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Abstract

Children with special needs require special support to develop, grow and learn. In 2015,
there were over 85 000 children that have been receiving intensified or special support. A
child with special needs raises plenty of questions and emotions in parents, relatives, nurs-
ing staff and other people. A public health nurse meets the child 15 times before the age of
6. Therefore, the child welfare clinic has a central role in recognizing the need of special
support in an early stage and arranging the follow-up examination and support services.

This bachelor’s thesis studies encounters at child welfare clinics public health nurses’ en-
counters with families that have special need children. The purpose is to produce a guide
that will support the job of public health nurses at child welfare clinics in the Southern Savo
region. The guide will contain comprehensive information on the Southern Savo region’s
support services and other guidance material. The objective is to increase the knowledge
and professional competence of the public health nurses working in the region. The guide’s
content is based on practicality, currency and authenticity. There was a strong demand
from public health nurses and special families for this kind of guide. This thesis is commis-
sioned by and made in cooperation with Selviytyjat project.

In the theoretical part of this thesis, concepts concerning child welfare clinic work and
parenthood regarding children with special needs, are described. Also, the support offered
to families with special needs children is surveyed. The thesis were partly implemented by
a Webropol enquiry which was directed to families with special needs children in the South-
ern Savo region. The enquiry was answered by 16 parents. The central themes were cho-
sen from the answers by using content analysis, and alongsides with the theoretical back-
ground, those themes were utilized in the making of the nurses’ guide. The guide was de-
veloped based on the feedback received from the commisioner, thesis supervisor and pro-
fessionals working in child welfare clinics.

As a result of this thesis is a guide, that is addressed to public health nurses working at
child welfare clinics in the Southern Savo region. The guide is made to support public
health nurses’ encountering with families with special needs children. The guide is made
easy to reach, as it is available in a paper form and in PDF-file. Due to our comprehensive
briefing, we believe that the guide will reach its target audience effectively. The thesis pro-
cess proceeded adapting the development process presented in a book by Jamsa and
Manninen (2000) Osaamisen tuotteistaminen sosiaali- ja terveysalalla. The phases of the
process were conceding development necessity, ideation and drafting, development, and
finishing.

Keywords
children with special needs, parenthood, crisis, initial information, public-health nurses,
child welfare clinics, support services




SISALLYS

T JOHDANTO ..ttt ettt e e e st e et e e e s e e e nteeesseeeeneeeanseeesnseeeaneeeanneeeas 6
2  TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS ...t e e e e e enees 7
3 ERITYISLAPSEN VANHEMMUUS ... 9
3.1 Erityislapsi ja erityislapsiperhe ... 9
3.2 PErNEEN KITIST ...ttt 11
4 ENSITIEDON ANTAMINEN ERITYISLAPSIPERHEELLE .........cccoiiiiiieeeeee 13
5 TERVEYDENHOITAJAN TYO LASTENNEUVOLASSA ......cooeeeeeeeeeeeeeeeeeen 14
5.1 LasteNNEUVOIA.........oeeiiiieiie e 14
5.2  ErtyiSEN tUEN TArVE ..o 16
5.3 Terveydenhoitajan ammatillinen 0saaminen.............ccccccciiiiiiiiiniiiicicic 17
5.4 Lapsen ja perheen kohtaaminen neuvolaty0ssa...............ceeeiiiiiiiniiiiiiiiiiieees 19
5.5 Vanhempien asiantuntijuuden huomioiminen ...........cccccccciiiiiiiiiiiiiiie 21
6 ERITYISPERHEIDEN TUKIPALVELUT ... 22
6.1 Kunnan palVelut ...........cooo e 22
6.2  Kelan @tUUET..........ooe e 24
6.3 Yksityiset palveluntuottajat ja kolmas SEKIOri............ccooviiiiiiiiii 25
6.4 Omaishoito ja omaishoidoNtuKi ... 25
6.5 Lapsiperheiden kotipalVelu ... 26
6.6  HenkilOkohtainen @pu ..........oooiiiiiiie e 27
6.7  VertaiSTUKI .......eueiiiiiiiiiie e 28
7 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET ..o 29
8 ENSITIETO-OPPAAN TOTEUTUS ... e eneee e 29
S 0 T 1 | RSSO URR 36
9.1 Opinnaytetyon luotettavuus ja eetliSyyS...........uuueiiiiiiiiiiii 36
9.2  OpinnaytetyOprosessin arvioiNti...........cooiuieiiiiiiiii e 39
9.3 Ensitieto-oppaan arviointi ja jatkokehitys .............ooeeii 40

LAHTEET ..ottt ettt b et s e bbbt se et e s st e s s e e b s se s enesnens 43



LITTEET

Liite 1. Kirjallisuuskatsaus taulukkomuotoisena
Liite 2. Kysely erityislasten vanhemmille
Liite 3. Kyselyn saatekirje

Liite 4. Ensitieto-opas erityislapsiperheiden kohtaamisesta lastenneuvolassa



1 JOHDANTO

“Tarkeaa on lapsen erityisyyden ilmettya jakaa tietoa. Kohdata perhe ja tukea
heita. Pahinta oli se, etta jatettiin yksin selviytymaan. Koin neuvolakaynnit tur-
hina, pelkkaa pituuden ja painon mittaamista ja rokotteiden antamista.”

(Erityislapsen vanhempi, Webropol-kyselylomake 2018).

Opinnaytetydomme kasittelee erityislapsiperheiden kohtaamista lastenneuvo-
lassa pohjautuen hankkimaamme teoriatietoon seka laatimaamme Webropol-
kyselyyn. Toteutimme kyselyn saadaksemme erityislapsiperheiden kokemuk-
set seka toiveet lastenneuvolakaynneista esille. Aikaisemmista tutkimuksista
on kaynyt ilmi, ettd vanhemmat eivat ole saaneet riittavasti tietoa lapsensa eri-
tyisyydesta ja erityistarpeista perusterveydenhuollossa kuten lastenneuvo-
lassa. Erityislasten vanhemmat tarvitsevat kokonaisvaltaista tukea elaman-
muutoksessa, joten ammattilaisen asiantuntevalla kohtaamisella ja tukipalve-
luihin ohjaamisella on suuri merkitys. Lisaksi tutkimuksista kavi ilmi, etta van-
hemmat kokevat, etteivat heidan asiantuntijuuttaan omaa lasta koskevissa
asioissa tunnusteta tai arvosteta tarpeeksi. Tahan vanhemmat kaipaavat eri-
tyisesti muutosta. (Barnett 2003; Hameenaho 2016; Juvonen 2018; Mattila
2004.) Opinnaytetyossa olevat lainaukset ovat poimintoja erityislasten van-

hemmille suunnatusta Webropol-kyselysta.

Idean opinnaytetyon aiheeseen saimme, kun Mikkelin seudun Omaishoitajat
ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hankkeen tyontekijat vierailivat koulullamme esitte-
lemassa hanketta ja sen toimintaa. Tyontekijat toivat esille aiheita, joista he
toivoivat opiskelijoiden tekevan opinnaytetoita. Selviytyjat-hankkeen tyonteki-
jéiden mukaan erityislasten vanhemmat olivat toivoneet, etta neuvolan tervey-
denhoitajat saisivat jonkun konkreettisen tyokalun, esimerkiksi oppaan erityis-
lapsiperheiden kohtaamiseen ja heidan arjen tukemiseen. (Halmesmaki
2018.) Hankkeen toiminta seka oppaan laatiminen lastenneuvoloiden tervey-
denhoitajille kiinnosti meita, joten paatimme tehda opinnaytetydn yhteistyossa
Selviytyjat-hankkeen kanssa. Hankkeen kautta saimme yhteistyokumppaniksi
myos Mikkelin seudulla tydskentelevan terveydenhoitajan, jolla on omakoh-
taista kokemusta seka terveydenhuollon ammattilaisena etta erityislapsen

vanhempana.
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Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa Etela-Savon alueen lastenneuvoloi-
den terveydenhoitajille opas erityislapsiperheiden kohtaamiseen. Vastaavan-
laista opasta ei ole aiemmin koottu Etela-Savon alueelle, minka vuoksi opas
on ajankohtainen ja vastaa tydelaman tarpeeseen. Tavoitteena on, etta op-
paan avulla terveydenhoitajat voivat kehittaa asiantuntijuuttaan ja lisata tie-
touttaan koskien erityislapsiperheiden kohtaamista. Lisaksi tavoitteena on,
etta oppaasta tulisi Etela-Savon alueelle lastenneuvolatyohon tunnettu ja hyo-
dyllinen tydkalu. Toivomme, etta opas helpottaisi terveydenhoitajien tyosken-
telya erityislapsiperheiden parissa lapi asiakassuhteen. Opinnaytetydmme ai-
heeseen perehtyminen ja oppaan laatiminen antaa my6s meille uusia nako-
kulmia seka tietoa erityislapsiperheista ja perheiden kohtaamisesta. Tavoit-
teenamme onkin toimia yhta asiantuntevana terveydenhoitajana, kuin alla ole-

vassa lainauksessa erityislapsen vanhempi kuvailee.

"Kohdatkaa ihmiset ihmisina. Vanhemmat tietavat lapsistaan enemman,
vaikka eivat ole hoitoalan ammattilaisia. Olkaa kiinnostuneita. Meidan oma
neuvolahoitaja on ihana ja sydamellinen. Han on juuri oikea ihminen juuri oi-

keassa ammatissa” (Erityislapsen vanhempi, Webropol-kyselylomake 2018).

2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Opinnaytetydomme on toteutettu yhteistyossa Mikkelin seudun Omaishoitajat ja
Laheiset ry:n Selviytyjat-hankkeen kanssa. Hanke on suunnattu Mikkelin seu-
dun erityislapsiperheille. Kohderyhmaan kuuluvat vammaisten, pitkaaikaissai-
raiden, psyykkisia ongelmia sairastavien seka muuten erityista tukea tarvitse-
vien lapsien perheet. Hankkeessa perhe-kasitetta ei ole maaritelty tarkkarajai-
sesti, silla useisiin perheisiin kuuluu laheisesti muun muassa myos isovan-
hemmat. Kohderyhmaan kuuluvat lisaksi lakisaateisen omaishoidontuen pii-
rissa olevat perheet seka ne perheet, jotka eivat omaishoidontukea saa. Ta-
han ryhmaan kuuluvat lukuisat perheet, joissa lapsen hoitaminen on esimer-
kiksi monien allergioiden, diabeteksen, psyykkisen oireilun tai diagnosoimatto-
muuden vuoksi erityisen hankalaa ja sitovaa. Hanke toteutetaan vuosina
2018—2020 ja sen rahoittajana toimii Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustus-
keskus (STEA), kuvassa 1 on hankkeen logo. (Mikkelin seudun Omaishoitajat
ja Laheiset ry 2019.)



Kuva 1. Selviytyjat-hankkeen logo (Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry 2018).

Selviytyjat-hankkeen tavoite on lisata erityislapsiperheiden yhteenkuuluvuutta,
hyvinvointia seka auttaa arjen selviytymiskeinojen loytamisessa. Lisaksi tavoit-
teena on tukea vanhemmuutta ja parisuhdetta erityislapsiperheessa seka vah-
vistaa perheiden psykososiaalista ja tiedollista tuen saamista elamanmuutosti-
lanteissa. Merkittavassa roolissa hankkeessa on myas erityislapsiperheiden
osallistaminen toiminnan kehittamiseen. (Mikkelin seudun Omaishoitajat ja La-
heiset ry 2019.)

Selviytyjat-hanke tarjoaa monipuolisesti sisaltoa ja yhteista toimintaa erityis-
lapsiperheille. Talla hetkella hanke jarjestaa muun muassa kehittaja- ja ver-
taistukiryhmia, yhteisia tapahtumia, selviytymistaitoryhmia seka -luentoja. Sel-
viytyjat-hankkeessa on mukana kolme eri kehittajaryhmaa, joiden tavoitteena
on kehittda Mikkelin seudun palveluita perhelahtoisimmiksi seka osallistua
hankkeen toiminnan kehittdamiseen. Omat kehittdjaryhmat on muodostunut eri-

tyislapsille ja heidan vanhemmille seka isovanhemmiille.

Yhteisia tapahtumia jarjestettaessa huomioidaan erityisesti kaikkien perheen-
jasenten vaivaton osallistuminen. Ryhmien ja luentojen aiheiksi ovat muodos-
tuneet esimerkiksi elamanhallinta, tunteet, perheroolit seka vanhemmuus ja
parisuhde. Yhteistyossa Mikkelin kriisikeskuksen kanssa kehitetaan vapaaeh-
toistoimintaa, jossa koulutetaan tukihenkil6ita tukemaan perheita kriisi- ja
muutostilanteissa. Tallaisia tilanteita voivat olla esimerkiksi lapsen odottama-
ton sairastuminen tai vammautuminen, erityista tukea tarvitsevan lapsen syn-
tyma tai sisarusten kriisi. Lisaksi hankkeen yhteistyokumppaneina toimivat

muun muassa Leijonaemot, Etela-Savon Ada, Viola— vakivallasta vapaaksi
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ry, Mikkelin kriisikeskus seka Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu. (Mikke-
lin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry 2019.)

3 ERITYISLAPSEN VANHEMMUUS

Jokaisella lapsella on yksildllisia voimavaroja seka erityisia tarpeita. Joillakin
lapsilla tarpeet korostuvat, jolloin vanhemmat voivat kohdata taysin uudenlai-
sia hankaluuksia lasta hoidettaessa. Hankaluuksien ja vaikeuksien ollessa
suuria, vanhemmat joutuvat kyseenalaistamaan tavanomaiset kasvatusmeto-

dinsa ja etsimaan uusia kasvatuskeinoja arkeen. (Vilén ym. 2006, 272.)

3.1 FErityislapsi ja erityislapsiperhe

Erityislapsen eli erityista tukea tarvitsevan lapsen maarittely on ajan kuluessa
vaihdellut merkittavasti. Diagnoosien seka erityispiirteiden luokittelu kehittyy
koko ajan, mutta erityislapsi on talla hetkella vakiintunut yleisesti kaytetyksi ja
hyvaksytyksi ilmaisuksi. Erityislapsiin lukeutuvat lapset, joiden kehityksen,
kasvun tai oppimisen edellytykset ovat heikentyneet sairauden, vamman tai
toimintavajavuuden vuoksi. (Viittala 2006, 18.) Erityislasten kirjo on hyvin mo-
nimuotoinen, silla lapsella voi olla esimerkiksi neuropsykiatrinen hairio, kielen
tai puheen kehityksen hairio, aistiylihnerkkyys, eriasteinen kehitysvamma tai
pitkaaikaissairaus (Ensi- ja turvakotien liitto 2018).

Erityislapsi tarvitsee usein vammansa tai pitkaissairautensa vuoksi tukea seka
muiden ihmisten apua koko loppuelamansa (Mannerheimin lastensuojeluliitto
2017). Useilla erityislapsista on todettu tai diagnosoitu useita eri sairauksia
seka sairauden oireyhtymia, mika voi hankaloittaa avun, hoidon seka tukien
jarjestymista (Ensi- ja turvakotien liitto 2018). Haasteet ovat hyvin yksildllisia,
minka vuoksi jokaisella lapsella on erilaiset ja yksillliset tarpeet. Kuitenkin
monen erityislapsen arkeen kuuluvat useat sosiaali- ja terveysalan ammattilai-

set. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.)

Perhe, jossa on yksi tai useampi erityista hoivaa tai tukea tarvitseva lapsi
maaritellaan erityislapsiperheeksi. Erityisperheissa vanhemmuus voi osoittau-
tua haastavaksi, silla vanhemmat kokevat osaamattomuutta erityista tukea tar-
vitsevan lapsensa kanssa. Lisaksi ympariston suhtautuminen seka asenteet

erityislasta kohtaan saattavat aiheuttaa epavarmuutta vanhemmissa. (Oulun
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seudun omaishoitajat s.a.) Arki erityislapsiperheessa koetaan usein kuormitta-
vaksi, silla vanhemmilla on jatkuva huoli lapsesta, mika vaikuttaa kokonaisval-
taisesti koko perheen hyvinvointiin ja jaksamiseen. Vaikutukset voivat ilmeta
esimerkiksi haasteina sisarussuhteissa tai vanhempien parisuhteessa. (Kinnu-
nen ym. 2019, 33.) Erityislapsiperheiden arjessa mukana olevat lukuisat emo-
tionaaliset, sosiaaliset ja taloudelliset kuormitustekijat voivat lopulta johtaa
vanhempien uupumiseen, yksinaisyyteen tai eristaytymiseen. (Oulun seudun

omaishoitajat s.a.)

Erityislapsen vanhempien tehtava kasvattajana on haastava. Erityistukea kai-
paavien lasten vanhempien kokeman stressin on arvioitu olevan jopa nelinker-
tainen verrattuna tavallisten lasten vanhempien kokemaan stressiin. Lahes

80 % erityislastenvanhemmista eroaa lapsen ensimmaisten ikavuosien ai-
kana. (Juvonen 2018, 13.) Lisaksi vanhemmilla on usein stressin takia suuren-
tunut riski karsia erilaisista somaattisista oireista seka esimerkiksi masennuk-
sesta (Mattson ym. 2019). Yleensa vanhemmat havaitsevat lapsissaan poik-
keavuutta jo hyvin varhaisessa vaiheessa, usein jo lapsen ensimmaisina ika-
vuosina. Tassa vaiheessa aloitetaan harvoin tutkimuksien tekeminen tai diag-
nosointi. Tama epatietoisuus voi kuormittaa vanhempia erityisen paljon ja
saada kyseenalaistamaan omia kykyja vanhempana. (Juvonen 2018, 13.)
Joissakin tilanteissa syntyvan lapsen vamma tai pitkaaikaissairaus selviaa jo
ennen lapsen syntymaa ja vanhemmille jaa enemman aikaa valmistautua ti-
lanteeseen. Kuitenkin etukateen saatu tieto tulevan lapsen vammasta tai sai-
raudesta tuntuu vanhemmista usein ahdistavalta, mutta sopeutuminen on hel-
pompaa kuin lapsen odottamattomissa sairastumis- tai vammautumistilan-
teissa. (Koivu 2017, 12.)

Erityisperheiden arki vaatii usein enemman tukea, suunnittelua ja organisoin-
tia. Vanhempien rooli seka heidan selviytymiskeinonsa ovat merkittavassa
asemassa perheiden arjessa. Vanhemman vahva usko parjaamiseen tukee
koko perheen kykya selviytya arjessa. (Juvonen 2018, 13.) Muuttuvassa ela-
mantilanteessa usein vanhempien ja koko perheen valinen vuorovaikutus ko-
rostuu arjen vaatiessa enemman joustavuutta, yhteistyota sekd kompromis-
seja. Lisaksi useissa perheissa elamanarvot voivat vaihtua, minka seurauk-
sena henkisten asioiden merkitys korostuu. (Mannerheimin lastensuojeluliitto
2017.)
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3.2 Perheen kriisi

Tieto lapsen sairaudesta tai vammaisuudesta jarkyttaa lahes kaikkia perheita,
etenkin jos se tulee yllatyksena. Erityislapsen syntyma voi olla koko perhetta
koskettava kriisi, silla se muuttaa monia asioita. Kuitenkaan kaikkien perhei-
den kohdalla vammaisen lapsen syntyminen tai lapsen erityisyyden diagnosoi-
minen ei tarkoita kriisia. Kyse voi olla enemmankin sosiaalisen ympariston ja
elamantilanteen tuomista haasteista, joita perhe joutuu ratkaisemaan. Palvelu-
jarjestelman tuen riittavyys tai perheen taloudellinen tilanne voivat vaikuttaa
vanhempien sopeutumiseen ja elamanlaatuun enemman kuin lapsen vamman
laatu. Perheet reagoivat usealla eri tavalla kuullessaan diagnoosin, jolloin
tyontekijat kohtaavat haasteita perheen tukemisessa. (Hanninen 2018.)

“‘Avuttomuus, suru, itsensa syyttaminen, epaonnistuminen vanhempana. Paat-
tavaisyys, tasta selvitaan.” (Erityislapsen vanhempi, Webropol-kyselylomake
2018).

Kriisilla tarkoitetaan elamantilannetta tai tapahtumaa, johon liitetaan usein ko-
kemus tapahtuman ylitsepaasemattomyydesta. Kriisi on tavallisesti jarkyttava
ja akillinen tapahtuma, johon ei pysty etukateen varautumaan. (Laukkanen
2018, 3.) Joskus tapahtuma voi aiheuttaa kriisin, vaikka se olisikin ollut jo odo-
tettavissa. Kriisin kohtaaminen voi aiheuttaa ihmisissa hyvin erilaisia reakti-
oita. Ihminen voi olla esimerkiksi hyvin jarkyttynyt, hataantynyt, ahdistunut
seka masentunut. Lisaksi fyysiset oireet kuten vatsa- ja paakivut ovat tyypilli-
sia. Kaikki ihmiset eivat tarvitse kriisista selviytymiseen yhta paljoa aikaa tai
tukea, mutta ammattiavun tarve kriisin kohdatessa on hyvin tavallista. (Elaman
erilaiset kriisit 2010.) Kokemukseen kriisista ja sen kuormittavuudesta vaikut-
tavat muun muassa yksilon ika, aikaisemmat kokemukset seka kehityshistoria
(Laukkanen 2018, 4). Kriisin kasittelya voi helpottaa tuntemuksista puhumisen
lisaksi luovilla keinoilla esimerkiksi kirjoittamalla tai piirtamalla. Toimintakyvyn
yllapitamiseksi on tarkeda huolehtia myds riittdvastd unensaannista ja ravitse-
muksesta seka valttaa paihteiden kayttoa. (Elaman erilaiset kriisit 2010.)

Kriisista voidaan usein havaita nelja eri kasittelyvaihetta. Vaiheiden havaitse-
minen helpottaa seka tyontekijaa etta asiakasta tilanteen ja kasittelyprosessin
ymmartamisessa. Kasittelyvaiheiden voimakkuudessa seka kestossa on
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havaittu olevan paljon yksildllista vaihtelua. Ensimmaisena havaitaan sokki-
vaihe, jonka aikana kriisin kohdannut ei viela pysty kasittamaan tapahtunutta.
Sokkivaiheen tarkoitus onkin suojata ihmisen mielta tapahtuneelta ja antaa li-
sdaikaa sen kohtaamiseen. Voimakkaat tunnereaktiot esimerkiksi itkeminen,
huutaminen seka turtuminen liittyvat tyypillisesti sokkiin. Lisaksi yleisia ovat
ruumiilliset tuntemukset kuten sydamen tykytys ja vapina. (Laukkanen 2018,
6-7.)

Sokkivaihetta seuraa reaktiovaihe, jonka aikana alkaa muodostua kasitys ta-
pahtuneesta ja sen merkityksesta. Reaktiovaiheelle ominaista on tunteiden
seka voinnin voimakas vaihteleminen mika voi ilmeta esimerkiksi pelkoina, ah-
distuksena, vetaytymisena seka erilaisina fyysisina oireina. Reaktiovaihe koe-
taan usein vaikeimmaksi vaiheeksi, silla tuntemukset voivat olla hyvinkin epa-
toivoisia ja usko selviytymiseen tuntua mahdottomalta. (Laukkanen 2018,7.)
Reaktiovaiheessa ihminen tarvitsee vuorovaikutuksellista kuuntelua. Asioiden
lapikaymisen lisaksi tarkeaa on arjessa selviytymisen tukeminen. (Suomen

Mielenterveysseura s.a.)

Kasittelyvaiheessa ihminen on saanut jo etaisyytta tapahtumiin ja alkaa hyvak-
sya seka kasittaa tapahtuneen. Ajatukset suuntautuvat pikkuhiljaa muihin asi-
oihin seka tulevaisuuden hahmottaminen ja siihen valmistautuminen alkaa.
Kasittelyvaiheen aikana ihminen voi karsia muun muassa muisti- ja keskitty-
misvaikeuksista seka artyneisyydesta. (Suomen Mielenterveysseura s.a.) Vai-
heelle ominaista on oman rauhan kaipaaminen ja kriisin merkityksen pohtimi-
nen omaan seka laheisten elamaan. Vaiheen kesto vaihtelee kuukausista jopa
vuosiin. (Laukkanen 2018, 7.)

Viimeisena on uudelleen suuntautumisen vaihe, jonka aikana kriisin aiheutta-
nut tapahtuma aletaan mieltda osaksi omaa elamaa ja kokemusmaailmaa.
Kriisi ei enaa kuluta psyykkisia voimavaroja, vaan tapahtuneesta voi saada
jopa uusia voimavaroja. Tapahtuneen kanssa pystytaan elamaan, eika se ole
enaa jatkuvasti mielessa. Ajatukset ovat suuntautuneet menneesta tulevaisuu-
teen. Traumaattiset tapahtumat voivat kuitenkin palata mieleen aika ajoin.
(Suomen Mielenterveysseura s.a.) Uudelleen suuntautumisen vaiheen katso-

taankin kestavan lapi koko loppuelaman (Laukkanen 2018, 7).
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4 ENSITIEDON ANTAMINEN ERITYISLAPSIPERHEELLE

“Aluksi diagnoosista puhuminen pelotti, mutta sitten se olikin helpotus, kun
asialle sai nimen ja tiesi ettei vika ole esimerkiksi vanhemmuudessa.”

(Erityislapsen vanhempi, Webropol-kyselylomake 2018).

Ensitiedolla tarkoitetaan tilannetta, jolloin vanhemmille tai |lahiomaisille kerro-
taan sikion tai lapsen sairaudesta tai vammaisuudesta ensimmaista kertaa.
Ensitieto on kyseessa myo0s silloin, kun sairaudesta tai vammasta kerrotaan
lapselle tai nuorelle itselleen ensimmaisen kerran. Suppeasti ymmarrettyna
ensitieto on ensimmainen tieto lapsen vammasta tai sairaudesta. Laajasti kat-
sottuna ensitietotilanteet muodostavat prosessin, silla ensitietoa tulee antaa
tilanteen tai sairauden muuttuessa aina uudelleen. Ensitieto sisaltaa laaketie-
teellisen tiedon lisaksi myOs tietoa kuntoutusmahdollisuuksista. Lisaksi tietoa
annetaan sosiaali- ja terveyshuollon tukimuodoista seka eri jarjestojen palve-
luista. PAamaarana on tukea ja ohjata koko perhettad voimavarojen 16ytami-
sessa. (Hanninen 2018.)

4., 6.
.1' 2 & . tunteiden 5 toimintaan
tieto toisto tuki iImaisu toivo ohjaaminen

Kuva 2. Ensitiedon sisaltokokonaisuudet

Ensitiedossa pyritdan kertomaan hankalatkin uutiset positiivisella otteella. Ker-
tominen koostuu kuudesta sisaltokokonaisuudesta: tiedosta, toistosta, toi-
vosta, tuesta, tunteiden ilmaisusta ja toimintaan ohjaamisesta (kuva 2). Ensi-
tiedon antaminen on haasteellinen tilanne vastaanottajalle, mutta myos kerto-
jalle. Ensitietotilanteessa vastaanottajalla olisikin hyva olla mukana tukihen-
kilo, joka voi olla esimerkiksi oma puoliso tai ystava. Ensitiedon kertojan tulee
olla aidosti lasna ja antaa rehellista tietoa tilanteesta. Kertojan tulee antaa
my0s tilaa avoimelle vuoropuhelulle, kysymyksille ja tunteille. (Hanninen
2018.)
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Vaikka terveydenhoitaja ei anna ensimmaista tietoa lapsen vammasta tai sai-
raudesta, han toteuttaa ensitietoa antamalla perheelle tukea ja ohjausta ela-
man muutostilanteessa. Terveydenhoitajan tarkea tehtava on auttaa perhetta
Idytamaan ja tunnistamaan voimavaransa kayttamalla erilaisia menetelmia.
Motivoiva haastattelu etenee avoimien kysymysten kautta, jolloin vanhemmat
voivat tunnistaa omat voimavaransa ja kuormitustekijansa. Perheen voimava-
rojen tunnistamista varten on kaytettavissa myos erilaisia voimavara-lomak-
keita, joita terveydenhoitajan kannattaa hyodyntaa oman tyonsa tukena. (Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitos 2018f.)

5 TERVEYDENHOITAJAN TYO LASTENNEUVOLASSA

Tavoitteena on, etta lastenneuvolan terveydenhoitaja tapaisi lapsen ennen
kouluikaa vahintaan 15 kertaa. Maaraaikaisissa terveystarkastuksissa seka
laakarin kanssa yhteistydssa tehtavissa laajoissa terveystarkastuksissa arvioi-
daan lapsen hyvinvointia ja terveydentilaa. Lisaksi tarkastusten yhteydessa
huomioidaan koko perheen hyvinvointi seka pyritaan selvittdmaan mahdolli-
nen lisatuen tarve. Terveydenhoitajan mahdollisuus tavata kaikki oman alu-
eensa neuvolaikaiset lapset seka heidan perheensa luo merkittavan roolin las-
tenneuvolassa tehtavalle vaeston terveyden edistamistyolle. (Maki ym. 2017,
13.)

5.1 Lastenneuvola

Lastenneuvolassa tehtavan tyon tavoitteena on lisata alle kouluikaisten lasten
seka heidan perheidensa hyvinvointia ja terveytta. Toiminnan tavoitteena on
my0Os kaventaa terveyseroja perheiden valilla varsinkin perheissa, joissa on
erityisen tuen tarve. Lastenneuvolan terveystarkastusten yhteydessa ediste-
taan ja seurataan lapsen kasvua seka kehitysta huomioiden psyykkinen, fyysi-
nen ja sosiaalinen osa-alue. Perheiden hyvinvointia edistetaan tukemalla van-
hempia lapsen kasvatuksessa ja huolenpidossa, omien voimavarojen tunnista-
misessa seka parisuhteen hyvinvoinnin yllapitamisessa. (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos 2018b.)

Lastenneuvolatydssa korostuu moniammatillinen yhteistyo, joka on usein mui-
den sosiaali- ja terveysalan asiantuntijoiden kanssa tehtavaa tyota. Tervey-
denhoitaja seka laakari muodostavat neuvolatydssa ydintyoparin. Tiivista
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yhteistyota tehdaan kuitenkin esimerkiksi varhaiskasvatuksen, perhetyonteki-
jan, psykologin seka eri alojen terapeuttien kanssa. Tydskentelyn tavoitteena
on yhdessa perheen kanssa |I0ytaa keinoja perheen haastavaan tilanteeseen.
Lapsen seka perheen haasteet voivat olla niin hankalia, etta ne vaativat eri-
koissairaanhoidon palveluita, jonka vuoksi terveydenhoitaja taytyy tuntea hoi-
toketjukaytanteet seka kuntasektorin ulkopuoliset yhteistyotahot. (Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos 2018b.)

Lastenneuvolan toimintaa ohjaa useat asetukset, lait seka periaatteet ja suosi-
tukset. Keskeisimpia ovat terveydenhuoltolaki seka valtioneuvoston asetus
neuvolatoiminnasta, koulu- ja opiskeluterveydenhuollosta seka lasten ja nuor-
ten ehkaisevasta suun terveydenhuollosta. Terveydenhuoltolaki
(30.12.2010/1326) sisaltaa saannodkset kunnan neuvolapalveluiden jarjestami-
sesta lapsille ja heidan perheilleen seka terveydenhuollon ammattihenkilona
toimimisesta. Terveydenhuollon palveluiden laadun seka potilasturvallisuuden
edistaminen kuuluu, myos kyseiseen lakiin. Keskeinen tavoite on lisaksi vaes-
ton terveyden ja hyvinvoinnin edistaminen seka terveyserojen kaventaminen.
(Terveydenhuoltolaki 1. luku 2.8.)

Valtioneuvoston asetuksen neuvolatoiminnasta, koulu- ja opiskeluterveyden-
huollosta seka lasten ja nuorten ehkaisevasta suun terveydenhuollosta
(6.4.2011/338) tavoitteena on varmistaa yhtenainen ja suunnitelmallinen ter-
veysneuvonta seka terveystarkastukset. Asetuksessa saadetaan terveystar-
kastuksissa suoritettavista tutkimuksista, mittauksista seka sisalloista. Jokai-
seen maaraaikaiseen terveystarkastukseen on sisallytetty terveysneuvontaa,
jossa huomioidaan ensisijaisesti perheen tarpeet seka lapsen yksildllinen ke-
hitysvaihe. Asetus edistaa koko perheen terveytta ja osallistumista, varhaista
tukea seka ehkaisee syrjaytymista. Tarkoituksena on, etta terveystarkastuk-
sissa huomioitaisiin yksiloiden tarpeiden lisaksi vaeston tarpeet. Kunnalla on
lain nojalla velvollisuus jarjestaa maaraaikaiset seka laajat terveystarkastukset
sovittuina ajankohtina. (Valtioneuvoston asetus neuvolatoiminnasta, koulu- ja
opiskeluterveydenhuollosta seka lasten ja nuorten ehkaisevasta suun tervey-
denhuollosta 2. luku 2. §, 3. §.)



16

5.2 FErityisen tuen tarve

Lastenneuvolatyon yksi keskeisimmista tavoitteista on lapsen seka perheen
erityisen tuen tarpeen varhainen tunnistaminen. Lastenneuvolan maaraaikai-
set seka laajat terveystarkastukset ja terveysneuvonta tulisi jarjestaa niin, etta
varhainen havaitseminen seka jatkotutkimusten ja tukitoimien jarjestaminen
tapahtuisi viiveetta. Tarvittaessa lastenneuvolan tulee jarjestaa perheelle yli-
maaraisia vastaanottokaynteja tai kotikaynteja. Arvioitaessa erityisen tuen tar-
vetta seka jarjestettdessa tarvittavia tukitoimia lastenneuvolan tyontekijat teke-
vat usein moniammatillista yhteistyota esimerkiksi erikoissairaanhoidon, koti-
palvelun seka sosiaalitoimen kanssa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2018e.)

Erityisen tuen tarve on ajankohtainen, jos perheessa, lapsessa tai ymparis-
tossa esiintyy tekijoita, jotka voivat aiheuttaa haasteita lapsen terveelle seka
turvalliselle kasvulle ja kehitykselle. Tuen tarve voi liittya esimerkiksi lapsen
motorisen, neurologisen, fyysisen tai kielellisen kehityksen haasteisiin. Tuen
tarpeen varhainen tunnistaminen ehkaisee perheiden haasteiden kasautu-
mista seka syrjaytymista. Yksi neuvolatyon keskeisista kehittamistarpeista on
perheiden yksildllisen tuen tarpeen tunnistaminen. Tama vaatii muun muassa
tyontekijoiden asiantuntijuuden seka valineiden ja moniammatillisen yhteistyon
jatkuvaa kehitystyota. Useat perheet odottavat esimerkiksi terveydenhoitajilta
vastuunottamista seka aloitteellista tyootetta heidan haasteiden kasittelyssa,
selvittamisessa ja eteenpainviemisessa. (Sosiaali- ja terveysministerid 2004,
98-99, 211.)

Lastenneuvolassa huolehditaan pitkaaikaisesti sairaiden lasten kokonaisval-
taisesta terveyden ja hyvinvoinnin tukemisesta. Pitkaaikaissairautta sairasta-
van lapsen perheelta kartoitetaan kokonaistilanteen hahmottamiseksi, miten
pitkaaikaissairaus vaikuttaa perheen elamaan ja mita erityista tukea tai palve-
luita he tarvitsevat arjessa selviytymiseen. Yleisimpia lasten pitkaaikaissai-
rauksia ovat allergiat ja astma, neurologisen kehityksen hairiot seka mielenter-
veyden hairiot. Terveydenhoitaja kohtaa tydssaan myads lapsia, joilla hieman
harvinaisempia lasten pitkaaikaissairauksia kuten diabetes, kehitysvamma tai
syopa. Pitkaaikaissairaus tai erityisen tuen tarve ei valttamatta ilmene heti lap-

sen synnyttya, vaan se voidaan havaita vasta myohemmin. Neuvolassa
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tapahtuva varhainen tunnistaminen saa suuren merkityksen, jotta lapsi paa-
see riittavan nopeasti jatkotutkimuksiin ja hoitoon. Huoli lapsesta voi herata
neuvolassa tai lapsen kotona. Tarkeaa onkin, ettda vanhemman huoli otetaan

aina tosissaan. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 216-218.)

Suositeltavaa on, etta yhdessa erityista tukea tarvitsevan perheen kanssa laa-
ditaan neuvolassa lapsi- ja perhekohtainen suunnitelma. Suunnitelmaan sisal-
tyvat yhteiset tavoitteet, tarvittavat palvelut ja menetelmat seka toiminnan seu-
ranta- ja arviointisuunnitelma. Tama mahdollistaa lapsen seka perheen koko-
naisvaltaisen tuen ja hoidon. Perheen nakokulmasta on tarkeaa, etta eri yh-
teistyotahojen vastuualueet ja tyonjako seka palveluiden jatkuvuus ja koordi-

nointi olisi selvilla. (Sosiaali- ja terveysministeric 2004, 103, 216.)

5.3 Terveydenhoitajan ammatillinen osaaminen

“Ota etukateen asioista selvaa, tutustu lapsen historiaan ja sairauksiin. Mista
mitakin apua voisi saada. Kuuntele tarkasti vanhempia, kaikki lapset ja per-
heet ovat kuitenkin erilaisia.” (Erityislapsen vanhempi, Webropol-kyselylomake
2018).

Terveydenhoitajan ammatillinen osaaminen perustuu tutkittuun ja ajan tasalla
olevaan tietoon, mutta myos kokemustietoon. Terveydenhoitajan taytyy hallita
yleiset ammatilliset vaatimukset, joita ovat kaytannon hoitotyon ja erityisesti
terveydenhoitajatyon taidot seka vuorovaikutus- ja yhteistyotaidot. (Terveyden-
hoitajaliitto s.a.) Terveydenhoitajan tekema tyd on ennen kaikkea preventii-
vista ja promotiivista, mika kaytannossa tarkoittaa sairauksia ennaltaehkaise-
vaa seka yksilon ja yhteison terveytta tukevaa toimintaa. Taman vuoksi tervey-
denhoitajia pidetaan ennaltaehkaisevan tyon seka kansanterveystyon asian-
tuntijoina. Ammattikorkeakoulusta saatava koulutus luo valmiudet tybelamassa
toimimiselle seka ammattialan asiantuntijuuden kehittymiselle. Terveydenhoi-
tajan tyossa korostuu erityisesti itsenainen paatoksenteko, vastuullisuus seka
kriittinen ajattelu. (Haarala 2014, 3-4.) Ajantasaisen tiedon hankinta ja koulut-
tautuminen seka tyokokemus mahdollistavat ammatillisen osaamisen jatkuvan
kehittymisen (Heikkila 2015, 13).
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Terveydenhoitajatyd voidaan jakaa keskeisiin ammatillisiin osaamisalueisiin,
jotka muodostavat perustan terveydenhoitajan tekemalle kaytannon tyodlle.
Osaamisalueisiin kuuluvat 1. terveytta edistava terveydenhoitajatyo, 2. yksilon,
perheen ja yhteison terveydenhoitajatyo, 3. terveellisen ja turvallisen ymparis-
ton edistaminen, 4. yhteiskunnallinen terveydenhoitajatyd seka 5. terveyden-
hoitajatyon johtaminen ja kehittaminen. Osaamisalueissa huomioidaan laaja-
alaisesti terveydenhoitajan tyon edellyttamat osaamisvaatimukset. Terveyden-
hoitaja voi tydskennella hyvin erilaisissa tyoyksikoissa esimerkiksi neuvoloissa,
tyoterveyshuollossa, jarjestoissa, projekteissa tai avosairaanhoidon vastaan-
otoilla. Terveydenhoitaja toimii erilaisten asiakasryhmien parissa ja kohtaakin
tyossaan asiakkaita eri elamankulun vaiheissa. Asiakasryhmasta tai tyoyksi-
kosta rippumatta terveydenhoitajalta vaaditaan kykya puuttua asiakkaan tilan-
teeseen varhain ja taitoa vahvistaa asiakkaan omia voimavaroja seka itsehoi-
toa. (Haarala 2014, 4-5.)

Lisaksi terveydenhoitajan toimintaa ohjaavat ammattikunnan eettiset suosituk-
set ja arvot seka Suomen terveyspolitikka ja sosiaali- ja terveydenhuollon lain-
saadantd. Nama toimivat aina terveydenhoitajan toiminnan ja paatoksenteon
tukena. Eettiset suositukset helpottavat terveydenhoitajaa sisaistamaan am-
matin tuomat velvoitteet, vallankayton rajoitteet seka osaamisvaatimukset.

(Terveydenhoitajaliitto s.a.)

Juvosen (2018) tutkimuksessa kavi ilmi, etta tutkimukseen osallistuneiden van-
hempien mukaan terveydenhoitajalla ei ole ollut tarpeeksi erityisosaamista
koskien heidan lapsensa erityisyytta. Vanhemmat toivoivat neuvoloihin lisaa
koulutusta, myOs erityislapsiperheen kanssa toimimiseen. Myds aiemmassa
Mattilan (2004) pro gradu-tutkielmassa samat asiat tulivat esille. Terveyden-
hoitajien tuen sisaltoon ei oltu tyytyvaisia ja vanhemmat kokivat terveydenhoi-
tajilla olevan tiedon ja taidon puutetta keskustelutilanteissa seka ohjaami-
sessa. On tutkittu, etta erityisperheiden kanssa toimivan yhteison jasenten pe-
rehtyneisyys lapsen sairauteen auttaa perhetta selviytymaan paremmin (Matt-
son ym. 2019). Barnettin (2003) tutkimusartikkelissa kerrottiin, etta terveyden-
hoitajilla olisi hyva olla tyokaluja ja neuvoja tuoreiden erityislapsiperheiden oh-
jaamiseen, jotta nama sopeutuisivat arkeen kokemansa kriisin ja elamanmuu-

toksensa keskella. Esimerkiksi erilaiset vertaistukiryhmat oli koettu hyvin
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tehokkaaksi keinoksi lievittda vanhempien kokemaa stressia ja auttaa van-
hempia paasemaan yli kriisista. (Barnett 2003.)

5.4 Lapsen ja perheen kohtaaminen neuvolatyossa

“‘Kohtaaminen positiivisuuden kautta. Ennakkoluuloja vahemmalle. Enemman
neuvoissa ja puheissa huomiota koko perheen tilanteeseen. Jos perheessa
kaikki hyvin ja mallillaan, niin silloin ei tarvitse aloittaa puhumista ruoka- ja uni-
rytmeistd. Nama ovat monissa erityislapsiperheissa itsestaanselvyyksia.
Kuuntele vanhempia ja vanhempien arviota lapsesta. Anna aikaa. Erityislasta
ei tutkita, riisuta, pueta jne. puolessa tunnissa.” (Erityislapsen vanhempi,
Webropol-kyselylomake 2018).

Lastenneuvolatydssa on tarkeaa seka lapsen etta vanhempien kohtaaminen,
silla se luo perustan yhteistydlle. Usein jo ensimmaisella neuvolakaynnilla luo-
daan perusteet keskinaiselle vuorovaikutukselle seka rooleille, minka vuoksi
ensimmaisella kaynnilla on merkittava vaikutus. Luottamuksellinen, voimava-
rakeskeinen ja avoin yhteistyosuhde perheen ja terveydenhoitajan valilla mah-
dollistaa perhekohtaisen tuen tarpeen varhaisen havainnoinnin seka tavoittei-
den ja suunnitelman laatimisen. (Sosiaali- ja terveysministeric 2004, 94, 96.)
Usein perheet odottavatkin terveydenhoitajalta ennakkoluulotonta seka
avointa kohtaamista. Lisaksi perheet toivovat, etta vastaanottokayntien toteu-
tukseen olisi varattu riittavasti aikaa. Riittava ajankayttd mahdollistaa perheen
asioiden kokonaisvaltaisen kasittelyn esimerkiksi parisuhteen ja sisarussuhtei-
den huomioimisen seka luottamuksellisen vuorovaikutussuhteen syntymisen
(Kinnunen ym. 2019, 33.)

Kohtaamisessa terveydenhoitajalle on hyotya herkkyydesta ja hyvasta kyvysta
lukea ja aistia perheenjasenten tunteita ja sanatonta viestintaa. Terveydenhoi-
tajan tulee suhtautua asioihin hienovaraisesti ja hyvaksyvasti. (Haho 2013.)
Tarkeaa on, ettda vanhempien odotuksiin vastataan, jotta he voivat tuntea tule-
vansa kuulluksi seka voivansa keskustella heille merkittavista ja ajankohtai-
sista asioista. Terveydenhoitajan ja perheenjasenten valinen tasa-arvoinen
dialogi mahdollistaa keskustelemisen henkilokohtaisista seka aroistakin ai-
heista. Dialogisuus luo perheenjasenille myds mahdollisuuden aktiiviseen
osallistumiseen seka paatoksentekoon. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004,
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95.) Erityista tukea tarvitsevat perheet kaipaavat usein terveydenhoitajilta
konkreettista apua seka ohjausta elaman eri osa-alueilla. Perheet toivovat
muun muassa apua tukimuotojen etsimiseen, silla vertaistuen ja tukipalvelui-
den selvittdmien koetaan perheissa voimavaroja kuluttavaksi seka arkea ja
hyvinvointia rasittavaksi tehtavaksi. (Kinnunen ym. 2019, 33.)

Tapa, jolla terveydenhoitaja tervehtii ja ottaa asiakkaan vastaan on suora yh-
teys siihen, kuinka patevana asiakas saamaansa ohjausta pitaa. Asiakkaan
kohtaamisen taidoissa eniten vaikuttavat hoitajan omat luonteenpiirteet seka
velvollisuus vieda parhain mahdollisin keinoin asiakkaan hyvinvointia eteen-
pain. Hyvana ohjenuorana hoitajalle toimii lisdksi ymmarrys arvoperustasta,
joka hoitoalan ammatilliseen osaamiseen seka toimintaan liittyy. Tahan arvo-
perustaan kuuluu muun muassa ihmisarvon kunnioitus, holistisuus, turvalli-
suus, yksilollisyys seka itsemaaraaminen. Kaytannon neuvolatyossa nama
tarkoittavat sitoutuneisuutta, rehellisyytta, vanhempien yksilollisyyden kunnioi-
tusta seka aitoa mielenkiintoa ja ymmarrysta koko perheen tilanteesta. (Haho
2013.) Terveydenhoitajalta se vaatii riittavaa paneutumista perheen elamanti-
lanteeseen. Positiivisen mutta rehellisen palautteen antaminen lapsiperheille
on tarkeaa. Terveydenhoitajan tulee osoittaa, etta pulmat lapsiperheiden ar-
jessa ovat tavallisia ja auttaa varautumaan kyseisiin tilanteisiin seka luoda toi-

voa epatoivoisissakin tilanteissa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 95.)

Lastenneuvolassa lapsen nakokulman huomioimisella on merkittava vaikutus
lapsen kokemukseen vastaanottokaynneista ja terveydenhoitajan kohtaami-
sesta. On tarkeaa, etta lapsi kokee olevansa arvokas seka merkittava ja tun-
tee, etta aikuiset haluavat suojella, tukea ja kuunnella hanta. (Sosiaali- ja ter-
veysministerio 2004, 94-95.) Lapsen erityistarpeita tulisi tarkastella kokonais-
valtaisesti huomioiden perheen tarpeet ja voimavarat (Vilén ym. 2006, 272).
Terveydenhoitajan tulee kiinnittaa huomiota sanattomaan viestintaan ja siihen,
mista asioista lapsen lasna ollessa keskustellaan. Tutkimuksista ja toimenpi-
teista pitaa kertoa myds lapselle rehellisesti hanen ikatasonsa huomioiden.
(Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 94-95.)
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5.5 Vanhempien asiantuntijuuden huomioiminen

“‘Alkuun ei otettu vakavasti huoltani lapsesta, kun kerroin siita, etta lapsi on
liian rauhallinen eika kehity kuin normi vauva. Sanottiin vain, etta ei esikoisen
aiti voi tietaa... Kokemusta kylla oli muista vauvoista. Neuvolan yhteistyo0 jai |1a-
hinna rokotusten ottamiseen.” (Erityislapsen vanhempi, Webropol-kyselylo-
make 2018).

Vanhemmilla on kokonaisvaltainen tieto omasta lapsestaan. Vanhempien
asiantuntijuuden huomioiminen on olennaista lapsen tilanteen kokonaisuuden
hahmottamisessa. Vanhempien kokemustieto taydentaa hoitotyon ammattilai-
sen tietoja, jolloin lapsen tilanne ndhdaan kokonaisvaltaisesti. Ammattilaisten
on tarkeaa pyrkia erilaisten tietoperustojen tunnistamiseen ja yhteensovittami-
seen, silla vain nain toiminnan tavoitteena oleva lapsen paras voidaan saavut-
taa. (Hameenaho 2016.)

Hameenahon (2016) tutkimusartikkelissa on tutkittu erityislasten vanhempien
asiantuntijuuteen ja tietoon liittyvia epatasa-arvoisia kaytanteita ja niiden seu-
rauksia vanhempien nakokulmasta. Tutkimusartikkelissa tuli ilmi, etta vanhem-
mat kokivat asiantuntemuksensa laaja-alaisemmaksi kuin muut toimijat sen
nakivat. Asiakkaan rooli maallikkona nahtiin tietoperustan suhteen vahempiar-

voisena, jolloin neuvottelutilanteissa tasa-arvoisuus ei toteutunut.

Juvosen (2018) pro gradu-tutkielmassa tutkittiin pirkanmaalaisia neuropsykiat-
risista haasteista karsivien lasten ja nuorten vanhempien kokemuksia arjesta
ja saadusta tuesta. MyOs tassa kvalitatiivisessa tutkimuksessa nousi esille
vanhempien kokemus siita, etta he eivat tulleet kuulluiksi. Vanhempien omiin
lapsiin kohdistuvaa asiantuntijuutta ei myoskaan oltu aina tunnistettu tai myon-
netty. Vastausten perusteella vanhemmat toivoivat, etta heidan asiantuntijuut-
taan arvostettaisiin ja heidan nakemyksiaan lapsesta ja perheen tilanteesta
kuultaisiin. (Juvonen 2018.) Kun vanhempien tietoja ohitetaan, vanhemmille
nousee huoli, saako lapsi parasta hoitoa. Tama johtaa siihen, etta luottamus
ammattilaisia kohtaan karsii ja vuorovaikutus osapuolien valilla heikkenee. Eri-
tyistarpeet ja erilaiset vammat tai oireyhtymat eivat ilmene koskaan samalla

tavalla, joten vanhempien asiantuntemus lapsesta on korvaamatonta.
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Jokaisen ammattilaisen taytyy muistaa, etta jokainen lapsi ja hanen tarpeensa
ovat erilaisia. (Hameenaho 2016.)

6 ERITYISPERHEIDEN TUKIPALVELUT

“Alka3 tarjotko apua, jos sita ei ole oikeasti tarjolla. Tutkikaa ja olkaa tietoisia
palveluista.” (Erityislapsen vanhempi, Webropol-kyselylomake 2018).

Erityislapsiperheille suunnattuja palveluita seka tukia on saatavilla runsaasti.
Palveluiden saatavuus vaihtelee kuitenkin asuinpaikasta riippuen, mika lisda
perheiden eriarvoisuutta. Perheet kokevat arkea seka hyvinvointia tukevien
palveluiden selvittamisen haasteelliseksi. Usein haastavaksi koetaan palvelui-
den jakautuneisuus eri toimijoille, tuen kohtaamattomuus, hakemuskierre seka
tiedon puute palveluiden saatavuudesta. Taman vuoksi perheet tarvitsevat
usein selkeaa ohjausta ja neuvontaa kokonaisvaltaisen tuen saamiseksi. (Kin-
nunen 2019, 32-33.)

6.1 Kunnan palvelut

Kunnan velvollisuus on tarjota erityista tukea tarvitseville lapsille ja heidan per-
heilleen lainmukaisia palveluita seka tukitoimia. Palveluiden jarjestamisesta on
saadetty esimerkiksi vammaispalvelulaissa, erityishuoltolaissa seka sosiaali-
huoltolaissa. Keskeisimpia tuen tarjoajia perusterveydenhuollon ohella ovatkin
sosiaali- ja vammaispalvelut seka erikoissairaanhoito. (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos 2018a.)

Sosiaalipalveluissa erityista tukea tarvitsevasta lapsesta puhutaan, kun lapsen
kasvuolosuhteet ovat haitaksi kehitykselle ja terveydelle tai lapsi omalla kay-
tOksellaan vaarantaa edella mainittuja asioita. Lapsi on erityisen tuen tar-
peessa, jos hanella on hankaluuksia saada tai hakea tarvitsemiaan sosiaali- ja
terveyspalveluita. Naitd hankaluuksia voi tuottaa esimerkiksi kognitiivinen tai
psyykkinen vamma tai sairaus. Lapsella voi olla, my0s useita tuen tarpeita
yhta aikaa. Sosiaalityontekija vastaa erityista tukea tarvitsevan lapsen palvelu-
tarpeen arvioinnista. Taman jalkeen lapselle tehdaan oma asiakassuunni-
telma, jonka tarkoituksena on tukea lapsen kehitysta ja terveytta eri keinoin.
Suunnitelmassa huomioidaan erityislapsen tarpeiden lisaksi koko perheen ti-

lanne seka mahdollisen tuen ja palveluiden tarve. Usein arvioitavia asioita
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ovat asiakkaan oikeus koti-, asumis- ja laitoshoidon palveluihin tai omaishoi-
don tukeen. Sosiaalipalveluiden ollessa riittamattomia asiakkaan tuen tarpee-
seen, jarjestetaan lisaksi muut tarvittavat palvelut. (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2018c; Sosiaalihuoltolaki 30.12.2014/1301, 3. §.)

Lapsen ja perheen hyvinvoinnin tueksi voidaan jarjestdd muun muassa perhe-
tyontekijan tai tukihenkilon ja -perheen apua. Perhetyon jarjestaminen vaihte-
lee eri kunnittain, perhetyontekija voi tydskennella neuvolan tai varhaiskasva-
tuksen yhteydessa. Usein perheet hyotyvat, myos lapsiperheiden kotipalve-
lusta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018c.) Perheet voivat hakea sosiaali-
toimesta tukea ylimaaraisiin erityisravinto- ja vaatekustannuksiin, asunnon
muutostoihin seka paivittaisissa toiminnoissa esimerkiksi likkumisessa tai
kommunikoinnissa tarvittaviin laitteisiin ja valineisiin. Apuvalineiden hankinta
tapahtuu paasaantoisesti kunnan terveyskeskuksesta tai erikoissairaanhoi-
dosta. Lisaksi terveyskeskus myontaa vaipat yli 2-vuotiaille sairauden tai vam-
man vuoksi maksutta. (Kuntien palvelut s.a.) Lapsen kotikunnalla on ensisijai-
nen vastuu kuntoutusten, terapioiden seka valmennusten jarjestajana (Sosiaa-
liturvaopas 2019, 72). Huomioitavaa on, etta useita eri tukipalveluita voidaan
jarjestaa seka sosiaalihuoltolain etta vammaispalvelulain nojalla (Sosiaalitur-
vaopas 2019, 33).

Kunnan vammaispalvelut tarjoavat erityislapsiperheille vammaispalvelulain
seka erityishuoltolain nojalla jarjestettavia palveluita, jotka ovat pitkaaikaissai-
raille seka vammaisille suunnattuja erityispalveluita. Palveluiden tarkoitus on
tukea omatoimisuutta ja nain edistaa paivittamista toiminnoista selviytymista.
MyOs vammaispalveluita haettaessa laaditaan palvelusuunnitelma, ellei ky-
seessa ole tilapainen neuvonta tai ohjaus. Palvelusuunnitelman laatiminen
helpottaa palvelutarpeen arviointia. Paasaantoisesti hakemuslomakkeen
avulla perheet voivat hakea erilaisia tukipalveluita (taulukko 1) esimerkiksi
neuropsykiatrista valmennusta, paivahoitoa, kuljetus- ja saattajapalveluita
seka henkilokohtaista apua. Vammaispalvelulakiin kuuluu, my6s palveluasu-
misen jarjestaminen kodinulkopuolella tai kotiin annettavina palveluina seka
erilaisina tukitoimina. Esimerkiksi lyhytaikaisella palveluasumisella voidaan tu-
kea lapsen kotona asumista seka perheen jaksamista. (Etela-Savon sosiaali-

ja terveyspalvelut 2016.)
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Taulukko 1. Erityisperheiden tukipalvelut

-palveluohjaus -alle 16v vammaistuki -kolmannen sektorin
-omaishoidontuki -kuntoutus- ja sopeutumis- palvelut
-vammaispalvelut valmennuskurssit -yksityiset palvelut
-kehitysvammapalvelut -erityishoito- ja kuntoutusraha  -tukiperhetoiminta
-varhaiskasvatus -laake-, sairaanhoito- ja -leirit
-lapsiperheiden kotipalvelu matkakorvaukset -vertaistukiryhmat
-avustajapalvelut -tulkkipalvelut -sosiaalinen media
-terapiat (Facebook-ryhmat)

Kunnan varhaiskasvatus tarjoaa erityista tukea tarvitseville lapsille erityispai-
vahoitoa osana kunnallista paivakotia tai perhepaivahoitoa. Erityispaivahoito
voidaan toteuttaa erityista tukea tarvitsevien lasten pienryhmassa tai osana
muuta ryhmaa. Myohemmin kouluikaiselle lapselle voidaan tarjota puolestaan
erityista tukea, erityisopetuksena seka muuna tarvittavana tukena esimerkiksi
jarjestamalla kouluun tarvittavat apuvalineet seka avustajapalvelut kuten tuki-
henkil6 tai avustaja. Jos lapsen sairaus tai vamma hankaloittaa perusopetuk-
sen tavoitteiden saavuttamista on oppilaalla mahdollisuus pidennettyyn oppi-
velvollisuuteen. Lisaksi useissa kouluissa jarjestetaan iltapaivatoimintaa, etu-
sijalla ovat 1.—2. luokan oppilaat seka erityisen tuen piirissa olevat lapset.
Kunta mahdollistaa paasaantoisesti kuljetukset seka paivakotiin etta kouluun.

(Mikkelin kaupunki s.a).

6.2 Kelan etuudet

Kansanelakelaitoksen kautta erityisperheet voivat hakea erilaisia etuisuuksia,
jotka tukevat perheiden taloudellista tilannetta seka arjesta selviytymista. Alle
16-vuotiaan vammaistuki voidaan myontaa helpottamaan perheen arkea, jos
lapsi tarvitsee sairautensa tai vammansa vuoksi pitkaaikaista ja saanndllista
hoitoa seka kuntoutusta. Vanhemmat voivat hakea tietyissa tilanteissa, myos
kuntoutusrahaa, erityishoitorahaa ja osittaista hoitorahaa seka tarvittavia tulk-
kauspalveluita kuulo-, kuulonako- tai puhevammaisille lapsille. Tietyin ehdoin
voidaan myontaa, myos sairaanhoito-, matka- ja ladkekorvauksia. Matkakor-
vausta voidaan myontaa, jos matka kohdistuu terveydenhuoltoon ja sen syyna
on esimerkiksi sairaus tai kuntoutus. Matkakorvauksen saaminen edellyttaa

my0s lahimman mahdollisen hoitopaikan seka halvimman matkustustavan
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kayttéa. Kunnan sosiaalitoimi vastaa puolestaan lakisaateisesta omaishoidon-
tuesta. (Kansanelakelaitos 2017.)

Lisaksi Kansanelakelaitos tarjoaa perheille kunnan ohella monipuolisesti kun-
toutusmahdollisuuksia, jotka auttavat sopeutumaan elamaan lapsen sairauden
tai vamman kanssa seka tarjoavat perheille tukea ja tietoa elamanmuutok-
seen. Sopivia kuntoutusvaihtoehtoja ovat esimerkiksi kuntoutus- ja sopeutu-
misvalmennuskurssit, moniammatillinen yksilokuntoutus seka vaativa 1aakin-
nallinen kuntoutus. Kansanelakelaitos voi tarjota myos yksilOllisesti terapia-
mahdollisuuksia kuten toiminta-, fysio- tai perheterapiaa seka paivakuntou-
tusta. Apuvalineiden hankinnoista Kansanelakelaitos voi avustaa aikaisintaan
peruskoulun 7. luokalta alkaen, silla Kansanelakelaitos vastaa vain vaativien
apuvalineiden jarjestamisesta. Vaativat apuvalineet on tarkoitettu opintojen
seka myohemmin tyon tueksi. (Kansanelakelaitos 2017.)

6.3 Yksityiset palveluntuottajat ja kolmas sektori

Yksityiset palveluntuottajat, esimerkiksi Vetrea ja Geriwell, seka lukuisat asi-
antuntija- ja kansalaisjarjestot seka vapaaehtoiset taydentavat kunnan ja Ke-
lan jarjestamia palveluita seka tukitoimia. Nama tahot jarjestavat erityislapsi-
perheille paljon vaihtoehtoisia tukimuotoja, kuten kotiapua, tukiperhetoimintaa,
henkilokohtaista apua, yksityista varhaiskasvatusta, erilaisia leireja seka ver-
taistukiryhmia. Lisaksi nykyaan suuressa roolissa on sosiaalisen median tar-
joama vertaistuki, muun muassa Facebook-ryhmat voivat antaa vanhemmille
seka muille perheenjasenille kaivattua tukea ja vastauksia kysymyksiin.
(Sandberg 2013.)

6.4 Omaishoito ja omaishoidontuki

Omaishoidolla tarkoitetaan muun muassa vammaisen, vanhuksen tai sairaan
henkilon hoitamista joko omaisen tai jonkin muun laheisen henkilon avustuk-
sella (Sosiaali- ja terveysministerid s.a.) Omaishoito ajatellaan usein vanhus-
ten hoitamiseksi, vaikka monet hoidettavista ovat lapsia tai tyoikaisia. Omais-
hoitajana voivat toimia esimerkiksi vammaisen tai pitkaaikaissairaan lapsen

vanhemmat. Suomessa vuonna 2014 omaishoidettavista alle 18-vuotiaita oli

14 %. Omaishoidontilanne saattaa kohdata perhetta yllattaen missa tahansa

elamanvaiheessa. Hoitosuhde voi kehittya esimerkiksi erityista tukea
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tarvitsevan lapsen syntyman myota tai akillisen sairastumisen seurauksena.
(Kaivolainen ym. 2011, 12-13.) Omaishoidon ja tavallisen hoivan ero saattaa
olla ajoittain hankalaa erottaa toisistaan. Omaishoidon tarve pohjautuu omai-
sen tai laheisen henkilon toimintakyvyn tai terveydentilan heikkenemiseen tai
vammaisuuteen. Useat omaishoitajina toimivat henkilot eivat kuitenkaan tie-

dosta olevansa omaishoitajia. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017.)

Omaisen tai laheisen henkilon hoitoon ja huolenpitoon kunta voi myontaa
omaishoidon tukea. Perusteet tuen myontamiseen on maaritelty lakiin omais-
hoidon tuesta (937/2005). Valtaosa omaishoidon tuen saajista ovat vaikeahoi-
toisten ikaihmisten omaishoitajia, silla usein virallista tukea myonnetaan vasta
omaishoidon haastavimmassa vaiheessa. Tilanteiden vaativuudesta seka sito-
vuudesta huolimatta useat omaishoitajat jaavat lakisaateisen tuen ulkopuo-
lelle. Omaishoidon tukeen kuuluvat hoitopalkkio, omaishoidon tukena saatavat
palvelut seka vapaapaivat. Vapaapaivilla pyritadn tukemaan omaishoitajien
jaksamista arjessa. Kunnalla on velvollisuus hoitaa sijaishoitojarjestelyt omais-
hoitajan vapaa-ajaksi. Omaishoitajat, jotka saavat omaishoidon tukea ovat
my0Os vakuutettuja omaishoitotilanteessa tapahtuvien tapaturmien varalta.
(Kaivolainen ym. 2011, 12-13.)

6.5 Lapsiperheiden kotipalvelu

Kotipalvelun, sosiaalityon, neuvolan seka sosiaalipalvelujen tiiviilla yhteistyolla
pyritaan siihen, etta erityisperheet saavat tarvitsemaansa apua arjessa selviy-
tymiseen. Kotipalvelu toimii oikea-aikaisesti jarjestettyna tehokkaana ennalta-
ehkaisevana tyomuotona. Kotipalvelulla tarkoitetaan perheen jokapaivaisiin
toimintoihin, kuten asumiseen, lasten hoitoon ja huolenpitoon seka asiointiin
liittyvia tavoitteellisia ja suunnitelmallisia sosiaalipalveluita. Kaytannossa koti-
palveluun voi sisaltya muun muassa siivous-, ateria- tai vaatehuoltopalveluja
seka auttamista lapsen peseytymisessa ja pukeutumisessa. Kotipalveluilla py-
ritaan tarjoamaan lapsiperheille tukea mahdollisimman varhain ja turvaamaan
avun saaminen. Kotipalvelun kautta perheen tueksi saadaan monia eri yhteis-
tyotahoja, joiden avulla pyritaan edistdmaan perheen arjessa selviytymista,
toimintakykya ja hyvinvointia seka vanhemmuutta. Tavoitteena ei ole pelkas-
taan tarjota palveluita, vaan vahvistaa perheen omia voimavaroja seka arjen

taitoja. Kotipalveluiden tarkoitus onkin yhdessa tekeminen seka tarvittava
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ohjaus seka neuvonta. Erityislapsiperheiden oikeus kotipalveluihin on kirjattu
sosiaalihuoltolakiin (1301/2014) eika se edellyta lastensuojelun asiakuutta.
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018d.)

Perheiden kotipalvelun tarpeen arvioi paasaantoisesti kunnan perhepalveluoh-
jaaja. Kotipalvelua voidaan myontaa maaraaikaisesti perheille, joissa tuen
tarve on lisdantynyt esimerkiksi vanhemman uupumuksen ja vasymyksen
vuoksi tai lapsen sairauden tai vamman vuoksi. Lisaksi kotipalvelua voidaan
tarjota muun erityisen perhe- tai elamantilanteen vuoksi. Erityisella perhetilan-
teella voidaan tarkoittaa esimerkiksi kriisi- tai omaishoitotilannetta perheessa,
minka seurauksena kaytannon avuntarve on lisdantynyt. Tavallisesti kotipalve-
lua jarjestetaan perheille, joissa on alle 18-vuotiaita lapsia. Kotipalvelun tar-
joama apu on maksullista, mutta perheet voivat hyodyntaa siihen kunnan tar-
joamia palveluseteleita. (Etela-Savon sosiaali- ja terveyspalvelut 2016.)

6.6 Henkilokohtainen apu

Henkilokohtaista apua jarjestetaan vaikeavammaiselle henkildlle, jolla on ete-
neva tai pitkaaikainen sairaus tai vamma, jonka vuoksi han tarvitsee maaralli-
sesti runsasta ja toistuvasti toisen henkilon apua selviytyakseen arjen toimin-
noissa. Avun tarpeen taustalla ei voi olla ainoastaan ikdantymiseen liittyvat toi-
mintarajoitteet tai sairaudet. HenkilOkohtaisen avun saaminen arvioidaan yksi-
[Ollisesti toimintakyvyn perusteella eika vaikeavammaisella tarvitse olla mitaan
tiettya diagnosoitua vammaa tai sairautta. Vaikeavammaisen on kyettava itse
maarittelemaan kuitenkin avun toteuttamistapa ja sisalto. (Vammaispalvelujen
kasikirja 2018.) Etela-Savon alueella henkilokohtaista apua haetaan taytta-
malla vammaispalveluhakemus. Apu on asiakkaalle maksutonta (Henkilokoh-
tainen apu 2016).

Vaikeavammaisella lapsella on myos vammaispalvelulain mukainen oikeus
henkilokohtaiseen apuun. Ehtona on, etta lapsi kykenee ainakin osittain itse
vaikuttamaan ja tekemaan paatoksia omasta toiminnastaan, eika han ole valit-
toman ja jatkuvan hoivan seka valvonnan tarpeessa. Laissa ei ole maaritelty
alaikarajaa henkilokohtaisen avun saajalle, silla tilanne arvioidaan yksilollisesti
lapsen tilanteen ja kehitystason mukaan. Henkilokohtaisella avulla pyritaan

turvaamaan lapsen mahdollisuudet ikatason mukaiseen toimintaan
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esimerkiksi liikkumiseen, harrastuksiin ja sosiaalisiin suhteisiin. Jos lapsi ei
tayta henkilokohtaisen avun myontamiskriteereita, hanelle tulee jarjestaa
muita tarpeeseen sopivia sosiaali- ja terveyspalveluilla. (Vammaispalvelujen
kasikirja 2018.)

6.7 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan toisen samankaltaisessa elamantilanteessa olevan
ihmisen antamaa sosiaalista tukea. Vertaiset voivat jakaa keskenaan koke-
muksiaan, tietoaan seka tunteitaan kunnioittavassa ilmapiirissa. Laadukkaa-
seen vertaistukeen liitetdan usein muun muassa osapuolten tasa-arvoisuus,
luottamuksellisuus, rohkaisu seka suvaitsevaisuus. Yleensa vertaistuen merki-
tys korostuu haastavan elamantilanteen tai ongelman kohdatessa. (Mynttinen
2013, 7.) Vertaistukea voidaan tarjota vertaistukiryhmissa, vertaistukihenkilo -
toimintana tai verkossa. Jarjestajana voi olla esimerkiksi kolmassektori, am-
mattihenkild, jarjesto tai vapaaehtoinen kansalainen. Vertaistukea voi olla hy-
vin monenlaista eika yhta oikeaa tapaa sen jarjestamiseen ole. (Terveyden ja

hyvinvoinnin laitos 2015.)

Kotimaisten seka kansainvalisten tutkimusten mukaan vertaistuen merkitys

perheille on kiistaton. Vanhemmat saavat esimerkiksi vertaistukiryhmista hyo-
dyllista kaytannon tietoa seka uusia nakokulmia asiantuntijoiden antaman tie-
don tueksi, jonka ansiosta voimavarat, ilo seka mielihyva arjessa ovat lisaan-
tyneet. Vertaistuen kautta vanhemmille muodostuu kokemus siita, etteivat he
ole yksi haastavassa tilanteessa. Lisaksi, vertaistukiryhmissa muodostetut ih-
missuhteet vahvistavat perheiden sosiaalista tukiverkostoa. (Sosiaali- ja ter-

veysministerio 2004, 113.)

Vertaistukea erityislapsien vanhemmille jarjestaa useilla eri paikkakunnilla esi-
merkiksi Leijonaemot ry, joka on perustettu vuonna 2005. Yhdistys tarjoaa krii-
sitilanteissa oleville erityslapsiperheille monipuolista tukea seka apua yli diag-
noosirajojen. (Leijonaemot 2018.) Erityislapsiperheet voivat kriisitilanteissa
tehda tukipyynnon Leijonapartiolle, joka tarjoaa maaraaikaista tukea ennen
yhteiskunnan palveluiden jarjestymista perheelle. Leijonapartio tarjoaa apua
muun muassa kodinhoidossa seka sairaan tai vammaisen lapsenhoidossa. Li-

saksi Leijonapartio auttaa perheita tukipalveluiden selvittamisessa ja
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hakemisessa esimerkiksi sosiaaliviraston tai Kansanelakelaitoksen hakemus-
ten tayttdmisessa. Toiminnan toteutukseen osallistuvat Leijonaemojen vapaa-

ehtoiset seka tarvittaessa eri alojen asiantuntijat. (Leijonapartio s.a.)

7 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetydomme tarkoituksena on tuottaa ensitieto-opas Etela-Savon neuvo-
loiden terveydenhoitajille erityislapsiperheiden kohtaamiseen. Terveydenhuol-
lon ammattilaiset seka erityislasten vanhemmat ovat huomanneet kehittamis-
tarpeen terveydenhoitajien kyvyssa kohdata erityislapsen vanhemmat. Toi-
veena on, etta ensitieto-opas on selkea ja helposti terveydenhoitajan saata-
villa. Taman vuoksi opas tulee kaytettavaksi PDF-tiedostona seka kirjallisena

versiona.

Opinnaytetydmme tavoitteet:

1. Kehittaa Etela-Savon alueen terveydenhoitajille kattava, kaytannallinen
seka ajantasainen ensitieto-opas erityislapsiperheiden kohtaamiseen
neuvolassa.

2. Lisata Etela-Savon alueen neuvoloiden terveydenhoitajien tietoisuutta
seka ammatillista osaamista aiheesta.

8 ENSITIETO-OPPAAN TOTEUTUS

Opinnaytetydbmme toteutettiin toiminnallisena opinnaytetyona, jossa hyodyn-
simme Jamsan ja Mannisen (2000) kirjaa Osaamisen tuotteistaminen sosiaali-
Ja terveysalalla. Tuotekehitysprosessiin kuuluu Jamsan ja Mannisen mukaan
viisi tyOvaihetta, jotka ovat kehittamistarpeen tunnistaminen, ideointi, luonnos-
teluvaihe, tuotteen kehitys seka viimeistely. Vaiheesta toiseen siirtyminen ei
valttamatta edellyta edellisen vaiheen paattymista. (Jamsa & Manninen 2000,
28.)

Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteena on luoda ammatilliselle kentalle oh-

jeistusta, opastusta tai jarjestaa jotakin toimintaa. Toiminnallisen
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opinnaytetyon lopputulos on aina jokin konkreettinen tuote, joka kaytannossa
voi olla esimerkiksi perehdyttamisopas tai tapahtuma. Toiminnalliseen opin-
naytetyohon tarvitaan yleensa myos selvityksia: taustatietoa ja taitoja. Yksi yh-
teinen piirre toiminnallisessa opinnaytetydssa on tavoiteltujen paamaarien tun-
nistaminen visuaalisin ja viestinnallisin keinoin. Teksteja sisaltadvan opinnayte-
tyon tulee palvella kohderyhmaa, jolloin ilmaisu tulee muokata sopivaksi huo-
mioiden vastaanottaja, sisalto ja tavoite. (Vilkka & Airaksinen 2004, 9, 51.)

Idean tai tuotteen toteutustapaan kuuluu tutkimuksellinen selvitys. Toteutus-
tapa tarkoittaa keinoja, joilla materiaalia hankitaan ja kuinka oppaan tai ohjeis-
tuksen valmistus toteutetaan. Toiminnallisessa opinnaytetydssa tutkimuskay-
tanteita ei tehda niin tarkasti kuin tutkimuksellisessa opinnaytetydssa, vaikka-
kin tietoa kerataan samalla tavalla. Toiminnallisessa opinnaytetydssa tutkimus
on lahinna selvityksen tekemista seka selvitysta tiedonhankinnan apuna. Tie-
don laatu pyritaan turvaamaan kayttamalla valmiita tutkimuskaytanteita, kuten
laadullista tutkimusta. Aineistoa ei valttamatta tarvitse analysoida yhta tarkasti
toiminnallisessa opinnaytety0ssa, kuin tutkimuksellisessa opinnaytetydssa.
(Vilkka & Airaksinen 2004, 57-58.)

Kehittamisen tarve

Tuotekehitysprosessi lahtee kehittamistarpeen ja ongelmien tunnistamisesta
sosiaali- ja terveyspalvelujen palveluissa. Kehittamistarpeen tunnistamisessa
voi auttaa esimerkiksi erilaiset asiakas- ja potilaspalautteet, joita palveluntuot-
taja on kerannyt. Asiakaskunnan tarpeet huomioiden lahdetaan kehittamaan
uutta materiaalista tuotetta, palvelutuotetta tai niiden yhdistelmaa. (Jamsa &
Manninen 2000, 29-30.)

Kohderyhma eli erityislasten vanhemmat olivat selvasti tuoneet esille hank-
keen yhteyshenkildille, etta terveydenhoitajat kaipaisivat lisaa osaamista hei-
dan kohtaamiseensa neuvolakaynneilla. Selviytyjat-hankkeelta tuli suoraan ti-
laus opinnaytetyosta koskien edella mainittua kehittamistarvetta. Kiinnos-
tuimme aiheesta, joten otimme yhteytta hankkeeseen ja aloimme tyostaa
opinnaytetyota yhteistydssa tilaajan kanssa.
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Ideointi ja luonnosteluvaihe

Ideointiprosessi voi olla lyhyt. Prosessi lahtee liikkeelle, kun kehittamistarve on
tunnistettu. Luovilla ongelmanratkaisun menetelmilla etsitaan avoimella ot-
teella vastauksia prosessiin sopivasta tuotteesta, joka auttaa seka vastaa par-
haiten eri tahojen tarvetta. Ongelmanratkaisun lisaksi organisaatioiden kan-
nattaa kayttaa ideapankkimenetelmaa, jossa esimerkiksi asiakkailta ja tyonte-
kijoilta kerataan toiveita ja ehdotuksia ongelmanratkaisemiseksi. Tuotteen
suunnittelua ja valmistusta koskevan paatoksen teon jalkeen kaynnistyy luon-
nosteluvaihe. Ominaista talle vaiheelle on analysoida, mitka tekijat ohjaavat
tuotteen tekoa, jotta tuotos olisi mahdollisimman laadukas. (Jamsa & Manni-
nen 2000, 35, 37, 43.)

Kehittamistarpeen tunnistamisen jalkeen lahdimme etsimaan tietoa ja aineis-
toa opasta varten lahdekirjallisuudesta, tutkimuksista seka asiantuntijalaitos-
ten nettisivuilta. Tiedonhakuvaiheessa kaytimme luotettavia ja opinnoissamme
yleisesti hyvaksyttyja tietokantoja. Yleisimmat kayttamamme tietokannat olivat
Duodecim — Terveyskirjasto, Elektra-haku, hakupalvelu Finna.fi, Google Scho-
lar, seka Medic. Tietokannoissa kaytimme hakusanoina muun muassa erityis-
lapsi, erityislaps®, erityisvanhemmuus, child with special needs (AND parents),
perheen kriisi seka asiakkaan kohtaaminen hoitotydssa. Kaytimme aineiston-

hakuun, my0s paljon Iahdekirjallisuutta (liite 1).

Halusimme myo0s kerata arvokasta kokemustietoa ja osallistaa erityislasten
vanhempia, joten teimme Webropol-ohjelmalla kyselylomakkeen (liite 2). Sah-
kdinen kyselylomake oli tarkoituksemme seka kohderyhmamme huomioiden
sopivin vaihtoehto. Ennen kyselyn jakamista esitestasimme sen yhdella eri-
tyislapsen vanhemmalla. Tyypillisesti vastaajan vaarinymmarrys koskien kyse-
lyn sisaltamia kysymyksia voi aiheuttaa tulosten vaaristymista (Valli 2018, 91).
Esitestauksen avulla saimme selville kysymysten laadun sopivuuden opinnay-
tetydhomme. Kysymykset olivat muotoiltu esitestaukseen riittavan hyvin, joten
niihin ei tehty muutoksia jalkeenpain. Valmis kyselylomake julkaistiin kohde-
ryhmalle Selviytyjat -hankkeen tyontekijoiden toimesta yhteisbpalvelu Face-
bookissa. Kyselya jaettiin suljetuissa Facebook-ryhmissa, jotka toimivat myos
erityislapsiperheiden vanhempien vertaistukiryhmina. Kyselyn jakaminen sul-
jetuissa ryhmissa varmisti otoksen rajautumisen haluttuun kohderyhmaan.
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Kyselylomakkeen oheen kirjoitimme saatekirjeen (liite 3), jossa kerroimme
opinnaytetyosta ja sen paatavoitteista. Pidimme kyselya avoimena noin kuu-
kauden ajan, jonka aikana kyselyyn vastasi kaiken kaikkiaan 16 erityislapsen

vanhempaa.

Kyselylomakkeemme (Liite 2.) sisalsi kahdeksan avointa kysymysta, joissa
vastaajilta kysyttiin omia kokemuksia neuvolakaynneista erityislapsen kanssa.
Kyselylla pyrimme kartoittamaan mita erityislasten vanhemmat neuvolakayn-
neilta kaipaisivat seka minkalaisia toiveita ja parannusehdotuksia heilla olisi
neuvolakaynteihin liittyen. Avoimet kysymykset mahdollistavat tehokkaasti
vastaajien ideoiden seka mielipiteiden esille tuomisen (Valli 2018, 114). Paa-
dyimme sahkoiseen kyselylomakkeeseen, koska nain saimme kyselysta kerty-
van materiaalin suoraan kirjallisessa muodossa tietokoneelle, mika nopeutti
myO0s muita tyovaiheita. Sahkoisessa muodossa olevan kyselyn ansiosta vas-
tauksia ei tarvitse litteroida. Lisaksi sisallonanalyysin tekeminen on helpom-
paa. Viime vuosina sahkoisen kyselyn vastausprosenttien on havaittu olevan,
my06s huomattavasti suurempia kuin paperisen posti- tai kirjekyselyn. Lisaksi
etuina voidaan pitaa kyselyyn vastaamisen nopeutta seka taloudellisuutta.
(Valli 2018, 117-118.)

Analysoimme kyselyn vastaukset sisallonanalyysilla. Sisallonanalyysia voi-
daan pitaa perusanalyysimenetelmana, joka sopii hyvin erityyppisiin tutkimuk-
siin. Menetelmalla voidaan analysoida monenlaisia aineistoja kuten kyselyja,
raportteja seka haastatteluja. Kyseisella menetelmalla aineistoa tiivistetaan
yksinkertaisempaan muotoon karsimalla siita pois tutkimukselle epaolennaiset
ilmaukset, kadottamatta kuitenkaan aineiston sisaltamaa informaatiota. Tiivis-
tamisen jalkeen aineistosta poimitaan selkeita teemoja eli aiheita, joiden
avulla saadaan selville yhtalaisyyksia seka eroavaisuuksia. Lopulta aineiston
merkittavimmista asioista voidaan muodostaa yhteenveto. (Tuomi & Sarajarvi
2018 103-106.) Kyselysta esille nousseita teemoja olivat 1. terveydenhoitajan
ammatillinen osaaminen ja asiantuntijuus, 2. kohtaaminen seka 3. avun tarjoa-

minen ja palveluihin ohjaus (taulukko 2).

Aineiston eli kyselyn analyysivaiheessa havaitsimme, etta keskeisimmat esille
nousseet teemat olivat samoja kuin aikaisemmissa aihetta koskevissa tutki-

muksissa. Kasittelimme myos toimeksiantajamme kanssa keskeisia teemoja
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seka niiden merkitysta tulevan oppaan sisaltokokonaisuuteen. Paatimme yh-
teisty0ssa, etta oppaan sisaltd painottuisi paaasiassa naihin teemoihin.

Taulukko 2. Webropol-kyselyn analyysin yhteenveto

Terveydenhoitajan am- . . .
Avun tarjoaminen ja

matillinen osaaminen Kohtaaminen

ja asiantuntijuus

Tietojen ja taitojen
puute

Puutteelliset ohjaustai-
dot

Ei tunneta sairautta,
neuvolassa vain kuulu-
miset

Vanhemmat joutuvat
opettamaan lapsen sai-
raudesta/vammasta
Kaivataan enemman
ohjausta ja neuvontaa
Terveydenhoitaja jan-
nittaa/ ei ole luonteva

Negatiivisiin asioi-
hin/haasteisiin keskitty-
minen

Kaynneille varattu liian
vahan aikaa
Vanhempien kokemus-
asiantuntijuutta ei ole
arvostettu riittavasti

Voivottelu, pahoittelu,
syyttely

Keskitytdan vikoihin
"pitaisi olla kuin nor-
maali lapsi”

Asian sivuutus

Ei oteta tosissaan
Kaivataan aitoa tukea
ja kiinnostusta
Suurimmalta osalta ky-
sytty koko perheen hy-
vinvoinnista
Kiireettdmyys
Toivotaan uskoa ja po-
sitiivisuutta

palveluihin ohjaus

Yksipuolinen/pintapuoli-
nen tuki ja ohjaus
Puutteellinen ja vahai-
nen tieto palveluista

On tarjottu apua
Sosiaalihoitajan nu-
mero

Terapia
Keskusteluapua

Kelan & kunnan kotipal-
veluiden tukea

Ohjattu vertaistukiryh-
maan

Ei mitdan tukea
Kaivataan konkreettisia
neuvoja ja ohjausta
Vertaistukea koko per-
heelle myds sisaruksille

Kehittelyvaihe

Kehittelyvaihe etenee luonnosteluvaiheessa tehtyjen paatoksien, rajausten,
periaatteiden, valittujen ratkaisuvaihtoehtojen seka asiantuntijayhteison mu-
kaan. Alkuvaiheessa on hyva laatia tuotteen asiasisallosta jasentely. Monet
tuotteet sosiaali- ja terveysalalla on tarkoitettu informaation valittdmiseen eri
tahoille. Informaation keskeisin sisalto pitaa sisallaan tosiasioita, jotka kerro-
taan mahdollisimman tarkasti, ymmarrettavasti ja vastaanottajan tiedontarve

huomioiden. Lisaksi hyvan tuotteen taustalla on aikomus kehittaa perinteista,
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jo olemassa olevaa lahestymistapaa yha enemman asiakasta voimaannutta-

vaan suuntaan. (Jamsa & Manninen 2000, 54.)

Aloitimme oppaan kokoamisen yhteisty0ssa toimeksiantajan kanssa, saatu-
amme kyselyyn sopivan maaran vastauksia. Oppaan kokoamisessa huomi-
oimme Kyselyn analyysivaiheessa esille nousseet teemat seka muodostuneet
johtopaatokset. Laadimme oppaan sisallon mahdollisimman selkeaksi, jotta
terveydenhoitajien olisi helppo kayttaa sita perhelahtdisen ohjauksen ja neu-
vonnan tukena. Terveydenhoitajat voisivat hydodyntaa opasta tilanteissa, joissa
heilla ei ole riittavasti tietoa erityisperheiden hyvinvointia seka arkea tukevista

palveluista.

Oppaan tekstin on oltava helposti luettavassa muodossa niin, etta lukija saa
ydinajatuksesta kiinni heti ensimmaisen lukukerran jalkeen. Tavallisesti op-
paan tekstityyliksi valikoituu asiatyyli, koska tavoitteena on antaa lukijalle infor-
maatiota ja lisata tietoisuutta. Tarkeassa roolissa on myds valmiin tuotoksen
visuaalisen ilmeen suunnittelu. Nykyaikaisten tekstinkasittelyohjelmien ansi-
osta tuotteen valmistajan on melko helppo toteuttaa omia ideoita. Erilaisilla
fonteilla, kuvilla seka tekstin asettelu mahdollisuuksilla voidaan parantaa luet-
tavuutta. Asettelussa voidaan kayttaa eri vareja auttamaan tekstin jasente-
lyssa. (Jamsa & Manninen 2000, 56-57.)

Opasta rakentaessa laadimme aluksi sisallysluettelon keskeisista teemoista,
joita aloimme vahitellen avaamaan. Oppaassa kasitellaan samoja teemoja
kuin raportissa, joten olimme hankkineet teoriataustaa jo riittavasti. Lisasimme
oppaaseen kyselysta saatuja sitaatteja, jotka sopivat teorian tueksi. Vanhem-
pien suoraan lainatut vastaukset toimivat oppaassa myos lukijalle mielenkiin-
non ja ajatustenherattajana. Kokosimme oppaaseen myos erilaisia kuvia ja
taulukoita jasentamaan ja tauottamaan tekstia. Lisaksi pidimme tarkeana an-
taa terveydenhoitajille selkeita kaytannon vinkkeja tydelamaan esimerkiksi eri-
tyislapsiperheen kohtaamisesta.

Ensitieto-oppaan kohderyhmana ovat terveydenhuoltoalan ammattilaiset eri-
tyisesti lastenneuvolan terveydenhoitajat, minka vuoksi olemme voineet sisal-
|0ssa kasitella asioita syvemmalla tasolla. Oppaassa kasitellaan terveydenhoi-
tajan asiantuntijuutta kohdata erilaisia perheita, jotta erityislapsiperheet
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voisivat kokea tulleensa kuulluksi ja arvostetuksi kuten muutkin perheet. Per-
heen kokonaisvaltainen huomiointi ja kohtaaminen ovat neuvolakaynnin pe-
rusta, joten kokosimme oppaaseen myos hyvan kohtaamisen tarkeimpia ele-
mentteja lastenneuvolatydssa. Oppaassa kaydaan lapi myos kriisin vaiheet ja
kuinka terveydenhuollon ammattilainen voi olla kriisin eri vaiheissa perheiden
tukena. Erilaisia tukipalveluita on tarjolla paljon erityislapsiperheille, joten esit-
telemme oppaassa Etela-Savon alueen tarkeimmat tukimuodot. Loppuun ko-
kosimme lisaksi luotettavia ja hyodyllisia nettilinkkeja terveydenhoitajille ja eri-

tyislasten vanhemmille.

Kirjallisen osuuden valmistumisen jalkeen keskityimme ensitieto-oppaan visu-
aaliseen ilmeeseen. Raikkaat varit, selkea fontti ja kuvat elavoittivat opasta.
Pidimme visuaalisuutta tarkeana osana kehittelyvaihetta, jotta opasta olisi
mahdollisimman helppo lukea. Tavoitteena oli, etta lukijan mielenkiinto pysyisi
ylla alusta loppuun saakka.

Viimeistely

Tuotteen kehittelyn eri vaiheissa tarvitaan palautetta ja arviointia. Tuotetta on
hyva esitestata jo sen valmisteluvaiheessa tuotteen tilaajalla ja asiakkailla.
My0s tuotekehitysprosessin ulkopuoliselta kayttajalta on hyva pyytaa kriitti-
sempaa palautetta. Kadytannon kokeilun myota tuotteen kehittamistarve konk-
retisoituu paremmin. Testaaja voi my0s itse antaa muutosehdotuksia ja ratkai-
suja tuotteen mahdollisiin ongelmiin. Viimeistely sisaltaa yksityiskohtien hio-
mista, tuotteen jakelun suunnittelua ja markkinointia. Markkinoinnilla ediste-
taan tuotteen kayttoonottoa tapauksissa, joissa tuote on tehty maaratyn toimi-
pisteen tilauksesta. (Jamsa & Manninen 2000, 80-81.)

Ensitieto-oppaan viimeistelyssa tarkeassa osassa oli palaute ohjaavalta opet-
tajalta, tilaajalta seka yhteistydssa toimivalta terveydenhoitajalta. Palautteen
perusteella teimme oppaaseen pienia muutoksia kieliasussa seka lisasimme
muutamia ehdotettuja asioita kuten hyodyllisia internetsivustoja. Lisaksi pyy-
simme palautetta hankkeen ulkopuoliselta terveydenhoitajalta. Huomioimme

myos hanen nakemyksemme oppaan lopullisessa muodossa.
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Yhteisty0ssa toimeksiantajamme kanssa olemme pohtineet erilaisia keinoja,
joiden avulla valmis opas tavoittaisi kohderyhman mahdollisimman tehok-
kaasti. Yhteistyossa Selviytyjat -hankkeen kanssa tehdaan useita erilaisia
opinnaytetoita koskien erityislapsiperheita. Tavoitteena on, etta opinnaytetyot
esitetaan yhteisessa tapahtumassa alan ammattilaisille ja muille aiheesta kiin-
nostuneille. Tapahtuman valityksella Etela-Savon alueen terveydenhoitajat
voivat saada tiedon uudesta tyoelamaan soveltuvasta tyokalusta, joka mah-
dollisesti helpottaa heidan tyoskentelyaan erityislapsiperheiden parissa. Li-
saksi tavoitteemme on syksylla 2019 menna toimeksiantajan kanssa kerto-
maan oppaasta terveydenhoitajaopiskelijoille seka tydelamassa oleville ter-
veydenhoitajille tarkemmin. Opas tulee olemaan jatkossa saatavilla seka PDF-
tiedostona etta painettuna versiona. Tapahtumien ja infotilaisuuksien yhtey-
dessa painettua opasta voidaan jakaa kohderyhmalle.

9 POHDINTA

Seuraavissa alaluvuissa olemme pohtineet opinnaytetydomme seka ensitieto-
oppaan luotettavuutta ja eettisyytta. Lisaksi olemme arvioineet opinnaytetyon
prosessin etenemista ja tavoitteiden seka tarkoituksen saavuttamista. Lopuksi
olemme tarkastelleet my0Os ensitieto-oppaan laatimista seka olemme suunni-

telleet oppaalle jatkokehitysehdotuksia.

Opinnaytetyoprosessimme tarkoituksena oli tuottaa selkea ja helposti saata-
villa oleva ensitieto-opas lastenneuvoloissa tyoskenteleville terveydenhoitajille
erityislapsiperheiden kohtaamisen tueksi. Tavoitteena oli, ettd opas on ajanta-
sainen ja kattava, jotta se vastaisi mahdollisimman hyvin tybelaman tarpeita.
Opinnaytetyon tavoitteeksi muodostui myos terveydenhoitajien tietoisuuden ja

ammatillisen osaamisen lisdaminen aiheesta.

9.1 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetyon ideavaiheessa huomioidaan aiheen hyodyllisyys, ajankohtai-
suus seka tydelamalahtoisyys. Hyoty voi kohdistua esimerkiksi asiakkaisiin tai
tyontekijoiden toimintaan, joiden tietoisuutta pyritaan lisaamaan. (Kankkunen
& Vehvilainen-Julkunen 2013, 218.) Tydelaman toimeksiantaja lisaa opinnay-
tetyo aiheen kaytannonlaheisyytta ja mahdollistaa yhteyksien luomisen tyoela-

maan seka tukee ammatillista kasvua. Mielenkiinto aihetta kohtaan lisaa
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motivaatiota koko opinnaytetyoprosessin ajan. Jo aiheenvalintaa voidaan pi-
taa eettisena ratkaisuna. (Vilkka & Airaksinen 2003, 16-17.)

Opinnaytetydmme aiheen idea on Iahtoisin Selviytyjat-hankkeesta, joten se on
ajankohtainen ja tiiviisti kytkoksissa tydelamaan. Aihe pohjautuu tybelamassa
olevien terveydenhoitajien ja neuvoloiden asiakkaina olleiden erityislapsiper-
heiden kokemuksiin seka havaintoihin. Ajankohtaisuutta lisdd myos aiheen
esilla olo esimerkiksi mediassa. Tavoitteemme on, etta erityisesti neuvoloiden
terveydenhoitajat hyotyisivat opinnaytetydstamme. Terveydenhoitajien kaytan-
non tyon kautta hyoty kohdistuisi, myOs neuvoloiden asiakkaisiin, erityislapsi-

perheisiin.

Aiheen valinnan jalkeen tarkeaa on tehda selkea aiheen rajaus, jottei aiheesta
tule lilan laaja ja epamaarainen. Toiminnallisen opinnaytetyon aiheen rajauk-
sessa on hyva huomioida, myds toimeksiantajan toiveet seka tietoisuus. Sel-
kea ja kriittinen aiheen rajaus mahdollistaa syvallisemman tiedon saamisen ai-

heesta, joka lisaa opinnaytetyon luotettavuutta. (Hakala 2004, 62-63.)

Rajasimme opinnaytetyon aiheen seka kohderyhman selvasti heti opinnayte-
tyoprosessin alkuvaiheessa, mika mahdollisti aiheen syvallisen kasittelyn seka
asiantuntijuutemme lisdamisen aiheesta. Tavoitteemme on vastata tyoela-
masta esille nousseisiin tarpeisiin ensitieto-oppaan avulla, joka on kohden-
nettu Etela-Savon alueen neuvoloiden terveydenhoitajille. Lisaksi osallistimme
opinnaytetyoprosessiin etelasavolaisia erityislasten vanhempia. Keskitymme
vain Etela-Savon alueen terveydenhoitajiin ja vanhempiin, jotta kohderyhma
seka aihe pysyi selkedna koko prosessin ajan. Myos toimeksiantajamme Sel-

viytyjat-hanke on suuntautunut Mikkelin seudulle.

Lahdeaineistoja valittaessa taytyy kiinnittaa kriittisesti huomiota lahteiden laa-
tuun seka tiedonlahteen auktoriteetiin ja tunnettavuuteen, silla Iahdekriittisyy-
delld on suora vaikutus koko opinnaytetyon luotettavuuteen. Aiheeseen sopi-
vista lahteista on hyva valita mahdollisimman tuoreet julkaisut mika mahdollis-
taa tiedon ajantasaisuuden. Lisaksi luotettavina Iahteina voidaan pitaa tunne-
tun seka asiantuntijana pidetyn tekijan julkaisuja. Mahdollisuuksien mukaan
tulisi kayttaa ensisijaisia lahteita, silla usein toissijaiset lahteet sisaltavat
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alkuperaisen tiedon tulkintaa. Kotimaisten tiedonlahteiden lisaksi opinnayte-
tyossa tulee kayttaa myos kansainvalisia lahteita. (Vilkka & Airaksinen 2003,
72-73.)

Valitsimme opinnaytetydomme lahteet edella mainittujen kriteerien perusteella.
Lahdeaineistoista valitsimme mahdollisimman tuoreita julkaisuja. Pyrimme
paasaantoisesti valttamaan yli 10 vuotta vanhojen lahteiden kayttoa. Jos
olemme viitanneet vanhempiin aineistoihin ne ovat koskeneet esimerkiksi tut-
kimuksellisia periaatteita. Tallaisissa tilanteissa voidaan olettaa tiedon pysy-
neen muuttumattomana. Lisaksi kaytimme lahteina seka kotimaisia etta kan-
sainvalisia aineistoja. Opinnaytetydossamme kaytetyt lahteet ovat paansaantaoi-
sesti lahdekirjallisuutta, asiantuntijoiden tutkimuksia seka tunnettujen jarjesto-

jen ja laitosten sivuja.

Opinnaytetydmme eettisyytta lisdavana tekijana voidaan pitaa, myos Interne-
tissa julkaistua sahkoista kyselylomaketta. Sahkoinen kysely on ekologinen ja
taloudellinen vaihtoehto tavalliselle paperiselle kyselylle, joka taytyisi postittaa
(Valli 2018, 118). Kyselyn laatiminen Webropol-ohjelmalla takasi vastaajien
anonymiteetin, silla tutkijat eivat saa selville vastaajien henkilollisyyksia. Ni-
mettdmana vastaamisen mahdollisuuden on havaittu lisdavan vastausten
maaraa seka niiden oikeellisuutta. Sahkoisessa muodossa saadut vastaukset
vahentavat, myos esimerkiksi aineiston litterointi- tai syottovaiheessa tapahtu-
mia virheita, mika lisda luotettavuutta entisestaan. (Valli 2018, 118.) Mainit-
simme myos Kyselyn yhteyteen liitetyssa saatekirjeessa kyselyn vastaamisen
vapaaehtoisuudesta.

Haastatteluissa ja kyselyissa kysymykset tulee muotoilla niin, etta ne ovat yk-
siselitteisia eika johdattelevia. Nain vastaukset ovat mahdollisimmat luotetta-
via. Kyselyt pitaisi aina testata etukateen kriittisilla vastaaijilla. Nain kyselylo-
maketta voisi korjata ennen varsinaista kyselytutkimusta, jos ensimmainen ky-
sely ei mitannut asiaa mista tietoa haluttiin saada. (Valli 2018, 93.) Kyselylo-
makkeeseemme vastasi ensin avaintiedonantajamme, jolta saimme palautetta
laadituista kysymyksista. Palautteen pohjalta teimme kyselylomakkeeseen
pienia muutoksia. Selviytyjat-hankkeen yhteyshenkil6 tarkisti, myos lomak-
keen sisallon ennen kohderyhmalle 1ahettamista. Edella mainituilla toimilla py-

rimme varmistamaan kyselylomakkeen laadullisuuden.
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Keskeinen osa opinnaytetyotamme oli ensitieto-oppaan laatiminen kaytannon
tydelamaan. Taman vuoksi pidimme tarkeana palautteen pyytamista oppaasta
Selviytyjat-hankkeen tyontekijoiltd, ohjaavalta opettajalta seka talla hetkella
Etela-Savon alueella toimivalta neuvolan terveydenhoitajalta. Kriittisen palaut-
teen pyytaminen sekd muutosten tekeminen saadun palautteen pohjalta lisasi
valmiin oppaan luotettavuutta seka hyddynnettavyytta tyoelamassa.

9.2 Opinnaytetyoprosessin arviointi

Opinnaytetyoprosessimme (kuva 3) alkoi syyskuussa 2018 aiheenvalinnan
myo6ta. Sopivan aiheen [0ydyttya laadimme ideapaperin seka sopimuksen toi-
meksiantajamme kanssa. Taman jalkeen aloimme etsia aiheeseemme liitty-
vaa teoriatietoa ja samanaikaisesti kirjoitimme opinnaytetyonsuunnitelmaa. Pi-
dimme koko prosessin ajan tiiviisti yhteytta seka ohjaavaan opettajaan etta
tydelaman toimeksiantajaan, mika tuki prosessimme sujuvaa etenemista. Jou-
lukuussa 2018 lahetimme osana opinnaytetyota toteutetun Webropol-kyselyn
kohderyhmalle. Saimme kyselyyn nopeasti sopivan maaran vastauksia, koh-
deryhman aktiivisuuden ansiosta. Tammikuussa 2019 esitimme opinnayte-
tydnsuunnitelman koulumme seminaarissa. Taman jalkeen analysoimme ky-
selyn vastaukset. Hyodyntaen keradmaamme tietoa seka kyselyn keskeisim-
pia teemoja kokosimme ensitieto-oppaan terveydenhoitajille. Kevaan aikana
viimeistelimme, myo6s koko ajan opinnaytetyon raporttiamme. Pysyimme koko
prosessin ajan asettamissamme valitavoitteissa ja saimme opinnaytetyon val-
miiksi laatimamme aikataulun puitteissa toukokuuhun 2019 mennessa. Laajan
tyon tekeminen opetti meille paljon pitkajanteisesta ja tavoitteellisesta tyos-

kentelysta.
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KEVAT 2019

*Opinnaytetydsuunnitelman

SYKSY 2018

*Toimeksiantajan hankkiminen esitys
.|deapaperin palautus 'Webr0p0|-kyse|yn ana|yy5I

*Sopimus Selviytyjit-hankkeen kanssa *Oppaan kokoaminen
*Teoriatietoon perehtyminen *Palaute oppaasta
«Raportin kirjoitus *Oppaan viimeistely
*Webropol-kyselyn laatiminen ja jako *Oppaan jakaminen
*Raportin viimeistely
*Valmiin opinndytetyon esitys

Kuva 3. Opinnaytety6prosessin vaiheet

OpinnaytetyOprosessin aikana ammatillinen osaamisemme aiheesta lisdantyi
seka valmiutemme kohdata erilaisia perheita parantui. Koemme, etta tulevai-
suudessa tasta on hyotya meille tydelamassa. Lisaksi prosessin myota yhteis-
tyotaitomme kehittyivat, silla tydn tekeminen kolmen opiskelijan voimin vaati
joustavuutta ja aikataulujen yhteensovittamista. Yhteistyon ansiosta olemme
voineet hyddyntaa opinnaytetydssamme monipuolisesti eri menetelmia, eri-

laisten vahvuuksiemme ja nakemyksiemme vuoksi.

Kokonaisuudessaan opinnaytetyoprosessi eteni sujuvasti iiman suurempia
haasteita. Haastavin osuus prosessin aikana oli selkean ja tyoelamassa hel-
posti hyddynnettavan ensitieto-oppaan laatiminen. Saimme kuitenkin oppaan
laatimiseen hyvia vinkkeja toimeksiantajaltamme seka ohjaavalta opettajalta,
mika helpotti oppaan kokoamista. Koemme, etta saavutimme opinnayte-

tydomme tavoitteet seka tarkoituksen.

9.3 Ensitieto-oppaan arviointi ja jatkokehitys

Oppaan kehittdmisprosessi alkoi Webropol-kyselyyn tulleiden vastausten ana-
lysoinnilla. Vastauksia kyselyyn saimme yhteensa 16. Analyysivaiheessa hyo-

dynsimme sisallonanalyysia, jonka avulla saimme poimittua kyselyn
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vastauksista selkeitd teemoja. Keskeiset teemat nousivat vastauksista esille
melko nopeasti ja ne olivat hyvin samankaltaisia kuin aiemmin tehdyissa tutki-
muksissa. Lisaksi valitsimme vastauksien joukosta ajatuksia herattavia kom-

mentteja, joita hyddynsimme opinnaytetyon raportissa seka oppaassa.

Saimme oppaan laatimiseen apua ohjaavalta opettajalta ja toimeksiantajalta.
Konkreettisten ohjeiden seka tydelamalahtodisen palautteen avulla oppaan ra-
kenteen ja sisallon suunnittelu oli helpompaa. Lisaksi aiemmin keratty tieto
helpotti oppaan kokoamista, silla keskeisimmat aihealueet valikoituivat osittain
opinnaytetyon raportin pohjalta. Oppaassa kasittelemme lastenneuvolatyon
paaperiaatteita huomioiden erityislapsiperheet. Kokosimme oppaaseen myds
Etela-Savon alueen tukipalveluita erityislapsiperheille seka hyodyllisia inter-
netsivustoja terveydenhoitajille ja vanhemmille. Erityislapsiperheille suunnat-
tuja tukipalveluita on runsaasti saatavilla, joten jouduimme valitsemaan niista
tarkeimmat ja hyodyllisimmat oppaaseen. Tama oli haastavaa, silla oli hyvin
vaikea arvioida mitka palvelut ja tukimuodot perheet kokevat tarpeellisiksi. Py-
rimme kuitenkin monipuolisesti valikoimaan tukipalveluita oppaaseen, huomi-

oiden perheiden erilaiset hankaluudet ja arjen kuormittavuuden.

Oppaan viimeistelyvaiheessa pyysimme myos palautetta ohjaavalta opetta-
jalta, Selviytyjat-hankkeen tyontekijoilta seka yhteistyoterveydenhoitajalta.
Saimme heiltd muutamia kehitysehdotuksia koskien joitakin yksittaisia sana-
valintoja seka tekstin asettelua. Kokonaisuudessaan saimme jo tassa vai-
heessa hyvin positiivista palautetta oppaasta. Oppaan kehittamisprosessin ai-
kana edella mainitut yhteistyotahot olivat meille tarkeita, silla he tukivat op-
paan kehittdmisprosessin etenemista aikataulussa ja saimme heilta konkreet-
tisia parannusehdotuksia. Tyoelamalahtdisen palautteen avulla varmistimme

oppaan kaytannollisyyden seka hyodyllisyyden.

Oppaan kehittelyvaiheessa emme enaa kirjoittaneet opasta varsinaisesti yh-
dess3, silla asuimme eri paikkakunnilla. Suunnittelimme ohjaavan opettajan
seka toimeksiantajan tapaamisissa oppaan rakenteen, jonka jalkeen jaoimme
jokaiselle vastuualueet oppaan kirjoittamisesta. Taman myo6ta kirjoitimme
opasta tahoillamme eteenpain. Lisaksi prosessin aikana tarkeassa roolissa oli
WhatsApp-ryhma, jossa pidimme tiivista yhteytta. Ryhmassa pystyimme anta-

maan toisillemme rakentavaa palautetta seka tuomaan esille erilaisia ideoita.
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Valmiista oppaasta muodostui tiivis, mutta kattava tiedonlahde lastenneuvoloi-
den terveydenhoitajille. Oppaasta terveydenhoitajat |0ytavat vaivattomasti tie-
toa esimerkiksi Kelan etuuksista ja Mikkelin seudun kolmannen sektorin, yksi-
tyisten palveluntuottajien seka kunnan palveluista. Oppaan hyddyntaminen
kaytannon tyon tukena mahdollistaa terveydenhoitajien syventymisen aihee-
seen ja lisatiedon saamisen. Opas tulee jatkossa olemaan helposti terveyden-
hoitajien saatavilla ja laajan tiedottamisen ansiosta uskomme, etta se tulee ta-
voittamaan ammattilaiset hyvin. Oppaan jakaminen ja tiedottaminen jaa Sel-
viytyjat-hankkeelle.

Opas esiteltiin syksylla 2019 Selviytyjat-hankkeen toimesta Pieksamaella jar-
jestettavassa perhekeskuspaivassa, joka on osa lapsi- ja perhepalveluiden
muutosohjelmaa (LAPE). Selviytyjat-hankkeen yhteyshenkilomme laittoi meille
sahkopostilla palautetta, kuinka opas oli otettu vastaan perhekeskuspaivassa
terveydenhoidonammattilaisten keskuudessa. Ammattilaisten mielesta op-
paassa oli kaikki oleellinen tyontekijoiden tyon tueksi yksien kansien sisassa.
Erityisesti palveluosio sai kiitosta, silla ammattilaiset kokivat etenkin sen ole-
van hyodyksi perheita kohdatessa. Kokonaisuudessaan terveydenhuollonam-
mattilaiset kokivat oppaamme hyvin toimivaksi. He toivoivatkin sita jalostetta-
vaksi myos valtakunnalliseen kayttoon, jotta kunnat voisivat raataldida sen
omien tarpeiden mukaiseksi. Lisdksi opasta voisi kehittaa sellaiseksi, etta sita
voisi kayttaa jokainen erityista tukea tarvitsevan perheen kanssa toimiva am-

mattilainen. (Halmesmaki 2019.)

Jatkokehityksena Etela-Savon alueen lastenneuvoloiden terveydenhoitajille
voisi toteuttaa kyselyn, jonka avulla selvitettaisiin, kuinka hyvin opas on tavoit-
tanut heidat seka kuinka se on toiminut kaytannon tyossa ja ohjaustilanteissa.
Kyselyssa voisi lisaksi huomioida, kuinka hyvin oppaan sisaltd on vastannut
terveydenhoitajien tiedon tarpeeseen. Saadun palautteen avulla opasta voitai-
siin jatkokehittaa entista kaytannollisemmaksi. Jatkokehitysidean voisi toteut-
taa terveydenhoitajaopintoihin kuuluvan kehittamistyon yhteydessa. Jatkokehi-
tyksena olisi myos oppaan saanndllinen tarkistus ja paivitys, silla oppaassa
mainitut tiedot ja palvelut muuttuvat ajoittain. Nain varmistaisimme, etta opas

pysyisi mahdollisimman ajankohtaisena ja luotettava.



43

LAHTEET

Barnett, D., Clements, M., Kaplan-Estrin, M. & Fialka, J. 2003. Building new
dreams: Supporting parents’ adaption to their child with special needs. Infants
& children -lehti. WWW-dokumentti. Saatavissa: https://jour-
nals.lww.com/iycjournal/Fulltext/2003/07000/Building New Dreams _Suppor-
ting Parents .2.aspx [viitattu 17.12.2018].

Elaman erilaiset kriisit. 2010. Duodecim Terveyskirjasto. 2010. WWW-doku-
mentti. Saatavissa: https://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p ar-
tikkeli=onn00124 [viitattu 7.11.2018].

Ensi- ja turvakotien liitto. 2018. Erityislapsiperheissa vanhemmat ovat usein
voimavarojensa aarirajoilla. WWW-dokumentti. Saatavissa: https://ensijaturva-
kotienliitto.fi/erityislapsiperheissa-vanhemmat-ovat-usein-voimavarojensa-aari-
rajoilla/ [viitattu 18.2.2019].

Etela-Savon sosiaali- ja terveyspalvelut. 2016. Lapsiperheiden kotipalvelu.
WWW-dokumentti. Paivitetty 21.5.2018. Saatavissa: https://www.essote.fi/asi-
akkaalle/palvelut/perhe-ja-sosiaalipalvelut/lastensuojelu/lapsiperheiden-koti-
palvelu/ [viitattu 11.2.2019].

Etela-Savon sosiaali- ja terveyspalvelut. s.a. Vammaispalvelut. WWW-doku-
mentti. Saatavissa: https://www.essote.fi/asiakkaalle/palvelut/vanhus-ja-vam-
maispalvelut/vammais-ja-kehitysvammapalvelut/ [viitattu 28.12.2018].

Haarala, P. 2014. Terveydenhoitajan ammatillisen osaamisen kuvaus. PDF-
dokumentti. Saatavissa: https://www.metropolia.fi/fileadmin/user _upload/Sosi-
aali_ja_terveys/Terveydenhoitoty%C3%B6/Terveydenhoitajan _ammatilli-
sen_osaamisen_kuvaus.pdf [viitattu 16.4.2019].

Haho, A. 2013. Asiakkaan eettinen kohtaaminen. Viesti-lehti 3/13. PDF-doku-
mentti. Saatavissa: https://asiakas.kotisivukone.com/files/ssks.kotisivu-
kone.com/tiedostot/Viesti-lehti/viesti32013.pdf [viitattu 8.11.2018].

Halmesmaki, I. 2018. Perhetoiminnan kehittaja. Tiivistelma hankkeen toimin-
nasta tapaamisen yhteydessa. Selviytyjat-hanke 2018—2020. Mikkelin seu-
dun Omaishoitajat ja Laheiset ry.

Halmesmaki, I. 2019. Perhetoiminnan kehittaja. Sahkopostiviesti. Selviytyjat-
hanke 2018 - 2020. Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry.

Hakala, J. 2004. Opinnaytetyoopas ammattikorkeakouluille. Helsinki: Gaudea-
mus.

Heikkila, M. 2015. Terveydenhoitajakoulutuksessa saavutettu ammatillinen
osaaminen. Turun yliopisto. Hoitotieteen laitos. Pro gradu -tutkielma. PDF-do-
kumentti. Saatavissa: https://www.utupub.fi/bitstream/han-
dle/10024/103760/Gradu_Heikkil%C3%A4 hoitotiede 2015.pdf?se-
guence=2&isAllowed=y [viitattu 8.11.2018].

Henkilokohtainen apu. 2016. Etela-Savon sosiaali- ja terveyspalvelut. WWW-
dokumentti. Saatavissa: https://www.essote.fi/asiakkaalle/palvelut/vanhus-ja-




44

vammaispalvelut/vammais-ja-kehitysvammapalvelut/henkilokohtainen-apu /
[viitattu 17.2.2019].

Hameenaho, P. 2016. Tieto, valta ja vastuu erityislasten hoidossa. Elore-lehti
23-2/2016. PDF-dokumentti. Saatavissa: http://www.elore.fi/arkisto/2_16/ha-
meenaho.pdf [viitattu 8.10.2018].

Hanninen, K. 2018. Ensitieto. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. WWW-doku-
mentti. Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/asiakaspro-
sessi/neuvonta-ja-ohjaus/ensitieto [viitattu 26.11.2018].

Juvonen, J. 2018. ” Se, etta meitd vanhempia ei syyllistetty vaan yritettiin oike-
asti auttaa ja kannustaa, oli hyodyllistd” Neuropsykiatrisista haasteista karsi-
vien lasten ja nuorten vanhempien kokemuksia arjesta ja saadusta tuesta.
Tampereen yliopisto. Yhteiskuntatieteiden tiedekunta. Pro gradu -tutkielma.
PDF-dokumentti. Saatavissa: http://tampub.uta.fi/bitstream/han-
dle/10024/104356/1538637675.pdf?sequence=1&isAllowed=y [viitattu
10.11.2018].

Jamsa, K & Manninen, E. 2000. Osaamisen tuotteistaminen sosiaali- ja ter-
veysalalla. Vantaa: Tammi.

Kaivolainen, M., Kotiranta, T., Makinen, E., Purhonen, M. & Salanko-Vuorela,
M. 2011. Omaishoito: tietoja ja tukea yhteistyohon. Helsinki: Duodecim.

Kankkunen, P. & Vehvilainen-Julkunen, K. 2013. Tutkimus hoitotieteessa. 3.,
uudistettu painos. Helsinki: Sanoma Pro Oy.

Kansanelakelaitos s.a. Henkildasiakkaat. WWW-dokumentti. Saatavissa:
https://www.kela.fi/lhenkiloasiakkaat [viitattu 28.12.2018.]

Kinnunen, H., Matilainen, I. & Niittymaki, S. 2019. Kehitysvammaisen lapsen
vanhempien ajatuksia neuvopalveluista. Terveydenhoitaja-lehti 1, 32-33.

Koivu, K. 2017. Erityissisaruus terveen lapsen nakokulmasta perheymparis-
tossa. Oulun yliopisto. Kasvatustieteiden tiedekunta. Kandidaatintyd. PDF-do-
kumentti. Saatavissa: http:/jultika.oulu.fi/files/nbnfioulu-201705101784.pdf [vii-
tattu 24.11.2018].

Kuntien palvelut. S.a. Leijonaemot. WWW-dokumentti. Saatavissa: htips://lei-
jonaemot.fi/tietopankki/kuntien-palvelut/ [viitattu 23.2.2019].

Laukkanen, S. 2018. Kriiseista selviytymisen ja kriisiavun monet merkitykset;
Diskursiivinen tutkimus SOS-kriisikeskuksen asiakkaiden haastattelupu-
heesta. Tampereen yliopisto. Yhteiskuntatieteiden tiedekunta. Pro gradu -tut-
kielma. PDF-dokumentti. Saatavissa: htips://tampub.uta.fi/bitstream/han-
dle/10024/102822/1517401873.pdf [viitattu 7.2.2019].

Leijonapartio. S.a. Leijonaemot. WWW-dokumentti. Saatavissa: https://leijo-
naemot.fi/tukea-perheille/tukea-perheille-2/ [viitattu 15.2.2019].

Leijonaemot. 2018. Me Leijonaemot. WWW-dokumentti. Saatavissa:
https://leijonaemot.fi/me-leijonaemot/ [viitattu 23.11.2018].




45

Mannerheimin lastensuojeluliitto. 2017. Lapsella on pitkaaikaissairaus tai
vamma. WWW-dokumentti. Saatavissa: https://www.mll.fi/vanhemmille/tukea-
perheen-huoliin-ja-kriiseihin/lapsella-pitkaaikaissairaus-tai-vammal/ [viitattu
24.11.2018].

Mattila, T. 2004. Erityisvauvaperheen saama tuki lapsen syntyman jalkeen.
Tampereen yliopisto. Laaketieteellinen tiedekunta. Pro gradu -tutkielma. PDF-
dokumentti. Saatavissa: http://tampub.uta.fi/bitstream/han-
dle/10024/91802/gradu00362.pdf?sequence=1&isAllowed=y [viitattu
28.11.2018].

Mattson, G. & Kuo, D. 2019. Psychosocial Factors in Children and Youth With
Special Health Care Needs and Their Families. American Academy of Pediat-
rics. Pediatrics-lehti 1/19. PDF-dokumentti. Saatavissa: http://pediatrics.aap-
publications.org/content/pediatrics/143/1/e20183171.full.pdf [viitattu
19.2.2019].

Mikkelin kaupunki s.a. Varhaiskasvatus ja esiopetus. WWW-dokumentti. Saa-
tavissa: https://www.mikkeli.fi/sisalto/palvelut/varhaiskasvatus [viitattu
28.12.2018].

Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry. 2019. Selviytyjat -hanke
2018—2020. WWW-dokumentti. Saatavissa: https://www.mikkelinseu-
dunomaishoitajat.fi/hankkeet/selviytyjat-hanke-2018-2020/ [viitattu 15.2.2019].

Mynttinen, M. 2013. Vertaistuen merkitys terveyden edistamisessa pienten
lasten aitien kuvaamana. Ita-Suomen yliopisto. Hoitotieteen laitos. Pro gradu-
tutkielma. PDF-dokumentti. Saatavissa: http://epublicati-
ons.uef.fi/pub/urn_nbn_fi_uef-20131011/urn_nbn_fi_uef-20131011.pdf [viitattu
10.11.2018].

Maki, P., Wikstrom, K., Hakulinen, T. & Laatinen, T. 2017. Terveystarkastuk-
set lastenneuvolassa & kouluterveydenhuollossa. Menetelmakasikirja. 4. uu-
distettu painos. Helsinki: Suomen Yliopistopaino Oy.

Oulun seudun omaishoitajat. s.a. Tietoa erityisperheista. W\WW.dokumentti.
Saatavissa: https://www.osol.fi/perheille/tietoa-erityisperheista/ [viitattu
7.2.2019].

Sandberg, E. 2013. Erityisperheiden palvelut ja sosiaalietuudet. Lokakuun
like. PDF-dokumentti. Saatavissa: https://www.lokakuun-
liike.com/uploads/1/9/0/3/19034229/erityisperheiden palvelut ja _sosiaalietuu-
det241113.pdf [viitattu 20.12.2018].

Sosiaalihuoltolaki. 30.12.2014/1301. Finlex. WWW-dokumentti. Saatavissa:
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajan-
tasa/2014/20141301?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=sosi-
aalihuoltolaki#L1P3 [viitattu 3.2.2019].

Sosiaali- ja terveysministerid. 2004. Lastenneuvola lapsiperheiden tukena.
Opas tyontekijoille. Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2004:14. PDF-do-
kumentti. Saatavissa:



46

http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/han-
dle/10024/74223/0pp200414.pdf?sequence=1&isAllowed=y%20 [viitattu
10.11.2018].

Sosiaali- ja terveysministerio s.a. Omaishoito. WWW-dokumentti. Saatavissa:
https://stm.fi/omaishoito [viitattu 13.11.2018].

Sosiaaliturvaopas pitkaaikaissairaille ja vammaisille henkilGille. 2019. PDF-do-
kumentti. Saatavissa: https://sosiaaliturvaopas.fi-
les.wordpress.com/2019/02/sosiaaliturvaopas 2019.pdf [viitattu 23.2.2019].

Suomen Mielenterveysseura s.a. Shokista uuteen alkuun. WWW-dokumentti.
Saatavissa: https://www.mielenterveysseura.fi/fimielenterveys/vaikeat-
el%C3%A4m%C3%A4ntilanteet/kriisit/shokista-uuteen-alkuun [viitattu
5.11.2018].

Terveydenhoitajaliitto s.a. Terveydenhoitaja on terveyden edistamisen ja hoi-
totyon asiantuntija. WWW-dokumentti. Saatavissa: https://www.terveydenhoi-
tajaliitto.fi/ammatti/terveydenhoitajan_ammatti [viitattu 8.11.2018].

Terveydenhuoltolaki 30.12.2010/1326. Finlex. WWW-dokumentti. Saatavissa:
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajan-
tasa/2010/201013267search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=tervey-
denhuoltolaki#L2P15 [viitattu 21.10.2018].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2018a. Aitiys- ja lastenneuvolaa koskeva
lainsdadantdo. WWW-dokumentti. Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/lapset-nuoret-
ja-perheet/lait_ja_oppaat/neuvola/neuvolatyon lainsaadanto [viitattu
17.12.2018].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2018b. Lastenneuvolakasikirja. WWW-doku-
mentti. Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/lastenneuvolakasikirja [viitattu
21.10.2018].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2018c. Erityista tukea tarvitseva lapsi.
WWW-dokumentti. Saatavissa: hitps://thl.fi/fi/web/lapset-nuoret-ja-perheet/pe-
ruspalvelut/sosiaalipalvelut/sosiaalipalvelujen-jarjestaminen/erityista-tukea-tar-
vitseva-lapsi [viitattu 3.2.2019].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2018d. Lapsiperheiden kotipalvelu. WWW-
dokumentti. Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/lapset-nuoret-ja-perheet/peruspal-
velut/sosiaalipalvelut/kotipalvelu [viitattu 7.2.2019].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2018e. Erityisen tuen tarve. WWW-doku-
mentti. Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/lastenneuvolakasikirja/lastenneuvola-
tyon-perusteet/tavoitteet/erityisen-tuen-tarve [viitattu 9.2.2019].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2018f. Perheen voimavarat. WWW-doku-
mentti. Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/lastenneuvolakasikirja/ohjeet-ja-tukima-
teriaali/menetelmat/perhe-ja-kehitysymparisto/perheen-voimavarat. [viitattu
7.2.2019].




47

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2017. Omaishoito. WWW-dokumentti. Paivi-
tetty 27.2.2017. Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/it-
senaisen-elaman-tuki/omaishoito [viitattu 13.11.2018].

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2015. Vertaistuki. WWW-dokumentti. Paivi-
tetty 24.7.2015. Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/it-
senaisen-elaman-tuki/vertaistuki [viitattu 10.11.2018].

Tuomi. J. & Sarajarvi, A. 2018. Laadullinen tutkimus ja sisallénanalyysi. Uudis-
tettu painos. Helsinki: Tammi.

Valli, R. 2018. Ikkunoita tutkimusmetodeihin 1. Metodin valinta ja aineistonke-
ruu: virikkeita aloittelevalle tutkijalle. 5. uudistettu painos. Keuruu: Otavan Kir-
japaino.

Valtioneuvoston asetus neuvolatoiminnasta, koulu- ja opiskeluterveydenhuol-
losta seka lasten ja nuorten ehkaisevasta suun terveydenhuollosta
6.4.2011/338. Finlex. WWW-dokumentti. Saatavissa: https://www.fin-
lex.fi/fi/laki/ajantasa/2011/20110338 [viitattu 21.10.2018].

Vammaispalvelujen kasikirja. 2018. Oikeus henkilokohtaiseen apuun. Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitos. WWW-dokumentti. Saatavissa:
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/tuki-ja-palvelut/henkilokohtai-
nen-apu/oikeus-henkilokohtaiseen-apuun [viitattu 17.2.2019].

Viittala, K. 2006. Lasten yhteinen varhaiskasvatus. Erityisestad moninaisuu-
teen. Tampereen yliopisto. PDF-dokumentti. Saatavissa: https://tam-
pub.uta.fi/bitstream/handle/10024/68140/lasten_yhteinen_varhaiskasva-
tus 2006.pdf?sequence=3&isAllowed=y [viitattu 17.2.2019].

Vilén, M., Vihunen, R., Vartiainen, J., Sivén, T. & Kurvinen, A. 2006. Lapsuus:
Erityinen elamanvaihe. 1.-5. painos. Helsinki: Sanoma Pro.

Vilkka, H. & Airaksinen, T. 2004. Toiminnallinen opinnaytetyd. 1.-2. painos.
Helsinki: Tammi.



TAULUKKOMUOTOINEN KIRJALLISUUSKATSAUS

Tutkimuksen
bibliografiset
tiedot XAMK:n

raportointioh-
jeiden mukaan

Hameenaho, P.
2016. Tieto,
valta ja vastuu
erityislasten
hoidossa.
WWW-doku-
mentti.
Saatavissa: htt
p://lwww.elore.f
ilar-

kisto/2 16/ham
eenaho.pdf [vi-

itattu

8.10.2018].

Mattila, T.
2004. Erityis-
vauvaperheen
saama tuki lap-
sen syntyman
jalkeen. Tam-
pereen yli-
opisto. Pro

Tutkimus-
kohde

Erityislasten
vanhemmat
-vanhempien
tietoon ja asian-
tuntijuuteen liit-
tyvat epatasa-
arvoiset kaytan-
teet ja niiden
seuraukset van-
hempien silmin

Erityisvauvaper-

heet

Otoskoko,
menetelma

-Neljan erityis-
lapsen vanhem-
mantutkimus-
haastattelut,
-Seitseman eri-
tyisvanhemman
kokemuskirjoi-
tukset
-Temaattinen si-
séallénanalyysi

Seitseman eri-
tyisvauvaper-
hetta, 10 henki-
163,
Teemahaastat-
telu, kvalitatiivi-
nen tutkimus

Keskeiset tu-
lokset

-Vanhemmat
kokevat asian-
tuntemuksensa
laaja-alaisem-
maksi kuin muut
toimijat sen na-
kevat
-Kapeasti maa-
rittelevat kate-
goriat eivat ku-
vaa erityislasten
vanhempien
asiantuntemuk-
sen todellista
laajuutta.
-Vastuu kertyy
vanhemmille->
vanhemmat ker-
ryttavat tietoa ->
kokemustie-
dosta asiantun-
tijaksi

- Vanhempien
asiantuntijuutta
ei tunnisteta

- Tasa-arvoi-
suus ei toteudu
neuvotteluissa
-Asiakkaan rooli
maallikkona ->
tietoperusta va-
hempiarvoi-
sempi
-Vanhempien
tietojen ohitta-
minen -> huoli,
saako lapsi pa-
rasta hoitoa,
luottamus heik-
kenee ammatti-
laisia kohtaan,
vuorovaikutus
heikkenee
-Vanhemmilla
kokonaisvaltai-
nen tieto
-Perheet saivat
tukea virallisilta
tahoilta ja I&hei-
silta. -Tarkein
tuki terveyden-
hoitajilta ja kes-
kussairaalasta.

Liite 1/1

Oma intressisi
opinndytetyosi
kannalta

-Vanhempien
asiantuntijuu-
den ndkeminen
valttamatonta
lapsen koko-
naisvaltaisen
edun saavutta-
misessa
-Vanhempien
kokemustieto
taydentaa hoito-
tyén ammattilai-
sen tietoja =
lapsen tilanne
nahdaan koko-
naisvaltaisesti

-Terveydenhoi-
tajien tuen sisal-
téon ei oltu tyy-
tyvaisia

-> tiedon ja tai-
don puute kes-
kustelutilan-
teissa ja



gradu -tut-
kielma. WWW-
dokumentti.
Saatavissa:
http://tam-

pub.uta.fi/bitst
ream/han-

dle/10024/9180
2/gradu00362.
pdf?se-
quence=1&isAl
lowed=y

Juvonen, J.
2018. ” Se, etta
meita vanhem-
pia ei syyllis-
tetty vaan yri-
tettiin oikeasti
auttaa ja kan-
nustaa, oli
hyodyllista”
Neuropsykiat-
risista haas-
teista karsivien
lasten ja nuor-
ten vanhem-
pien kokemuk-
sia arjesta ja
saadusta tu-
esta. Tampe-
reen yliopisto.
Pro gradu -tut-
kielma. WWW-
dokumentti.
Saatavissa:
https://jyx.jyu.f
i/lbitstream/han
dle/123456789/
23633/URN%3a
NBN%3afi%3aj
yu-
201005221902.
pdf?se-
quence=1&isAl

lowed=y

Erityislasten
vanhemmat

41 pirkanmaal-
taerityislapsen
vanhempien ky-
selylomake +
kirjoituspyynto
-Kvalitatiivinen
tutkimus

-Vanhemmat
kokevat arjen
kuormittavana
ja raskaana
-Palvelujarjes-
telmalta osaa-
mista erityispiir-
teiden suhteen
-Toivotaan no-
peampi, mata-
lankynnyksen
paasy tuen pii-
riin
-Vanhempien
asiantuntijuu-
den arvostus
-Perheen koko-
naisvaltainen
kohtaaminen

Liite 1/2

ohjaamisessa.
Toivotaan pe-
rehtymista lap-
sen erityisyy-
teen.

-Vanhempien
asiantuntijuu-
den arvostami-
nen: kuulluksi
tuleminen
-Erityispiirteisiin
osaamista



Barnett, D.,
Clements, M.,
Kaplan-Estrin,
M. & Fialka, J.
2003. Building
new dreams:
Supporting
parents’ adap-
tion to their
child with spe-
cial needs. In-
fants & chil-
dren -lehti.
Tutkimusartik-
keli. WWW-do-
kumentti. Saa-
tavissa:

https://jour-
nals.lww.com/iy

cjour-
nal/Fulltext/200

3/07000/Buil-

ding_New_Drea
ms__Suppor-
ting_Pa-
rents_.2.aspx

-Erityislasten
vanhemmat

-Kirjallisuuskat-
saus
-Empiirinen tut-
kimus (erityis-
lasten tuoreille
vanhemmille
suunnattu tuki-
ryhma)

-Erityislasten
vanhemmat ko-
kevat enemman
stressia ja ovat
suuremmassa
riskissa sairas-
tua masennuk-
seen ym. psyyk-
kisiin sairauk-
siin.

--> vanhempien
lisdantynyt
stressi ja psyyk-
kiset ongelmat
vaikuttavat ne-
gatiivisesti hy-
van kiintymys-
suhteen syn-
tyyn.

-Kolikon kaanto-
puolella monet
vanhemmat
my06s kokevat
erityislapsensa
vanhemmuuden
voimaannutta-
vana ja nautin-
nollisena koke-
muksena.
-Tutkimuksessa
tutkittiin erityis-
lasten vanhem-
mille suunnat-
tua ryhmaa,
jossa tuoreet
vanhemmat ja-
koivat kysymyk-
sia, unelmia ja
niiden uudel-
leen muotoilua,
ja omaan lap-
seen “sopeutu-
mista”.
-Vertaistuki ko-
ettiin hyvin te-
hokkaaksi.

Liite 1/3

-Terveydenhoi-
tajilla on hyva
olla hyvat tyoka-
lut ja neuvot
tuoreiden eri-
tyisperheiden
ohjaamiseen ja
uuteen arkeen
sopeutumiseen
heidan koke-
mansa kriisin ja
eldmanmuutok-
sen keskella.
-Erilaiset ver-
taistukiryhmat
ovat hyvin teho-
kas keino lievit-
tda vanhempien
kokemaa stres-
sia ja paasta yli
kriisista.



Mattson, G. &
Kuo, D. 2019.
Psychosocial
Factors in
Children and
Youth With
Special Health
Care Needs
and Their Fam-
ilies. American
Academy of
Pediatrics.
PDF-doku-
mentti. Saa-
tavissa:
http://pediat-
rics.aappubli-
ca-
tions.org/con-
tent/pediat-
rics/143/1/e201

83171.full.pdf

-Perheet, joihin
kuuluu lap-
sia/nuoria, joilla
on suurentunut
terveydenhuol-
lon tarve (pitka-
aikaissairaat).

-Kirjallisuuskat-
saus

-Erityisperheet
kaipaavat
enemman tukea
taloudellisesti ja
hoidollisesti.
-Yhdysvalloissa
on huomattu,
ettd eri etnisten
ryhmien valilla
on vaihtelua
sairauksien
esiintyvyy-
dessa. Tama
yhdistetaan
mm. lihavuuden
esiintymiseen
tietyissa ihmis-
ryhmissa.
-Sairauden hoi-
don ohella hoi-
tohenkildkun-
nan taytyy Kiin-
nittdad huomio
myos psyko-
sosiaaliseen hy-
vinvointiin.

Liite 1/4

-Tutkimus osoit-
taa erityisper-
heen psykososi-
aalisia riskiteki-
joita. Hoitohen-
kilokunnan on
hyva tuntea ne,
jotta huomio
saadaan kiinni-
tettya naihin
seikkoihin.
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KYSELY ERITYISLASTEN VANHEMMILLE

Kyselyn runko

—

e
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. Lapsen ika

Lapsen erityistarve/diagnoosi

Millaisia tunteita lapsen erityisyyden toteaminen teissa heratti?

Kuinka teidat on kohdattu neuvolassa? (esim. Terveydenhoitajan asen-
teet, lasnaolo, ennakkoluulot...)

Mita apua ja tukea teille on tarjottu neuvolasta?

Mita apua ja tukea olisitte kaivanneet lisaa?

Onko koko perheenne jaksaminen ja hyvinvointi huomioitu neuvolassa?
Kirjoita vapaasti omia toiveita ja kehittamisideoita neuvolan terveyden-
hoitajalle



Liite 3
KYSELYN SAATEKIRJE

Hei vanhemmat! &

Olemme kolme viimeisen vuoden terveydenhoitajaopiskelijaa Kaakkois-Suo-
men ammattikorkeakoulusta, Mikkelin kampukselta. Olemme aloitelleet opin-
naytetyoprosessiamme syksylla 2018, ja sen olisi maara valmistua kesaan
2019 mennessa. Opinnaytetydmme toteutetaan yhteistydssa Mikkelin seudun
Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat -hankkeen kanssa. Opinnayte-
tydmme tavoitteena on tuottaa neuvolaan terveydenhoitajille ensitieto-opas
erityislapsiperheiden kohtaamisesta.

Tassa kyselyssa pyrimme selvittdmaan Teidan kokemuksia erityislapsen neu-
volakaynneista, seka avun ja tiedon saamisesta elamanmuutoksessanne.
Hyddynnamme vastauksistanne saatua kokemustietoa ensitieto-oppaan kehit-
tamisessa. Kasittelemme kyselyn vastauksia luottamuksellisesti, eika Teidan
henkilollisyyttanne voida tunnistaa opinnaytetyostamme.

Kysely sisaltaa kahdeksan avointa kysymysta. Vastaamiseen menee noin 10
minuuttia. Kyselyyn vastaaminen on taysin vapaaehtoista.

Kiitos vastauksistanne ja ihanaa joulunaikaa koko Teidan perheellenne! @
Kyselyyn paaset -> tastal
Ystavallisin terveisin,

Mari Laukkarinen, Hanna Pihlainen ja Janika Piispa
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JOHDANTO

Tama ensitieto-opas on kehitetty kol-
men Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulun terveydenhoitajaopiskelijan toi-
mesta osana toiminnallista opinnéyte-
tyété. Idea oppaaseen tuli suoraan
Mikkelin Omaishoitajat ja L&heiset Ry:n
Selviytyjat-nankkeen kautta. Erityislas-
ten vanhemmat ovat kokeneet, etté
terveydenhoitqijilla olisi hyvé olla jokin
konkreettinen tydkalu heid&an kohtaa-
miseensa. Opasta varten kokosimme
tietoa luotettavien asiantuntijalaitosten
sekd jarjestdjen nettisivuilta. Kokemus-
tietoa ker&simme kyselyn kautta, johon
vastasi 16 erityislasten vanhempaa.
Nd&in saimme tiet&dd myds vanhempien
kokemuksia ja toiveita neuvolakdyn-
neilté sek& mitd asioita tdmén oppaan
olisi hyvéa pitéd sisalléan.

"Kohdatkaa ihmiset ihmisiné. Van-
hemmat tietdvét lapsistaan enem-
mén, vaikka eivét ole hoitoalan
ammattilaisia. Olkaa kiinnostu-
neita. Meiddn oma neuvolahoi-
taja on ihana ja syddmellinen.
Hdn on juuri oikea ihminen juuri oi-
keassa ammatissa”

- erityislapsen vanhempi

Oppaassa kdasitellééan terveydenhoita-
jan asiantuntijuutta kohdata erilaisia
perheitd. Aikaisemmissa tutkimuksissa
on kdynyt ilmi, ettd vanhempien koke-
musasiantuntijuutta lapsen erityisyy-
destd ei tunnisteta eik& arvosteta ter-
veydenhuollossa riittévasti. Oppaan
avulla pyrimme antamaan terveyden-
hoitdijille tydkaluja myds ndihin tilantei-
siin, jotta erityislapsiperheet voisivat ko-
kea tulleensa kuulluksi ja arvostetuksi.

Liite 4/3

Perheen kokonaisvaltainen huomiointi
ja kohtaaminen ovat neuvolak&ynnin
perusta. Olemme koonneet ensitieto-
oppaaseen hyvan kohtaamisen tar-
keimpid elementteja lastenneuvola-
tyOssé.

Jos lapsi todetaan erityistd tukea tarvit-
sevaksi, perhe voi kohdata kriisin. T&-
man vuoksi oppaassa k&ydadan l&pi
myds kriisin vaiheet ja kuinka tervey-
denhuollon ammattilainen voi olla eri
kriisin vaiheissa perheelle tukena. Avun
tarjoaminen ja oikeisiin palveluihin oh-
jaaminen on erityislapsiperheiden pa-
rissa tydskennellessa erityisen tarked
huomioida, koska yleensé he tarvitse-
vat kokonaisvaltaista tukea eldmaén-
muutoksessa. Tukipalveluita on tarjolla
paljon, joten esittelemme oppaassa
Eteld-Savon alueen térkeimmat tuki-
muodot.

Vastaavaa opasta juuri tdhdn aihee-
seen Eteld-Savon alueelle ei ole aikai-
semmin tehty. Toivommekin t&dman op-
paan helpottavan terveydenhoitajien
tybskentely& erityislapsiperheiden pa-
rissQ.

Terveydenhoitajaopiskelijat

Mari Laukkarinen, Hanna Pihlainen ja
Janika Piispa

Kuva 1. Perhe



TERVEYDENHOITAJAN ASIANTUNTIJUUS

LASTENNEUVOLATYOSSA

Lastenneuvolatydn yksi keskeisimmist&
tavoitteista on lapsen sek& perheen eri-
tyisen tuen tarpeen varhainen tunnista-
minen. Lastenneuvolan mé&daraaikaiset
sekd& laajat terveystarkastukset ja ter-
veysneuvonta tulisi jé@rjestad niin, etta
varhainen havaitseminen sekd jatkotut-
kimusten ja tukitoimien jariest@minen
tapahtuisi viiveettd. Tarvittaessa lasten-
neuvolan tulee jariestad perheelle yli-
madrdisia vastaanottokdynteja tai koti-
kayntejd. Arvioitaessa erityisen tuen tar-
vetta sekd jarjestettéessa tarvittavia tu-
kitoimia lastenneuvolan tyéntekijat te-
kevat usein moniammatillista yhteis-
tyoté esimerkiksi erikoissairaanhoidon,
kotipalvelun seké& sosiaalitoimen
kanssa.

Erityisen tuen tarve on gjankohtainen,
jos perheessd, lapsessa tai ympdristdssé
esiintyy tekijéitd, jotka voivat aiheuttaa
haasteita lapsen terveelle ja turvalliselle
kasvulle sekd kehitykselle. Tuen tarpeen
varhainen tunnistaminen ehkdisee per-
heiden haasteiden kasautumista seké&
syriclytymistd. Erityisen tuen tarve vaoi liit-
ty& esimerkiksi keskosuuteen, lapsen
motorisen, neurologisen, fyysisen tai kie-
lellisen kehityksen haasteisiin.

Kuva 2. Lapset
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Lastenneuvolassa huolehditaan pitka-
aikaisesti sairaiden lasten kokonaisval-
taisesta terveyden ja hyvinvoinnin tuke-
misesta. Pitk&aikaissairautta sairastavan
lapsen perheeltd kartoitetaan koko-
naistilanteen hahmottamiseksi, miten
pitkaaikaissairaus vaikuttaa perheen
eldmadn ja mité erityisté tukea tai pal-
veluita he tarvitsevat arjessa selviytymi-
seen. Yleisimpid lasten pitk&aikaissai-
rauksia ovat allergiat ja astma, neurolo-
gisen kehityksen hdiriét sek& mielenter-
veyden hdiriét. Terveydenhoitaja koh-
taa tyéssaén myds lapsia, joilla hieman
harvinaisempia lasten pitk&aikaissai-
rauksia kuten diabetes, kehitysvamma
tai syépa.

Pitk&aikaissairaus tai erityisen tuen tarve
ei valttdmattad ilmene heti lapsen syn-
nyttyd, vaan se saattaa tulla vasta
my&hemmin. Neuvolassa tapahtuva
varhainen tunnistaminen saa suuren
merkityksen, jotta lapsi pddsee riittévan
nopeasti jatkotutkimuksiin tai hoitoon.
Huoli lapsesta voi her&té neuvolassa tai
lapsen kotona. Tarke&d onkin, ettd
vanhemman huoli otetaan aina tosis-
saan.

“Ota etukdteen asioista selvad, tu-
tustu lapsen historiaan ja sairauk-
siin. Misté mitdkin apua voisi
saada. Kuuntele tarkasti vanhem-
pia, kaikki lapset ja perheet ovat
kuitenkin erilaisia”

-erityislapsen vanhempi



Yksi neuvolatydn keskeisisté kehittémis-
tarpeista on perheiden yksildllisen tuen
tarpeen tunnistaminen. Tdmaé vaatii
muun muassa tydntekijdiden asiantunti-
juuden sekd vdlineiden ja moniamma-
filisen yhteistydn jatkuvaa kehitystyota.
Useat perheet odottavat esimerkiksi ter-
veydenhoitajilta vastuunottamista sek&
aloitteellista tydotetta heidén haastei-
den kdasittelyssé sekd selvitt@misessd ja
eteenpdinviemisessd.

Suositeltavaa on, etté yhdessda erityista
tukea tarvitsevan perheen kanssa laa-
ditaan neuvolassa lapsi- ja pernekoh-
tainen suunnitelma. Suunnitelmaan si-
saltyvat yhteiset tavoitteet, tarvittavat
palvelut ja menetelmdét sekd toiminnan
seuranta- ja arviointisuunnitelma. Tama
mahdollistaa lapsen sekd perheen ko-
konaisvaltaisen tuen ja hoidon. Per-
heen n&kdkulmasta on tarkedd, etta
eri yhteistyétahojen vastuualueet ja
tydnjako sekd palveluiden jatkuvuus ja
koordinointi olisi selvill@.

Terveydenhoitajan ammatillinen osaa-
minen perustuu tutkittuun ja gjan ta-
salla olevaan tietoon mutta myds koke-
mustietoon. Terveydenhoitajan taytyy
hallita yleiset ammatilliset vaatimukset,

Kaytannon vinkkeja

4 € € € € € ¢ <« ¢«
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joita ovat k@yt&dnndn hoitotydn ja erityi-
sesti terveydenhoitajatydn taidot sek&
vuorovaikutukselliset ja sosiaaliset tai-
dot. Ammattikorkeakoulusta saatava
koulutus sekd tydeldmdan edellytykset
luovat pohjan terveydenhoitajan am-
matilliselle osaamiselle. Ajantasaisen
fiedon hankinta ja kouluttautuminen
sekd tydkokemus mahdollistavat am-
matillisen osaamisen jatkuvan kehityk-
sen.

Vanhemmilla on kokonaisvaltainen
tieto omasta lapsestaan. N&in ollen
vanhempien kokemusasiantuntijuuden
ndkeminen on olennaista lapsen tilan-
teen kokonaisvaltaisessa hahmottami-
sessa. Vanhempien kokemusasiantunti-
juus taydentad hoitotyén ammattilai-
sen tietoja. Nyky&dn vanhemmat ovat
entistd enemmadn tietoisempia lap-
sensa erityisyyden piirteistd, sillé he ovat
lukeneet ja ottaneet selvad erityisyy-
destd netistd. Ammattilaisten onkin tér-
ked&d tunnistaa ja tunnustaa vanhem-
man kokemusasiantuntijuus, jotta toi-
minnan tavoitteena oleva lapsen paras
voidaan saavuttaa.

Ota etukdteen selvaa lapsen historiasta ja erityisen tuen tarpeesta
Ota vanhemman huoli aina tosissaan

Arvosta vanhemman kokemustietoa

Kartoita koko perheen jaksaminen ja hyvinvointi jokaisella kaynnilla

Tee lapsi- ja perhekohtainen suunnitelma yhdessa perheen kanssa
Selvita avun ja palvelviden tarve

Ota selvaa mahdollisista tukipalveluista ja ohjaa niiden piiriin
Hyddynna moniammatillista yhteistyota

Paivita omaa ammatillista osaamista ja hanki ajantasaista tietoa




ERITYISLAPSIPERHEEN KOHTAAMINEN

Lastenneuvolatydssé on tarkedd sekd
lapsen ettd vanhempien kohtaaminen,
sillé se luo perustan yhteistydlle. Usein jo
ensimmadisell& neuvolakaynnillé luo-
daan perusteet keskindiselle vuorovai-
kutukselle seké& rooleille, mink& vuoksi
ensimmadisellé kaynnillé on merkittéva
vaikutus. Luottamuksellinen, voimavara-
keskeinen ja avoin yhteistydsuhde per-
heen ja terveydenhoitajan vdlillé mah-
dollistaa perhekohtaisen tuen tarpeen
varhaisen havainnoinnin sekd tavoittei-
den ja suunnitelman laatimisen. Usein
perheet odottavatkin terveydenhoita-
jalta ennakkoluulotonta sek& avointa
kohtaamista. LisGksi perheet toivovat,
ett@ vastaanottokdyntien toteutukseen
olisi varattu riittavésti aikaa. Riittéva
ajankéayttd mahdollistaa perneen asioi-
den kokonaisvaltaisen késittelyn esimer-
kiksi pari- ja sisarussuhteiden huomioimi-
sen sekd luottamuksellisen vuorovaiku-
tussuhteen syntymisen

Kohtaamisessa terveydenhoitajalle on
hyotyd herkkyydestd ja hyvastd kyvysta
lukea ja aistia perheenjdsenten tun-
teita, ik&d@n kuin lukea rivien vdlistd,
mit& he eivat valttémattd vastaanotto-
kaynnilla itse kerro. Terveydenhoitajan
tulee suhtautua asioihin hienovaraisesti
ja hyvdaksyvasti. Tarkedd on, etté van-
hempien odotuksiin vastataan, jotta he
voivat tuntea tulevansa kuulluksi sek&
voivansa keskustella heille merkitt&visté
ja ajankohtaisista asioista. Terveyden-
hoitajan ja perheenjésenten vdlinen
tasa-arvoinen dialogi mahdollistaa kes-
kustelemisen henkildkohtaisista seka
aroistakin aiheista. Dialogisuus luo per-
heenjasenille myds mahdollisuuden ak-
tiiviseen osallistumiseen sekd pa&tok-
sentekoon. Erityist& tukea tarvitsevat
perheet kaipaavat usein terveydenhoi-
tajilta konkreettista apua sek& ohjausta
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elédman eri osa-alueilla. Perheet toivo-
vat muun muassa apua tukimuotojen
etsimiseen, sill& vertaistuen ja tukipalve-
luiden selvittGmien koetaan perheissé
voimavaroja kuluttavaksi sekd arkea ja
hyvinvointia kuormittavaksi teht&vaksi.

“Kohtaaminen positiivisuuden
kavtta. Ennakkoluuloja vdhem-
mdlle. Enemmdn neuvoissa ja pu-
heissa huomiota koko perheen ti-
lanteeseen. Jos perheessd kaikki
hyvin ja mallillaan, niin silloin ei
tarvitse aloittaa puhumista ruoka-
ja unirytmeistd. Némé ovat mo-
nissa erityislapsiperheissd itses-
tdanselvyyksid. Kuuntele vanhem-
pia ja vanhempien arviota lap-
sesta. Anna aikaa. Erityislasta ei
tutkita, riisuta, pueta jne. puolessa
tunnissa.”

-erityislapsen vanhempi

Tapa, jolla terveydenhoitaja tervehtii ja
ottaa asiakkaan vastaan, on suora yh-
teys siihen, kuinka patevénd asiakas
saamaansa neuvontaa ja ohjausta pi-
t&d. Asiakkaan kohtaamisen taidoissa
eniten vaikuttavat hoitajan omat luon-
teenpiirteet sek& velvollisuus viedd par-
hain mahdollisin keinoin asiakkaan hy-
vinvointia eteenpdin. Hyvand ohje-
nuorana hoitajalle toimii lisGksi ymmar-
rys arvoperustasta, joka hoitoalan am-
matilliseen osaamiseen sek& toimintaan
liittyy. T&h&n arvoperustaan kuuluu
muun muassa ihmisarvon kunnioitus,
holistisuus, turvallisuus, yksilollisyys sek&
itsemdadraédminen. Kayt&dnndén neuvola-
tydssé nédma tarkoittavat sitoutunei-
suutta, rehellisyyttéd, vannhempien yksildl-
lisyyden kunnioitusta sek& aitoa mielen-



kiintoa ja ymmarryst& koko perheen ti-
lanteesta. Terveydenhoitajalta se vaatii
rittévéd paneutumista perheen eld-
madntilanteeseen. Positiivisen mutta re-
hellisen palautteen antaminen lapsiper-
heille on térke&d. Terveydenhoitajan
tulee osoittaa, ettd pulmat lapsiperhei-
den arjessa ovat tavallisia ja auttaa va-
rautumaan kyseisiin tilanteisiin sek&
luoda toivoa epdatoivoisissakin tilan-
teissa.

Lastenneuvolassa lapsen ndkdkulman
huomioimisella on merkitt&va vaikutus
lapsen kokemukseen vastaanottokdyn-

Liite 4/7

neistd ja terveydenhoitajan kohtaami-
sesta. On tarkedd, ettd lapsi kokee ole-
vansa arvokas sek& merkittéva ja tun-
tee, ettd aikuiset haluavat suojella, tu-
kea ja kuunnella hdntd. Lapsen erityis-
tarpeita tulisi tarkastella kokonaisvaltai-
sesti huomioiden perheen tarpeet ja
voimavarat. Terveydenhoitajan tulee
kiinnitt&& huomiota sanattomaan vies-
tint&an ja siihen, mist& asioista lapsen
|&snd& ollessa keskustellaan. Tutkimuk-
sista ja toimenpiteistd pitad kertoa
my®s lapselle rehellisesti hdnen ika-
tasonsa huomioiden.

Luo turvallinen ja luotettava ilmapiiri

Ole ennakkoluuloton ja avoin

Kerro asiat rehellisesti, mutta positiivisella otteella
Huomioi sanaton viestinta

Varaa kaynnille riittavasti aikaa
Kuuntele
Ole aidosti lasna

Varaa tarvittaessa lisakaynti

Hyvaksy perhe sellaisena kuin se on

Kohtele perheita tasavertaisesti

Avuta tukimuotojen etsimisessa

Kerro, etta perhe ei jad yksin: apua on saatavilla

Keskity voimavaroihin

Kerro mitka asiat ovat hyvin

Ald vertaa sairasta tai vammaista lasta terveen
lapsen kehitykseen




KRISIN VAIHEET
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Kriisillé tarkoitetaan elédmdantilannetta tai tapahtumaa, johon litetéén usein koke-
mus tapahtuman ylitsep&dsemattdmyydestd. Kriisi on tavallisesti jarkyttéva ja dkilli-
nen tapahtuma, johon ei pysty etuk&teen varautumaan. Joskus tapahtuma voi ai-
heuttaa kriisin, vaikka se olisikin ollut jo odotettavissa. Kriisin kohtaaminen voi ai-
heuttaa inmisiss& hyvin erilaisia reaktioita. Ihminen voi olla esimerkiksi hyvin jarkytty-
nyt, hdtdantynyt, ahdistunut sek& masentunut. Lisdksi fyysiset oireet kuten vatsa- ja

pdadkivut ovat tyypillisic.

Sokkivaihe

Ensimmdisend havaitaan sokkivaihe,
jonka aikana kriisin kohdannut ei viel&
pysty k&sittGmadn tapahtunutta. Sokki-
vaiheen tarkoitus onkin suojata inmisen
mieltd tapahtuneelta ja antaa lisGai-
kaa sen kohtaamiseen. Voimakkaat
tunnereaktiot esimerkiksi itkeminen,
huutaminen seka turtuminen littyvat
tyypillisesti shokkiin. Kriisin kohdannut in-
minen voi sokkivaiheessa vaikuttaa
jopa tunteettomalta, mika voi yllatasd
ammattilaisenkin. Lisaksi yleisi ovat
ruumiilliset tuntemukset kuten sydamen
tykytys ja vapina. Vaiheen kesto vaih-
telee tunneista muutamaan vuorokau-
teen.

Sokkivaiheessa muiden ihmisten seura
sekd keskusteluapu on tarkedd. Tyypilli-
sesti sokkivaiheen kohdatessa turvalli-
suuden tunteen merkitys korostuu. Mah-
dollisuus tunteiden, tapahtuneen seka
ajatuksien purkamiseen lisaa turvalli-
suuden tunnetta. Lisciksi esimerkiksi kos-
kettaminen voi rauhoittaa sokissa ole-
vaa. Vastaanotolla annettu tieto kuten
hoito-ohjeet jaavat harvoin tassa vai-
heessa mieleen, sillé tiedon vastaanot-
tamiskyky on heikentynyt. Ohjauksen
sek& muun keskustelun kannattaakin
olla hyvin yksinkertaista, selke&d sekd
rauhallista.

Perheen ohjaaminen avun piirin heti
alusta l&htien on tarke&d. Jos avun ha-
keminen jaé pelk&stdan asianosaisten
kontolle, vain osa heistéd hakee apua,
ja hekin usein mydhaan.

Reaktiovaihe

Reaktiovaiheen aikana alkaa muodos-
tua kdasitys tapahtuneesta ja sen merki-
tyksestd. Reaktiovaiheelle ominaista on
tunteiden sekd voinnin voimakas vaih-
teleminen mik& voi iimetd esimerkiksi
pelkoina, ahdistuksena, vetdytymisend
sekd erilaisina fyysisiné oireina. Reaktio-
vaihe koetaan usein vaikeimmaksi vai-
heeksi, silld tuntemukset voivat olla hy-
vinkin epdtoivoisia ja usko selviytymi-
seen tuntua mahdottomalta. Reaktio-
vaiheen kesto on yleens& kahdesta nel-
j@dén vuorokautta.

Reaktiovaineessa inminen tarvitsee
vuorovaikutuksellista kuuntelua. On tdar-
kedd nayttad, ettd kuulija ei pelkéd ai-
hetta, jonka Gdrellé ollaan. Asioiden G-
pik&ymisen lisciksi tarke&d on arjessa
selviytymisen tukeminen.



Kasittelyvaihe

Kd&sittelyvaiheessa ihminen on saanut jo
etdisyyttd tapahtumiin ja alkaa hyvak-
sy& sekd kasittéd tapahtuneen. Ajatuk-
set suuntautuvat pikkuhiljaa muihin asi-
oihin sekd tulevaisuuden hahmottami-
nen ja siihen valmistautuminen alkaa.
Kdasittelyvaiheen aikana inminen voi
karsid muun muassa muisti- ja keskitty-
misvaikeuksista ja artyneisyydesta.

Kriisic k&yddadan késittelyvaiheessa usein
1&pi muistelemalla ja kokemalla tapah-
tunutta yh& uudelleen. Tasté syystd ka-
sittelyvaihe voi olla hyvinkin voimia
vievé, mink& vuoksi ammattilaisen on
huomioitava myds muut elédmdan osa-
alueet kuten uni, ravitsemus ja pdihtei-
den kaytto. Kriisin tyéstémistd voi hel-
pottaa, myds muut itselle tarkedt asiat
kuten kirjoittaminen, musiikki tai maa-
laaminen. Kd&sittelyvaiheessa kuunteli-
jalta vaaditaan aikaa ja tukemista
sekd apua toivon yllapitamiseen.

Kuva 3. Puu
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Uudelleen suuntautumisen
vaihe

Viimeisen& on uudelleen suuntautumi-
sen vaihe, jonka aikana kriisin aiheutta-
nut tapahtuma aletaan mieltaé osaksi
omaa elémdad ja kokemusmaailmaa.
Kriisi ei en&d kuluta psyykkisid voimava-
roja, vaan tapahtuneesta voi saada
jopa uusia voimavaroja. Traumaattiset
muistot voivat kuitenkin ajoittain palata
mieleen. Uudelleen suuntautumisen
vaiheen katsotaan kestavan lapi lop-
puelaman.

Kriisin kokemisen jalkeen pyrit&an lop-
putulokseen, ettd tapahtunut olisi levol-
linen, ja hyvéksytty osa omaa itsed. On
hyvé tavoitella siihen, ettd kriisin aiheut-
tanutta eldmdantapahtumaa voidaan
ajatella, ja siité voi kokea negatiivisiakin
tunteita, mutta aihe ei olisi kielletty,
vaan |l&pikayty. Tarkedd on, ettd kriisin
kokeneen usko eldmadn ja omaan it-
seensd palautuu ja vahvistuu.

“Avuftomuus, suru, itsensé syytta-
minen, epdonnistuminen vanhem-
pana.

Paattavdisyys, tasta selvitaan.”

- erityislapsen vanhempi



ENSITIETO

Ensifiedolia tarkoitetaan tiannetta, jol-
loin vanhemmille tai idhiomaisille kerro-
taan sikidn tai lapsen saraudesta tai
vammaisuudesta ensimmaistd kertaa,
Ersifieto on kyseessé myds silloin, kun
saraudesta tai vammasta kerrotaan
lapselle tai nuorelle itselleen ensimmai-
sen keran, Suppeasti ymmarettynd
ensitieto on siis ensimmdainen tieto lap-
sen vammasta tai saraudesta.

Laajasti katsoftuna ensitietotiianteet
muodostavat prosessin, silia ensitietoa
tulee antaa tilanteen fal sairauden
muuttuessa aina vudelleen, Ensitieto si-
sGita 4 Iadketieteeallisen tiedon lisaksi,

myds fietoa kuntoutusmahdollisuuksista,

Liséiksi tietoa annetaan sosioali- ja ter-
veyshuolion tukimuodoista sekd eri jor-
jestéjen palveluista. PG&madr&nd on
tukea jo ohjata koko perhettd voima-
varojen Bytamisessd.

i@

K 4. Erd Sedon sk Skok ondl aad ot
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Onnistunut ensitiedon kertominen sisGl-
188 kuusi sisaitdkokonaisuutta: tieto,
toisto, tuki, tunteiden imaisu, toivo jao
toimintaan ohjoaminen (Kuva 4),

Vaikka terveydenhoitoja ei anna en-
simmdist& tietoa lapsen vammasta tai
saraudesta, han toteuttaa ensifietoa
antamalia perheelle tukea jo ohjousta
elaman muutostionteessa, Terveyden-
hoitajan tarked tehtéva on auttaa per-
hettd 18ytédmaan jo tunnistamaan voi-
mavaransa kayttadmalld erilaisico mene-
telmid. Motivoiva haastattelu etenee
avoimien kysymysten kautta, jolloin
vanhemmat voivat tunnistaa omat voi-
mavaransa jo kuormitustekijans g, Per-
heen voimavarojen tunnistamista vor-
ten on kdytettdvissd myds lomakkeita,
joita kannattaa hyddyntéd oman tydn
tukena.
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TUKIPALVELUT

Erityisiapsiperheile on tarjolia palion erilaisia tukipalveluita, joten perheiden ei tar-
vitse pelatd jaavansa yksin, Terveydenhoitajan tarked tehtévé on tuoda tama
asia selv@sti imi, jos vanhemmat eivét ole tukimuodoista viela fiefoisia. Yieensé
perheet tarvitsevat palvelviden etsimisessé apua, sild vanhe mpien jaksaminen
saattaa olla koetuksella eldmanmuutoksen keskeld. Tukipalvelut on suunniteltava
aina yksilblisen tarpeen mukaan, Perhetté haastattelemalia tuen tarpeet tulevat
yleensa esile, Ertyisapsiperheen tukimuodoista maar&tdan useissa er laissa jo ase-
tuksissa, joista tarkeimpéna sosioalihuoltolaki, vammaispalvelulaki, terve ydenhuol-
tolaki jo sarausvakuutusiaki, Seuraavissa kappaleissa kasittelemme yleisimpia erni-
tyslapsiperhe en tukipalveluita, LisGksi olemme efsineet Eteld-Savon alueen tar-
keimpi& palvelun tuottajia seké tukimuotoja.

Toulukko 1, Tukipalveiut

Kunnan palvelut Kelan etuudet

* paveluohous o olle | év vammoshuki * kolmannen sektodn pave-
* omaishoidontuki e kuntoutus ja sopeutumsvaimen- ut

o vammaispalivelut nuskursst e vkstviset patvelut

*  kehtysvammapahaut o eritvishoito- o kuntoutusaha e hkipemetoiminta

o vahoskosvatus o |&8ke-, saroanhato- o o loirt

* lopsperneiden kotipad-  |¢  matkakorvoukset o verfaistukinghmat

velu o ftukkipaivelut * sosioainen medio

*  avsigapaivelut o terapiot (Focebook-ryhmat)
Omaishoito
Omaishoidolia tarkoitetaan muun mu- terveydentian heikkenemiseen tai
assa vammaisen, vanhuksen tai saraan vammaisuuteen. Useat omaishoitajina
henkildn hoitamista joko omaisen tai toimivat henkidt eivat kuitenkoan tie-
jonkin muun Idheisen henkidn avustuk- dosta olevansa omaishoitajia.
sela, Omaishoitajana voivat toimia esi- ) ) ) o
merkiksi vammaisen tai pitkaikaiss - Salraan lapsen omakholtcjana tolmi
raan lapsen vanhemmat, Omaishoi- useissa perheissd Giti (91%). Lapsiper-
dontianne soattoa kohdata perhettd heess& omaishoitgjuus er000 musta ti-
yittSen missé fohansa eksmanvos- lanteista, sild usein perheessd on myds
heessa, Hoitosuhde voi kehittyd esi- "_“‘f"’"”“""“ forpesna clevia lap-
merkiksi erityist fukea tarvitsevan siajo tamé4 tekee m‘:’;’:""‘*
lopsen syntymdn mya18 foi Skilisen desta vanhemmalle enfisté kuormit-

tavamman, Lisdksi taloudelinen ti-
lanne voi edellytt&d omaishoitajona

sarastumisen sewrauksena. Suo-
messa vuonna 2014 omaishoidettavista

alle 18-vuotiaita ol 14%, Omaishoidon foimivan vanhemman kdymadn 18isa.
jo tavalisen hoivan ero saattaa olla Saroan lapsen synfymd tai lapsen sai-
ajoittain hankalaa erottaa toisistaan, fastuminen varhalilapsuudessa kuommi-
Bmokividon fevve nalioulu amolsn taa vanhempien valistd parisuhdetta,

1ai sheisen henkilén toimintakyvyn fai Ensimmdaisen kuuden woden aikana




vanhempien eroriski onkin 28% suu-
rempi kuin muilla pikkulasten vanhem-
milla. Terveydenhoitajan tulee kinnittaa
erityisté huomiota, myds vanhempien
jaksamiseen, silé vanhempien vupu-
mus hejjastuu helposti koko perheen
eldmaniaatuun sekd hyvinvaintiin jo
perheen valisin suhteisin, Omaishoita-
jina toimivat vanhemmat haluavat,
ettd heitd pidetdan ensisijaisesti lap-
sensa vanhempina eiké omaishoitajina.

Omaisen tai idheisen henkildn hoitoon
jo huolenpitoon kunta voi myéntéé
omaishoidon tukea. Perusteet tuen
mydntédmiseen on m&dritelty lakin
omaishoidon tuesta (937/2005). Valta-

Lapsiperheiden kotipalvelu

Kotipaltvelun, sosiaalitydn, neuvolan
sekd sosioalipalvelujen tivilla yhteis-
tydlia pyrit&an sihen, ettd erityisperheet
saavat tarvitsemaansa apua arjessa
selviytymiseen. Kofipalvelu toimii oikea-
aikaisesti jirjestettynd tehokkaana en-
naltaehkdisevand tyémuotona. Kofi-
palvelulla tarkoitetaan perheen joka
pdivéisin toimintoihin, kuten asumiseen,
lasten hoitoon ja huolenpitoon seké asi-
oinfiin littyvia tavoitteeliisia jo suunnitel-
mallisia sosiaalipalveluita. K&ytéan-
ndssd kotipalveluun voi sisGityd

muun muassa siivous-, aterio- tai
voatehuoltopalveluja sekd autta-
mista lapsen peseytymisessd jo pukeu-
tumisessa. Kofipalveluilla pyrit&an tor-
joamaan lapsiperheille tukea mahdoli-
simman varhain ja furvaamaan avun
saaminen. Kofipalvelun kautta perheen
tueksi saadaan monia er yhteistydta-
hoja, joiden avulla pyritdan edista-
m&an perheen arjessa selviytymistd, toi-
mintakykyd ja hyvinvointia seké van-
hemmuutta. Tavoitteena ei ole pelkas-
t&an tarjota palvelvita, vaan vahvistoa
perheen omia voimavaroja sekd arjen
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o0sa omaishoidon tuen sagjista ovat vai-
keahoitoisten ik&ihmisten omaishoitajia,
sl usein viralista tukea mydnnetdan
vasta omaishoidon haastavimmassa
vaiheessa. Tianteiden voativuudesta
sekd sitovuudesta huolimatta useat
omaishoitajat jGavat lakisateisen tuen
ulkopuolelle, Omaishoidon tukeen kuu-
luvat hoitopalkkio, omaishoidon tukena
soatavat palvelut sekd vapaap &i-

vét, Vapoapdivild pyritéan tuke-
maan omaishoitajien joksamista or-
jessa. Kunnalla on velvallisuus hoitaa si-
joishoitojdrjestetyt omaishoitajan va-
paa-gjaksi. Omaishoitajat, jotka saavat
omaishoidon tukea ovat myds vakuu-
tettuja omaishoitotianteessa tapahtu-
vien tapaturmien varalto,

taitoja. Kofipalveluiden tarkoitus onkin
yhdessé tekeminen sekd tarvittava oh-
jous seké neuvonta, Erityislapsiperhei-
den oikeus kotipalveluihin on kirjattu so-
siaalihuoltolakiin (1301/2014) eiké se
edellytd lastensuojelun asiakuutta,

Perheiden kotipalvelun tarpeen arvioi
paasGantdisesti kunnan perhepalve-
luohjagja. Kofipalvelua voidaan mydn-
1868 madrdaikaisesti perheille, joisso
tuen tarve on lisGantynyt esimerkiksi

A vanhemman vupumuksen ja vésy-
ﬁ myksen vuoksi tai lapsen sarouden

tai vamman vuoksi, Lisdksi kofipal-

velua voidaan farjota muun erityi-
sen perhe- tai eldméantionteen vuoksi,
Erityiselid perhetionteelia voidoan for-
koittaa esimerkiksi kriisi- tai omaishoit oti-
lannetta perheessd, minkd seurauksena
kéytanndn avuntarve on lisdantynyt,
Tavaliisesti kotipalvelua jérjestetdan
perheille, joissa on alle 18-vuotiaita lap-
sia. Kotipalvelun tarjoama apu on mak-
sullista, mutta perheet voivat hydadyn-
t&4 sihen myds kunnan tarjoamia pal-
veluseteleitd,



Henkilokohtainen apu

Henkibkohtaista apua jirjestet&én vai-
keavammaiselle henkidlle, jolla on ete-
nevd tai pitkdaikainen saraus

tai vamma, jonka vuoksi hain tarvit-

see maaralisesti runsasta ja toistu-

vasti toisen henkilén apua selviyty-
Gkseen arjen taiminnoissa, Avun

tarve eitule johtua ainoastaan
k&antymiseen littyvisté toimintaro-
joitteista tai sarauksista, Vaikeo-
vammaisuus ei katso mitd an tiettyd
vammaoa tai saroutta, sili se mbdritel-
1K8n yksil Slisen toimintakyvyn perus-
teelo. Vaikeavammaisen on kyet-
tava itse madrittelemdan avun toteut-
tamistapa ja siséltd, Essoten alueelia
henkildkohtaista apua hoetaan taytts-
mdalis vammaispalveluhakemus, Apu
on asiokkaalle maksutonta

Vertaistuki

Vertaistuela tarkaitetoan toisen so-
mankaltaisessa eldmdantilonteessa ole-
van imisen antamaoa sosioalista tukea.
Vertaiset voivat jokoa keskenddn koke-
muksioan, tietooan sekd tunteitoan
kunnioittavassa imapirissé. Laadukkoa-
seen vertaistukeen litetddn usein

muun muassa osapuolten tasa-or-
voisuus, luottamukselisuus, rohkaisu
sekd suvaitsevaisuus, Yieensd ver-
taistuen merkitys korostuu hoasto-

van eldmantianteen tai ongeiman
kohdatessa. Vertaistukea voidaan tor-
jota vertaistukiryhmissd, vertaistukinen-
kild toimintana tai verkossa, Jarestd-
Jand voi olla esimerkiksi kolmassektori,
ammattihenkid, jirjestd tai vapooeh-
toinen kansalainen, Vertaistukea voi sis
olla hyvin monenilaista eikd yhtd okeoca
tapaa sen jirjestdmiseen ole.
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Myds vaikeavammaisela lapselia on
vammaispaliveluain mukainen oikeus
henkidkohtaiseen apuun, Ehtona on,
eftd lopsi kykenee ainakin osittain itse
vaikuttoa jo tehdd pbatdksid omasta
toiminnastaan, eiké han ole valittsd-
mdan jo jatkuvan hoivan ja valvon-
nan tarpeessa. Laissa e ole madni-
telty alaikérajoa henkidkohtaisen
avun saajolle, sild tlanne arvioi-
doon yksidlisesti lapsen tianteen jo ke-
hitystason mukaan. Henkildkohtaisella
avulla pyrit&an turvaamaoan lapsen
mahdolisuudet ik&tason mukaiseen 1oi-
mintaan esimerkiksi ikkumiseen, hamras-
fuksiin jo sosiaalisin suhteisiin, Jos lapsi ei
tayt& henkidkohtaisen avun mydnt&-
miskiteereitd, htinelle tulee jarjes-
188 muita tarpeeseen sopivia sosi-
oal- ja terveyspalvelula,

Kofimaisten sekd kansainvalisten tutki-
musten mukoan vertaistuen merkitys
perhaille on kistaton, Vanhemmat sao-
vat esimerkiksi vertaistukiryhmist& hyd-
dyflisté k& ytdnndn tietoa sekd vusia né-
kdkuimia asiantuntijoiden antaman tie-

don tueksi, jonka ansiosta voimavo-

rat, io sekd mielhyvd arjessa ovat §-

s&antyneet. Vertaistuen koutta van-

hemmille muodostuu kokemus sitd,

etteivit he ole yksi hoastavassa fi-
lanteessa. Lisksi, vertaistukiyhmissd
muodostetut ihmissuhteet vahvistavat
perheiden sosiaalista tukiverkostoa.
Vertaistukea erityislapsien vanhemmille
Jonjest&a useilla eri paikkakunnilo esi-
merkiksi omaishaitojayhdistykset jo Lei-
jonaemot ry. Yhdistys tarjooa kriisifian-
teissa oleville eritysiapsiperheile moni-
puolista tukea sekd apua yi diognoo-
srajojen.



Kunnan palvelut
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Sosioaliturvaa ja paltveluihin hakeutumista koskevaa neuvontaa ja palveluohjousta
saa kunnan sosiaalitydntekijdita jo vammaispalveluohjoajalta. Yhieyttd kannattaa ot-
toa sosiaalitydntekijaan myds palvelutarpeen arvioinnin jo palvelusuunniteiman sao-
miseksi,

ESSOTE

Vammaispalvelut jGrestetéaén vammaisp alvelulain seké erityishuoltolain nojalia hen-
kildille, joilla on tavanomaista enemmdan vaikeuksia selviytyd arjesta joko toimintaky-
ky& heikentdvan sarauden tai vamman vuoksi. Palvelut edistdvat omatoimista selviy-

tymistd arjessa sek& ehkaisevdt lisGhaittoja.

« Palvelusuunnitelma ja palvelu-
farpeen arviointi

« Henkilokohtainen apu on suun-
nattu vaikeavammaiselle henki-
6lle, jolia on pitkGaikainen tai
etenevd sairaus, mika edellyttda
toistuvasti toisen henkidn apua
p&ivitt Gisissé toiminnoissa,

« Kuljetus- ja saattajapalvelut

¢ Asunnon muutostyét ovat kor-
vattavissa, jos liikkuminen tai
muu suoriutuminen on asun-
nossa vamman tai sarauden
vuoksi erityisen vaikeaa. Korvat-
taviin kuuluvat muun muassa
kynnysten poisto, ovien leventd-
minen, WC- ja pesutiojen muu-
tokset,

Kehitysvammapalvelut

Kehitysvammaisten koululaisten il-
tapaiva ja loma-ajan toiminta on
suunnattu ertyislopsiperheile. To-
voitteena tukea perheiden joksa-
mista sek& mahdolistaa esimerkiksi
vanhempien tydssékéynti. Toiminta
madardytyy yksidlisen palvelusuunni-
telman mukaan, Mikkelissé Toimin-
takeskus Kipind tarjoaa virikkeellista
ryhmétaimintaa sekd yksidohjausta,

« Valkeavammaisten palvelu-
asuminen voidoan foteuttaa
kotiin annettavina palveluvina jo
tukitoimina tai esimerkiksi palve-
lutalossa.

« Valkeavammaisten paivatoi-
minta

« Maararahasidonnaiset palvelut
koostuvat paivittGisis sé toimin-
noissa tarvittavista apuvdlineistd
sekd sopeutumisvalmennuksista,

LisGtietoa vammaispalvelvista:
Esote vammaispalvalut
Palveluneuvo puh, 015 211 557

Neuvolapalvelut/kehitysvamma-
poliklinikka tarjoaa kehitysvammai-
sile sek& heidan perheilleen oh-
jousta seké neuvontaa. Osana palk
velua, myds erityistutkimukset, kun-
toutusten suunnittelu sek& hoidon
jGriesttminen. Palveluita tarjooca
Vadlijalan Etel&d-Savon poliklinikka
sekd Keski-Savon polikinikka,



« Asumispalvelut voidoan foteuttoa
tukiasumisena, jolloin henkid saa
kofiin yksidlistd apua. Tuen jirjestd-
jénd voi toimia joko kofihoito tai 0s-
topalveluna eri palveluntuottajat,

« Llaltoshoito voidoan toteuttaa, jos
avohuolion tukitoimet rittGmatts-
mid. Laitoshoitoa jirjestet&an sekd
tilop Gisesti eftd pitkdaikaisesti, Tio-
pdiset hoitojaksot tukevat koko per-

Muita kunnan palveluita

+ Perheneuvo antoa ohjousta jo
neuvontoa lapsiperheile koskien
palvelvita ja asioinfia sekd or-
kea.

« lapsiperheiden kofipalvelu on
konkreettista apua lapsiperhei-
den arkeen koskien lasten hoi-
toa jo kasvatusta sekd muita or-
jen toimintoja. Apua voidaan
tarjota esimerkiksi lapsen pesey-
tymiseen jo pukeutumiseen tai
kodinhuoltoon.

o Kriisikeskus keskusteluapua krii-
sin keskeld,

« Ateriapalvelut ovat padasiassa
kofihoidon asiakkaile ja omais-
hoitoperheile tukipalveluna,
palveluntuottajia osoit-
teesso www ogkio [l

Yksityiset palvelun tuottajat

Vetrea (Mikkelin Hoivapalvelu Pe-
lakuwu) tarjooa palveluita asiakaskotei-
hin asiokkoan henkidkohtaisen tarpeen
mukoan, Liséksi Vetrea tarjooa ennalta-
ehkbisevbd perhetydtd lapsiperheissa
jo omaishoitajien tukemista,
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heen joksamista sekd edistévét lop-
sen kuntoutumista. Hoidon jarjest&-
misestd vastoa Voaljalan osaamis-
jo tukikeskus,

+ Perhehoito on vaihtoehto laitos-
hoidon rinnalla, Perhehoitoa toteu-
tetoan yksityisessd kodisso.

LisGtietoa palveluista:

YUY v @l

¢ Kunnallinen varhaiskasvatus:
pdivakoti, perhep Givéhoito jo
ryhmdperhepdivéhoito (fuetut
pienryhmat & muut isGresurssit

¢ Omaishoidontuki kunta voi
mydnt&& omaishoidon tukea.
Perusteet fuen mydntédmiseen
on méadritelty lakiin omaishoidon
tuesta (937/2005). Omaishoidon
tukeen kuuluvat hoitopalkiio,
omaishoidon tukena soatavat
palivelut sekd vapaapdivat, Va-
paopdivils pyritéén tukemaoan
omaishoitajien jaksamista ar-
jessa. Kunnalla on velvolisuus
haitoa siocishoitojdrjestelyt
omaishoitajan vapoa-ajaksi,
Omaishoitajat, jotka soavat
omaishoidon tukea ovat myds
vakuutettuja omaishoitotilan-
teessa tapahtuvien tapaturmien
varalta,

Geriwell tuottaa kofisaraanhoidon jo
kotipalvelvita Mikkelin seudulla, Lapsi-
perheille tarjotaan mm, lapsiperheiden
kotipalvelug, sivouspalvelua sekd asi-
ointiopua.




Kolmannen sektorin palvelut

Mikkelin seudun Omaishoitajat ja
Laheiset ry toimi nimensé mukaan
omaistaan tai iheistadan hoitavien
henkildiden tukijtriestdnd erilaisissa eld-
mdantilanteissa,

« Erityisterhokerho on maksuton
erityisiapsiperheille tarkoitettu
perhekerho, joka kokoontuu
MikkelissG pori kertaa kuukou-
dessa,

Leljonaemot auttavat erityisiopsiper-
heitd selviytym&dan arjen haasteissa ja
tukevat perheitd Leijonapartion, Leijo-
naluwin sekd vertaistukiryhmien awila.

« Leljonapartio antaa kiytannon
apua krisitianteessa olevalle eri-
tyislapsiperheelle tarjoten mm.,
lasten ja kodin hoitoa, tukipalve-
lujen selvittelyd ja Kelan hake-
musten tayttéa.,

« Leljonaluur antoa vertaistukea
puhelimitse yii lopsen diagnoo-
sirgjojen.

« Verfaistukiryhmat kokoontuvat
kerran kuukaudessa ja ne ovat
avoimia jo maksuttomia kaikille
erityisiasten vanhemmille, Ennak-
koon sovittuna Lejjlonaemot pyr-
kivat jarjestdmadn lastenhoitoa
ryhma@n kokoontumisen ajaksi,
Keskustelut k&yd&an ilman lap-
sia, Lisdksi jasenile on oma sul-
jettu Lejjonaemot Facebook-
ryhmd,

Mikkelin seudun Kehitysvammais -
ten Tuki ry tarjoaa toimintaa, tukea jo
neuvoja, sekd vertaistukea,

Efela-Savon sosiaali- ja terveys-
alan jarjestojen tukiry (Estery) ko-
koaa 49 eri sosiaali- jo terveysalan jor-
jestdd, jotka kehittavéat toimintaa ja val
vovat yhteisia etujo.
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Mikkelin tuomiokirkkoseurakunta
tarjoaa kahdenkeskistd keskusteluapua
eldman eri haasteissa seké omaishoita-
jien tukea jarjestdmdlia henkilbkohtaisia
tapoamisia sekd erilaista virkistystoimin-
tao. LisGksi sewrakunta tarjoaa lasten-
hoitoapua ja tukihenkidtoimintaa.,

Mannerheimin lastensuojeluliitto
on yhteisd, jolla on keskusjrijestd, piri-
jorjestdja jo yhdistyksié ympéri Suomen,
MLL tarjoaa tukea lapsiperheille, kuten
tukihenki étoimintaa ja lastenhoitoa.

*  MLL:n Mikkelin yhdistykse ssa
toimii mm, Perhekavila Kotilo jo
Marskin pdivakoti, LisGksi yhdistys
jirjesté erilaisio tapahtumia jo
tempauksia,

Etela-Savon ADA ry tarjooa vertais-
tukeq, koulutusta, tapahtumia sekd
edunvalvontaa, ADA ry on avuksi erityi-
sesti henkilbille, joilla on adhd, aufismin-
kirjon h&iid tai kielelinen kehitysvaikeus.
Tukea on tarjolia myds iaheisille.

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto on val-
takunnaliinen terveysjdrjestd, jonka teh-
t&vand parantaa kohderyhmansé els-
mdanlaatua ja valvoa yhteiskunnallisia
etuja.

+ Mikkelin sevdun allergia- ja
astmayhdistys ja Pleksamaen
foimintaryhma torjooa fetoa jo
tukea allergiaan, astmaan ja
atopiaan,

HOPE ry tarjooa taloudelista tukea
harrastus- ja vapaa-ajan toimintaan,
sekd voateapua vahavaraisille.

Pelastakaa Lapset ry jarjestés en-
tyistd tukea tarvitseville lapsile ammatil-
lista tukip erhetoimintaa,



Kelan etuudet

Alle 16-vuofiaan vammaistuki voi-
doan mydntdd helpottamaan perheen
arkeq, jos lopsi tarvitsee sarautensa tai
vammansa vuoksi pitkdaikaista ja sGan-
ndlistd huolenpitoa, hoitoa sekd kun-
toutusta. Lapsen tuen tarve 1Gytyy olla
tavanomaista vaativampaoa ik&tasoon
verattuna jo kestdd vahintdan 6 kuu-
kautta,

Kuntoutusmahdollisuudet ovat hy-
vin monipuoliset. Kuntoutukset auttavat
perheitd sopeutumaan elmaan lap-
sen sarauden fai vamman kanssa sekd
tarjoavat perheille jo heiddn idhiomai-
sileen tukea sekd fietoa elimanmuu-
tokseen,

+ Kuntfoutus- ja sopeutumisval-
mennuskurssit

« Vaativa laakinnallinen kuntou-
fus

+«  Moniammatillinen yksilokun-
foutus

+ Nevropsykologinen kunfoutus

LisGfietoa kuntoutuksista:
Lalg kuntoutysvainioghdol

Terapiat suunniteloan lapsen ja per-
heen yksidlisen tuen tarpeen mukaan,
Terapioita voidaan toteuttaa yksid- tai
ryhméterapioing, perheterapiana sekd
pdivékuntoutuksena, Terapiomahdolli-
suuksia ovat muun muassa fysio-, toi-
minta-, musiikii-, ratsastus- sekd puhete-
rapia. Terapioiden toteutuksessa hyd-
dynnet&an lapsen arkiympdristdd esi-
merkiksi kotia, paivakotia tai koulua,
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Matkakorvausta voidoon mydntéé
matkoista, mitkd kohdistuvat julkiseen
tai yksityiseen terveydenhuoltoon. Mat-
kan syy taytyy dla esimerkiksi sairous tai
kuntoutus, Matkakorvauksen scamien
edelytt&d IKkhimmdan mahdolisen hoi-
topaikan sekd halvimman matkustusto-
van kaytté4d, joka on yleensd linjo-auto
tai juna. Jos terveydentiia tai puutteeli-
set iikenneyhteydet estavat juliisen -
kenteen kayttédmisen, voi korvausta
sooda myds oman auton tai taksin kdy-
18st8,

Matkakorvausta voidoan maksaa ksdksi
perheenjasenen tai soattajan mat-
kasta, jos asiokkoan terveydentia edel-
y1t&4E saattajoa tai perheenjasenen
Isndolo on vaittdmatdn hoitotoimen-
piteessd. Korvausta varten tarvitaan
158k &rin lousunto tai terveydenhuollon
antama todistus (SV 67).

Laakekorvauksia voi soada 8k-
keistd, Kiinisis1& ravintovalmisteista jo
perusvoiteista, jos niihin on kirjoitettu re-
septi jo korvattavuus on vahvistettu, Al
kuomavastuu on 50 euroa vuodessa,
mutta se kuuluu vain yii 19 vuotiaile asi-
akkaille. Yieensd korvauksen soa suo-
roon apteekista, sild apteekkihenkid-
kunta tarkistoa oikeudet korvaukseen
Kelon kautta, Apteekeissa on myds
ajantasainen fieto vuoden alkkuomao-
vastuun kertymisestd,

Muita etuuksia ja palvelvita
« Ertyishoitoraha
+ Osittainen hoitoraha
+ Kuntoutusraha
« Sairaanhoito korvavkset
+ Tulkkauspalvelut



LISATIETOA AIHEESTA

Ertyislapsiperheet ensitietosivustolia on
tietoa erityislapsiperheiden akuvaihee-
seen Yl diognoosirajojen sosioalipalve-
lita painoftaen, Ertyisperheet.fion
koonnut Kirsi Vierula, joka on erityisiap-
sen &iti, informaatikko jo sosiaalitydn
opiskeljo. Soatavissa osoitteesso:
hitps/Mww erdbvisparhaeat fil

Jarjestéjen sosiaalturvaoppaaseen
(2019) on koottu pitkdaikaissaraiden jo
vammaisten henkildiden sosioaliturva
paapirteittain, Oppoasta Bytyy erik-
seen lopsi jo lapsip erheitd koskevat
asiat, Saatavissa osoitteesta:
hites/sodagliturvgongs i/

Omaishoitajako? Tunnista omaishoitaja
-sivulta Iytyy testi, jolla voi testata onko
vanhempi mahdoliisesti omaishoitaja
tietdmatt &an. Soatavissa osoitteesto:

hitedwww uonistgomaishgitgig i/,

Duodecim Terveyskirjastosta voi hakea
luotettavaa tietoa sarouksista, Saata-
vissa osoifteesta:

hitos/Aeww tarvayvskidasto fi/tanavskic.
Qsto/tickoti

Harvinaiset fi -sivustolta Iytyy Harvinai-
set-verkoston tai sen jasenyhteisgjen
tuottamaoa kokonaisvaltaista tietoa lit-
tyen harvinnaissairauksiin, Saatavissa
osoitteesta:

hites//hanvingisat fil
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LISATIETOA OPINNAYTETYOSTA

Teksti: Mari Laukkarinen, Hanna Pihlai-
nen ja Janika Pispa

Taéma ensitieto-opas on loadittu osana
Kaakkois-Suomen ammattikorkeakou-
lun terveydenhoitajakoulutuksen opin-
naytetydtd, Opas on kehitetty yhteis-
ty&ssé Mikkelin seudun Omaishoitajat jo
L&heiset Ry:n Selviytyjat-hankkeen
kanssa.

Opinndytetydn raportti on luettavissa
ammattikorkeakoulujen opinndytetyd-
jo verkkojulk aisupalvelu Theseuksesta,

https//wwwthaseus i/
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