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The employer of the thesis was registered association Oulun seudun omaishoitajat Erityista
energiaa -project. The purpose of the thesis was to produce research-based information about
supporting families of children with disabilities. The findings can be used by Erityista energiaa -
project personnel in their endeavor to develop family work services.

The qualitative thesis was conducted using the method of narrative literature review. The theoretical
frame of reference was built upon discussing ecocultural theory and accommodation, defining
family work services and explaining the factors of families’ daily life. The data in the study consisted
of three research articles discussing the subject found in the literature research in four databases.
The data was analyzed using the method of qualitative content analysis.

Results of the thesis reveal that supporting families of children with disabilities consists of two
elements: orientations of work and types of support. Types of support are actions and contents of
work. Families need psychosocial support and concrete help and information. Orientations of work
include professionals’ approach towards the family and the nature of work. They describe how the
support is carried out and what kind of role professionals have as givers of support.

In conclusion it can be stated that in relation to family accommodation both what support the family
receives and how it is given matter. Individualized support tailored to match families’ needs should
be the basis of the work. It is worth including families’ natural network to the work as support from
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As a further topic of research could be exploring the experiences of families of children with special
needs in family work services.
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1 JOHDANTO

Pahkinansarkijat-verkoston tekeman kyselyn mukaan erityistd tukea tarvitsevien lasten
vanhemmat kokevat arkensa kuormittavaksi tai jopa erittdin kuormittavaksi (Pahkinansarkijat-
verkosto 2018, 11). Lapsiperheen arki on voimavaroja kuluttavaa ilman lapsen erityisen tuen
tarpeitakin. Voimavarojen kulumisen kokemus synnyttdd perheessa tuen tarpeita. (Rantalaiho
2006, 53-72.) Tuen tarpeisiin on pyritty vastaamaan perhetyo6lla, vuonna 2016 sai noin 4 % Suomen
perheista (Sotkanet.fi 2019, viitattu 9.5.2019). Erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmat
kokevat, ettd ammatillista apua on vaikea hakea ja saatu tuki on riittdmatonta (Pahkinansarkijat-
verkosto 2018, 14).

Opinnaytetydllani pyrin kuvailemaan, millaisena tutkimustiedon valossa erityista tukea tarvitsevien
lapsiperheiden arjen ammatillinen tukeminen nayttaytyy. Opinnéytetydni aiheen sain Oulun seudun
omaishoitajayhdistykselta syksylld 2018. Yhdistyksen Erityistd energiaa -hankkeessa koettiin
tarpeelliseksi saada lisaa tutkittua tietoa erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden parissa
tehtdvasta perhetydsta. Erityistd energiaa on perhetydn kehittdmishanke, jonka paéatavoite on
vahvistaa erityislapsiperheiden voimavaroja, vahvuuksia seka sisdista vuorovaikutusta
ennaltaehkaisevalla kotona tapahtuvalla erityislapsiperhetyon interventiolla (Oulun seudun
omaishoitajat ry 2017). Paatin opinnaytetyollani vastata hankkeen tiedontarpeeseen, silla aihe oli

kiinnostava ja se veisi minua ammatillisesti eteenpain.

Kirjallisuuskatsaus voi olla apuna maarittelemassa, mita Erityista energiaa -hankkeessa kaytetty
nimitys erityislapsiperhety0 voi tarkoittaa, ja millaisia sisaltoja silla voi olla. Hankkeen tyontekijat
voivat kayttaa kirjallisuuskatsauksen tuloksia esimerkiksi pohjana artikkeleille, ja yhdistella niita
hankkeessa karttuvan kokemustiedon kanssa perhetyon kehittamishankkeessaan. Toivottavasti

tulevaisuudessa useampi vanhempi voisi sanoa saamansa tuen olleen riittavaa.



2 ERITYISTA TUKEA TARVITSEVIEN LASTEN PERHEET OVAT TAVALLISIA
PERHEITA

Ekokulttuurisessa teoriassa erityistd tukea tarvitsevien lasten perheet nahdaan ensisijaisest
tavallisina perheind iloineen ja suruineen. Perhe ja lapsi ovat vuorovaikutuksessa ymparistonsa
kanssa ja silld on yhteys lapsen kehitykseen ja arjen sujumiseen. Koti on lapsen keskeisin
kehitysymparistd. Arkielamasta selviytymisen tukeminen on perheiden parissa tehtavan tyon
tarkein tavoite ja sen lahtokohtina perheen ja lapsen tarpeet ja monitoimijuus. (Maatta & Rantala
2016, 68.) Asianmukaisella tuella ja palveluilla perheen on mahdollista saavuttaa suhteellinen

tasapaino, eli arjen sujuminen toivotulla tavalla (Maatta 54, 62-63).

Arjen sujuvuutta voidaan tukea perhetydlld, joka on kaikille perheille suunnattu palvelu. Perhetydn
tavoitteena on edistdd perheen kykya toimia itsendisesti ja lisata perheen eldménhallintaa.
Keskiossa on lapsen kasvun ja kehityksen tukeminen ja vanhemmuuden vahvistaminen.
(Tirkkonen 2018, viitattu 22.1.2019.)

21 Tavallisen erityinen lapsi

Sosiaalihuoltolaissa erityista tukea tarvitsevalla lapsella tarkoitetaan lasta, jonka terveys tai kehitys
on vaarantunut joko kasvuolosuhteiden tai lapsen oman kaytoksen vuoksi tai jolla on kognitiivisen
vamman tai sairauden, paihteiden ongelmakayton, usean yhtaaikaisen tuen tarpeen tai muun
vastaavan syyn vuoksi vaikeuksia hakea ja saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja.

Perhetydlla tuetaan erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen kehitysta. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014

38)

Erityista energiaa -hankkeessa erityislapsiperheeksi katsotaan ne perheet, joissa kotona asuu alle
29-vuotias lapsi, jolla perhe kokee olevan erityisen tuen tarpeita. Diagnoosia ei tarvita, perheen
oma kokemus riittaa. Hanke nojaa kasitykseen tavallisen erityisesta lapsesta, eli tunnistaa perheen
kokemuksen lapsen tarvitsemasta erityisesta tuesta ja tukee lasta toimijuuteen ja nékee lapsen

yksilona, jonka persoonalliset ominaisuudet ylittavat erityisen tuen tarpeet.



Maatan & Rantalan (2016) kasite "tavallisen erityinen lapsi” kyseenalaistaa duaalimallia, joka
keskittyy lapsen yksildllisiin ominaisuuksiin ja normaalista poikkeamiseen, ja leimaa lasta. Myos
niilla lapsilla, joilla on [aaketieteellisesti maaritelty tautiluokitus, on oikeus tavalliseen lapsuuteen ja
arkeen ilman toisista lapsista eriytymistd ja stigmatisoitumista. Silloin korostuvat oikeus- ja
subjektidiskurssit, jolloin erityisesta lapsesta puhutaan lahes kuten kenesta tahansa muusta

lapsesta, tavallisen erityisesta lapsesta. (Maatta & Rantala 2016, 64.)

Kasite "erityislapsi” on arkipaivaistynyt puhekielessa. Kasvatuksen ja koulutuksen jarjestelmissa
lapsia on jaoteltu Kallion (2006) tunnistaman duaalimallin mukaisesti "normaaleihin” ja "poikkeaviin”
lapsiin lapsen tarvitseman tuen perusteella. Erityistd tukea tarvitseva lapsi tarvitsee
erityiskasvatusta ja -opetusta esimerkiksi kehitysviivastyman, liikkuntavamman, tunne-elaméan
hairion, Autismin kirjoon liittyvien oppimisvaikeuksien, puhehairion tai sopeutumattomuuden vuoksi
(M&éatta & Rantala 2016, 33 ja 47). Maatta ja Rantala esittelevat Vehkakosken tutkimukseen (2000,
2006, 2007) perustuen lapsen erityisyytta ja vammaisuutta kasittelevia diskursseja. Lasta
maaritelladn diagnoosin kautta (oirelahtéinen vammadiskurssi), ikdan suhteutetun kehityksen ja
siita poikkeamisen kautta (kehitysdiskurssi), lapsen aiheuttaman kriisin ja menetyksen kautta
(tragediadiskurssi), lapsen vaativuuden ja kuormittavuuden kautta (ongelmadiskurssi), lapsen
oikeuksien ja inkluusion kautta (oikeusdiskurssi) ja lapsen toimijuuden korostamisen ja luokittelujen
valttamisen kautta (subjektidiskurssi). Subjektidiskurssin lapsi aktiivisena toimijana jaa usein

vajavaisuutta korostavan puheen alle. (Maatta & Rantala 2016, 49-52.)

2.2 Perheen arjen sujuvuuden tukeminen

Ekokulttuurisen teorian mukaan erityista tukea tarvitsevien lasten perheet ovat ensisijaisesti
tavallisia perheita, joissa arki on lapsen kehityksen peruspilari. Arkielamasta selviytymisen
tukeminen on perheiden parissa tehtavan tyon tarkein tavoite ja lahtokohtina perheen ja lapsen
tarpeet ja monitoimijuus. Perhe ja lapsi on vuorovaikutuksessa ymparistonsa kanssa ja silla on
yhteys lapsen kehitykseen ja arjen sujumiseen. Ymparistoon kuuluvat esimerkiksi
yhteiskunnallinen tilanne ja arvot, lainsaadanto, saatavilla olevat palvelut, koulu, sukulaiset ja koti.

Koti on kuitenkin lapsen keskeisin kehitysymparistd. (Maatta & Rantala 2016, 68.)

Akkomodaatio eli mukautuminen ekokulttuurisessa teoriassa tarkoittaa niita muutoksia, jotka

edesauttavat perheen selviytymista arjessa. Koko perhe mukautuu erityisen tuen tarpeisiin.



Muutokset tehdaan perheessa tietoisesti ja proaktiivisesti, ja nilllda pyritaan arjen
tasapainottamiseen. Perheet voivat itse vaikuttaa siihen, mita rutiineja ja mihin suuntaan niita
muutetaan. Paivittaisten rutiinien muutoksiin vaikuttaa kunkin perheen yksil6llinen perhekulttuuri,
eli perheen ajattelua ja toimintaa ohjaavat kasitykset ja uskomukset. (Maatta 1999, 81-82.) Maatta
ja Rantala viittaavat Mauliin ja Singeriin (2009), jotka tutkimuksessaan |0ysivat nelja tapaa tavoitella
sujuvaa arkea. Perheet tavoittelevat sujuvaa arkea etsimalla uusia mahdollisuuksia, toimimalla
tiiviisti yhteistyossa perheena ja sukulaisten kanssa, muuttamalla aikatauluja ja ennakoimalla, ja
tekemalla sitd, mika yrityksen ja erehdyksen kautta on huomattu toimivaksi. (Maatta & Rantala
2016, 51-53.)

Lapsiperheen arkea haastavat perheen sisadiset ja ulkoiset tekijat, jotka horjuttavat perheen
jokapaivaista tasapainoa. Arkea haastavat muun muassa vanhempien ajan riittdmattomyys; tyon
ja perhe-elaman tasapainottelu ja liilan vahainen yhteinen aika lasten kanssa, vanhemmuuden
huolet; aikuista koskevina vanhemmuuden tiedot ja taidot, tydnjako, vanhempien valiset ristiriidat,
ero ja sen seuraukset seka lasta koskevina lapsen kehitysvaiheisiin liittyvat huolet, lapsen kaytos
ja rajojen asettaminen, eli lapsen kaytos, kehitys ja perushoito. Perheen arkea voivat haastaa myos
sairaudet, paihde- ja mielenterveysongelmat tai ongelmien kasautuminen samalle perheelle. Perhe
pyrkii vakauttamaan horjuneen tasapainon akkomodaatiolla, eli mukautumalla uuteen tilanteeseen.
(M&éatta & Rantala 2016, 70-80.)

Rantalaiho (2006) littad perheen avun tarpeen arjessa perheen voimavarojen kulumiseen.
Vanhempien sisaisia voimavaroja ovat toimijuus, vertaisuuden kokemus, koti ja rutiinit, asenteet,
arvot ja valinnat ja niiden kautta voimaantuminen. Ne auttavat jaksamaan arjessa. Ulkoisia
voimavaroja antavat esimerkiksi ystavilta, sukulaisilta ja puolisolta saatu emotionaalinen ja
konkreettinen tuki ja omat lapset. Voimavaroja kuluttavat muun muassa sosiaalisen tuen puute
parisunteessa ja sukulaisuussuhteissa, avun pyytamista saatelevat normit, ero, palveluiden
hakemisen hankaluus ja taloudellisten resurssien puute, mutta my0s lapsen kasvu ja kehitys ja
tavallisen arjen pyorittaminen. Perheiden tuen tarve syntyy voimavarojen kulumisen
kokemuksesta. (Rantalaiho 2006, 53-72.) Erityista tukea tarvitsevan lapsen kasvu ja kehitys voi
edeta esimerkiksi neuvolan kehityskayrista poiketen, ja aiheuttaa lisahuolta. Lapsen tuen tarpeet
voivat lisata kuormitusta arjessa esimerkiksi, jos lapsen huolenpitoon liittyy hoidollisia ja
ladketieteellisia toimenpiteita tai lapsen toiminnanohjaus jatkuvaa muistuttelua, ohjaamista tai

valvontaa. Erityista tukea tarvitseville lapsille usein kuuluu erilaisia kuntoutuksen palveluita,



esimerkiksi puhe- tai fysioterapiaa. Vanhemmat kuitenkin kokevat avun ja tuen hakemisen

ammattilaisilta vaikeaksi ja saadun tuen riittamattomaksi (Pahkinansarkijat-verkosto 2018, 14).

Paaosin jarjestotoimijoista koostuvan Pahkinansarkijat-verkoston tekemassa kyselyssa erityista
tukea tarvitsevien lasten vanhemmille 1ahes puolet vastaajista kuvasi arkeaan kuormittavaksi ja
viidesosa erittain kuormittavaksi. Yksinhuoltajavanhemmat kokivat arkensa kahden vanhemman
perheissa olevia useammin erittdin kuormittavaksi. (Pahkinansarkijat-verkosto 2018, 11.) Kyselyn
vastaajien lasten erityisen tuen tarpeet olivat moninaisia, yleisimpina neuropsykiatriset
erityispiirteet, kehitysviivastyma tai kehitysvamma, puheen ja kielen kehityksen vaikeudet,
sosiaalisemotionaaliset vaikeudet, motoriset haasteet ja pitkaaikaissairaudet. Kysely tehtiin
verkossa, ja siihen vastasi kaikkiaan 324 vanhempaa. Suurin osa vastaajista oli naisia ja erityista
tukea tarvitsevan lapsen biologinen vanhempi. Kyselyssa kysyttin vanhempien kokemuksia
vanhemmuudesta, voimavaroista, huolista, parisuhteesta ja eron jalkeisesta vanhemmuudesta.
(Pahkinansarkijat-verkosto 2018, 2-5.)

Perhetydlla tuetaan arjen sujuvuutta. Se on yksi sosiaalihuoltolaissa maaritellyista
sosiaalipalveluista perheiden tueksi. Lain mukaan

Perhetydlla tarkoitetaan hyvinvoinnin tukemista sosiaaliohjauksella ja muulla tarvittavalla
avulla tilanteissa, joissa asiakas ja hanen perheensa tai asiakkaan hoidosta vastaava
henkild, tarvitsevat tukea ja ohjausta omien voimavarojen vahvistamiseksi ja keskinaisen
vuorovaikutuksen parantamiseksi.

Perhety0ta annetaan erityista tukea tarvitsevan lapsen tai nuoren terveyden ja kehityksen

turvaamiseksi. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 18 §.)
Perhetyota on monenlaista ja sita tekevat niin julkiset, yksityiset kuin kolmannen sektorin
palveluntuottajat. Perhetyon kattokasite sisaltdéd muun muassa keskusteluavun, neuvonnan,
yhdessa tekemisen ja kotiavun. Perhetyolla tuetaan vanhemmuutta ja perheen vuorovaikutusta,
ohjataan arjenhallinnassa ja lasten kasvatuksessa ja ehkaistaan syrjaytymista. Perhetyota on
eritasoista kotipalvelusta tehostettuun tukeen, ehkaisevasta korjaavaan. Vuonna 2016 Oulussa
asui 22 158 perhettd (Oulun kaupunki 2018, 30). Heistd 2,1 % eli noin 465 perhetta oli
sosiaalihuoltolain mukaisessa perhetydssa ja 1,5 % eli noin 332 perhettd lastensuojelun
tehostetussa perhetydssa. Vuonna 2016 koko Suomen perheistd 2,5 % oli sosiaalihuoltolain
mukaisessa perhety6ssa ja 1,6 % lastensuojelun tehostetussa perhetydssé. (Sotkanet.fi 2019,

viitattu 9.5.2019.) Suurin osa perheista siis elaa ja ehka parjaakin ilman kaupungin tarjoaman

10



perhetyon tukea. Tilastoja siita, kuinka suuri osuus perhety6tad saavista on erityista tukea

tarvitsevien lasten perheita, ei ole saatavilla, mutta luku ei varmasti ole suuri.

Perhety0 tapahtuu yleensa perheen kotona. Perhety6n tavoitteena on edistad perheen kykya
toimia itsenaisesti ja lisata perheen elamanhallintaa. Keskiossé on lapsen kasvun ja kehityksen
tukeminen ja vanhemmuuden vahvistaminen, eli perheen toimintakyvyn edistaminen. (Tirkkonen
2018, viitattu 22.1.2019.) Kun perhety6n tavoite on edistaa perheen toimintakykya, tuetaan samalla

perheen akkomodaatiota.

Kuorilehto (2014) on tutkinut perhetydn moniasiantuntijuutta. Hanen mukaansa lasten ja nuorten
hyvinvointia edistetdan parhaiten sosiaali- ja terveyspalveluissa toimimalla yhteistyossa perheiden
kanssa (Kuorilehto 2014, 13). Moniasiantuntijaista perhetyotd edistdvat muun muassa
asiakasperheen aito kohtaaminen ja kuuleminen seké& tydmenetelmat, jotka auttavat perhettd
itsedan l6ytamaan voimavaroja arkeensa. Moniasiantuntijaisessa perhetyéssa ammattilaisilla ja
asiakasperheella on yhteinen kéasitys perheen tilanteesta ja tarvittavasta tuesta. Asiakasperheen
tulee itse saada paattaa toimintatavoista, joilla tilannetta pyritaan ratkaisemaan. Tyoskentelyssa
tarkedd ovat kumppanuus, tyontekijoiden pysyvyys, asiakaslahtdisyys, avoin vuorovaikutus ja
luottamuksellinen ilmapiiri. (Kuorilehto 2014, 145-146.)

Opinnaytetydn tilanneen hankkeen toiminnan lahtdkohtana on ratkaisukeskeisyys. Tarkastelen
ratkaisukeskeisyytta suhteessa ekokulttuuriseen teoriaan (Maatth & Rantala 2016).
Ratkaisukeskeisessa tyoskentelyssa painotetaan sita, mika perheessa toimii hyvin sen sijaan etta
keskityttaisiin ongelmiin. Niin ratkaisukeskeisyydessa kuin ekokulttuurisessa teoriassa uskotaan
siihen, ettd ihmisella on jo vahvuuksia, voimavaroja ja ongelmanratkaisukykya (Bannink 2007, 88;
Guterman 2013, 7-8; Maattd 1999, 81). Ekokulttuurisessa teoriassa vanhemmat nahdaan
proaktiivisina vaikuttajina, joilla on voimavaroja hallita uutta tilannetta ja toteuttaa keksimiaan
muutoksia (Maatta 1999, 81). Ratkaisukeskeisyys on hankkeen tydntekijdiden kayttdma valine ja
tyoote auttaa perhettd vahvuuksien ja ratkaisujen loytamisessa ja akkomodaation tukemisessa

(Oulun seudun omaishoitajat 2017b).

Opinnaytetydni tilanneessa hankkeessa ajatellaan, etta lapsen tavallinen erityisyys tuo myos

perhetyhon jotain erityista (Oulun seudun omaishoitajat 2017a). Erityista tukea tarvitsevien lasten

perheissa tyon perhelahtoisyys ja yksilollisyys korostuvat ehka viela tavallista enemman. Lapin

Ammattikorkeakoulun opinndytteessé Forsstrom ja Kalliomaki (2016) tutkivat tuen tarvetta
11



erityislasten perheissa, joissa on erityista tukea tarvitseva lapsi. Suurin osa haastateltavista koki,
etta perhetyontekijan tehtaviin kuului lahinnd keskusteluapu, vaikka tarvetta olisi ollut arkea
helpottavalle avulle, kuten lapsen hoidolle tai kotitdiden tekemiselle. Perhety6ta oli myds ollut
vaikea saada. (Forsstrom & Kalliomaki 2016, 36-37.) Kirjallisuuskatsauksella pyrin selvittamaan,

miten tutkimusten mukaan erityista tukea tarvitsevan lapsen perhetta tuetaan arjessa.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYS

Opinnaytetyoni tarkoitus on kuvailla tutkittua tietoa erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden
arjen tukemisesta. Siihen liittyvaa tietoa on vahan koottuna yhteen. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus
sopii erinomaisesti pirstaleisiin ja hajallaan oleviin aiheisiin. Kirjallisuuskatsaus tahtaa kuvatun
ilmidon ymmartamiseen. (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Jaaskelainen & Liikanen 2013, 295;
298.) Kirjallisuuskatsaukseni syventaa ymmarrysta siita, miten tutkimusten mukaan erityista tukea

tarvitsevan lapsen perhetta tuetaan arjessa.

Aluksi kirjallisuuskatsauksella pyrittiin [dytdmaan malleja, interventioita ja menetelmid, joilla tuetaan
perheitd, joissa on erityisen tuen tarpeessa oleva lapsi. Alustava kirjallisuushaku naytti, etta
menetelmid on niukasti saatavilla, joten kirjallisuuskatsaus keskittyy tutkimusten perusteella
muodostettuihin - suosituksiin ja ohjeisiin. Erityisend fokuksena on tydn arkilahtdisyys,
perhelahtisyys ja ratkaisukeskeisyys, eli se, miten perheen haasteista pyritaan paasemaan

eteenpain.

Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on tuottaa Erityista energiaa -hankkeen kayttdon tutkimuksiin
perustuvaa tietoa perhetydsta erityislapsiperheissd. Hanketyontekijat voivat kayttaa
kirjallisuuskatsauksen tuloksia pohjana artikkeleille, ja yhdistelld niitd hankkeessa karttuvan
kokemustiedon kanssa, eli hyodyntaa kirjallisuuskatsausta hankkeen yhden alatavoitteen
saavuttamiseen: "Alatavoite 5: Lisata tietoa ennaltaehkaisevasta erityislapsiperhetyosta perhetyon
viitekehyksessa” (Oulun seudun omaishoitajat ry 2017). Kirjallisuuskatsaus voi tuoda uusia
nakokulmia hankkeessa tehtavaan tyohon perheiden arjen areenoilla. Kirjallisuuskatsaus voi olla

apuna hankkeen tarkoittaman erityislapsiperhetyon ja sen sisaltdjen maarittelyssa.

Tutkimuskysymys ohjaa koko kuvailevan kirjallisuuskatkauksen prosessia ja usein tasmentyy
alustavan Kkirjallisuushaun avulla (Kangasniemi ym. 2013, 294-295). Opinnaytetydssani on yksi
tutkimuskysymys: "1. Miten tukea erityistd tukea tarvitsevan lapsen perheen arkea?”
Tutkimuskysymys oli aluksi muodossa "Millaista perhetydta tehdaan perheissa, joissa on erityista
tukea tarvitseva lapsi?”, mutta alustavien kirjallisuushakujen jalkeen se muotoutui lopulliseen
muotoonsa, jossa keskiossa on perheen arjen tukeminen painottamatta perhetyota.
Tutkimuskysymyksen muovautumiseen vaikutti englanninkielisten lahteiden kaytto, joissa

perhetyélle ei 10ydy varsinaisesti vastaavuutta, vaan enemman puhutaan perheen tukemisesta
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yleensa ja perheterapiasta. Myoskaan suomenkielisissa lahteissa perhetyota erityistd tukea
tarvitsevien lasten perheiden kanssa ei eritella, vaan niissa puhutaan yleisemmin siita, miten

perhetta tuetaan.

Opinnaytetydprosessin aikana oppimistavoitteenani oli vahvistaa koulutukseni aikana saamiani
sosiaalialan ammattikorkeakoulutuksen kompetensseja (Sosiaalialan ammattikorkeakouluverkosto
2016). Tavoitteenani oli vahvistaa etenkin sosiaalialan  asiakastyon osaamista,
palvelujarjestelmaosaamista ja tutkimuksellista kehittamis- ja innovaatio-osaamista tutkimukseni
edetessa, kun hankin tietoa, analysoin, pohdin ja reflektoin lukemaani. Luvussa 8 Pohdinta arvioin

tavoitteideni toteutumista.

Tarkeé tavoitteeni oli oppia tekemaan eettista ja luotettavaa tutkimusta ammattikorkeakoulutasolla.
Tama liittyy tutkimuksellisen kehittdmis- ja innovaatio-osaamisen kehittdmiseen. Tavoitetta tuki
aineistoihin perehtyminen huolellisesti ja tutkimus- ja kehittamistyon eettisten periaatteiden ja
ohjeiden mukaisesti toimiminen, esimerkiksi seuraamalla Kangasniemen ym. (2013), Tuomen &

Sarajarven (2018) ja Salmisen (2011) julkaisujen ohjeita.

Viimeisena oppimistavoitteenani oli vahvistaa osaamistani erityisen tuen tarpeessa olevien lasten
perheiden arjen tukemisesta, eli kehittdd palvelujarjestelma- ja asiakastyon osaamistani
syventymalla tutkimuksessani erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden palvelutarpeisiin. Osaan
edistaa erityista tukea tarvitsevien perheiden etua monialaisessa yhteisty0ssa. Tunnen perheiden
haasteita ja tarpeita paremmin kuin ennen tutkimuksen tekemista ja pystyn tietoon perustuen
perustella nékokantani. Osaan tukea perheitda yksildllisesti ja perhelahtbisesti perheiden
moninaisuuden huomioiden ja ottaa huomioon teoriatiedon asiakasperheen palveluiden

suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa yhdessa perheen kanssa.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Kaytan opinndytetyoni tutkimusmenetelmand kuvailevaa Kkirjallisuuskatsausta. Kuvaileva
kirjallisuuskatsaus on systemaattista kirjallisuuskatsausta valjempi tutkimusmenetelma (Salminen
2011, 9-11). Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen erityispiirteitd ovat kuvailu, aineistolahtoisyys ja
ymmartaminen, ja sind on neljd vaihetta: tutkimuskysymyksen muodostaminen, aineiston
kerdaminen, aineiston kuvailu ja tulosten tarkastelu. Vaiheet eivat valttamatta etene lineaarisesti,
vaan ne voivat edetd osittain paallekkain keskustellen keskenaan. (Kangasniemi ym. 292-294,
2013.)

Tutkimuskysymyksen muodostamista kuvasin edellisessa luvussa 3 Tutkimuksen tarkoitus,
tavoitteet ja tutkimuskysymys. Tutkimuskysymykseni "Miten tukea perheitd, joissa on erityista tukea
tarvitseva lapsi?” ohjasi aineiston valintaa. Valitsin aineistoksi materiaaleja, jotka kasittelevat
tutkimuskysymykseni  aihetta.  Aineistoa kuvailemalla, vertailemalla, yhdistelemalld ja
syntetisoimalla vastasin tutkimuskysymykseen ja tein tutkimukseni johtopaatokset. Tulosten
tarkasteluvaiheessa arvioin tutkimukseni ja sen hakuprosessin luotettavuutta ja eettisyytta ja

rakensin pohdinnan.

41 Kirjallisuushaku ja aineiston valinta

Toteutin  opinnaytety6ni alustavan tiedonhaun seka varsinaisen kirjallisuushaun Oulun
ammattikorkeakoulun kirjaston sosiaalialan tiedonhakuoppaan esittelemissa elektronisissa
tietokannoissa eri hakusanoja kayttaen. Toteutin kaksi alustavaa kirjallisuushakua, ensimmaisen
yhdessa kirjaston informaatikon kanssa ja toisen my6hemmin itsendisesti. Alustavat
kirjallisuushaut ohjasivat varsinaista kirjallisuushakua. Kaytin hauissa informaatikon suosituksesta
seuraavia kotimaisia ja ulkomaisia elektronisia tietokantoja:

- Finna

- Elsevier

- Wiley

- Ebsco (CINAHL ja Academic Search Elite)
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Tilaaja toivoi materiaalia my0s kansainvalisista tutkimuksista, joten otin mukaan englanninkielisia
tietokantoja. Suomeksi tutkimusta on vahaisesti saatavilla, joten englannin kieli lisési aineistoa
huomattavasti. Aluksi listalla oli myos Melinda- ja Arto-tietokannat, mutta ne karsiutuivat pois toisen
alustavan kirjallisuushaun aikana. Arto ei tuottanut yhtaan relevanttia tulosta, ja Melindaa en

teknisista syista pystynyt kayttamaan.

Maéarittelin hakusanat kayttamalla YSA-asiasanastoa ja MOT Online -sanakirjaa englanninkielisten
kasitteiden valinnassa. Informaatikko suositteli muutamia kasitteitd, joita en ollut tullut ajatelleeksi,
kuten pitk&aikaissairas. Hakusanat tasmentyivat alustavien kirjallisuushakujen aikana. Esimerkiksi
kasitteen voimavaraléhtbisyys kayttd hakusanana aiheutti sen, ettei kotimaisista tietokannoista
I6ytynyt yhtaan osumaa, ja ulkomaisistakin heikosti. Englanninkielisissa tietokannoissa arki-sanan
kaannoksille everyday life, ordinary life ja daily life ei tutkimuksen kontekstissa tullut osumia. Siispa
jatin kyseiset hakusanat pois. Kaytin joka tietokannassa samoja hakusanoja ensimmaisella
hakukierroksella. Alustavissa kirjallisuushauissa todetun tulosten suuren maaran vuoksi lisésin
hakusanoja ja muokkasin hakulausekkeita kuhunkin tietokantaan sopiviksi seuraavilla
hakukierroksilla, silla jokainen tietokanta on erilainen. Nain sain osuvampia hakutuloksia. Kaytin
suomalaisessa Finna-tietokannassa seuraavia hakusanoja:

- perhety0, sosiaalityd, perheen tukeminen, perhepalvelu, tuki, tukeminen

- erityisen tuen tarve, erityista tukea tarvitseva lapsi, erityinen tuki, vammaisuus,

pitkaaikaissairas
- lapsi, nuori

- perhe, vanhempi, vanhemmuus, sisarus

Englanninkielisissa hauissa Elsevier-, Ebsco- ja Wiley-tietokannoissa kaytin naita hakusanoja:
- family work, family services, family support, social work
- special needs, exceptional needs, special support, children with disability, disabil-
ity, impairment, chronically ill
- child, adolescent, youth, teenager
- family, relative, parent, sibling
- disabled children, children with disabilities, exceptional children, child disabled

- intervention, strategy, best practice, method, model, practical implementation

Samaa tarkoittavat hakusanat ovat samalla rivilla, ja kaytin niitd Boolen OR-operaattorilla. Eri asiaa
tarkoittavia hakusanoja etsin AND-operaattorilla, eli kaikkien kasitteiden tuli esiintya samassa
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julkaisussa. Hakusanoja katkaisin tietokannasta riippuen joko *- tai ?-merkilla. Hakusanan
katkaiseminen mahdollisti hakusanan esiintymisen taivutetussa muodossa. Hakulauseke voi
nayttaa esimerkiksi talta: perhetyd OR “ehkaiseva perhetyd” OR "ennaltaehkaiseva perhetyd” AND

*9

“erityisen tuen tar*” OR “erityistd tukea tarvitseva lapsi” OR “erityinen tuki” OR vammai* OR
pitkaaikaissai* AND lapsi OR perhe”. Mikali tietokannan hakukone mahdollisti, rajasin haun pelkkiin

tiivistelmiin (Abstract) hakujen osuvuuden parantamiseksi tutkimuksen kannalta.

Toteutin aineiston valinnan eksplisiittisesti, eli hyodynsin haussa etukateen maariteltyja rajauksia,
mutta pystyin poiketa niista, kun se oli merkityksellistd tutkimuskysymykseen vastaamisen
kannalta. Kirjallisuuskatsauksessa seka tutkimuskysymys etté aineisto tarkentuvat koko prosessin
ajan, koska keskeista kirjallisuuskatsauksessa on jatkuva reflektointi ja aineiston sisaltd
(Kangasniemi ym. 2013, 296). Alustavissa Kkirjallisuushauissa huomasin, ettd perhety6n
nakokulmasta varsinaisia perheen tukemisen malleja tai kaytantoja [dytyi tietokannoista vahan, jos
ollenkaan. Enemmaén tutkimusta oli tehty sen sijaan erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien
tukemisesta ja siita, millaista tukea perheet ylipdansa toivovat. Tassa vaiheessa muokkasin

tutkimuskysymyksen muotoon, miten tukea perhetta, jossa on erityista tukea tarvitseva lapsi.

Dokumentoin hakuprosessin vaiheet aineistohausta aineiston valintaan. Prosessin dokumentointi
on tarkedd tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin kannalta (Kangasniemi ym. 2013, 297).
Dokumentoin muun muassa kayttdmani hakulausekkeet, osumien lukumaaran kussakin
tietokannassa ja valitsemani aineistot. Valitsin lopullisen aineiston taulukossa 1 mainituilla
sisaanotto- ja poissulkukriteereilla. Poissuljin aineistoa ensin otsikon, sitten abstractin/tiivistelman

ja lopulta tutkimuksen koko tekstin perusteella.

TAULUKKO 1. Siséénotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit
- on suomen- tai englanninkielinen - on kirjallisuuskatsaus
- on maksutta kaytettavissa - on opinnaytetyo
- on elektronisesti saatavilla - liian kaukana maantieteellisesti (ei
- julkaistu vuonna 20009 tai sen jalkeen vastaa Suomen tilannetta)
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Muun kuin suomen- ja englanninkielisia tutkimuksia en pystynyt lukemaan ja arvioimaan
puutteellisen kielitaitoni vuoksi. Aineiston oli oltava elektronisesti saatavilla, koska opinnaytetyon
toteuttamisen aikana minulla ei ollut paasya painettuun materiaaliin ulkomailla olon vuoksi.
Opinnaytetyodllani ei ollut budjettia, joten aineiston oli oltava maksuttomasti saatavilla.
Korkeakoulun opinndytetyona tehtavan kirjallisuuskatsauksen lahteena ei voi olla toinen

opinnaytetyd tai kirjallisuuskatsaus, joten suljin ne heti pois aineiston valinnassa.

Aineiston rajaamiseksi asetin aineiston vuosivaliksi 2009-2019. Aikarajaus yhdessa
maantieteellisen/kulttuurisen rajauksen kanssa auttoi poissulkemaan tutkimukset, joiden konteksti

on liian erilainen verrattuna Suomen tilanteeseen 2010-luvulla.

Haku 1 oli kaikissa tietokannoissa sama:
family support OR social support OR family services
AND disability OR disabilities OR disabled OR impairment OR impaired OR special OR
special needs OR chronically ill
AND children OR adolescents OR youth OR child OR teenager
AND family or families or relatives or parents or siblings
AND disabled children or children with disabilities or child, disabled or exceptional children
AND interventions or strategies or best practices or method or model or practical imple-

mentation

Haku 1 tuotti Ebscossa 68 osumaa, Elsevierissa 7527 osumaa, Wileyssa 3 osumaa ja Finnassa 12
osumaa. Ensimmaisen hakukierroksen jalkeen oli selvaa, ettda muissa tietokannoissa paitsi
Ebscossa oli tehtava hakuja raataloidysti. Tarvitsin Elsevierissa rajatumpia osumia ja Wileyssa

seka Finnassa enemman osumia. Kuvaan kirjallisuushaun valintaprosessia taulukossa 2.
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TAULUKKO 2. Kirjallisuushaun valintaprosessi

Tietokanta Hakujen Haku- Valittu Valittu ab- Suljettu Valitut
lukumaara tuloksia otsikon stractin pois koko yhteensa
(duplikaatit perus- perus- tekstin pe-
mukana) teella teella rusteella
Ebsco 1 68 15 7 4 3
Elsevier 11 Yli 10000 7 1 1 0
Wiley 5 299 9 7 6 1
Finna 4 155 4 3 2 0
Yhteensa 21 yli 10522 35 18 13 4

Ebscossa haun rajauksina olivat vuosivali 2009-2019, kielend englanti, aineiston tyyppina
Scholarly (Peer Reviewed) Journals ja esiintyvyys pelkastaan Abstract tai Subject terms. Haku 1
olimenestyksekas osumien kannalta. Tein silti useampia hakuja, jotta varmistuin, etté olin kayttanyt
parhaita hakusanoja. Valitsin 15 julkaisua otsikon perusteella. Abstactin perusteella valitsin naista
seitseman aineistoa. Seuraavaksi suljin valituista aineistoista koko tekstin perusteella pois kolme,
jotka eivat vastanneet tutkimuskysymykseeni ja yhden, joka oli maksullinen. Tutkimusaineistoon
valikoitui kolme aineistoa Ebscosta: How to support families of children with disabilities? An explor-
atory study of social support services (Tétreault, Blais-Michaud, Deschénes, Beaupré, Gascon,
Boucher & Carriére 2012), Parents' Experiences of the Provision of Community-Based Family Sup-
port and Therapy Services Utilizing the Strengths Approach and Natural Learning Environments
(Carlson, Armitstead, Rodger & Liddle 2010) ja The impact of child, family, and professional support
characteristics on the quality of life in families of young children with disabilities (Davis & Gavidia-
Payne 2009).

Elsevierissa minulla ei ollut paasya tarkennettuun hakuun (Advanced search), joten haun
rajaaminen oli vaikeampaa. Asetin rajauksiksi vuosivalin 2009-2019 ja aineiston tyypin Research
articles ja kieleksi englannin. Rajausta Abstractiin ei ollut mahdollista asettaa. Kun haku 1 tuotti yli
7500 osumaa, oli selvaa, etta hakulauseketta on muokattava. Yhteensa 11:std hausta poimin

seitseman julkaisua. Suljin aineistosta pois yhden maksullisuuden vuoksi ja viisi julkaisua abstractin

19



perusteella siksi, etteivat ne vastanneet tutkimuskysymykseeni. Lopulta jaljella oli yksi julkaisu,
jonka suljin pois, kun koko tekstista kavi ilmi, etta julkaisu oli lian [a@ketieteellinen, eika antanut
aineksia perhetydhon. Poissulkemisten jalkeen Elsevieristda ei jaanyt yhtdan julkaisua
kirjallisuuskatsaukseni aineistoon. Pohdin, ep&onnistuinko tutkijana, kun en pystynyt hyédyntaa
ainuttakaan julkaisua valtavasta tietovarannosta. Toisaalta ajattelen, ettd tutkimustani varten

aineistoa I0ytyi riittdvasti muista tietokannoista.

Wiley-tietokannassa rajauksina oli vuosivali 2009-2019 ja julkaisun tyyppi Journals. Haku 1 tuotti
vain kolme osumaa, joista mikaan ei ollut tutkimukseni kannalta merkittdva. Yhteensa tein viisi
hakua, joista otsikon perusteella valitsin yhdeksan julkaisua. Abstractin perusteella valitsin tasta
aineistosta seitseman. Lopulta koko tekstin perusteella poissuljin aineistosta yhden siksi, etta se
on kirjallisuuskatsaus, yhden maksullisuuden vuoksi, yhden siksi, ettd tutkimus oli tehty liian
kaukana maantieteellisesti ja kolme siksi, etteivat ne vastanneet tutkimuskysymykseeni. Lopulta
Wiley-tietokannasta tutkimusaineistooni jai yksi julkaisu: How to support families of children with
disabilities? An exploratory study of social support services (Tétreault, Blais-Michaud, Deschénes,

Beaupré, Gascon, Boucher & Carriére 2012).

Finna-tietokannassa rajauksina oli vuosivali 2009-2019, kieli suomi, aineistotyyppi vaitdskirja,
artikkeli, e-artikkeli tai kirja. Aineiston oli my0s oltava saatavilla verkossa. Haku 1 tuotti 12 osumaa,
joista otsikon perusteella kaksi oli tutkimuskysymykseni kannalta oleellisia. Tein lisaa hakuja ja
valitsin tuloksista kaksi muuta julkaisua otsikon perusteella. Tiivistelman perusteella poissuljin
valituista neljasta julkaisusta yhden, koska se ei vastannut tutkimuskysymykseeni. Kaksi julkaisua
poissuljin koko tekstin perusteella, koska ne eivat lopulta vastanneet tutkimuskysymykseeni.
Lopulta jaljella oli vain tietoperustassakin kayttamani Tavallisen erityinen lapsi - onnistuneen
yhteistydn arvoitusta ratkomassa (Maattda & Rantala 2016). Totesin kirjallisuuskatsauksen
metodipajan muistinpanoni uudelleen lapikaytyani, etta tietoperustassa kaytettyja lahteita ei enaa
voi hyddyntaa itse kirjallisuuskatsauksen aineistona. Siispa Finna-tietokannasta aineistooni ei

valikoitunut yhtaan julkaisua.
Kaikki nelja valittua aineistoa olen esittanyt taulukossa 2. Ebsosta ja Wileysta tutkimukseeni

valikoituneista julkaisuista yksi oli sama, joten lopullinen julkaisujen maara tutkimusaineistossani

oli kolme.
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TAULUKKO 2. Valitut julkaisut tietokannoittain

Tietokanta Julkaisu Julkaisun tyyppi
Ebsco How to support families of children with disabilities? An  tutkimusartikkeli
exploratory study of social support services
Parents' Experiences of the Provision of Community- tutkimusartikkeli
Based Family Support and Therapy Services Utilizing the
Strengths Approach and Natural Learning Environments
The impact of child, family, and professional support char-  tutkimusartikkeli
acteristics on the quality of life in families of young children
with disabilities
Wiley How to support families of children with disabilities? An  tutkimusartikkeli

exploratory study of social support services

4.2 Aineiston analysointi

Keskeista kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston analysoinnissa on luoda synteesi ja tehda
laajempia johtopaatoksia aineistosta sen referoinnin tai tiivistamisen sijaan (Kangasniemi ym. 2013
viittaavat Green ym. 2006, Heinrich 2002, Polit & Beck 2012 ja Rother 2007). Analyysivaiheessa
kokosin valitsemani aineiston yhteen, vertailin niita keskenaan ja pyrin luomaan niista jasentyneen
kokonaisuuden. Aineistosta erityisen merkittavaksi nousevia lahteita voidaan kayttaa paalahteena
tai painotusnékokulmana analyysissa, mikali valinta perustellaan kriittisesti (Kangasniemi ym.

2013, 297). Niin ei omassa tutkimuksessani kaynyt, vaan kaikki kolme aineistoni tutkimusartikkelia

olivat samanarvoisessa asemassa.

Analysoin kirjallisuushaussa saatua aineistoa aineistolahtoista sisallonanalyysia kayttaen seuraten
Tuomen & Sarajarven (2018) ohjeita. Aineistolahtinen sisalldnanalyysi on kolmivaiheinen

prosessi, joka etenee aineiston redusoinnista eli pelkistamisesta aineiston klusterointiin eli
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ryhmittelyyn ja viimeiseksi abstrahointiin eli teoreettisten kasitteiden luomiseen. Kavin jokaisen

tutkimusaineistoni julkaisun huolellisesti |api.

Sisallonanalyysin redusointi- eli pelkistamisvaiheessa karsin aineistosta ylimaaraisen ja etsin
tutkimuskysymystd kuvaavia ilmaisuja. Lahdin likkeelle yhdestd julkaisusta ja etenin
systemaattisesti jokaisen aineistoni julkaisun lapi. Merkitsin julkaisujen alkuperaisilmaukset
yliviivaustussilla ja taulukoin ne ja niitd kuvaavat pelkistetyt iimaukset allekkain. Samaa taulukkoa
kaytin myohemmin aineiston klusteroinnissa eli luokittelussa. Taulukko on liitteessa 1. Esimerkiksi
alkuperaisilmaus “All parents found that the team members were very responsive to their needs”

(Carlson ym. 2010, 568) on pelkistettyna: "Herkkyys perheen tarpeille”.

Luokittelu on osa abstrahointi- eli kasitteellistamisprosessia. Luokitteluvaiheessa kokosin samaa
ilmidta kuvaavista pelkistetyista ilmauksista alaluokkia ja nimesin ne sisaltda vastaavasti. Tein
luokittelun yhteensa kolme kertaa paatyen hiukan erilaisiin jaotteluihin. Viimeiseksi tekemani
luokittelu vastasi tutkimuskysymykseeni parhaiten ja on esitetty liitteessa 2. Esimerkiksi pelkistetyt
ilmaukset “Tukea antavat ja kannustavat ammattilaiset’, “Ammattilaisten sitoutuneisuus:
ystavallisyys, auttavaisuus, huolehtivaisuus, myodtatuntoisuus, lahestyttavyys” ja "Herkkyys
perheen tarpeille” muodostavat alaluokan Ammattilaisten ominaisuudet. Jatkoin luokittelua
luomalla alaluokista ylaluokkia. Ammattilaisten ominaisuudet -alaluokka yhdessd Ammattilaisten
asenteet -alaluokan kanssa muodostavat ylaluokan Ammattilaisten suhtautuminen perheeseen,
koska ne kuvaavat yhdessa ammattilaisten ominaisuuksia ja asenteita, jotka vanhemmat olivat
kokeneet myonteisesti. Tyon luonne -paaluokan alle paatyivat ne alaluokat, jotka kuvasivat tyon
sisaltoja ja tapoja, joilla ammattilaiset olivat valinneet kohdata perheen. Muut muodostamani
ylaluokat ovat Psykososiaalinen tuki ja Konkreettinen apu ja tieto. Ammattilaisten ominaisuudet ja
Tyon luonne -ylaluokat yhdistaa paaluokka Ammattilaisten tydote. Molemmat paaluokat yhdistavan
luokan nimeksi annoin Perheen tukeminen arjessa. Yhdistava luokka oli suoraan

tutkimuskysymyksesta juontuva.

Abstrahointi eli kasitteellistaminen etenee aineiston ilmaisuista teoreettisiin kasitteisiin ja
johtopaéatoksiin (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122-126). Ylaluokkien yhdistely paaluokiksi ja kaiken
kokoavan yhdistavan luokan muodostaminen olivat jo aineiston kasitteellistamista. Abstrahoimalla
rakensin kuvauksen niiden perheiden arjen tukemisesta, joissa on erityista tukea tarvitseva lapsi.

Kuvaan tuloksia paaluvussa 5 Perheen tukeminen arjessa.
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5 PERHEEN TUKEMINEN ARJESSA

Tutkimuksen tuloksena perheen tukeminen, kun perheessa on erityista tukea tarvitseva lapsi,

koostuu kahdesta elementistd, ammattilaisten tydotteesta ja tukimuodoista. Ty6ote kuvaa sitd,

miten tukimuotoja toteutetaan ja annetaan ja sitd, millainen rooli ammattilaisella tuen antajana on.

Tukimuodot ovat toimenpiteitd ja tyon sisaltéja. Tutkimuksen aineiston analysoinnissa syntyneet

luokat ovat kuvattuina kuviossa 1.
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KUVIO 1. Perheen tukeminen
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5.1 Ammattilaisten tyoote

Ammattilaisten tyoote -paaluokka kuvaa sita, miten perheille suunnattuja tukimuotoja toteutetaan,
eli miten perheita tuetaan ja millainen on ammattilaisten rooli tuen antajana. Ty6n luonteessa on
esitettynd tukemisen tapoja, eli millaista tuki on. Ammattilaisten suhtautuminen perheeseen kuvaa

ammattilaisten asenteita ja ominaisuuksia, jotka vaistamatta nakyvat tydskentelyssa.

Tyon luonne

Yksilollinen tuki nousi aineistosta merkittdvimmaksi osaksi tyon luonnetta, silla sitd kuvaavia
imaisuja esiintyi aineistossa yhteensa 12 kertaa, kun muita tyon luonteen alaluokkia kuvaavia
imaisuja esiintyi 3-7 kutakin. Perheen yksildllisiin tarpeisiin raataloity tuki on perhekeskeisyyden
perusta (Davis & Gavidia-Payne 2009, 161). Vanhemmat kokevat hyodyllisend sen, kun
tydskentely tapahtuu perheen luonnollisissa ymparistoissa, kotona, koulussa tai paivahoidossa.
Vanhemmat arvostavat sitd, kun ammattilaiset reagoivat herkasti perheen tarpeisiin ja tuen
kestossa ollaan joustavia perheen tarpeiden mukaan. Tyoskentelyssd myds keskitytd@n niihin
asioihin, jotka perhe itse maarittelee tarkeiksi sillé hetkella. (Carlson ym. 2010, 565; 568.) Kuitenkin
rippumatta tuen kestosta, jos vanhemmat eivat koe saamaansa tukea mydnteisena, tuki ei vaikuta
positiivisesti perheen elamanlaatuun. Palvelujen suunnittelussa on tarkeda huomioida perheiden
késitys auttavuudesta. Perheet tarvitsevat erilaisia tukitoimia eri elaménvaiheissa, jotta ne
vastaavat heidan ainutlaatuisiin tarpeisiinsa. On jopa mietittdva uusia palveluiden muotoja, jotta
palvelut tdydentéisivat toisiaan ja tukisivat perhettd mukautumisessa. (Davis & Gavidia-Payne
2009, 159-161; Tétreault ym. 2012, 279.)

“ - services should be offered in different ways and at strategic times during the family cycle.”

“Many parents discussed how the team would focus on what issues the family thought were im-

portant or what they would like assistance with at that time.”

Perhekeskeisessa tyoskentelyssa perhe itse maarittelee, missa tarvitsee tukea. Mukaan
tydskentelyyn otetaan koko perhe. (Carlson ym. 2010 568.) Perhekeskeisessa tydskentelyssa
tiedostetaan perheen yksildllisiin tarpeisiin raataloidyn tuen tarkeys. Perhekeskeinen ammattilais-

apu ennustaa perheen parempaa elaméanlaatua. (Davis & Gavidia-Payne 2009, 159.)
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“ - importance of a family-centred approach to intervention that acknowledges and provides sup-

port that is tailored to the unique needs of each individual family.”

Voimaannuttava tuki on yhteydessa asennetydhon vanhempien kanssa. Voimaannuttava tuki
auttaa vanhempia suhtautumaan lapsen ja perheen tulevaisuuteen valoisammin ja auttaa
tunnistamaan vahvuuksia. Vanhemmat kokevat myonteisena voimaannuttavan, perhekeskeisen
tuen, joka tapahtuu perheen arkiymparistossa. (Carlson ym. 2010, 569-570) Vanhemmat, jotka
saavat voimaannuttavaa tukea, ilmoittavat todennakéisemmin paremmasta hyvinvoinnista seka

tyytyvéisyydesta vanhemmuuteen ja perheen yhtenéisyyteen. (Davis & Gavidia-Payne 2009, 159.)

“Parents who are exposed to help-giving styles that have enabling and empowering conse-
quences, such as those produced by family-centred support, are more likely to report greater over-

all well-being, satisfaction with parenting and family unity.”

Perheen verkoston huomiointi nousi merkittavaksi tyon luonteen osaksi Davis & Gavidia-Paynen
(2009) tutkimuksessa. Tarkeda on ottaa perheen olemassa olevat luonnolliset verkostot osaksi
interventiota, silla sukulaisten ja ystavien tuki parantaa perheen henkista hyvinvointia. Sukulaisilta
saatu tuki on jopa merkittavampaa, kuin ystavilté saatu tuki paremman eldmanlaadun ennustajana.
Sukulaisten ja ammattiauttajien tuella on perheen tulotasoa suurempi vaikutus perheen
eldmanlaatuun. (Davis & Gavidia-Payne 2009, 159-160.) Carlsonin ym. (2010, 565) tutkimuksessa
vanhemmat kokivat hyodylliseksi sen, ettd ammattilaiset vierailevat lapsen koulussa tai

paivahoidossa, ja ottivat nain perheen verkoston huomioon.

“ - informal support, particularly from extended family should continue to be viewed as a vital com-

ponent of effective intervention since it appears to promote a source of respite in these families.”

“ - itis important to note that this family variable [family income] was no longer a significant predic-
tor of positive family outcomes when support from ex- tended family members and professional

support were taken into consideration.”

Muita tydskentelyn periaatteita, jotka vanhemmat kokevat myonteisina ovat yhdessa tyoskentely,
pitkajanteisyys ja johdonmukainen yhteydenpito. Vanhemmille on tarkeaa kokemus, etta heita
kohdellaan aktiivisena osana lapsensa huolenpidossa ja ettda perhe on mukana kaikessa
paatoksenteossa. Palvelujen toteuttaminen koordinoidusti, ymmarrettavasti ja perheita
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kunnioittaen ja tukien on yhteydessa myonteisiin tuloksiin perheissa. (Carlson ym. 2010, 567-568;
Davis & Gavidia-Payne 2009, 159.)

“Participants spoke of the development of these relationships due to sustained and consistent con-

tact with team members.”

“ - highlight the importance of delivering services to families of children with disabilities in a sup-

portive and respectful manner - -*

Ammattilaisten suhtautuminen perheeseen

Ammattilaisen tulee luoda hyva suhde asiakasperheeseen, ja pyrkia edelleen vahvistamaan sita.
Vastaavasti perheen tulee pystya luottamaan ammattilaiseen. Perheet kokevat suhteen kehittyvan,
kun yhteydenpito on jatkuvaa ja pitkdjanteista. (Davis & Gavidia-Payne 2009, 161; Carlson ym.
2010, 570.) Ammattilaisten on tarkeaa tiedostaa, etta heidan asenteensa ja toimintansa vaikuttavat
perheeseen. (Davis & Gavidia-Payne 2009, 161.) Esimerkiksi ammattilaisen ehdottoman
myOnteinen suhtautuminen perheen erityistd tukea tarvitsevaan lapseen muuttaa vanhemman

késitysta lapsesta (Carlson ym. 2010, 568).

“Professional caregivers need to appreciate their role and endeavour to establish and maintain a

good working relationship with these families.”

Carlson ym. (2010, 567-568) nostavat tutkimuksessaan esiin vanhempien mainitsemia
ammattilaisten hyvia ominaisuuksia. Vanhemmista ammattilaisen hyvia ominaisuuksia ovat
kannustavuus, sitoutuneisuus, ystavallisyys, auttavaisuus, valittaminen, myotatuntoisuus ja
lahestyttavyys. Perheet arvostavat sita, etta ammattilainen reagoi herkasti perheen tarpeisiin ja

suhtautuu myonteisesti lapseen.

“All parents found that the team members were very responsive to their needs.”

5.2 Tukimuodot

Aineistosta perheen arkea tukeviksi tukimuodoiksi nousivat konkreettinen apu ja tieto, seka

psykososiaalinen tuki. Molempia tarvitaan, jotta vastataan perheiden yksildllisiin tarpeisiin.
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Konkreettinen apu ja tieto

Tuki on laaja kasite, mutta sen perimmainen merkitys on osallisuuden edistaminen. Tarkemmin
perheen sosiaalista osallisuutta ja integraatiota tukevia palveluita ovat kuljetuspalvelut,
virkistystoiminta ja ryhmatoiminta. (Tétreault ym. 2012, 277; Carlson ym. 2010, 566.)
Ryhmaétoiminta, kuten tyOpajat, ovat paitsi perhetta tukevia, myds vertaistuen ja kohtaamisen
paikkoja. Ryhmamuotoinen tyoskentely luo yhteison ja yhteenkuulumisen tunnetta. (Carlson ym.
2010, 564-566.)

“Leisure, sports and social activities constitute interventions that aim to support families in their

efforts to promote the integration of the child and/or family in social activities or leisure.”

“Participants also spoke of becoming connected to the service and how it provided them with a

sense of community and belonging and it reduced their initial feelings of isolation.”

Tiedollinen tuki auttaa perhettd ymmartamaan perheen erityisté tukea tarvitsevaa lasta ja saatavilla
olevia palveluja. Perhe voi tarvita tydkaluja, neuvoja ja opastusta lasta ja perhettd koskevassa
paatoksenteossa. Perhe voi tarvita lakineuvontaa, jotta he ymmartaisivat paremmin oikeutensa ja
heille kuuluvat palvelut. Perhe voi tarvita tukea myds oikeuksiensa puolustamisessa. (Tétreault ym.
2012, 276.) Vanhemmat arvostavat sita, ettd ammattilainen tarjoaa tietoa ja tietolahteita,
esimerkiksi tietopaivien ja uutiskirjeen muodossa. Tapahtumista kannattaa tiedottaa monessa

kanavassa, esimerkiksi puhelimitse, sahkopostitse ja uutiskirjeelld. (Carlson ym. 2010, 566.)

“Participants described the team providing information and resources. The team organized ‘re-
source days’ as a part of the service and a reqular newsletter that provided information to parents.

These were often discussed by participants as valuable in increasing their knowledge.”

Tauko perheelle, hataapu, lastenhoito ja tuki paivittaisissa toiminnoissa nousivat esiin vain
Tétreaultin ym. (2012, 278) tutkimuksessa. Lepotauolla (engl. respite) tarkoitetaan palvelua, jossa
lapsi on tilapaishoidossa muutamasta tunnista useampaan viikkoon saanndllisesti tai silloin talloin.
Tauon tarkoituksena on antaa perheelle mahdollisuus rentoutua. Tuki paivittaisissa toiminnoissa
on apua, neuvontaa ja tukea, joilla helpotetaan arkipaivan askareita. Perhe voi tarvita

lastenhoitoapua vanhempien poissa ollessa, esimerkiksi tyopaivan tai harrastusten aikana.
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Hataapu vastaa perheen tarpeisiin epatavallisissa ja suunnittelemattomissa tilanteissa. Hataapu

voi olla taloudellista hataapua tai majoitusta lapselle tai koko perheelle, kunnes tilanne on vakaa.

"These respites allow relief from stress and fatigue caused by responsibilities related to special
needs of the child with disabilities. This support focuses on the welfare of the child and his family

and is offered either at home or else.”

Psykososiaalinen tuki

Tarkeimmat aineistosta nousseet psykososiaalisen tuen muodot ovat asennetyé vanhempien
kanssa ja perheenjasenten tukeminen. Asennetyd vanhempien kanssa tarkoittaa myonteisen
kuvan rakentamista lapsesta (Davis & Gavidia-Payne 2009, 160; Carlson ym. 2010, 564).
Vanhemman ajatus esimerkiksi lapsen haastavasta kayttaytymisesta vaikuttaa vanhemman
stressiin ja koko perheen hyvinvointiin (Davis & Gavidia-Payne 2009, 160). Vanhempien késityksia
lapsestaan muuttaa esimerkiksi jo ammattilaisen mydnteinen suhtautuminen lapseen ja sité tukeva
puhetapa (Carlson ym. 2010, 570).

“The majority of parents discussed how the team was very ‘positive’ about their child. One parent

phrased it as ‘celebrating’ with them and the progress their son was making.”

Perheenjasenten tukeminen on adaptaatiossa tukemista. Ammattilaiset vahvistavat muiden
perheenjasenten kykyja tukea erityista tukea tarvitsevaa perheenjasenta, lasta tai sisarusta, ja
tukevat perheenjasenten roolien ja velvollisuuksien toteutumista. Psykososiaalisen tuen
tavoitteena on vahentaa perheensisaisia jannitteita ja palauttaa tai yllapitaa perheen tasapainoa.
(Tétreault ym. 2012, 276-279.) Vuorovaikutuksen tukeminen esiintyi aineistossa kerran, ja silla
tarkoitetaan palautteen antamista vanhemmalle vuorovaikutuksesta lapsensa kanssa (Carlson ym.
2010, 565).

“Psychosocial support is defined as being interactions that aim to reduce social tensions and main-

tain or restore family harmony. This type of support promotes a greater adaptation to the child’s

disabilities.”
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6 JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksessa nousi esille yksildllisen tuen tarkeys merkittdvimpana osana tydskentelya.
Ekokulttuurisen teorian mukaan perheiden parissa tehtavan tyon lahtokohtana ovat juuri lapsen ja
perheen tarpeet (Maatta & Rantala 2016, 68). Jokainen perhe on ainutlaatuinen ja erilaisessa
eldmantilanteessa. Perheet tarvitsevat heidan yksildllisiin tarpeisiinsa raatéloitya tukea, niin tuen
sisaltojen kuin kestonkin mukaan. Perheen tulee itse olla maarittelemassa, millaista tukea he
tarvitsevat ja mihin tyoskentelylla pyritaén vaikuttamaan, sillé jos perhe ei koe saamaansa tukea
auttavana, ei silld ole myonteista vaikutusta perheen tilanteeseen. Jos perhe saa useaa eri
palvelua, tulisi pyrkia palvelujen kattavuuteen ja toisiaan taydentavyyteen. (Carlson ym. 2010, 565;
568; Davis & Gavidia-Payne 2009, 159-161; Tétreault ym. 2012, 279.)

Rantalaiho (2006, 54) kertoo ystavilta ja sukulaisilta saadun tuen antavan voimavaroja perheen
vanhemmille. Tutkimuksen tulokset vahvistavat tatd nakemystd, ja antavat syyn hyddyntaa
perheen luonnollisia verkostoja entistda enemman tyoskentelyssa. Sukulaisten ja ystavien tuki
parantaa perheen henkistd hyvinvointia tarjoamalla vanhemmille mahdollisuuden lepoon ja

emotionaaliseen tukeen (Davis & Gavidia-Payne 2009, 159-160).

Rantalaihon mukaan vanhempien asenteet ja arvot ovat vanhempien siséisia voimavaroja (2006,
53). Asennetydn vanhempien kanssa ja voimaannuttavan tuen voi nahda vaikuttamisena naihin
sisaisiin voimavaroihin. Tallaisen voimaannuttavan tyoskentelyn tavoite on auttaa vanhempaa
nakemaan lapsensa myonteisemmin, tunnistamaan vahvuuksia ja suhtautumaan tulevaisuuteen

valoisammin (Carlson ym. 2010, 570).

Osa tutkimuksessa tunnistetuista tukimuodoista voi olla osa perhety6td, kuten perheenjasenten
tukeminen, vuorovaikutuksen tukeminen, asennetyd, tiedon tarjoaminen ja osallisuuden
edistaminen. Nailla tukimuodoilla edistetaan perheen toimintakykya, ja ne ovat linjassa perhetyon
tavoitteiden kanssa (Tirkkonen 2018, viitattu 29.5.2019). Osa tunnistetuista tukimuodoista on
jarjestetty Suomessa eri palveluiden alle, kuten tauon tarjoaminen perheelle omaishoidontukeen
omaishoitajan vapaina, lastenhoito ja tuki paivittaisisaa toiminnoissa lapsiperheiden kotipalveluun
tai hataapu sosiaalipadivystykseen. Tétreault ym. (2012, 279) kuitenkin toteavat, etta jotta palvelut

taydentaisivat toisiaan ja tukisivat perheitd akkomodaatiossa, on uusien palvelujen kehittaminen

29



mahdollisesti tarpeen. Jatkan ajatusta, etta jotta vastattaisiin perheiden tarpeisiin ja tuettaisiin heita

akkomodaatiossa, on kehitettava jo olemassa olevia palveluita perheiden tarpeita vastaaviksi.

Tutkimuksen  tuloksissa ~ on  yhtymakohtia ~ moniasiantuntijaiseen  perhetydhon.
Moniasiantuntijaisessa perhetyossa tarkedd ovat kumppanuus, tyontekijdiden pysyvyys,
asiakaslahtoisyys, perheen oma maarittely tarvittavasta tuesta, avoin vuorovaikutus ja
luottamuksellinen iimapiiri. (Kuorilehto 2014, 145-146.) Kumppanuudesta kertoo yhdessa
tydskentely, perheen mukanaolo kaikessa paatoksenteossa ja vanhempien kokemus siita, etta
heitd kohdellaan aktiivisena osana lapsen huolenpitoa (Carlson ym. 2010, 567-568; Davis &
Gavidia-Payne 2009, 159). Asiakaslahtoisyytta kuvaavat perhekeskeisyys ja yksildllinen tuki.
Tydskentelyssa keskitytdan niihin asioihin, jotka perhe itse maarittelee tarkeiksi silla hetkella, ja
tydntekijat ottavat huomioon perheiden kasityksen auttavuudesta (Davis & Gavidia-Payne 2009,
159-161.) Luottamukselliseen ilmapiiriin puolestaan vaikuttaa pitkéjanteisyys ja johdonmukainen
yhteydenpito (Carlson ym. 2010, 567-568), sek& molemminpuolinen luottamus (Davis & Gavidia-
Payne 2009, 161).
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7 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja
siirrettavyys (Kylma & Juvakka 2007, 127). Prosessin tarkka kuvaus mahdollistaa tutkimuksen
toistamisen milloin tahansa. Prosessin kuvaaminen ja arviointi esimerkiksi tutkimuspaivakirjaa
pitamalla vahvistaa tutkimuksen vahvistettavuutta ja uskottavuutta. Tutkimuspaivakirjassa tutkija
pohtii valintojaan ja kuvaa, miten han on paatynyt johtopaatoksiinsa. (Kylma & Juvakka 2007, 128-
-129.)

Kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden kannalta tekemieni valintojen ja tutkimuksen vaiheiden
raportointi ja lapinakyvyys on erittain tarkedd menetelmallisen valjyyden vuoksi. Eksplisiittisesti
valitun aineiston valintaprosessin tarkka kuvaaminen vahvistaa tutkimuksen luotettavuutta
(Kangasniemi ym. 2013, 296). Kirjasin aineiston valinnan jokaisen askeleen Excel-taulukkoon ja
tutkimuspaivakirjaan, ja kirjoitin prosessin auki lukuun 4.1 Kirjallisuushaku ja aineiston valinta.
Kirjasin tutkimuspaivakirjaan kayttdmani hakulausekkeet ja hakujen rajaukset ja tulosten
lukumaaran kullakin hakukierroksella. Taulukkoon kirjasin tulosten lukumaaran lisaksi kustakin
hausta otsikon perusteella valittujen julkaisujen otsikot ja pysyvat linkit. Kirjasin kullekin

poissuljetulle julkaisulle syyn, miksi ja missa vaiheessa suljin aineiston pois.

Arvioin aineistona  kaytettyjen julkaisujen luotettavuutta osana kirjallisuuskatsauksen
luotettavuuden arviointia. Aineiston julkaisut ovat vertaisarvioituja tutkimusartikkeleita laadullisista
tutkimuksista. Tutustuin  kunkin julkaisun tutkimusmetodologiaan varmistuakseni niiden

luotettavuudesta.

Luotettavuus ja eettisyys ovat sidoksissa toisiinsa (Kangasniemi ym. 2013, 297 viittaavat Heinrich
2002 ja Grant & Booth 2009). Tutkimuksen eettisia nakokulmia ovat tutkimusaiheen eettisen
oikeutuksen ja tutkimusmenetelmien pohtiminen seka tutkimusaineiston analyysiprosessin
lapinakyva arviointi. Tulosten esittdminen iiman analyysin kuvausta ei riita. (Saaranen-Kauppinen
& Puusniekka 2006, 3.1.2. Viitattu 25.2.2019.) Riittava eettinen oikeutus tutkimukselleni on se, etta
erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden tukemista koko perheen nakokulmasta on tutkittu
harmillisen vahan ja se, etta tutkimukseni tilaaja koki tarvitsevansa lisaa tietoa aiheesta.
Tutkimusmenetelmana kuvaileva kirjallisuuskatsaus vastasi tarpeeseen loistavasti, koska

vahainen olemassa oleva tieto oli hajallaan. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on menetelmana sopivan
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joustava ja antoi mahdollisuuden maaritelld aineistoa ja tutkimusaineistoa lapi prosessin lyomatta

mitaan lukkoon tutkimuksen toteutuksen kustannuksella.

Koska kirjallisuuskatsauksen kayttd tutkimusmenetelmana vaatii tutkijalta tutkittavan aiheen
tuntemista (Kangasniemi ym. 2013, 299), yksi tutkimukseni luotettavuutta horjuttava tekija on oma
kokemattomuuteni aiheesta, etenkin Suomen ulkopuolelta. Toisaalta minulla on sosiaalialan
koulutuksen vuoksi yleinen tuntemus perhety6sta ja tein viimeisen ammattiharjoitteluni tutkimuksen
tilanneessa hankkeessa. Lisaksi olen koulutukseni aikana omaksunut sosiaalialan ammattieettiset
periaatteet osaksi toimintaani. Tutkijan tietoisuus omista lahtokohdistaan tutkimuksen tekijana
osoittaa refleksiivisyytta, mika on yksi laadullisen tutkimuksen laatukriteeri (Kylmé & Juvakka 2007,
127,129).

Tutkimukseni aineistoon valikoitui lopulta vain kolme aineistoa. Pohdin jélleen, ep@onnistuinko
tutkijana, kun tuhansien hakutulosten joukosta seulani lapi paasi niin vahan tuloksia. Minun on
hyvaksyttava, etta tietamykseni Suomen ulkopuolella kdytetyistd aihetta kuvaavista kasitteista on
rajallinen. Taman vuoksi relevanttia aineistoa on varmasti jaanyt tutkimukseni ulkopuolelle. Vaikka
tunnen kasitteiston ja aihealueen suomalaisessa kontekstissa, ei tutkimusaineistossani ole yhtaan
julkaisua Suomesta. Tahan voi osaltaan vaikuttaa se, etta tutkimusaineistoon hyvaksyttiin vain
tieteelliset julkaisut, ja se, ettd painetut julkaisut rajautuivat aineiston ulkopuolelle. Suomessa
erityistd tukea tarvitsevien lasten perheista ei kirjallisuushaun perusteella ole tehty tutkimusta.
Tarjolla on jonkin verran asiantuntijatietoa, ammattilehtien artikkeleita ja alemman
korkeakoulutason opinnaytteita. Uskon, etta painettujen julkaisujen kaytto olisi laajentanut

tutkimusaineistoa.

Noudatin tutkimuksessani Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjetta hyvasta tieteellisesta
kaytanndsta (2012, viitattu 29.3.2019), jota Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry
suosittaa ammattikorkeakoulujen opinnaytetdissa kayttdmaan (Arene ry 2018, viitattu 29.3.2019).
Hyvan tieteellisen kaytannon tutkimuseettisista kulmakivista tassa tutkimuksessa erityisen
merkittaviksi nousivat tiedeyhteison tunnustamien toimintatapojen noudattaminen, tieteellisen
tutkimuksen kriteerien mukaisten ja eettisesti kestavien tiedonhankinta- tutkimus- ja
arviointimenetelmien soveltaminen, muiden tutkijoiden tyon ja saavutusten kunnioittaminen ja
tutkimuksen prosessin ja siind syntyneiden tietoaineistojen tallentaminen tieteellisen tiedon
vaatimusten mukaisesti (TENK 2012, viitattu 29.3.2019).

32



Lisaksi otin tutkimuksessani huomioon sosiaalialan ammattihenkilon eettiset ohjeet. Ammattietiikka
ohjaa ammatillista toimintaa ja ratkaisuja, joita ammattilainen joutuu paivittain tydssaan tekemaan.
(Talentia ry 2017.) Tutkimuksessani pohdin ammattieettisia kysymyksia esimerkiksi silloin, kun
paatin milla kasitteilla puhun tutkimukseni aiheesta ja sita koskevista ihmisistd, ja kun arvioin, onko
tutkimukseni lopulta sosiaalialan eettisten periaatteiden mukainen. Sosiaalialan arvot ovat
ammattietiikan perusta. Sosiaalialan arvoissa korostuvat ihmisarvon ja ihmisoikeuksien
kunnioittaminen, osallisuuden edistdminen, oikeudenmukaisuus ja ihmisen nakeminen
kokonaisuutena, jolla on voimavaroja. (Talentia ry 2017, 11-23.) Olen omaksunut nama arvot
osaksi omaa ajatteluani ja toteutin tutkimukseni naista lahtokohdista parhaani mukaan. Ne olivat
mielessani koko tutkimusprosessin ajan. Pyrin siihen, etta tutkimukseni tulokset voivat olla
edistamassa erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden osallisuutta ja yhdenvertaisuutta tuen

saamisessa.
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8 POHDINTA

Opinndytetyoni on laadullinen tutkimus, ja toteutin sen kuvailevana kirjallisuuskatsauksena.
Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla tutkittua tietoa erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden
arjen tukemisesta. Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa Oulun seudun omaishoitajien Erityista
energiaa -hankkeen kayttoon tutkimuksiin perustuvaa tietoa erityista tukea tarvitsevien lasten

perheiden arjen tukemisesta.

Opinnaytetyon tuloksena perheen tukeminen koostuu kahdesta osa-alueesta, tukimuodoista ja
ammattilaisten tyootteesta. Perheet tarvitsevat konkreettista apua ja tietoa seka psykososiaalista
tukea adaptaatioprosessin tueksi. Osa tutkimuksessa tunnistetuista tukimuodoista on Suomessa
jarjestetty eri palvelujen alle, kuten hatdapu sosiaalipaivystykseen ja tauon tarjoaminen perheelle
omaishoitajan vapaina. Omaishoidon vapaisiin on kuitenkin oikeutettu vain se osa perheista, joissa
vanhemmalle on mydnnetty omaishoidontuki. Taukoa ei siis ole mahdollista saada vain perheen
omaan kokemukseen perustuen, vaan perheen on taytettdva omaishoidontukeen vaadittavat

kriteerit.

Tydote kuvaa tuen toteuttamista ja ammattilaisen roolia tukijana. Ei ole yhdentekevaa, miten
ammattilainen kohtaa perheen ja tekee ty6tdan. Ammattilaisten asenteilla ja toiminnalla on
vaikutusta asiakasperheen tilanteeseen, ja se on tyontekijan hyva tiedostaa. Tassa ammatillinen
reflektio auttaa tydntekijaad tunnistamaan ja arvioimaan omia toimintatapojaan ja asenteitaan.
Tutkimuksessa tunnistetut tyon luonteen osat, perhekeskeisyys, voimaannuttava tuki, yksilollinen
tuki, verkoston huomiointi ja muut tyoskentelyn periaatteet ovat varmasti jo osa perhety6ta, mutta
niiden toteutumiseen tulisi tutkimuksen tulosten valossa kiinnittaa silti huomiota. Tyoskentelyn
perustana tulisi aina olla asiakasperheen itse maarittelemat tuen tarpeet kunakin hetkena. Tarpeet

voivat muuttua elamantilanteiden mukaan.

Erityista energiaa -hankkeen tyontekijat voivat kayttaa opinnaytetyon tuloksia perhetyon
kehittdmishankkeessaan. Opinnaytetyd tuo esiin asioita, joita erityista tukea tarvitsevien lasten
perheiden kanssa tyoskentelyssa tulisi ottaa huomioon. Uskon, etta tutkimuksestani on hankkeelle
hyotya erityislapsiperhetyon kasitteen ja sisaltojen maarittelyssa, kun tutkimuksen tuloksia
yhdistellaan hankkeessa karttuvan kokemustiedon kanssa. Hanketyontekijat voivat pohtia, kuinka

tarkea arvo yksilollinen tuki on tydskentelyssa, miten voimaannuttavaa tukea voidaan kaytannossa
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antaa ja milla tavoin perheen luonnollisia verkostoja voisi yna enemman ottaa tyoskentelyyn

mukaan ja mobilisoida tukemaan perhetta.

Opinnaytetyo- ja tutkimusprosessi oli pitka ja opettavainen. Arvioin koko tutkimusprosessin ajan
onnistumistani ja kavin sisdista keskustelua tutkimuksen aikana tekemistani valinnoista. Ajoittain
tutkimuspaivakirjan kirjaaminen systemaattisesti oli haasteellista. Koin vaikeaksi my6s sen, miten
rajata pois aineistosta ne julkaisut, jotka ovat todella mielenkiintoisia ja sivuavat
tutkimuskysymystani, mutta eivat kuitenkaan vastaa siihen. Olisin halunnut ottaa mukaan paljon
enemman aineistoja, mutta silloin en olisi pysynyt asettamissani rajauksissa. Aineistoni oli lopulta
todella suppea, ja olen pohtinut syita siihen luvussa 7 Kirjallisuuskatsauksen luotettavuus ja

eettisyys.

Tarkeé tavoitteeni oli oppia tekeméaan eettista ja luotettavaa tutkimusta ammattikorkeakoulutasolla.
Perehdyin aineistoihin huolellisesti ja toimin tutkimus- ja kehittamistyon eettisten periaatteiden ja
ohjeiden mukaisesti. Pyrin raportoimaan tutkimukseni vaiheet mahdollisimman lapinakyvasti ja
yksityiskohtaisesti. Tuloksena syntyi opinndytetyon raportti ja liuskoittain muistinpanoja
tutkimuspaivakirjaan. Esimerkiksi aineiston luokittelun ja kasitteellistamisprosessien tulokset olen
kuvannut liitteissa 1 ja 2. Tutkimuksellisen kehittamis- ja innovaatio-osaamiseni kehittyi tutkimusta
tehdessa. Koen tiedonhankintataitojeni kehittyneen, ja voin hyodyntaé oppimaani tulevaisuudessa
sosionomin tydssé esimerkiksi kehittamishankkeiden tietoperustan rakentamisessa. Tukevalta

pohjalta pystyn paremmin kehittamaan ja innovoimaan, kun tunnen aihealueen.

Toisena oppimistavoitteenani oli vahvistaa osaamistani erityisen tuen tarpeessa olevien lasten
perheiden arjen tukemisesta, eli kehittaa palvelujarjestelma- ja asiakastyon osaamistani
syventymalla tutkimuksessani erityista tukea tarvitsevien lasten perheiden palvelutarpeisiin. Koen,
ettda opinnaytetyoni vahvisti valmiuksiani edistaa erityista tukea tarvitsevien perheiden etua
monialaisessa yhteistyossa. Asetin tavoitteekseni, etta tunnen perheiden haasteita ja tarpeita
paremmin kuin ennen tutkimuksen tekemista, mutta tutkimuksen jalkeen minulle on entista
selvempaa, etta asiakasperhe itse tuntee tuen tarpeensa parhaiten. Minun tehtavani sosionomina
on kysya siita heilta. Toisaalta tutkimukseni vahvisti koulutuksen aikana oppimaani asiakkaan
kohtaamisesta ja omien asenteideni merkityksesta. Sosionomina minun on tarkeaa reflektoida

toimintaani ja tulla tietoiseksi asenteistani, jotta voisin kohdata perheet ilman ennakkoluuloja.
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Tutkimuksen pohjalta nousseita jatkotutkimusaiheita ovat esimerkiksi erityista tukea tarvitsevien
lasten vanhempien kokemusten tutkiminen saamastaan perhetyostad esimerkiksi kysely- tai
haastattelututkimuksen avulla. Olisi mielenkiintoista myos selvittaa kokemuksia perhetyosta koko
perheen kokemana, silla tassakin tutkimuksessa aineistot painottuivat hyvin vahvasti erityista tukea
tarvitsevaan lapseen ja hanen vanhempiinsa. Sisarusnakdkulma puuttui |&hes taysin.
Sisarusnakokulman tutkiminen olisi ajankohtainen aihe, silla sita ovat viimeaikoina nostaneet esille
muun muassa Leijonaemot ry ja vuonna 2015 jarjestoyhteistydssa alkanut Erityinen sisaruus -
projekti.
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AINEISTON PELKISTAMINEN JA ALALUOKKA LITE 1
Aineisto Alkuperéisilmaus Pelkistetty ilmaus Alaluokka
How to support families of | Support is a large category that encompasses any | sosiaalisen osallistumisen Osallisuuden
children with disabilities? | form of assistance offered to the family living with a | edistdminen edistdminen
An exploratory study of | child with disabilities to promote social participation
social support services | (276)
(Tétreault, Blais- | and the fulfilment of family members' roles and obli- | ja perheenjasenten roolien ja Perheenjasenten
Michaud,  Deschénes, | gations, (276) velvollisuuksien toteutumisen tukeminen
Beaupré, Gascon, Bou- tukeminen
cher & Carriére 2012).

Informational support is defined as interaction by which
the family receives or gathers information that allows a
better understanding of their child with disabilties, (276)

Tiedollinen tuki auttaa perhetta
ymmértaméaan lasta

Tiedon tarjoaminen

as well as available services (276)

ja saatavia palveluja

Tiedon tarjoaminen

Assistance and support with decision making repre-
sent an interaction that aims to provide tools, advice
and family guidance during a deci- sive period that
concerns the child with disabili- ties or the family life.
(276)

Neuvonta ja tuki lasta ja
perhetté koskevassa
paatoksenteossa

Tiedon tarjoaminen

Legal support designates the interactions aimed at
providing legal information to the family to facilitate
the understanding of their rights and defend their in-
terests and those of the child with disabilities. (276)

Laillinen tuki perheen ja lapsen
oikeuksista ja eduista

Tiedon tarjoaminen

This financial assistance aims to normalize the fam- | Taloudellinen tuki sosiaalisen Osallisuuden

ily's situation and to promote social par- ticipation for | osallisuuden edistamiseksi edistdminen

the child with disabilities while reducing associated

costs. (277)

Discussions aim to develop parents’ and siblings’ | (Edukationaalinen tuki) kehittaa Perheenjasenten

abilities to support the child’s education and auton- | vanhempien ja sisarusten kykyja | tukeminen

omy (277) tukea lapsen kehitysté

Psychosocial support is defined as being interac- | Jannitteiden vahentéminen ja Perheenjasenten

tions that aim to reduce social tensions and maintain | perheen tasapainon yli&pito tukeminen

or restore family harmony (277)

Psychosocial support -- promotes a greater adapta- | Psykososiaalisella tuella Perheenjasenten

tion to the child’s disabilities. (277) edistetdan adaptaatiota lapsen tukeminen
vammaan

interactions that aim to reduce social tensions and | Jannitteiden vahentaminen ja Perhesuhteiden

maintain or restore family harmony (277) perheen tasapainon yllapito vahvistaminen

Assistance to daily living activities includes assis- | Tuki paivittaisissé toiminnoissa Tuki  paivittaisissa

tance, support or practical measures that facilitate toiminnoissa

everyday tasks. (277)

Leisure, sports and social activities constitute inter- | Virkistystoiminnalla tuetaan Osallisuuden

ventions that aim to support families in their efforts to | lapsen/perheen integraatiota tukeminen

promote the integration of the child and/or family in | sosiaalisiin toimintoihin ja

social activities or leisure. (277) vapaa-aikaan

development and access to transportation to promote | Kuljetuspalvelut lapsen ja Osallisuuden

social integration of the child and his family (277) perheen sosiaalisen integraation | tukeminen

mahdollistajana

Respite is composed of recurrent or occasional ser-
vices that provide the family with time to relax for a
short (few hours) or an extended (several weeks) time
period. (277)

Lepotauko/ antaa perheelle
mahdollisuuden rentoutua

Tauko perheelle

Respite centred on child supervision is defined by
child care that meets the special needs of children
with disabilities while focusing on their welfare and
safety. (277)

Lepotauko; lapsen tilapaishoito
kohtaa lapsen tarpeet

Tauko perheelle

Child minding is composed of a service offered onan | Lastenhoito vanhempien poissa- | Lastenhoito
occasional or recurrent basis when the parent of a | ollessa

child with disabilities must leave to perform daily ac-

tivities, work or leisure (278)

Emergency support designates a service provided to | Hatdapu epatavallisissa ja Héataapu
allow families of children with disabilities to be re- | suunnittelemattomissa

placed during an unusual or unplanned situation | tilanteissa

(278)

Accommaodation describes resources to welcome and | Majoitus, kunnes perheen Héataapu

accommodate the child provisionally within a short
time frame until the family’s situation returns to nor-
mal.(278)

tilanne on taas vakaa
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Financial emergency support includes financial assis-
tance that is offered directly or indirectly, in case of
emergency (278)

Taloudellinen hataapu

Hataapu

Interviewed stakeholders stressed the importance of
intensifying the availability of resources and of creat-
ing new ones in a coordinated manner in order to en-
sure the complementarity of services. (279)

Resurssien saatavuus ja uusien
luminen = Toisiaan taydentévat
palvelut

Yksilollinen tuki

To contribute to the adaptation process of families,
the devel- opment of new resources might be neces-
sary. (279)

Uudet resurssit adaptaation
tukena

Yksilollinen tuki

While there is a diversity of available resources, ge-
neric support services are not always specifically de-
signed to meet parent's personal perceptions of what
is helpful (279)

kohdataan vanhempien kasitys
auttavuudesta

Yksilollinen tuki

support strategies intended for families of children
with disabilities are an important element within the
adaptation process. (279)

Tuki on tarke&a adaptaatiopros-
essissa

Perheenjasenten
tukeminen

these services should be offered in different ways and
at strategic times during the family cycle (279)

Eri palveluiden tarjoaminen eri
elamanvaiheissa

Yksilollinen tuki

The impact of child, fam-
ily, and professional sup-
port characteristics on the
quality of life in families of
young children with disa-
bilities (Davis & Gavidia-
Payne 2009)

parental perceptions and experiences with family- | Perhekeskeinen ammattilaisten Perhekeskeisyys
centred professional support are asso- ciated with | tarjoama tuki ennustaa perheen

FQOL. In fact, professional support was found to be | eldménlaatua

one of the strongest predictors of FQOL (family qual-

ity of life) (159)

importance of delivering services to families of chil- | Palvelujen toteuttaminen Tydskentelyn
dren with disabilities in a supportive and respectful | tukevalla ja kunnioittavalla periaatteet
manner (159) tavalla

ensuring that parents feel that they are being treated | Vanhempien kokemus, etta Tydskentelyn

as an active ingredient in their child’s care (159) heité kohdellaan aktiivisena periaatteet

osana lapsensa hoitoa

meeting parental needs in terms of providing them
with general information, (159)

Tiedon tarjoaminen,

Tiedollinen tuki

and delivering services in a coordinated and com- | palvelujen toteutus Tydskentelyn
prehen- sive way are related to positive family out- | koordinoidusti ja periaatteet

comes. (159) ymmarrettavasti

Parents who are exposed to help-giving styles that | Vanhemmat, jotka saavat Voimaannuttava tuki

have enabling and empowering consequences, such
as those produced by family-centred support, are
more likely to report greater overall well-being, satis-
faction with parenting and family unity (159)

voimaannuttavaa tukea,
iimoittavat todenné@kdisemmin
paremmasta hyvinvoinnista,
tyytyvaisyydesta
vanhemmuuteen ja perheen
yhtendisyyteen

regardless of the amount of time in an intervention
program, if parents fail to have positive interpreta-
tions and experiences of the support they are receiv-
ing, then it is unlikely that such support will positively
impact FQOL. (159)

Jos vanhemmat eivat koe
saamaansa tukea myonteisesti,
tuki ei vaikuta positiivisesti
perheen elamanlaatuun

Yksilollinen tuki

The importance of promoting and building upon exist-
ing informal support systems within ECI programs
was also evident (159)

Epévirallisen tuen edistdminen
ja kéyttd pohjana tukemiselle

Perheen verkoston
huomiointi

In particular, perceived satisfaction with support from
extended family members was significantly asso-
ciated with service providers enabling and providing
families with general information. (159)

Tyytyvaisyys sukulaisilta
saatuun tukeen liittyi vahvasti
palveluntarjoajien tarjoamaan
tietoon

Perheen verkoston
huomiointi

Increased satisfac- tion with this type of support, in
turn, was shown to be related to greater satisfaction
with overall FQOL (159)

Sukulaisilta saatu tuki liittyi
parempaan elamanlaatuun

Perheen verkoston
huomiointi

That is, support from extended family members was
shown to influence various aspects of FQOL, includ-
ing parenting satis- faction and family interactions,
while support from friends was only found to enhance
emotional well- being. (160)

Sukulaisilta saatu tuki vaikuttaa
eldméanlaatuun vahvemmin kuin
ystavilta saatu tuki

Perheen verkoston
huomiointi

support from family and friends enhances emotional
well- being (160)

Sukulaisten ja ystavien tuki
parantaa henkisté hyvinvointia

Perheen verkoston
huomiointi

parental perceptions of challenging and demanding
behaviour are associated with a variety of outcomes,
including increased parental stress and lower levels
of family well-being (160)

Vanhemman kasitys
haastavasta kéyttaytymisesta
liittyy vanhemman stressiin ja
matalampaan perheen
hyvinvointiin

Asennetyd
vanhempien kanssa
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It is likely that families, particu- larly those with chil-
dren with severe behavioural problems, will require
varying levels and different types of professional sup-
port in order to match their unique needs. (160)

Perheet tarvitsevat erilaisia
tukitoimia, jotta ne vastaavat
heidan tarpeisiinsa

Yksilollinen tuki

given that professional support was found to be one
of the greatest predictors in promoting positive family
outcomes, it is imperative that service providers un-
derstand that their attitudes and behaviours impact
the quality of family life. (161)

Palveluntarjoajien on tarkeé
ymmartaa, etta heidan
asenteensa ja toimintansa
vaikuttavat perheen
elaméanlaatuun

Ammattilaisten
asenteet

Professional caregivers need to appreciate their role
and endeavour to establish and maintain a good
working relationship with these families. (161)

Ammattilaisten tulee arvostaa
rooliaan ja pyrkié rakentamaan
hyva tyéskentelysuhde
perheisiin

Ammattilaisten
asenteet

families need to be able to trust and respect those
from whom they are receiving information and sup-
port. (161)

Perheiden luottamus ja
kunnioitus ammattilaisia
kohtaan

Tydskentelyn  peri-
aatteet

informal support, particularly from extended family

should continue to be viewed as a vital component
of effective intervention since it appears to promote
a source of respite in these families. (161)

Epavirallinen tuki tarkeéna
osana interventiota

Perheen verkoston
huomiointi

positive behavioural support pro- grams may also
need to be more readily introduced into ECI programs
to meet the needs of those families of children with
challenging behaviours (161)

Positiivisen kayttaytymisen
vahvistaminen, jotta vastataan
haastavasti kayttaytyvien lasten
perheiden tarpeisiin

Tukimuodot

importance of a family-centred approach to interven-
tion that acknowledges and provides support that is
tailored to the unique needs of each individual family
(161)

Perheen yksildllisiin tarpeisiin
raataloidyn tuen tarkeys

Yksilollinen tuki

Parents’ Experiences of
the Provision of Commu-
nity-Based Family Sup-
port and Therapy Ser-
vices Utilizing the
Strengths Approach and
Natural Learning Environ-
ments. (Carlson, Armit-
stead, Rodger & Liddle
2010)

Most families spoke of how the team had to deal with
the family’s initial reactions of shock and grief towards
having a child with a disability and how the team sup-
ported them to change their view towards their child
(564)

Vanhemman tukeminen
ajattelutavan muuttamisessa
lapsesta

Asennetyd
vanhempien kanssa

Participants also spoke of becoming connected to the
service and how it provided them with a sense of com-
munity and belonging and it reduced their initial feel-
ings of isolation. (564-565)

Yhteison ja kuulumisen tunne

Osallisuuden
tukeminen

Another benefit discussed by all participants was
that the team provided therapy in different environ-
ments. These included the child’s home, playrooms
at the team’s office, playgroups, day care, preschool
and Early Childhood Development Unit. Since the
playrooms and Developmental Unit are set up to sup-
port play, all of the places the team provided therapy
could be viewed as natural learning environments.
(565)

Tapahtuu lapsen luonnollisissa
oppimisymparistdissa

Yksilollinen tuki

This parent also stated that having the therapists
come into their home environment, enabled them to
see how the parents were interacting with the child at
home and give feedback as demonstrated (565)

palaute vanhemman
vuorovaikutuksesta lapsen
kanssa

Vuorovaikutuksen
tukeminen

The team members were also perceived to be flexible
about how long home based therapy was provided,
depending on the child’s and families’ needs. (565)

Joustavuus tuen kestossa
perheen tarpeiden mukaan

Yksilollinen tuki

In relation to the team visiting children at school or
day care, families also found this helpful, (565)

Ammattilaiset kayvat lasten
koulussa tai paivahoidossa

Ammattilaisten
tydtapa

Participants described the team providing information
and resources. The team organized ‘resource days’
as a part of the service and a regular newsletter that
pro- vided information to parents. These were often
dis- cussed by participants as valuable in increasing
their knowledge. (566)

Tiedon ja tietolahteiden
tarjoaminen: tietopaivét,
uutiskirje

Tiedon tarjoaminen

In relation to the workshops that the team offer, the
majority of families stated that they were aware of
these as the team ‘inform you well’, through phone
calls, emails, mail outs and through the newsletter.
(566)

Tiedottaminen monessa ka-
navassa

Tiedon tarjoaminen

All the families who have attended workshops, such
as on Makaton, parenting, and transition to school,
offered by the team, have found them helpful. All par-
ticipants who mentioned they had attended a commu-
nication work- shop stated that these assisted their

Tydpajat perheen tukena,
vertaistuen paikkoina,
tapaamispaikkoina

Osallisuuden
tukeminen
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families’ interaction with their child and improved
communication. The majority of parents also identi-
fied the added benefit of the workshops as a chance
to ‘mix with other families’. Parents also discussed the
benefits of making contact with other families who
have children with disabilities, (566)

(566)

All participants discussed the approach taken by the
team, to include the family in therapy and involve the
family in all decisions. The majority referred to ‘work-
ing together’ (567)

yhdessa tydskentely

Tydskentelyn
periaatteet

The majority of families stated that the team members
had been supportive and encouraging. (567)

Tukea antavat ja kannustavat
ammattilaiset

Ammattilaisten
asenteet

Team member qualities identified were being

Ammattilaisten sitoutuneisuus:

Ammattilaisten

‘friendly’, ‘encouraging’, ‘helpful’, ‘being glad to see | ystavéllisyys, auttavaisuus, asenteet
you', and being ‘caring and compassionate’. Other | huolehtivaisuus,

parents described the team mem- bers as being very | my6tatuntoisuus, lahestyttavyys

‘approachable’ and felt like they were able to talk

about anything with them. Team commit- ment was

viewed as a positive quality (568)

Participants spoke of the development of these rela- | Pitkdjanteinen ja Tyoskentelyn
tionships due to sustained and consistent contact with | johdonmukainen yhteydenpito periaatteet

team members: (568)

The majority of parents discussed how the team was
very ‘positive’ about their child. One parent phrased
it as ‘celebrating’ with them and the progress their
son was making. (568)

Ehdottoman mydnteinen su-
htautuminen lapseen

Ammattilaisten
asenteet

All parents found that the team members were very
responsive to their needs. (568)

Herkkyys perheen tarpeille

Ammattilaisten
asenteet /
Yksilollinen tuki

Many parents discussed how the team would focus
on what issues the family thought were important or
what they would like assistance with at that time.
(568)

Keskittyminen perheen itse
maérittelemiin asioihin

Perhekeskeisyys /
Yksildllinen tuki

In addition participants discussed how the team in- | Perheenjasenet mukana Perhekeskeisyys
volved other members of the family in therapy for
their child, (568)
parents’ positive experiences of the adoption of a | Voimavaralahtdinen, Voimaannuttava tuki
strengths approach, utilizing natural learning environ- | luonnollisten
ments, in the provision of a family- centred service. | kehitysymparist6jen
(569) valjastaminen perhekeskeisessa
palvelussa
Utilization of the strengths approach by the team ap- | Voimavaral&htdinen Asennetyd

peared to contribute to change many parents’ views
towards their child with a disability. (569)

lahestymistapa muuttaa
vanhempien kasitysta
lapsestaan

vanhempien kanssa

This study provides useful information for service pro-

Ammattilainen vahvistaa su-

Ammattilaisten

viders to strengthen their relationships with the family, | hdettaan perheeseen asenteet
carers and children (570)
and enable them to identify strengths and (570) Auttaa tunnistamaan Asennetyd

vahvuuksia

vanhempien kanssa
| Voimaannuttava
tuki

hold an empowered view of children’s and families’
futures (570)

Voimaannuttavan nakemyksen
vahvistaminen tulevaisuudesta

Asennetyd
vanhempien kanssa
| Voimaannuttava
tuki
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ALKUPERAISILMAUKSISTA PAALUOKKIIN LITE 2
Alkuperéisilmaus Pelkistetty ilmaus Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
and the fulfilment of family members’ roles and ob- | ja perheenjésenten roolien | Perheenjésenten | Psykososiaalinen | Tukimuodot
ligations. (276) ja velvollisuuksien tukeminen tuki

toteutumisen tukeminen
Discussions aim to develop parents’ and siblings’ | (Edukationaalinen tuki)
abilities to support the child’s education and auton- | kehittdd vanhempien ja
omy (277) sisarusten kykyja tukea
lapsen kehitysta
Psychosocial support is defined as being interac- | Jannitteiden
tions that aim to reduce social tensions and main- | véhentédminen ja perheen
tain or restore family harmony (277) tasapainon yllapito
Psychosocial support -- promotes a greater adap- | Psykososiaalisella tuella
tation to the child’s disabilities. (277) edistetdan adaptaatiota
lapsen vammaan
support strategies intended for families of children | Tuki on tarkeda adaptaati-
with disabilities are an important element within the | oprosessissa
adaptation process. (279)
This parent also stated that having the therapists | palaute vanhemman Vuorovaikutuksen
come into their home environment, enabled themto | vuorovaikutuksesta lapsen | tukeminen
see how the parents were interacting with the child | kanssa
at home and give feedback as demonstrated (565)
parental perceptions of challenging and demand- | Vanhemman kasitys Asennetyd
ing behaviour are associated with a variety of out- | haastavasta vanhempien
comes, including increased parental stress and | kayttaytymisesta liittyy kanssa
lower levels of family well-being (160) vanhemman stressiin ja
matalampaan perheen
hyvinvointiin
Most families spoke of how the team had to deal | Vanhemman tukeminen
with the family’s initial reactions of shock and grief | ajattelutavan
towards having a child with a disability and how the | muuttamisessa lapsesta
team sup- ported them to change their view towards
their child (564)
Utilization of the strengths approach by the team | Voimavaraléhtéinen
appeared to contribute to change many parents’ | lahestymistapa muuttaa
views towards their child with a disability. (569) vanhempien késitysta
lapsestaan
and enable them to identify strengths and (570) Auttaa tunnistamaan
vahvuuksia
hold an empowered view of children’s and families’ | Voimaannuttavan
futures (570) nakemyksen
vahvistaminen
tulevaisuudesta
Child minding is composed of a service offered on | Lastenhoito vanhempien Lastenhoito Konkreettinen
an occasional or recurrent basis when the parent of | poissaollessa apu ja tieto
a child with disabilities must leave to perform daily
activities, work or leisure (278)
Emergency support designates a service provided | Hatéapu epétavallisissaja | H&tdapu
to allow families of children with disabilities to be | suunnittelemattomissa
replaced during an unusual or unplanned situation | tilanteissa
(278)
Accommodation describes resources to welcome | Majoitus, kunnes perheen
and accommodate the child provisionally within a | tilanne on taas vakaa
short time frame until the family’s situation returns
to normal.(278)
Financial emergency support includes financial as- | Taloudellinen hataapu
sistance that is offered directly or indirectly, in case
of emergency (278)
Informational support is defined as interaction by | Tiedollinen tuki auttaa Tiedon

which the family receives or gathers information that
allows a better understanding of their child with disa-
bilities, (276)

perhettd ymmartdméaan
lasta

as well as available services (276)

ja saatavia palveluja

Assistance and support with decision making rep-
resent an interaction that aims to provide tools, ad-
vice and family guidance during a deci- sive period
that concerns the child with disabili- ties or the fam-
ily life. (276)

Neuvonta ja tuki lasta ja
perhettd koskevassa
paatoksenteossa

tarjoaminen
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Legal support designates the interactions aimed at
providing legal information to the family to facilitate
the understanding of their rights and defend their
interests and those of the child with disabilities.
(276)

Laillinen tuki perheen ja
lapsen oikeuksista ja
eduista

Participants described the team providing infor-
mation and resources. The team organized ‘re-
source days’ as a part of the service and a regular
newsletter that pro- vided information to parents.
These were often dis- cussed by participants as val-
uable in increasing their knowledge. (566)

Tiedon ja tietolahteiden
tarjoaminen: tietopaivét,
uutiskirje

In relation to the workshops that the team offer, the
majority of families stated that they were aware of
these as the team ‘inform you well’, through phone
calls, emails, mail outs and through the newsletter.
(566)

Tiedottaminen monessa
kanavassa

Assistance to daily living activities includes assis-

Tuki péivittaisissa toimin-

Tuki paivittaisissa

tance, support or practical measures that facilitate | noissa toiminnoissa
everyday tasks. (277)
Respite is composed of recurrent or occasional ser- | Lepotauko antaa Tauon
vices that provide the family with time to relax fora | perheelle mahdollisuuden | tarjoaminen
short (few hours) or an extended (several weeks) | rentoutua perheelle
time period. (277)
Respite centred on child supervision is defined by | Lepotauko; lapsen
child care that meets the special needs of children | tilapaishoito kohtaa lapsen
with disabilities while focusing on their welfare and | tarpeet
safety. (277)
Support is a large category that encompasses any | sosiaalisen osallistumisen | Osallisuuden
form of assistance offered to the family living with a | edistdminen edistdminen
child with disabilities to promote social participation
(276)
development and access to transportation to pro- | Kuljetuspalvelut lapsen ja
mote social integration of the child and his family | perheen sosiaalisen
(277) integraation
mahdollistajana
Leisure, sports and social activities constitute inter- | Virkistystoiminnalla
ventions that aim to support families in their efforts | tuetaan lapsen/perheen
to promote the integration of the child and/or family | integraatiota sosiaalisiin
in social activities or leisure. (277) toimintoihin ja vapaa-
aikaan
development and access to transportation to pro- | Kuljetuspalvelut lapsen ja
mote social integration of the child and his family | perheen sosiaalisen
(277) integraation
mahdollistajana
Participants also spoke of becoming connected to | Yhteisén ja kuulumisen
the service and how it provided them with a sense | tunne
of community and belonging and it reduced their in-
itial feelings of isolation. (564-565)
All the families who have attended workshops, such | Tydpajat perheen tukena,
as on Makaton, parenting, and transition to school, | vertaistuen paikkoina,
offered by the team, have found them helpful. All | tapaamispaikkoina
participants who mentioned they had attended a
communication work- shop stated that these as-
sisted their families’ interaction with their child and
improved communication. The majority of parents
also identified the added benefit of the workshops
as a chance to ‘mix with other families’. Parents
also discussed the benefits of making contact with
other families who have children with disabilities,
(566)
(566)
The importance of promoting and building upon ex- | Epévirallisen tuen Perheen Tydn luonne Ammattilaisten
isting informal support systems within ECI pro- | edistdminen ja kayttd verkoston tydote
grams was also evident (159) pohjana tukemiselle huomiointi

In particular, perceived satisfaction with support
from extended family members was significantly
asso- ciated with service providers enabling and
providing families with general information. (159)

Tyytyvaisyys sukulaisilta
saatuun tukeen liittyi
vahvasti palveluntarjoajien
tarjoamaan tietoon
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Increased satisfac- tion with this type of support, in
turn, was shown to be related to greater satisfaction
with overall FQOL (159)

Sukulaisilta saatu tuki
liittyi parempaan
eldmanlaatuun

That is, support from extended family members
was shown to influence various aspects of FQOL,
including parenting satis- faction and family interac-
tions, while support from friends was only found to
enhance emotional well- being. (160)

Sukulaisilta saatu tuki
vaikuttaa eldméanlaatuun
vahvemmin kuin ystavilta
saatu tuki

support from family and friends enhances emo-
tional well- being (160)

Sukulaisten ja ystévien
tuki parantaa henkista
hyvinvointia

informal support, particularly from extended family
should continue to be viewed as a vital component
of effective intervention since it appears to promote
a source of respite in these families. (161)

Epavirallinen tuki tarkeana
osana interventiota

In relation to the team visiting children at school or
day care, families also found this helpful, (565)

Ammattilaiset kayvat
lasten koulussa tai
paivahoidossa

and enable them to identify strengths and (570)

Auttaa tunnistamaan
vahvuuksia

hold an empowered view of children’s and families’
futures (570)

Voimaannuttavan
nakemyksen
vahvistaminen
tulevaisuudesta

Parents who are exposed to help-giving styles that
have enabling and empowering consequences,
such as those produced by family-centred support,
are more likely to report greater overall well-being,
satisfaction with parenting and family unity (159)

Vanhemmat, jotka saavat
voimaannuttavaa tukea,
iimoittavat
todennakdisemmin
paremmasta
hyvinvoinnista,
tyytyvaisyydesta
vanhemmuuteen ja
perheen yhtendisyyteen

parents’ positive experiences of the adoption of a
strengths approach, utilizing natural learning envi-
ronments, in the provision of a family- centred ser-
vice. (569)

Voimavaral&htdinen,
luonnollisten
kehitysymparistdjen
valjastaminen
perhekeskeisessa
palvelussa

Voimaannuttava
tuki

Interviewed stakeholders stressed the importance
of intensifying the availability of resources and of
creating new ones in a coordinated manner in order
to ensure the complementarity of services. (279)

Resurssien saatavuus ja
uusien luminen = Toisiaan
taydentavat palvelut

To contribute to the adaptation process of families,
the devel- opment of new resources might be nec-
essary. (279)

Uudet resurssit
adaptaation tukena

While there is a diversity of available resources, ge-
neric support services are not always specifically
designed to meet parent’s personal perceptions of
what is helpful (279)

kohdataan vanhempien
késitys auttavuudesta

these services should be offered in different ways
and at strategic times during the family cycle (279)

Eri palveluiden
tarjoaminen eri
elamanvaiheissa

regardless of the amount of time in an intervention
program, if parents fail to have positive interpreta-
tions and experiences of the support they are re-
ceiving, then it is unlikely that such support will pos-
itively impact FQOL. (159)

Jos vanhemmat eivat koe
saamaansa tukea
myoénteisesti, tuki ei
vaikuta positiivisesti
perheen eldmanlaatuun

Itis likely that families, particu- larly those with chil-
dren with severe behavioural problems, will require
varying levels and different types of professional

Perheet tarvitsevat
erilaisia tukitoimia, jotta ne
vastaavat heidan

support in order to match their unique needs. (160) | tarpeisiinsa
positive behavioural support pro- grams may also | Positiivisen
need to be more readily introduced into ECI pro- | kéyttaytymisen

grams to meet the needs of those families of chil-
dren with challenging behaviours (161)

vahvistaminen, jotta
vastataan haastavasti
kéyttaytyvien lasten
perheiden tarpeisiin

importance of a family-centred approach to inter-
ven- tion that acknowledges and provides support

Perheen yksiléllisiin
tarpeisiin raataldidyn tuen
tarkeys

Yksilollinen tuki
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that is tailored to the unique needs of each individ-
ual family (161)

Another benefit discussed by all participants was
that the team provided therapy in different environ-
ments. These included the child’s home, playrooms
at the team’s office, playgroups, day care, pre-
school and Early Childhood Development Unit.
Since the playrooms and Developmental Unit are
set up to support play, all of the places the team
provided therapy could be viewed as natural learn-
ing environments. (565)

Tapahtuu lapsen luonnoll-
isissa oppimisym-
péristbissa

The team members were also perceived to be flex-
ible about how long home based therapy was pro-

Joustavuus tuen kestossa
perheen tarpeiden

vided, depending on the child’s and families’ needs. | mukaan

(565)

All parents found that the team members were very | Herkkyys perheen tar-
responsive to their needs. (568) peille

Many parents discussed how the team would focus
on what issues the family thought were important or
what they would like assistance with at that time.
(568)

Keskittyminen perheen
itse méaarittelemiin asioihin

parental perceptions and experiences with family- | Perhekeskeinen Perhekeskeisyys
centred professional support are asso- ciated with | ammattilaisten tarjoama

FQOL. In fact, professional support was found to be | tuki ennustaa perheen

one of the strongest predictors of FQOL (family | elémanlaatua

quality of life) (159)

Many parents discussed how the team would focus | Keskittyminen perheen

on what issues the family thought were important or | itse maarittelemiin asioihin

what they would like assistance with at that time.

(568)

In addition participants discussed how the teamin- | Perheenjésenet mukana

volved other members of the family in therapy for

their child, (568)

importance of delivering services to families of chil- | Palvelujen toteuttaminen Tydskentelyn
dren with disabilities in a supportive and respectful | tukevalla ja kunnioittavalla | periaatteet

manner (159)

tavalla

ensuring that parents feel that they are being
treated as an active ingredient in their child’s care
(159)

Vanhempien kokemus,
etté heitd kohdellaan
aktiivisena osana
lapsensa hoitoa

and delivering services in a coordinated and com-
prehen- sive way are related to positive family out-

palvelujen toteutus
koordinoidusti ja

comes. (159) ymmaérrettavasti

All participants discussed the approach taken by | yhdessé tyéskentely
the team, to include the family in therapy and in-

volve the family in all decisions. The majority re-

ferred to ‘working together’ (567)

Participants spoke of the development of these | Pitk&janteinen ja

rela- tionships due to sustained and consistent con-
tact with team members: (568)

johdonmukainen yhtey-
denpito

given that professional support was found to be one
of the greatest predictors in promoting positive fam-
ily outcomes, it is imperative that service providers
understand that their attitudes and behaviours im-
pact the quality of family life. (161)

Palveluntarjoajien on
tarked ymmartaa, etta
heidan asenteensa ja
toimintansa vaikuttavat
perheen eldmanlaatuun

Professional caregivers need to appreciate their
role and endeavour to establish and maintain a
good working relationship with these families. (161)

Ammattilaisten tulee
arvostaa rooliaan ja pyrkia
rakentamaan hyva
tyéskentelysuhde
perheisiin

The majority of parents discussed how the team
was very ‘positive’ about their child. One parent
phrased it as ‘celebrating’ with them and the pro-
gress their son was making. (568)

Ehdottoman myénteinen
suhtautuminen lapseen

This study provides useful information for service
providers to strengthen their relationships with the
family, carers and children (570)

Ammattilainen vahvistaa
suhdettaan perheeseen

Ammattilaisten
asenteet

The majority of families stated that the team mem-
bers had been supportive and encouraging. (567)

Tukea antavat ja
kannustavat ammattilaiset

Ammattilaisten
ominaisuudet

Ammattilaisten
suhtautuminen
perheeseen
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Team member qualities identified were being
‘friendly’, ‘encouraging’, ‘helpful’, ‘being glad to see
you’, and being ‘caring and compassionate’. Other
parents described the team mem- bers as being
very ‘approachable’ and felt like they were able to
talk about anything with them. Team commit- ment
was viewed as a positive quality (568)

Ammattilaisten
sitoutuneisuus:
ystavéllisyys,
auttavaisuus,
huolehtivaisuus,
myoétatuntoisuus,
lahestyttavyys

All parents found that the team members were very
responsive to their needs. (568)

Herkkyys perheen tar-
peille
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Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

a maksaa opiske i mmatiikarkeakoutitila bydn E!’.yﬂé
Ei

Cpinndytetybie on ety ohjadjakel lyGelaman euslala Dkyl!é
_ El

ja hyGdyntda opinndyletytn luloksia I Klia
DEi

| Tarkampi sedvitys opianBytetydsuunnitalm . 2

Alleklrjoitus  (Hyvdisyn opinndyletyon toleut ia ojzuksen Tomijat jo Suunnilsima —Kohtiesa esilelylia tavalla.

o 5 N
1 Sopimussiidot AELG

Olkeudet Faﬁmm BC@0,
twloksiln ja Ok . .

; pinndytoln uloksin kutday opinndglalyth Takiale {Opiskelia).

pingytety
hén tittyviliio Tk mydnt; Kayltocikeurdan opina 2ytalyohort ja stien Hityva2n nclsfoor. Toimoksi
Blﬂ!l‘.ﬂw}- .mwta.asaaapnnyumnetwa vt opl nia kappaleito o den‘kwﬂamuﬂaaodnwmymmﬁkubhm
ja Kirjakisesy.
sovelluksiin
Toimeksiantala o vot sfitas Wman sogimuk : fidaikeuH: volmassa, 3 20
jsaakka. :
Takij3 luovuttaa Oambilia fonakka'sen idhen Eman ty sis20 ohauden
sallyas opinn3ytotyd fu sitien lityvd mairiadli seka kaylaa sis opelus-jo i f i i fa faikdnoinnissa
muussa iavancaisasss iolsonassoan,
BD lwovutus {slasidd n}
i pinndy ety $n luiokslin uuluy op ty6n Tokjalle {Opiskabja),
Tekija myoatda dnnakks i opinnfylalyohon e siven ¥yl sacisloon. # disla oginnayiety
xop.uns,asmmmns: jaylaisan P
liset mumioksal, Mmhlﬂylﬂslannmlfwa mksm ldrIaSﬁseeil
k i vol sirids [3man sopr kalsia k3ptisoiksutta veimassy A (]
$Bakka. I
Tekijd luovuhan Oamille finnakiéisen kfyhooi ja siihen Bityvadn

slyda8 opinndyletys Ja siben fityva maleriaa sukékaywﬁ 54 Gpaks- |2 btk
muussa levanomaisessa loiminnassgan.

C B Taigudalilset takifEnnikasdsl fucvutetaan kokonaan tmmahmjnh

sin fian eelisia worvausia, Kiylibolkeus sisqitid cikcuden

[ Takifinoikeuksigta Sovitaan erksoen
Tekijd ]2 Tolmekslantafa ovat sopiceet aplandyiatydn 2 sen lulcsien tekijanalkeuk

Tek;acOpsmmmnn kealiki {3320 litohstn Fityvé 1aoude! oljanoikeutat Tox ) ikeus lwovuitsn
mukaisal cikaude! adefle i Texdjaa kuul hmih\Mnﬂn}smsmmlaﬁsmlm kamalla
‘Iapqaflnsnlmlumsd
ﬂammsiﬂems\;alm, mullaei resilu, kalki olkeudat muuntaa, vaias, esiisa) "'_ la!.fua‘s!a,sirl&'! isall o mediztaja P
rkgis13, anaicgs b digani ca-jacie. &
timed; jaj i i j midla vastaavia i Uj
| Takij vakuuliaa, ur!aham!laen&emIuwutuakalﬁsdelamwldlwum ja et kyssiset ofkouget eiva! Tekijan parhaan U kkaa kotman-
sian esapuolten okeuksia
imiakss i | 2 o dn ja stihen [ityvasn iaekln fiman anlsid karveusta, Kayitbolkeus sistlisa
Ikpudan SN E3S s lity izal Sakh 3133 SHTA opelus- A Lolkiraeigin " & o e bl
jamuussa it .
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|Korvaukset  |Vahlaan €. F 13 G
0 " tahdysta tydsta atai tekidnoi ? i ja maksaa Tekijsle €
: 20 mannassa.
F [ Korvauksesta on soviftu erksean.
G () Tekjalle ¢i makseta ysta byos i
Tyosunda
Toimeksiant e B B 418 tskeval opiskeiial ovel Oulun
iss3, mikdll hella f ol i n Toimeksiantgiaan.
Opinniytetydn | Opinndyletydsta mardolisesti ahautuvien kuslmrﬁ (aineislojen hankinta, raaka-ainest, matkal, lydkorvaus jne) korvaamisesta sopival Toimeksianiaa ja
i i vaslas yhsitidisen opineaytely
Allekiro yon toleutuksesta ja ohjauksesta ssa sovituia taval, O] ¥6n anvioitu vaim on
Tekiin (Op'skeljan) alekinoitus
i P
Tﬂmmmw_ip ——
Tveitkd Re) Ve pMisn
3
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Opiskelljapalvalut Opiskelljapaivelut Opiskelijapalvelut

Kotkantian Kampus Teuvo Pakkalan kadun kampus Professorintien kampus

Kothantie 1, 30250 Oulu Teuvo Pakkalan katu 19, 80130 Culu Kiviharjuntie 8, 30220 Culu

010 2721152 010272 1154 010272 1156

opiskelijapalvelut kotkanlie@oami i opiskelijapalveiut fike@oamk fi opiskelilapalvelut sote@oamk fi
4
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