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Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda erityislasten kanssa tyosken-
televien ammattilaisten kokemuksia tyon tekemisesta. Keskeisinta tygsséa on koe-
tut onnistumiset ja haasteet seka ammatillisen tuen ja lisdkoulutuksen tarve. Tut-
kimusta tehtiin yhteistydsséd Oulunseudun omaishoitajat ry:n Erityistd energiaa -
hankkeen kanssa. Hanke kerasi tutkimuksella tietoa oman tyénsa kehittdmiseen.
Tutkimuksen tarkoituksena oli keréta uutta tietoa erityislasten kanssa tydskente-
lysta ammattilaisten nakokulmasta. Hankeyhteistydtahomme toimii erityislapsi-
perhety6ssa, joka on oma sektorinsa perhetyon osa-alueella.

Tutkimus toteutettiin puolistrukturoidulla kyselyll&, jossa kysymykset jakautuivat
tiettyjen aihealueiden ymparille. Kyselyn kysymykset pohjautuivat vahvasti opin-
naytetyon tutkimustehtéavien teemoihin. Kyselyyn vastaaminen tapahtui internetin
kautta anonyymisti. Kyselyyn vastasi eri ammattialojen edustajia, jotka ovat tyds-
kennelleet erityislasten kanssa Oulun alueen kunnallisen tai yksityisen palvelun-
tuottajan palveluksessa.

Kyselyn tavoitteena oli tuottaa tietoa erityisperhetyon kehittamiseen. Lisaksi eri-
laisten lasten ja perheiden tukien tarpeiden vaikutusta tyon tekemiseen. Kyse-
lysta kavi ilmi, millaista lisdkoulutusta tai tukea he kokivat tarvitsevansa jatkossa.
Tybantajat saavat arvokasta tietoa tyontekijoiltaan kyselyn avulla ja nain erityis-
perhety6ta voidaan kehittaa tulevaisuudessa.

Tutkimuksen tuloksissa keskeisinta oli tydon tekemisessa perheiden kokonaisval-
tainen tukeminen arjen haasteissa. Tarkeinta on ymmartaa perhelahtéinen ajat-
telu tyoskentelysséa. Tydskentelyn pohjana on oltava vahva ammatillinen identi-
teetti, koska tyokentta on laaja ja vaatii moniammatillista osaamista. Tydskente-
lyn avuksi kaivattiin lisékoulutusta ja tyénantajilla on suuri vastuu erityisperhetyon
kehittdmisesta tulevaisuudessa.
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The purpose of the qualitative research was to find out about the experiences of
professionals working with children with special needs. The focus of the research
was both on the achievements and challenges of the work and on the need for
professional support. The research has been carried out in co-operation with the
Oulun seudun Omaishoitajat society’s Erityista Energiaa project, Finland. The
project collected information through research to develop its own work. The pur-
pose of the research was to gather new information about working with children
with special needs from the perspective of a professional. The project partner
works with families of children with special needs.

The study was conducted with a semi-structured survey in which the questions
were divided around specific topic areas. The questions in the survey were
strongly based on the themes of the research questions in the thesis. The survey
was answered anonymously on the Internet. Representatives of various profes-
sions who have worked with children with special needs in the service of a
municipal or private service provider in the Oulu region responded to the survey.

The aim of the survey was to provide information to help to develop the work with
families of children with special needs. The survey revealed what kind of additi-
onal training or support they felt they needed in the future. Employers received
valuable information from their employees through the survey, and in this way
working with families of children with special needs can be developed in the fu-
ture.

The study revealed that one of the key pieces of the work is to support the chal-
lenging everyday needs the families are facing. The key is to understand family-
oriented thinking at work. The work must be based on a strong professional iden-
tity, as the field of work is broad and requires multidisciplinary skills. Additional
training was needed to help with the work, and employers have a great respon-
sibility to develop the work with families of children with special needs in the fu-
ture.

Keywords: child with special needs, work with families of special needs children

Diakonia-ammattikorkeakoulu



SISALLYS

L@ o 13 7 AN [ X PSPPI 4
2 ERITYISPERHETYO ...ooiiceiiiceee ettt ettt 5
2.1 Erityista energiaa -hanke ... 5
2.2 ENLYISIAPSI ..o e 6
2.3 Perhety0 erityislapSipern@essa ... 8
2.4 KriiSit PEINEISSEA......coe i 10
2.5 Erityisperhety6ta ohjaavat 1ait ... 11
2.6 Palvelujarjestelma. ... 12
3 TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSTEHTAVAT ....ooooviieiieeeeeeee 14
4 TUTKIMUKSEN MENETELMAT ...ttt 15
4.1 TeemahaastattelU ............ccovvieiiuiiiiiii e e e e e e e e e eeeaeees 15
4.2 Strukturoitu lomakehaastattelU..............cooeeeviiiiiiiieeiiieccee e 16
4.3 VErkKOKYSEIY ....cceeeeeiiii et e e e e e e e e e eaannes 17
4.4 AINEISTON KEIUU ...evviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeete ettt ettt e e e eeeeeeeeeeeeeees 18
4.5 Tulosten analySOINti ........eeeviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeee e 20
5 TUTKIMUSTULOKSET ....ttiiiiiiee ittt e e e s siirneeeeae e e e e 22
5.1 Lasten ja perheiden tuen tarpeet erityislapsiperhetytssa ................... 22
5.2. Lasten ja perheiden tuen tarpeiden vaikutus tyon tekemiseen........... 24
5.3 Erityislapsiperheen kanssa tydoskentelyn haasteet...............ccccooeeee. 26
5.4 Erityislapsiperheen kanssa tydskentelyn onnistumiset........................ 27
5.5 Erityislapsiperhetydssa tytskentelevien ammatilliset valmiudet.......... 28
5.6. Erityislapsiperhetydssa tytskentelevien toiveet lisakoulutuksesta ..... 30
5.7 Erityistd energiaa -hankkeen vastaukset..............ccccccoeevviviiiiiiiieeeeee, 31
5.8 JONtOPAALOKSEL........oeeeeiiiiii i 31
6 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS ....oooiiiiiiiiiiiee e 34
6.1 Opinnaytetydn arviointi ja luotettavuus...............cceeeeeieeeiiiiiiicieee e, 36
6.2 Opinnaytetyon luotettavuuden SWOT-analyySi...........cccoeevvvvvviieneeen... 37

POHDINT A e 38



LAHTEET ..ottt ettt ettt ettt ettt st et ebe e e reenens 42
LT T EET e e e 48

Liite 1. Kyselylomake Erityista tukea tarvitsevien lasten ja heidan perheidensa
KANSSA tYOSKENTEIY ... .uuiiiiiiiiiiiiiiiiii e 48



1JOHDANTO

Valitsimme sairaanhoitajina opinndytetyon aiheeksi erityislapset, jotka jaavat
lian usein ilman tarvittavia sosiaali- ja terveyspalveluita. Tuettomuuden syy
on palvelujarjestelma, jossa erilaiset tukipalvelut on sidottu kiinni lapsen diagnoo-
siin. Erityislapsi on lapsi, jolla on tarve erityiseen tukeen ikatasonsa toimintaky-
vyn, motoriikan tai kognitiivisten taitojen vuoksi. Erityislasten toimintakyvyn erilai-
set haasteet ja vaikeudet voivat olla verrannollisia kehitysvammaan. Ensi- ja tur-
vakotienliiton (2018) mukaan Suomessa elaa kymmenia tuhansia perheita, joissa
on erityislapsi. Lapsella voi olla esimerkiksi pitkaaikainen sairaus, eriasteinen ke-

hitysvamma tai neuropsykiatrinen hairio.

Erityislapsien ja heidan perheidensd asema on suomalaisessa yhteiskunnassa
nakymaton. Nakymattdmyyden hinta on uhka ylisukupolvisuuden ongelmien jat-
kumosta, joka koskettaa koko perhettd, ei vain yhtd sen jasenta. (Autismi- ja
Aspergerliitto, 2019.) Opinnaytetyd on tarkea terveysalan nakékulmasta, koska
perhehoitotydn osaaminen vaati sairaanhoitajalta perheen tilanteen ymmarta-
mista seka tietoa, kokemuksia ja odotuksia hoitotydn onnistumisesta. Laaduk-
kaan perhehoitotydn onnistuminen on tiedollisen ja sosiaalisen tuen yhdistamista

emotionaaliseen vuorovaikutukseen. (Alestalo & Salonen, 2018, s. 7-10.)

Opinnaytetyon yhteisty6taho oli Oulunseudun Omaishoitajat ry:n Erityista ener-
giaa -hanke. Tavoitteena oli tehda tutkimuksellinen opinnaytetyd, joka kartoittaa
ja keraa tietoa perhetydssa tyon tekemisesta ammattilaisen nakdkulmasta, seka
ongelmien ratkaisujen ja erityisen tuen tarpeiden hahmottamiseen perheissa. Ke-
ratty tieto annettiin ensisijaisesti Erityista energiaa -hankkeen kayttoon, joka kayt-
taa tietoa oman tyonsa laadun kehittdmiseen. Opinnaytetyd keskittyy erityisper-
hetytssa tyon tekemiseen ammattilaisen néakdkulmasta, ongelmien ratkaisuun ja
erityisen tuen tarpeiden hahmottamiseen perheissa. Erityistd energiaa -hank-
keessa perhetyontekijat tekevat toita erityislapsiperheiden kanssa, jotka kaipaa-
vat tukea perheen arkeen ja jaksamineen. Kyse on erilaisista elaméaéan kuuluvista
kehityskriiseista, joten erityislasten ja erityisperhetydn liséksi kriisit valittiin kasit-

teeksi opinnaytetydémme nakokulmaksi.



Opinnaytetyon aluksi avataan keskeisimpia kasitteita, mitka maarittelevat erityis-
perhety6ta kokonaisvaltaisesti. Koska perhetydntekijoille suunnatussa kyselyssa
eniten haasteita mainittiin lasten neuropsykiatrisiin hairi6ihin liittyvista vaikeuk-
sista, kasitteissa otettiin tama eniten esille. Opinnaytetyon tavoitteen, tarkoituk-
sen ja tutkimuskysymysten jalkeen esitellaan keskeisimmat asiat laadullisen tut-
kimuksen menetelmasta, toteutuksesta ja tuloksista. Ty6ssé pohditaan kansain-
valisten tutkimusten valossa tulosten analysointia ja oman tutkimuksen tulosten
luotettavuutta. Erityisperhetydon ammattilaisten ndkemys on opinnaytetyona uusi
nakokulma niihin tydkaluihin, joilla erityisperhetydssa tyota tehdaan oikein. Lap-
sen hyvinvointia avatessa, on hyva ymmartaa, etta tavoitteena on hoitaa lapsen
fyysista ja psyykkista terveytta. Yksi merkittava lapsen kokonaisvaltaisen hyvin-
voinnin osa on perheen hyvinvoinnin huomiointi. Vanhemmat kantavat vastuun
lapsestaan. Vanhempien huomiointi ja tukeminen hoitotydssa on yksi suurin osa

lapsen hyvinvoinnin tukea. (Pentikéainen, 2015, s. 6-7.)

Sairaanhoitajien osa perhehoitotydssa on tydskennella ammatillisesti muiden
alan ammattilaisten kanssa. Sairaanhoitajien tulee osata ladketieteellinen tieto,
mutta myds ajankohtainen tieto sosiaaliturvaetuuksista seké sosiaali- ja kuntou-
tuspalveluista. (Alestalo & Salonen, 2018, s. 9-11.) Lukijalle varmasti selviaa,
ettd koko opinnaytetydn prosessi on ollut opettavainen, mielenkiintoinen ja lopul-

lisena johtopaatoksena kantaa ottava.

2 ERITYISPERHETYO

2.1 Erityista energiaa -hanke

Yhteistyotaho Erityistd energiaa -hanke tarjoaa perhetyotéa erityislapsiperheille,
joissa on alle 29-vuotias lapsi tai nuori. Hankkeen tavoitteena on erityislapsiper-
heiden eriarvoisuuden vahentaminen jarjestdlahtoiselld, ennaltaechkaisevalla per-
hety6lla. Hanketta rahoittaa STEA ja se on osa STEAnN Kaikille evaat elamaan -

avustusohjelmaa. Hankkeen perhety® on tarkoitettu perheille, jotka eivat saa talla



hetkella kehitysvammalain perusteella palveluita, omaishoidontukea eivatka per-
hety6ta Oulun kaupungilta. (Oulun seudun omaishoitajat ry. Perheille. Erityislap-
siperhety0.)

Erityistd energiaa -hankeen paatavoitteet ovat vahvistaa erityislapsiperheiden
voimavaroja, vahvuuksia ja siséista vuorovaikutusta. Yhdistyksen kehittdmé Ko-
tikuntoutusmalli sai 2007 Stakesin mydntaméan tunnustuksen terve-SOS -palkin-
non. Tulokset olivat perheitéd tavoittavia ja aktivoivia. Hy6ty oli moninkertainen
varsinkin omaishoitajaperheissa. Malli toimii ennaltaehkaisevasti kotona tapahtu-
valla erityislapsiperhetydn interventiolla, jossa pyritdéan loytamaan perheen voi-
mavarat, vahvuudet ja vaikeudet. Toiminnan menetelméa on ratkaisukeskeinen.

(Oulun seudun omaishoitajat ry. Perheille. Erityislapsiperhetyo.)

Erityista energiaa -hanke keskittyy erityislapsiperhetyéhon, mikd on oma erillinen
sektori, kun puhutaan perhetydsta. Erityislapsiperhetyd ei kohdistu yhteen per-
heenjaseneen, vaan sitd tehdaan koko perheelle, kaikkien perheen jasenten yh-
teiselld sitoumuksella. Arki erityislapsiperheesséa on lahes aina kuormittavaa yli
normaalin jaksamisen ja vaatii ylimaaraisia voimavaroja. (Oulun seudun omais-

hoitajat ry. Perheille. Erityislapsiperhetyd.)

2.2 Erityislapsi

Erityislasten kirjo on laaja ja lapsella voi olla todettu monta eri sairautta ja sairau-
den oireyhtymaa. Lapsen tuen tarve tai vamma ei ndy aina ulospain. (Ensi- ja
turvakotienliitto, 2018.) Erityislapsi sanana on laaja-alainen ja sita kaytetaan, kun
lapsi tarvitsee arjessa selviytyakseen tavallista enemman tukea ja ohjausta. Lap-
sella voi esiintya erilaisia kaytoshairioitéa, jotka haittaavat perheen arkiela-
maa. Kielenkehityksen hairiot, oppimisvaikeudet ja lapsen perima voivat edes-
auttaa neuropsykiatrisen hairion kehittymista. Nailla riskitekijoilla ei kuitenkaan
ole selkeda syy-yhteytta kaytoshairididen puhkeamiseen. Lapsen neuropsykiat-
rinen oireilu ei aina tayta diagnostisia kriteereitd, ja tama on haaste per-

heelle. (Kaytdshairitt. Kaypa hoito -suositus 2019.)



Erilaiset neurologiset sairaudet ovat yksi tavallisimpia lasten pitk&aikaissairauk-
sia (Kolho & Puura, 2018). Neurologisten hairididen diagnosointi on vaikeaa,
koska eri sairauksia tai hairidita voi esiintyd samanaikaisesti. Diagnosointi ja hoito
ovat pitkdkestoista hoito- ja tutkimustyotd. Neurologiset hairiot ovat laaja ja vai-
kea tyGkentta terveydenhuollon ammattilaisille. (Terveyden ja hyvinvoinnin lai-
tos. Psykiatrian luokituskasikirja ICD-10.)

Neuropsykiatrinen hairié on kehityksellinen héairio, jossa esiintyy keskushermos-
ton rakenteellisia, toiminnallisia ja neurokemiallisia poikkeavuuksia. Kehitykselli-
sid neurobiologisia hairiditd ovat laaja-alaiset autisminkirjon hairiot esim. Au-
tismi, Asperger ja ADHD/ADD. Naiden liitannaisdiagnooseina esiintyy usein
my6s mm. psykiatrisia hairioita, kehitysvammaisuutta tai epilepsiaa (Raaska &
Vanhala, 2020). Kehityksellisiin neuropsykiatrisiin hairidihin kuuluvat myds muut
tarkemmin maarittamattomat laaja-alaiset kehityshairiot, nykimishairiot, muut ta-
vallisesti lapsuudessa tai nuoruudessa alkavat toiminta- ja tunnehairiot, moni-
muotoiset kehityshairiét, puheen ja kielen kehityshairiot, oppimiskyvyn hairiot,
motoriikan  kehityshairiot ja  maarittamattomat  psyykkiset  kehitys-
hairiét. (Jantti & Savinainen, 2018, s. 263-268.)

Nykyaan kaytetaan myos kasitetta neurokirjo. Neurokirjo kattaa edella mainitut
neuropsykiatriset diagnoosit. Neuropsykiatriset hairiét esiintyvat liitAnnaisesti
eli henkil6lla voi olla samanaikaisesti useampia neurologisia ja psykiatrisia hairi-
Oita. Hairioita esiintyy esimerkiksi unirytmissa, ruokailussa, kaytoksessa- ja vuo-
rovaikutuksessa, keskittymis- ja aistitoiminnoissa, psyykkisessa voinnissa, mo-
toriikassa, kielellisessa ja yleisessa kehityksessa. Toiminnanohjauksen haasteet
ovat keskeinen osa neuropsykiatrian hairidita. Niita ovat esimerkiksi emotionaa-
listen reaktioiden saately, toiminnan ohjaus, suunnittelu, keskittyminen, aloittami-
nen, toteuttaminen, lopettaminen, tydmuisti ja kayttaytyminen. Hoito ja tukitoimet

on aloitettava riittavan varhain. (Jantti & Savinainen, 2018, s. 263—-268.)

Tuki- ja hoitomuotoja on eri toimintaymparistdissa tukeminen, psykoedukaa-
tio, perhe ja muut tahot, erilaiset hoito- ja kuntoutusmenetelmat, oireiden mukai-
nen laakehoito ja vertaistuki seka sopeutumisvalmennustoiminta. Oikeanlaisella

tuella ja hoidolla on merkittava vaikutus yksilon ja perheen hyvinvointiin,



elamanlaatuun seka yhteiskunnallisesti positiiviseen vaikutukseen. Hoitoon kan-
nattaa panostaa, koska sen vaikutus on pitkakestoinen ja saastaa aikaa seka voi-
mavaroja. (Jantti & Savinainen, 2018, s. 263—-268.)

Autismi- ja Aspergerliitto on toteuttanut vuoden 2017 lopussa kyselyn vanhem-
mille arjessa jaksamisesta ja voimavaroista. Siind mainitaan, etta autismikirjon
lapsen erityistarpeet on huomioitava arjessa monin tavoin. Pelkk& lapsen asioi-
den hoitaminen voi ty0llistd& osa-aikaisesti ja itse autisminkirjolapsen hoitaminen
voi olla ymparivuorokautista. Tutkimuksessa autismikirjonlapsen vanhemmat
ovat tuoneet esiin ongelmat jaksamisessa ja kertovat jaksavansa huonosti sel-
viytyd arjen pakollisista asioista. Kyselyssa mainitaan myds jatkuva taistelu pal-
veluista, ja koetaan, etta ei tulla kuulluksi ja ymmarretyiksi. Tasté johtuen perheen
tarvitsemat tuet jaavat saamatta. (Autismi- ja Aspergerliitto, 2018.) Autististen
perheiden kokemuksissa suurin tuki on tullut sairaanhoitajilta. Tukimuodoissa ko-
rostuivat sosiaalinen ja emotionaalinen tuki. Sairaanhoitajien ammattitaito esiin-
tyy emotionaalisena tukena, jossa korostuu kuuntelu, hyvaksynta ja valittdminen.
Tiedollinen tuki on ohjaavaa tiedon antamista ja neuvomista. (Alestalo & Salo-
nen, 2018, s. 8-10.)

2.3 Perhetyo0 erityislapsiperheessa

Erityistd energiaa -hanke keskittyy erityislapsiperhetytéhtn, mika on oma erillinen
sektori perhetydsta puhuttaessa. Erityislapsiperhetyd ei kohdistu yhteen per-
heenjaseneen, vaan sita tehdaan koko perheelle, kaikkien perheenjasenten yh-
teisella sitoumuksella. Arki erityislapsiperheessa on lahes aina kuormittavaa yli
normaalin jaksamisen ja vaatii ylimaaraisia voimavaroja. (Erityistd energiaa -

hankkeen tyontekijan henkilokohtainen tiedonanto 13.12.2019.)

Erityisperhetydn kotikaynnit voivat sisaltdd yhdessa arjen askareissa tukemista.
Perhetytn siséll6t valitaan perheen tarpeiden tai yksil6llisten toiveiden mukaan.
Kaynneilla ollaan lasten kavereina lasten asioissa seka tuetaan aikuisia aikuisten
asioissa. Kaynneilla kaydaan yhdessa lapi myos sopivia palveluita perheelle. Yh-

dessa tekemiset ja tapaamiset sijoittuvat perheen kotiin ja l|&hipalveluihin,



perheen omiin ymparist6ihin. Perhetydjakson ajaksi perhe saa kaksi omaa tyon-
tekijaa, jotka tarpeen mukaan ja aikatauluista riippuen kayvat perheissa, etsivat
yhdessa perheen kanssa voimavaroja tukevia palveluja seké ratkaisuja arkeen.
(Oulun seudun omaishoitajat ry. Perheille. Erityislapsiperhetyo.)

Perhetyontekijat kohtaavat tydssédén paljon myos lastensuojelun piiriin kuuluvia
perheitd, mutta emme kasittele lastensuojeluun liittyvaa perhetyota. Opinnayte-
ty0 keskittyy erityislapsiperheiden kanssa tehtdvaan perhetyéhon kokonaisvaltai-
sesti koko perheen huomioiden.

Erityisperhetydskentelya voidaan tarkastella eri teorioiden kautta. Teoreettiset
|lahtokohdat mahdollistavat tiedon ja ymmarryksen perheen eldmantilan-
teissa. Perhetta voidaan katsoa vuorovaikutusteorioiden kautta, jolloin huomio
kohdistuu perheen vuorovaikutukseen, perhedynamiikkaan ja perheen valisiin
suhteisiin. Kehitysteorioiden nékdkulma keskittyy perhe-elamén vaiheisiin. El&-
mankaariajattelu on lahtokohta kehitysteorioissa. Perheet voivat elaa useita vai-
heita yhta aikaa. Systeemiteoreettinen lahestymistapa taas tarkoittaa perheen
ymmartamista jarjestelména, osajarjestelmina seka niiden valisina yhteyksina.
Tarkead on myos perheen suhde ymparistéon. Keskeisintd on tarkastelu koko-
naisuutena, jossa hyvinvointi, terveys, eheys ja tasapaino ovat paamaarina. (As-
tedt-Kurki, Jussila, Lehto, Maijala, Paavilainen & Poltinkara, 2006.) Sairaanhoi-
tajien hyvaan yhteistydhon perheen kanssa lukeutuu mm. perheen kunnioittami-
nen, avoin ja asiallinen vuorovaikutus ja kokonaisvaltaisesti perheen hyvinvoin-
nista huolehtiminen. Sairaanhoitajien aktiivinen rooli hoitotydssd on huomioitu
rauhoittavan vanhempia ja vahentavan stressia. (Alestalo & Salonen, 2018, s. 8—
11.)

Perhehoitotyd on monialainen. Perhehoitoty6ta voi tehda tydkseen myaos eri ta-
voin. Niitd ovat esimerkiksi perhehoitoty®d family nursing, perhekeskeinen hoito-
tyd family-centered/family-focused nursing, tai perhesysteeminen hoitotyo fa-
mily systems nursing. Perhehoitoty6ta voi katsoa yksilo- tai perhendakdkulmasta.
Tarkeinta on ymmartaa kokonaisvaltaisesti kasite perhe. Perhehoitotytn koko-
naisvaltaisessa hoitotydssa on perehdytty perheen terveyteen, kehityksellisiin

vaiheisiin, tehtaviin, toimintoihin, perhedynamiikkaan, vuorovaikutukseen,
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haasteisiin, voimavaroihin ja selviytymiskeinoihin. Perheeseen liittyy ammatilli-
sesti katsottuna kasitteet kumppani partnership ja valtaistaminen empower-
ment. Tarkoituksena on tyoskennella vanhempien apuna, voimavaraistaa perhe
sekd ohjata ongelmanratkaisukyvysséa. Perhesysteeminen hoitoty6 keskittyy
koko perheeseen, vuorovaikutukseen ja ympariston vaikutuksiin. Siina yhdistyy

systeemiteoreettinen nakokulma ja hoitoty6. (Veijola, 2004, s. 28-32.)

2.4 Kiriisit perheissa

Opinnaytety6hon valittiin selked ndkdkulma, etta perhetydn hyvaksymiseen apu-
keinona ihmiset tarvitsevat jonkin kriisin. Avun vastaanottaminen on usein iso
kynnys perheille, koska puhutaan sosiaalisista viranomaispalveluista. Elama on
kaikilla erilaista. Ihmiset myds kestavat vastoinkaymisia eri tavalla ja erilaisina
kuormina, toiset vahemman, toiset enemman. ElAmaan kuuluvat erilaiset kehi-
tyskriisit, joiden ajankohtia ovat muutosvaiheet elamankaaressa, kuten vanhem-
muus tai sairastuminen. Joskus ne saattavat muodostua niin ylivoimaisiksi, etta
niistd ei selvita tavanomaisin keinoin. Ihmisen tavanomaiset sopeutumiskeinot
voivat olla riittAmattomat kuormittavien elamantapahtumien kasaantuessa, kuten
avioerossa, tydn menetyksessa tai jos itse tai joku laheinen sairastuu vakavasti.
Kriisi voi olla seurausta hyvin monenlaisista tapahtumista ja elamanvaiheista.
Kriisin taustalla voi olla jarkyttava tapahtuma tai akillinen muutos ja se voi olla
seurausta useista samanaikaisesti kuormittavista asioista. Kriisin voi aiheuttaa
myo6s ennakoitavissa oleva luonnollinen tapahtuma. Ihmisen siirtyessa elaman-
vaiheesta toiseen liittyy normaaliin elamankulkuun elaméantilannekriisit ja kehitys-
kriisit. My6s positiivinen tapahtuma voi aiheuttaa kriisin. (Suomen mielenterveys

ry. Mielenterveys. Vaikeat elamantilanteet. Kriisit; Pulkkinen & Vesanen, 2017.)

Erityislapsiperhety6 kohtaa elaman kriisit tydkuvassa moninkertaisina. Perheilla
ei ole vain yhta kriisia, vaan useiden riskitekijdiden uhka tai jo toteutuneet haas-
teet, mitka haittaavat elaméanhallintaa ja perheen vuorovaikutusta. Potilaan sel-
viytymiskeinojen ja elaméanhallinnan I6ytdminen ja tukeminen kriisin kohtaami-
sessa ja lapikaymisessé kuuluu kriisinhoitoon. Erityisperhetydn tavoitteena ovat

myonteisyyden ja toivon yllapitaminen seké tasapainon sailyttaminen. Useiden
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kuormitustekijoiden kasaantuminen tai pitk&an jatkunut rasittava elamantilanne
voi vaikeuttaa arkiaskareista selviytymista tai johtaa liialliseen puuhakkuuteen ja
epéaolennaisiin asioihin keskittymiseen. (Pulkkinen & Vesanen, 2017.)

Sairaanhoitajien on osattava varmistaa kriisienkin keskelld, etta vanhemmat pys-
tyvat huolehtimaan lapsistaan. Tilanteesta keskustelu, riittava tiedon antaminen
ymmarrettavasti kerrottuna auttavat kriisitilanteessa selviytymista. Hoitajan huo-
lenpito ja ammatillinen asioihin perehtyminen luo turvallisuuden tunnetta. Aktiivi-
nen jatkohoidon suunnittelu, rehellinen keskustelu ja sosiaalinen tuen osaaminen
rauhoittaa vanhempia. Perhehoitotydssa sen katsotaan olevan sairaanhoitajan
tyon yksi merkittava osa. (Alestalo & Salonen, 2018, s. 7-10.)

2.5 Erityisperhety6ta ohjaavat lait

Perhepolitikkaa ohjaa Suomessa lait. Perhetytta ei ohjaa suoraan mikaan laki,
mutta ammattilaisella on laaja lakikirjo takanaan, mika ohjaa valillisesti tyon teke-
mista esimerkiksi sosiaalihuolto-, perustus- ja terveydenhuoltolaki. (Tal-
vio, 2015, s. 15-18.) Sairaanhoitajia sitoo ammatillisesti laaja lakikirjo. Sairaan-
hoitajat myods nojaavat omiin eettisiin saantdihin hoitotydta tehdessa. “Sairaan-
hoitaja kunnioittaa potilaan itseméaaraamisoikeutta ja jarjestaa potilaalle mahdol-
lisuuksia osallistua omaa hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Sairaanhoitaja
pitéa salassa potilaan antamat luottamukselliset tiedot ja harkitsee, milloin kes-
kustelee niistd muiden hoitoon osallistuvien kanssa” (Sairaanhoitajat. Eettiset

saannot.)

Lastensuojelulain (L 417/2007) tarkoituksena on turvata lapsen oikeus turvalli-
seen kasvuymparistoon, tasapainoiseen ja monipuoliseen kehitykseen seka eri-
tyiseen suojeluun. Lain toisessa pykalassa todetaan, ettéa lapsen vanhemmilla ja
muilla huoltajilla on ensisijainen vastuu lapsen hyvinvoinnista. Lapsen vanhem-
man ja muun huoltajan tulee turvata lapselle tasapainoinen kehitys ja hyvinvointi.
Lastensuojelun on tuettava vanhempia, huoltajia ja muita lapsen hoidosta ja kas-
vatuksesta vastaavia henkiloita lapsen kasvatuksessa ja huolenpidossa jarjesta-

malla tarvittavia palveluja ja tukitoimia (A 2/ 2007.)
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Sosiaalihuoltolaissa (L1301/2014.) mainitaan yksityisen henkilén ja perheen toi-
mintakyvyn ja sosiaalisen turvallisuuden edistamisesta ja yllapitamisesta sosiaa-
lipalvelujen avulla. Taman perusteella kunnan on jarjestettava heikentyneen toi-
mintakyvyn, perhetilanteen, sairauden, vamman tai muun vastaavan syyn perus-

teella esimerkiksi kotipalvelua.

Perhehoitoty6ta maarittavat myos perhehoitolaki (L 263/2015.) Perhehoidon jar-
jestamisen tavoitteena on turvata hoidettavalle kodinomainen hoito ja vahvistaa
perusturvallisuuden tunnetta. Perhehoito voi olla osa- tai ymparivuorokautista
huolenpitoa joko hoidettavan kotona tai yksityiskodissa.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (L
380/1987.) sekad laki omaishoidon tuesta (L 937/2005.) kuuluu olennaisena

osana perhehoitotydn kenttaan.

2.6 Palvelujarjestelma

Kunnan jarjestdma perhetyt on sosiaalihuoltolain alaista toimintaa (Sosiaalihuol-
tolaki 1301/2014, 188). Perhety6 on sosiaalipalvelua, jossa tarkoituksena on tu-
kea lapsen terveytta ja kehitystd. Toiminnassa korostuu keskindinen vuorovaiku-
tus. Perhetyd on kokonaisvaltaista, suunnitelmallista ja pitk&janteista tyota. Per-
heiden kotipalveluun (1301/2014, 198) oikeuttaa sairaus, synnytys, vamma tai
erityinen elamantilanne ja se toimii ehkaisevana lastensuojelun muotona. Koti-
palvelu on sosiaalihuoltolain alaista palvelua. Perhetta avustetaan jokapaivai-
sessd arjessa ja siihen liittyvissa toiminnoissa. Tarkoituksena on tukea perhetta
varhaisessa vaiheessa ennen kuin isompia ongelmia tulee. (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos. Aiheet. Lapset, nuoret ja perheet. Peruspalvelut. Lasten, nuorten

ja perheiden sosiaalipalvelut.)

Palvelujarjestelméssa perhetyota voidaan toteuttaa perhetapaamisina, keskuste-
luina, kotikaynteind ja perhekuntoutuksena. Oulun kaupungin palvelujarjestel-
massa neuropsykiatrisista oireista karsivat lapset eivat saa suoraan sosiaali- ja
terveysalan tai vammaistuen piiriin kuuluvia palveluja. Mik&aéan laki ei suoraan ta-

kaa oikeutta saada tukipalveluja. Tilannetta arvioidaan yksilollisesti kunnan tai
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kaupungin palveluohjauksen ohjeistuksen mukaisesti. Tuki maaritellaan harkin-
nanvaraisilla paatoksilla, jonka paatosvalta perustuu kunnan tai kaupungin omiin
linjauksiin tukea myonnettaessa. (Oulun kaupunki. Vammaisuus.) Valtion tuki on
tarkoitettu alle 16-vuotiaalle sairaalle tai vammautuneelle lapselle tai nuorelle.
Kela ei mybnna vammaistukea lyhytaikaisiin tarpeisiin. Vaativamman hoidon ja
huolenpidon tulee kestaa vahintaan kuusi kuukautta. (Kansanelédkelaitos. Vam-
maistuet. Vammaistuki lapselle.)

Kotipalvelua saavat perheet, jotka tarvitsevat arjessaan tilapaista tukea esimer-
kiksi lapsen sairastuttua vakavasti, vanhemman uupumuksen, alentuneen toi-
mintakyvyn vuoksi tai perheessa olevan kriisin yhteydessa. (Oulun kaupunki. So-
siaali- ja perhepalvelut. Lapsiperheiden palvelut. Kotipalvelu- ja perhetyd.) Ti-
lanne ei ole terveyden edistamisen kannalta eettisesti katsoen tasa-arvoinen ja
osallistava. Sosiaali- ja terveysalan tai lasten oikeuksien lait eivat oikeuta valta-
kunnallisesti paatoksentekoa. Autismi- ja Aspergerliiton (2018) valtakunnallinen
raportti autisminkirjon vanhempien jaksamisesta ja perheiden tukipalveluiden on-
nistumisesta kertoo, etta tukipalveluja on kehitettava vastaamaan perheiden tuen
tarpeeseen ja yhteistyotd ammattilaisten kanssa on kehitettava, koska yhteistyo
on koettu toimimattomaksi. Ammatillinen osaamattomuus tuen paatoksissa viit-
taa koulutuksen puutteeseen ymmarryksessa autismin kirjon asiakkaista. Se
my0s vaikuttaa suoraan perheiden tukipalveluiden, kuntoutusten ja moniamma-

tillisen verkoston luomiseen.

Erityistd energiaa -hanke tukee perheita, jotka ovat kehitysvammalain palvelui-
den ulkopuolella. Tallaisella jarjestdlahtoisella toiminnalla voidaan kaventaa
eriarvoisuutta, mika aiheutuu esimerkiksi palveluiden saannista. Perhetyon piiriin
tulisi paasta matalalla kynnyksella, mutta palveluiden saannin kriteerit jarruttavat
niiden saantia. (Erityistd energiaa -hankkeen tydntekijan henkildkohtainen tie-
donanto 13.12.2019.)
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3 TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Kun laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa uutta tietoa, sitd kaytetaan
tutkimusilmi6ihin, joista on vahan tai ei ollenkaan aiempaa tutkittua tietoa. Laa-
dullista tutkimustietoa kaytetadn myads, jos halutaan tutkia uutta ndkdkulmaa jo-
honkin ilmioon. Laadullisen tutkimuksen ominaispiirteisiin kuuluu nékdkul-
man ymmartaminen, osallistujien vahainen valinta tarkoituksenmukaisuuden pe-
rusteella, aineistonkeruu avoimin menetelmin ja myds tutkimusaiheen aiempi va-
hainen tutkimustieto. (Kylma & Juvakka, 2007, s. 30-31)

Erityistd energiaa -hanke hankkii opinnaytetyon tutkimuksella tietoa erityislapsi-
perhetytssa tyoskenteleville ammattilaisille. Hanke haluaa kartoittaa tyon teke-
misen haasteet ja onnistumiset. Hanke myds osallistuu itse aktiivisesti tutkimuk-
seen ja sen suunnitteluun. Tarkoituksena on kerata ajankohtaista tietoa tyonteki-
jan nakodkulmasta perhetydssa. Tutkimuksessa huomioidaan ne ammattilaiset,

jotka ty6skentelevéat Oulun alueella kunnallisessa tai yksityisessa perhetydssa.

Tavoitteena on tuottaa tietoa alan ammatilliseen kehittamiseen ja kartoittaa tyon
tekemisen epékohtia, ja erityisperhetydon tekemisen ammatilliset vahvuudet ja
heikkoudet tyontekijan nakokulmasta. Tyontekijat saavat kertoa, mihin tarvitsisi-
vat lisaa koulutusta tai tukea tybnantajalta. Tydsta on hyotya myos tyonantajille,
jotka saavat tietoa suoraan tyontekijoiltaan, minkalaisia haasteita tai onnistumisia

he tydssaan kokevat.

Tutkimuskysymykset rajaavat perhetyota erityislapsiperhetyéhon. Tutkimus on
laadullinen tutkimus, joka toteutuu anonyymisti puolistrukturoidulla lomakehaas-
tattelulla verkossa. Tama takaa mahdollisimman monen tyéntekijan mahdollisuu-

den osallistua kyselyyn.
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Tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten erityislapsiperhetydssa kohdatut tuen tarpeet vaikuttavat ammatti-
laisten tydskentelyyn?

2. Mitk& ovat taméan kapean tyoelaman sektorin tydon tekemisen haasteet ja
onnistumiset tyontekijan ndkokulmasta?

3. Millaisia ammatillisia valmiuksia tyontekijaltd vaaditaan erityislapsiperhe-

tyossa?

4 TUTKIMUKSEN MENETELMAT

Kun tutkitaan mielipiteitd, ajattelua, kayttaytymista tai ilmiota, joista ei ole tutki-
mustietoa, sopii tiedonkeruumenetelmaksi silloin haastattelu. Kysymysten laati-
minen yksityiskohtaisesti on sinansd mahdotonta, koska ilmi6ita ei tunneta.
Haastattelumuotoja on useita, ja niista kaytetyin on teemahaastattelu. Muita ovat

lomakehaastattelu ja syvahaastattelu. (Kananen, 2014, s. 80-81.)

Tutkimus aloitettiin vapaalla teemahaastattelulla Erityistd energiaa -hankkeen
tyontekijoiden kanssa. Keskeisin teema on erityislapsi ja tyon tekemisen erilaiset
muodot erityislapsen ymparilla. Talla haastattelulla pyrittin saamaan mahdolli-
simman tarkka kasitys, mita hanke haluaa kyselylla saavuttaa. Hanke osallistui

my0s aktiivisesti puolistrukturoidun kyselyn teemojen suunnitteluun.

4.1 Teemahaastattelu

Teemahaastattelu on yleisin kaytetty tutkimushaastattelun muoto ja siita kayte-
taan myos nimitysta puolistrukturoitu haastattelu. Teemahaastattelussa poimi-
taan keskeiset teemat tai aiheet, joita tutkimushaastattelussa on valttamatonta
kasitella, jotta vastataan tutkimusongelmaan. Haastattelun tavoitteena on, etta

vastaaja voi antaa oman kuvauksensa kaikista teemoista ja haastatteluteemat on
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vastaajan kannalta k&sitelty luontevassa jarjestyksessa. (Vilkka, 2015, s. 123.)
Teemahaastattelussa korostetaan ihmisten tulkintoja asioista, heidan antamiaan
merkityksia asioille, seka sitd, miten merkitykset vuorovaikutuksessa synty-
vat. Se, miten haastattelu etenee ja pitddko kysymykset esittaa tietyssa jarjes-
tyksessa tai pitadkd sanamuotojen olla samat, on makukysymys. Yhdenmukai-
suuden vaateen aste vaihtelee toteutetusta haastattelusta toiseen. Teemahaas-
tattelussa ei voi kyselld ihan mita tahansa, vaan siina pyritdén loytamaan vas-
tauksia tutkimuksen ongelmanasettelun ja tarkoituksen mukaisesti. (Tuomi & Sa-
rajarvi, 2009, s. 74-75.) Teemahaastattelu pystytdéan tekemaan keskuste-
lunomaisesti pienemman tyontekijajoukon kesken. Teemahaastattelu vaatii aihe-
piirin tuntemista, mutta antaa oikeuden haastateltavien puheelle vastauksien va-

paudella. (KvaliMOTV. Teemahaastattelu.)

Ennen lomakesuunnittelun alkamista tulee tekijalle olla selvilla kehittdmistyon ta-
voitteet, johon perustuu kyselylomakkeen suunnittelu. Lomakkeeseen sisallyte-
tdan vain sellaiset ja kaikki sellaiset kysymykset, jotka tyon tavoitteiden saavut-
tamiseksi tarvitaan. Liian varhain, tai hatikoidysti laaditulla lomakkeella jotain
oleellista voi jadda kysymatta, tai ei valttamattd saada lainkaan ty6n tavoitteiden
mukaisia vastauksia. Tasta seuraa vaajaamatta tyon laadun laskua ja ongelmia
tyon myohemmassa vaiheessa. Lomakkeen suunnitteluun kannattaakin alkaa
vasta kohdeilmiton tutustumisen ja tietoperustan kokoamisen jalkeen. Kysymyk-
set tulee olla yksiselitteisia, tarkkoja ja lyhyitd. Kannattaa kysya vain yhta asiaa
kerrallaan ja valttaa kysymyksia, joihin liittyy kaksoismerkitys. Valittavaksi on
hyva tarjota myos “ei mielipidetta” -vaihtoehto. Kysymysten jarjestysta ja maaraa
kannattaa harkita ja kayttaa kieltd, jota vastaaja ymmartaa. (Ojasalo, Moilanen
& Ritalahti, 2010, s. 115-116.)

4.2 Strukturoitu lomakehaastattelu

Strukturoitu kysely on formaalisin muoto kyselyista ja se muodostuu vastausvaih-
toehdoilla varustetuista rajatuista kysymyksista. Strukturoituja kyselyita kayte-
taan yleensa kvantitatiivisessa tutkimuksessa tiedonkeruumenetelmana. Kysely

kohdistuu yleensa fakta-asioihin, mutta sita voidaan kayttad myds mielipiteiden
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kerddmiseen. Lomakehaastattelu on toimiva tapa kerata aineistoa, kun tutkimus-
ongelma ei ole kovin laaja ja tavoitteena on kuvata mielipiteitd, k&sitysta tai ko-
kemusta (Vilkka, 2015, s. 123).

Laadullisessa tutkimuksessa strukturoidun kyselyn tuloksia kaytetdan vertailuun
ja kuvaukseen. Laadullisessa tutkimuksessa strukturoituja kysymyksia voidaan
kayttaa ilmion taustoitukseen. Faktatiedolla ilmiét ja tutkimuskohde kytketaan re-
aalimaailmaan. Tutkimuskohde kuvataan faktojen pohjalta, jotta ilmiGsté voidaan
paatella nailla tiedoilla, mista ilmié on lahtdisin ja millaiseen ymparistoon ilmio
kuuluu. Laadullinen tutkimus ei pyri yleistdmaan, mutta saatuja tutkimustuloksia
voidaan soveltaa kvantitatiivisen tutkimuksen tavoin. Strukturoituja kysymyksia
voidaan kayttda ymmartamaan ilmiota. Vastaajan sukupuolella, ialla, ammatilla,
koulutuksella ja asemalla voi olla merkitysta vastaajien kayttaytymiseen ja suh-
tautumiseen kohdeilmidssa ja faktatietoja voidaan kayttaa ymmartamaan eroja.
(Kananen, 2014, s. 88-89.)

Puolistrukturoidun lomakekyselyn runko koottiin Erityistd energiaa -hankkeen
tyontekijoiden kanssa tehdyn teemahaastattelun avulla valituista teemoista. Ky-
selylomakkeesta tehtiin ensin alustava version, joka oli enemman kvantitatiivi-
nen, mitd lomakkeen lopullinen versio. Erityistd energiaa -hankkeen tydntekijoi-
den palautteen perusteella kyselya muokattiin lopulliseen versioon ja siind annet-
tiin vastaajille enemman vapautta kertoa asioista omin sanoin, kuin valmiiden
vastausvaihtoehtojen kautta. Kyselylla haluttiin tuoda esiin mahdollisimman mo-
nia eri ilmidita erityisperhetytn tekemisen kentalla, ja valmiiden vastausvaihtoeh-

tojen antaminen olisi rajannut tata mahdollisuutta.

4.3 Verkkokysely

Haastattelun voi tehda internetin valityksella hyédyntamalla erilaisia teknisia rat-
kaisuja. Verkkohaastattelun etuja ovat kustannussaastot, hajallaan olevan koh-
deryhman ja erikoisryhmien tavoittaminen, joustavuus ja automaattinen haastat-
telun nauhoittaminen. Haittoja verkkohaastattelussa on tavoitettavuus, kun kaik-

kia ei tavoiteta seké tekniset rajoitteet ja tekninen osaaminen, jota haastattelun
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toteuttaminen edellyttdd haastattelijalta ja haastateltavilta. Myds tutkimushenki-
|6iden saaminen myotamieliseksi tutkimukselle voi olla haasteena verkkohaas-
tattelussa. (Kananen, 2014, s. 80-81, s. 83.)

Tutkimuksen muodoksi valittiin verkkokysely. Kysely tehtiin Kyselynetti.fi-sivus-
tolla, jota Erityista energiaa -hanke on kayttanyt omien kyselyiden ja tutkimusten
tekemiseen. Kysely oli helppo tehda ja toteuttaa ja siina toteutui hyvin vastaajien
anonymiteetin sailyminen, silla sivusto ei tallentanut vastaajien henkilGtie-
toja. Prosessin toteutumisen mahdollisena vahvuutena oli alhaiset kustannukset
tutkimusta tehtdessa. Kyselynetti.fi-sivuston kaytto oli opiskelijoille ilmainen, siita
ei koitunut materiaalikustannuksia, eika kyselyyn vastaaminen vienyt paljon tyon-
tekijoiden aikaa, joten myo6s tydnantajalle tasta ei koitunut suuria menoja. Inter-
netin valityksella kohderyhma oli helposti saavutettavissa sahkopostitse esimies-
ten kautta, kyselyyn vastaaminen oli joustavaa ja aikaa oli riittavasti. Verkkoky-
selyn heikkoutena oli kyselyn kohderyhmén tekniset rajoitteet. Kaikki eivat osaa
yhta sujuvasti kayttaa tietotekniikkaa, joten kyselyyn vastaamisesta pyrittiin teke-
maan mahdollisimman helppoa sahkoépostiin liitettdvan linkin kautta, jolloin kyse-

lyyn vastaaminen onnistui muutamalla napin painalluksella.

Yritysten ja ihmisten toiminta on siirtynyt verkkoon, jolloin myds tutkimustoiminta
on ottanut kayttéénsa uuden foorumin ja kanavan. Puhelin- ja postikyselyn ase-
masta voidaan kayttad verkkokyselya, eli fyysisen maailman tiedonkeruumene-
telmét voidaan siirtda verkkoon. Verkko on sosialisoinut ihmisten toimintamah-
dollisuudet ja luonut uusia toimintaymparistéja. Verkossa tutkimusten teko on
mahdollista yha suuremmalle maarélle ihmisia, eivatka tutkimusten kustannukset
ole enda lineaarisia kuten tutkimukset fyysisessa maailmassa, silla verkossa to-

teutettavat tutkimukset ovat lahes aina ilmaisia. (Kananen, 2014, s. 50.)

4.4 Aineiston keruu

Puolistrukturoituun lomakehaastatteluun internetissa pyydettiin useita eri tahoja

Oulun alueella, sekad kunnallisen etta yksityisen puolen toimijoista. Puolistruktu-

roidun haastattelun toteuttaminen varmistettiin tutkimusluvilla. Tutkimusluvan
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tarpeellisuus varmistettiin perhetyon toimijoiden esimiehilta, joilta asiaa kysyttiin
ensin sahkopostitse. Kaikille toimijoille tutkimuslupia ei tarvinnut, mutta niille,
jotka sita halusivat, lahetettiin hakemus. Kun tutkimusluvat oli saatu, lahetettiin
linkki kyselyyn sahkopostilla perhety6n esimiehille, jotka toimittivat linkin eteen-
pain tyontekijoille. Talla varmistettiin, ettd kyselyyn vastanneiden anonymiteetti

sailyy, eika tydntekijoiden nimia tai sdhkopostiosoitteita tarvittu.

Kyselytutkimusten saatekirje on erittiin tarked dokumentti kyselyn onnistumisen
kannalta. Siita vastaajalle selviad, mista kyselyssd on kyse, ja sen perus-
teella han paattaa, osallistuuko han tutkimukseen vai ei. Saatekirjeen suunnitte-
luun on hyva kayttaa aikaa, silla sen ominaisuuksilla on suora vaikutus vastaus-
prosenttiin. Ensimmaisen kyselykierroksen saatteeseen on hyva kertoa siita,
mika kysely tai tutkimus on kyseessa, kyselyn tekijat ja mahdollinen teettaja ja
kohderyhma. Saatteessa on hyva perustella tutkimuksen tarpeellisuus ja kertoa
vastaajien anonymiteetin sailymisesta ja tutkimustulosten ja -aineistojen kaytosta
ja mainita, etta jokaisen vastaajan vastaukset ovat tarpeellisia tutkimuksen on-
nistumiseksi. On kohteliasta kiittaa etukateen vastauksista ja yhteistydsta ja lait-
taa niin tekijan, kuin teettgjan edustajan nimet ja allekirjoitukset. Lomakkeen vii-
meinen palautuspaivamaara on hyva laittaa 1-2 viikon paéhén, tata pidempaa
vastausaikaa ei suositella ilman erityisen painavaa syyta. Muistutuskierros tulisi
toteuttaa mahdollisimman pian ensimmaisen vastauskierroksen vastausajan um-
peutumisen jalkeen. Koska kysely toteutetaan anonyymisti, ei ole tiedossa, ketka
ovat kyselyyn jo vastanneet ja ketka eivat, joten muistutuskierros lahetettava kai-
kille uudestaan, ja laitettava maininta, etta kyselyyn vastanneiden ei tarvitse vas-
tata enda uudestaan. Muistutuksessa on hyva vedota vastaamisen tarkeydesta
kyselyn onnistumiseen. Saatteeseen on maariteltdva vastausten viimeinen pa-
lautuspaivamaara esimerkiksi viikon kuluessa ja laittaa lisdksi mahdollisia uusia

suosituksia ja suosittelijoita. (Ojasalo, Moilanen & Ritalahti, 2010, s. 118-119.)

Kyselyyn vastaamiseen varattiin riittdva aika vastata, noin kaksi viikkoa. Kysely-
lomakkeeseen siséltyi saatekirje. Saatekirjeessd mainittiin opinnaytetyon teki-
jat, yhteisty6taho, eli kyselyn tilaaja, koulu, jonka nimissa opinnaytetyota teh-
tiin, kyselyn ja opinnaytetyon tarkoitus, seka miksi ja mihin tietoa kerataan. Siina

mainittiin  perustelut vastausten tarkeydestd ja tarpeellisuudesta, myos
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tyontekijoéiden oman tyon tekemisen kannalta seka kiitettiin vastauksista jo etu-
kateen. Kyselyyn sai vastata anonyymisti ja vapaasti omin sanoin, mika mahdol-
listi myds sen, etta vastauksia tuli monipuolisesti, eika kysymysten asettelu tai
valmiit vastausvaihtoehdot rajanneet vastauksia. Ennen vastausajan umpeutu-
mista l&hetettiin muistutusviesti, jossa ilmoitettiin viikon lisdajasta kyselyyn vas-
taamiseen ja muistutettiin vastausten tarkeydesta. Kannustimena kyselyyn vas-
taamiseen kaytettiin 50 €:n kauneudenhoitolahjakorttia, joka arvottaisiin kaikkien
kyselyyn vastanneiden kesken.

4.5 Tulosten analysointi

Kaikkien haastatteluiden pohjalta luotiin analyysi, joka antaa kuvan tyéskentelyn
haasteista, onnistumisista, koulutuksen tarpeesta ja ammatillisen osaamisen ja-
kautumisesta tyontekijoissa. Analyysi auttaa myds tyonantajia ndkemaan amma-

tillisten taitojen vaatimukset.

Kun suunnitellaan aineistonkeruuta, tutkijoilla on mielessaan tietyt tutkimuskysy-
mykset ja tavoitteet, joilla teemat on valittu. Analyysissa esitetaan teemojen ka-
sittelyn yhteydessa naytepaloja eli sitaatteja vastauksista. Lomakekyselyn lainat-
tujen vastausten tarkoituksena on antaa havainnollistavia esimerkkeja aineis-
tosta ja tarjota lukijalle todiste siita, etta tutkijalla todellakin on ollut jokin aineisto,
johon han analyysinsa pohjaa. Analyysin tutkimusraportti ei ole vain kokoelma
erilaisia, perakkaisia sitaatteja ilman tutkijan kommentointia, tulkintoja tai kytken-

toja teoriaan. (KvaliMOTV. Teemoittelu.)

Sisallénanalyysilla voidaan tarkoittaa niin laadullista sisallonanalyysia kuin sisal-
l6n maarallista erittelyd. Naitd molempia voidaan hyddyntda samaa aineistoa
analysoidessa. Laadullisessa tutkimuksessa teoriaa voidaan kayttaa apuvali-
neend, joka mahdollistaa tulkintojen tekemisen keratysta tutkimusaineistosta.
(KvaliMOTV. Sisallénanalyysi.)

Kyselyn analyysissa otettiin huomioon vastatut kohdat, miten vastaajat vastasivat

kohtiin ja miten vastaukset jakautuivat. Maarilla ei ollut kyselyn kannalta suurta
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merkitysta, silla vastausten haluttiin olevan monipuolisia ja kattavasti kuvaa-
via. Vaihtoehtona puolistrukturoiduille kysymyksille, vastaajille annettiin mahdol-
lisuus tuottaa omaa tekstia. Vastauksia voidaan liittda jo kyselyssa esitettyihin
teemoihin. Sisadllonanalyysissé luokitellaan vastauksia eli yksinkertaisesti jarjes-
tetdan vastausaineisto loogiseen muotoon. (Tuomi & Sarajarvi, 2012, s. 91—
94.)

Sisalléonanalyysi on tekstianalyysia, jossa tarkastellaan jo valmiiksi tekstimuotoi-
sia aineistoja. Tutkittavat tekstit voivat olla keskusteluita, haastatteluita, kirjoja tai
puheita. Sisallonanalyysissa aineistoa tarkastellaan eritellen, tiivistaen seka yh-
talaisyyksia ja eroja etsien. Laadullisessa siséllénanalyysissa aineisto pilkotaan
ensin pieniin osiin, kasitteellistetdan ja lopuksi kasataan uudelleen uudenlaiseksi
kokonaisuudeksi. (Tuomi & Sarajarvi, 2002, s. 105, 109-116.)

Puolistrukturoidun lomakehaastattelun kysymykset jakavat vastaukset jo val-
miiksi valittuihin teemoihin. Siséllonanalyysin pilkkomisvaiheessa aineistoon tu-
tustuttiin. Analyysia lahdettiin tekemaan tarkastelemalla kohta kerrallaan sit&, mi-
ten ne vastaavat kysyttyyn kysymykseen ja opinnaytetyon tutkimuskysymyk-
siin. Vastauksista karsittiin heti alkuun ne, mitka eivat liittyneet erityislapsiperhei-
den kanssa tydskentelyyn, tai sisalsivat opinnaytetyon tutkimuksen ja tutkimus-
kysymysten kannalta epaolennaista tietoa. Vastaukset purettiin pienempiin osiin
ja jarjesteltiin toimivaksi. Vastauksista haettiin yhtenevaisyyksia ja eroavaisuuk-
sia. Kun kysyttiin tuen tarpeista, tuentarpeiden vaikutuksista tyéskentelyyn, tyos-
kentelyn haasteista ja onnistumisista, vastaukset jaettiin kategorioihin lapsi ja
perhe. Tama vaihe kuuluu kasitteellistamisen vaiheeseen. Kun kysyttiin tydsken-
telyn ammatillisia valmiuksia tai toiveita lisakoulutuksesta, lajiteltiin samankaltai-
set vastaukset yhteen ja koottiin naista tiivistetty teksti. Sisalté kasattiin uudelleen
keraamalla kategorioiden tekstit omiin kappaleisiin seka kirjoittamalla analyysi
tekstimuotoon. Kysymyksistd poimittin osuvimpia ja monipuolisimpia sitaat-
teja, konkretisoimaan kyselysta saatuja vastauksia. (Seitamaa-Hakkarainen,
2014.)

Opinnaytety6n vastausten aineistosta haettiin ammatillisia vahvuuksia ja kehitta-

mistarpeita. Erityisperhetyd itsessdén tutkimuskohteena eroaa tavallisesta
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perhety6sta, kasittelee terveydenhuollon ndkdkulmasta erilaista kriisityon ehkai-
sevaa tyoskentelyd, ja tarjoaa myds metasynteesipohjan seuraaville innokkaille
tutkijoille. Metasynteesi tarkoittaa laadullisten tutkimusten yhdistamismenetel-
maa, tutkimus tulosten kriittista tarkastelua, analyysia, tulkintaa seka vertailua.
(Kylma & Juvakka, 2007, s. 179-185.)

5 TUTKIMUSTULOKSET

Kyselyyn vastasi 23 erityislasten kanssa perhetytsséa tyoskentelevda ammatti-
laista, joista21 (91,3 %)ilmoitti kokemuksesta erityislasten kanssa tyoskente-
lysta. Kyselyyn vastaajista suurin osa 65,2 % oli lahihoitajia. 13 % vastaajista oli
sosionomeja ja muita ammattialojen edustajia oli 21,7 %. Heihin lukeutui mm.
lastenhoitajia, nuoriso- ja vapaa-ajan ohjaaja, perhetyontekija seka yhteisépeda-

gogi.

5.1 Lasten ja perheiden tuen tarpeet erityislapsiperhetytssa

Hoitotydssa perhelahtdinen lahestymistapa on yksi merkittavimpid asioita per-
heen selviytymisessa, kun lapsi sairastuu tai joutuu sairaalahoitoon. Lapsen sai-
raalahoidon aikana perheen osallistuminen hoitoon mahdollistetaan. Tama tukee
koko perheen hyvinvointia. Koko perheen mukaan ottaminen hoidon suunnitte-
luun, vaatii hoitohenkilokunnalta myds panostusta. Hyva yhteisty6 edesauttaa

hoidon toteutumista ja lisaa hoidon laatua. (Heino-Tolonen, 2017.)

Lapsen pitkaaikaissairaus muuttaa vaistamatta perheen arkea. Vanhemmuuteen
liittyvid haasteita on tutkittu systemaattisesti vain vahan. On vaikea loytaa mate-
riaalia siitéa, miten krooninen sairaus lapsella voi vaikuttaa perheen dynamiikkaan,
sisarussuhteisiin tai parisuhteeseen. Kroonisesti sairaiden lasten vanhemmille on
olemassa keskustelufoorumeita ja internetsivustoja, mutta naissa lahinna neuvo-

taan, miten sairautta hoidetaan ja tarjotaan vertaistukea. Tietoa tarvittaisiin myos
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siitd, kuinka pitk&aaikaisesti sairaan lapsen vanhemmat voisivat tunnistaa lapsen
tunne-elamaan tai kayttaytymiseen liittyvid ongelmia sek& sairauden mahdolli-
sesti mukanaan tuomia kasvatuksellisista haasteista. Lapsen sairaus voi aiheut-
taa vanhemmissa ahdistusta ja menettdmisen pelkoa. Vanhempi voi tuntea avut-
tomuutta, ja tama voi hankaloittaa rajojen asettamista liittyen lapsen kaytokseen.
Joskus perheessé voi olla suuri tarve jatkaa arkea taysin muuttumattomana ja
tyontaa taka-alalle lapsen sairauden aiheuttamat rajoitukset. Vanhemman oma
jaksaminen voi olla koetuksella lapsen sairastaessa. Lapsen sairaus voi heijastua
haasteina parisuhteeseen. Vanhempien huomion keskittyessa sairaaseen lap-
seen, sisarukset voivat kokea olevansa tunnetasolla vAhemman merkityksellisia
perheenjasenia. Tama voi tutkimusten mukaan lisata terveen sisaruksen riskia
mielenterveyden ongelmiin. Krooniset sairaudet koskettavat yha useampaa lap-
siperhetté ja lapsiperheiden henkisesta hyvinvoinnista huolehtiminen on yhteis-
kuntamme yksi keskeisista tavoitteista. (Kolho & Puura, 2018.)

Kun perhetyontekij6iltd kysyttiin erilaisia lasten ja perheiden tuen tarpeita vas-
tauksia tuli monipuolisesti. Lasten tuen tarpeiden vastaukset olivat laajoja. Eniten
vastauksissa nakyi neuropsykiatrian eri diagnoosit (ADHD, ADD, autismikirjo),
seka niihin liittyvat oireet mm. haasteet lapsen kayttaytymisessa, tunteiden saa-
telysséa, sosiaalisissa tilanteissa ja koulunkdynnissd mm. oppimisvaikeutena seka
aistiyliherkkyydet tai -aliherkkyydet. Lapsen erityisend tuen tarpeena mainit-
tiin myds kehitysvammaisuus, epamuodostumat, cp-vamma ja Downin-syn-

drooma.

Erityislapsiperheiden tuen tarpeiden lahtokohdat ovat jo laajempia kuin normiper-
heilla. Tuen tarpeisiin ei pystyta vastaamaan oikein, koska tarpeisiin ei ole saatu
toimivia tukimuotoja erityislapsiperheille. Nakdkulmana edella mainittu on myds
yhteiskunnallinen viesti ja kehittdmisen kohta kunnille ja aloilla toimiville tahoille.
(Autismi- ja Aspergerliitto, 2019.) Moniammatillisen asiakasohjauksen toteutumi-
nen on asiakaslahtoistd, jonka tyon tuloksena on aktiivinen ja tuottava kansalai-
nen (Helminen, 2017, s. 32—36).

Kyselyn vastauksissa tyontekijat kertoivat, ettd perheiden erilaisia tuen tarpeita

olivat perhevéakivalta, vanhempien uupumus ja vanhempien yleinen tuen
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tarve. Tydssa nadkyvia tuen tarpeita olivat vahavaraisuus, mielenterveyden ja
paihdeongelmien vaikutukset koko perheeseen ja tiedon tarve erilaisten tukimuo-
tojen hakemiseen.

"VWanhemman uupumus, taloudelliset haasteet, arjen kuorittavuus.
Vanhemmalla ei ole valttaméatta ollut tietoa eri palveluista, joihin eri-
tyislapsi perheella on oikeus esim. kelan tuet, vammaispalvelu,
omaishoidonvapaat, kuljetuspalvelu, kesan ajan hoito, vapaa-ajan
avustaja, henkilokohtainen avustaja, tilapaishoito, vertaistuki ryh-
mist& ym.”

Vastauksissa korostui perhedynamiikan voimakas hajoaminen, arjen hallin-
nan vaikeudet ja arjen vaikeuksien kuormittavuus sekd niiden lisaantyminen.

Perheen kokonaisvaltainen huomiointi tydssa nakyi myos selkeésti.

" mm. keskittymisvaikeuksia, ylivilkkautta, oppimisvaikeuksia, haas-
teita paivittaisten toimintojen suorittamisessa ja monenlaista muuta.
Myds fyysisid tuen tarpeita on, esimerkiksi vamma tai sairaus, joka
vaikuttaa suuresti lapsen arkeen ja toimintakykyyn.”

”Vanhemmat voivat lisétd omalla toiminnallaan lapsen haasteellista
kaytosta tiedostamattaan. Sisarusten huomioiminen erityislapsiper-
heessa. Yhdensuuntaiset kasvatusmenetelmat vanhempien kes-
ken. Yhteinen ymma@rrys erityislapsen tarpeista.”

” Erilaisissa elédméntilanteissa olevia perheité, joissa seké yla- etta
alakouluikaisia erityisentuen tarpeessa olevia, ettd myds paivakoti-
ikaisia. Koen etta erityisentuen tarve nousee esille tana paivana hy-
vin luontevasti eri verkostoissa.”

5.2. Lasten ja perheiden tuen tarpeiden vaikutus tyon tekemiseen

Lasten tai perheiden tuen tarpeiden vaikutuksista tyon tekemiseen merkityksel-
lista oli tyon tekemisen lahtbkohtien ymmarrys. Vanhemmat tarvitsevat paljon tu-
kea ja ohjeita esimerkiksi siitd, miten diagnoosin saaneen lapsen kanssa toimi-
taan. Erityista tukea tarvitsevien lasten ja heidan perheidenséa kanssa tyéskentely
vaatii pitkajanteista tydskentelya, tarkkuutta tyon sisallossa, ennakointia esimer-
kiksi ennakkomateriaalien tekemisella, syvempaa perehtymista lapseen ja hanen

erityistarpeisiinsa, tarvittaessa konsultointia ja tyoparin kayttoa. Erityista tukea
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tarvitsevien lasten kanssa tyontekijat tydskentelevat intensiivisemmin, tyon teke-
minen voi vaatia toiminnallisten tilanteiden rauhoittamista, toiminnan ohjausta
ja paljon toistoja. Tyossa kaytetaan erilaisia menetelmia perhetyon tavoitteiden
saavuttamiseksi. Ty0 sisaltda yhteisty6ta eri toimijoiden kuten neuvolan, varhais-
kasvatuksen, erityisopettajan ja sosiaalityontekijan ym. toimijoiden kanssa.

"Tybntekijélté vaatii enemman perehtymisté erityislapseen ja hénen
erityistarpeisiinsa. Tutustumista epikriiseihin ymmarryksen lisda-
miseksi. Terapeuttien yhteistapaamiset yhdessd vanhemman
kanssa. Ajallisesti vaatii enemmén tyOaikaa, varataan perheelle
enemman tunteja. Yhteistyd myos paivakodin kanssa pienten lasten
kohdalla. Sopeutumistydskentely jos lapsi saanut vasta diagnoosin.
Tybskentely pitempikestoista, jopa vuoden tai yli vuoden perhetytn
paétéksia.”

” Joidenkin lasten/perheiden kanssa on esimerkiksi haastavampi
tyoskennelld, toisilla haasteet ovat kokonaisvaltaisempia, kuin toi-
silla. Pitkdjanteisella tytskentelyllda usein kuitenkin muutoksia voi-
daan saada aikaan.”

Kyselyn vastauksissa nékyi perheen yhteistydhalun ja vuorovaikutuksen yllapita-
minen seka perheen voimavarojen voimakas tukeminen. TyoOskentelyssa on
huomioitava lapsen jaksaminen koulun tai paivahoidon jalkeen, seka sisarusten

ja vanhempien jaksaminen.

"Lasten suojeluty6ssé ko. tarpeet ovat aina ndkyvisséa ja niité yrite-
taan korjata tyoskentelyn aikana, myds ohjaus muihin auttaja tahoi-
hin on ensiarvoisen tarkedé, vanhemmille tietoa liséaa, efttei tarvitse
yksin parjata vaan apua on saatavilla”

"Tybn ldhtbkohdaksi pitédé ottaa lapsen haasteet ja toki myds vah-
vuudet. Tydskentelen perheissa yleensa iltapaivisin tai vanhempien
tybajan jélkeen, jolloin on hyvé huomioida myds lapsen jaksaminen
koulun tai paivahoidon jalkeen. On tarkeaa, ettd vanhemmat seka
mahdolliset sisarukset jaksavat perheen arjessa myos illat ja viikon-
loput. Né&ihin pyrin toiminnallani vastaamaan.”

Australian Queenslandin Yliopiston tekemasséa kansainvalisessa tutkimuksessa
on selvitetty vanhempien kokemuksia erilaisista palvelumalleista, jotka toteutet-
tiin yhteisdpohjaisissa perhetuki- ja terapiapalveluissa. Aiemmin keskityttiin pel-
kastaan yksin lasten ladke- ja terapeuttipalveluihin, kun nykyaan perhekeskeinen

ote n&dhdaan tarkeana tydmuotona. Siihen liittyy olennaisesti perheen vahvuuksia



26

koskeva lahestymistapa, jota hyddynnetaan luonnollisissa oppimisymparistoissa
ja perhekeskeisissa toimintamalleissa. Keskeisin vahvuus on tunnustaa vanhem-
mat palveluntarjoajien tasavertaisina yhteistydkumppaneina ja lapsen aseman
asiantuntijoina. Tutkimuksen tuloksena oli vanhempien positiivinen kokemus per-
hekeskeisesta yhteistyosta. Yhteistydssa vanhemmat arvostivat eniten yhdessa
tyoskentelyd ja arvostusta omasta asemastaan lapsiin liittyvissa paatoksente-
ossa. (Carlson, Armitstead, Rodger & Liddle, 2010.)

5.3 Erityislapsiperheen kanssa tydskentelyn haasteet

Perheessa tehtava tyo on aina interventio, joka joudutaan tekemé&éan haastavassa
ymparistossa, perheen kotona. Kasite perhekeskeinen tarkoittaa tasa-arvoista
yhteisty6ta ammattilaisen ja asiakkaan kesken. Perhetydn tunnusmerkeiksi ja si-
sallollisiksi tavoitteiksi luetaan mm. tuen tarjoaminen turvalliseen kasvuympaéris-
toéon, lasten tarpeiden ja kokemuksien nakyvaksi tekeminen. Moniammatillisen
verkoston ja voimavarojen yhteen kokoaminen auttaa kokonaisvaltaisesti ja
suunnitelmallisesti. Se korostaa elamanhallinnan ja omien voimavarojen kayt-
téonottoa arvioida ja kokeilla sopivia perhetydn eri muotoja. Tarvittaessa toimi-
taan osana lastensuojelun tukitoimia ja havainnoidaan tukimuotoja psykososiaa-
lisen tuen rinnalle esimerkiksi arjen sujumista tukevia palveluita. (Ronkko & Ryt-
konen, 2010, s. 9-24.)

Kyselyn vastauksissa tyontekijat kertovat, etta tyon haastavuus on monialaista ja
vaatii vahvaa ammatillista identiteettia kohdata niin monta vaativaa osa-aluetta
tyokentassa. Vanhempien yhteistydkyky on tarkein kantava voima perhekeskei-
syyden toteutumisessa ja aina nain ei kuitenkaan ole. Kyselyymme vastaajista
suuri osa mainitsee, ettd yhteistyé vanhempien kanssa on vaikeaa. Vanhempien
sitoutumattomuus sovittuihin asioihin, sopimuksiin ja yhteisiin saantdéihin koetaan
haasteena. Niiden sisaistaminen ja kayttoonotto on hidasta ja se vaatii tyonteki-
jalta herkkyytta ja pitkajanteisyytta. Sitoutumattomuus voi johtua vanhempien lii-
allisesta kuormittumisesta, uupumisesta, vasymyksesta tai parisuhteen ongel-
mista tai jopa rajuista konflikti tilanteista perheissa, jolloin tuen vastaanottaminen

on haastavampaa.
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"Useimmiten suurimman haasteen tuo vanhempien asennoitumi-
nen/vastaanottavaisuus, mutta yleensa, jos vanhemmat ovat vas-
taanottavaisia ja avoimia, tyoskentely sujuu paremmin. Se on tar-
keinta. “

"Vanhempien ja tybntekijén havainnot lapsen tarpeista eivét aina
kohtaa tai joskus voi my6s sosiaalitydntekijan antamat/laatimat ta-
voitteet voivat olla erilaisia kuin perheelld itsellaan tai tyontekija on
havainnoinut.”

Tyontekijat kohtaavat haasteita erityislasten kanssa tytskentelyssa. Lapsella voi
olla haasteita itselldén, jotka vaikeuttavat tyon tekemista tai tyontekijalla voi olla
haasteita ymmartaa lapsen kaytosta tai toimintaa. Haasteisiin lukeutuu vastauk-
sissa lisaksi myos keinojen I6ytdminen ratkaisuksi perheen arjen helpottamiseksi.

Quebecin Lavalin yliopiston kansainvalisessa tutkimuksessa esiintyivdt samat
haasteet vanhempien vastaamina, kuin opinnaytetydn tutkimuksen ammattilais-
ten vastauksissa. Kansainvalinen tutkimus etsi yhtenevia tukimuotoja ja niiden
tehokkuuden lisdamistad perheiden tueksi. Kaikki lukuisat vaikeudet perheiden
haasteissa liittyivat vammaisten lasten tarpeiden vastaamiseen. Suurimpia on-
gelmia koitui vahentyneista tydmahdollisuuksista tai lyhentyneestéa tydajasta, li-
saantyneista rahoituskulusta, kuljetusongelmista, vapaa-ajan ja energian vahyy-
desta, tukipalvelujen riittamattomyydesta tai toisen vanhemman, yleensa aidin
pysymisesta kotona. (Tetreault, Blais-Michaud, Deschanes, Beaupre, Gas-

con, Boucher & Carriere, 2012.)

5.4 Erityislapsiperheen kanssa tydskentelyn onnistumiset

Yksi tybn onnistumisen suurin mittari on kyselyyn vastanneiden tydntekijoi-
den mukaan perheen kokonaisvaltaisen tilanteen helpottuminen. Ongelmat ja
haasteet ovat monialaisia ja kaikilla perheilla yksilollisia, myds tyon tulokset nayt-
taytyvat vastauksissa samalla lailla. Pienet onnistumiset kuten ilon I6ytyminen ar-
keen, tai vanhempien ymmarryksen lisaaminen ovat suuri voitto tyon onnistu-
mista arvioidessa. Tyontekijat kokevat onnistumisen tunteita, kun on yhdessa
l0ydetty oikeanlaista apua, perheen kuormittava arki on alkanut sujua, on |0y-

detty tyOkaluja, joilla vanhempien jaksamista on voitu tukea, kun koko perhe
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sitoutuu tavoitteisiin, tai kun perheelle on l18ytynyt hoitopolku, tukiperhe ja kaikki
oikeutetut tuet ja perhe on saanut muutenkin tarvitsemansa tukitoimet. Onnistu-
misena koetaan, kun perhe oppii ja uskaltaa luottaa tyontekijaan, ja paasee sen

vuoksi eteenpain.

"Erdén perheen &iti sanoi: " Nyt ollaan oikealla tielld ensimmaéista
kertaa”.”

"On saatu muutosta arjen sujuvuuteen, vanhempien jaksamista on
saatu tuettua, vanhemmille keinoja toimia erilaisissa tilanteissa. Pal-
jon erilaisia ty6valineitd, joita voi hyddyntaa. Vanhempien kiitollisuus
ja voimaantuminen, kun saa tukea, vaikka muutosta arkeen ei olisi
juuri tullutkaan. -Samanlaisia kuin muidenkin perheiden kanssa, jos
tavoitteisiin paastaan tai jotain positiivista muutosta tapahtuu”

"Taloudellinen tilanne on parantunut, vanhemman mieliala on paran-
tunut. Muutokset voineet olla pienid, jotka ovat auttaneet perheisséa
esim. struktuuri, kiitos auttamisesta, tyytyvaisid vanhempia ja lapsia,
yhteinen tekeminen toiminnan kautta koko perheen kanssa, vuoro-
vaikutuksen parantuminen perheen jasenten kesken, erovanhem-
pien keskinainen vuorovaikutus parantunut, jonka johdosta myos
lasten tilanne rauhoittunut. Joskus perheissa on ollut tydskentely
useita vuosia, ennen kuin tilanne korjaantuu. Tyoni on pitkgjanteista
antaen asiakkaalle toivoa ja kannustusta muutokseen.”

Tyontekijat kokevat onnistumisena myos sen, etté lapsen arki tai koulu alkaa su-
jua, tai kun lapsi itse saa onnistumisen kokemuksia ja pystyy riemuitsemaan

niista.

"Kun lapselle on saatu laé&kitys kohdalleen, monta kertaa monen yri-
tyksen jalkeen, perheen elama rauhoittuu ja vanhemmat luottavat
omaan kykyynsé olla vanhempia.”

5.5 Erityislapsiperhetydssa tydskentelevien ammatilliset valmiudet

Sirpa Tuomen (2009, s. 29) vaitdskirjan mukaan ammatillinen osaaminen koos-
tuu monesta eri osa-alueesta. Ammatillinen osaaminen yleisella tasolla sisaltaa
yksilon tiedot, taidot, arvot ja asenteet seka patevyyden riittdvan tason kuvauk-
sen. Nama ovat keskendan vuorovaikutuksessa olevia ja muuttuvia. Kompetens-

seihin liittyvat olennaisesti asenteet, arvot, persoonalliset ominaisuudet ja
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oikeudenmukaisuus. Kompetenssien kehittymiseen vaikuttavat kokemukset, tyo-
ymparistd, koulutusmahdollisuudet, motivaatio, henkilokohtaiset ominaisuudet
seka teoreettinen tietoperusta. Keskeisen tiedon hallinta ei riitd yksistaan, vaan

sitd on kyettava soveltamaan.

Kyselyssa ammattivahvuuksina erityisen tuen tarvitsevien lasten tai heidan per-
heidensé kanssa tydskentelyyn moni nimesi pitk&n tyokokemuksen erityislasten
kanssa. Koulutuksen erilaisuus ja sentuoma teoriatieto yhdessa kokemuksen
kanssa toi syvempaa ymmarrysta lasten erityistarpeista ja erilaisten perheiden
kanssa toimimisesta. Vastauksissa nakyi tydkokemuksen tuoman tiedon ja kou-
lutuksen lisdksi moniammatillisen yhteistydon oikea hyddyntdminen asiakkaan

tuen tarpeiden tayttamisessa.

” Erityislasten kanssa olen tyésséni jonkin verran ollut tekemisessa.
Tietoa olen itse ottanut selville esim. Adhd-lasten kohdalla. Henkil6-
kohtaisesti en koe olevani vahvuusalueellani erityislasten kanssa.”

"Varhaiskasvatuksen puolelta minulle on kertynyt tietoa erityislap-
sista paljonkin ja nadin voin hyddyntaa sitd perhetytssa. Olen tietoi-
nen yhteistyon ja verkoston merkityksestéa erityislapsen kasvatuk-
sessa ja oppimisessa.”

"Yhteistyb verkoston kesken, perhetté voi auttaa laajemmin ja tulos
télldin parempi.”

Vastauksissa ammatilliseksi vahvuudeksi luettiin elaméankokemus omasta erityis-
lapsesta, jolloin tyodntekijalla on ollut helppo asettua vanhemman ase-
maan. Tyontekijan omakohtainen kokemus luo vanhemmille luotettavuutta per-
heen tilanteen ymmartamisesta ja ammatillisuudesta vertaistukena. Kokemus
erityislapsesta ja teoria yhdessa tuovat syvempaa ymmarrysta, jolloin osataan
etsid keinoja vanhemmille, miten selvitd arjesta erityislapsen kanssa. Perhe-
tyosta kotona tehtavana tyéna mainittin myods merkityksellisenda ammatillisena

vahvuutena.

"Tybskentely perheen kotona antaa kokonaisvaltaisen késityksen
siitd, miten lapsen erityispiirteiden aiheuttamat haasteet nayttaytyvat
arjessa. Nain osataan tukea yksilollisesti perheen tarpeet huomioi-
den”
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"Tekemisen kautta tutustumisen perheeseen ja erityisesti lapsiin.
Kontaktia saa harvoin vain puhumalla, toiminnallisuuteen perustuva
tybskentely on avainasemassa.”

5.6. Erityislapsiperhetydssa tydskentelevien toiveet lisdkoulutuksesta

Lisakoulutuksen tarpeen kysymykseen vastaajista valtaosa oli |&hihoitajia, jotka
kokivat oman koulutuksen valmiutta riittAméattomaksi tydskennella erityislapsiper-
heiden kanssa. Osa vastaajista piti itseaan patevana, mutta ei osannut eritella,
oliko osaaminen perdisin koulutuksesta, omasta elaménkokemuksesta vai tyoko-

kemuksesta. Lisdkoulutuksen toive oli selkea.

”Lahihoitajan koulutus antaa, tosin itse olen suorittanut tutkinnon niin
kauan aikaa sitten, ettd muutoksia on tullut moneenkin asiaan. Joten
sen vuoksi koen, etta lisdkoulutus ei ole koskaan pabhitteeksi.”

”Jos mietin ihan vain l&hihoitajatutkintoa ja sitéa ettd suuntauduin sai-
raanhoito ja huolenpito vaihtoehto, en koe saaneeni naihin asioihin
valmiuksia. Kohtaamista ja empaattisuutta toki mutta ei teoriaa.”

” Koulutus ei yksin takaa riittévié valmiuksia, tarvitaan lisdkoulutusta
tyon ohella. Itsella etuna myds omakohtainen kokemus autismin Kir-
joon liittyvista probleemista. Koulutuksessa huomioitava erilaiset eri-
tyislapset ja jokainen on kuitenkin yksild.”

” En vélttamaétta. Paljon on itseopittua ja kokemuksen tuomaa. Lisé&-
koulutus ei ole pahitteeksi.”

” Koen olevani pétevé tydn tekemiseen.”

Vastaukset ammatillisista toiveista tukeen tai  koulutukseen olivat monipuolisia.
Selkedasti eniten koulutusta haluttiin erityislapsiin liittyen, erityislasten ja perhei-
den haasteista ja varsinkin neuropsykiatrisesti oirehtivista lapsista. Vastauksissa
toivottiin myos tyoparitydskentelyd, koulutusta ratkaisukeskeiseen tydotteeseen,
paihteisiin tai paihdeperheisiin liittyvaa koulutusta, seka lisaa tietoa erilaisista
haasteista, koska asiakkaiden haasteiden kirjo on laaja. Tyontekijat kokevat
tyonsa tarkeana, ja pitavat tarkeana sita, etta valilla padsee purkamaan asioita

tyokavereiden kanssa. My6s kokemusasiantuntijoiden luentoja kaivattiin.
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5.7 Erityista energiaa -hankkeen vastaukset

Erityistda energiaa -hanke vastasi lopuksi samaan kyselylomakkeeseen, kuin
muut vastaajat. Vastauksia verrattiin keskenddn muiden ammattilaisten vastauk-
siin. Tydskentelytaitoa koskevissa vastauksissa korostui perhekeskeisyys. Per-
heen tuen tarpeet muodostavat oman tyon [&htékohdan. Ammatillisesti
tyon haastavuus on monialaista ja vaatii vahvaa ammatillista identiteettia kohdata
niin monta vaativaa osa-aluetta tyokentdssa. Vanhempien yhteistyokyky on tar-
kein kantava voima perhekeskeisyyden toteutumisessa. On ymmarrettava per-
heen kokonaisvaltaisuus ymparistdineen, ja ymparistosta tulevat vaikutteet. Yksi
mainittu vaikuttava vaikutus on yhteiskunnalliset normit ja yhteisét. Tuen tarpeet
olivat kutakuinkin samat hankkeen mukaan, mutta siina korostui, etta tuen tarpeet
voivat olla osittain ympariston tuottamia haasteita. Yleisin syy on tukitoimien ja

perusarjen turvallisten raamien puuttuminen, joiden syyt ovat monialaisia.

Suurin haaste erityisperhetyéssa hankkeen vastauksissa on erityislasten eriar-
voinen asema muihin perheisiin verrattuna. Erityislapsiperhe on moniongelmai-
nen ja joutuu kohtaamaan jokaisessa perheen dynamiikan osa-alueessa erityi-
syyden. Haaste kasitteena on merkitykseltdan laajempi erityisperhetytssa. On-

nistumiset korostuivat saman sisaltdisina kuin muiden vastauksissa.

Koulutuksissa hanke koki, ettd tytnantajan tuki on riittava, ja tydnantaja tarjoaa
tarvittaessa lisdkoulutusta. Toiveina oli tulevaisuudessa lisdkoulutuksia erityis-
lapsiperhe teemoista. Yhteenvetona hankkeen koulutus vastauksista voi sanoa,
ettd tybala elaa ja erityisyys on laaja alue oppia seka tehda ty6ta, ammatillisesti

ei ole koskaan valmis.

5.8 Johtopaatokset

Koko tutkimuksen analyysin keskeisin viesti on tydnantajille, ettad erityislasten
asema on kasvanut perhetytssa koko ajan. Perhetydta ei voi tehda ilman alalle
soveltuvaa koulutusta. Peruskoulutukset eivat anna kaikille ammattilaisille tarvit-

tavia valmiuksia kohdata ja tehda tyota erityislasten kanssa. Erityislapsilla on
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tarve jatkuvaan huolenpitoon koko perheeltdan, siksi on hyva ymmartaa, etta eri-
tyislapsiperheet kuormittuvat kaikilla elaman alueilla enemman normiperheisiin

verrattuna.

Opinnaytetyon tutkimuksessa selvisi, ettd lasten tuen tarpeiden vaikutuksista
tyon tekemiseen merkityksellista on tyon tekemisen lahtokohtien ymmarrys. Per-
heen haasteiden ratkaisuun vaikuttaa paljon yhteistyd muiden tukitoimijoiden
kanssa. Kaikki vastaajat mainitsivat tyon haastavuuden ammatillisesti. Ammatti-
laisena tulisi osata kohdata perhe erityisyyttd ammattilaisena ymmartaen, kehit-
tda perheen voimavaroja ja ongelmanratkaisukykyd, ratkaista sosioekonomisia
ongelmia, seka tarvittaessa osata ohjata ja tukea palvelujarjestelméasséa. Edella
mainitut kohdat vaativat vahvaa ammatillista identiteettia ja taitoa hallita tiedolli-
sesti laajaa tyokenttaa. Erityislapsiperhetydssa kokonaisvaltainen ammatillinen
tyoote, jolla saadaan aikaan onnistumisia, vaatii tydnantajalta panostusta lisakou-

lutuksiin erityislapsiteeman ymparilla.

Kyselyn viimeinen kysymys antoi mahdollisuuden vapaaseen vastaukseen liit-
tyen perhetydssa tyoskentelyyn. Keskeisinta vastauksissa oli, etta tydskentely on
vaativaa, mutta lahes kaikki pitivat tydskentelysta perhetyossa. Tyodntekijat koros-
tivat, etta tydskentely on haastavaa ja raskasta, tyontekija voi tuntea olonsa avut-
tomaksi, tuloksia ei aina synny ja ala vaatii ehdottomasti lisakoulutusta. Alalle

hakeutumista kuitenkin kannustetaan.

"Vaikka tyd on valilla haasteellista ja raskasta, hyvien tulosten saa-
minen palkitsee. On ilo auttaa lapsia, nuoria ja perheita heidan tilan-
teissaan.”

“Kannustan hakeutumaan alalle. Tydssa parasta on tydskentely per-
heiden kanssa.”

Kun puhutaan perhety6sta, erityisperhety6 on tulevaisuuden ammatillinen nakoé-
kulma. Tulevaisuudessa lapsiperheiden palveluita pyritddn kehittamaan ja am-

mattilaisten koulutusta pyritdén lisaéamaan mm. seuraavin keinoin:

Hallitusohjelman mukainen "Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelma -LAPE

2016—-2022" pyrkii vaikuttamaan tulevaisuudessa erilaisiin kokonaisuuksiin, jotka


https://www.kyselynetti.com/?url=result_det&uid=1970989&f_rid=67432454
https://www.kyselynetti.com/?url=result_det&uid=1970989&f_rid=67432454
https://www.kyselynetti.com/?url=result_det&uid=1970989&f_rid=67432454
https://www.kyselynetti.com/?url=result_det&uid=1970989&f_rid=67432703
https://www.kyselynetti.com/?url=result_det&uid=1970989&f_rid=67432703
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koskevat lapsiperheille annettavia palveluja ja helpottaa myds perhetyota teke-
vien ammattilaisten tydssajaksamista. Ohjelma pyrkii kehittamaan perhekeskuk-
sien ja lasten, nuorten ja perheiden varhaista tukemista arjessa seka lasten ja
nuorten matalan kynnyksen mielenterveys- ja paihdepalveluita. Kolmantena ko-
konaisuutena on lastensuojelun monialaisuus. Perheiden varhaisen tuen palve-
luita ja matalan kynnyksen mielenterveys- ja paihdepalveluita kehitetédn osana
Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskus -ohjelmaa. Valtionavustusten kautta
tuki kohdennetaan alueelliseen kehittamistyohon. Terveyden- ja hyvinvoinninlai-
tos koordinoi eri alueille kohdistuvaa kehittdmisty6ta. Muutosohjelman tavoitteita
ovat lapsiperhepalveluiden piirissé olevien perheiden asiakaskokemuksien pa-
rantuminen, raskaan tuen palveluiden tarpeen vaheneminen, eriarvoistumiskehi-
tyksen pysayttdminen seka lasten, nuorten ja perheiden tuen, hyvinvoinnin ja op-
pimisen edellytysten vahvistaminen. Lapsiperhetydta tekevien ammattilaisten
tydssa jaksamista ja tyon vaikuttavuutta pyritddn myds kehittdmaan hallitusohjel-
massa. Perhetydssa kuormittavia asioita on opinnaytetydémme kyselynkin mu-
kaan perheen sitoutuminen tuen vastaanottamiseen ja intensiivinen tydskentely
ongelmien ratkaisemiseksi perheen sisédlla. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos.
Tutkimus ja kehittaminen. Tutkimukset ja hankkeet. Lapsi- ja perhepalveluiden

muutosohjelma.)

LAPE-muutosohjelma pyrkii konkreettisin keinoin tukemaan lapsiperheita mm.
vahvistamalla oppimisen ja kasvun tukea varhaiskasvatuksessa ja kouluissa.
Myos matalan kynnyksen palveluja perhekeskuksissa kehitetdan kasvatus- ja
perheneuvonnan, kotipalvelun, perhesosiaalityon seka eropalvelujen osalta. Mie-
lenterveys- ja paihdepalveluita pyritadn lisadmaan koulujen ja oppilaitosten yh-
teyteen, jolloin ne ovat helpommin nuorten saatavilla. Sote- ja sivistysalan yhteis-
tyota tehostetaan ja lastensuojelun piirissa olevien asiakkaiden yksiléllisiin tuen
tarpeisiin ja koulutukseen panostetaan. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos. Tutki-
mus ja kehittaminen. Tutkimukset ja hankkeet. Lapsi- ja perhepalveluiden muu-

tosohjelma.)
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6 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Laadukas ja hyva tutkimus opinnaytetytna sitoutuu tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan ohjeiden mukaiseen tydskentelyyn. Ihmistieteiden eettiset normit perus-
tuvat laéketieteessa kehitettyihin neljaan periaatteeseen: Hyoty, vahingon valtta-
minen, autonomian kunnioitus ja oikeudenmukaisuus. Normit voi nahda apukei-
noina eettisten ongelmien ratkaisussa. Kaiken taman lisaksi on suotavaa, etta
tutkimus on avoin, rehellinen ja ehdottomasti luotettava tietojen luottamukselli-
suuden suhteen. Ihmisarvoa tulisi kunnioittaa ja suoda vapaa valinta sille, halu-
aako osallistua tutkimukseen. Vastaajien yksityisyytta tulee suojata.
(Kuula, 2006, s. 34-35, 40-65.)

Rehellisia ja todellisia vastauksia kohderyhmalta saa erityisesti silloin, kun heidan
nimettdmyytensa taataan ja vastaajia ei yksildida. Eparehellisyyden valttami-
sessa keskeisia asioita ovat toisten tutkijoiden tai kehittajien ja toimijoiden osuu-
den vahattely, toisten tai omien tekstien plagiointi, tulosten yleistaminen Kkritiikit-
tomasti, puutteellinen tai harhaanjohtava raportointi ja maararahojen vaarin-
kayttd. (Ojasalo ym. 2010, s. 48-49.)

Kehittamistyossa tulee selvittda tarvittavien sopimusten luonne ja kehittamis-
hankkeen liittyvat oikeudelliset kysymykset, tyontekijoiden oikeudet seka tyon tu-
losten omistusoikeudet. On tydskenneltava rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti ja
otettava selville kohdeorganisaation eettiset saannot ja kaytannot, seka varmis-
tettava tiedonhankinta- ja arviointimenetelmien eettisyys. Kehittamistydssa tulee
varmistaa, etta kerattava tieto pysyy luottamuksellisena ja tutkittaville tulee ker-
toa, mihin tarkoitukseen tietoa keratdan ja miten sitd sailytetaan ja kaytetaan.
Kyselyn tuloksia ei vaaristella ja kun lainataan toisen tekstia tai ajatuksia, merki-
tdan aina lahde. (Ojasalo ym. 2010, s. 49-50.)

Perustuslaki pykala 16.3 julistaa, etta tieteen vapauden periaatetta. “Tieteen, tai-
teen ja ylimman opetuksen vapaus on turvattu.” Silti on hyva muistaa, etta eri
tieteenaloilla vaihtelee tutkimusaineistojen ja niiden keruuta maarittavat lait tai

viralliset ohjeet. Tarkeaa on tekijanoikeudet ja viittaaminen oikein. Yksityisyys ja
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henkilotietolaki ovat myods tarkeitd asioita, kun puhutaan haastatteluista.
(Kuula, 2006, s. 66—99.)

Opinnaytetyon kysely on anonyymi tutkimus, eikd vastaajien henkilotietoja ole
sailotty mihink&an. Tama tekee vastaamisen helpommaksi ja my6s tuo tutkimuk-
seen rehellisia mielipiteitd. Tutkimuksen vastauksia on kaytetty vain opinnéayte-
tyon tekemiseen, ne on ollut pelk&staan opinnaytetyon tekijoiden kaytettavissa,
ja ne havitetaan opinnaytetytn valmistuttua. Kyselyyn vastaaminen perustui tay-
sin vapaaehtoisuuteen. Itse tutkimusluvat on varmistettu ja haettu kunkin organi-
saation ohjeiden ja kaytantdjen mukaan. Vaikka virallisesti ei tarvittaisi tutkimus-
lupaa, on opinnaytetydn tutkimuksen tarkoitus herattdd luottamusta tydnanta-
jissa ja on soveliasta lahestya asiassa ensin esimiehid. Lupa voidaan pyytaa
myos suullisesti. (Kuula, 2006, s. 99-126).

Itse tyontekijoiden suostumus kyselyn vastausten kayttdmiseen opinnaytetydssa
varmistettiin heti ensimmaisella kysymyksella: “Annan suostumukseni kayttaa
vastauksiani opinnaytetydssa”. Jos tahan kysymykseen vastasi “Ei”, kysely paat-
tyi automaattisesti, eikd vastauksia tallennettu. Kaikilla perhety6ntekijoilla, tai
perheiden kanssa tydskentelevilla on ollut mahdollisuus vastata kyselyyn. Kyse-
lyn linkki meni esimiesten kautta tyontekijdille, joten siihen ei ole voinut vaikuttaa,
kuka kyselyymme vastaa tai erottelemaan vaikka tietyn ammattialan edustajia
vastaajista. Talla varmistettiin myds vastaajien nimettémyys ja se, ettei vastauk-
sista voida yksiloida ketaan. Vastaukset kasiteltiin huolellisesti ja rehellisesti.
Toiminta on ollut eettista tiedonhankinnan ja arviointimenetelmien suhteen. Kun
kyselya toteutettiin, kerrottiin avoimesti mihin tietoa kerataén, kenen kayttoon tut-
Kittu tieto tulee ja pyydettiin epaselvissa asioissa ottamaan yhteytta suoraan ky-
selyn tekijoihin sahkopostitse. Kyselyn tuloksia ei ole vaarennelty tai kaunisteltu,
ja kyselyn vastauksista suorat lainaukset on merkitty kirjallisten ohjeiden mu-

kaan.
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6.1 Opinnaytetydn arviointi ja luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta pyritddn arvioimaan, koska tulosten patevyys ja luo-
tettavuus voivat vaihdella. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa on
tarkeda arvioida, miten saatuihin tuloksiin on paadytty ja milla keinoin tutkimus
on toteutettu. Tutkijan tulisi panostaa tutkimuksen toteutuksen selostamiseen sen
kaikissa vaiheissa. Tuloksia tulkitaan myos teoreettisen tarkastelun pohjalta ja
mihin paatelméat vastauksista perustetaan. Tutkimuksen validius kéasittaa péate-
vyytta eli vastaako kysely juuri sithen, mihin on tarkoitus saada vastauksia. Eri-
naisissé kyselylomakkeissa vastaukset saadaan, mutta vastaajat voivat tulkita
toisin kuin kysyja on ajatellut. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, s. 231-233.)

Kun menetelmaa valittiin, ei haettu yhta oikeaa tietoa, vaan ammatillisia nakokul-
mia ja mielipiteitd. Tutkimustydsséd menetelma ei johda tietoon, vaan menetelma
valitaan sen mukaan, minké&laista tietoa halutaan. Tutkimuskysymykset ovat ai-
neiston keruuta ohjaavia mutta eivat johdattelevia. Tutkimuksen ongelmia ei ole
tuotu esiin, vaan ne ovat muodostuneet keratyn aineiston lopputuloksena. (Ant-
tila, 1998.)

Aineiston kasittelyssa haettiin kyselyyn vastaajien suurinta yksimielisyytta tai toi-
sistaan suuresti eroavia vastauksia. Vastausten yksilollisyys haluttiin pitaéd, koska
tutkimuksen tarkoitus on tarjota ensisijaisesti kehittamisen ideoita erityisperhe-
tydlle. Tutkimustuloksille ei ole annettu painotuksia sen mukaan, miten ne sopi-
sivat parhaiten tutkimuksen perimmaiseen tarkoitukseen. Tutkimusta ei ole muu-
tettu kesken tutkimuksen eika siihen ole lisatty mitddn omasta paasta. Aineisto
kasittelee tutkittavaa ilmiota eli erityisperhetyéta todellisesti ja realistisesti. (Ant-
tila, 1998.)

Ulkoinen validiteetti on pieni, mutta aineiston keruussa on rajattu osallistuminen
ammatilliseen tyokokemukseen erityislasten kanssa. Aineiston yhteenvedon on
haluttu tuottavan ammatillisesti oikeaa tietoa tyon tekemisesta. (Anttila, 1998.)
Aineiston yhteenvedon tulosta tukevat opinnaytetydssa esitellyt erityislasten van-

hempien ja perheiden tutkimukset.
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Hyvan tutkimustyon kriteerit tayttyvat tdssa opinnaytetydn tutkimuksessa. Tutki-
muksen tarkoitus on ollut tuottaa uusia kehitysideoita erityisperhetyolle. Opinnay-
tety0 jattaa jalkeensa mahdollisuuden testata ja kokeilla uudestaan. Tutkimus on
ollut relevantti, asiallinen ja ajan hermolla vaikuttava seké& hyddyllista tulosta tuot-
tava. Opinnaytetyd on noudattanut hyvan tutkimusetiikan kaytantoja, lainsaadan-
t6a ja ohjeita. Tutkimuksessa on huomioitu luottamuksellisuus, salassapitovelvol-
lisuus, tietosuoja ja anonymiteetti. Opinnaytety6 on kunnioittanut kokonaisvaltai-
sesti tutkimusetiikkaa. (Anttila, 1998.)

Tutkijoina, jotka valmistuvat sairaanhoitajiksi, meitd on ohjannut sairaanhoitajien
eettiset sdannot. Sairaanhoitaja vaalii aina ihmiselamaa ja kunnioittaa ihmisar-
voa. Yhteiskunnallisesti sairaanhoitajat osallistuvat ihmisten hyvinvointia koske-
vaan keskusteluun ja paatoksentekoon. Sairaanhoitaja antaa terveytta koskevaa
tietoa vaestolle. Sairaanhoitaja tekee yhteistydta vapaaehtois-, vammais- ja poti-
lasjarjestdjen kanssa. Sairaanhoitajat kantavat vastuuta ihmiskunnan terveydel-
listen ja sosiaalisten elinolojen kehittdmisesta seka edistavat samanarvoisuutta,
suvaitsevaisuutta ja yhteisvastuullisuutta. Sairaanhoitajat huolehtivat ammatin si-
sallon syventamisesta, koulutuksen kehittamisesta ja tieteellisyyden edistami-

sestd. (Sairaanhoitajat. Ammattietiikka ja kollegiaalisuus.)

6.2 Opinnaytetyon luotettavuuden SWOT-analyysi

SWOT-nelikenttdanalyysi on yleisesti kaytetty menetelma, jonka avulla kartoite-
taan vahvuuksia ja heikkouksia seka mahdollisuuksia, ettd uhkia. Menetelman
avulla pystytaan pienella vaivalla tarkastelemaan toimintaa ja tekemaan havain-
toja. (Suomen riskienhallintayhdistys. PK-RH- Riskienhallinta. Tyovalineet.
SWOT-analyysi). Opinnaytetydn luotettavuutta on tarkasteltu nelikenttamenetel-

man avulla;

Vahvuudet: Kyselyyn vastaajat ovat alansa ammattilaisia (tiedon luotettavuus).
Kysely on helppo saavuttaa. Kyselyssda on mahdollisuus vastata rehellisesti,
koska anonymiteetti on luotettava. Erityisperhetyd on ainutlaatuinen ja uusi am-

matillisessa ndkdkulmassa.
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Heikkoudet: Rajalliset resurssit perhetyon kentalla (kyselyyn vastanneiden
maéara suhteellisen pieni), perhetydn ammattilaisten erilaiset koulutuspohjat,
mika vaikuttaa tuloksissa hajontaan. Teknologian kayton mahdolliset puutteet (ei
perehdytystad kyselylomakkeeseen vastaamiseen), motivaatio kyselyyn vastaa-
miseen (joko vastataan puutteellisesti tai jatetaan vastaamatta jostakin syysta).

Uhat: Tyontekijan resurssit kysymyksiin vastaamiseen esimerkiksi henkiset voi-
mavarat, tutkimuksen tiedonkulku, valmiuslain voimaantulo 16.3.2020 covid-19-
pandemian vuoksi (perhetydn kentan toiminnan supistuminen). Kyselyn kehitys-
tyon mahdollisuus, saavuttaako tutkimus vaikuttavia tahoja tai saako tutkimus
media nakyvyytta? Jatkotutkimusten mahdollisuudet sosiaali- ja terveysaloilla,

onnistuuko tutkimus luomaan uutta tietoa luotettavasti?

Mahdollisuudet: Samansuuntaiset tulokset lisdavat tutkimuksen informaatio ar-
voa ja luotettavuutta. Innovatiivinen mahdollisuus jatkaa tutkimusta useilla eri
sektoreilla sosiaali- ja terveysaloilla. Tydnantajien ja hankkeiden kehittdmisen
mahdollisuudet tyon tekemisen keinoissa, tukitoimissa ja erityisperhetyon ase-

man vakiinnuttamisessa ammatillisena tyokenttana.

POHDINTA

Opinnaytety6n aiheen valinta oli itsestddnselvyys. Erityislasten kasvanut asema
yhteiskunnallisessa tutkimuksessa ja terveydenhuollon kuormituksessa pohjusti
valintaa. Yhteistyotahon etsiminen oli vaikeampaa. Onneksi |6ytyi Erityista ener-
giaa -hanke yhteistydhén. Hanke on ollut aktiivinen vaikuttaja tyon tekemisen
taustalla. Yhteistyd on ollut raudanlujien ammattilaisten kanssa hedelmallista ja
tukea on saatu paljon hankkeen ammattilaisilta nimenomaan tutkimustydn suun-

nitteluun. Kiitos heille arvokkaasta yhteistydsta.

Oulun Diakonia-ammattikorkeakoulu on antanut paljon suunnittelun ja teorian oh-

jaukseen. Varsinkin kriittisen ajattelun kehittyminen puhuttaessa laadullisesta
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tutkimuksesta on kasvanut koulun vaikutuksen kautta. Ohjaavat opettajat ovat
olleet oman ammatillisuutensa kautta loistava tuki opinnaytetyon prosessin toteu-

tumisessa. Kiitos opettajille ohjauksesta ja tyopanoksesta.

Tutkimuksen suunnitelma eteni aikataulun mukaisesti. Covid-19 viruksen poik-
keuslain toimien my6ta, opinndytetyon tutkimuksen tekeminen hidastui, ja herasi
pelko sen negatiivisesta vaikutuksesta opinnaytetyon etenemiseen. Kieltamatta
Covid-19 on rajannut mahdollisten osallistujien maaraa. Sosiaalisen eristaytymi-
sen aikakausi iski merkittavasti kaikkiin perhetydssa toimiviin tahoihin. Olisimme

toivoneet enemman vastauksia tai useamman yhteistyétahon osallistumista.

Tutkimuksen eteneminen ja erityislasten perhetyon tutkiminen on ollut hyvin vai-
kea mutta palkitseva kokemus. Ronkko ja Rytkdnen (2010, s. 9-24) luettelivat
perhetydn tunnusmerkkeja ja sisalléllisia tavoitteita. Naiden avulla voidaan maa-
ritella perhetyo6ta ja tuen tarvetta turvalliseen kasvuymparistoon, tehda néakyvaksi
lasten tarpeet, koota yhteen moniammatillinen verkosto ja voimavarat, suunnitel-
mallinen auttaminen ja elamanhallinnan yhteisty®. Erityista energiaa -hanke taas
haluaa tuoda julki erityisperhetydn intervention haastavuuden, jossa korostuu
perhetydn maaritelmat moniongelmaisina ja paljon suurempina kuin esimerkiksi
edellda mainitut perhetydn tunnusmerkit. Keskeisinta tutkimuksen tuloksissa on
perheen kokonaisvaltaisen tilanteen lisdksi se, ettd ymmarretdén, miten ympa-
ristd vaikuttaa perheen toimivuuteen. Normit ja yhteisO tuottavat erityisperhe-

tydssa omat haasteensa ja tyon tekemisen haastavuus kasvaa.

Perheen kokonaistilannetta ja yhteistydn merkitysta ammattilaisen kanssa on pai-
notettu myods Sosiaali- ja terveysministerion laatimassa kehittdmisohjelmassa,
jossa palvelut jarjestetaan asiakaslahtoisesti. On tarke&da havainnoida ja kehittaa
eri toimintamalleja myds sairaalahoidossa olevien lasten ja nuorten kohdalla.
Edella mainitun tutkimuksen avulla pyrittiin kehittdamaan substantiivinen teoria
perheen selviytymisesta arjessa ja yhteistyosta sairaanhoitajan kanssa akillisesti
sairastunutta lasta hoidettaessa. Tutkimuksesta saadun tiedon avulla voidaan
edistaa potilaiden sairaalatasoista kotihoitoa ja siind tehtavaa yhteistytta. Teete-
tyn tutkimuksen perusteella sairaanhoitajan ja perheen yhteistyélla on suuri mer-

Kitys perheen arjesta selviytymiseen. (Heino-Tolonen 2017).
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Johtopaatoksena tutkimuksen tuloksessa on yksi merkittava paatelma: Perhetyd
ei ole erityisperhetydtd. Ammatillisesti puhutaan kahdesta eri asiasta. Asian si-
saistaminen on varsinkin tyonantajalle tarkeaa, jotta tyon tekemisen tulos olisi
onnistunut. Edella mainittu on myds yhteiskunnallisesti tarke&& huomioida, koska
erityislapsista kasvaa erityisia aikuisia. Erityisperhetyon tukimuotojen tarjoami-
nen on kehitettdva ajan tasalle. Tahan on ottanut kantaa Autismi- ja Asperger
litto valtakunnallisella tutkimuksella 2018. Erityislasten perheilla on tuen tarpei-
den lahtbkohdat laajempia ja tuen tarpeisiin ei pystytd vastaamaan oikein. Riit-
tamaton osaaminen neuropsykiatristen lasten elaménmittaisissa palveluissa joh-
taa pitkalla aikavalilla kalliimpiin ja pitkdaikaisempiin kustannuksiin. (Autismi- ja
Asperger liitto, 2019.)

Kun puhutaan ammatillisesta tuesta, on myonnettava, etta erityislasten kanssa
tydskentelyyn tarvitaan alan koulutusta. Tutkimukseen vastanneiden alan am-
mattilaisten vastauksissa perusta on koulutuksessa, vahvassa ammatti identitee-
tissd seka toivottavissa lisdkoulutuksissa. Tutkimuksen tulosta tukee Ga-
vis & Gavidine-Paynen (2009) tekema kansainvalinen tutkimus, jossa kysyttiin
vanhempien kokemuksia ammatillisten tukitoimien vaikutuksista perhekeskei-
sessa tybskentelyssa. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd perheen eri tu-
kiominaisuuksien vaikutusta elamanlaatuun. Vanhempien kokemukset perhee-
seen keskittyvasta ammatillisesta tuesta olivat yksi vahvimpia perheen elaman-
laatua nostavista toimista. Intensiivinen tuki lapsen kayttaytymisongelmien kytke-

miseksi oli merkittava elamanlaatua parantava tekija.

Yhteistyd opinnaytetyésséa on sujunut loistavasti. Jokainen on tehnyt rehellisesti
tyota tutkimuksen onnistumiseksi. Opinnaytety6td on kannatellut usko, etta ta-
man tutkimuksen ja sen tuloksien vaikutus nakyy perhetytssa erityislasten ase-
man huomioimisessa. Sairaanhoitajina tulevaisuuden tyénkuva tulee olemaan
erityislasten parissa. Ammatillisesti sairaanhoitajilla on tahtoa seka halua vaikut-
taa tyoyhteisdissa erityislasten aseman parantamiseen potilaana tai asiak-
kaana. Sairaanhoitajat perhehoitotydssa on tulevaisuuden nakdkulma. Sirpa
Tuomen vaitdskirjassa (2009, s.29) Sairaanhoitajan ammatillinen osaaminen on
monen eri osa-alueen summa. Ammatillinen osaaminen yleisella tasolla sisaltéa

laajan tieto, taito ja arvo osaamisen. Vaikuttavuus ammatillisuuteen kehittyy
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kokemuksien, tydymparistdjen ja koulutusmahdollisuuksien kautta. Keskeisen
tiedon hallinta ei riitd, vaan sitéd on kyettava soveltamaan. Erityisperhety6 vaatii
koulutuksen ja tiedon lisaksi kykya soveltaa monia vaativia tybelaman alueita yh-
teen. Erityisperhetydta tekevan kyky toimia moniammatillisessa tiimissé asettaa

tyolle omat haasteensa.

Toiveena on, etta tdméa onnistunut tutkimus ja opinnaytetyd luovat mahdollisuu-
den jatkotutkimukselle ja erityisperhetyon kehittamiselle. Terveyden- ja sosiaa-
lialan tydnantaja tahot seké terveydenhuollon palveluntuottajien olisi hyva nahda
erityislasten palveluissa ja tutkimuksissa mahdollisuus tehda yhteisty6ta opiske-
lijoiden kanssa. Erityislasten tutkimus ja varsinkin kokonaisvaltainen erityisperhe-
tyon tutkimus seka kehittdminen on tulevaisuuden haaste. Taméan opinnaytetyon
jatkotutkimus voisi painottua esimerkiksi erityisperhety6ta tekevien ammattilais-
ten koulutusvaatimuksiin ja koulutuksen seka ammatillisen osaamisen kehittami-
seen. Erityislasten ja erityisperheiden eriarvoinen ja syrjaytyva asema on myo6s
yksi tarkea terveyden- ja sosiaalialan tutkimus- ja kehittdmisalue. Jatkotutkimuk-
set lisdisivat erityisperhetyon kentan nakyvyyttad. Tarke&da on muistaa, etta perhe-

tyon kentalla luodaan lapselle tulevaisuutta.
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LITTEET

Liite 1. Kyselylomake Erityisté tukea tarvitsevien lasten ja heidan per-
heidensa kanssa tyoskentely

Sivu 1

Hei,

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa Oulun Diakonia-ammattikorkeakou-
lusta. Teemme opinnaytety6td Oulun seudun omaishoitajat ry:n Erityistd Ener-
giaa-hankkeelle. Opinnaytetyon kyselyn tarkoituksena on tuottaa tietoa perhei-
den kanssa tyoskentelevien ammattilaisten valmiuksista. Tydskentely per-
heessa, jossa on erityista tukea tarvitsevia lapsia, on kokonaisvaltaista ja vaati-
vaa tyota. Tavoitteena on kehittaa tyon tekemisen laatua ja selventaa tyon teke-
miseen vaadittavia resursseja.

Vastaaminen on vapaaehtoista ja tapahtuu nimettdmasti. Vastauksista ei voi paa-
tella henkilollisyyttasi. Vastaukset kéasitellaan luottamuksellisesti. Vastaukset ke-
rataan ainoastaan tata opinnaytetyota varten ja havitetdan opinnaytetyon valmis-
tuttua. Opinnaytety® valmistuu syksyn 2020 aikana. Vastaamiseen menee n.10
minuuttia. Kysymyksia on 12, joista suurin osa on avoimia kysymyksia, joihin voit
omin sanoin kirjoittaa vastauksen.

Jos tahdot lisatietoa aiheesta tai sinulla on kyselyyn liittyvia kysymyksia, voit lait-
taa sdhkodpostia osoitteeseen:

henna.narhi@student.diak.fi

eerika.pesonen@student.diak.fi

sanna.vanha-vahaaho@student.diak.fi

Kiitos kyselyyn osallistumisestasi ja vaikuttamisestasi. Kaikkien kyselyyn vastan-
neiden kesken arvomme 50€:n kauneudenhoitolahjakortin.
Terveisin Henna Narhi, Eerika Pesonen ja Sanna Vanha-Vahaaho,

Sairaanhoitajaopiskelijat Oulun Diakonia-ammattikorkeakoulusta

Annan suostumukseni kayttaa vastauksiani opinnaytetydssa *
kylla

ei

Sivu 2


mailto:henna.narhi@student.diak.fi
mailto:eerika.pesonen@student.diak.fi
mailto:sanna.vanha-vahaaho@student.diak.fi
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Mika on ammattisi? *
Sairaanhoitaja
Lahihoitaja
Sosionomi AMK

Joku muu, mika?

Sivu 3

Onko sinulla kokemusta tyoskentelysta perheiden kanssa, joissa on erityista tu-
kea tarvitsevia lapsia? (Jos vastaat tdéhan kohtaan "ei", kysely paattyy automaat-
tisesti.)

kylla

el

Sivu 4
Mitka naet oman ammattialasi vahvuuksina erityista tukea tarvitsevien lasten ja

heidéan perheidenséa kanssa tytskentelyssa?

Sivu 5

Millaisia lasten tuen tarpeita olet kohdannut tyossasi?

Sivu 6
Onko ko. tuen tarpeilla ollut vaikutusta tydsi suorittamiseen?
kylla

ei

Sivu 7

Miten ko. lasten tuen tarpeet ovat vaikuttaneet tydsi tekemiseen?

Sivu 8
Millaisia mahdollisia haasteita olet kohdannut tydskennellessasi perheiden

kanssa, joissa on erityista tukea tarvitsevia lapsia?
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Sivu 9
Millaisia onnistumisia olet kohdannut tydskennellessasi perheiden kanssa, joissa
on erityista tukea tarvitsevia lapsia?

Sivu 10
Koetko, ettd koulutuksesi takaa riittavat valmiudet erityislapsiperheiden kanssa
tehtavan tyon tekemiseen? Perustele vastauksesi.

Sivu 11
Toivoisitko lisdkoulutusta tai muuta tukea ty6hosi?
kylla

el

Sivu 12

Millaista koulutusta tai tukea toivoisit tydsi tekemiseen?

Sivu 13
Onko sinulla viela jotain, mita haluaisit kertoa erityista tukea tarvitsevien lasten ja

heidéan perheidenséa kanssa tyoskentelysta?



