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Abstract

The objective of the thesis was to produce a guide that would directed towards special
needs families to ensure a high-quality early information is given to small siblings. In this
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child’s level of development.

The thesis was production-based. The thesis uses a production development process and
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duced at the beginning of the process. Three different online surveys were made using the
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon aiheena oli auttaa vanhempia antamaan laadukasta eli oikean-
aikaista ja ikatason mukaista ensitietoa varhaiskasvatusikaisille sisaruksille
erityisyydesta. Opinnaytetyon tydelamakumppani oli Mikkelin seudun Omais-
hoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hanke, jonka tavoitteina ovat erityislapsi-
perheiden hyvinvoinnin lisaéaminen ja selviytymiskeinojen ldytaminen, van-
hemmuuden ja parisuhteen tukeminen, psykososiaalisen ja tiedollisen tuen
vahvistaminen seka toiminnan kehittamiseen osallistaminen (Mikkelin seudun

Omaishoitajat ja Laheiset ry 2019).

Opinnaytetyon aikana tuotettiin opas, joka on suunnattu erityislapsiperheille
ensitiedon antamisen tueksi varhaiskasvatusikaiselle sisarukselle. Opas sisal-
taa tietoa lapsen kehityksesta ja ajatusmaailmasta, hyodyllisia verkkosivustoja
seka kirjoja. Ensitiedon antaminen on aina prosessi ja varsinkin pienen lapsen
kohdalla tama tarkoittaa tiedon lisaamista ja syventamista pikkuhiljaa lapsen
kehityksen ja kiinnostuksen myo6ta. Hanninen (2018) ilmaisee ensitiedon koos-
tuvan "tiedosta, toistosta, tuesta, tunteiden ilmaisusta, toivosta ja toimintaan
ohjaamisesta”. Taman liséksi ensitiedon yksi maaranpaa on ohjata ja tukea
lasta, nuorta ja perhettéa heidan voimavarojensa loytymiseen (Hanninen 2018).
Opinnaytetydssa voidaan siis puhua ensitiedon jatkeesta, jossa ammattihenki-
I6n sijaan tiedon antajana on perheen aikuinen. Opinnaytetydssa ja oppaassa
kaytetd&n ensitiedon nimikettd, koska sen prosesseja on vahvasti liitetty opin-
naytetyon kehittamistydhon. Taman liséksi pienten lasten kohdalla ensitiedon

antamisen luonnollisesti hoitavat hanen vanhempansa.

Kehittamistarpeena, johon opinnaytetyd pyrki vastaamaan, oli tuoda tietoa
vanhemmille oikeanlaisen ensitiedon antamisesta varhaiskasvatusikaiselle eri-
tyisyydesta. Oikeanlaisen ensitiedon avulla voidaan vahentaa lapsen ahdis-
tusta, pelkoa ja vihaa seka silla voidaan ehkaista lapsen joutumista vanhem-
man rooliin (Orphan 2015, 124). Zajicek-Farberin (2013, 663) mukaan sisarus-
ten huolissa heijastuu heidan perustarpeiden tayttyminen, vanhempien kyky
emotionaalisesti kasitella diagnoosia, mita heille on kerrottu ja kuinka paljon
he ymmarsivat. Laadukkaassa ensitiedossa on merkityksellista ikatason mu-
kaisuus ja oikean-aikaisuus. lkatasolla tarkoitetaan lapsen tiedon ymmartami-

sen tasoa, kun taas oikean-aikaisuudella viitataan siihen, missa vaiheessa
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lapselle tieto annetaan ja mita kerrotaan. Pienen lapsen kohdalla ensitiedon
antaminen on prosessi, jossa lapsen tietoa kasvatetaan lapsen ymmarryksen

ja kiinnostuksen mukaan.

Lapsella on oikeus saada tietoa, joka on oikein ajoitettu héanen tiedon ymmar-
tamisen kehityksen mukaan. Laadukkaan ensitiedon avulla voidaan turvata
lapsen kehitys, silla sen avulla voidaan vahentaa lapsen mielikuvituksen tuo-
mia pelkotiloja sekd muita negatiivisia mielikuvia erityisyydesta. Oikein annettu
tieto luo pohjaa lapsen kehityksen edetessa, silla tietoa on aina helpompi li-

sata kuin muuttaa.

Sisarukset parjaavat psykologisesti parhaiten, kun heidan vanhempien vélinen
suhde on vakaa ja tukea antava, tunteista puhutaan avoimesti, erityisyys on
selitetty tarkoituksenmukaisesti eiké sisaruksille ole kasaantunut liikaa vas-
tuuta lastenhoidosta. Onkin tarkeaa, etta lapselle annetaan varhaisessa vai-
heessa tietoa, joka perustuu faktoille eik& harhakasityksille. Tama tulisi tehda
ikataso huomioon ottaen, ja sisaruksilla tulisi olla mahdollisuus vapaasti ky-
sella. (Zajicek-Farberin 2013, 664.) Toiveena oli, ettéd oikeanlaisen tiedon
avulla vanhemmille tulee rohkeutta ottaa asia puheeksi. Toisaalta vaaranlai-

nen tai vaaran aikainen ensitieto voi olla haitallista lapsen kehitykselle.

Kuntaliiton (s.a.) tuottaman Kuntien saavutettavuusoppaan mukaan Suo-
messa on noin 40 000 kehitysvammaista, 5 000 syntymakuuroa ja 10 000 CP-
vammaista. Nama henkilot tarvitsevat vammansa, sairautensa tai muun omi-
naisuutensa puitteissa erityista hoivaa ja tukea. Esimerkiksi kehitysvammai-
suus pystytaan suurimmalta osalta toteamaan jo lapsuudessa ja on myds
mahdollista todeta mahdollisia kromosomihairidita ja perinnéllisia sairauksia jo

raskauden aikana tehdyn lapsivesitutkimuksen avulla (Matero 2006, 166).

Aihe oli ajankohtainen, sill& oikein annettu ensitieto auttaa perheité ja ensitie-
don antaminen on painottunut hyvin pitkalti ammattilaisen antamaan ensitie-
toon vanhemmalle, huoltajalle ja muille perheenjasenille. Toisaalta on myds
oppaita, jotka ovat suunniteltu aikuisille ensitiedon tueksi, mutta ne kuitenkin

hyvin pitkalti keskittyvat aikuisen tarpeisiin.
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2 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT

Alun perin opinnaytetyon aihealue liittyi enemman erityiseen sisaruuteen,
mutta siihen ja erityisyyteen laajemmin tutustuessa nousi esille kysymys siita,
miten vanhemmat kertovat pienille lapsilleen erityisyydesta. Tama idea heite-
tiin Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hankkeelle, joka
kiinnostui ideasta. Opinnaytety6ta varten tehtiin syksylla 2018 kartoitusta ai-
heeseen liittyen ja huomattiin, kuinka aikuispainotteista ensitieto on ja kuinka
sen antajana paasaantoisesti toimii tyontekija. Kun kartoituksen aikana ei
Suomesta nayttanyt I6ytyvan lapsille suunnatun ensitiedon opasta, paatettiin
kysya muutamilta tahoilta, oliko oppaalle heidan mielestaan kysyntaa. Saatu
palaute oli positiivista, mika tuki ajatusta opinnaytetyon tarpeesta. Naiden
taustatutkimuksien avulla oppaan sisalt6a alettiin hahmottamaan ja rajaa-

maan.

Tybelamakumppanina opinnaytetyéssa toiminut Mikkelin seudun Omaishoita-
jat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hanke oli prosessissa tiiviisti mukana. Hank-
keelta haettiin palautetta opinnaytetydn tuotoksen eli oppaan kahden eri vai-
heen prototyyppien kohdalla. Hanke toimi asiantuntijaraatina kaikissa kyselyi-
den saatetekstien tekemisessa, tarinoiden kyselyn pohjan seka mielipideky-
selyiden pohjien luomisissa. Hanke jakoi tekemaansa tietopankkia opinnayte-
tyota ja opasta varten antamalla listan erityisyyteen liittyvista hyodyllisista
verkkosivuista sekd ohjaamalla eri tietolahteiden luo. Hanke sitoutui opinnay-
tetydn ja oppaan levitykseen opinnaytetyon loputtua kouluun ja paivakoteihin
tehtavien koulutushetkien muodossa seka mainostamalla ty6téa sosiaalisessa

mediassa oleviin ammatillisiin ryhmiin.

Opinnaytetyon kehittamistehtavana oli tuoda vanhemmille tietoa siita, miten ja
miksi erityisyydesta puhutaan pienelle sisarukselle. Tiedon tuli olla muodossa,
joka on vanhemmalle helposti ymmarrettavissa ja jonka lukeminen olisi mah-
dollisimman kevyttéd. Koska oppaan kohderyhmana oli vanhemmat, pyrittiin
oppaassa valttamaan ammattikielta, jotta tieto olisi mahdollisimman helpossa
muodossa. Oppaan tarkoitus oli olla mahdollisimman tiivistetty, silla paksu
opas taynna tekstia voi tuntua ylitsepdédsemattomalta. Taman lisaksi opasta
pyrittiin keventamaan erityisyyteen ja erityisesti perheeseen liittyvilla piirrok-

silla.



Opinnaytetyon tydelamakumppanina toiminut Mikkelin seudun Omaishoitajat
ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hanke hyotyi opinnaytetyosta, silla opinnaytetydssa
kaytiin [&pi hankkeessa olevia toiminnan tavoitteita. Ensisijaisesti opinnaytetyo
vastasi perheiden tiedollisen ja psykososiaalisen tuen lisddmiseen. Opinnéayte-
tyon opasta voidaan hyodyntaa Selviytyjat-hankkeen saavuttamille Mikkelin
seudun erityislapsiperheille, joilla on oppaalle tarvetta. Opas on tehty niin, etta
se ei sitoudu pelkastaan yhteen paikkakuntaan, jolloin sita voidaan levittaa
laajemmin koko Suomessa. Toive onkin, ettd opas tavoittaa mahdollisimman

laajalti erityisperheet.

Opasta voidaan myds hyoddyntaa lisdmateriaalina ensitietotilanteissa kohde-
ryhman kanssa. Ammattilainen voi joko kayttda opasta apuna vanhempien tai
huoltajien kanssa keskustellessa ensitiedon antamisesta perheen varhaiskas-
vatusikaisille lapsille tai vanhemmat voidaan ohjata oppaan luo. Taman lisaksi
oppaasta voivat hyotya erilaiset tukiliitot, joiden asiakkaina on erityislapsiper-
heita.

3 OPINNAYTETYON TAUSTA JA TIETOPERUSTA

Opinnaytetydssani erityisyydella viitataan vammaan, sairauteen tai ominaisuu-
teen, jonka vuoksi henkilo tarvitsee pitkaaikaista erityista hoivaa ja tukea. Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
(3.4.1987/380, 2. 8) méaarittelee vammaisen henkilon olevan henkild, jolla eri-
tyisia, pitkaaikaisia vaikeuksia tavanomaisista elamantoiminnoista suoriutumi-
seen vamman tai sairauden vuoksi. Taméan lisdksi vammaisella henkil6lla on
joko pitkaaikaisia tai pysyvia toimintarajoitteita (Repo 2006, 9). Maatta ja Ran-
tala (2010, 36) toteavat, ettéa poikkeavuus perustuu usein diagnosointiin tai
laéketieteelliseen arviointiin. Lapsi voi tarvita erityista tukea fyysisessa kehi-
tyksessa, tarkkaavuudessa, motoriikassa, oppimisvalmiuksissa, sosiaalisemo-
tionaalisissa taidoissa tai kielen ja kommunikaation alueissa (Arslankoski ym.
2015, 53).

Leikki-ikaisella lapsella tarkoitetaan Valtosen (2008) mukaan 2,5-6-vuotiaita
lapsia. Oppaassa keskitytdan ensisijaisesti leikki-ikaiselle lapselle kertomi-
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seen, koska tallin lapselle on kehittynyt tarpeellinen sanavarasto, han kyke-
nee itsendiseen ajatteluun seka han kykenee monimutkaisienkin ajatuskoko-
naisuuksien ilmaisemiseen. Alle kouluikdisen lapsen maailmassa mielikuvitus
on yha vilkasta ja han eldéd yha lapsen maailmassa. Toki lapselle annettavan
ensitiedon antaminen voidaan aloittaa jo toisena ikdvuonna, jolloin voidaan ni-
meta arkipaivaan liittyvia esineitd ja toimintoja. Lapselle ensitietoa annetta-
essa kuitenkin tarkeinta on lapsen omat kysymykset ja niihin vastaaminen
seka lapsen kuuleminen, jotta voidaan kartoittaa ensitiedon taso. Tassa koh-
den siis suositus onkin, ettd vauvaikaisten sisarusten kohdalla odotettaisiin
ensitiedon antamista, silla lapselle annettaessa ensitietoa, on tarkeaa, etta
lapselle on muodostunut tarvittava puhekieli ja han kykenee ymmartamaan

hanelle kerrotun tiedon.

3.1 Olemassa olevia julkaisuja ja opinnaytetdita ensitiedosta ja erityi-
syydesta

Ensitiedosta puhutaan paljon ja oppaita ensitiedosta on olemassa, varsinkin
alalla toimiville ammattilaisille, joiden tehtdva usein tuoda tieto esille. Hanni-
nen (2004) on vaitdskirjassaan Kohtaamisen kokemuksia epavarmuuden
nayttamolla: kokemuksellinen ensitieto vammaisen lapsen syntyessa tuonut
esille perheléahtbisen ensitiedon vaihemallin, joka on tehty auttamaan ammatti-
laisia kohtaamaan perheita. Taméan liséksi on olemassa irlantilainen ensitieto-
suositus, josta loytyy Ensitietoverkoston (2014) tekema suomenkielinen versio
nimella Ensitiedon antaminen - Irlantilainen suositus. Myos Terveyden ja hy-
vinvointilaitoksen Vammaispalveluiden kasikirjasta |0ytyy ohjeita ensitiedon

antamiseen (Hanninen 2018b).

Vehmanen ja Vesa (2014) kirjoittavat ensitiedosta Kehitysvammaisten Tukilii-
ton julkaisusarjassa otsikolla Hyva ensitieto kantaa. Taméan lisdksi ensitie-
dosta l6ytyy seuraavilta internetsivuilta: Erityinen sisaruus-hanke, Verner.net,
Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry ja Kehitysvammaliitto ry. Vaikka ensitie-
dosta I6ytyy nain paljon tietoa, ei mielesténi yksikdan naisté sivustoista ole
opinnaytetydni kanssa suoranaisesti vastaava. Opinnaytety6 tulee pohjaa-
maan hyvin pitkalti samaan tietoon, mutta erona on se, ettéa se on selkeasti ra-
jattu vanhemmille seka ensitiedon kohteena on varhaiskasvatusikainen sisa-

rus.
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Hautala ja Hihkio (2009) ovat tuottaneet nettioppaan sairaalan sisdiseen verk-
koon opinnaytetydssaan Yllattaen erityinen: Nettiopas syntymahetkella poik-
keavan lapsen vanhemmille. Jenstromin ja Parkkosen (2012) opinnaytety6
Lapseni on kehitysvammainen - Opas kehitysvammaisen lapsen perheelle
keskittyy kehitysvammaisuuteen seka Lahden seudulla oleviin kehitysvamma-
palveluihin. Sivonen (2012) taas on tehnyt opinnaytetyon Erityisen ihana van-
hemmuus - Ensitieto-opaslehtinen kehitysvammaisten lasten vanhemmille,
jonka opas on tarkoitettu annettavaksi vanhemmille heidan saamansa suulli-

sen ensitiedon lisana.

Korhonen ja Pietila (2015) ovat kirjoittaneet opinnaytetyon Erityiset askeleeni:
ensitieto-oppaan toteuttaminen kehitysviiveisten ja kehitysvammaisten lasten
vanhemmille, joka on my6s ensitiedon tueksi tuotettu opas ja se on tuotettu
Paijat-Hameen sosiaali- ja terveysyhtyman keskussairaalan Lasten ja nuorten
neurologian poliklinikalle. Paasimaan (2015) opinnaytetyé Kun perhe odottaa
kehitysvammaista lasta — ensitieto-opas terveydenhoitajalle suunnitteli oppaan
Oulun Kontinkankaan neuvolan terveydenhoitajille. Aittasalmen ja Karvasen
(2015) tekema opinnaytetyo Yksi ylimaarainen kromosomi: ensitieto-oppaan
kehittdminen Down-lapsen vanhemmille on tuotettu Kuopion yliopistollisen sai-
raalan lapsivuodeosastolle. Lehtonen ja Nuppula (2018) ovat tehneet opinnay-
tetydn Haasteena neurokognitiiviset hairiot - opas alle kouluikaisen lapsen
perheelle.

3.2 Lapsituo mukanaan muutoksia

Varsin usein vammaisen tai pysyvasti vammautuneen lapsen syntyma tulee
taydellisena yllatyksena perheelle ja voi lamaannuttaa (Talvela 2006, 33).
Tieto lapsen erityisyydesta voi herattaa perheessa monia erilaisia reaktioita ja
vanhempien reagoimiseen vaikuttaa myds se, miten he ovat kyseisen tiedon
saaneet. Vanhempien reaktioita voi olla muun muassa kieltdminen ja epa-
usko, hammennys ja shokki, ahdistuneisuus, epatietoisuus, vihaisuus, epa-
toivo, sisukkuus, helpotus ja sitoutuminen (Informing Families Project 2019b).
Toisaalta vanhemmat voivat kokea menetysté ja syyllisyytta (Zajicek-Farber
2013, 660). Vammaisuuteen liittyy paljon tuntematonta ja epavarmuutta (Infor-
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ming Families Project 2019b). Vanhemmat voivat miettia, millainen elaman-
laatu lapsella tulee olemaan ja mika on lapsen elinian odotus. Tasséa vai-
heessa vanhemmilla onkin usein monia kysymyksia, joihin he tarvitsevat vas-
tausta. Vaikka diagnoosi tulisikin yllatyksend, ei se valttdamatta tarkoita kriisin
syntymista (Hanninen 2018b). On tarkedd muistaa, ettei ole yhta oikeaa tapaa
reagoida uutisiin. Tunteiden tulisi olla sallittuja ja on tarkeda antaa niille aikaa

ja tilaa.

Kriisi on aina hyvin yksilékohtainen, jokainen toimii kriisissa eri tavoin ja kriisin
eri vaiheet kestavat eri henkildilla eri ajanjakson (Talvela 2006, 36). Myds mie-
hilla ja naisilla on hyvin erilaiset reagointimallit kriisiin (Orphan 2015, 22). Cull-
berg on maaritellyt kriisin vaiheita olevan nelja: sokkivaihe, reaktiovaihe, kor-
jaamisvaihe ja uudelleen suuntautumisen vaihe. Nama vaiheet eivat ole toisis-
taan erillisia tai perakkaisia vaan voivat ilmeta samanaikaisesti. Sokkivaihee-
seen liittyy tiedostamatonta torjuntaa tapahtuneesta, mika saattaa nakya niin,
ettd henkild toimii kuin mitdan poikkeavaa ei olisi tapahtunut. Sokkivaiheessa
voi kayttaa kieltamista tai suuttumista tiedostamattomana defenssind. Reaktio-
vaiheessa alkaa todellisuuden hahmottaminen ja kohtaaminen ja sita kautta
sopeutuminen. Tahan vaiheeseen kuuluu paljon tunteita, kuten syyllisyytta,
tyhjyyttd, itsesaalia, surua, hdpeéaa, pelkoa, pettymystd, vihaa ja masennusta.
Jotta tilanne saataisiin hallintaan ja selviytyminen mahdollistuisi, olisi nama
tunteet tarkea kayda lapi. (Talvela 2006, 37-38.)

Reaktiovaiheeseen kuuluvat vahvana defenssit, jotka ovat tiedostamattomia ja
automaattisia sopeutumiskeinoja, joiden tarkoituksena on pyrkia taloudelliseen
ja tehokkaaseen psyykkisten voimavarojen hallintaan ja kayttoon. Naita auto-
maattisia sopeutumiskeinoja ovat muun muassa torjunta, regressio ja pro-
jisointi. Korjaamisvaihe on toipumiskausi, jossa sopeutuminen ja coping-me-
kanismit lisdéntyvat. Uudelleen suuntautumisen vaiheeseen sisaltyy hyvaksy-
mist&, tulevaisuuteen keskittymista, elamanarvojen uudelleen jarjestelya seka

positiivisuutta ja luottamusta. (Talvela 2006, 38—40.)

Kriisi vaikuttaa koko perheeseen ja on aina perhekohtainen seka perheen si-
salla jokainen jasen voi kdyda sen lapi eri tavalla. Jokainen jasen my6s reagoi
saamaansa tietoon eri tavalla. Tasapainottomuus ja rauhattomuus ovat usein

kriisin ensimmaisid ilmenemismuotoja. Reaktiovaiheessa saattaa nousta esille
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perheen vaikeus selviytya sosiaalisissa suhteissa. Toisaalta perheelld on
mahdollisuus kasvattaa kykyaan stressitekijoiden kontrolloimiseen ja hallin-
taan, kun stressitekijat eivat vaikuta yhtéa voimakkaasti ja tilanteeseen on
kyetty sopeutumaan. (Talvela 2006, 41-42.) Stressi voi ilmentya paasarkyna,
unettomuutena, hengastymisend, korkeana verenpaineena, vatsan toiminnan
vaikeuksina, selkdkipuna, ruokahalun puutteena tai masennuksena (Orphan
2015, 94).

Sopeutuminen on kuitenkin jatkuva prosessi, silla lapsen kehittyessé myads eri-
tyistarpeet muuttuvat. Tarkeaa olisi, etté perhe l6ytaa kriisin aikana coping- eli
selviytymismekanismeja, silla ne vahvistavat sopeutumista. Joissain tapauk-
sissa vanhemmat voivat kokea lapsen olevan heité yhteen sitova yhteinen
projekti, joka kiinteyttdd parisuhdetta. Joissain tapauksissa perhe ei valtta-
matta halua samaistua muihin samassa elamantilanteessa oleviin perheisiin.
Perhe saattaa arastella, pelata tai suoraan karttaa yhteisén kohtaamista. Tal-
I6in perhe voi vasya, eristaytya tai tulla erityisen riippuvaiseksi laheisesta ihmi-
sista. Perheelle voi olla vaikeaa viettd&d normaalia ja itsendista elamaa. Joskus
taas kaikki vaikeudet nahdaan vammaisuuden lapi, eika ongelmien todellisia
syita kyeta tunnistamaan. (Talvela 2006, 42.) Perheen jasenet voivat myos
turvautua paihteisiin tai lohturuokaan, kun stressin tasot ovat korkealla
(Orphan 2015, 96).

Vaikka aikuiset usein joustavat omissa tarpeissaan arjen kiireissa, olisi suosi-
teltavaa, etta vanhemmilla olisi paivittéain hetkid, jolloin he péasisivat toteutta-
maan omia mielenkiinnon kohteitaan. Mieluinen harrastus tai hetki itselle mer-
kityksellisen henkilén parissa voi tuoda lisda jaksamista. Vanhemman hyvin-
vointi on aina perheen etu. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2018.) Vanhem-
man on uskottava siihen, ettd hanella on seka tarve etta oikeus saada tarvit-
semaansa apua (Orphan 2015, 98). Jos kokee arjen pydrittdmisen liian kuor-
mittavana, on hyva pyytaa apua joko puolisolta, lahipiirista tai ammattilaisilta.
My6s asiasta keskusteleminen lahipiirin kanssa voi auttaa. Vanhemmilla on
tarkea olla tukiverkosto, jota yllapitaa, silla varsin usein erityisperheet eristavat
itsensa laheisistaén (Orphan 2015, 27).

My6s sisarukset voivat kdyda useita erilaisia tunteita lapi. Jokainen perheen

lapsi reagoi vanhempien l&pikaymaan stressiin ja shokkiin ja varsinkin pienten
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lasten kohdalla reagointi nakyy lapsen kayttaytymisessa (Orphan 2015, 19).
Onkin tarkeaa, etta aikuinen sallii lapsen tunteet, on lasna ja ohjaa lasta kohti
positiivista. Myos aikuisille vaikeille tunteille, kuten hapealle, avuttomuudelle,
huonommuudelle tai kykeneméattomyydelle tulee antaa tilaa, eika lasta tulisi
jattéa yksin naiden tunteiden kanssa. (Niemelé 2017.) Lapselle otsan rypistys
tai vihainen ilme ovat ensimmaisia merkkeja siitd, etta han ei ole kayttaytynyt
toivotulla tavalla. Nama ovat aikuiselle luontaisia tapoja ohjata lapsen kayttay-
tymista. (Keltikangas-Jarvinen 2012, 25.)

Lapsen tunteita voi tukea antamalla tunteille nimid, sanoittamalla sita, milta
tunteet tuntuvat, mista ne johtuvat ja kertomalla tapoja tunnetiloista selviami-
seen. Tunteista keskustelemalla lapsi oppii tunnistamaan omia tunnetilojaan ja
|0yta& sanoja tunteiden kuvaamiseen. Kun lapsi oppii ymmartamaan omia tun-
teitaan, on hdnen helpompi hallita ja sdadella niitéd. Taman lisaksi lapsi oppii
kertomaan tunteistaan sanallisesti, jolloin impulsiivinen fyysinen reagointi, ku-
ten lydminen, ja& vahemmalle. (Ympyraiset s.a.; Punamaki 2011, 109-110.)
On my0s tarkedd muistaa, etté opettaakseen lapselleen tunnetaitoja, on aikui-
sen ensin itse osattava kayda lapi omat tunteensa (Orphan 2015, 109). Lap-
sen on tarkedad saada puhua tunteistaan ilman arvostelemista ja tulla tuntei-
neen hyvaksytyksi (Orphan 2015, 122).

Lapsille erilaiset rytmit ja rutiinit ovat erityisen tarkeitéa. Dunderfelt (2011, 77)
kirjoittaa perushoitotoimenpiteiden saanndllisyyden ja saatavuuden olevan pe-
rusta, joista rakentuu lapsen luottamus. Perheen arjessa tapahtuvat rutiinit ja
rituaalit tuovat struktuuria arkeen ja muovaavat kodin ilmapiiria. Rutiinit ovat
arjessa tapahtuvia saanndllisin valiajoin toistuvia hetkellisia tilanteita, joilla ei
ole erityista sovittua merkitysta. Kun taas rituaalit toistuvat sukupolvelta toi-
selle ja tuovat yhteenkuuluvuuden tunnetta vuosittaisten juhlapaivien muo-
dossa. (Maatta & Rantala 2010, 73.)

Jos arki on kaoottista, aiheuttaa se lapselle stressia. Puuttuvat s&annat ja rutii-
nit tekevat arjesta kaoottisen ja mahdottoman ennakoida, mik& tutkimusten

valossa voi lisata lapsen ongelmakayttaytymista, vaikuttaa lapsen terveydenti-
laan, heikentda sosiaalisia taitoja, hidastaa kielenkehitysta seka haitata lapsen
kykya yhteistoiminnallisiin leikkeihin. (Kyrélampi-Kylmanen 2010, 20.) Aikuiset

vaikuttavat lapsen hyvinvoinnin rakentumiseen, jolloin aikuisten pahoinvointi
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nayttaytyy herkasti lapsen toiminnassa (Maatta & Rantala 2010, 23—-24). Eko-
kulttuurisen teorian mukaisesti lapsen kehityksen, vanhempien hyvinvoinnin ja
arjen sujumisen valilla on kiintea yhteys (Maatta & Rantala 2010, 53). Orphan
(2015, 124) tuo esille kolme asiaa, jotka auttavat perhetta padsemaan vaikei-
den aikojen yli yhdessa: 1. Tiivis ja kannustava kotiymparisto, 2. mahdollisuus
tunteiden vapaaseen ilmaisuun ja 3. aktiivinen osallistuminen sosiaalisiin ja
vapaa-ajan aktiiviteetteihin kodin ulkopuolella l&hiperheen ulkopuolella olevien
henkildiden kanssa.

3.3 Luotettavan tiedon Idytaminen

Ammattilaiselta saadun tiedon liséksi vanhemmat usein haluavat etsia lisatie-
toa. Tiedon etsimisessa onkin hyva muistaa lahdekriittisyys, silla tietoa on pal-
jon saatavilla, mutta se voi olla vanhentunutta, epaluotettavaa tai virheellista.
Kaikki tieto ole sellaisenaan kaytettavissa, silla jokainen lapsi on yksild. (Infor-
ming Families Project 2019a.) On my6s hyva olla kriittinen tiedosta, jota kerro-
taan suullisesti, varsinkin tilanteissa, jossa tietoa antavalla ei ole asiaan liitty-

vaa koulutusta.

Tietoa lapsen diagnoosiin ja erityisyyteen liittyen saa parhaiten lasta hoitavalta
ladkarilta. Laakaria tavattaessa voi etukateen valmistautua tapaamiseen miet-
timalla, mita haluaa tapaamiselta, pyytamalla tarvittaessa pidempaa tapaamis-
aikaa ja ottamalla tapaamiseen mukaan luotettavan henkilon. Vaihtoehtoisia
nakodkulmia asiaan voi kysya tilanteessa, jossa ladkariltd ei saada haluamaa
tietoa ja vastauksia. Aina on mahdollisuus pyytaa laakarilta saamat tiedot kir-
jallisena. (Orphan 2015, 22.) Useilla diagnooseilla on omat jarjestét, jotka tuot-
tavat tietoa ja tukea. Erilaisia erityisyyteen liittyvi& tukijarjestoja, joiden nettisi-
vuilta l0ytyy lisatietoa ja tukea, ovat Leijonaemot ry, TaTu ry, Kehitysvammais-
ten Tukiliitto ry, Suomen CP-liitto, Kehitysvammaliitto ry ja Vammaisperheyh-
distys Jaatinen ry. Liséksi hyodyllisia tiedonléhteitd ovat Papu.net, Verneri.net
seka Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tekema Vammaispalvelujen kasi-
kirja. Erityinen sisaruus -projektin tekemilta sivuilta |10ytyy hyddyllista tietoa ter-

veen sisaruksen huomioimiseen.

Naiden sivustojen lisdksi on viela hyva etsia tietoa myods muilta sivustoilta,

jotta saadaan mahdollisimman monipuolista ja todenmukaista informaatiota.
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Kannattaa suosia joko valtion julkaisemia tai tunnettujen organisaatioiden si-
vustoja. (Informing Families Project 2019a.) Sivustoja katsoessa voi etsia
Veikkauksen tuotoilla -merkkia, silla usein luotettavilla sivustoilla on Veikkauk-
sen rahallinen tuki taustalla. On my6s hyva aina varmistaa kirjoittajan taustat
(esimerkiksi ammatti ja historia) ja tekstissa kaytetyt lahteet. Aina voi pyytaa
alan tyontekijaa tekemaan listan aiheeseen sopivista luotettavista verkkosi-
vuista. (Informing Families Project 2019a.) Varsin usein asiat, jotka kuulosta-
vat liilan hyvalta ollakseen totta, eivat yleensa ole totta.

Tiedonhaussa kannattaa muistaa, etta lapsella on suunnattomasti potentiaalia
taitojen oppimiseen erityisyydesta huolimatta ja lapsen kehitykseen pystytaan
vaikuttamaan muuttamalla aikuisten toimintaa ja muokkaamalla kasvuympa-
ristda (Ketonen ym. 2018, 287-288). Onkin mahdollista my0s etsia tietoa
mahdollisista toimenpiteista, joilla lapsen kehitysta voidaan mahdollisesti tu-
kea. Naita toimenpiteita voivat olla erilaiset laékitykset, leikkaukset tai toimin-

taa tukevat terapiat.

Lapselle suunnattua kirjallisuutta erityisyydesta

On my@s lapsille suunnattua kirjallisuutta erityisyydesta. Aivoliitto ry:n kustan-
tamat ja Kulmalan kirjoittamat selkokieliset kirjat Saku, spesiaalilapsi (2014) ja
Rufus, spesiaalilapsi (2015) kertovat nimensa mukaisesti Sakusta, jolla on As-
pergerin oireyhtyma seka Touretten oireyhtyméan omaavasta Rufuksesta. In-
validiliitto ry (s.a.) on tehnyt puuha- ja tarrakirjan 4—100-vuotiaille nimeltaan

Anna tassu.

Harvinaiskeskus Norio sr:n asiantuntijaryhman tekeman ja Kalmarin seka Pa-
risaaren (2015) kirjoittaman Leivotaan ihminen-kirjan tarkoituksena on kertoa
tarinan avulla selkedalla ja hauskalla tavalla ihmisen perimasta. Kalmari ja Pari-
saari (2017) ovat kirjoittaneet Harvinaiskeskus Norio sr:n asiantuntijaryhman
kanssa kirjan Ihmetellaan kromosomeja, jossa puhutaan kehitysvammaisuu-

desta ja kromosomipoikkeavuuksista.

Tarvaisen ja Tomin (2016) tekemé Suden lahja kertoo tarinan avulla sisaruk-
sen sairastumisesta ja siihen liittyvista prosesseista. Robbins (2019) kertoo

elamé&sta autistisen sisaren kanssa kirjassa Miné ja minun siskoni. Kun pupu
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sisko sairastui on Kieman ja Ikosen (2017) osana Erityinen sisaruusprojektia
tekema kirja perheessa tapahtuvan sairastumisen vaikutuksista terveisiin sisa-
ruksiin. Heinosen, Konkkdlan ja Sarasten (2017) kirja Voihan vammainen: las-

ten kuvasanakirja vammaisuudesta on suunnattu 7—10-vuotiaille lapsille.

Flores ja Pere ovat julkaisseet kolmiosaisen kirjasarjan Helmi-nimisesta erityi-
sesta sisaruksesta, jossa paahenkild on isoveli Jaakko. Ensimmaisessa kir-
jassa Tervetuloa kotiin, Helmi! (Flores & Pere 2019c) tulee koulua aloittavan
Jaakon perheeseen erityinen vauva. Toisessa kirjassa Helmin elamaa (Flores
& Pere 2019b) Jaakko haluaa auttaa sisartaan ja haluaa Helmin mukaan kou-
lun tapahtumiin. Kolmannessa kirjassa Helmi, perhosemme (Flores & Pere
2019a) Jaakko kay lapi sisarensa lyhytta elaménkaarta ja menetystéa yhdessa

mummin kanssa.

3.4 Erityisyys lapsen silmin

Varhaiskasvatusikaiselle lapselle kerrottaessa erityisyydesta on tarkeita ter-
meja oikean-aikaisuus ja ikatason mukaisuus. Oikean-aikaisuuteen liittyy vah-
vasti se, missa vaiheessa lapselle kerrotaan mitakin, ja ikataso taas kertoo,
missé vaiheessa lapsen tiedon ymmartamisen kehitys on. Ikatasoon liittyy
olennaisesti termi maturaatio, joka maaritellaan biologisen, erityisesti aivojen,
kehityksen tuomana reunaehtona fyysiselle ja psyykkiselle kehitykselle. Matu-
raatiossa on olennaista se, etta kehitys voi tapahtua ilman tietoista kasvatusta,
kasvuun liittyvat askelmat tulevat jarjestyksessa seka oppiminen ja ika ovat

selkeasti sidoksissa toisiinsa. (Keltikangas-Jarvinen 2012, 18-19.)

Erityinen sisaruus -hanke korostaa sitd, etté oikeanlaisen tiedon saaminen
vaikuttaa merkittavasti sisaruksen sopeutumiseen, tunteisiin ja suhtautumi-
seen. Vaarana on, etta puuttuva tieto korvautuu mielikuvilla, jotka voivat taas
aiheuttaa pelkoa ja syyllisyytta. Korostetaankin sitd, etta tietoa voidaan lisata
lapsen omien kysymysten tahdissa ja sitd mukaan, kun asioita tapahtuu tai
nousee esille. (Erityinen sisaruus 2016.) lkatason mukaisesti on hyva myos
miettia, miten asiasta kerrotaan niin, ettei lapsi rasitu asioista, joita héanelle ei
ole vield kykya ymmartaa tai jotka pelottavat. Ikatasoisuuteen liittyy myos lap-
sen kehitysvaiheelle tarpeellisen ja hytdyllisen tiedon, taidon ja asenteen saa-

minen. (Vaestoliitto s.a.)
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Lapsen ajatusmaailma kasitteena kuvaa sita, miten lapsi nakee ja ymmartaa
ymparistbaan tietyssa ikavaiheessa. Tahan liittyy alle 5-vuotiaan konkreettinen
ajattelutapa, jolloin he ymmartavéat asiat, jotka voivat ndkya. He kasittavat eri-
tyisyyden syyn olevan jokin ulkoinen asia. Taméan lisaksi pienelle lapselle eri-
laisuus on luonnollista, eivatka he juurikaan luokittele inmisia. (Erityinen sisa-
ruus 2016.) Pieni lapsi nakee sisaruksensa, ei diagnoosia (Orphan 2015,

118). Joskus pienet lapset saattavat syyllistyd, koska he uskovat omien aja-
tustensa, toiveensa tai tekojensa olevan syy sisaruksen erityisyyteen (Erityi-
nen sisaruus 2016; Zajicek-Farber 2013, 663). Onkin tarkeaa vakuuttaa lap-

selle, ettei erityisyys ole heidan syynsé (Seal 2013, 502).

Sisarukset voivat myds tuntea helpotusta siita, ettei heilla ole itsell&aén erityi-
syyttd, mutta tuntea samalla hapeaa tunteestaan (Zajicek-Farber 2013, 663).
Pienet lapset voivat myos luulla, etta sisaruksen erityisyys voi tarttua heihin,
silla he eivat ymmarré sairauden ja vamman valista eroa (Orphan 2015, 118;
Zajicek-Farber 2013, 663). Korhonen ja Sinkkonen (2015, 184) toteavatkin,
ettd lapsen totuuden ja toiveiden valinen ero on viela liukuva. Toisaalta 3—4-
vuotiaalla lapsella on varsin vilkas mielikuvitus ja télléin lapsella on monia
mielté askarruttavia kysymyksié aikuisille vastattavaksi (Niemelainen 2017).
4-5-vuotiaalla lapsella mielikuvitus voimistuu ja siséinen maailma rikastuu,
mutta lapsi ei aina tieda rajaa todellisuuden ja mielikuvituksen valilla. Taman
vuoksi mielikuvitus voi aiheuttaa lapselle pelkoja, silla lapsi voi tosissaan us-
koa mielikuviinsa. (Jarasto & Sinervo 1997, 52-53; Korhonen & Sinkkonen
2015, 184.) Lapsen ajatusmaailman kautta voidaan tarkistaa lapsen tiedon
taso, silla lapsella oleva tieto toimii pohjana myohemmalle tietdmykselle. Ta-
man vuoksi tieto on tarkeda antaa lapselle useaan kertaan ikatason mukai-

sesti eri kehitysvaiheissa. (Erityinen sisaruus 2016.)

Pienen lapsen kielen kehitys

Toisena ikAvuonna lapsi opettelee puhumista, jonka herkkyyskausi alkaa noin
12 kuukauden ikdisena ja ulottuu neljanteen ikavuoteen asti. Lapsen puhe
kertoo lapsen kehitystasoa vastaavasta logiikasta. Toisella ikAvuodella lapsen

lauseet ovat 3—5-sanaisia kokonaisuuksia, minka liséksi lapsi oppii jaljittele-
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malla monimutkaisempia sanakokonaisuuksia kuin hdn kykenee ymmarta-
maan. (Dunderfelt 2011, 67—69; Ahonen ym. 2014, 44.) Kaksivuotiaan lapsen
puheen yleisin aikamuoto on preesens, joka ilment&é lapsen kognitiivista ta-
soa: lapsi on vahvasti sitoutunut valittdmiin havaintoihin seka tassa ja nyt ta-
pahtuviin asioihin (Ahonen ym. 2014, 46). Banduran (2016, 25) mukaan lapsi
iimaisee asioita pyrkimyksenadn kommunikoida huomiota herattaneista merki-

tyksellisista toiminnoista.

Kaksivuotias lapsi kyselee erityisesti mika-kysymyksia sammuttaakseen tie-
donjanoaan (Koivunen & Lehtinen 2015, 128). Kolmantena ikdvuonna lapsi
kykenee yha pidempaan sailyttamaan ulkoisia tapahtumia, puhe kehittyy seka
mielikuvien luominen itsesta kehittyy. Naiden avulla syntyy itsendinen ajattelu,
jossa ilmidille tulee nimet ja lapsi kay niita lapi sisaisen puheen ja mielikuvien
avulla. Kolmannen ikavuoden lopulle ajoittuu usein vaihe, jolloin lapsi alkaa
kutsua itseddn minaksi. (Dunderfelt 2011, 71; Koivunen & Lehtinen 2015,
129.) Kolmevuotiaalle lapselle yleisempid kysymyksia ovat miksi ja misséa
(Koivunen & Lehtinen 2015, 129). Kolmevuotiaan lapsen huomio alkaa kiinnit-
tymaan esineiden laadullisiin ominaispiirteisiin seka niiden eroihin ja he pysty-
vat havainnoimaan pyydettdessa esineiden vélisid kokoeroja (Ahonen ym.
2014, 46). Lapsen kolmen ensimmaisen ikdvuoden aikana tapahtuva kehitys
on nopeampaa kuin missddn muussa vaiheessa elamaa ja talléin syntyy pe-
rusta persoonallisuudelle, joka muuttuu ja kehittyy koko elaman ajan (Keltikan-
gas-Jarvinen 2012, 21). Toisaalta Bijou (2016, 86—87) ajoittaa lapsen persoo-

nallisuuden kehityksen 2-5 ikavuoden valiselle kaudelle.

Lapsen ollessa 3—6-vuotias lapsi kykenee kertomaan menneista tapahtumista
seka kertomaan suunnitelmistaan. Lapsi myds ymmartaa, ettei muut osaa lu-
kea hanen ajatuksiaan seka samat sanat voivat tarkoittaa eri asioita. (Dunder-
felt 2011, 69.) Tassa iassa lapsi myos ymmartad oikean ja vaaran sekd hyvan
ja pahan valiset eroavaisuudet (Koivunen & Lehtinen 2015, 129; Korhonen &
Sinkkonen 2015, 184). Neljan vuoden iassa lapsen puheessa alkaa esiinty-
maan esineiden paikkaan ja sijainnin maaritelmia. Lapsen puheessa esiintyy
kysymys-, kielto-, ja kaskylauseita ja lapsen kielellinen tietoisuus laajenee.
(Ahonen ym. 2014, 46-49.) Viisivuotiaana lapsi hallitsee tavuttamista ja sano-
jen yhdistamista koskevat perussaannot ja han osoittaa puheessaan vertaus-,

puhe-, ja tapahtuma-aikojen keskenaan koordinoimisen kykya sanojen ennen,
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jalkeen ja samanaikainen avulla (Ahonen ym. 2014, 47). Kuusivuotiaan lapsen
sanavarasto koostuu yli 10 000 sanasta, han nimeaa symboleja ja esineita su-
juvasti seka han omaksuu vuorovaikutukseen liittyvia perustaitoja (Ahonen
ym. 2014, 49).

Lapsen sanaston laajuus on myds yhteydessa kognitiivisiin taitoihin, myos esi-
neiden erittelemisessé ja tunnistamisessa, vaikka nama taidot eivat suoranai-
sesti ole yhteydessa kieleen (Luo ym. 2014, 92). Leikki-ikainen lapsi oppii no-
peasti keskustelemaan, pohtimaan ja kyselemé&éan, minka lisdksi han nauttii lo-
ruista, riimeista ja satujen lukemisesta. Leikki-ikaiselle lapselle huomio, kehu-
minen ja kiittdminen ovat tarkeitd, silla ne kehittavat lapsen itsetuntoa ja roh-
kaisevat uusien taitojen opetteluun. (Korhonen & Sinkkonen 2015, 183-184.)
Lapsi kokee maailman aikuista herkemmin ja on vastaanottavaisempi (Dun-
derfelt 2011, 77).

Lapsi oppii kielen, koska hyotyy kielesta ja voi vaikuttaa sosiaaliseen ympaéris-
toonsa. Lapsi hyodyntaa kieltddn saadakseen haluamaansa tietoa asioista ja
pystydkseen toimimaan niissa. Kun lapsi alkaa havaitsemaan ymparistonsa
tapahtumia ja omien toimintojensa tuottamia syy-seuraussuhteita, kasvaa ha-
nen mielenkiintonsa tiedonhankintaa kohtaan. Lapset oppivatkin nopeasti huo-
maamaan, etté tiedon avulla he pystyvat ennustamaan ja ohjaamaan tapahtu-
mia. (Bandura 2016, 26—-27.)

Pienen lapsen kehitys Piaget’n teoriaa mukaillen

Lapsen kognitiivinen kehitys on nopeaa ensimmaisten vuosien aikana (Aho-
nen ym. 2014, 25). Piaget’'n teorian mukaan 2—4-vuotiaana tapahtuvan esika-
sitteellisen kauden aikana lapsi kykenee viivastettyyn jaljittelyyn seka kuvit-
teelliseen leikkiin (Ahonen ym. 2014, 24). Tahan liittyy Piaget'n 2—7 vuoden
idssa tapahtuva esioperationaalinen vaihe, jossa lapsen mieli on viela vah-
vasti sidoksissa kokemuksiin. Talloin lapsi usein kiinnittdd huomionsa yksittai-
seen havaittavaan piirteeseen. Lapsi ei kykene ymmartamaan nesteen maa-
ran sailymista kokeissa, joissa neste kaadetaan erimuotoiseen astiaan, vaan
lapsi perustaa vastauksensa havaintoon nestepinnan korkeudesta. Lapsi ei

myodskaan tassa vaiheessa pysty toimintojen kaanteisyyden hahmottamiseen.
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Esioperationaalisessa vaiheessa lapsi on egosentrinen, eikéd han ole kyke-
neva ottamaan muiden ihmisten eriavia nakokulmia huomioon. (Ahonen ym.
2014, 24; Beilin 2016, 121-122; Lehtinen ym. 2016, 69.) 2—-3 vuoden ikaan
kuuluu olennaisena niin sanottu uhmaika, jolloin lapsi testaa rajojaan osana
vanhemmistaan irtautumista. Talléin lapsi voi osoittaa mustasukkaisuutta sisa-
ruksilleen heidan saadessaan vanhempien huomiota. (Korhonen & Sinkkonen
2015, 182.)

Toisaalta lapselle on merkityksellisté sosiaalisen tasapainon kannalta oppia
jakamaan aikuisen huomiota sisaruksiensa kanssa, silla turvallisessa ymparis-
tossa lapikayty sisarkateus helpottaa aikuisidssa kateuden ja pettymyksen la-
pikaymista. Voidaankin todeta, etta sisarussuhteet ovat lapsen sosiaalisten
taitojen oppimiselle merkityksellisia. (Keltikangas-Jarvinen 2012, 63—-64.) Lap-
sen tunteiden ja kaytoksen saatelemisen taidot eivat ole viela taysin kehitty-
neet, minka lisaksi han tarvitsee viela tukea ja ohjausta aikuisilta oman toimin-
nan ohjaamiseen, saantdjen noudattamiseen seka keskittymiseen. (Korhonen
& Sinkkonen 2015, 182.) Jo viisivuotiaana lapsen tietoperusta on merkittavan
laaja, joihin vaikuttaa lapsella 4-5 ikédvuoden aikana esille tulevat erityiset mie-
lenkiinnon kohteet. Lapselle syntyy valmius syy-seuraussuhteiden paattelemi-
seen ja tamén avulla lapselle syntyy toiminta- ja paattelyvalmius. (Ahonen ym.
2014, 25.) Kuitenkin lapsilla on viela yhdeksanvuotiaanakin vahva olettamus
siitd, ettd vanhemmat tietdvat aina, miten tilanteessa tulisi toimia. Sen vuoksi
tapahtumat, joissa sisaruksen kaytos on selkeasti vanhempien kontrollin ulko-

puolella, ovat usein lapselle hammentéavia ja pelottavia. (Orphan 2015, 120.)

Pienen lapsen kehitys Eriksonin teoriaa mukaillen

Eriksonin psykososiaalisten vaiheiden mukaan leikki-idssa (3—6 vuotta) lapsen
kehitystehtdvana on aloitteellisuus ja sen vastakohtana syyllisyys. Leikki-ik&
kuvataan ajaksi, jossa lapsi sisdistda normeja, saantoja ja kayttaytymistapoja.
Leikeissa on paljon iloa ja mielikuvitusta, mutta samaan aikaan lapsi kohtaa
sisallaan "aggressiivisia ja seksuaalisavytteisia sisaisia tuntoja ja viettiyllyk-
keita”. Lapsen vuorovaikutussuhdetta kuvataan monimutkaisena, jolloin se
synnyttda paljon tunteita. Kehitystehtavan aikainen voima on maaratietoisuus

ja sen vastakohtana estoisuus. Maaratietoisuus maaritellaan lapsen kykyna
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paasta maaranpaihinsa, toteuttaa suunnitelmiaan ja kuvittelemaan leikkimieli-
sesti ilman, etta han kokee syyllisyytta tai pelkaa rankaisemista. Estoisuus
taas lilallisena voi estaa lapsen toimintaa, saada lapsen kokemaan syyllisyytta
tai pahimmassa tapauksessa johtaa lasta rankaisemaan itsedan maarittele-
mattdman uhan pelossa. (Dunderfelt 2011, 237-238.)

Varhaislapsuus (2.—3. elinvuosi) on Eriksonin mukaisesti yksil6llisyyden he-
raamisen aikaa. Talléin lapsen kehitystehtavana on itsenaisyys ja sen vasta-
kohtina hépea ja epdily. Samalla kun itsenaisyyden perusta muodostuu, syn-
tyy lapsen mielessa myds hapeaa seka epailyja omasta huonommuudestaan
tai pahuudesta. Lapselle tulisi antaa mahdollisuuksia uusien asioiden kokeile-
miseen, mutta vanhempien samaan aikaan tulisi olla varovaisia, etteivat vaati-
mukset ole liiallisia ja ettei lapselle ole annettu liikaa itsenaisyytta. (Dunderfelt
2011, 238.) Esimerkiksi kaksivuotias lapsi voi valita aamulla, minkalaiset suk-
kahousut laittaa jalkaan, mutta aikuinen yha paattaa sen, laitetaanko sukka-
housut jalkaan. Lasta voi kuulla ja ymmartaa, vaikkei kaikkeen lapsen toivo-
maan suostuisikaan. Turvallisen ja rakastavan ilmapiirin avulla lapsi voi turval-
lisesti opetella valintojen tekemista. (Kyrélampi-Kylménen 2010, 29.) Varhais-
lapsuuden voima on tahto, jonka vastakohtana on pakonomaisuus. Tahto si-
sallyttaa lapsen vapaan toiminnan ja itsenséa kontrolloimisen hépeésta ja epai-
lystad huolimatta. Pakonomaisuuteen kuuluu pelko rankaisusta ja jyrkkaa itse-
kontrollia. (Dunderfelt 2011, 238.)

Pienen lapsen maailma

Alle kouluikaisella lapsella on hyvin vilkas mielikuvitus. Lapsi elaa vahvasti sa-
tuja ja han luo niista sisaisia kuvia, joiden avulla hanelle voidaan opettaa asi-
oita. (Dunderfelt 2011, 78.) My6s lapsen leikki etenee ikavuosittain: aluksi
lapsi leikkii itsekseen ja han kiinnostuu muista lapsista vasta kolmannen ika-
vuoden aikana. Yhteisleikit mahdollistuvat nelivuotiaana ja viisivuotiaana lap-
sen mielenkiinto suuntaa leikkeihin, joissa on selkeat saannét. Leikeissaan
lapsi matkii hanen ymparistb6aan, sisdistaa aistikokemuksia ja opettelee yhtei-
sbnsa tapoja ja tottumuksia. Leikki onkin maailmaan suhtautumisen harjoitte-
lemista, sosiaalisten taitojen opettelemista ja omien sisaisten kykyjen harjaan-
nuttamista. (Dunderfelt 2011, 79.) Leikissa syntyvien vuorovaikutusten avulla

lapsi seka yllapitaa ettd omaksuu ongelmanratkaisua, kuvitteellisia toimintoja,
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motivaatiota, uusia toimintoja ja tietoa (Bijou 2016, 87). Leikkiminen on lap-

selle myds itsensa ilmaisun valine (Koivunen & Lehtinen 2015, 139).

Leikki-ikaisen lapsen toiminnassa alkaa nakymaan vahvemmin tarkoituksen-
mukaisuutta ja omatoimijuutta seka lapsen kehittyminen sosiaalisissa tai-
doissa nayttaytyy yhteisleikeissa ja kaverisuhteiden muodostumisessa. Lap-
sen kyky saadelld omia tunteitaan ja kayttaytymistaan kypsyy entisestaan.
(Korhonen & Sinkkonen 2015, 183.) Vaikka leikki-ik&isen lapsen puhe on li-
saantynyt ja han osaa ilmaista yha monimutkaisempia ajatuskokonaisuuksia,
elaa han vield lapsuuden maailmassa, joka on tunnepainoitteisempi ja joka si-

saltdd enemman kuvia kuin kouluikaisen tai aikuisen (Dunderfelt 2011, 73).

3.5 Lasten kysymykset erityisyydesta

Lapsen tiedontasoa voi helposti tarkistaa kuuntelemalla ja kysymalla ja talloin
voidaan korjata virheellisia kasityksia (Miten tukea sisaruksia. s.a.). Lapselle
on hyva kertoa asioita, kun ne tapahtuvat. Hyva véline tiedon kasvattamiseen
on kysymyksiin vastaaminen yksinkertaisesti (Erityisperheen vanhemmuus.
s.a.). On myos tarkeadad, etta vastataan lapsen kysymyksiin mahdollisimman
totuudenmukaisesti. On tarkeda kertoa lapselle, jos ei tieda vastausta kysy-
mykseen, silla lapsen on hyva oppia, ettei aikuisilla aina ole vastauksia, mutta
he ottavat vastuun asiasta. Kinnunen ja Viljamaa (2016, 49) tuovatkin esiin,
ettd on hyva sailyttdd tunne siitd, ettei kaikkea tarvitse tietaa lapsena eika ai-
kuisena. Aikuisilla onkin usein tapana nayttaytya kaikkitietavana, eivatka he
usein ihmettele ja kysele. Silti jokainen meista erehtyy ja tekee virheitd, mutta
talldin onkin mahdollisuus toisenlaisen ajattelun syntymiseen ja oivalluksiin

sSiitd, ettd on muitakin vaihtoehtoja. (Kinnunen & Viljamaa 2016, 49.)

Kenties tdma voi olla yhteinen oppimisen hetki, jolloin lahdetadn etsiméan yh-
dessa vastauksia esimerkiksi lukemalla kirjoja (ks. luku 3.3). Jos lapsen
kanssa lukee kirjaa, on hyva tarttua lapsen esille tuomiin huomioihin ja kysy-
myksiin ja yhdessa pohtia niita, silla se tukee lapsen kielellista ja emotionaa-
lista kasvua (Heikkinen & Huttu 2017, 153). Kotona tulisi olla ilmapiiri, joka sal-
lii erityisyydesta puhumisen. Aikuiset voivat luoda sitéd kysymalla sisaruksilta
avoimia kysymyksia, kuuntelemalla lasta ja tekemalla jatkokysymyksia tarvitta-
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essa. On myos tarkeda suhtautua kysymyksiin karsivallisyydelld, mahdolli-
suuksien mukaan rohkaisemalla lasta itsedén arvelemaan vastausta ja kuun-
telemalla, mité lapsi tarkkaan ottaen haluaa tietaa. Vaikka lapselle ei kertoisi-
kaan kaikkea, on tarkeinta, ettei lapsi tule kysymystensa kanssa paheksutuksi
tai tyrmatyksi. (Heikkinen & Huttu 2017, 153.)

Nama keskustelut ovat osa ensitietoa, joten ensitiedon oppaista pystytaan so-
veltamaan myds naihin tilanteisiin. Olisi hyva, jos tilanteet olisivat mahdollisuu-
den mukaan kiireettomia ja hairidtekijat minimoidut. Jos vanhempi on kysy-
myksen esittamishetkella kiireinen, voidaan lapsen kanssa sopia, milloin asi-
aan palataan. Asiaan palaaminen tulisi tapahtua mahdollisimman pian, vahin-
tddn saman péaivan aikana. Kuitenkin kaikkein paras mahdollinen ratkaisu olisi
kysymyksen esittdmisen hetkelld pysahtya keskustelemaan asiasta lapsen
kanssa. Kertoessa lapselle aikuisen on hyva puhua asioita rehellisesti, mutta
samalla myonteisesti ja toivoa yllapitaen. Ensitietoa annettaessa tulisi kayttaa
yleiskielta yleis- tai selkokieltda, puhua asioista suoraan ja tilanteeseen sopi-
valla tavalla. On myds erittain tarke&éa kuunnella ja rohkaista kysymaan. Tie-
don antamisen jalkeen on hyva varmistaa, onko tieto ymmarretty oikein. (Ensi-
tietoverkosto 2014, 25-26.) Aikuisen on hyva kunnioittaa lapsen tilaa, aikaa ja
vapautta seka lapsella tulisi olla oikeus omien mielipiteiden ja tunteiden ilmai-
suun. Lapselle tulisi myds ikdtason mukaisesti antaa mahdollisuus olla osallis-

tumatta tilanteisiin. (Louhela-Risteelda 2016, 24.)

3.6 Kun tietoa ei ole saatavilla

Joskus diagnoosin léytaminen tai sen tarkentuminen voivat kestaa, jolloin van-
hemmat voivat joutua tilanteeseen, jossa he eivat pysty etsiméan itselleen tie-
toa ja ovat tilanteessa, jossa lapsen tulevaisuus voi olla useiden epavarmuuk-
sien ymparéima. Voi olla, ettd vanhempi huomaa lapsessaan huolta herattavia
ominaisuuksia, mutta niiden varmentumiseen voi menna pitk&kin aika. TallGin
vanhempi voi tuntea hAmmennysta seka kokea syyllisyyttd omasta vanhem-
muudestaan. On mahdollista, ettd vanhempi saa ulkopuolista arvostelua, mika
voi hankaloittaa vanhempaa luottamasta vaistoonsa. On myos tilanteita, joissa

vanhemman huolta ei oteta tosissaan. (Orphan 2015, 15.)
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Arvio (2011a, 17) toteaakin, ettei tarkkaan diagnoosiin aina paasta, mutta ylei-
sesti ottaen asioiden poissulkeminen on mahdollista. Diagnoosin hitaaseen
saamiseen vaikuttaa vahvasti muun muassa diagnoosin harvinainen esiintymi-
nen, diagnooseilla on usein toistensa kanssa samankaltaisia oireita, lapsen oi-
reet eivat selity yhden diagnoosin avulla, jokainen oire esiintyy eri tavalla lap-
sesta riippuen seka tietyt oireet tulevat esille vasta myéhemmin lapsen kehi-
tyksessa (Contact a Family 2014, 4). On my6s mahdollista, etta lapsella on
useita vaaria diagnooseja ennen oikeaan paatymista, varsinkin silloin, kun lap-

sen erityisyys on monitahoinen (Zajicek-Farber 2013, 660).

Taman liséksi kehitysvammaan kuuluu liitAnnaissairauksien mahdollisuus,
joka kasvaa vamman vaikeusasteen mukaisesti. Mahdollisia litAnnaissairauk-
sia ovat muun muassa puhevamma, epilepsia, likuntavamma tai -rajoite, psy-
kiatriset hairiot, autistiset piirteet ja kayttaytymisongelmat, asteittain vaikeu-
tuva taudinkuvaus, sokeus seka kuulovamma. (Arvio 2011b, 15-16.) Kaikkia
naita litannaissairauksia ei voida todeta varhaisessa vaiheessa, vaan ne ilme-
nevét pidemmalle lapsen kehityksessa. Talvela (2006, 35) toteaakin, etta
vamma voidaan todeta lapsen kehityksen eri vaiheissa, joten myos diagno-
soiva taho voi olla eri. Epdmuodostumat voidaan havaita lapsen syntymassa,
kun taas lievemmat poikkeavuudet todetaan viimeistaan lapsen ensimmaisten
kouluvuosien aikana (Talvela 2006, 35). Toisaalta pienen lapsen kohdalla on
hankalaa sanoa varmuudella, onko ominaisuus tai vamma pysyva ja kuinka

pysyva se on (Ketonen ym. 2018, 288).

Viivastynyt diagnoosi aiheuttaa perheelle tarpeetonta ahdistusta. Diagnoosin
avulla voidaan helpottaa sopeutumista, vammaisen henkilon identiteetin kehit-
tymista ja mahdollisuutta I6ytaa kohtalontovereita. Kohtalontovereiden kerro-
taankin olevan erityisen merkityksellisia niille, joiden tautiin ei viel& ole 10ytynyt
hoitokeinoa. Diagnoosia tarkentamalla voidaan |0ytaa paras jatkohoitopaikka
ja hoitomenetelmaét. (Talvela 2006, 36.) Diagnoosin puuttuminen voi my6s jos-
sain tapauksissa vaikeuttaa avun saamista, vaikka lapsella on oikeus saada

tarvitsemaansa tukea diagnoosin puuttuessakin (Contact a Family 2014, 16).

Vanhemman tulisi olla armollinen itsedan kohtaan, silla he voivat olla hyvinkin
raakoja ja kritisoivia itsedan kohtaan. On myo6s tarkeaa olla armollinen muita

perheenjasenia kohtaan, silla he myds yrittdvat parhaansa mukaan selviytya
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vaikeista ajoista. (Orphan 2015, 24.) Vanhemman on hyva myoéntaa itselleen
vaikeat ajat, silla muuten nama tunteet jaavat helposti sisélle vellomaan. Si-

sélle suljetut tunteet saavat helposti jadmaan paikalleen jumiin ja voivat jopa
aiheuttaa aggressioita ja masennusta, jotka voivat vaurioittaa parisuhdetta ja
perhetta. Vanhemman avautuminen omista vaikeista ajoistaan voi helpottaa,
silla sita kautta oma arki tulee muille nakyvammaksi, ja talloin voidaan myds

vahentdd muiden antamaa ylimaaraista kuormaa. (Orphan 2015, 100.)

4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS TUOTEKEHITYSPROSESSIN MUK-
AISESTI

Opinnaytety0 tuotettiin tuotekehitysprosessina, jonka tarkoituksena oli luoda
opas, jota sisalloltdan ei tiedetty olevan olemassa opinnaytetydn prosessin ai-
kana. Toisaalta taas erilaiset oppaat ja tietopaketit itsessaan eivat olleet mi-
tdan uutta, jolloin tuotekehityksessa pystyttiin myos hydédyntdamaan muiden
oppaiden ulkoasua ja muotoilua. Jokinen (2010, 14) kuvaa tuotekehityksen
tyovaiheiksi kaynnistamisen, luonnostelun, kehittamisen ja viimeistelyn. Kuva
1 havainnollistaa ajallisesti opinnaytetydn aikana toteutuneita vaiheita Jokisen
(2010, 14) tuotekehittamisen vaiheita mukaillen. Tuotekehitys valikoitui yh-
deksi opinnaytetydn menetelméaksi, silla se oli helposti sovellettavissa oppaan
tuottamiseen sek& menetelma sopi yhteen opinnaytetytssa kaytettavien mui-
den menetelmien kanssa. Menetelmén vaiheet sopivat hyvin opinnaytetyon ja

oppaan tekemisen yhteensovittamiseen.
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Kuva 1. Opinnaytetyon tuotekehittamisvaiheet (Jokinen 2010, 14 mukaillen)

4.1 Kaynnistaminen

Jokinen (2010, 17) toteaa, ettd tuotekehitysprosessin aloittamiseksi tarvitaan
seka tarve ettd toteuttamismahdollisuus. Tarve nousi seka opinnaytetyon teki-
jan mielenkiinnosta aihetta kohtaan, seka tydelaman puolelta siitd, ettei aikai-
sempaa samanlaista tuotosta vaikuttanut olevan Suomessa opinnaytetyon al-
kaessa. Toteutusmahdollisuus syntyi, kun Mikkelin seudun Omaishoitajat ja
Laheiset ry:n Selviytyjat-hanke ryhtyi opinnaytetydn tyéelamakumppaniksi
syksylla 2018.

Kun kyseisté tuotetta ei vield ollut saatavilla, kyseessa oli todennékdisesti pii-
leva asiakastarve, jolloin potentiaalinen asiakasryhma ei viel& tiennyt tarvitse-
vansa opasta (Miettinen 2011, 31). Jokinen (2010,19) huomauttaa, etta "tuo-
teideoiden |0ytdmiseksi tarvitaan tietoa yrityksen ulkopuolelta ja itse yrityk-
sesta”. Tietoa oppaan tarpeesta ja asemasta tyOyhteistyon ulkopuolelta haet-

tiin kevaan 2019 aikana Omatorin palveluohjaajalta, Leijonaemot ry:lta, Harvi-



28

naiskeskus Noriolta, Erityinen sisaruus-hankkeelta seka Tatu ry:Ité. Tietoa op-
paan tarpeesta ja asemasta tyoyhteison sisalla hankittiin Selviytyjat-hankkeen

tyontekijoilta.

Opinnaytetyon sopimus (liite 1) allekirjoitettiin syyskuussa 2019. Tutkimuslupa
(liite 2) haettiin hankkeen toiminnanjohtajalta opinnaytetyon eettisyyden tur-
vaamiseksi syyskuussa 2019, vaikkei opinndytety0on aineistonkeruussa toteu-
tetut kyselytutkimukset koskeneet organisaation tyontekijoita, opiskelijoita, ja-
senia tai edustajia. Eettista ennakkoarviointia ei tarvittu Tutkimuseettisen neu-
vottelukunnan sivustojen mukaisesti, silla opinnaytetyon aikana ei kaytetty

eettista ennakkoarviointia koskevia tutkimusasetelmia.

4.2 Luonnostelu

Seuraavana vaiheena tuotekehitysprosessissa on Jokisen mukaan (2010, 21—
22) mukaan luonnostelu, jonka aikana analysoitiin kehitystehtavaa, asetettiin
tavoitteita, etsittiin ratkaisuja, karsittiin, testattiin ja yhdisteltiin osatoimintoja,
tehtiin luonnoksia seka testattiin luonnoksia. Opinnaytetyon luonnosteluvai-
heeseen liittyi vahvasti tiedonkeruu erilaisista luotettavista, ammatillisista lah-
teistd, joista koottiin oppaan tietoperusta kesalla 2019. Taméan lisaksi menetel-
mana oli tarinoiden kysyminen verkossa hyddyntaen Webropolia (lite 3).
Naista tarinoista otettiin sitaatteja, jotka lisattiin oppaaseen. Villanen (2016,
216) kuvaa tarinoiden etuja olevan tarinoiden inhimillisen nakékulman, tarinoi-
den yksiléllisyys niin kertomisessa kuin niiden tulkinnassa, arkikielella olevien
tarinoiden helppo ymmarrettavyys seka oppaan kontekstin ja taustan elavait-
tdminen. Henkildiden, joilla oli omakohtaisia kokemuksia erityisyydesta, danen
esiin nostaminen esiin teki oppaasta inhimillisemman ja myos toi esille sita,

ettei vanhempi ollut yksin ajatustensa kanssa.

Kehityspaatoksen lapikdymiseen Jokinen (2010, 23) antaa nelja kysymysta,
joihin pyrin vastaamaan seuraavaksi. Ensimmaisena on kysymys ongelman
ytimestd, jonka omassa opinnaytetydssani maarittelen kahdesta nakokul-
masta: aikaisempaa samasta ndkdkulmasta tehtya opasta ei nayttanyt olevan
markkinoilla opinnaytetyon aikana sek& huomio siita, etté tahan nakokulmaan
littyvaa tietoa voi olla vanhemman haastava l6ytaa. Toiveita ja odotuksia opin-

naytetydlle nousi esiin tekstin helppo ymmarrettavyys seka keveys, jolloin tieto
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olisi mahdollisimman hyvin valikoitunut ja tiivistynyt lopulliseen tuotokseen.
Rajoituksina opinnaytetyolle tuo resurssien rajallisuus, niin ajallisesti kuin fak-
tana se, ettd opinnaytetyon tekijoita on vain yksi. Talldin jouduttiin tekem&an
rajauksia ja asettamaan prioriteetteja opinnaytetydhaon liittyen, jotta sen toteu-
tuminen asiakasta hyoddyttavalla tavalla olisi mahdollisimman realistinen. Yksi
selkea tavoite oli keskittyminen tulevaan asiakasryhméaan eli erityisperheisiin

enemman kuin ammattiryhmaan.

Reunaehtoja opinnaytetyon kehitysidealle etsiessa Jokinen (2010, 23) ehdot-
taa kysymaan kaksi kysymysta: Mik& ominaisuus ratkaisulla tulee olla tai mika
tarkoitus ratkaisun tulee tayttdd? Mita ominaisuuksia ratkaisulla ei saa olla?
Ominaisuus, joka oppaalla taytyi olla, oli selkeys ja tarkoituksena oli tuoda tar-
vittava tieto vanhemmille oppaan osa-alueisiin liittyen. Se, mitd oppaan ei pita-
nyt olla, oli lilan raskas luettavuus seka hankalasti ymmarrettavyys. Konkreet-
tisesti opas taytyi myds olla asiakkaan saavutettavissa, jotta kehittamisidea

ylipaataan toteutui.

Naiden kaikkien osa-alueiden lopuksi oppaasta syntyi lokakuussa 2019 kar-
kea luonnos (liite 4), joka sisalsi oppaan sisaltaman tekstiosuuden, sitaatit
seka minimalisen visuaalisen lisén. Luonnostelun ja kehittelyn vélissa Villanen
(2016,157) tuo esille Eric Riesin kirjan, The Lean Start-up, jossa han rohkai-
see pyytaman palautetta varhaisessa vaiheessa potentiaaliselta asiakasryh-
malta. Palautteen pyytaminen toteutettiin kyselylla (lite 5), joka laitettiin loka-
kuussa 2019 valikoituihin Facebook-ryhmiin seka Selviytyjat-hankkeen omille
sivuille. Valikoidut Facebook-ryhmat olivat muodostuneet erityisyyden ympa-
rille, jolloin ryhmassa olevilla oli tarpeellista kokemusta erityisyydesta. Kyselyn
tarkoituksena oli kartoittaa teorian laajuutta, tekstin ymmarrettavyytta seka

mahdollisia kehittamisideoita, joita kaytiin lapi kehittelyvaiheessa.

Aineistonkeruu tarinoiden avulla

Opinnaytetyon valmista tuotosta eli opasta varten kerattiin tarinoita henkildilta,
joilla on omakohtaista kokemusta erityisyyden eri osa-alueista. Tarinat kerat-
tiin tybelamakumppanin avulla lahettamalla saatekirje (lite 6) seka kyselyn

linkki Facebookissa oleviin valikoituihin ryhmiin seka tyéyhteisokumppanin
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omille sivuille. Kyselyssa (liite 3) ohjelmana hyddynnettiin Webropolia. Tari-
noita pystyi lahettdmaan erityisen vanhemmat, huoltajat, sisarukset, sukulai-
set, tyontekijat tai erityinen henkilo itse. Tarinoiden tarkoituksena oli ensinnéa-
kin tuottaa ensikaden tietoa kyseisten henkildiden kokemuksista ja nakokul-
mista seka niiden tarkoituksena oli tehda oppaasta laheisempi lukijalle. Tarinat
jaettiin oppaan teemojen mukaisesti, mutta muuten niiden sisélto ja pituus oli-
vat taysin henkilon itsenséa paatettavissa. Tarkoituksena oli minimoida kirjoitta-
jan ohjaaminen, jotta tarinoista tulisi mahdollisimman persoonallisia ja moni-

puolisia.

Toteutuksessa esille nousi haasteina sahkodisen kyselyn kohdalla muun mu-
assa, miten vastaajat saadaan motivoitumaan ja sitoutumaan vastaamiseen,
jotta saadaan tarpeeksi laaja edustus seka tarinoihin on pystytty elaytymaan.
Toisaalta netissa toteutettavan kyselyn litterointiin kuluu véhemman aikaa ja
se on mahdollista saavuttaa laajempi otos sopivia vastaajia. (Eskola ym.
2018, 66.) Tarinoiden avulla oli tarkoitus 16ytd& uusia nakokulmia, nahda mil-
laisia valintoja ihmiset tekevét seka tunnistaa asiaan liittyvia stereotypioita
(Eskola ym. 2018, 74-75). Kysely toteutettiin syyskuussa 2019 ja kyselyssa
vastausaikaa oli kaksi viikkoa. Vastauksia tahan kyselyyn tuli kaksi kappaletta.
Kyselya oli avattu 156 kertaa ja kysely aloitettu 34 kertaa. Kyselyn puolessa

valissa laitettiin muistutus vastaamisesta.

Kysely toteutettiin verkkomuodossa, koska silla tavoin oli mahdollisuus tavoit-
taa vastaajia ympari Suomea, seka vastaaja pystyy myos hyvin vapaasti itse
maarittelemaan, milloin ja missé vastaa sek& miten pitkdan han haluaa varata
kyselylle. Nettiotannan mielekkyytena voidaan mainita sen nopeus sekd mah-
dollinen saavuttavuus. On myds hyva huomioida, etté verkkokyselylla voidaan
valttdd kustannuksia, minka lisdksi kyselyn pohjalla toimiva ohjelma Webropol
on kayttgjalle helppo seka suunnittelun etté analyysin osalta (Sarpila & Rasé-
nen 2013, 68).

Liséksi otannan tai naytteen ei tarvinnut olla laaja. Tarkeampaa oli aineiston
luotettavuus seka laatu. Tassa tydssa tarinoiden tarkoituksena ei ollut tuottaa
tutkimustietoa tietysta aiheesta, vaan elavdoittaa oppaan teoreettista viiteke-

hysta sitd tukemalla. Verkkomuotoista kyselya tukee myo6s Sarpilan ja Rasa-
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sen (2013, 68—-69) tekema huomio siita, etta erityisesti intiimien tai sosiaali-

sesti arkaluontoisten tietojen jakaminen on todennakoisempaa, kun haastatte-
lukokemus tunnetaan etaiseksi. Varasuunnitelmana oli tarpeen mukaan ottaa
sitaatteja julkaistuista teksteista, kuten erityisyytta kasittelevia lehtijulkaisuista

tai blogipostauksista.

Keréttyjen tarinoiden analyysi

Naiden tarinoiden kohdalla analysointia ei tehty, sen sijaan ne luokiteltiin sopi-
viin teemoihin ja niista tehtiin sitaatteja, joita lisattiin oppaaseen teoreettisen
viitekehyksen rinnalle. Tarinoiden luokittelussa hyddynnettiin muuttujille annet-
tuja arvoja, jotka voivat olla numeroita tai aakkosia, joiden avulla aineistoa voi-
daan helpommin kasitella (Alasuutari 2011, 26). Luokittelun avulla aineiston
hyddyntaminen ja sitaattien valikoiminen osaksi oppaan siséltda helpottui.
Laadulliseen analyysiin, jossa tarkoituksena on l6ytaa aineistolle yleispateva

séaanto, ei menty, silla se ei tuonut lisdarvoa tarinoille (Alasuutari 2011, 149).

Sitaattien tarkoituksena oli tuoda lukijalle kuva siita, ettd on myods muitakin
henkil6ita, jotka ovat mahdollisesti kdyneet hyvinkin samankaltaisia tapahtu-
mia lapi. Tuomalla esiin muiden kokemuksia tarkoituksena oli tuoda esille,
ettei ndiden asioiden kanssa ole yksin. Villanen (2016, 216) tuo tarinoiden
eduiksi inhimillisen nakdkulman sailymisen, niiden kantaman tiedon taustasta
ja kontekstista, mahdollisuudet erilaisiin tulkintoihin, mahdollisuuden kertoa ne

omin sanoin seka asiakkaan osallistamisen helpottaminen.

Kyselyssa saadut kaksi vastausta olivat oppaan kannalta kokonaisuudessaan
kayttokelpoisia. Molemmissa vastausten tarinoissa kasiteltiin diagnoosin puut-
tumista ja tiedottomuuden sietdmistd, minka lisaksi tarinoissa kerrottiin her-

kasti vanhemman ja erityisen lapsen valisesta suhteesta. Molemmat vastaajat
olivat erityisen lapsen &iteja. Koska tarinat olivat hyvin kirjoitettuja sekéa aihee-

seen sopivia, laitettiin molemmista sitaatit itse oppaaseen.

Oppaan karkean luonnoksen prototyypin testaus verkossa toteutetta-

valla mielipidekyselylla
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Tuotekehitysprosessin aikana kerattiin palautetta oppaan karkean luonnoksen
prototyypin (liite 4) avulla. Talléin prototyyppi sisélsi oppaan sisaltamén teo-
reettisen viitekehyksen seka niihin liittyvat tarinat minimalisella visuaalisella li-
salla. Miettisen (2011, 140-141) mukaan prototyyppi voi olla kevyt ja nopea,
silla sen tarkoituksena on saada idealle vahvistusta seka konkretisoida kon-
septia. Tassa kohtaan karkeaa luonnosta testattiin, jotta saadaan tietoa tekstin
helppolukuisuudesta: ovatko teksti ja lauserakenteet selkeité. Toissijaisena ta-
voitteena oli kartoittaa tiedon laajuutta: onko karkea luonnos liian laaja tai liian
suppea. Vastaaja pystyi lopuksi viela antamaan avointa palautetta oppaaseen
littyen. Prototyyppivaiheen vahvuuksia ovat mahdollisuus testata konseptin
toimivuutta kaytannodssa, mahdollisuus saadaan kayttajien kokemuksia kartoi-
tettua seka mahdollisuutta huomata virheet ja ongelmat (Vaahtojarvi 2011,
136).

Kysely toteutettiin samojen sosiaalisten median ryhmien kautta kuin tarinat ke-
rattiin seka jakamalla linkki tydyhteisokumppanin omille sivuilla. Kyselyssé oh-
jelmana kaytettiin Webropolia. Kyselyn saatekirje (lite 7) seka linkki kyselyyn
(liite 5) postattiin tydyhteisén Facebook-tilin kautta. Ryhmat pidettiin samana,
jotta saataisiin parempi yhteys kyseisiin ryhmiin ja mahdollisesti saataisiin sa-
moja henkildita osallistumaan tuotteen eri vaiheisiin. Sama kysely toteutettiin
myds mybhemmassa vaiheessa, jossa tuote oli [&hes valmis. Kysymykset pi-
dettiin samana, koska silla tavoin voitiin myds nayttaa toteen tehdyt muutokset

prototyypissa ja kyseisten muutosten vaikutus mielipiteisiin.

Kyselyssa ei kysytty mitd&n tunnistettavia tietoja vastaajasta, vaan keskityttiin
enemmankin kysyméaan oppaan sisalloén helppolukuisuudesta ja laajuudesta.
Kyselyssa kaytettiin suljettujen kysymysten muotoina janakysymyksia, joissa
hyoddynnettiin Likertin asteikkoa, sek& avoimia kysymyksia. Likertin asteikossa
kysymykset aseteltiin vaittamaksi, johon annetaan seuraavat vaihtoehdot: 1.
taysin samaa mieltd, 2. osin samaa mieltd, 3. ei samaa eiké eri meilta, 4. osin
eri mieltd ja 5. taysin eri mieltd. Neutraalin, eli ei samaa eika eri mieltd, koh-
dan olemassa oloa voitiin puolustaa silla, ettd muutoin vastaaja saattaa jattaa
kyseisen kohdan kokonaan vastaamatta. Likertin asteikon heikkoutena maini-
taan se, ettei eri vaihtoehtojen valien voida sanoa olevan yhta suuria. Kuiten-
kin Likertin asteikkoa voidaan soveltamalla laskea keskiarvo, hajonta seka
korrelaatio. (Vehkalahti 2014, 35-37.)
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Suljetut osiot selkeyttavat tulosten mittaamista seka helpottavat tietojen kasit-
telyd, kun taas avoimissa osioissa voidaan saada tietoa, joka muuten jaisi
saamatta. Valmiiksi annetut vastausvaihtoehdot myos helpottavat tietojen ka-
sittelya seka selkeyttavat mittausta. (Vehkalahti 2014, 25.) Avoimia kysymyk-
sia kaytettiin, silla pelkilla suljetuilla kysymyksilla ei ollut mahdollista saada
vastauksia mahdollisiin lisdysehdotuksiin. Kyselytutkimuksen vastausajaksi
maariteltiin maksimissaan 15 minuuttia, silla pitkat kyselyt helposti vievat moti-
vaatiota vastaajalta. Pahkinen (2012, 215) muistuttaa etta kyselyssa on hyva
tavoitella helppoa vastattavuutta seka turhien kysymysten karsimista. Lomak-
keen ulkonakoon ja kieliasun selkeyteen kannattaa kiinnittd& huomiota (Veh-
kalahti 2014, 48).

Kysymyksia laadittaessa huomioitiin kysymyksen ymmarrettavyys. Taman li-
saksi kysymyksen asettelussa pyrittiin olemaan mahdollisimman neutraali,
jotta vastaajaa ei ohjattaisi vastaamaan tutkijan haluamalla tavalla. Kyselyssa
huomioitiin, etté vastaaja teki omat tulkintansa kysymyksesta (Pahkinen 2012,
217). Virhetulkintoja ja vaarinymmarryksia tulee useammin, kun kysymyksia ei
esitetd kasvokkain (Sarpila & Rasanen 2013, 69). Kyselyn esitestausvaihe to-
teutettiin asiantuntijaraadin avulla. Asiantuntijaraatina toimi opinnaytetyon yh-
teistyokumppanin Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n tyontekijoita,
opinnaytetydn opponentit seka muutama yksityishenkild, jotka arvioivat kysy-
myksien helppolukuisuutta, kysymysten rakennetta, kysymysten vastaamista
tutkimuskysymyksiin sekd lomakkeen ulkoasua. Tama malli oli sovellettu Pah-
kisen (2010, 220) esittelemastéa asiantuntijaraadin suorittamasta lomakearvi-

oinnista.

4.3 Kehittely

Kehittelyvaiheessa sopivimmasta luonnoksesta alettiin tuottamaan lopullinen
tuote, johon liittyi yksityiskohtien lisd&dminen. Kehittelyvaiheeseen kuuluu oleel-
lisesti heikkojen kohtien poistaminen, minka tarkoituksena on luoda uusia toi-
mivampia ideoita toimimattomien tilalle. (Jokinen 2010, 89-90.) Kehittelyvai-
heessa analysoitiin luonnosteluvaiheessa tullut palaute, jota kaytettiin oppaan
sisdllon parantelemiseen. Liséksi kehittelyvaiheessa suunniteltiin yksityiskoh-
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tia, joita olivat oppaan koon, kirjoitusasun ja kuvien hahmottaminen. Marras-
kuun 2019 aikana oppaaseen tuotettiin piirustuksia hyédyntaen piirustusohjel-

maa PaintTool SAI versio 1.

Kehittelyvaiheeseen kuuluu Jokisen (2010, 93-94) tydmenetelmana arvoana-
lyysi, joka voidaan jakaa seitsemaan osa-alueeseen: asiatietojen hankinta,
tehtavan analysointi, ratkaisuvaihtoehtojen ideointi, ratkaisuvaihtoehtojen ar-
vostelu, suunnittelu, toteutus ja valvonta. Tassa kohdin nostettiin oleellisimmat
kohdat opinnaytetyon oppaan toteutumisen kannalta. Analyysiin kuului tuot-
teen heikkouksien, hyddyttomien tai vahemman arvoisten toimintojen seké
kalliiden ratkaisujen léytaminen (Jokinen 2010, 95). Analyysiin liittyi vahvasti
sisallon lapikayminen siitd ndkokulmasta, mité tietoa oppaaseen oli oleellista
laittaa, pohjautuiko tieto luotettavaan tietoperustaan seka toiko tieto lisdarvoa
tai selkeytta oppaaseen. Tarkoituksena oli tiivistaa teoriaa entisestaan seka
muokata tekstia, jotta teoksen teksti on helposti vastaanotettavissa seka tar-
koituksenmukaista. Tama osittain myos kulkee rinnakkain ideointivaiheen
kanssa, johon kuului vaihtoehtoisten ja parempien vaihtoehtojen etsiminen

analyysisséa esille nousseiden kohtien suuntaisesti (Jokinen 2010, 95).

Prototyypin mielipidekyselyn analyysi

Analyysissa kaytettiin paasaantoisesti kvalitatiivista eli laadullista analyysimal-
lia. Mutta suljettujen kysymysten kohdalla tehtiin hieman kvantitatiivista el
maarallista tutkimusta esittdamalla tulosten keskiarvo. Analyysivaiheessa otet-
tiin huomioon, etta kyselyssa oli kaksi mittaria, joista ensimmainen mittasi
helppolukuisuutta ja toinen laajuutta. Molemmat mittarit olivat jaettu kolmeen
janamuotoiseen kysymykseen ja yhteen avoimeen kysymykseen. Taman li-
saksi oli vield avoin kysymys, jonka tarkoituksena ei ollut mitata ennalta maari-
teltya asiaa, vaan antaa mahdollisuus tuoda esiin asioita, joita kahden mittarin

alaisuudessa ei ollut mahdollisuutta tuoda.

Kyselysta tulleet avoimen osion tekstifrakmentit luokiteltiin. Vehkalahti (2014,
27) kuvaa luokittelun edustavan laadullista mittaustasoa, jossa vaihtoehdot
voidaan koodata numeroita kayttden. Numeroiden tarkoituksena oli helpottaa
aineiston kasittelya. Aineistosta avoimien kysymyksien kohdalla koodattiin

kaikki samat sanat (my6skin eri sanamuodoissa ilmaistut) samalla numerolla,
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jolloin aineiston analyysi jatkossa helpottui. Taman avulla voitiin aineistoja pel-

kistdd yhdistamalla yksittaisia havaintoja (Alasuutari 2011, 28).

Nama koodatut sanat taas luokiteltiin tarkemmin kategorioihin. Kategorioina ol
kehitettava, positiivinen ja muu palaute. Vehkalahti (2014, 30) korostaakin,
ettd sisallon kannalta mielekkaan jarjestyksen aikaansaaminen nostattaa mit-
tauksen tasoa. Kyseiset kategoriat olivat selkeét ja tavoitteenmukaiset, silla
niiden avulla voitiin helpommin hahmottaa saatua palautetta.

Kyselyyn vastasi kaksi henkiloa. Kysely oli avattu 130 kertaa. Kyselyssa en-
simmaisené mitattiin oppaan helppolukuisuutta. Tahan liittyen oli kolme suljet-
tua kysymysta seké avoin osio. Suljettujen osioiden kysymyksiin tuli vastaus-
prosentiksi 100 %, kun taas avoimeen osioon ei tullut vastauksia ollenkaan.
Suljettujen kysymyksien kohdalla palaute oli positiivista (kuva 3). Tekstia pi-
dettiin helposti ymmarrettavana. Oppaan tekstiasun selkeydessé ja oppaan lu-

kemisen keveydessa oli viela parantamisen varaa.

Toisena mittarina oli oppaan tietopohjan laajuus, jossa seka suljettujen etta
avoimien kysymysten kohdalla vastausprosentti oli 100 %. Vastaukset olivat
positiivisia, mutta selkeésti oppaan tietopohjassa on viela hiomisen varaa
(kuva 4). Avoimissa vastauksissa toivottiin lisda visuaalisuutta, silla se keven-
tda opasta ja kuvia voidaan nayttaa lapselle. Kuvien toivottiin ilmentavan sita,
ettd erityisperheet ovat kuin kaikki muut perheet. Vastauksissa oli myos ehdo-
tettu, etta tuotaisiin esiin eri diagnoosien jasenyhdistyksia ja niiden eduista

seka Suomessa toimivia kriisipuhelimia.

Taman jalkeen kyselyssa oli viela avoin osio, jossa sai antaa vapaata pa-
lautetta. Avoimen osioon vastasi yksi henkild. Vapaassa palautteessa ehdotet-
tiin oppaan jakamista paperiversiona Mikkelissé sijaitseviin paivakoteihin. Ta-
man lisdksi palautteeseen oli laitettu idea siita, ettd oppaassa olisi erityisyy-

teen liittyvaa videomateriaalia linkattuna.

Tuloksia analysoidessa yksi keskeinen sana oli valideetti eli oliko kysely mi-
tannut sitd, mita sen oli ollut tarkoitus. Valideetti onkin ensisijaista mittaamisen
luotettavuuden kannalta. (Vehkalahti 2014, 41.) Luotettavuuteen vaikuttaa

my0s vastausprosentti, jota tassa tutkimuksessa ei voitu tarkasti laskea, silla
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kyselya jaettiin eteenpdain ulkopuolisten toimesta. On kuitenkin selkeaa, etta
vastausprosentti jai alle 1 %. Nykyisin yleisin vastausprosentti kyselytutkimuk-
siin on alle 50 %. (Vehkalahti 2014, 44.)

Kyselytutkimuksessa riskeja ovat vastauskato eli vahainen vastausmaara,
minka vuoksi tutkimusta ei voida yleistdd edustamaan perusjoukkoa (Vehka-
lahti 2014, 89-90). Perusjoukolla tarkoitetaan sita joukkoa henkil6ita, joista tut-
kimuksessa ollaan kiinnostuneita. Perusjoukosta taas satunnaisesti valikoituu
pienempi ryhma ihmisia, joista syntyy kyselyn otanta. Otannasta saamien tu-
loksien olisikin tarkoitus pystya yleistamaan koko perusjoukkoa koskevaksi.
(Vehkalahti 2014, 43.) Tassa opinnaytetydssa kysely oli suunnattu henkildille,
joilla on omakohtaisia kokemuksia erityisyydesta. Otanta taas koostui henki-
|6istd, jotka kyselyn toteuttamisen aikana kuuluivat valikoituihin Facebook-ryh-
miin, joihin kysely tuli saataville. Koska kyselyn vastausprosentti oli niin pieni,

ei tuloksia voitu yleistaa koskemaan tutkimuksen perusjoukkoa.

4.4 Viimeistely

Jokisen (2010, 96) mukaan viimeistelyssa tehdéaan paatoksia yksityiskohdista,
kuten raaka-aineista ja valmistustavasta sekd mahdollisuuksien mukaan teh-
daan prototyyppi. Melkein valmiin oppaan prototyyppi tehtiin, jotta tuotetta voi-
tiin tdydentad ja tarkistaa prototyypin testauksesta saatujen tulosten mukai-
sesti (Jokinen 2010, 98). Melkein valmis opas sisélsi teoreettisen viitekehyk-
sen, sitaatit seka visuaalisen lisan mahdollisimman valmiissa muodossa.
Opas tuotettiin kayttaen Word-ohjelmaa. Oppaan lopullinen versio muunnettiin

PDF-muotoon.

Jokinen (2010, 99) huomioi, ettei tuotannon alkaminen ole tydn loppu, vaan
tuotetta on kehitettava ja tilastoitava asiakastyytyvaisyytta. Valitettavasti opin-
naytetyon aikana ei projektia pystytty jatkamaan nain pitkalle, mutta toiveena
on, etta opas siirtyisi eteenpain ja sen vaikuttavuutta voitaisiin seurata seka
oppaan sisaltda voitaisiin paivittaa ja parantaa tarpeen mukaan. Tata proses-
sia varten tehtiin opinnaytetydlle loppupohdinta, jossa nostettiin esiin kehitta-
misehdotuksia, joita opinnéytetyon prosessin aikana oli noussut esille. Toi-

saalta kyse oli myds oppaan juurruttamisesta tydyhteisdon, jotta sen paivitta-
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mista ja jakamista jatkettaisiin viela senkin jalkeen, kun virallinen opinnayte-
tyon osuus oli ohi. Tydelamakumppani oli luvannut huolehtia opinnaytetyon le-
vittAmisesta opinnaytetydprosessin loputtua, mutta viela opinnaytetyon loppu-
vaiheessa kaytiin yhdessa ty6elamakumppanin kanssa lapi opinnaytetyosta

mahdollisesti hy6tyvat tahot.

Melkein valmiin tuotteen prototyypin testaus verkossa toteutettavalla

mielipidekyselylomakkeella

Tuotteen oltua melkein valmis kerattiin marraskuussa 2019 tietoa yha hyodyn-
tden aikaisempien vaiheiden kanssa samoja suljettuja Facebook-ryhmia seka
tyoyhteisbkumppanin Facebook-sivua. Kyselyssa hyodynnettiin karkean luon-
noksen kohdalla tehdyn Webropolin kyselylomakkeen kysymyksia. Saatekirje
(liite 8) seka linkki kyselyyn (liite 9) lahetettiin hyddyntéen tydyhteisékumppa-
nin Facebook-tilia. Kyselyn tarkoituksena oli tehda loppukartoitus oppaan si-
sallosta eli kartoittaa oppaan ymmarryttavyytta ja laajuutta. Kysely oli avattu
57 kertaa, mutta vastauksia ei tullut. Koska opinnaytetydssa oli niin tiukka ai-
kataulu, ei kyselya voitu uusia. Taman sijaan palautetta haettiin tyéelama-
kumppanilta. Saadun palautteen avulla oppaan tekstiasua muokattiin ja op-

paaseen lisattiin tydelamakumppanin logot.

4.5 Valmiin oppaan esittely

Tuotekehitysprosessista valmistui joulukuussa 2019 lopullinen opas, josta on
saatavilla kaksi eri versiota: varillinen ja mustavalkoinen. Versiot ovat sisall6l-
tadan identtiset. Mustavalkoversio on tehty erityisesti printtaamista varten, jotta
sisélto pysyy helposti luettavassa muodossa mustavalkoisena. TAman lisaksi
piirustukset ovat viivapiirroksina, jolloin ne saastavat myds mustetta. Esimerk-
kina oppaan sisaltamien kuvien eroavaisuuksista on kuvassa 2, jossa ensim-
mainen l&&kari kuuluu varilliseen versioon, kun taas toinen on mustavalkover-

siossa



Kuva 2. Esimerkki oppaiden kuvien vari- ja mustavalkoversion eroista

Opas koostuu kahdeksasta vaakatasossa olevasta A4-aukeamasta, jotka on

jaettu kahteen eri palstaan. Kuvassa 3 nakyy oppaan sisdltamat aihealueet ja
niiden sijoittuminen oppaan sisalla. Isommilla aihekokonaisuuksilla on kaytds-
saan kokonainen aukeama, muut ovat rajattu yhdelle palstalle. Opas sisaltaa
viisi eri aihekokonaisuutta, jotka ovat sisalloltaan tiivistettyja versiota opinnay-

tetyon tietoperustasta.

vasen palsta oikea palsta
etukansi oppaan tiedot
siséllysluettelo alkuteksti

erityisyys tuo mukanaan tunteita

luotettavan tiedon l6ytaminen kirjallisuutta lapsille

erityisyys lapsen silmin

lasten kysymykset

kun tietoa ei ole saatavilla

kiitos lisatietoa

Kuva 3. Oppaan siséltd aukeamittain

Oppaan lopulliseksi muodoksi tuli sahkéinen PDF-tiedosto, jotta s&astyttiin
kustannuksilta. Opas on nékyvilla Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset
ry:n verkkosivuilla. Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-
hanke lupautui levittdm&an opasta paivakotien ja koulujen koulutuksissa ja so-
siaalisen median ryhmissa ja yhdistyksisséa. Taméan lisdksi yhteistyd opinnay-
tetyon yhteistydkumppanin kanssa sovittiin jatkuvan viela opinnaytetyon paa-
tyttya.
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5 POHDINTA

Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa erityisperheiden vanhemmille opas, joka
tuo tietoa erityisyydesta kertomiseen pienelle sisarukselle. Opinnaytetyo ja
opas tuovat esille eri lahtokohtia erityisyydesta puhumiseen. Kokonaisuutena
opinnaytety0 ja opas pyrkivat tuomaan tietoa kohtiin, jotka voivat vanhempaa
mietityttaa erityisyydesta puhuessaan pienen sisaruksen kanssa. Tavoitteena
oli, ettd vanhempi saisi tarpeellisen tiedon oppaasta, jotta hanen kynnyksensa
erityisyydesta puhumiseen olisi mahdollisimman matala. Toisaalta tavoite oli
my0s tuoda esille tiedon antamisen merkitys lapsen kehitykselle ja sopeutumi-

selle, jotta sen merkitys ymmarrettaisiin perheissa ja siihen panostettaisiin.

Oppaassa on monipuolisesti tietoa erityisyydesta puhumisen tueksi, mika viit-
taa siihen ettd opinnaytetyon tavoite olisi saavutettu. Kuitenkin paras asiantun-
tija siihen, kuinka hyvin opas on saavuttanut tavoitteensa, on oppaan kayttaja.
Valitettavasti valmista opasta ei ehditty opinnéytetytn aikana testaamaan
opinnaytetyon kohderyhman eli erityisperheiden vanhempien kanssa, joten
tasté nakokulmasta ei voitu tehd& johtopaéatoksia. Tarkoituksena oppaan oli
olla tietopohjaltaan tarpeeksi kattava ja ajantasainen seka helposti luettava ja

kevyt rakenteeltaan.

5.1 Opinnaytetyon prosessi

Opinnaytetyon tekeminen alkoi jo syksylla 2018 ideapaperin tekemiselld, jossa
esitettiin opinnaytetydlle tavoite ja oppaan sisallosta oli tehty karkea runko.
Itse opinnaytetydn prosessi kuitenkin kaynnistyi kesalla 2019 tietopohjan luo-
misena. Opinnaytetyon tietoperustassa oltiin pyritty monipuolisesti kayttamaan
mahdollisimman tuoreita ja kansainvalisia tietolahteita. Tosin oppaan tietope-
rustassa oli keskittynyt monilta osin vammapuoleen, mika on vain osa erityi-
syytta. Tietopohjan luotettavuutta lisasi ammatillisten lahteiden valitseminen

tietoperustaksi seké useiden lahteiden hyédyntaminen.

Opinnaytetyon tuotekehitysprosessi paasi kunnolla alkuun syyskuussa 2019.
Tiedossa oli, ettd opinnaytetyon aikataulutus tulisi olemaan varsinkin loppua
kohden tiukka, mutta mahdollinen. Aikataulutusta helpotti suunnattomasti sille

tehty suunnitelma, jossa opinnaytetyon tavoitteet jaettiin viikoittaisiksi maaran-
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paiksi. Valilla opinnaytetydssa onnistuttiin etenemaén tavoiteaikataulua nope-
ammin, mika antoi enemman tilaa reagoida opinnaytetytssa tuleviin ongelma-
kohtiin. Opinnaytety6 eteni paamaaratietoisesti ja realistisesti niin ajallisesti
kuin siihen liittyvien odotusten suhteen. Opinnaytetydn ja oppaan kannalta

jouduttiin tekemaéan selkeité rajauksia niin selkeyden kuin resurssien puolesta.

Opas tehtiin niin, ettei vanhempien ole valttaméatonta lukea opinnaytetyota
saadakseen tarvitsemansa tiedon. Tosin on hyva huomioida, ettd opas on hy-
vin tiivistetty versio opinnaytetyon teoreettisesta viitekehyksesta, joten van-
hemmat voivat tarvitessaan saada lisétietoa myos opinnaytetyota lukemalla.
Oppaassa on kaksi sitaattia, jotka saatiin verkkokyselyn avulla. Naista tari-
noista poistettiin kaikki informaatio, jonka avulla kirjoittajat voisi tunnistaa kir-
joittajien yksityisyyden suojaamiseksi. Henkilot olivat tietoisia, etta kyselyn la-
hettdessaan he antoivat luvan kayttaa tarinoitaan oppaassa sitaattien muo-

dossa.

5.2 Opinnaytetyon aikana toteutetut kyselyt

Opinnaytetyon aikana tehdyissa kyselyissa pyrittiin sailyttdmaén anonyymius
niin, ettei vastauksia voisi jaljittaa takaisin vastajaan. Tata varten kyselyissa
pyydettiin mahdollisimman vahan vastaajaan kohdentuvaa tietoa. Kaikki kyse-
lyista tullut tieto pyrittiin kasittelem&an mahdollisimman objektiivisesti. Kyselyi-
den vastaukset tulivat pelkdstaan opinnaytetyon tekijan nahtaville. Mielipide-
kyselyiden vastauksista tehtiin analyysiin tiivistelma, kun taas tarinoista vali-
koitiin sitaatit oppaaseen. Kaikki kyselyiden keraama data poistettiin Webro-

pol-ohjelmasta opinnaytetyon valmistuttua.

Opinnaytetyon aikana tehtyja kyselyita yhdisti selkeasti vastausten pieni
maara. Kyselyn vahaiseen vastaajamaaraan voi vaikuttaa moni asia. Ensim-
maisena otan esille verkkokyselyssa sen, etta se aina rajaa tietyt ihmisryhmat
luonnollisesti pois. Verkkokyselyihin eivat vanhemmat ikaryhmat valttamatta
vastaa niin innokkaasti kuin taas nuoret aikuiset (Valli & Perkkila 2018, 120).
Taman lisaksi vaikuttaa silta, ettd Facebookin suosio sosiaalisena mediana on

tiettyjen ikaryhmien kohdalla vahentynyt.
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Voi myos olla, ettéd henkildille on tullut useampia kyselyitd samaan aikaan, jol-
loin he voivat olla vasyneita jatkuvaan kyselytulvaan. Toisaalta kyselyn ulko-
asussa voi myos olla tekijoita, jotka ovat estaneet henkilditd vastaamasta. Ky-
sely itsess&an pyrittiin tekem&&n mahdollisimman ytimekkaaksi, mutta kenties
vastaajan motivointiin olisi voinut vield panostaa liséda painottamalla vastaus-

ten merkityksellisyyttd oppaan kannalta.

Tarinoiden keraaminen verkossa tapahtuvalla kyselylla

Kenties “kasvottomat kyselyt” eivat motivoi vastaajaa samalla tavalla kuin
haastattelut. Tulosten vahaisen maaréan jalkeen pohdittiin, olisiko kasvokkain
tapahtuva haastattelu ollut oppaan kannalta kannattavampi vaihtoehto. Tassa
kohdin kuitenkin tuli vastaan resurssien, erityisesti ajan, rajallisuus. Mielenkiin-
toa tarinoiden jakamiseen vaikutti olevan, silla vastaamisen oli aloittanut 34

henkil6a ja itse kyselya oli avattu 336 kertaa.

Onkin tutkimuksen kannalta merkittavaa, mika esti henkiloitéa lopettamaan ky-
selyn kesken. Onko kyseessa se, ettei heilla yksinkertaisesti ollut aikaa tayttaa
kyselya vai oliko kyselyssa itsessaan jotain, joka pysaytti vastaamisen. On
mahdollista, ettd henkilot olisivat olleet kiinnostuneita jakamaan kokemuksia,
mutta he eivat valttamatta olisi halunneet niista tulevan sitaatteja julkaistavaan
oppaaseen. Olisi voinut olla parempi vaihtoehto laittaa rastitettava kohta,
jossa henkild antaa luvan kokemusten kayttdmiseen sitaattien muodossa.
Tasséa kohdassa olisi ollut hyva viela tarkemmin kertoa, miten sitaatteja hyo-
dynnetdan ja painottaa niiden anonyymiyttd. Taman lisaksi olisi ollut kenties
hyva avata aihealueita tarkemmin, jotta ne olisivat olleet vastaajalle selkeam-

mat.

Oppaan karkean luonnoksen ja melkein valmiin tuotteen mielipideky-
selyt

Vaikka oppaaseen pyrittiinkin osallistamaan myds tulevaa asiakasryhmaa, ei
valitettavasti tarkoitus toteutunut toivotulla tavalla. Karkean luonnoksen mieli-
pidekyselyn kohdalla vastauksia tuli 2, kun taas melkein valmiin tuotteen kyse-
lyyn niita ei saatu yhtdan. Kyselyt olivat pyritty tekemaan mahdollisimman yk-

sinkertaisiksi ja ytimekkaiksi, eika niihin vastaamiseen ajallisesti mennyt yli
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viittatoista minuuttia. Kuitenkin selkeasti henkil6illa oli jonkin asteista mielen-
kiintoa opasta ja kyselya kohtaan, silla molempia kyselyita oli avattu useampia

kertoja.

Vastauksia olisi voinut vield saada lisaamalla tahoja, jotka kyselya jakavat
seka lisaamalla paikkoja, joihin kyselyt jaetaan. Tassa kohdin hyédynnettiin
pelkastaan tyoelamakumppania julkaisijana ja julkaisut jaettiin heidan saavut-
tamiin paikkoihin. Laajempi saavutettavuus mahdollistaisi enemman vastauk-
sia. Mietityttamaan jai myos, olisiko oppaan voinut liittdd osaksi kyselya linkkia
paremmin, silla varsin usein linkki vaikutti avautuvan kyselyn paalle, eika
omaksi sivukseen. Talldin vastaajan saattoi olla hankala |6ytaa takaisin kyse-

lyyn oppaan luettuaan.

5.3 Jatkokehittamisideat

Opinnaytetyon aikana tehty valmis tuotos eli opas olisi hyva tehda mahdolli-
simman saavutettavaksi kaikille sita tarvitseville perheille. Mikkelin seudun
Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hanke on sitoutunut levittamaan te-
osta, mutta hanke loppuu vuonna 2020, joten oppaan levittdminen sen jalkeen
voi jaada vahemmalle resurssille. Yhtena jatkokehittamisen paikkana voisi olla
hyvin oppaan juurruttaminen eri tydyhteisoihin, kuten paivakoteihin tai sairaa-
loihin. Opasta voidaan myo6s jatkokehittdd kaantamalla se muille kielille (esim.
ruotsiksi) ja tekemalla siita helppolukuinen versio.

Taman lisaksi olisi hyva luoda tilaisuuksia, joissa vanhempia opastetaan ja oh-
jeistetaan opinnaytetydn ja oppaan kasittelevien aihealueiden aarelle. Nama
voivat olla erilaisten jarjestdjen luomia tilaisuuksia, joissa puhutaan erityisyy-
desta tai keskusteluja neuvolan ja erityisperheen vanhempien kesken. Opin-
naytetyota ja opasta voitaisiin hyddyntéa jo tulevien ammattilaisten opinnoissa
yhtena tydmenetelmana. Tassa kohdin tamé nayttd& mahdollistuvan yhteis-
tyossa toisen ylemman ammattikorkeakoulututkinnon opinnaytetyon kanssa,
jossa tyovaline tullaan esittelemaan. Aloja, joiden opinnoissa opinnaytetydsta
ja oppaasta tydmenetelmané voi olla hyodtya, ovat sosiaali-, terveys- ja huma-

nistiset alat.



43

Opinnaytety6té ja opasta voitaisiin vield jatkaa koskemaan eri ikéisia sisaruk-

sia ja siitd voidaan tehda eri diagnooseille tai eri kunnille raataléityja versioita,

joissa tietoa voidaan tuoda huomattavan paljon enemman kohdennettuna. Ny-
kyisellaan opinnaytetyt ja opas luovat hyvan perustan, jota voidaan muokata

tarpeen mukaan. Taman liséksi olisi tarkeada, ettd oppaassa oleva tieto pyrit-

taisiin pitamaan mahdollisimman ajantasalla.
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OPINNAYTETYON TUTKIMUSLUPA

12.9.2019
Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset Ry.
TUTKIMUSLUPAHAKEMUS

Opiskelen Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulussa Xamkissa sosionomi (AMEK)-tutkintoon johtavassa kou-
lutuksessa. Haen organisaatioltanne tutkimuslupaa opintoihini kuuluvan opinnéytetyin tekemiseksi.

Opinnidytetytni tavoitteena on tuottaa opas vanhemmille erityisyydesti keskustelemisesn pienten sisaruksien
kanssa. Titi varten opinndytetydissi tehdiiin kolme erillistd verkkokyselyd vuoden 2019 aikana. Ensimmiisen
verkkokyselyn tarkoituksena on keritd kokemuksia erityisyydest, joista tulee sitaatteja itse oppaaseen. Toinen
ja kolmas verkkokysely ovat mielipidekyselyitd, joiden tarkoituksena on karteittaa oppaan helppolukuisuutta
sekd oppaan laajuutta.

Pyydin tdlld hakemuksella lupaa

a) hyddyntii Mikkelin sendun ja Omaishoitajat ja Liheiset ry:n sosiaalisen median tileji verkkokyselyiden
levittimiseen,

b) hyédyntd ensimmiisessi verkkokyselyssi saamaa kokemusaineistoa ja kiyttdd siing tulleista kokemuksista
sitaatteja opinndytetydti osana olevaan oppaaseen,

¢) hyddyntdi verkkokyselyaineistoa opinndytetydni raportoinnissa ja tulosten esittimisessd, Valmis opinnfiyte-
tyid julkaistaan valtakunnallisessa Theseus-tictokannassa, jossa raportti ja opas ovat vapaasti saatavilla.

Sitoudun noudattamaan hyvid tutkimuseettisid periaatteita liittyen aineiston kerdimiseen, sdilyttdmiseen ja sa-
lassapitosiiinnéksiin. Kerdttivi aineisto on luottamuksellista. Henkilditd ei mainita loppuraportissa omilla ni-
millddn, ja suorat lainaukset tehdddn tavalla, josta tutkittavaa el veida vilitimist tunnistaa. Kyselyaineistot
ovat ainoastaan omassa kiytOssani.

Osallistuminen aineistonkeruuseen on vapaachtoista, Pyydiin opinniytetyShiini osallistuvilta vastaajilta vield
erikseen suostumulksen.

Annan mielellini opinndytetytstini lisitietoja.

Minttu Yldnen, sosionomiopiskelija, Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu
puh. 040 963 1115, omifi00] @edu. xamk. fi

Opinnfiytetybtini ohjaa Leila Pekonen. Halutessanne voitte olla myis hiineen yhteydessi tyohon liittyvissd
kysymyksissi (leila.pekonen(@xamk B, puh. 040 1903938).

Tutkimusluvan mySntiminen

Annan Minttu Yldselle luvan keriti ja kiyttid mtkimusmateriaalia kohdissa a-c mainituilla tavoilla.
Stlilyssa 129, 70/

Paikka ja aika

Allekirjoitus ja nimen selvennys
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KOKEMUKSIA ERITYISYYDESTA KYSELY
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Kokemuksia erityisyydesta

Tervetuloa erityisyyden kokemuksien kyselyyn!

Tamén kyselyn tarkeituksena on ker&id kokemuksia entyisyydesta. Entyiselld henkildlla vitataan kyselyssa
pitk&aikaissairacsesn, vammaiseen ja muuten entyistd tukea tanvitsevaan henkil86n.

Oppaassa on keskipisteend alle kouluikdinen “terve” sisar. Tolve olisi saada kokemuksia "terveen” sisaren
ndkdkulma huomicon ottaen. Myos aikuisen ndkokulmat muun muassa erityisestd keskustelemisesta
“terveille” sisaruksille ja sisarusten reaktioista ovat tarkeitd.

Kuten saoatekifeessd mainittiin, ovat ndméa henklékohiaiset tarinat Ganmmadisen merkityksellisid. Miden
avulla voidaan cppaaseen tucda inhimillisyytta, joka muuten [&a hyvin pinnalliseksi.

Kaikki kyselyn sisaltGvat tiedot kasitell&an taysin luottamukseliisesti ja vastaaminen on vapaaehtoista.
Kyselyn voi follentaa ja jatkaa myShemmin halutessaan.

Kyzelyyn voi vastata aikavalilla: 18.9.2017 - 30.9.201%

1. Olen erityizen henkilén *

Vanhempi
Sisar
Huoltaja
() Tydntekij
(®) vstava

() Olenitse efityinen

( ) Moz mikas |

[ Tallenna ja jatka mydhemmin ]

Seuraava
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W e
Kokemuksia erityisyydesta

2_ Tarinoni koskee s=vroovoo oiheoluetio (voit walita vs=ommon vaihtoshdon) *
Alo olevaf voihforhdot ovot oppoosso IGpikdyfavia aihealueito. Toivomus on, etfd ngihin feemoihin liffyen

Sy fyis farinoifa ja kokemuksio oppoaseen litefowdisl
D Eritysen lapsen caominen
[] Luntettavan fedan ISyiEminen atyinypdesta
D Erityypdectd kertominen alle kouluvicdicel= lopsele

D Diognoosn puutuminen jo fedoftomuuden sietSminen

[] Muer

3. Voif kirfjoifthao tarinasi fahdn *

Tarnasta kdyfetddn ifoatieja e oppoassen. Vasioomalla kyselyyn annot lrvan opinngyletyon tekijan
mihaa osia tarinosho ozoksi oposio. Voit halufemosi (51134 olle nimimerkin, jola farinos ndkyy oppaacza tai
jaftod sen toyHamatta. JahSesidsi nimimenddn toytamatta, kaytetddn opinndytetydsd ysymyisen 1. olen
ertyizzn henkildn” kohdon vostausta.

4. Nimimerkki [vopooshfoinen) max. 15 merkkio.

15 markkid [Seld

Tallenna |3 J3a Ayonemin
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OPPAAN KARKEAN LUONNOKSEN PROTOTYYPIN ESIMERKKEJA

MITA ERITYISYYS TARKOITTAA?

Opas vanhemmille erityisyydesta
keskustelemiseen pienen sisaruksen kanssa

Minttu Ylénen

Tama on prototyyppiversio oppaasta. Sisidlto seka
ulkonaké eivét ole lopullisia ja tulevat muuttumaan.

Opas julkaistaan osana valmista opinnaytetyota

Valmis opinnaytetyd luettavissa osoitteessa
hitps:iwww theseus fi

Opas ja opinnaytetys tehd&an yhteistyéssa Mikkelin seudun
Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat hankkeen kanssa.

Lisatietoa yhdistyksesta loytyy osoitteesta

https://www_mikkelinseudunomaishoitajat fi/

Minttu Ylonen, 2019

Erityisyys tuo mukanaan tunteita

Erityisen lapsen tuleminen perheeseen voi herattada
monenlaisia tunteita niin aikuisissa, kuin lapsissa. On
térkeda muistaa, etta tunteet ovat oikeita ja sallittuja. Niille
tulisi antaa aikaa ja tilaa.

Vanhemmille tulevia tunteita voi olla mm.

Kieltdéminen ja epausko Hammennys ja shokki
Ahdistuneisuus Epatietoisuus
Vihaisuus Epétoivo

Sisukkuus Helpatus

Sitoutuminen Menetyksen kokeminen
Syvyllisyys Pelko

Positiivisuus Luottamus

Erityisyyteen liittyy paljon tuntematonta ja epavarmuutta
Vanhemmat voivat usein miettia, millainen tulevaisuus
lapsella on edessaan. Vanhemmat kuitenkin ensisijaisesti
toivovat lapselleen parasta.

Olisi hyva kdyda tunteet 13pi. Jokaiselle tdma tarkoittaa
omia menetelmiaan, joista osa on toisiaan toimivampia
Tunteiden lapikdyminen on tarkeda. Tunteiden patoaminen
sisdlle luo pahanolon kierteen

Apua ja neuvoja tunteiden lapikaymiseen voit saada
esimerkiksi neuvolasta, tyoterveydesta tai vertaisryhmista

&

Sisarukset kayvat useita erilaisia tunteita lapi. Jokainen
perheen lapsi reagoi vanhempien tunteisiin. Pienten lasten
kohdalla reagointi nakyy lapsen kayttdytymisessa.

Onkin tarkeaé, etta aikuinen sallii lapsen tunteet, on lasna
ja ohjaa lasta kohti positiivista. Myos aikuisille vaikeille
tunteille, kuten hapealle, avuttomuudelle, huonommuudelle
tai kykenemattomyydelle tulee antaa tilaa. Lasta ei tulisi
jattaa yksin naiden tunteiden kanssa

Lapsen tunteita voi tukea antamalla tunteille nimia,
sanoittamalla sita, miltd tunteet tuntuvat, mista ne johtuvat ja
kertomalla tapoja niista selviamiseen. Lapsen on tarkeaa
saada puhua tunteistaan ilman arvostelemista ja tulla
tunteineen hyvaksytyksi

Tunteista keskustelemalla lapsi oppii tunnistamaan omia
tunnetilojaan. Lapsen appiessa ymmartamaan omia
tunteitaan hanen tunteiden hallinta- ja saatelykyky kasvavat.
Tamdén lisaksi lapsi oppii kertomaan tunteistaan sanallisesti.
Talloin mahdolliset lydmiset, puremiset ym. fyysiset reaktiot
jaavat vahemmalle

Vanhemman on ensin osattava itse kayda tunteensa lapi
Talloin tunteiden opettaminen lapselle on tehokkainta.
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Liite 5/1
OPPAAN KARKEAN VERSION PROTOTYYPPIVAIHEEN KYSELY

Mielipidekysely oppaasta
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KUVA: https://pixabay.com/fi/photos/hillo-omena-hilloa-apple-windfall-4521023/

Tervetuloa kyselyyn oppaan ensivedoksen laadnsta

Opas on nimeltaan MITA ERITYISYYS TARKOITTAA? - Opas vanhemmille erityisyydesta
keskustelemiseen.

Paaset lnkemaan oppaan klikkaamalla tiasta
Opas on tarkoitettu annettavaksi entyisperheille, joissa on varhaiskasvatusikainen lapsi. Oppaan
on tarkoituksena on taata, ettd pienetkin lapset saavat tarvitsemansa tiedon erityisyydesta heidan

kehityksen tahtiin.

Taman kyselyn tarkoituksena on kartoittaa oppaan esivedoksen helppolukuisuutta seka tiedon
laajuutta.

Esivedos oppaasta sisaltaa tekstin ja minimalisen visnaalisen lisan. Téssa kohtaan kyselyssa
keskitytdan tekstin sisaltoon.

Vastauksien avulla opasta muokataan kéyttdjalle sopivammaksi ja kaikki palaute on erittdn
tiarkeda.
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1. Oppasan helppolnlmisoms

1. Taysin
samaa
mieltd

Oppaan teksti oli helpost
ymmarrettavad

Oppaan tekstiasn oli selked
Opas oli kevyt lnkea

2.0smm 3. Eisamaa

samaa eikid en
mieltd mielts

Liite 5/2

4. Osin
&r1 5. Taysm

mieltd enmeltd

2_Palantetta oppasn helppolnknismmdesta (hankalat lanseet. kirjoitusvirheet. ehdotnksed)

3. Oppaan tetopohjan laajoms

1. Tay=in
samaa
mieltd

Oppaasta 15yty tarpeelhnen tieto
Opas kisittely ahealuest
monipuclisesti

Oppaan tieto ol ajankohtaista

2.0smm 3. Eisamaa

samas eikd en
mmelta melia

4_FEhdotnksia oppasn sisallosta (hsayksid, poistoja. mookiansta)

§. Vapaa palante

| Léhets |

4 Osin
&T1 5. Taysin

mieltda enmelta
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Liite 6
SAATEKIRJE KOKEMUKSIEN KERAAMISEEN

HYVA VASTAAJA

Opiskelen Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulussa sosiaalialan yksikdssa
erikoistuen varhaiskasvatukseen. Teen opinnaytetyénani oppaan vanhemmille
erityisyydesta puhumisesta alle kouluikaiselle lapselle yhteistydssa Mikkelin
seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hankkeen kanssa. Osana

opasta on tarkoitus tuoda esille kokemuksia erityisyydesta.

Henkilokohtaiset kokemukset ovat &arettoman tarkeita, silla niiden avulla
opasta lukevat voivat saada parempaa ymmarrysta erityisyydesta ja kokemuk-
sen siitd, etteivat he ole mietteidensa kanssa yksin. Taman lisaksi kokemus-
ten avulla voidaan tuoda esille tietoa, jota ei I6ydy ammattikirjallisuudesta, ku-

ten arkipaivaa helpottavia neuvoja.

Kyselyn tayttéon suositellaan varaamaan aikaa 10 minuuttia. Kysely taytetaan
taysin nimettémana, eika siihen tule mitaan tunnistettavia tietoja. Osallistumi-
nen kyselyyn on vapaaehtoista. Kyselyssa keratyistéa kokemuksista tulee si-
taatteja opinnaytetydn ohessa tehtyyn oppaaseen. Tiedot kasitelldaan taysin

luottamuksellisesti.

Opinnaytetyon ohjaavana opettajana toimii Leila Pekonen Kaakkois-Suomen
ammattikorkeakoulusta. Lopullinen opinnaytetyd seka opas julkaistaan Inter-

netissa osoitteessa www.theseus.fi.

Kysely toteutetaan ajankohtana 18.9.2019- 30.9.2019 ja l0ytyy osoitteesta
https://link.webropolsurveys.com/S/EC32CAC7689D0OEG6

Kiitos etukateen kyselyyn vastaamisesta, vastauksenne on tarkea.

Ystavallisin terveisin,

Minttu Yl6nen.


http://www.theseus.fi/
https://link.webropolsurveys.com/S/EC32CAC7689D0E66
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Liite 7
SAATEKIRJE OPPAAN KARKEAN PROTOTYYPIN MIELIPIDEKYSELYYN

HYVA VASTAAJA

Opiskelen Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulussa sosiaalialan yksikdssa
erikoistuen varhaiskasvatukseen. Teen opinnaytetyénani oppaan vanhemmille
erityisyydesta puhumisesta pienelle lapselle yhteistydssa Mikkelin seudun

Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hankkeen kanssa.

Teen kyselya oppaan helppolukuisuudesta seké tiedon laajuudesta. Vastauk-
sienne avulla opasta muokataan paremmaksi. Toivoisinkin, etté lukisit op-
paan, joka loytyy kyselylinkin takaa. Opas koostuu kahdeksasta A4 au-

keamasta.

Oppaan lukemiseen ja kyselyyn vastaamiseen suositellaan varaamaan aikaa
15 minuuttia. Lomake taytetaan taysin nimettdmana, eikéa siihen tule mitadén
tunnistettavia tietoja. Osallistuminen kyselyyn on vapaaehtoista. Kyselyssa ke-
ratyt vastaukset tulevat vain tdméan opinnaytetydn kayttoon ja ne kasitellaan

taysin luottamuksellisesti.
Opinnaytetyon ohjaavana opettaja toimii Leila Pekonen Kaakkois-Suomen
ammattikorkeakoulusta. Lopullinen opinnaytetyd seka opas julkaistaan Inter-

netissa osoitteessa www.theseus.fi

Kysely toteutetaan ajankohtana 22.10.2019- 5.11.2019 ja lI6ydéat sen osoit-
teesta https://link.webropolsurveys.com/S/ACFC95505622BD4E.

Kiitos etukateen kaikille kyselyyn vastanneille, vastauksenne on tarkea.

Ystavallisin terveisin,

Minttu Ylonen.
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Liite 8
SAATEKIRJE MELKEIN VALMIIN OPPAAN MIELIPIDEKYSELYYN

HYVA VASTAAJA

Opiskelen Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulussa sosiaalialan yksikdssa
erikoistuen varhaiskasvatukseen. Teen opinnaytetyénani oppaan vanhemmille
erityisyydesta puhumisesta pienelle lapselle yhteistydssa Mikkelin seudun

Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hankkeen kanssa.

Teen kyselya oppaan helppolukuisuudesta seké tiedon laajuudesta. Vastauk-
sienne avulla saatua tietoa verrataan aikaisemmassa vaiheessa tehdyn kyse-
lyn tuloksiin. Kyselyn tulokset esitelladn opinnaytetytssa. Toivoisinkin, etta lu-
kisit oppaan, joka loytyy kyselylinkin takaa. Opas koostuu kahdeksasta A4

aukeamasta.

Kyselyn taytt6on suositellaan varaamaan aikaa 15 minuuttia. Lomake tayte-
taan taysin nimettdmana, eika siihen tule mitaan tunnistettavia tietoja.
Osallistuminen kyselyyn on vapaaehtoista. Kyselyssa keratyt vastaukset tule-
vat vain tAméan opinnaytetyon kayttoon ja ne kasitellaan taysin luottamukselli-

sesti.

Opinnaytetyon ohjaavana opettaja toimii Leila Pekonen Kaakkois-Suomen
ammattikorkeakoulusta. Lopullinen opinnaytetyd seka opas julkaistaan Inter-

netissa osoitteessa www.theseus.fi

Kysely toteutetaan ajankohtana 18.11.2019- 1.12.2019 ja lI6ydat sen osoit-
teesta https://link.webropolsurveys.com/S/E6D82D518E44AB56.

Kiitos etukateen kaikille kyselyyn vastanneille, vastauksenne on tarkea.

Ystavallisin terveisin,

Minttu Ylonen.


https://link.webropolsurveys.com/S/E6D82D518E44AB56

61

Liite 9/1
MELKEIN VALMIIN OPPAAN MIELIPIDEKYSELY

Miti erityisyys tarkoittaa? Opas vanhemmille
erityisyydesti keskustelemiseen pienen sisaruksen
kanssa

KUVA: https://pixabay.com/fi/photos/saippuakupla-kupla-eiskristalle-1958841/

Tervetuloa kyselyyn!

Opas on viimeisid viilauksia varten valmis, ja nyt tarvitaankin ehdottomasti palautetta pian
julkaistavasta oppaasta.

Pédset lukemaan oppaan klikkaamalla tistd (PDF-tiedosto)

Opas on tarkoitettu annettavaksi erityisperheille, joissa on varhaiskasvatusikéinen lapsi.
Oppaan on tarkoituksena on taata, etta pienetkin lapset saavat tarvitsemansa tiedon
erityisyydests heidén kehityksensi tahdissa.

Tamén kyselyn tarkoituksena on kartoittaa oppaan helppolukuisuutta seki tiedon laajuutta.

Vastauksenne on erityisen tirked. Opasta muokataan tulevan palautteen mukaan, jotta se
olisi mahdollisimman hy&dyllinen erityisperheille seks heidin kanssaan tyoskenteleville.
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Liite 9/2

1. Oppaan helppolukuisuus

3.E
L. Tdysin 2.0sin  samaa  4.0sin 5. Taysin
samaa  samaa  eikieri ari eri
mieltd — mieltd mielti mielti —mielti
Oppaan teksti oli helpost ~ ~ ~ ~ ~

Oppaan tekstiasu oli selkei O O O O O
Opas oli kevyt lukea O QO O QO O

2. Palautetta oppaan helppolukuisundesta (hankalat lanseet, kirjoitusvirheet,
ehdotukset)

3. Oppaan tietopohja

3.E
L. Tdysin 2.0sin  samaa  4.0sin 5. Taysin
samaa  samaa  eikierl ari eri
mieltd — mieltd mielti mielti —mielti
Oppaasta loytyi tarpeellinen tieto O Q Q Q Q
Opas kisitteli athealuest — — — — —
monipuolisesti - - - -
Oppaan tieto oli ajankohtaista @) @] @) @] @)

4. Ehdotuksia oppaan sisillosti (lisdyksid, poistoja, mmokkausta)

5. Vapaa palaute




Opas perustuu sosiaalialan (AMK) opinndytetyohon "Mita erityisyys
tarkoittaa? Opas vanhemmille erityisyydesta keskustelemiseen pienten
sisaruksien kanssa.”

Valmis opinnaytetyo luettavissa osoitteessa https://www.theseus.fi

Opas ja opinnaytetyo tehty yhteistyossa Mikkelin seudun Omaishoitajat
ja Laheiset ry:n Selviytyjat- hankkeen kanssa.

Mikkelin seudun
Omaishoitajat ja Ldheiset ry

Lisétietoa yhdistyksesti 10ytyy osoitteesta

https://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/

TEKSTI JA KUVAT: Minttu Ylonen, 2019



https://www.theseus.fi/
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https://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/
https://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi/
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Alkuteksti

Tama opas on luotu opinnaytetyona erityisperheiden vanhempien avuksi
erityisyydesta kertomiseen varhaiskasvatusikiiselle lapselle. Opas ei
anna valmiita lauseita tai vastauksia vaan tuo tarkeda taustatietoa lapsen
kehityksesta ja tiedonhankinnasta. Oppaasta 10ytyy sitaatteja
erityislapsiperheilta, jotka kerattiin opinnaytetyon aikana opasta varten.

Opinnéytetyon tyoelamiakumppanina toimi Mikkelin seudun
Omaishoitajat ja Liaheiset ry:n Selviytyjat- hanke. Selviytyjat- hanke
toteutettiin 2018-2020 viliseni aikana ja hankkeen tarkoituksena oli 1.
lisata erityislapsiperheiden jasenten hyvinvointia ja selviytymiskeinojen
loytymista, 2. tukea erityislapsiperheiden vanhemmuutta ja
parisuhdetta, 3. vahvistaa perheiden tiedollista ja psykososiaalista tukea
seki 4. osallistaa erityislapsiperheitd toiminnan kehittdmiseen.

Sisaruksille annettava tieto erityisyydesti on tarkeii, koska

% sevahentii lapsen ahdistusta, pelkoa, hdped, syyllisyytta ja
vihaa

% sen avulla voidaan ehkaista lapsen joutumista vanhemman
rooliin

% se vaikuttaa merkittavasti sisaruksen sopeutumiseen, tunteisiin
ja suhtautumiseen

% sen avulla ennaltaehkiistaan virheellisten mielikuvien

syntyminen



Erityisyys tuo mukanaan tunteita

Erityisen lapsen tuleminen perheeseen voi heridttia monenlaisia tunteita
niin aikuisissa kuin lapsissa. On tarkeda muistaa, ettd tunteet ovat
oikeita ja sallittuja. Niille tulisi antaa aikaa ja tilaa.

Vanhemmille tulevia tunteita voi olla mm.

kieltiminen ja epausko hammennys ja shokki

ahdistuneisuus epatietoisuus

vihaisuus epatoivo

sisukkuus helpotus

sitoutuminen menetyksen kokeminen
syyllisyys pelko

positiivisuus luottamus

Erityisyyteen liittyy paljon tuntematonta ja epavarmuutta.
Vanhemmat voivat usein miettid, millainen tulevaisuus lapsella on
edessdian. Vanhemmat kuitenkin ensisijaisesti toivovat lapselleen
parasta. Vanhemmat usein ovat myos huolissaan arjen sujumisesta.

Olisi hyva kiyda tunteet Lipi.
Jokaiselle tima tarkoittaa omia
keinojaan, joista osa on toisiaan
toimivampia. Tunteiden
lapikayminen on tarkeaa.
Tunteiden patoaminen sisélle voi
luoda pahanolon kierteen.

Vanhemman on ensin osattava itse kdyda tunteensa lapi. Vanhempien
sopeutuminen tukee lapsen sopeutumista. Lapsi oppii tunnetaitoja
peilaamalla vanhempien keinoja tunteiden lapikaymiseen.

Sisarukset kiyvit useita erilaisia tunteita lapi. Jokainen perheen lapsi
reagoi vanhempien tunteisiin. Pienten lasten kohdalla reagointi nakyy
lapsen kayttaytymisessi, esimerkiksi aggressiivisuutena, vetaytymisena
tai ylisuoriutumisena.

Onkin tarked3, ettd aikuinen sallii lapsen tunteet, on ldsné ja ohjaa
lasta kohti positiivista. Myds aikuisille vaikeille tunteille, kuten hépeille,
avuttomuudelle, huonommuudelle tai kykenemattomyydelle, tulee antaa
tilaa. Lasta ei tulisi jattda yksin ndiden tunteiden kanssa.

Lapsen tunteita voi tukea

*

% antamalla tunteille nimii,
% sanoittamalla sita, milta tunteet tuntuvat, mista ne johtuvat
% kertomalla tapoja niista selvidmiseen.

Lapsen on tarkeda saada puhua tunteistaan ilman arvostelemista ja tulla
tunteineen hyviksytyksi.

Tunteista keskustelemalla lapsi oppii tunnistamaan omia
tunnetilojaan. Lapsen oppiessa ymmartimaan omia tunteitaan hanen
tunteiden hallinta- ja saatelykyky kasvavat. Taman lisaksi lapsi oppii
kertomaan tunteistaan sanallisesti. Talloin mahdolliset lyomiset,
puremiset ym. fyysiset reaktiot jaaviat vihemmalle.



Luotettavan tiedon l6ytaminen

Tietoa etsiessi on hyva muistaa lahdekriittisyys, silld on paljon tietoa,
joka on vanhentunutta, epiluotettavaa tai suorastaan virheellista.
Kannattaakin siis aina mahdollisuuksien mukaan tarkistaa, kuka on
tekstin kirjoittanut ja minkilaisia 1dhteita tekstissa on kaytetty.

Tietoa hankkiessa kannattaa suosia lahteita, jotka ovat valtion
julkaisemia tai organisaatioita seki yhdistyksii, joita valtio rahoittaa.
Hankkiessasi tietoa on hyva kayttaa useita lahteitd monipuolisesti.

Kaiken tiedon kohdalla on tarkedd muistaa, ettei tieto aina suoraa vastaa
lapsesi tilannetta. Lapsi on aina yksilo ja hanelld on valtavasti
potentiaalia. Mutta toisaalta on my06s hyva muistaa, etta valitettavan
usein asiat, jotka kuulostavat liian hyvilta ollakseen totta, eivit ole totta.

Parhaiten tietoa lapsen
erityisyydesti saa lapsen omalta
ladkarilta. Voit valmistautua
ladkaritapaamiseen esimerkiksi
pyytamalla mukaan luotettavan
henkilon ja listaamalla itsellesi
tarkeita kysymyksia ylos.

Laakarilta voi aina pyytaa
saamansa tiedon kirjallisena seka
hanelta voi pyytda ehdotuksia
luotettavista lahteista tai
organisaatioista. Tarvittaessa on
oikeus toiseen mielipiteeseen.

Kirjallisuutta lapsille:

Saku, spesiaalilapsi. 2014. Kulmala.
Rufus, spesiaalilapsi. 2015. Kulmala.

Anna tassu. Puuha- ja tarrakirja 4—100-vuotiaille. Invalidiliitto.
Leivotaan ihminen. 2015. Kalmari & Parisaari. *
Ihmetelldin kromosomeja. 2017. Kalmari & Parisaari. *
Suden lahja. 2016. Tarvainen & Tomi.

Miné ja minun siskoni. 2019. Robbins.

Kun pupusisko sairastui. 2017. Ikonen & Kiema. *
Voihan vammainen. 2017. Heinonen, Konkkola & Saraste.
Tervetuloa kotiin, Helmi! 2019. Flores & Pere.
Helmen elimai. 2019. Flores & Pere.

Helmi, perhosemme. 2019. Flores & Pere.

*Loydettdvissd myos PDF-muodossa

Kirjojen avulla voidaan lapsen kanssa
kayda lapi erityisyytta ja sithen
liittyvia asioita. Kirjoja lukiessa
lapsen kanssa on hyva pysahtya
pohtimaan kirjan herattamia
mietteita ja tunteita.




Erityisyys lapsen silmin

Oikeanlainen tieto vaikuttaa merkittavisti sisaruksen sopeutumiseen,
tunteisiin ja suhtautumiseen. Oikeanlaisessa tiedossa on merkittavaa,
mita kerrotaan, milloin kerrotaan ja kuinka paljon lapsi ymmarsi
saamastaan tiedosta. Pienten lasten kohdalla puuttuva tieto korvautuu
usein mielikuvilla, jotka voivat aiheuttaa pelkoa ja syyllisyytta.

Pieni sisar voi luulla, etta erityisyys voi tarttua heihin. He voivat kokea
syyllisyytti, koska luulevat heiddn omien ajatustensa, toiveidensa tai
tekojensa olevan syy sisaruksensa erityisyyteen. He voivat myos kokea
helpotusta siita, ettei heilld itselldan ole erityisyyttd, mutta samalla kokea
hipeida tunteestaan.

Alle 5-vuotiaalla on konkreettinen ajattelutapa, jolloin he ymmartavat
asiat, jotka voivat nidkya. Heille erilaisuus on luonnollista, eivéatka he
juurikaan luokittele ihmisia. Pieni lapsi ei nie sisarustaan diagnoosin
kautta vaan nédkee hinet ensisijaisesti sisaruksenaan.

Pienilld lapsilla on vilkas mielikuvitus, eivitki he aina tunnista rajaa
todellisuuden ja mielikuvituksen vililla. Mielikuvitusmaailma voi tuntua
lapsesta hyvin todelliselta ja pelottavalta.

Kaksi vuotiaana lapsi on vahvasti sitoutunut valittomiin havaintoihin
ja tdssa ja nyt tapahtuviin asioihin. Tama nakyy lapsen puheessa, joka
yleisemmin kertoo hetkessa tapahtuvista asioista.

3—6 vuoden idssi lapsi pystyy kertomaan menneista tapahtumistaan ja
kertomaan suunnitelmistaan. Tall6in lapsi my6s oppii ymmartdmaan

oikean ja vaaran, seki hyvan ja pahan, viliset eroavaisuudet. Tassa idssa
lapsi oppii keskustelemaan, pohtimaan ja kyselemaan.

Lapsen leikki on maailmaan suhtautumisen harjoittelemista,
sosiaalisten taitojen opettelemista ja kykyjen harjaannuttamista. Leikin
aikana syntyvien vuorovaikutusten avulla lapsi seka yllapitaa, etta
omaksuu, ongelmanratkaisua, kuvitteellisia toimintoja, motivaatiota,
uusia toimintoja ja tietoa. Leikkia seuraamalla voidaankin nihda
lapsen sisdistd maailmaa ja mita hén silla hetkella pitaa
merkityksellisena.

Pienella lapsella on vahva olettamus siita, ettd vanhemmat tietavit aina,
miten tilanteessa tulisi toimia. Sen vuoksi tapahtumat, joissa sisaruksen
kaytos on selkedsti vanhempien kontrollin ulkopuolella, ovat usein
lapselle himmentavia ja pelottavia.




Lasten kysymykset

Tapahtumien kertominen niiden tapahtuessa on pienelle lapselle
tarkeda. Kuten edelliselli sivulla mainittiin, ovat pienet lapset viela
sidoksissa omiin havaintoihinsa.

Yksi hyva ajankohta antaa tietoa on silloin, kun lapsi itse kysyy asiasta.
Talloin aikuisen kannattaakin vastata kysymykseen yksinkertaisesti,
totuudenmukaisesti ja toivoa yllapitaen. Tietoa annettaessa on
hyva kayttaa helppoja sanoja. Kysymyksiin vastatessa tulisi rauhoittua
tilanteeseen ja kuunnella lasta.

On hyva muistaa, ettei lapselle tarvitse kertoa kaikkea, vaan tietoa
voidaan antaa enemmaén lapsen kasvaessa. Lapsi voi rasittua, jos hianelle
annetaan tietoa, jonka kasittelyyn hanella ei ole viela tarvittavia
valmiuksia. Jokainen lapselle annettu vastaus luo pohjaa tulevalle
tiedolle.

Tiedon antamisen jdlkeen kannattaa varmistaa, ettd lapsi on ymmartanyt
asian oikein. Lapsen tiedon ymmarryksen voi tarkistaa kysymalla ja
kuuntelemalla. T4lloin voidaan vaarinymmarrykset ja virheellinen tieto
korjata varhaisessa vaiheessa. Lapselle tulee antaa aikaa ja tilaa tiedon
kisittelemiseen seka tilanteissa esiintyneiden tunteiden kisittelyyn.

Aikuisen on hyva rohkaista lasta kysymaan. Jos lapsi kokee, etta kotona
on ilmapiiri, joka sallii erityisyydesta puhumisen, on hanen myos
helpompi tulla aikuisen luokse kysymyksiensa kanssa.

Aikuiset voivat luoda ilmapiiria kysymalld sisaruksilta avoimia
kysymyksid, kuuntelemalla lasta ja tekemalla jatkokysymyksia
tarvittaessa. On myos tarkeda suhtautua kysymyksiin karsivallisyydella,
mahdollisuuksien mukaan rohkaisemalla lasta itseddn arvelemaan
vastausta ja kuuntelemalla, mita lapsi tarkkaan ottaen haluaa tietaa.
Vaikka lapselle ei kertoisikaan kaikkea, on tiarkeinti, ettei lapsi tule
kysymystensi kanssa paheksutuksi tai tyrmatyksi.

Joskus lapset osaavat kysyi asioita, joihin itselld ei ole vastausta. Talloin
onkin parempi vaihtoehto kertoa lapselle totuudenmukaisesti, ettei tieda
vastausta. On kuitenkin hyva, jos asiaa pystyisi selvittdimaan ja siithen
voisi palata uudelleen. Ja vield parempaa olisi, jos tietoa voisi etsid
yhdessa esimerkiksi hyodyntamalla lasten kirjallisuutta asiaan liittyen.

Kaksivuotias lapsi kyselee
erityisesti mika-kysymyksia
sammuttaakseen tiedon
janoaan

Kolmevuotiaalle lapselle
yleisempia kysymyksia ovat
miksi ja missa
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Kun tietoa ei ole saatavilla

Joskus diagnoosin I6ytdminen tai sen tarkentuminen kestaa, jolloin
vanhemmat voivat joutua tilanteeseen, jossa he eivit pysty etsimiin
itselleen tietoa. T4lloin he ovat tilanteessa, jossa lapsen tulevaisuus voi
olla useiden epavarmuuksien ymparoimaa.

Diagnoosin hitaaseen saamiseen vaikuttaa:

X3

S

diagnoosin harvinainen esiintyminen

eri diagnooseilla on usein samankaltaisia oireita

lapsen oireita ei voida selittda yhdella diagnoosilla

jokainen oire esiintyy eri tavalla lapsesta riippuen

tietyt oireet tulevat esille vasta my6hemmin lapsen kehityksessa

X3

S

X3

%

X3

%

X3

S

On my6s mahdollista, etti lapsella on useita vaaria diagnooseja ennen
oikeaan 16ytymista. Varsinkin silloin, kun lapsen erityisyys on
monitahoinen.

— — Tehtiin geeni testit ja sielld todettiin suomessa todistetusti ainoa
(diagnoosi), josta — — lddkdrit eivdt tienneet mitddn. Itse jouduttiin
netista hakemaan "vertaistukea" ja tietoa, mutta eipd sitd juuri
loytynyt. — —

T.H., Erityisen lapsen diti

Vamma voidaan todeta monessa eri vaiheessa lapsen kehitysta ja sita
kautta myos diagnosoiva taho on eri. Esimerkiksi epamuodostumat
voidaan havaita lapsen syntymaissa, kun taas lievemmat poikkeavuudet
todetaan viimeistaan lapsen ensimmaisten kouluvuosien aikana.

Toisaalta pienen lapsen kohdalla on hankalaa sanoa varmuudella, onko
ominaisuus tai vamma pysyva ja kuinka pysyva se on.

Viivastynyt diagnoosi aiheuttaa perheelle tarpeetonta ahdistusta.
Diagnoosin avulla voidaan helpottaa sopeutumista, vammaisen henkil6n
identiteetin kehittymista ja mahdollisuutta 16ytda kohtalontovereita.

On syntynyt pieni tytto. IThana pieni
tytto. Kaikki menee hyvin. Neuvolassa
kirjataan joka kdynnilla "terve tytto”,

kunnes ditind alan epailld, ettd kaikki et
ole oikein. Otan huolen puheeksi
neuvolassa. Monta kertaa. Vastauksekst
saan aina, ettd odotellaan nyt vaan,
kaikki kehittyy omalla tavallaan. En
jaksa endd. Jotain on pielessd. Vaadin ja
vaadin lisdtutkimuksia. Lopulta saadaan
ldhete yliopistolliseen keskussairaalaan.
Lddkart on lemped ja lapsildhtoinen.
Hdn hellasti tutkii tytdrtdni ja antaa
ensimmadisellda kaynnilla diagnoosin. — —

Erityisen lapsen diti

12



13

Kiitos

Kiitos opinndytetyon ja oppaan tyoelamidkumppanina toimineelle
Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hankkeelle.
Sain paljon neuvoja ja tukea prosessin aikana.

Kiitos kaikille, jotka jakoivat oman tarinansa erityisyydesta ja antoivat
luvan kayttaa heidan kokemuksiaan opasta varten.

Kiitos kaikille, jotka oppaan tekemisen aikana antoivat palautetta
oppaaseen ja opinndytetyohon liittyen.

Kaiken tdman tuen avulla oppaasta syntyi nykyinen versio, joka
toivottavasti tuo apua erityisperheille ja heiddn kanssaan
tyoskenteleville.

Lisatietoa

Hyodyllisia sivustoja erityisyyteen liittyen
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tunnistaomaishoitaja.fi
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terveyskyla.fi
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Erityisyyteen liittyvia organisaatioita
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Harvinaiskeskus Norio
Kehitysvammaisten Tukiliitto ry
TATU ry

Omaishoitajaliitto

Leijonaemot ry

ADHD-liitto

KAPY- lapsikuolemaperheet ry
Mielenterveyden keskusliitto
Suomen kuurosokeat ry
Sydan- ja keuhkosiirrokkaat - SYKE ry
Allergia-, Iho- ja Astmaliitto
Diabetesliitto

Epilepsialiitto
SyOmishairioliitto-SYLI ry

Monilla yrityksilla ja
organisaatioilla on
vertaistukiryhmia,
joissa muilla
osallistujilla on
samankaltaisia
kokemuksia. Naiden
kokemusten jakaminen
luo syvan ymmarretyksi
tulemisen tunteen.
Samalla saadaan tietoa
siitd, miten diagnoosi
vaikuttaa arkeen.
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Opas perustuu sosiaalialan (AMK) opinndytetyohon "Mita erityisyys

M‘TA ER[TYISYYS tarkoittaa? Opas vanhemmille erityisyydesta keskustelemiseen pienten

sisaruksien kanssa.”

TARKOITTAA?

Valmis opinnaytetyo luettavissa osoitteessa https://www.theseus.fi

Opas ja opinnaytetyo tehty yhteistyossa Mikkelin seudun Omaishoitajat
ja Laheiset ry:n Selviytyjat- hankkeen kanssa.

Mikkelin seudun
Omaishoitajat ja Ldheiset ry

. _ . Lisatietoa yhdistyksesta 16 osoitteesta
Opas vanhemmiille erityisyydest3 IR Yoy

. . : https://www.mikkelinseudunomaishoitajat.fi
keskustelemiseen pienen sisaruksen kanssa s/ fwrwrwr.mikkelinseudunomaishoitajat.n/
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Alkuteksti

Tama opas on luotu opinnaytetyona erityisperheiden vanhempien avuksi
erityisyydesta kertomiseen varhaiskasvatusikiiselle lapselle. Opas ei
anna valmiita lauseita tai vastauksia vaan tuo tiarkeda taustatietoa lapsen
kehityksesta ja tiedonhankinnasta. Oppaasta 10ytyy sitaatteja
erityislapsiperheilta, jotka kerattiin opinnaytetyon aikana opasta varten.

Opinnéytetyon tyoelamiakumppanina toimi Mikkelin seudun
Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat- hanke. Selviytyjat- hanke
toteutettiin 2018-2020 viliseni aikana ja hankkeen tarkoituksena oli 1.
lisata erityislapsiperheiden jasenten hyvinvointia ja selviytymiskeinojen
loytymista, 2. tukea erityislapsiperheiden vanhemmuutta ja
parisuhdetta, 3. vahvistaa perheiden tiedollista ja psykososiaalista tukea
seki 4. osallistaa erityislapsiperheitd toiminnan kehittdmiseen.

Sisaruksille annettava tieto erityisyydesti on tirkeaa, koska

% sevahentii lapsen ahdistusta, pelkoa, hdpeaa, syyllisyytta ja
vihaa

% sen avulla voidaan ehkaista lapsen joutumista vanhemman
rooliin

% se vaikuttaa merkittavasti sisaruksen sopeutumiseen, tunteisiin
ja suhtautumiseen

% sen avulla ennaltaehkiistaan virheellisten mielikuvien

syntyminen



Erityisyys tuo mukanaan tunteita

Erityisen lapsen tuleminen perheeseen voi heridttia monenlaisia tunteita
niin aikuisissa kuin lapsissa. On tdrkedd muistaa, ettd tunteet ovat
oikeita ja sallittuja. Niille tulisi antaa aikaa ja tilaa.

Vanhemmille tulevia tunteita voi olla mm.

kieltiminen ja epausko hammennys ja shokki

ahdistuneisuus epatietoisuus

vihaisuus epatoivo

sisukkuus helpotus

sitoutuminen menetyksen kokeminen
syyllisyys pelko

positiivisuus luottamus

Erityisyyteen liittyy paljon tuntematonta ja epavarmuutta.
Vanhemmat voivat usein miettia, millainen tulevaisuus lapsella on
edessaan. Vanhemmat kuitenkin ensisijaisesti toivovat lapselleen
parasta. Vanhemmat usein ovat my6s huolissaan arjen sujumisesta.

Olisi hyva kiyda tunteet Lipi.
Jokaiselle tama tarkoittaa omia

67 keinojaan, joista osa on toisiaan
N=/|  toimivampia. Tunteiden

s~ lipikiyminen on tirke.
"\ Tunteiden patoaminen sisille voi
‘ \ luoda pahanolon kierteen.
Vanhemman on ensin osattava itse kdayda tunteensa lapi. Vanhempien

sopeutuminen tukee lapsen sopeutumista. Lapsi oppii tunnetaitoja
peilaamalla vanhempien keinoja tunteiden lapikaymiseen.

N\
\ /28A\ /i

Sisarukset kiyvit useita erilaisia tunteita lapi. Jokainen perheen lapsi
reagoi vanhempien tunteisiin. Pienten lasten kohdalla reagointi nakyy
lapsen kayttaytymisessi, esimerkiksi aggressiivisuutena, vetaytymisena
tai ylisuoriutumisena.

Onkin tarked3, ettd aikuinen sallii lapsen tunteet, on ldsné ja ohjaa
lasta kohti positiivista. Myo0s aikuisille vaikeille tunteille, kuten hapeille,
avuttomuudelle, huonommuudelle tai kykenemattomyydelle, tulee antaa
tilaa. Lasta ei tulisi jattda yksin ndiden tunteiden kanssa.

Lapsen tunteita voi tukea

*

% antamalla tunteille nimi4,
% sanoittamalla sitd, miltd tunteet tuntuvat, mista ne johtuvat

*,

% kertomalla tapoja niista selvidmiseen.

Lapsen on tarkeda saada puhua tunteistaan ilman arvostelemista ja tulla
tunteineen hyvaksytyksi.

Tunteista keskustelemalla lapsi oppii tunnistamaan omia
tunnetilojaan. Lapsen oppiessa ymmartimaan omia tunteitaan hanen
tunteiden hallinta- ja saatelykyky kasvavat. Taman lisiksi lapsi oppii
kertomaan tunteistaan sanallisesti. Talloin mahdolliset lyomiset,
puremiset ym. fyysiset reaktiot jadvat vihemmalle.



Luotettavan tiedon 16ytaminen

Tietoa etsiessi on hyva muistaa 1ahdekriittisyys, silld on paljon tietoa,
joka on vanhentunutta, epiluotettavaa tai suorastaan virheellista.
Kannattaakin siis aina mahdollisuuksien mukaan tarkistaa, kuka on
tekstin kirjoittanut ja minkilaisia 1dhteita tekstissa on kaytetty.

Tietoa hankkiessa kannattaa suosia ldhteit4, jotka ovat valtion
julkaisemia tai organisaatioita seki yhdistyksii, joita valtio rahoittaa.
Hankkiessasi tietoa on hyva kayttda useita lahteitd monipuolisesti.

Kaiken tiedon kohdalla on tarkedd muistaa, ettei tieto aina suoraa vastaa
lapsesi tilannetta. Lapsi on aina yksilo ja hanelld on valtavasti
potentiaalia. Mutta toisaalta on myG6s hyva muistaa, etta valitettavan
usein asiat, jotka kuulostavat liian hyvilta ollakseen totta, eivit ole totta.

Parhaiten tietoa lapsen
erityisyydesti saa lapsen omalta
ladkarilta. Voit valmistautua
laakaritapaamiseen esimerkiksi
pyytamalla mukaan luotettavan
henkilon ja listaamalla itsellesi
tarkeita kysymyksia ylos.

Laakarilta voi aina pyytaa
saamansa tiedon kirjallisena seka
hanelta voi pyytda ehdotuksia
luotettavista lahteista tai
organisaatioista. Tarvittaessa on
oikeus toiseen mielipiteeseen.

Kirjallisuutta lapsille:

Saku, spesiaalilapsi. 2014. Kulmala.
Rufus, spesiaalilapsi. 2015. Kulmala.

Anna tassu. Puuha- ja tarrakirja 4—100-vuotiaille. Invalidiliitto.
Leivotaan ihminen. 2015. Kalmari & Parisaari. *
Ihmetelldin kromosomeja. 2017. Kalmari & Parisaari. *
Suden lahja. 2016. Tarvainen & Tomi.

Miné ja minun siskoni. 2019. Robbins.

Kun pupusisko sairastui. 2017. Ikonen & Kiema. *
Voihan vammainen. 2017. Heinonen, Konkkola & Saraste.
Tervetuloa kotiin, Helmi! 2019. Flores & Pere.
Helmen elimai. 2019. Flores & Pere.

Helmi, perhosemme. 2019. Flores & Pere.

*Loydettdvissd myos PDF-muodossa

Kirjojen avulla voidaan lapsen kanssa
kayda lapi erityisyytta ja sithen
liittyvia asioita. Kirjoja lukiessa
lapsen kanssa on hyva pysahtya
pohtimaan kirjan herattamia
mietteita ja tunteita.




Erityisyys lapsen silmin

Oikeanlainen tieto vaikuttaa merkittavisti sisaruksen sopeutumiseen,
tunteisiin ja suhtautumiseen. Oikeanlaisessa tiedossa on merkittavaa,
mita kerrotaan, milloin kerrotaan ja kuinka paljon lapsi ymmarsi
saamastaan tiedosta. Pienten lasten kohdalla puuttuva tieto korvautuu
usein mielikuvilla, jotka voivat aiheuttaa pelkoa ja syyllisyytta.

Pieni sisar voi luulla, etta erityisyys voi tarttua heihin. He voivat kokea
syyllisyytti, koska luulevat heiddn omien ajatustensa, toiveidensa tai
tekojensa olevan syy sisaruksensa erityisyyteen. He voivat myos kokea
helpotusta siita, ettei heilld itselldan ole erityisyyttd, mutta samalla kokea
hipeida tunteestaan.

Alle 5-vuotiaalla on konkreettinen ajattelutapa, jolloin he ymmartavat
asiat, jotka voivat niakya. Heille erilaisuus on luonnollista, eivatka he
juurikaan luokittele ihmisia. Pieni lapsi ei née sisarustaan diagnoosin
kautta vaan niakee hinet ensisijaisesti sisaruksenaan.

Pienilld lapsilla on vilkas mielikuvitus, eivitki he aina tunnista rajaa
todellisuuden ja mielikuvituksen vililla. Mielikuvitusmaailma voi tuntua
lapsesta hyvin todelliselta ja pelottavalta.

Kaksi vuotiaana lapsi on vahvasti sitoutunut vélittomiin havaintoihin
ja tdssa ja nyt tapahtuviin asioihin. Tama nakyy lapsen puheessa, joka
yleisemmin kertoo hetkessa tapahtuvista asioista.

3—6 vuoden iissi lapsi pystyy kertomaan menneista tapahtumistaan ja
kertomaan suunnitelmistaan. Tall6in lapsi my6s oppii ymmartdmaan

oikean ja vaaran, seki hyvan ja pahan, viliset eroavaisuudet. Tassa idssa
lapsi oppii keskustelemaan, pohtimaan ja kyselemaan.

Lapsen leikki on maailmaan suhtautumisen harjoittelemista,
sosiaalisten taitojen opettelemista ja kykyjen harjaannuttamista. Leikin
aikana syntyvien vuorovaikutusten avulla lapsi seka yllapitaa, etta
omaksuu, ongelmanratkaisua, kuvitteellisia toimintoja, motivaatiota,
uusia toimintoja ja tietoa. Leikkid seuraamalla voidaankin nihda
lapsen sisdistd maailmaa ja mita hén silla hetkella pitaa
merkityksellisena.

Pienella lapsella on vahva olettamus siit4, ettd vanhemmat tietavit aina,
miten tilanteessa tulisi toimia. Sen vuoksi tapahtumat, joissa sisaruksen
kaytos on selkedsti vanhempien kontrollin ulkopuolella, ovat usein
lapselle himmentavia ja pelottavia.




Lasten kysymykset

Tapahtumien kertominen niiden tapahtuessa on pienelle lapselle
tarkeda. Kuten edelliselli sivulla mainittiin, ovat pienet lapset viela
sidoksissa omiin havaintoihinsa.

Yksi hyva ajankohta antaa tietoa on silloin, kun lapsi itse kysyy asiasta.
Talloin aikuisen kannattaakin vastata kysymykseen yksinkertaisesti,
totuudenmukaisesti ja toivoa yllipitien. Tietoa annettaessa on
hyva kayttaa helppoja sanoja. Kysymyksiin vastatessa tulisi rauhoittua
tilanteeseen ja kuunnella lasta.

On hyva muistaa, ettei lapselle tarvitse kertoa kaikkea, vaan tietoa
voidaan antaa enemmaén lapsen kasvaessa. Lapsi voi rasittua, jos hianelle
annetaan tietoa, jonka kasittelyyn hanella ei ole viela tarvittavia
valmiuksia. Jokainen lapselle annettu vastaus luo pohjaa tulevalle
tiedolle.

Tiedon antamisen jalkeen kannattaa varmistaa, etta lapsi on ymmartanyt
asian oikein. Lapsen tiedon ymmarryksen voi tarkistaa kysymalla ja
kuuntelemalla. Talloin voidaan vadrinymmarrykset ja virheellinen tieto
korjata varhaisessa vaiheessa. Lapselle tulee antaa aikaa ja tilaa tiedon
kisittelemiseen seka tilanteissa esiintyneiden tunteiden kisittelyyn.

Aikuisen on hyva rohkaista lasta kysymaan. Jos lapsi kokee, etta kotona
on ilmapiiri, joka sallii erityisyydesta puhumisen, on hanen myos
helpompi tulla aikuisen luokse kysymyksiensa kanssa.

Aikuiset voivat luoda ilmapiiria kysymalla sisaruksilta avoimia
kysymyksid, kuuntelemalla lasta ja tekemalla jatkokysymyksia
tarvittaessa. On myds tarkeda suhtautua kysymyksiin karsivallisyydella,
mahdollisuuksien mukaan rohkaisemalla lasta itseddn arvelemaan
vastausta ja kuuntelemalla, mita lapsi tarkkaan ottaen haluaa tietaa.
Vaikka lapselle ei kertoisikaan kaikkea, on tarkeint3, ettei lapsi tule
kysymystensi kanssa paheksutuksi tai tyrmatyksi.

Joskus lapset osaavat kysyi asioita, joihin itselld ei ole vastausta. Talloin
onkin parempi vaihtoehto kertoa lapselle totuudenmukaisesti, ettei tieda
vastausta. On kuitenkin hyva, jos asiaa pystyisi selvittimain ja siihen
voisi palata uudelleen. Ja vield parempaa olisi, jos tietoa voisi etsid
yhdessa esimerkiksi hyodyntamalla lasten kirjallisuutta asiaan liittyen.

P

2 Kaksivuotias lapsi kyselee
erityisesti mik&-kysymyksia

° sammuttaakseen tiedon
janoaan

‘ ’ Kolmevuotiaalle lapselle

yleisempia kysymyksia ovat
miksi ja missa
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Kun tietoa ei ole saatavilla

Joskus diagnoosin I6ytdminen tai sen tarkentuminen kestaé, jolloin
vanhemmat voivat joutua tilanteeseen, jossa he eivit pysty etsimiian
itselleen tietoa. T4lloin he ovat tilanteessa, jossa lapsen tulevaisuus voi
olla useiden epavarmuuksien ymparoimaa.

Diagnoosin hitaaseen saamiseen vaikuttaa:

X3

S

diagnoosin harvinainen esiintyminen

eri diagnooseilla on usein samankaltaisia oireita

lapsen oireita ei voida selittda yhdella diagnoosilla

jokainen oire esiintyy eri tavalla lapsesta riippuen

tietyt oireet tulevat esille vasta my6hemmin lapsen kehityksessa

X3

S

X3

*

X3

*

X3

S

On my6s mahdollista, ettd lapsella on useita vaaria diagnooseja ennen
oikeaan loytymista. Varsinkin silloin, kun lapsen erityisyys on
monitahoinen.

— — Tehtiin geent testit ja sielld todettiin suomessa todistetusti ainoa

(diagnoosi), josta — — ladkdrit eivdt tienneet mitddn. Itse jouduttiin
netista hakemaan "vertaistukea" ja tietoa, mutta eipd sitd juuri
loytynyt. — —

T.H., Erityisen lapsen diti

Vamma voidaan todeta monessa eri vaiheessa lapsen kehitysta ja sita
kautta myos diagnosoiva taho on eri. Esimerkiksi epamuodostumat
voidaan havaita lapsen syntymaissa, kun taas lievemmat poikkeavuudet
todetaan viimeistaan lapsen ensimmaisten kouluvuosien aikana.
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Toisaalta pienen lapsen kohdalla on hankalaa sanoa varmuudella, onko
ominaisuus tai vamma pysyva ja kuinka pysyva se on.

Viivastynyt diagnoosi aiheuttaa perheelle tarpeetonta ahdistusta.
Diagnoosin avulla voidaan helpottaa sopeutumista, vammaisen henkil6n
identiteetin kehittymista ja mahdollisuutta 16ytda kohtalontovereita.

On syntynyt pienti tytto. Thana pieni
tytto. Kaikki menee hyvin. Neuvolassa
kirjataan joka kdynnilla "terve tytto”,

kunnes ditind alan epailld, ettd kaikki et
ole oikein. Otan huolen puheeksi
neuvolassa. Monta kertaa. Vastaukseksi
saan aina, ettd odotellaan nyt vaan,
kaikki kehittyy omalla tavallaan. En
Jjaksa endd. Jotain on pielessd. Vaadin ja
vaadin lisdtutkimuksia. Lopulta saadaan
lahete yliopistolliseen keskussairaalaan.
Lddkdri on lemped ja lapsildhtéinen.
Hdn hellasti tutkii tytdrtdni ja antaa
ensimmadiselld kdynnilld diagnoosin. — —

Erityisen lapsen diti
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Kiitos

Kiitos opinniytetyon ja oppaan tyoelimidkumppanina toimineelle
Mikkelin seudun Omaishoitajat ja Laheiset ry:n Selviytyjat-hankkeelle.
Sain paljon neuvoja ja tukea prosessin aikana.

Kiitos kaikille, jotka jakoivat oman tarinansa erityisyydesta ja antoivat
luvan kayttaa heidan kokemuksiaan opasta varten.

Kiitos kaikille, jotka oppaan tekemisen aikana antoivat palautetta
oppaaseen ja opinndytetyohon liittyen.

Kaiken tdman tuen avulla oppaasta syntyi nykyinen versio, joka
toivottavasti tuo apua erityisperheille ja heiddn kanssaan
tyoskenteleville.

Lisatietoa

Hyodyllisia sivustoja erityisyyteen liittyen
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terveyskyla.fi
hyvanmielentalo.fi
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Harvinaiskeskus Norio
Kehitysvammaisten Tukiliitto ry
TATU ry

Omaishoitajaliitto

Leijonaemot ry

ADHD-liitto

KAPY- lapsikuolemaperheet ry
Mielenterveyden keskusliitto
Suomen kuurosokeat ry
Sydan- ja keuhkosiirrokkaat - SYKE ry
Allergia-, Iho- ja Astmaliitto
Diabetesliitto

Epilepsialiitto
SyOmishairioliitto-SYLI ry

Monilla yrityksilla ja
organisaatioilla on
vertaistukiryhmii,
joissa muilla
osallistujilla on
samankaltaisia
kokemuksia. Naiden
kokemusten jakaminen
luo syvan ymmarretyksi
tulemisen tunteen.
Samalla saadaan tietoa
siitd, miten diagnoosi
vaikuttaa arkeen.
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