Vertaistuen hakemisen vaikeudet

Esteet neuvolan ja yhdistysten kautta saadulle ver-
taistuelle

Vertaistuen saami-
sen vaikeudet

Emotionaalinen tuki
Psyykkinen tuki
Tiedollinen tuki
Sosiaalinen tuki

Vertaistuen merkitys




Liite17.
Vanhempien esittamat kehittamisideat

TAULUKKO 29. Keskosvanhempien esittamia kehittamisideoita.

Neuvolalla oltava tietoa tietyn ongelman tai
sairauden ymparilla toimivista yhdistyksista
Neuvoloiden tiedotettava yhdistyksista ja
muista vertaistuen lahteista

Neuvoloille velvollisuus tarjota vertaistuki-
ryhmaa

Neuvolat yllapitamaan tietopankkia vertais-
tukiyhdistyksista

Ymmarrettdva keskosuuden pitkaaikaiset
vaikutukset vanhempien ajatuksiin ja tuntei-
siin

Neuvolan tarjottava pitempiaikaista tukea ja
keskustelumahdollisuutta

Tarkeaa huomioida keskosperheen alkuai-
koja myds myéhemmin

Neuvolassa syvennyttdva enemman per-
heeseen, aitiyteen ja vanhempien jaksami-
seen

Keskosten erityispiirteiden huomioiminen
neuvolan kehitysseurannassa (esim. korjat-
tu ik& ja kasvukayrat)

Hoidon jatkuvuudesta ja henkildkunnan
tietojen ajantasaisuudesta huolehtiminen
Keskosperheiden keskittaminen yhdelle
terveydenhoitajalle

Keskosiin perehtyneen keskoshoitajan pal-
velut kaikkien keskosperheiden ulottuville
Keskoshoitajan ammattitaidon siirtaminen
tyon jatkajalle

Yhdistysten tiedottava ole-
massaolostaan ja tarjoudut-
tava yhteistyohon
Yhdistysten tiedotettava
toiminnastaan saannollisesti

Sopeutumisvalmennusleire-
ja jarjestettava keskosper-
heille riippumatta diag-
noosista
Sopeutumisvalmennuslei-
reilta tietoa keskosen kas-
vuun, kehitykseen, syomi-
seen ja motoriikkaan liitty-
visté asioista

My®s vertaistuen saaminen
ja toisiin perheisiin tutustu-
minen tarkeaa

Myés isille ver-
taistukea Inter-
netin kautta

Chat-palsta
Kevyt-
keskustelun
lisaksi




