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Opinnaytety6 tehtiin Pirkanmaan sairaanhoitopiirille. Sen tarkoitus oli 16ytaa uusia kei-
noja perhetyon toteuttamiseen vammaisen lapsen hoitotydssé seké tuottaa tuotos Pirkan-
maan sairaanhoitopiirille vammaisen lapsen perhetydn toimintamuodoista. Tavoitteena
oli tuoda hoitohenkilokunnalle nakyvéksi perhetydon toimintamuotoja, joiden avulla ke-
hittdd vammaisen lapsen hoitotyota.

Opinnaytety0 toteutettiin toiminnallisena opinnaytetyond, jonka tuotoksena tehtiin info-
kortit hoitajien kayttoon. Tuotokseen sisalloksi valittiin niit4 teemoja, jotka nousivat esiin
hoitajille tehdyista taustahaastatteluista: haasteelliset vuorovaikutustilanteet seka perheen
ja perheenjasenten yksilollinen huomioiminen perhetydssa. Infokorttien tarkoitus oli toi-
mia eraanlaisena perhetyén menetelmien tykalupakkina hoitajille.

Vammaisten lasten perheet tarvitsevat tukea arjen haasteisiin seké palvelujarjestelman ja
viranomaisten kanssa toimimiseen. Vanhemmille on tarke&a saada keskustelutukea. Per-
hetyon keskeisin menetelmé on vuorovaikutus. Muita vammaisen lapsen hoitotydssa kay-
tettdvid perhetydn menetelmid ovat voimavaroja lisadva tyoote, vaikeiden asioiden pu-
heeksi ottaminen, perheiden ja perheenjasenten yksil6llinen huomioinen sek& moniam-
matillinen tyoskentely.

Tuotoksen avulla hoitajille tuodaan nakyvaksi heidan kayttdmiaan perhetyon keinoja seka
uutta tietoa erilaisista perhetyon menetelmistd. Perhety6td vammaisten lasten hoitotydssé
voidaan kehittdd jatkossa liséamélla hoitajien tietoa erilaisista vuorovaikutuksen kei-
noista sekd saada uusia ndkdkulmia haastattelemalla vammaisia lapsia ja heidan vanhem-
piaan.
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ABSTRACT
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The purpose was to find new methods to implement family nursing in the nursing of chil-
dren with a disability and to produce an informative guide of the methods to use with the
families of children with a disability. The aim was to visualize the existing methods of
family nursing to nurses working with children with a disability. The term family nursing
was defined as the methods used by nurses to support the families of children with a
disability.

The thesis was conducted as a project. Mostly the data were collected from literature.
However, four background interviews with nurses were conducted. This was done as it
was important to recognize the needs in the specific ward. The data was then turned into
a guide for the nurses working with children with a disability and their families.

The results suggest that nurses in this unit use a variety of different methods of family
nursing, but do not pay enough attention to the sibling of the child with a disability. How-
ever, on the base of existing theory and knowledge considering sibling’ needs is a normal
procedure in family nursing. Further research could extend the study to the parents and
children of the families to be able to see a more comprehensive picture of the necessary
measures.

Key words: disability, child, family nursing
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydbmme aiheena on perhetyon kehittdminen vammaisten lasten hoitotydssa.
Lapsen eldmad uhkaava vamma aiheuttaa vanhemmille suurta psyykkistd hatéda (Pihko
2016), vaikuttaa vanhempien valiseen suhteeseen, sisarusten asemaan ja perheen siséi-
seen vuorovaikutukseen (Taanila 2009). Perhety0 on perheen hyvinvoinnin tukemista ja
sen tarkoituksena on vahvistaa perheen voimavaroja, parantaa perheenjasenten keski-
naistd vuorovaikutusta seka turvata erityista tukea tarvitsevan lapsen terveytta ja kehitysta
(Sosiaalihuoltolaki 2014). Perhety6té voidaan toteuttaa useissa eri toimintaympéristdissa
useiden eri alojen ammattihenkil6iden toimesta (Ronkkd & Rytkdnen 2010, 27). Opin-
naytetyossa késittelemme muun muassa vuorovaikutusta, voimavaroja lisdavaa tyootetta,
huolen puheeksi ottamista sekd perheen ja perheenjasenten yksilollistd huomioimista.

Tassa tydssa vammaisella lapsella tarkoitetaan kehitysvammaista lasta.

Teemme opinndytetydbmme Pirkanmaan sairaanhoitopiirille. Opinnédytety6 on toiminnal-
linen opinndytetyd, jonka tarkoituksena on 16ytaa uusia keinoja perhetyén toteuttamiseen
vammaisen lapsen hoitotydssé seka tuottaa tuotos Pirkanmaan sairaanhoitopiirille vam-
maisen lapsen perhetyon toimintamuodoista. Opinndytetyon tavoitteena on tuoda hoito-
henkilokunnalle nékyvaksi perhetyon toimintamuotoja ja siten kehittd4d vammaisen lap-
sen hoitotyo6ta. Varsinaiseksi tuotokseksi valitsimme infokortit, joiden on tarkoitus toimia

eradnlaisena perhetyon menetelmien tyokalupakkina hoitajille.

Valitsimme aiheen, koska olemme molemmat kiinnostuneita lasten ja vammaisten kanssa
tyoskentelystd, josta meilld ei ole juurikaan kokemusta. Opinnoissamme vammaisuus ja
vammaisten hoitoty0 jadvat vahemmaélle huomiolle ja opinndytetydmme kautta halu-
amme perehtyd aiheeseen syvemmin. Opinnédytetydssa kasitellyt aiheet valittiin hoitajien
haastatteluissa esiin tuomien toiveiden pohjalta. Tydssémme pyrimme vastaamaan hoita-
jien tiedontarpeisiin. Mielestimme aihetta on tarke&a tutkia, koska lapsen terveytta edis-
t44 koko perheen hyvinvointi. On tarkeéd4 tuoda hoitajille uusia tytkaluja, jotta he voivat
perhety6té tehdessdén paremmin huomioida koko perheen. Toivoisimme, ettd perhetyo-

hon vammaisten lasten hoitotydssa kiinnitettdisiin enemméan huomiota.



2 TAVOITE, TARKOITUS JA TEHTAVAT

Taman opinndytetyon tarkoituksena on 16yta4 uusia keinoja Pirkanmaan sairaanhoitopii-
rille perhetydn toteuttamiseen vammaisen lapsen hoitotydssa seka tuottaa opas vammai-
sen lapsen perhetyon toimintamuodoista.

Opinnaytetyon tehtdvané on vastata seuraaviin kysymyeksiin:

1. Mitd tuentarpeita vammaisen lapsen perheelld on?

2. Mitd perhetydn toimintamuotoja vammaisten lasten hoitotyssa on kaytossa?

Opinnaytetyon tavoitteena on tuoda hoitohenkilékunnalle nakyvaksi perhetyon toiminta-

muotoja ja siten kehittdd vammaisen lapsen hoitoty6ta.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

3.1 Perhe, perhety0 ja perhehoitoty6 kasitteina

Perhe voidaan madritella yhdessa eldavaksi pienryhméksi, joka muodostuu yhdesta tai
useammasta lapsesta ja aikuisesta. Se on voimavara, jota tulisi hyodyntéa hoitotydssa.
(Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1999, 14 — 16.) HenkilOn terveyden ja hyvinvoinnin
sekd hanen perheensé vélilla on yhteys (Astedt-Kurki 2009). Perheenjasenen terveys ja
sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen (Astedt-Kurki 2009; Paunonen & Vehvilainen-
Julkunen 1999, 17) ja perheen toiminnalla on keskeinen vaikutus yksilén paranemiseen
ja terveyden edistdmiseen (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999, 17). Suomessa kes-
Kitytddn usein potilaan tai asiakkaan yksil6llisyyteen, ja perhe vaikuttavana elementtiné
jaa taustalle. Erityisesti aikuiset potilaat ja asiakkaat kohdataan yleensa yksiloina, ei per-
heen jasenini. (Astedt-Kurki 2009.)

Ydinperheet, yksinhuoltajaperheet, yhdysperheet, sateenkaariperheet tai kahden aikuisen
perheet ilman lapsia ja sisarusten muodostamat perheet ovat erilaisia perheita (Astedt-
Kurki 2009). Suomalaisessa kulttuurissa on totuttu tarkastelemaan perhetta usein ydin-
perheen nakdkulmasta (Vilén, Leppadméki & Ekstrém 2008, 195). Perhe voidaan maéri-
telld biologisin, juridisin ja emotionaalisin perustein. Ydinperheella tarkoitetaan perhetta,
jossa jasenet ovat biologisesti sidoksissa toisiinsa. Juridisin perustein perhe on pari, joka
el4d avioliitossa tai avioliiton omaisessa suhteessa. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen,
Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008, 11 — 12.) Juridisia ja biologisia maaritel-
mid tarkedmmaksi voi kuitenkin nousta asiakkaan oma kokemus siit4, ettd hénelle tarkeéat
ihmiset saavat osallistua hanta koskeviin paatoksiin (Vilén, Leppamaki & Ekstrom 2008,
195; Kaakinen, Gedaldy-Duff, Coelho & Hanson 2010, 4). Perhe voidaankin maéritell&
my0ds emotionaalisin kriteerein, jolloin perhekasitys on yksilollisesti henkilon tuntemus-
ten madrittelemd. Emotionaalinen side voi olla tdrkedmpi kuin juridiset tai biologiset si-
teet perheenjasenten valilla. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 12 — 13; Astedt-Kurki 2009.) Eri
kulttuureissa perheen ja suvun méaéritelmét voivat erota paljon siit4, mihin Suomessa on
totuttu. Perhe joillekin asiakkaille tarkoittaa laajempaa ndkemysta sukuun kuuluvista ih-
misista. (Vilén, Leppamaki & Ekstrom 2008, 195.) Hyvaan hoitotydéhdn kuuluu tietoisuus

perheen ja elinolosuhteiden vaikutuksesta yksilon terveyteen (Astedt-Kurki 2009).
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Sosiaalihuoltolain mukaan perhetyd on hyvinvoinnin tukemista sosiaaliohjauksen mene-
telmin ja sen tarkoituksena on vahvistaa apua tarvitsevan henkilén voimavaroja, parantaa
perheenjasenten keskindista vuorovaikutusta seka turvata erityista tukea tarvitsevan lap-
sen tai nuoren terveyttd ja kehitysta (Sosiaalihuoltolaki 2014). Astedt-Kurjen (2009) mu-
kaan perhetyon tavoitteena on perheen keinojen vahvistaminen ja ongelmien selvittami-
nen erilaisissa tilanteissa. ROnkko ja Rytkdnen (2010) kuvaavat perhetyon tavoitteeksi
arjen selkeyttdmisen ja sen sujuvaksi saamisen seké perheen tukemisen kokoamalla per-
heen voimavarat ja osaaminen yhteen. Perheiden elamasta lahtevat tarpeet ovat perhetyon
ldhtdkohtana. (Ronkkd & Rytkonen 2010, 27 — 28.)

Perhetyd on monimerkityksellinen késite, ja laajimmillaan sen voidaan ajatella olevan
mité tahansa perheiden kanssa tehtdvaa tyotd. Sitd voidaan toteuttaa useissa eri toimin-
taymparistoissé useiden eri alojen ammattihenkildiden toimesta. Perhety6 on tavoitteel-
lista ja suunnitelmallista, ja perheen elamaén pyritaan tietoisesti vaikuttamaan. (ROnkko
& Rytkonen 2010, 27 — 29.) Perhetydn menetelmiin vaikuttavat perheen tarpeet, tavoit-
teet, elaméntilanne seké tydntekijan ammatillinen kiinnostus ja osaaminen. Kaytdssé ole-
villa resursseilla on myds merkitysta perhetydn toteuttamisessa. (Jarvinen, Lankinen,
Taajamo, Veistila & Virolainen 2012, 158.) Perhety6 voi olla vanhemmuuden tukemista,
lasten hoidon ja kasvatuksen ohjaamista, kodin arkirutiinien hallinnassa auttamista, per-
heen toimintakyvyn vahvistamista, vuorovaikutustaitojen tukemista, sosiaalisten verkos-
tojen laajentamista ja syrjaytymisen ehkdisemistd. Perhetapaamiset, keskustelut, koti-
kaynnit ja perhekuntoutus voivat olla perhetydn toteutusmuotoja. Psykososiaalisen tuen
lisdksi arjen sujuvuutta tukevat palvelut parantavat perheen toimivuutta ja hyvinvointia.
(ROnkkd & Rytkdnen 2010, 40 —41.)

Perhety(té tarvitaan, koska perheen toimintatapojen ja kulttuurin on todettu vaikuttavan
yksilon ongelmiin (Ronkko & Rytkdnen 2010, 27). Potilaan tai asiakkaan parhaimman
hoidon takaamiseksi tdytyy hoitoa tarkastella sek& potilaan ettd perheen ndkokulmasta.
Perheenjésenet usein toimivat yksilon neuvonantajina ja tukijoina. Heilld on suuri vaiku-
tus yksilon terveyteen ja hyvinvointiin. Perheenjésenet myods antavat hoitohenkilokun-
nalle tietoa ja kehitysehdotuksia, joita potilaat tai asiakkaat eivat aina itse kykene tarjoa-
maan. Tata tietoa voidaan hyddynt&dd parhaimman mahdollisen hoidon toteuttamiseksi.
(DiGioia, Fann, Lou & Greenhouse 2013.) Perhetydssd on muistettava, ettd perheen toi-
mintamallit voivat myos olla haitallisia yksilolle ja jopa estaa ratkaisu- ja muutosyrityk-

sid. Hyvinvointia yllapitavia ja sita lisddviéd toimintatapoja I6ytyy kuitenkin jokaisesta
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perheestd ja naiden nakyvaksi tekeminen ja tukeminen on valttdmétontd toimivamman
arjen rakentamisen kannalta. (Ronkko & Rytkdnen 2010, 38.)

Perhehoitotyd on perhety6ta lahelld oleva kasite, jolla tarkoitetaan yksilon, perheen seka
terveyden ja sairauden valista yhteyksien huomioimista hoitosuunnitelmassa. Paamaa-
r&nd on perheen hyvinvoinnin ja terveyden tukeminen seka niiden edistaminen. (Jarvinen,
Lankinen, Taajamo, Veistila & Virolainen 2007, 16.) Perhehoitotydssa keskitytdén voi-
mavarojen vahvistamiseen ja sen ennakkoehtoina pidetaankin yhteistyosuhteen ja kom-
munikoinnin luottamuksellisuutta sekd avoimuutta. Siihen liittyy vanhempien taysival-
tainen osallistuminen, yhteisesti sovitut tavoitteet ja kuulluksi tulemisen kokemus. Tie-
toisuuden lisddminen, valinnanvapauden kunnioittaminen seké aktiivinen kuunteleminen
on huomioitava yhteistydssa. Myos hoitajalla on oltava riittavésti voimavaroja, jotta asi-
akkaan voimavarojen lisaédminen ja vahvistaminen onnistuu. (Pelkonen & Hakulinen
2002.)

Tassa tyossa késitettd perhetyd kdytetddn kuvaamaan niitd menetelmiad, joilla terveyden-
huollon ammattilaiset tukevat vammaisten lasten perheitd hoitotydssa. Termi perhety6
valikoitui tyohon tyoelaméyhteyden toiveen mukaan. Teoreettinen viitekehys on esitetty
kuviossa 1.

Vammainen lapsi Perhetvd
ja perhe # y

3 ¥

—* Perhetyon
—

| menetelmat

Tuen tarpeet

Kuvio 1: Teoreettinen viitekehys
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3.2  Vammaisen lapsen perhe

3.2.1 Vammainen lapsi ja vammaisen lapsen aiheuttamat muutokset perheessa

Lapsella tarkoitetaan alle 18 -vuotiasta henkildd (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301, 83).
Vammaisia henkil6ité ovat he, joilla on yhteiskunnan toimintaan osallistumista rajoittava
pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyvd vamma (Nurmi-Koik-
kalainen & Muuri 2016; viitattu Yhdistyneet kansakunnat). Vamma on toiminnanvaje,
joka estda henkil6a osallistumasta tasavertaisesti yhteiskunnan toimintaan (Pihko 2016).
Toimintakyky on ylé&kasite kaikille kehon toiminnoille, yksilotason toiminnalle ja omaan
elaméntilanteessa osallisena olemiselle (Manninen & Pihko 2012, 15). Toimintakykya
voidaan arvioida fyysisen ja psyykkisen toimintakyvyn seka sosiaalisen ympariston pe-
rusteella (Pihko 2016). Ensimmaisen 18 vuoden aikana ilmenevaa alyllisen toimintaky-
vyn ja adaptiivisen kayttaytymisen huomattavaa rajoitusta kutsutaan kehitysvammaksi
(Hohti 2017). Alylliseen kehitysvammaisuuteen kuuluu heikentyneet tai puuttuvat kog-
nitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. Alylliseen kehitysvammaisuuteen voi
liittyd myos muita henkisié tai ruumiillisia hairiéita. (ICD-10 -tautiluokitus 2017.) Tassa
tyossd vammaisella lapsella tarkoitetaan alyllisesti kehitysvammaista alle 18 -vuotiasta
henkila.

Vammaisen lapsen vanhemmat voivat lyhyen ajan sisélld kokea elamanmuutoksia, joita
kaikki eivat koskaan tule kokemaan (Tonttila 2006, 116). Lapsen eldmaa uhkaava sairaus
tai vamma on Kriisi, joka aiheuttaa vanhemmille suurta psyykkistd hataa (Pihko 2016).
Vammaisen lapsen syntyma vaikuttaa vanhempien véliseen suhteeseen, sisarusten ase-
maan ja perheen sisdiseen vuorovaikutukseen. Silla on vaikutusta myos arjen jokapéaivéi-
siin toimintoihin lisdten vanhempien tyomaéraé. (Taanila 2009; Taanila, Kokkonen &
Jarvelin 1995.) Vammaisen lapsen hoito on vaativaa seka psyykkisesti etta fyysisesti, silla
hoitoon voi liittyd tarkkuutta ja kéarsivallisyytta vaativia hoitotoimenpiteitd (Tonttila
2006, 110). Vammaisen lapsen aiheuttama tyomaaran lisddntyminen véhent&4 vanhem-
pien vapaa-aikaa ja voi aiheuttaa perheelle jatkuvan kriisin (Taanila, Kokkonen & Jarve-
lin 1995). Vanhempien itseluottamus voi olla huono vammaisen lapsen syntyman aikoi-
hin, mika vaikuttaa suoraan perheen toimivuuteen. Vanhemmat voivat myos tuntea syyl-

lisyyttéd lapsen vammaisuuden vuoksi. (Taanila, Kokkonen & Jarvelin 1995.)
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Tonttilan tutkimuksessa (2006) todettiin, ettd kehitysvammaisten lasten &itien arvot ovat
muuttuneet vammaisen lapsen syntyman jalkeen. Myos ditien suvaitsevaisuus erilaisuutta
kohtaan kasvoi ja pikkuasioita murehdittiin vahemman. Aidit kokivat, ettd vammaisen
lapsen syntyméa on lisannyt pitkéjanteisyyttd, karsivallisyytta, sietokykyd, méaéaratietoi-
suutta, rohkeutta, herkkyytta ja suojelunhalua lapsia kohtaan. Aidit myos kokivat kay-

neensa l&pi nopean aikuistumisen tai vanhentumisen. (Tonttila 2006, 115.)

3.2.2 Vammaisten lasten perheiden tuentarpeita

Vammaisten lasten hoitoon ja kasvatukseen liittyvat ongelmat ovat p&d&osin samanlaisia,
kuin tervettdkin lasta kasvattaessa, mutta vanhempien tiedon tarve korostuu vammaisuu-
den aiheuttamissa ongelmissa (Wallden 2006, 49). Perhekeskeisen hoitoty®n tutkimusten
mukaan vanhemmat odottavat vanhemmuuden huomioimista lapsen sairastaessa. Tyon-
tekijoiltd vanhemmat odottavat tukea vanhemmuuteen ja sen lisaksi kiinnostusta ja tietoa
perheen tottumuksista ja tavoista hoidon jatkuvuuden turvaamiseksi. (Jarvinen, ym. 2012,
41.)

Vanhempien tukeminen seka heidén tieto- ja taitotasonsa lisédminen mahdollistaa lapsen
suotuisan kehityksen (Wallden 2006, 49). Perhe voi tarvita apua esimerkiksi lasten kehi-
tys- ja kasvatuskysymyksiin (R6nkko ja Rytkdnen 2010, 35). Todenmukainen tieto lap-
sen vammaisuudesta ja sen vaikutuksista lapsen ja perheen eldmaan auttaa vanhempia
valmistautumaan tulevaan ja koko perhetté selviytymaan (Taanila 2009). Vanhemmat tar-
vitsevat tukea jo diagnoosivaiheessa, seké riittavasti aikaa tiedon vastaanottamiseen ja
ymmartamiseen (Nystedt 2015, 59). Kattava tieto lapsen vammasta ja kehityksen par-
haimmasta edistdmisestd, kuten kuntoutusmenetelmistd antaa vanhemmille mahdollisuu-

den keskustella, kysya ja kyseenalaistaa (Tonttila 2006, 123).

Avun ja tuen hakeminen ei vanhempien nédkékulmasta ole aina helppoa, silla kynnys pal-
veluiden hakemiselle voi olla suuri (Jarvinen ym. 2012, 40). Vanhempien taakkaa lis&&
epétietoisuus ja hajanainen tieto tukimuodoista. Ongelmana ei yleensa olekaan palvelujen
jarjestyminen, vaan perheen saattaminen sopivien palvelun ja tuen piiriin. (Wallden 2006,
49.) Monet vanhemmat eivét tiedd, millaista tukea ja palvelua he ovat oikeutettuja saa-

maan tai minne he voivat olla yhteyksissa asiaan liittyen. Vanhemmat tarvitsevat tutun ja
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turvallisen tahon ohjaamaan palvelujarjestelman kanssa. Yllattavien muutosten esiin tul-
lessa perhe tarvitsee apua pééatoksenteossa, tietoa palveluista, asioinnissa viranomaisten
kanssa ja hoitoapua lapselle. Perhetté ei tule jattad yksin vaikeissa tilanteissa. (Ylikauma
2007, 63 — 65.)

Vammaisen lapsen vanhemmat tarvitsevat informatiivisen tuen liséksi yhteydenpitoa hoi-
tohenkilokuntaan (Wallden 2006, 51). Péivittéiset kohtaamiset ja ongelmien ratkaisemi-
nen yhdessa tukevat vanhempia. Aktiivinen ja lammin keskustelutuki on tarkeda. (Ny-
stedt 2015, 59 — 61.) Perheen arkielaman tunteminen on vanhempien mielesté lahtokohta
arjen perhetydlle. Se myos luo luottamusta perhetydntekijan ja vanhempien valille. (Yli-
kauma 2007, 63.) Perheet tarvitsevat tukea riittdvien voimavarojen yllapitdmisessd, jotta
perheen toimintakyky ja usko seka perheen ettd vammaisen lapsen tulevaisuuteen séilyy
(Wallden 2006, 50). Vanhempien omat voimavarat ja tukiverkko ovat ensisijaisia kriisista
selviytymiseen vaikuttavia tekijoita, mutta my6s hoitohenkilokunnan tuki on merkittavaa
(Pihko 2016). Vanhemmat tarvitsevat henkistd tukea, kannustusta (Wallden 2006, 51;
Nystedt 2015, 60) ja rohkaisua (Tonttila 2006, 122).

Vammaisten lasten vanhemmat tarvitsevat tukea parisuhteeseensa, silla parisuhde on tu-
kimuotona ja voimavarana tarked. Tukea voidaan jérjestdd muun muassa sijaishoitopal-
veluilla, jolloin vanhemmille jaa aikaa parisuhteensa yllapitoon ja vahvistamiseen. (Wall-
den 2006, 50). Sijaishoitopaikat voivat olla vanhemmille helpompi ratkaisu kuin jatkuva
laitoshoito, sill& laitoshoito ei valttdmattd véhennd vanhempien stressia (Tonttila 2006,
103). Perhe on yleensé lapsen hoidonantaja, mutta hoitojakson aikana asetelma muuttuu.
Riippumatta lapsen hoitojakson pituudesta voi perhe kokea jaavansa lapsen hoidon ulko-
puolelle. Tall6in vaarana voi olla perheen riippuvuus ammattihenkil6ista ja perheen oman
aktiivisuuden vaheneminen. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 113.)

Perheen voimavarojen lisdksi avun tarpeeseen vaikuttavat lapsen vammaisuuden aste
sekd lapsen ja perheen eldméanvaihe (Taanila 2009). Perheen toimintakyvyssa tapahtuu
muutoksia eldaméntilanteesta riippuen (Koivikko & Sipari 2006, 105). Ahdistusta voi ai-
heuttaa ajatus siitd, ettd vammaisen lapsen huolenpitoon pitédd sitoutua koko tdman
elinajaksi eikd vanhemmuus tavallaan lopu koskaan. Huolenaiheet voivat liittya lapsen
tulevaisuuteen ja hoitoon, seké suruun siitd, ettei lapsi valttdmatta voi nauttia elama kuten
terveet lapset. Myos pelko tulevien lasten vammaisuudesta aiheuttaa huolta vanhemmille.
(Tonttila 2006, 101 —112.)
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Uusissa eldméantilanteissa heréa uudenlaisia huolia lapsen vammaan liittyen. Tallaisia ti-
lanteita voivat olla esimerkiksi terveiden ikéatovereiden koulun aloittaminen tai lopetta-
minen. (Manninen & Pihko 2012, 250 — 251.) Vanhemmat voivat pohtia jo etukéteen
murrosidan tuomia haasteita. Murrosidssé lapsen tahto voimistuu ja seksuaalisuus koros-
tuu, jolloin vanhemmat voivat kokea tarvitsevansa ulkopuolisen apua. (Ylikauma 2007,
49.) Vammaisen lapsen vanhemmilla onkin eradnlainen koko eldman kestavé suru, ja hoi-
tohenkilokunnan on varauduttava ndihin myohemmin ilmeneviin tuen tarpeisiin (Manni-
nen & Pihko 2012, 250 — 251).

Lapsen vammaisuus voi muuttaa perheen arkea. Parisuhde voi joutua koville, koska van-
hemmat ovat huolissaan lapsestaan ja heilld on vdhemman aikaa toisilleen. T&llGin lasten
hoitoon saatu apu on tarkedd. Apua ja tukea voi saada esimerkiksi omilta laheisiltaan tai
ammattilaisilta. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017). Arjen kuvaaminen toimii per-
hetyon ldhtékohtana. Kysymykset, kuten millainen koti on, miten perheenjésenet vietta-
vat aikaansa ja miten he ovat vuorovaikutuksessa suhteessa toisiinsa auttavat miettimaan,
miksi arki nayttaytyy tietynlaisena. Arkea on hyva analysoida yhdessé, jotta tiedostetaan
mitka asiat kaipaavat muutosta. Jos perheen arki ei turvaa lapsen kasvua ja kehitysté, on
tyossé keskityttava haitallisen arjen kukistamiseen. (Jarvinen, ym. 2012, 168.) Perhe tar-
vitsee kaytannon tukea sujuvan arjen toteuttamiseksi (Nystedt 2015, 62), ja kéytdnnonlé-
heinen perhety® on perheille tarkedd. Muun muassa kotikdynnit lisdavét vanhempien ym-

marrysta sen hetkisesta tilanteesta. (Ylikauma 2007, 63.)

Perhe voi tarvita apua elinolojen jéarjestamiseen sekd perheen toimintakyvyn ja hyvin-
voinnin lisaédmiseen (Ronkko & Rytkénen 2010, 40 — 41). Turvallinen koti on ympéris-
toineen merkittava lapselle ja se voi parhaimmillaan tukea lapsen kehitysté ja kuntoutusta.
Lapsen vamma voi kuitenkin usein lisatd kodin ja sen ympériston vaatimuksia, esimer-
kiksi pyoratuolia litkuntavalineend kayttava lapsi tarvitsee esteettdbméan asuinympariston.
(THL 2018.) Mahdollinen sosiaalisten suhteiden vahentyminen lapsen sairastumisen
myota voi aiheuttaa perheessé eristdytymista ja yksinaisyytta (Astedt-Kurki, ym. 2008,
44). Vertaistuki voi olla tarked tuki arjen pyorittdmiseen. Perhetydntekijét voivat jarjestaa
vertaistuki-iltoja, asiantuntija-alustuksia ja lapsille jarjestettyad toimintaa perheiden toivo-
musten mukaan. (Ylikauma 2007, 63 — 65.)

Perheen taloudelliseen tilanteeseen voi tulla muutoksia lapsen ollessa pidemman aikaa

sairaalassa. Osa lapsen hoitokustannuksista korvataan, mutta muut kustannukset, kuten
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vanhempien matkat sairaalaan, ruokailut ja lisdavut kotiin vaikuttavat vanhempien talou-
teen. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 44.) VVoi olla mahdollista, etti toisen tai kummankin van-
hemman on siirryttava osa-aikatyohon tai luovuttava tyostadn, jotta lapsesta pystytaan
huolehtimaan. Sen liséksi, ettd paatds kodin ulkopuolisen tydn lopettamisesta voi henki-
sesti olla hyvin rankka, vaikuttaa se myds perheen taloudelliseen tilanteeseen. (Manner-
heimin lastensuojeluliitto 2017.) Yhdenvertaisuuden takaamiseksi perhe voi tarvita myos
taloudellista tukea (Nystedt 2015, 61).

Lapsen sairastuminen ja sairastaminen voivat tuoda vanhemmissa esiin uudenlaisia tun-
teita. Tunteet voivat kohdistua heihin itseensd, puolisoon tai sairastuneeseen lapseen.
Vanhemmat voivat kokea ahdistusta, surua, epdvarmuutta, vasymystd, pelkoa lapsen me-
nettamisesta seké riittamattdmyyden tunnetta. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 44 — 45.) Tontti-
lan (2006) mukaan vammaisten lasten &idit kokevat ristiriitaisia tunteita laidasta laitaan.
Viha, suru, pelko, pettymys, rakkaus ja kiintymys ovat yleisié tunteita. Negatiivisten tun-
teiden kokeminen omaa lasta kohtaan aiheuttaa vanhemmille hdmmennysta ja ahdistusta,
silla syyllisyyden, pelon ja vihan tunteita ei tavallisesti liitetda vanhemmuuteen. (Tonttila
2006, 100 - 105.)

Syyllisyys uuvuttaa ja vie voimia, mikéli se jatkuu pitkaan. Syyllisyydentunne menee
usein ohi, kun vanhempi saa tietoa lapsen tilasta. (Tonttila 2006, 105.) Itsesyytoksia voi
myos lisdtd tunne periksi antamisesta, kun lapsen hoitaminen tuntuu raskaalta. My®os ul-
kopuolelta tulevat syytokset, kasvatusohjeet ja neuvot voivat kuluttaa vanhempien voi-
mia. (Ylikauma 2007, 48 — 50.) Se, ettd vanhempi voi puhua mielipahastaan, mahdollis-
taa vihan tuntemisen lapselle kostamatta (Tonttila 2006, 104; viitaten Davis & Wallbridge
1984, 133). Vanhemmat karsivét usein huonosta omatunnosta, kun perheen terveet lapset
jaavat vahemmalle huomiolle. Vanhemmat tarvitsevatkin tukea kaikkien lasten tasaver-
taiseen tukemiseen kaikissa vaiheissa. (Nystedt 2015, 62 — 63.)

Tutkimuksissa ei yleensa huomioida niitd positiivisia asioita, joita vammainen lapsi voi
perheelleen tarjota. Vammainen lapsi rakastaa vanhempiaan ja perhettaan ja tarvitsee vas-
tarakkautta siind missé kuka tahansa muukin. Vanhemmille onkin tarked& tunnistaa lap-
sensa vahvat ominaisuudet. (Tonttila 2006, 106 — 107.) Kun ympadristé suhtautuu lapsen
vammaisuuteen myonteisesti ja hyvaksyvasti, on perheen helpompi oppia eldmaan lapsen

vammaisuuden kanssa. (Wallden 2006, 51). Vanhemmat tarvitsevat lapsen itsetuntoa ja
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itsendistymisté vahvistavaa tukea lapsen koko kasvun ja kehityksen ajan. Pienetkin edis-

tysaskeleet tuovat toivoa ja kannustavat jaksamaan. (Nystedt 2015, 60 — 61.)

3.3 Perhetydn toteutus vammaisen lapsen hoitotydssa

3.3.1 Vuorovaikutus perhetydn tyokaluna

Perhetydn keskeisin tyévaline on vuorovaikutus. Hyvan vuorovaikutuksen avulla voidaan
huomioida perheenjasenten yksilolliset nakemykset ja tarpeet sekéd néin auttaa ja tukea
perhettd kokonaisvaltaisesti. (ROnkkd & Rytkdnen 2010, 41.) Lapsella on kuntoutuspro-
sessissa oma subjektiivinen asiakkuutensa, mutta kuntoutus ei voi ohittaa tarkeitd tahoja
lapsen eldmassd, kuten vanhempia. Yhteinen vastuu lapsesta toteutuu, kun hyddynnetaan
sekd ammatti-ihmisten ettd vanhempien tietoja ja taitoja. (Karjalainen & Vilkkumaa
2004, 103.)

Vuorovaikutus on tunteiden seka ajatusten jakamista ja peilaamista, yhdessa tekemista ja
yhdessa olemista (Vilén, Leppaméki & Ekstrém 2008, 19) seka erilaisia tapoja keskus-
tella ja luoda yhteistydsuhteita (Ronkkod & Rytkdnen 2010, 166). Vuorovaikutus voi olla
seké sanallista ettd sanatonta viestintd4. Sanaton viestint4 on ihmisen ensimméainen kom-
munikaatiomuoto ja sill& tarkoitetaan kasvojen ilmeitd, kehon asentoa ja eleitd seka aanen
voimakkuutta, rytmid ja perustaajuutta. (Kiviniemi, Laksy, Matinlauri, Nevalainen, Ruot-
salainen, Seppénen, & Vuokila-Oikkonen 2014, 75.) Sanallinen vuorovaikutus taas liittyy
Kirjoitettuun ja puhuttuun kieleen ja sen ymmartamiseen. Aikuisten valisessd vuorovai-
kutuksessa korostuu usein sanojen merkitys, kun taas lapsi kayttaa kaikkia aistejaan ha-
vaintojen tekemiseksi. Lapsi kiinnittdd enemman huomiota &aneen, kasvonilmeisiin ja
kehon asentoon, silloin kun héan ei viel& ymmarrd sanojen merkitysté. (Vilén, Leppamaki
& Ekstrom 2008, 20 — 22.)

Vammaisuus aiheuttaa usein haasteita vuorovaikutukseen. Nakemisen, kuulon ja varsin-
kin puheen hairitt ovat tavallisia kehitysvammaisilla. Heikkondkoisen ja -kuuloisen hen-
kilon puheenymmarrys voi olla vaikeaa ja jo lievd kuulovaikeus vahentad keskittymis- ja
ymmarryskykya. Jopa kolmannes kehitysvammaisista ei tule riittdvan hyvin toimeen pu-
heen avulla vuorovaikutustilanteissa. (Manninen & Pihko 2012, 126 — 131). Aikuisen
tehtdva on tukea lasta hanen taitojensa ja persoonallisuutensa kehittymisessé. Vuorovai-

kutuksen tulisi olla ikatasoon sopivaa, rikasta seka palkitsevaa ja sen pitéisi tukea lasta
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toimimaan omassa sosiaalisessa ymparistéssadn mahdollisimman itsendisesti. (Karjalai-
nen & Vilkkumaa 2004, 110.)

Tyontekijan arvostava ja myodnteinen suhtautuminen vammaiseen lapseen ja hanen per-
heeseensé vaikuttaa vuorovaikutuksen toimivuuteen. Rehellisyys, avoimuus ja ystavalli-
syys auttavat perheenjdsenid avautumaan ja kyselemaan. (Tonttila 2006, 120.) Perhetytn
tekijé osoittaa hyvéaa mallia perheelle jokaisessa vuorovaikutustilanteessa kuuntelemalla,
olemalla l&sna ja osoittamalla vélittdmista ja arvostusta (Ronkkd & Rytkonen 2010, 166).
Empaattinen kuuntelu on yksi kuuntelun tasoista. Tyéntekija osoittaa asiakkaalle kuunte-
levansa tatd seka sanallisin ettd sanattomin viestinnén keinoin, esimerkiksi pienilla sa-
noilla ja pdan nyokkayksilla. Tyontekija huomioi myos asiakkaan sanattoman viestinnan.
Empaattisesti kuunnellessa keskitytdédn taysin siihen, mité kasityksia ja ndkemyksia asi-
akkaalla on, sekd mitka ovat puheessa esille nousevat, asiakkaan tilannetta kuvaavat paa-
kohdat. (Kiviniemi, ym. 2014, 90.)

Muita olennaisia vuorovaikutuksen taitoja ovat toisen asemaan eldytyminen, erilaisuuden
ymmartaminen ja hyvaksyminen, palautteen lukeminen ja oman toiminnan korjaaminen,
omista rajoista kiinni pitdminen, tilan antaminen ja ottaminen joustavasti sek& vuorovai-
kutustilanteissa toiselta oppiminen ja omaksuminen (ROnkké & Rytkdnen 2010, 167).
Ajankohtaisista tai pohdinnan alla olevista asioista keskustelemien on oleellista vuoro-
vaikutussuhteen muodostumisen kannalta. Kuvaa omasta vanhemmuudesta rakennetaan
vuorovaikutuksen ja dialogin kautta. (Tonttila 2006, 118, 129.) Perhety6n toteutuksessa
tarked4 on arvioida tyoté ja antaa siitd rehellistd palautetta (Jarvinen, ym. 2012, 177).
Positiivisen palautteen antaminen varsinkin hoitosuhteen alussa on tarkeda (Tonttila
2006, 122). Tyontekija tekee edistymisen ja tavoitteiden saavuttamisen nakyvéksi ja poh-

tii yhdessé perheen kanssa, mika onnistumiseen on vaikuttanut (Jarvinen, ym. 2012, 177).

Vanhemmuutta voi tukea tuomalla esiin lapsen mydnteisia ominaisuuksia (Tonttila 2006,
103) sekd antamalla lasten kasvatukseen liittyvid neuvoja ja kaytdnnon vinkkejé arjen
sujuvuuden parantamiseksi. Vanhempien parisuhdetta voidaan tukea toimimalla ulko-
puolisena kuuntelijana, seka ohjaamalla perhe hakemaan apua. (Ylikauma 2007, 65.)
Lapsen vammaisuus voi lahentdd vanhempien valistd yhteenkuuluvuuden tunnetta, mutta
voimavarojen puute voi johtaa myos perheen hajoamiseen (Manninen & Pihko 2012,
331). Avioero on kriisi, joka voi olla joko katastrofi tai mahdollisuus uuteen, parempaan
elamé&an. Perhetyontekijan tehtdva ei ole avioeron tarpeellisuuden tai hyodyllisyyden
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pohtiminen, eikd sovinnon luominen puolisoiden vélille. Perhety® voi kuitenkin tarjota
eronneille mahdollisuuden ty6staa eroaan pohtimalla eron syitd, tapahtumakulkua ja puo-
lisoiden osallisuutta eroon. Henkisen eron tydstaminen kestaa tavallisesti yhdestd kol-
meen vuotta. On tarkedd huomioida, ettd eron tullessa yllatyksena ei sita ole ennen eroa
ehditty tyostaa lainkaan. Uuden identiteetin kokoaminen ja rakentaminen kuuluu henki-
seen eroon. Néaiden kautta muodostuu uskallus uuteen rakkaussuhteeseen ja kiintymiseen.
(Ronkko & Rytkonen 2010, 217 —219.)

Tarkeéda on, ettd puolisoille kerrotaan eron olevan ratkaisuna pitka ja yksilollinen pro-
sessi, ja pariskuntien eriaikaisuus prosessissa on normaalia. Ero voi aiheuttaa eron aloit-
teen tekijalle syntipukin leiman, ja hén voi j4&da ilman tukea lahipiirissaan. Tall6in per-
hetyontekija voi toimia joko kuuntelijana tai aktiivisena kyselijand ja néin auttaa kasitte-
lemaén asiaa. Edelleen kiistella&n avioeron vaikutuksista perheen lapsiin, mutta selvaa
on, etté lapsille suotuisaa on yhteyden sdilyttdminen molempiin vanhempiin. Perhetyon-
tekija voi olla tukena ja keskustelukumppanina vaikeissa kysymyksissa ja lapsia koske-
vissa paatoksissa, ja auttaa vanhempia I6ytdmaén tapoja tukea toistensa vanhemmuutta.
Lapselle on tarkeaa, ettd han vanhempien eroprosessin jalkeen ymmartaa, ettd vanhemmat
todella ovat eronneet, eika lapsi itse ole vastuussa vanhempiensa erosta. Lapsen on hyva
ymmartaa, ettd ero tuo perheeseen muutoksia. (Ronkkod & Rytkdnen 2010, 219 — 222.)

3.3.2 Voimavaroja lisdava tytote

Voimavara on sisainen voimantunne. Se on fyysista jaksamista ja henkistd vahvuutta, ja
se ilmenee kykyna tehda haastaviakin asioita. Voimavara voi olla esimerkiksi jokin taito,
ihmissuhde, kyky nauttia, iloita, raivostua ja ndyttaa tunteitaan, omista rajoista kiinnipi-
tdminen, positiivinen asenne ja valta paattd4 omista asioistaan. Voimavarat liittyvat vah-
vasti subjektiiviseen kokemukseen. (Ronkkd & Rytkdnen 2010, 192 — 193.) Vanhem-
muuteen liittyvia voimavaroja tarkastellessa voimavarat ovat niita tekijoita, jotka auttavat
vanhempia kehittymé&én sekd vanhempina etté puolisoina, mutta myds yhteison jésenina.
Vanhemmuuteen liittyvat voimavarat myos auttavat vanhempia selviytymaén haitallisista
kuormitustekijoista tai valttdmaan niitd. Voimavarat voivat olla joko perheen sisaisia, ku-
ten perheenjésenten véliset suhteet, tai perheen ulkopuolisia, padosin perheen saama so-
siaalinen tuki ja lapsiperheiden palvelut. (Vesterlin 2007, 7 — 10; viitaten Kangaspunta
ym. 2005.)
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Henkisi& ja energisoivia voimavaroja voi olla esimerkiksi muistot, ajatukset, kasitys it-
sestd ja muista, unelmat tai toiveet, arvot ja kokemukset, teot, tavat ja rituaalit, kyvyt ja
taidot sekd muut ihmiset (Rénkkd & Rytkonen 2010, 196). Perhe on usein vammaisen
lapsen vanhemman térkein voimavara (Tonttila 2006, 130). Perheen voimavaroja voivat
olla positiiviset tunnesuhteet perheenjasenten valilla seka valittdminen ja huolenpito lap-
sesta (Vesterlin 2007, 8; viitaten Haggmann-Laitila 2007, 208). Perheen terveet lapset
tuovat osaltaan vanhemmille onnistumisen ja ilon tunteita ja ovat erittain tarkeitd van-
hempien jaksamisen kannalta. Parisuhde on tarked voimavara silloin, kun molemmat van-
hemmat osallistuvat vammaisen lapsen hoitoon péivittdin, jolloin yhdessa olo ja keskus-
telu mahdollistuu. (Tonttila 2006, 131, 134.)

Farrel ja Krahn (2014) toteavat vammaisen lapsen perheenjésenten olevan lannistumatto-
mia kohdatessaan lapsen vammaisuudesta aiheutuvia jatkuvia haasteita. Yksi tarkea voi-
mavara voi olla tunne siit4, ettd on aikaisemmin selvinnyt vaikeuksista. Toisten ihmisten
tarinat ja kokemukset omasta selviytymisesté vaikeina hetkind voivat myos auttaa asia-
kasta ja perhettda I0ytdmadn omat voimavaransa. Jos ihminen luottaa omaan jaksami-
seensa, on han kykeneva etsimaan voimavaroja uusivia tekijoitd omasta elaméastaan. Voi-
mavaroja ovat myoskin erilaiset taidot ja tiedot, joita jokaisella yksil6lla on seka se, etta
ihminen uskaltaa hakea apua silloin kun sité tarvitsee. On tarke&é, ettd perheen ja per-
heenjdsenten voimavaroista puhutaan &aneen kuntoutuksen yhteydessa. (Vilén, Leppa-
maki & Ekstrom 2008, 54 — 55.)

Perheen hoitamisen tavoitteena on tukea perheen omia voimavaroja. Se edellyttaa per-
heen peruskysymysten ja selviytymiskeinojen tunnistamista seké toiveiden kuuntelua.
(Astedt-Kurki, ym. 2008, 76.) Joskus voimavaroja on vaikea I6yt4a tai niita taytyy jopa
luoda yhdessa perheen kanssa (Kiviniemi, ym. 2014, 77). Perheiden voimaannuttaminen
on yksi osa perhety6td, ja perhetyontekija voi olla yksi perheiden voimavaroista, mikali
h&n uskoo asiakkaan kykyyn saada muutos aikaan. Perhetyontekijan tehtdvana voi olla
perheen uskon lisddminen, jotta he voivat saada muutoksen aikaan ja motivoida perhetta
siihen. (Ronkko & Rytkdnen 2010, 193.)

Vanhemmat voivat kokea lapsestaan puhumisen edistdvdn omaa hyvinvointiaan. Lapsen
paivittaisista toimista kertominen, niin hyvisté kuin huonoistakin hetkista on tarke&é. Kun
hoitohenkil6kunta puhuu lapsesta myodnteisessa ilmapiirissé, auttaa se vanhempia omak-

sumaan muidenkin mielipiteitd lapsesta. Lapsen vahvuuksien ja positiivisten puolien esiin
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tuominen auttaa myds vanhempia havaitsemaan niitd, mika aiheuttaa ilontunteita. Kan-
nustus ja rohkaisu kasvatuskysymyksissa tukee vanhemmuutta. (Tonttila 2016, 120 —
121.) Perheen eri jasenten kasitys tulevaisuudesta voi vaihdella. Epdonnistumiset lisdavét
Kielteisia ajatuksia tulevaisuudesta, ja pitkaan jatkunut tunne epaonnistumisesta vaikuttaa
kielteisesti maailmankuvaan. Perhetyontekijan kysellessé kunkin perheenjésenen myon-
teisisté puolista ja onnistumisen hetkistd, myos perheenjisenet alkavat arvostaa toisiaan
enemman. PerhetyOntekijan osoittama arvostus perhettd kohtaan vahvistaa yhteistyota.
(ROnkkd & Rytkdnen 2010, 194 —195.)

Voimavaroja uusitaan paivittdin laheisten ihmisten avulla sekd omalla toiminnalla. Voi-
mavaroista keskustellessa on hyvé huomioida ne asiat, joihin perheenjasenill4d on merkit-
tava tunneside seké perheen elamén keskeiset teemat, esimerkiksi lapsen kouluunlahto tai
uusi tyopaikka. Voimavarojen tutkimiseksi on hyva selvittaa, mité taitoja kykyja ja osaa-
mista kullakin perheenjasenelld on, miten perheessa toimitaan arjessa, millaisesta perheen
yhdessé tekemisesté tulee kaikille perheenjésenille hyvé tunne ja mité kukin perheenjésen
tekee erikseen toistensa kanssa. Tarke&é on pohtia myos sitd, mika on kenenkin perheen-
jasenen suhde vaikeuksiin ja ongelmiin. Néité selvittddkseen perhetyodntekija voi hakea
vastauksia sithen, mitd kukin perheenjasen teki selviytymisen eteen hyvin, miten se konk-
reettisesti tapahtui, miten isona eri perheenjasenet pitavat nyt késiteltdvad ongelmaa ja
mité asian eteen on jo tehty. (Ronkko & Rytkdnen 2010, 193 — 195.)

Lapsuus, lasten tarpeet, vanhemmuus ja ihmissuhteet ovat térkeitd tekijoita perheen toi-
mintakyvyn vahvistajina. Perheenjasenten vélinen vuorovaikutus vaikuttaa merkittavésti
perheen ilmapiiriin. Perheen toimintakykyyn vaikuttaa myds perheen ulkopuoliset ihmis-
suhteet seka tunne, ettd he voivat vaikuttaa itse perheen omiin asioihin. Perheen aikuisten
on oltava tasapainossa omien toiveiden, mahdollisuuksien sek& lapsiperheen arjen vaati-
musten kanssa. Yhdess&olo ja arkirutiinien vakiintuminen ovat merkittavia asioita, joihin
tulisi kiinnittd4 huomiota. (Torrénen & Parnd 2010, 71 — 73.) Vertaistuki auttaa vanhem-
pien selviytymistd monin tavoin, silld vanhemmat voivat reflektoida kokemuksiaan ja
tuntemuksiaan toisten vammaisten lasten vanhempien avulla. My6s ystavét, lasta kun-
touttavat henkil6t, tyd, opiskelu, uskonnollisuus ja harrastukset voidaan kokea voimava-
roiksi. (Tonttila 2006, 130 — 132.) Arkea vakauttaa mahdollisuus kodin ulkopuolella liik-
kumiseen sek& omaisten henkinen tuki ja tukiverkosto. Tunne siitd, ettd saa tarvittaessa

apua, lisda vanhempien turvallisuuden tunnetta. (Ylikauma 2007, 51 — 52.)
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Voimavaroja lisdévia menetelmid on useita, ja vaikka ne eroavatkin toisistaan, on niissa
paljon samaa. Voimavaroja lisddvia menetelmié ovat muun muassa ratkaisukeskeiset me-
netelmét, arvostava haastattelu seka narratiivinen menetelma. (Ronkko & Rytkonen 2010,
190.) Ratkaisukeskeisen menetelman tarkastelun kohteena on asiakkaan esille tuoma ja
selkeésti maaritteleméa ongelma, seka taidot, joita asiakas on kéyttanyt onnistuessaan ela-
massaéan. Tyoskentelyssa pyritddn 10ytamaén asiakkaan jo olemassa olevat tiedot ja tai-
dot, joilla ongelma voidaan ratkaista. Ratkaisukeskeisen menetelmén tukena voidaan
kayttaa asteikkokysymyksid ongelmien vaikeuden ja tavoitteiden hyédyllisyyden méarit-
tdmiseksi. (Ronkkd & Rytkdnen 2010, 190 — 191, viitaten Katainen ym. 2003.) Lomak-
keen muodossa olevia erilaisia voimavaramittareita voidaan kayttaa perheen elaméantilan-
netta ja voimavaroja kartoittamaan. Esimerkiksi Stakesin Palmuke -projektissa kehitetty
”Huolen vyohykkeistd” on tarkoitettu varhaisen puuttumisen ja puheeksi ottamisen apu-
valineeksi. ”Perhetilanne puntari” taas on kehitetty apuvalineeksi Mannerheimin Lasten-
suojeluliiton Lapsiperheprojektissa helpottamaan perheen ja hoitavan henkilon vélista
yhteistyota. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 93 — 94.)

Arvostavassa haastattelussa erilaisten kysymysten ja kysymyssarjojen avulla selvitetaan,
mika on asiakkaalle tarke&d ja arvokasta. Kuten ratkaisukeskeisessa menetelmésséd, myos
arvostavassa haastattelussa tutkitaan niita asioita, jotka asiakkaan eldmdssé ovat hyvin, ja
missa han on eldmassaan onnistunut. Asiakas muodostaa uusia keinoja selviytymiseen,
kun han selittdd myonteisten kysymysten pohjalta nousevia havaintoja itsestaan. (Rénkkd
& Rytkonen 2010, 191; viitaten Hansen 2004.) Kun tyoskentely lahtee asiakkaan omien
kokemusten tutkimisesta, puhutaan narratiivisesta ajattelusta. Asiakkaan on tarkoitus ker-
toa monipuolisesti kokemuksistaan ja eldmastdan. Narratiivisen ajattelun kautta asiakas
suhteuttaa ongelman elaméénsa, ja suhde ongelmaan voi muuttua ja sitd kautta ongelman
vaikutus hdneen voi lieventyd. (Ronkkd & Rytkdnen 2010, 191.)

3.3.3 Huolen puheeksi ottaminen

Vaikeiden asioiden puheeksi ottamisen tavoitteena on saada lasten mielipiteet kuuluville
ja huomioiduiksi. Vaikeat asiat tulisi ottaa puheeksi mahdollisimman nopeasti, jotta ta-
pahtuma on hyvin muistissa ja lapsetkin ymmartavat asiayhteyden tapahtuman ja pu-
heeksi ottamisen vélilla. (Torronen & Parna 2010, 191 — 192.) Tydntekijén ottaessa asi-

akkaan kanssa puheeksi huolen tai aiheen, jota asiakas ei oma-aloitteisesti ole tuonut
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esiin, on tarkeda kiinnittdd huomiota siihen, miten asia otetaan puheeksi ja kuinka siita
keskustellaan (Vilén, Leppaméaki & Ekstrom 2008, 57). Vaikeista asioista puhuminen
vaatii rohkeutta. Perheen voi olla vaikea ottaa asiaa puheeksi itse, koska silloin heidan
tulisi itse kohdata ndm& mahdolliset ahdistavat ajatukset. Silloin se, ettd hoitohenkilo-
kunta ottaa asian puheeksi voi tuntua jopa helpottavalta ja luottamuksen osoitukselta.
(Torrénen & Parnd 2010, 189 — 192.) Puheeksi ottaminen sisaltdd lupauksen siitg, ettd
huolen aiheelle voi tehdé jotain (Jarvinen, ym. 2012, 188).

Ty6ryhman on hyva keskustella asia lapi ennen kuin se otetaan puheeksi perheen kanssa
jamiettié ketkd ovat tilanteessa paikalla, milloin asia otetaan puheeksi ja missa tilanteessa
(Torrénen & Pérnéd 2010, 193). Eri alojen ammattilaisilla voi nousta saman asiakkaan
kohdalla huoli eri asioista. Tamé johtuu siitd, ettd huoli perustuu tydskentelysuhteeseen,
jolloin kenelldk&&n ei voi olla objektiivista kuvaa perheen tai lapsen tilanteesta. Sen
vuoksi tyontekijoiden huolet voivat olla erilaiset kuin perheen. (Jarvinen, ym. 2012, 188.)
Tyontekijan on hyva jasentéd itselleen misté asioista on huolissaan, silla huolen selkiin-
nyttdminen ja konkretisointi helpottaa keskustelun kdymista. Ennen keskustelua on myos
tarked miettia riittdvatko hoitajan omat auttamiskeinot vai tarvitaanko tilanteeseen liséa
tukea. (Eriksson & Arnkil 2012, 13 —14.)

Jos mahdollista, on hyva sopia perheen kanssa etukateen aika ja paikka, jolloin asiat voi-
daan ottaa puheeksi. Samalla voi kertoa, mistd on tarkoitus keskustella. Keskustelu on
hyva kayda rauhallisessa tilassa, jossa varmistetaan yksityisyyden séilyminen. (Eriksson
& Arnkil 2012, 16). Riittdvan ajan antaminen perheille voi ajoittain tuntua hankalalta
jarjestaa, mutta se on kuitenkin erittdin tarkeda. Erityisesti on huomioitava perheet, joilla
on rajallinen kyky ymmaértaé tai vastaanottaa saatua tietoa. (TOrrénen & Parnd 2010, 193
~194)

Perheelle arat asiat voivat liittyd esimerkiksi heidén arvoihinsa, perheen keskinaiseen
kommunikointitapaan tai kulttuuritaustaan. Ndmé asiat ovat tulkittavissa perheen sisdi-
siksi asioiksi ja otettava puheeksi asiakasta kunnioittavalla tavalla. (Torrénen & Parna
2010, 189 — 190.) Tunnelma voi olla jannittynyt, jos tyontekijé itse kokee tilanteen tai
puheenaiheen késittelemisen hankalaksi. Syyllisyys ja hdpeé ovat helposti lasnéd keskus-
tellessa, jos toinen keskustelun osapuolista pelkaa tilannetta. Téallaisissa tilanteissa kes-
kustelu huolta herétténeestd aiheesta hankaloituu tai voi estyd kokonaan. (Vilén, Leppa-
méki & Ekstrom 2008, 57.) Naissa hetkissé asiakaskeskeisyys, avoimuus ja yhteisollisyys
ovat tarkeité periaatteita (Térronen & Parna 2010, 191 — 192).
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Asiakkaan on helpompi puhua asiasta, jos hanelld on tunne, ettd tyontekijaan ja tamén
kykyyn sietéd vaikeita asioita voi luottaa. On myds tarked muistaa yksityisyys, jolloin
asioista ei voi vékisin puhua, jos asiakas ei jostain syystd asiaa vield kykene kasittele-
maan. (Vilén, Leppamaki & Ekstrom 2008, 57.) Vanhempi aistii hoitajan suhtautumisen
ja pelkastaan kielteisten asioiden puheeksi otto vaikuttaa ilmapiiriin negatiivisesti. Hoi-
tajan onkin hyva tiedostaa ja tuoda julki lapsen, nuoren tai vanhemman vahvuuksia.
(Eriksson & Arnkil 2012, 14.) Samalla voi kertoa myonteisia ja toiveikkuutta herattavia
asioita. Myonteisen palautteen yhteydessé voi perheelle tarjota heidan tarvitsemaansa tu-
kea. (Jarvinen, ym. 2012, 188.)

Perhe tuo ajatuksiaan paremmin esiin avoimessa ja luottamusta herattavassa ilmapiirissa.
Luottamuksen kehityksen kannalta on tarkead ymmartaa arvojen ja asenteiden merkitys
kohtaamistilanteissa. Hoitajilla voi olla oma asenteensa ja tapansa tehdé tulkintoja, jotka
voivat vaikuttaa hdnen ammatilliseen toimintaansa. Toimintaa ohjaa kuitenkin my6s am-
mattieettiset ohjeet sekd organisaatiossa laaditut yhteiset arvot ja toimintaperiaatteet. Ti-
lanteissa, joissa perheenjasenilld on ristiriitainen nakemys jostakin asiasta, on hoitajan
inhimillistd tukea sitd nakemystd, joka on lahinna hoitajan omaa arvomaailmaa. Hoito-
henkilokunnalla taytyy olla kykyd ymmartad perhettd ja sen jasenid erityisesti tilanteissa,
kun halutaan selvittad heidan ajatuksiaan sek& nakokulmaansa esimerkiksi tehtdessé paa-

toksia sairastuneeseen perheenjaseneen liittyen. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 140 — 143.)

Usein voi olla hyvéksi lahted tarkastelemaan tilannetta lapsen nékdkulmasta, sill4 oletuk-
sena on, ettd vanhemmat toivovat lapsilleen parasta. Keskustelun voi aloittaa lasten tar-
peista, joista ollaan samaa mieltd vanhempien kanssa. Sen jéalkeen voi siirtyd vaikeam-
maksi koettuihin asioihin. (Torrénen & Parnd 2010, 190.) Hoitajan on etukateen hyva
miettid, kuinka sanoittaa huoli puhuessaan perheen kanssa. On eri asia puhua omasta huo-
lesta kuin havainnoimastaan ongelmasta sekd ennemmin puhua lapsen, nuoren tai van-
hemman kayttaytymisestd, eikéd heiddn ominaisuuksistaan. (Eriksson & Arnkil 2012, 15.)
Perheen kanssa keskusteltaessa ei kannata kiinnittdd huomiota menneeseen, vaan keskit-
tya tavoitteeseen, tulevaisuuteen ja pulmatilanteen ratkaisuun asiakkaalle luontevalla ta-

valla, jossa perheenjésenilla olisi oma osuutensa (Torronen & Parna 2010, 190).



23

3.3.4 Perheiden ja perheenjasenten yksiléllinen huomioiminen

Perhety0 on kokonaisvaltaista ja suunnitelmallista perheiden tukemista, jossa huomioi-
daan seka perheen kokonaisuus etta perheenjasenten yksiléllisyys ja tehdaan yksilollisia
tarpeita nakyvéksi (Ronkkd & Rytkonen 2010, 41). Perheet, joihin kuuluu vammainen
henkild, ovat enemman erilaisia kuin samanlaisia keskendaan (Farrell & Krahn 2014) ja
yksilollisid toimintakyvyltaan, joten perheitd ja heidan tuentarpeitaan ei tule ndhda sa-
manlaisina (Koivikko & Sipari 2006, 105). Perheiden yksil6llisyys huomioidaan keskus-
telemalla yhdessa perheen kanssa, jolloin voidaan yhdessé pohtia, miké on perheelle mah-
dollisimman sopiva perhetydn muoto (Ronkkd & Rytkonen 2010, 41). Perhety6ta toteu-
tettaessa tarkeitd periaatteita ovat asiakaslahtoisyys, perhel&htoisyys ja lapsilahtoisyys
(Jarvinen, ym. 2012, 17).

Perheen kokonaisvaltainen huomioiminen tarkoittaa perheelle sek& perheenjasenten huo-
mioimista ett& perheen arkeen liittyvien asioiden késittelya (Ylikauma 2007, 64). Perhe-
lahtdisessa tyoskentelyssa perheen huomioiminen on suuressa roolissa. Se edellyttéa per-
heen mukaan ottamista paatdksentekoon ja perheen ja tydntekijan tasavertaisuutta kes-
kusteltaessa. Asiakasléhtoisyydelld tarkoitetaan asiakkaiden toiveiden ja tarpeiden kuu-
lemista sekd asiakkaan oikeuksista tiedottamista ja niiden lisddmista. Asiakaslahtoisyys
valittyy perheenjésenille heidan kunnioittamisena ja kuulemisena. (Jarvinen, ym. 2012,
17 — 18.) Jokaista perheenjasenta tuetaan heidédn tehtavissaan ja rooleissaan perheessé.
Perheen eldman hallintaa, voimavarojen kayttoonottoa ja arjesta selviytymista koroste-
taan. (Ronkk6é & Rytkdnen 2010, 40 —41.)

Perheen vaikeuksia tarkastellaan ja hoidetaan erilaisista nakokulmista, esimerkiksi per-
heen sisdisen vuorovaikutuksen, parisuhteen sek& vanhemmuuden ja kasvatuskysymys-
ten ndkokulmista (Ronkko & Rytkdnen 2010, 41). Usein perhety6ta tehddén aidin kanssa,
mutta lasten kuntoutuksessa tulisi ottaa huomioon myds isén roolin merkitys. Perheet,
joissa isd osallistuu aktiivisesti lapsen ja perheen kuntoutusasioihin selviytyvat kokemus-
ten mukaan hyvin arjesta. (Koivikko & Sipari 2006, 106 — 107.) Yhteiskunnassamme on
edelleen lapsen &&nen ja ndkdkulman huomioiminen véhaista. Syyné tahén voi olla se,
ettei esimerkiksi vaikeasti vammaisen lapsen kuulemiseen ole ollut kaytettavissa mene-
telmié tai lapsen nédkdkulmaa on pidetty véhemman tarkednd. Lapsen ndkdkulman esiin
tuomiseen on kuitenkin viime aikoina alettu kiinnittdd enemman huomiota. (Karjalainen
& Vilkkumaa 2004, 105.)
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Lapsen turvallisen kasvun ja kehityksen turvaamiseksi perheille tarjotaan tukea erilaisiin
arjen tilanteisiin. Lasten tarpeita ja kokemuksia pyritddn tuomaan nékyvéksi seka autta-
jille etta perheenjésenille. (Ronkkd & Rytkonen 2010, 40.) Lapsilahtdisyydella tarkoite-
taan lapsen ottamista huomioon moniulotteisesti. Lasta kuunnellaan hénté koskevissa tér-
keissé asioissa ja esiin tulevat asiat on hyvé nédhda lapsen nakdkulmasta. Tarkeda on tun-
tea lapsen kehitys ja siihen liittyvat haasteet, jotta jo varhaisessa vaiheessa on mahdollista
tunnistaa lapsen kehityksen puutteita tai sitd vaarantavia tekijoité. (Jarvinen, ym. 2012,
26.)

Sisaruussuhde voi olla yksi eldman pisimpi& suhteita ja se voi korostua erityiseksi, jos
sisarus on vaikeavammainen. Sisaruussuhteen vahvistaminen onkin sen vuoksi tarke&a.
(Torronen & Péarnéd 2010, 217.) Farrelin ja Kranin tutkimuksessa sisarukset kertoivat pi-
tavansa useammin yhteyttd vammaiseen sisarukseensa, kuin terveisiin. He myos kuvaili-
vat suhdettaan vammaiseen sisarukseen positiivisemmin. Aikuiset vammaiset henkilot
kertoivat antavansa tukea ja saavansa tukea aikuisilta sisaruksiltaan ja ilmaisivat halua
viettad aikaa enemman heidén kanssaan. Sisarussuhteet joihin sisaltyy vammaisuus ovat

rikkaita ja merkityksellisia osa-alueita perheen elamaéssa. (Farrell & Krahn 2014.)

Vammaisella sisaruksella voi olla kasvattava vaikutus perheen terveisiin lapsiin. Terveet
sisarukset hyvaksyvat vammaisuuden helposti ja auttavat vanhempia vammaisen sisaruk-
sen hoidossa. (Tonttila 2006, 131.) Vammaisten lasten sisarukset jadvat kuitenkin usein
lilan véhdaiselle huomiolle ja heiltd voidaan odottaa jo varhain aikuismaista kéyttaytymista
(Manninen & Pihko 2012, 252). Pitkdaikaissairaiden lasten perheissa terveet sisarukset
joutuvat usein kantamaan vastuuta ja huolehtimaan myds koko perheen arjesta ja ela-
mastd, jolloin terveen lapsen oma lapsuus voi jadda vajavaiseksi. Tasté syysta emotionaa-
linen ja sosiaalinen tuki on tirkead perheen terveille sisaruksille. (Astedt-Kurki, ym.
2008, 46.) Kehitysvammaisen lapsen sisarusta voi myds huolettaa kehitysvamman mah-
dollinen periytyvyys (Manninen & Pihko 2012, 252).

Sisaruksille esitetyt kysymykset tuovat esille sen, kuinka he tilanteen nékevat. Téallaisia
kysymyksia ovat esimerkiksi, kuinka sisarukset nakevat erilaisen sisaruksensa, kuinka
vanhemmilla riitt44 aikaa myos heiddn huomioimiseensa sekd minkalaisia asioita sisa-
rukset nostavat itse esille arjestaan. Niin sanottujen terveiden sisarusten vertaistukiryhmat

voivat olla hyvin merkityksellisia sisaruksille. Vertaistukiryhmissé voidaan kasitella eri-
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laisia lasten mieleen tulleita asioita tai tunteita. Toiset lapset voivat olla samassa tilan-
teessa, joten he ymmartdvat toisiaan ja lapsille tulee tunne siitg, ettei heidén perheensa
ole erityistapaus. Myos sisarusten yksilollinen kohtaaminen seka heille jérjestetty yhtei-
nen tekeminen omien vanhempien kanssa ovat asioita, joihin on kiinnitettdva huomiota.
Kehitysvammaisen lapsen kuntoutusjakso antaa vanhemmille mahdollisuuden keskittya
muihin lapsiin eri tavalla ja lapselle mahdollisuuden saada vanhempien jakamatonta huo-
miota. Kahdenkeskeiset hetket ovat lapselle ja vanhemmalle aina térkeita hetkia, joita ei
unohda helposti. (Térrénen & Parna 2010, 217 — 218.)

3.3.5 Moniammatillisuus perhetydssa ja muita perhetyon toteutusmenetelmia

Moniammatillinen yhteisty® on osa kehitysvammaisen lapsen hoitoty6ta (Taanila 2009).
Moniammatillinen tydskentely on ilmiselva vaatimus perhetyon toteutumiselle ja sen ta-
voitteena on taata perheelle ja sen jasenille kaikki heidéan tarvitsemansa tuki (R6nkko &
Rytkdnen 2010, 288). Moniammatillisen yhteistydn tarkoituksena on saada asiantuntijat
ymmartamaan perheen arkea (Y likauma 2007, 65). Perheen tukeminen ja lapsen kuntou-
tus vaativat asiantuntemusta terveydenhuollon, sosiaalitoimen, péivakodin ja koulutoi-
men tyontekijoilta (Taanila 2009). Lapsen optimaalisen toimintakyvyn saavuttamiseksi
kuntoutuksesta sovitaan yhdessa vanhempien ja kaikkien hoitavien tahojen kanssa (Pihko
2016). Moniammatillisissa kuntoutus- ja hoitopalavereissa tyontekijan tehtdvéna on
omien nakemysten kertomisen lisaksi antaa perheille tietoa palavereissa kaydyista asi-
oista. Tarkead on, ettd asiat hoidetaan alusta loppuun. Tarvittavat lomakkeet taytetdan
yhdessa perheen kanssa ja perheelle annetaan konkreettista apua palveluihin tutustumi-

sessa niista annettavan informaation lisaksi. (Ylikauma 2007, 65.)

Perhety6té voidaan jasentad prosessikuvauksena perheen eldaméntilanteen mukaan. Pro-
sessikuvauksena perhetyo jaetaan ehkaisevaan, kriisivaiheen ja korjaavaan perhetyéhon.
Ehkaisevd perhetyd on varhaista tukea ja puuttumista perheen toimintamalleihin.
(ROnkko & Rytkonen 2010, 29.) Sen tarkoituksena on yllapitaa perheen hyvinvointia seké
valttaa riskit, jotka voivat liittyd eldman muutostilanteisiin (Jarvinen, ym. 2012, 75;
Ronkko & Rytkonen 2010, 32). Ehkaisevassé perhetydssa perheelle annetaan neuvontaa
ja opastusta seka tuetaan perheen arjen sujuvuutta erilaisilla tukimuodoilla. Myds mah-

dolliset aluillaan olevat ongelmat pyritadan tunnistamaan ja kasitteleméan perheen kanssa.



26

Mikali riskeja ilmenee, tuetaan perhetté niiden selvittdmisessé luomalla perheen toimin-
tavalmiutta lisdavid toimintamalleja. Ehkaisevasséd perhetydssa myds pyritdan ehkaise-
maan jo olemassa olevia ongelmia aiheuttamasta uusia haittoja. Ehkaisevat perhetyon toi-
mintamuotoja voivat olla esimerkiksi vertaisryhmatoiminta, harrastusryhmat sekd muu

ryhmétoiminta perheen tarpeen mukaan. (Ronkko & Rytkdnen 2010, 32 — 33.)

Kriisivaiheen perhety0ta tarvitaan, kun perhettd on jarkyttanyt jokin kriisi. Kriisi on ih-
misen elaméssa tapahtuva kéénteentekevd muutos, taitekohta, ratkaisuvaihe tai murros.
Kriisissa aiemmat kokemukset ja toimintamallit eivét enaa riitd omien tunteiden ja uuden
tilanteen ymmartamiseen, hallitsemiseen ja siind toimimiseen. Kriisin aiheuttamana per-
heen toimintakyky voi olla lamaantunut. Kriisiperhetyd keskittyy perheen tukemiseen
kriisin alkuselvittelyn ja mahdollisen terapian jalkeen. Kriisivaiheen perhetytn tavoit-
teena on perheen toimintakyvyn palauttaminen auttamalla perhettd palauttamaan per-
heenjésenten valmius kasitelld ja hallita elamaansa. Perheen arki pyritd&n palauttamaan
ennalleen kayttden hienovaraista ja kunnioittavaa, mutta samalla paattavaista ja selkeda
tybotetta. Avun sisalto ja kesto seka toimintamallit sovitaan yhdessé perheen kanssa. Ta-
voitteena on palauttaa perheille hallinta omaan elaméaansa. (Ronkkoé & Rytkonen 2010,
32 -34,215))

Korjaavaa perhetyota kutsutaan myds kuntouttavaksi perhetyoksi ja lastensuojelulliseksi
perhetyoksi. Perheet, joilla on pitkaéan ollut ongelmia ja perheenjasenten turvallisuus on
vaakalaudalla, tarvitsevat korjaavaa perhetyota (Ronkkod & Rytkdnen 2010, 34). Tall6in
perhetydon ammattilaiset tyoskentelevat yhdessé perheen kanssa liittyen johonkin erityis-
tilanteeseen (Jarvinen, ym. 2012, 86). Korjaavan perhetyon tehtavéna on perheen tuke-
minen ja kuntouttaminen, jottei perheen tilanne pahene (Ronkkd & Rytkdnen 2010, 34).
Perhetydssa voidaan erikoistua erilaisiin ongelma-alueisiin, kuten vammaisten ja pitk&ai-
kaissairaiden lasten perheiden tukemiseen, jota yleensa toteutetaan terveydenhuollon hoi-
toyksikossé tai jarjestoissa kuntoutustoimintana. Lastensuojelullisesta perhetyosta puhut-
taessa tarkoitetaan suunnitelmallista ja tavoitteellista toimintaa, jolla tuetaan lasta ja per-
hettd. Tavoitteena on selvittdd perheen tilanne, arvioida sitd seka yhdessa tydskennella
muutoksen aikaansaamiseksi. Perhetyon avulla perheen tilanteeseen voidaan puuttua,
vaikka perhe ei itse huomaisi tarvitsevansa apua. Toiminta on usein moniammatillista.
(Jarvinen, ym. 2007, 43 —44.)



27

Kaakinen, Gedaldy-Duff, Coelho ja Hanson (2010) esittdvat yhden mallin perhetyon to-
teuttamiseksi. Heiddn mukaansa perhetyon vaiheita ovat olennaisen tiedon kerddminen
perheestd, perheen tilanteen analysointi, perhehoitosuunnitelman tekeminen, hoitosuun-
nitelman toteuttaminen, hoidon toteutumisen arviointi ja loppureflektio. Tiedon kerdami-
sen vaiheessa selvitetddn, miten sairaus vaikuttaa perheeseen ja sen jaseniin seka perheen
toimintaan. Perheenjasenet huomioidaan sekd kokonaisuutena ettd yksiloiné. Perhetyota
tehdessé selvitetddn, misté jasenista perhe koostuu, seka millaiset sukulais- ja ihmissuh-
teen perheen jasenten vélilla on olemassa. Perheen tilannetta analysoidessa voidaan poh-
tia perheen arjen sujumista, perheen vuorovaikutustaitoja, perheen voimavaroja, perheen-
jasenten rooleja, perheen ympéristod, stressinhallintaa sekd perheen kulttuuria ja usko-
muksia. N&it4 tarkastelemalla pyritdén selvittdméan, missé asioissa perhe tarvitsee apua.
Suunnitelma avun toteuttamiseksi tehdaan yhdessa perheen kanssa, ja hoitaja ja perhe
tekevat yhdessa toita suunniteltujen tavoitteiden saavuttamiseksi ja hoitaja auttaa konk-
reettisilla hoitotoimilla, poistamalla esteité ja tukemalla perhettd itsendiseen toimintaan.
Hoitaja voi ottaa esimerkiksi opettajan, neuvonantajan tai konsultoijan roolin. Tietyn ajan
kuluttua hoitaja arvioi hoidon tavoitteiden tayttymista yhdessa perheen kanssa. Tavoitteet
voi olla taytetty joko taysin tai osittain, tai ne voivat olla jaaneet tayttdmatta. Yhdessa
pohditaan, taytyyko hoitosuunnitelmaa muuttaa tai uusia, tai onko hoitosuhteelle endé
tarvetta. Lopuksi hoitaja reflektoi tydskentelyaan perheen kanssa. (Kaakinen, ym. 105 —
117.)

DiGioia, Fann, Lou ja Greenhouse (2013) nostavat esiin hoitokokemusten merkityksen
hoidon kehittdmisessa seka sen vaikutuksesta terveydenhuollon kustannuksiin. Heidan
perhekeskeisen mallinsa mukaan hoitosuhteen alussa valitaan kehityksen kohde, jonka
jalkeen perustetaan asiakas- ja perhekeskeinen ryhmé. Perheen tdman hetkinen tilanne
pyritadn maarittdmaan arvioimalla sitd seka havainnoimalla ettd muilla menetelmillg, ku-
ten Care Flow Mapping -tyokalun avulla. Perheen sen hetkisen tilanteen ymmartdminen
auttaa hoitajia luomaan tunnepitoisen yhteyden perheeseen. Tilanteen kartoittamisen jal-
keen muodostetaan perhetydryhma, joka muodostaa hoitosuunnitelman asiakkaan ja per-
heen nakdkulmasta. Hoitosuunnitelman tavoitteena on paastd mahdollisimman hyvéan
hoitokokemukseen. Keskittyméll& hoitokokemuksiin hoidon tulokset paranevat ja tervey-
denhuollon kulut laskevat. (DiGioia, Fann, Lou & Greenhouse 2013.)



28

4 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO

4.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallisen opinnaytetyon ideana on tydelaméan kehittdminen. Se tavoittelee kéytan-
non toiminnan Kehittdmistd, jarjestamista, jarkeistamistd tai ohjeistamista tyOpaikalla.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 9.) Salonen (2013) k&yttd4 oppaassaan kehittdmistoimintaa
ylakasitteend kaikelle sellaiselle toiminnan kokonaisymmartamiselle, tydskentelylle ja
kuvaukselle, jonka perusteella syntyy uusi asia. Taméa kuvaus patee myds toiminnalliseen
opinnaytetyohon. (Salonen 2013, 7.) On hyvé pohtia mik& toiminnallisen opinnédytetyon
muoto palvelee kohderyhmaa parhaiten (Vilkka & Airaksinen 2003, 51).

Toiminnallisen opinnédytetydn prosessiin kuuluu keskustelu, arviointi, toiminnan uudel-
leen suuntaaminen, vertaistuki seka palautteen anto ja vastaanottaminen (Salonen 2013,
6). Toiminnallisessa opinndytetytssd raportointi yhdistyy k&ytdnnon toteutukseen
(Vilkka & Airaksinen 2003, 9). Raportti on Kirjallinen esitys tydskentelystd, joka on joh-
tanut itsendisen tuotoksen syntyyn. Raportti onkin enemman kokonaiskuvausta kehitta-
mistoiminnan ymmartdmisestd, alakohtaisesta ammatillisuudesta ja tekijan omasta oppi-
neisuudesta. (Salonen 2013, 25.) Raportoinnissa tulee ké&sitell& keinoja, joita on kéytetty
lopullisen tuotoksen saavuttamiseksi (Vilkka & Airaksinen, 2003, 51).

Kehittdmishankkeen tarkoituksena on tuottaa aikaisempaa parempi tai kokonaan uusi pal-
velu, tuote, opas, toimintapa tai muu innovaatio (Salonen 2013, 25). Toiminnallisen opin-
naytetyon tuotoksena on konkreettinen tuote ja sen toteutustapa méaaraytyy kohderyhman
mukaan (Vilkka & Airaksinen 2003, 51). Tuotos voi olla esimerkiksi opas, esite tai pe-
rehdytyskansio. Tuotos voidaan sijoittaa opinndytetyonraportin loppuun, mutta se voi
myos olla erillinen liiteosa. (Salonen 2013, 5 — 6, 25)
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4.2 Tuotoksen kuvaus

Toiminnallisessa opinndytetyssé pyritdan luomaan kokonaisilme viestinnallisin ja visu-
aalisin keinoin, josta voi tunnistaa lopulliseen tuotokseen tavoitellut paamaéarat. Hyva tuo-
tos erottuu muista vastaavanlaisista toista yksilollisyytensa ja persoonallisuutensa vuoksi.
Sen kriteereind ovat tuotteen uusi muoto, kaytettdvyys kohderyhmassé ja kayttoymparis-
t0ss4, asiasisallon sopivuus kohderyhmalle, tuotteen houkuttelevuus, selkeys, johdonmu-
kaisuus seka informatiivisuus. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 51 — 53.) Opinnaytety6-
hémme halusimme tehd& helposti luettavan ja visuaalisen tuotoksen. Pohdimme tuotok-
sen muotoa posterin ja pienemman tuotoksen vélilla. P4&adyimme erdénlaisiin infokorttei-
hin, koska ajattelimme niiden olevan helppokayttdisia hoitotydssa. Kortit on helppo pitéé
mukana ja niistd voi nopeasti kerrata tarvittavaa tietoa. Tyoelamayhteydeltd emme saa-
neet toiveita tuotoksen ulkoasuun. Koska infokortteihin ei 16ydy juurikaan teoriatietoa,
kaytdmme tuotoksemme sisallon ja ulkoasun perusteluun ohjeistuksia hyvasta tieteelli-
sesté posterista ja visuaalisesti kiinnostavasta esityksesta.

Jyvéskylén yliopisto (2018) ohjeistaa, ettd posteria tehdessé tulee miettid, mité ja miksi
tehdaan, mitk& ovat aineiston keskeisia asioita, kenelle tuotos on suunnattu, mita silta
halutaan ja kuinka se saavutetaan ja kuinka tuotos toteutetaan. Suunnitteluun kannattaa
kayttaa riittavasti aikaa ja posteriin tulevaa tekstia tyodstetdan niin kauan, etta jaljella on
vain kaikista olennaisin. (Jyvéskyléan yliopisto 2018.) Opinnaytetydomme tuotoksen tar-
koitus on olla tyokalupakki hoitohenkilokunnalle osaamisen paivittdmiseksi, eli tuotos
on suunnattu hoitoalan ammattihenkildille, 1&hinn& l4hi- ja sairaanhoitajille. Ammatti-
laisille kohdennetussa ty6ssa taytyy huomioida hoitotyon ndkékulma, joten infokorttien
sisaltd on erilainen, kuin mita samasta aiheesta omaisten kayttoon tehty tuotos tulisi ole-

maan.

Tuotos suunniteltiin ja toteutettiin itse. Toteutimme opinnaytetydbmme tuotoksen tieteel-
lisen tiedon pohjalta. Tuotokseemme halusimme tuoda vastauksia hoitajien tiedontarpei-
siin. Haastatteluissa hoitajat toivoivat lisaa tietoa vuorovaikutukseen seka konfliktitilan-
teisiin. Sek& hoitajien ettd vanhempien valiseen vuorovaikutukseen kaivattiin tyokaluja,
jotta vanhemmat saisi puhumaan avoimemmin toiveistaan ja tilanteesta kotona. Konflik-
titilanteissa esiin nousi vuorovaikutuksen ongelmat eronneiden vanhempien vélilla, seka
tilanteet, joissa yhteistyd vanhempien kanssa vaikeutuu. Sisarusten tukeminen jaa yksi-
kdssa vahemmalle huomiolle. Hoitajat kokivat, ettei eteen tule tilanteita, joissa sisarukset

voitaisiin ottaa enemmaéan huomioon. Sisarusten tukemiseen hoitajat eivat osanneet nimeta
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keinoja. Suunnittelimme sisalt6a pitkaan ja valitsimme otsikoista mielestamme tarkeim-

mét ja hoitajille hyodyllisimmat aiheet infokortteihin.

Infokorttimme vastaavat kysymyksiin: miten tukea vammaisen lapsen perhetté, mita ovat
luottamuksellisen vuorovaikutuksen ominaisuuksia, mitd voimavaroja vammaisten lap-
sen perheell& voi olla, miten perheen voimavaroja voidaan lisat4, miten luoda luottamuk-
sellinen ilmapiiri, mitd huomioida vaikeista asioista puhuttaessa, miten huomioida per-
heitd ja perheenjasenia yksilollisesti seka miten kasitelld avioeroa perheen kanssa. Uuden
tiedon liséksi ajattelemme myds, ettd nostamamme aiheet tuovat osaltaan hoitajille naky-
vaksi heidan jo kayttami&an perhetydn menetelmié.

On todennékoistd, etta terveydenhuollon ammattilaiset tuntevat aiheen termistén hyvin,
joten kaikkia kasitteitd emme tuotoksessa avaa sisallon selventamiseksi. Infokorteissa
emme kasittele perhety6td ja perhehoitotyota kasitteing, koska ajattelemme, etteivét hoi-
tajat hyody kasitteiden erottelusta tuotoksessa. Kasitteet ovat paallekkéisia, ja mieles-
tdmme perhetydn menetelmat tulevat muiden otsikoiden kautta paremmin esille. Vam-
maisesta lapsesta emme infokortteihin tietoa laita, koska vammaisuus ja sen aiheuttamat

haasteet ovat yksikon hoitajille tuttuja.

Tieteellista posteria aloittaessa valitaan ohjelma, jolla posteri on helpoin toteuttaa (Jyvas-
kylan yliopisto 2018). Visuaalisesti mielenkiintoisessa esityksessé on tarkedd miettid,
mité esitykselld halutaan saavuttaa. Lapi esityksen jatkuva variteema ja yhtendinen visu-
aalinen sisaltd ovat hyvén esityksen komponentteja. (Canva 2018.) Vérit voivat esteetti-
syyden liséksi jarjestda ja jasentaa tekstia seka tuoda sille lisdarvoa (Jyvakylan yliopisto
2018). Valitsimme toteutusohjelmaksi Canvan. Se on meille ennestaén tuttu ilmainen oh-
jelma, jota on helppo kayttdd. Kaytimme infokorteissamme Tays:in varimaailmaa, kéyt-
tdmamme sinisen savy on Tays:in logosta. Osassa korteissa nostimme esiin tarkeita asi-

oita varillisen taustan avulla.

Tuotosta suunniteltaessa on otettava huomioon monia asioita, jotka vaikuttavat tuotteen
luettavuuteen. Naita ovat esimerkiksi tuotoksen koko ja typografia seka tekstikoko ja pa-
perin laatu. Kustannukset voivat vaikuttaa naihin paatoksiin, varsinkin, jos niita ei tulisi
syntyad opinndytetyota tehtéessa. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 51 — 53.) Jyvaskylan yli-
opiston (2018) mukaan posteriin on hyva valita enintddn kolme fonttilajia sek& kolme

paavarid, jotta kokonaisuus pysyy selkednd. Tekstin tulee olla helposti luettavaa, mutta
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otsikon fontti voi olla huomiota herattava. Fontin valintaan vaikuttaa tekstin méaaran li-
séksi tuotoksen koko. (Jyvékylan yliopisto 2018.) Hyvassé esityksessé jokaisella dialla
on yksi hallitseva teema (Canva 2018).

Suunnitellessamme tuotosta pohdimme sen kaytannollisyytta ja kokoa. Paadyimme suh-
teellisen pieneen korttikokoon, 10 x15 cm, jotta tuotos olisi helppo tarvittaessa kuljettaa
mukana. Kortit sidottiin kulmasta yhteen renkaan avulla. Korteista tuli yksipuoleisia hel-
pomman luettavuuden takaamiseksi. Kortit tulostettiin pahville ja laminoitiin kestavyy-
den takaamiseksi. Yritimme saada infokorteista selkeita ja kiinnostavia seka helposti lu-
ettavia ja ymmarrettavia. Kortit ovat suhteellisen pienid, joten tekstiméara oli rajallinen.
Kéaytimme asiatekstissé fonttikokoa 11 luettavuuden takaamiseksi. Kaytimme kolmea eri

fonttia, jotka ovat tyyliltdan selkeitd ja mielestdimme visuaalisesti miellyttavia.

Johdonmukaisuuden ja informatiivisuuden varmistamiseksi noudatimme opinnaytetyon
raporttimme kaavaa. Koska infokortit ovat yksipuolisia, pohdimme, mita toiselle puolelle
tulisi laittaa. Emme kuitenkaan halunneet kortteihin liikaa elementteja, joten pdadyimme
jattamaan korttien taustan tyhjaksi. Infokorttien nakoisversio kortit 16ytyvat opinnéyte-

tyon liiteosiosta (liite 1).

4.3 Opinnaytetydn toteuttaminen

Aihe opinnéytetyohon saatiin tammikuussa 2018. Idea opinnédytetyon tuotoksesta syntyi
tyéelamayhteyden toiveesta tyOelamapalaverissa. Ideaseminaari, tyoelamapalaveri ja
suunnitelmaseminaari jarjestettiin kaikki kevaan aikana. Lupahakemus opinnédytetyota
varten jatettiin toukokuussa 2018, jonka jalkeen opinndytetyon tekeminen jéi tauolle ke-
sén ajaksi.

Perhetyon toimintamuotojen esille tuomiseksi ja tiedon tarpeen hahmottamiseksi neljaa
vammaisten lasten kanssa tyoskentelevaa hoitajaa haastateltiin perhetydsté ja sen toteu-
tumisesta. Haastateltavina oli sek& lahi- ettd sairaanhoitajia. Haastattelut olivat yksilo-
haastatteluja ja niissa kéytettiin avoimia kysymyksié. Haastattelukysymysten tavoitteena
oli saada hoitajat kertomaan kayttamistaan perhetyon keinoista omilla sanoilla seka esit-

tdmaéan toiveita opinndytetyon tuotokseen.
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Aiemmasta suunnitelmasta poiketen hoitajien haastattelut saatiin toteutettua vasta elo-
kuussa, jolloin haastattelut myds koottiin yhteen. Haastattelussa esiin tulleiden toiveiden
mukaan etsittiin uutta tietoa hoitajien kayttoon. Tieteellisia lahtdkohtien sisaltd tdyden-
nettiin teoriatiedosta esiin nousseilla, tarkeédksi koetuilla asioilla. Tuotos suunniteltiin ja
toteutettiin loppusyksyn aikana, jolloin opinndytetyd myos valmistui. Opinndytetyon ai-
kataulua kuvataan kuviossa 2.

|deaseminaari

KEVAT Tydelamapalaveri
2018 Suunniltemaseminaari
Lupahakemus

Hoitajien haastattelut
SYKSY Raportin Kirjoitus ja tuotos
2018 Opinnaytetybn palautus
Esitysseminaari

Kuvio 2: Opinndytetydn aikataulu
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5 POHDINTA

5.1 Luotettavuus ja eettisyys

Tieteellinen tutkimus on eettisesti hyvéksyttéva, jos se on suoritettu hyvan tieteellisen
kaytannon edellyttamalla tavalla. Hyvan tieteellisen kaytannon keskeisié lahtokohtia ovat
rehellisyys, yleinen huolellisuus ja tarkkuus tutkimustyossa, tulosten tallentamisessa seka
niiden esittdmisessd. Kun tiedonhankinta-, tutkimus-, ja arviointimenetelmét ovat tieteel-
lisen tutkimuksen kriteerien mukaisia, on tyossa kaytetty hyvan tieteellisen kdytannon

periaatteita. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.)

Opinnaytetyoprosessissa opiskelija on keskeinen toimija ja opinnédytetydn tekemisen tu-
lee edistdd opiskelijan asiantuntijuutta, ammatillista kehittymista ja tyoelamataitoja.
Opinnaytetyota tekevan opiskelijan on hallittava hyva tieteellinen kaytantd opinnéytetyo-
prosessissa, tieteellisen kaytannon vastuut sekd eettisen ennakkoarvioinnin lahtékohdat,
tarpeellisuus ja ennakkoarviointimenettely. (Arene 2018, 3 —4.) Opinndytetydn raportissa
opiskelijan on vakuutettava lukija jarkiperaisin keinoin. Valinnat ja ratkaisut perustellaan
aiempaan tietoon, eli lahteisiin perustuen. Kielellisin valinnoin pystyy vaikuttamaan sii-
hen, mik& on esitetyn asian varmuusaste. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 102.) Koemme,
ettd asiantuntijuutemme aiheeseen on kehittynyt opinnaytetyoprosessin aikana ja amma-
tillista kehittymistamme on tukenut syvallinen perehtymisemme aiheeseen. Opinnéyte-
tyomme sisaltava teoreettinen osuus perustuu taysin Kirjallisiin lahteisiin ja tutkittuun tie-
toon. Olemme pyrkineet pitdmaan kirjoituksemme kieliasun mahdollisimman l&hella lah-

teiden ilmaisuja virheellisten tulkintojen vélttdmiseksi.

Aihetta rajatessa ja opinndytetyota suunnitellessa opiskelija arvioi tyon toteuttamiseen
tarvittavia resursseja yhdessé ohjaavan opettajan kanssa. Koska yhteistyd on opinnayte-
tyossa keskeistd koko prosessin ajan, on tarke&é ennen opinndytetyon prosessin aloitta-
mista tehda yhteistydsopimus opinndytetydhon liittyvista pelisd&dnndisté. (Arene 2018, 3,
6.) Kaikkien osapuolten oikeudet, tekijanoikeuksia koskevat periaatteet seka vastuut ja
velvollisuudet tulee olla sovittuna ennen tutkimuksen aloittamista. Kustannukset ja muut
merkitykselliset sidonnaisuudet on ilmoitettava asianosaisille ja ne raportoidaan tuloksia
julkaistaessa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012, 6). Opinnéytetyosta laaditaan

ammattikorkeakoulun ohjeistuksen mukainen teos, jonka tekijanoikeudet kuuluvat opis-
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kelijalle. Yhteistydsopimuksessa sovitaan tyoeldmayhteyden oikeuksista aineiston kayt-
toon. Y hteistydsopimuksessa tulee myds sopia toiminnalliseen opinnédytety6hon liittyvén
tuotoksen kaytostd. Opiskelija ja ohjaaja yhdessé pohtivat, tuleeko eettisyyden toteutu-
misen vuoksi opinndytety6td varten hakea tutkimuslupaa. (Arene 2018, 5 — 6.) Ennen
opinnaytetydmme aloittamista pidimme tydeldmapalavarin, johon osallistui lissksemme
opinndytetydbmme ohjaaja sek& tyoelaméyhteyden edustajat. Sovimme opinnéytety6n
kaytannonasioista, kuten opinnaytetyon mahdollisista kustannuksista sekd omistus- ja
kayttooikeuksista. Haimme opinndytety6té varten tarvittavat tutkimusluvat ennen hoita-

jille tehtyjé taustahaastatteluita ja lopullisen aineiston keruuta.

Opiskelija voi olla esteellinen, jos hanelld on puolueellinen suhde ké&siteltavaan asiaan tai
asianomaisiin. Mahdollista puolueettomuuden vaarantumista tulisi tarkastella objektiivi-
sesti. Opinnaytetyo tulisi valita sellaiselta aihealueelta, jolla omat ammattiopinnot ovat
painottuneet. (Arene 2018, 2.) Puolueellisuutemme ei ole vaarantunut opinnéytetyota teh-
dessamme. Olemme perehtyneet syvallisesti opinndytetydbmme aiheeseen opinnéytetyon

laajuuteen suhteutettuna.

Lahdeaineistoa voidaan arvioida sen ian, laadun ja luotettavuuden perusteella. On hyvéa
suosia alkuperéisié lahteitd, koska toissijaiset lahteet ovat usein ensisijaisen tiedon tulkin-
taa. Kéytannonlaheisen toiminnallisen opinndytetydn arvoon ei vaikuta lahteiden luku-
maarad vaan olennaisempaa on lahteiden soveltuvuus ja laatu. Léhteiden tulee palvella
kyseisté tyotd, eikd toimia koristeena. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 72 — 73.) Olemme
opinndytetydssdmme kayttdneet monipuolisesti lahteitd ja kansainvaliset tutkimukset li-
séavat tyomme luotettavuutta. Osa lahteista olisi voinut olla tuoreempia, mutta koimme
kayttdmiemme vanhempienkin l&hteiden olevan luotettavia ja ajankohtaisia. Olemme
pyrkineet kdyttdmadan ensisijaisia lahteita, mutta olemme my0s kéytténeet joitakin mie-
lestdmme oleellista tietoa siséltévia toissijaisia lahteitd, joihin emme alkuperéisté ldhdetta

|0ytaneet.

Tutkijan on otettava tydssaan muiden tutkijoiden ty6t ja saavutukset huomioon kunnioit-
tavalla tavalla seka viitattava heidan tutkimuksiinsa asianmukaisesti. Tutkimus suunni-
tellaan, toteutetaan sekd raportoidaan tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten vaati-
malla tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012, 6.) Plagioinnilla tarkoitetaan aja-

tusten tai ideoiden varastamista ja tutkimuksessa se tarkoittaa toisen tutkijan ajatusten,
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ilmaisujen ja tulosten esittdmistd omissa nimissa. Plagiointia on myds epéselvat ja vailli-
naiset viittaukset. (Vilkka & Airaksinen, 2003, 78.) Opinnaytetyo tarkastetaan mahdolli-
sen plagioinnin tunnistamiseksi (Arene 2018, 8). Olemme viitanneet kayttdmiimme lah-

teisiin asianmukaisesti ja rehellisesti.

HenkilGtietoja ei tule kasitelld, ellei sithen ole henkilGtietolain mukaista kasittelyperus-
tetta. Tietosuojasta ja tietoturvasta tulee huolehtia koko kasittelyn ajan ja tallennettu ai-
neisto tulee tuhota tai anonymisoitu aineisto siirtaa pitkaaikaissailytykseen opinnaytetyo-
prosessin paatyttya. Opinnaytety6 on julkinen asiakirja, joten opinndytetyd ei saa siséltaa
salassa pidettavaa aineistoa. Myos opinnédytetydseminaari on julkinen, ja henkilGtietojen
suoja tulee myos téalldin turvata. (Arene 2018, 4 — 8.) Olemme varmistaneet haastattelui-
hin osallistuneiden hoitajien yksityisyydensuojan pitamalla aineistot koko prosessin ajan
anonyymeind. Haastattelumateriaaleihin eivat ulkopuoliset ole padsseet kasiksi. Haastat-

telumateriaalit havitetdan heti opinndytetydprosessin péaatyttya.

5.2 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Vammaisten lasten perheet tarvitsevat tukea arjen haasteisiin, kuten kehitys- ja kasvatus-
kysymyksiin, lasten hoitoon, paatoksentekoon ja parisuhteen vahvistamiseen. Epétietoi-
suus ja hajanainen tieto tukimuodoista aiheuttaa tarpeen palvelujérjestelmén ja viran-
omaisten kanssa toimimiseen. Vammaisen lapsen perhe tarvitsee keskusteluapua arjen
haasteista selvidmiseen ja tunteiden késittelemiseen. Viha, suru, pelko ja pettymys ovat
yleisia tunteita, joiden kokeminen saattaa vanhemmissa aiheuttaa hammennysta ja ahdis-
tusta. Perheet tarvitsevat tukea riittdvien voimavarojen yllapitamisessa henkisen tuen,
rohkaisun ja kannustamisen kautta. Vammaisen lapsen itsetuntoa ja itsendistymista vah-

vistava tuki tuo perheelle toivoa ja kannustaa jaksamaan.

Vammaisen lapsen hoitotydssé kaytettavia perhetyén menetelmid ovat vuorovaikutus,
voimavaroja lisddva tyoote, vaikeiden asioiden puheeksi ottaminen, perheen ja perheen-
jasenten yksil6llinen huomioiminen sek& moniammatillinen ty6skentely. Taustahaastat-
teluihin osallistuneiden hoitajien mukaan yksikossa k&ytetddn monipuolisesti perhetyon
menetelmid. Hoitajat kertoivat tarjoavansa vanhemmille keskusteluapua, pyrkivat toteut-

tamaan vanhempien toiveita lapsen hoitoon liittyen ja hyddynsivét aktiivisesti moniam-
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matillista yhteistyota. Hoitajat kokivat, ettd vanhempien kohtaaminen yksikgssé on en-
nakkoluulotonta ja kunnioittavaa, ja perheiden yksilollisyys otetaan huomioon hoito-
tyossd. Vanhempia pyritdén tukemaan sekd tiedollisin ettd konkreettisin toimenpitein.

Perhetydn kehittamistd vammaisen lapsen hoitotydssa voitaisiin jatkaa lisadmalla hoita-
jien tietoa erilaisista vuorovaikutuksen keinoista. Tama voitaisiin toteuttaa esimerkiksi
jarjestamalld koulutusseminaari aiheeseen liittyen. Jatkotutkimuksessa voitaisiin haasta-
tella vammaisia lapsia ja heidan vanhempiaan uusien nakékulmien esiin tuomiseksi. Ke-
hittdmisideana kannustamme tyontekijoita perehtymaén keinoihin tukea vammaisten las-

ten sisaruksia seka pohtimaan, miten se voitaisiin osastolla kaytanndssa toteuttaa.

5.3 Pohdinta

Opinnaytety6té tehdesséd opimme koko perheen merkityksesta hoitotydssa. Tydskente-
lemme tulevaisuudessa sitten lasten tai vanhempien parissa, saimme tietoa ja kokemusta
siitd, miten koko perheen huomioon ottaminen kokonaisuutena vaikuttaa asiakkaan tai
potilaan hyvinvointiin. Olemme oppineet erilaisia keinoja toteuttaa perhetyota ja voimme
niit4 tulevaisuudessa soveltaa tydeldmassd. Paadsimme myds perehtyméan vammaisten

hoitotyohon, mika antoi meille uutta nakdkulmaa.

Opinnaytetyémme aloitusvaiheessa aiheen rajaaminen ja késitteiden selvittdminen tuntui
vaikealta. Perhety0 oli terminé haastava, silla se liittyy vahvasti sosiaalityéhon ja vai-
keutti hoitotychon liittyvien lahteiden 10ytymisté. Aiheeseen paremmin perehdyttydmme
I6ysimme uusia hakusanoja ja tyonteko helpottui huomattavasti. Olimme prosessin alusta
asti samoilla linjoilla liittyen raportin sisaltéon ja tuotoksen ulkoasuun, joten yhdessa
tyoskenteleminen oli sujuvaa. Kommunikaatio vélillamme toimi hyvin ja tyonjako oli

selked. Tyoskentelimme sujuvasti seka itsendisesti ettd yhdessa.

Mielestamme olemme vastanneet hoitajien tiedontarpeisiin opinndytetyon laajuuteen
nahden kattavasti sek& tuoneet uutta tietoa perhetyon menetelmista hoitajien k&yttoon.
Tuotoksemme vastaa mielestdmme tydeldman tarpeeseen. Tuotoksemme on selked ja se
sisaltaa tiivistettynd oleellisen teoriatiedon. Lisaksi se on helppokayttéinen ja sopii mie-
lestimme ’tyokalupakiksi’ hoitajien kayttoon. Jos aloittaisimme opinndytetydprosessin
nyt alusta, tyostadisimme opinndytetyota tasaisesti alusta asti, emmeké juuttuisi termeihin

turhan pitkaksi aikaa.
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LITTEET

Liite 1. Keinoja perhetyon toteuttamiseen — tyokalupakki hoitajille

1(3)

TUEN TARPEITA

Miten tukea vammaisen lapsen perhetti?

Tarjoamalla keskustelutukea arjen haasteisiin
ja tunteiden kasittelyyn

Tukemalla voimavarojen yllapitamisessa

K E I N UJ A P E H H E 'I' Y 0 N antamalla hul‘uP:::;t;;:SI:; kannustusta ja
TOTEUTTAMISEEN

tyo‘kafupakh hmtajzl!e kKertomalla vertaistuen mahdollisuuksista

Tukemalla lapsen itsetuntoa ja itsenaistymista

Antamalla kaytannon tukea sujuvan arjen
toteuttamiseks

VUOROVAIKUTUS VOIMAVAROJA LISAAVA TYOOTE

Luottamuksellisen vuorovaikutussuhteen Mitd voimavaroja vammaisen lapsen perheelld
ominaisuuksia voi olla?

. . ) Perhe ja parisuhde
Arvostava ja myonteinen suhtautuminen
FPerheenjasenten valiset suhteet
Rehellisyys, avoirmuus, ystavallisyys

Vertaistukl ja ystavat

Empaattinen kuunteleminen ja lasnaolo
Sosiaalinen tuki Ja lapsiperheiden palvelut
Valittaminen
Avun hakeminen
Perheen asermaan elaytyminen

opiskelu, harrastukset
Erilaisuuden ymmartaminen ja sen

hyvaksyminen Kyky nayttaa tunteita

“Yalta paattaa omista asioista

VANHEMMUUTEEN LITT

TEKIJOITA, JOTKA AUTTAVAT VANHEN
VANHEMPINA ETTA PUOLISOINA.
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2(3)

VOIMAVAROJA LISAAVA TYOOTE

Miten perheen voimavaroja voidaan lisdtd?

Tuomalla esiin perheenjasenten vahvuuksia ja
positiivisia pualia

Kertomalla lapsen paivittaisista toimista,
niin hyvistd kuin huonoistakin

Puhumalla lapsesta positiiviseen savyyn

Auttamalla perhetta loytamaan jo olemassa

clevat tiedot ja taidot aresta selviytymiseen

Selvittamalla, mika perheen elamassa on
yvin ja aiermmat onnistumiset elamassa

Tukemalla perhetta
yhdessaoloon ja arkirutiineihin

HUOLEN PUHEEKSI OTTAMINEN
Miten luoda luottamuksellinen ilmapiiri?

Tunnelma voi olla jannittynyt, jos

tydntekija
kokee alheen itse hanka i

5l

.
ialiss
. ar i oerheer
- n [a r st 5
ki ] sta sekd
I nr pear r=lg
k TS ki suLksist
sta or pompi | ntekijar
J
Ky s vaike ]

HUOLEN PUHEEKSI OTTAMINEN

Mitd huomioida vaikeista asioista puhuttaessa?

Perheelle on etukateen hyva kertoa,
mista on tarkoitus keskustella,
seka missa ja milloin keskustelu tapahtuu

Huomioi rauballinen tila, riittdvan ajan
antaminen ja yksityisyyden turvaaminen

Cn hywa pohtia
riittavatko hoitajan omat auttamiskeinat,
val tarvitaanko tilanteeseen lisaa tukea

Tilannetta voi |1ahtea tarkastelemaan lapsen
nakokulmasta miettimalla lapsen tarpeita

Kannattaa keskittya
tavoitteeseen, tulevaisudtesn ja
pulmatilanteen ratkaisuun

CITTEENA SAADA LASTEN MIELIPITEET

KUULUVILLE JA HUOMICIDUKSL.

YKSILOLLISYYDEN HUOMIOIMINEN

Perheiden ja perheenjisenten yksilollisen
huomtoimisen periaatteita

Jokainen perhe on yksildllinen

Perheen yksilollisia ominaisuuksia
selvitetaan perheen kanssa keskustellessa

Molemmat vanhemmat tules huomioida
perhetydtd tehdessa

Yammaisen lapsen tarpeet ja kokemukset

tuodaan nakyviksi

Sisarukset tulee huomiocida perhetydssa:
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3(3)

AVIOERO

Miten kdsitelld avioeroa perheen kanssa?

Pohtimalla vanhemman kanssa eron syita.
tapahtumakulkua ja puclisoiden
osallisuutta eroon:

Tarma tuctos on osa Tampereen
ammattikorkeakoulussa Pirkanmaan
sairaanhoitopiirille tehtya opinnaytetyota,

Tarkempaa tietoa tuotocksen teemaihin
liittyen

Sormunen, A & Virtanen, 5. 2018

Perhetyon kehittaminen vammaisen lapsen
hoitotydssa. Tampereen
ammattikorkeakoulu. Hoitotyon
koulutusohjelma. Cpinnaytetyd.
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