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"EIHAN TAMA OIKEASTAAN OLE SAIRAUS VAAN
OLOTILA”

- Opas liikehairidsairauden puheeksiottoon lapsen kanssa

Taman kehittdmistydn tarkoituksena oli kehittda liikehairidsairautta sairastaville ja heidan
perheilleen suunnattu opas, joka auttaa perhetta ottamaan puheeksi heita koskettavan sairauden
lapsen kanssa. Toimeksiantajamme Parkinsonliitto ry ei ole aiemmin julkaissut aihetta
kasittelevad opasta, joten oppaalle koettiin tarve. Liikehairidsairaudet koetaan helposti vain
ikdantyvan vaeston sairauksiksi, mutta tdssa oppaassa haluttiin kumota tata ennakkoluuloa, silla
likehairidsairaudet eivat katso ikaa.

Kehittamistyon tietoperustassa kasiteltiin liikehairidsairauksien oirekuvausta, jotta saimme
kokonaisvaltaisen kuvan siitd, minkalaisista sairauksista on kyse. Lisaksi teoriaan linkittyy
vahvasti sairastuminen ja sen vaikutukset perheeseen sekd miten lapsen kanssa otetaan
puheeksi sairaus ja sairastuminen, ja kuinka lapsi saattaa tietoon reagoida. Tutustuimme myds
eri jarjestoihin ja auttaviin tahoihin, joista perhe voi saada oppaan ohella tukea ja apua.

Kehittdmismenetelmind kaytettin aiemman tiedon kayttéd eli aiempaan kirjallisuuteen
tutustumista, dialogista kehittamiskeskustelua toimeksiantajan kanssa seka strukturoimatonta eli
avointa haastattelua. Kehittdmistydhon haastateltiin kolmea eri liikehairidsairautta sairastavaa
henkilda, jotta oppaaseen saatiin kokemuksellista tietoa ja elavyytta.

Kehittdmistydn tuotoksena syntyi kompakti opas, joka sisaltaa tietoa ja vinkkeja, miten kasitella
ja ottaa puheeksi liikehairidsairaus lapsen kanssa. Oppaassa hyddynnettiin mahdollisimman

paljon kokemuksellista tietoa haastateltavilta. Oppaan avulla perhettd koskettava sairaus ja sen
mukanaan tuoma uusi arki on helpompi ottaa puheeksi lapsen kanssa.
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"' DONT THINK IT'S REALLY A DISORDER, IT'S
MORE LIKE A STATE OF AFFAIRS”

- A guidebook to bring up the topic of movement disorder

The purpose of this thesis was to develop a guidebook for people who suffer from a neurological
movement disorder and its main purpose is to help families bring up the topic of the concept of
illness with children. Our commissioner Finnish Parkinson Association has not published a
guidebook about these topics before so there was a need for it. Movement disorders are easily
mistaken as something only elderly experience so with this guidebook we wanted to refute these
beliefs as movement disorders can affect people in all age groups.

The theory base of this development work handles symptoms to create a comprehensive picture
about these disorders. Also the main focus in our theory base was the diagnosis of the disorder,
and the effects in the family after the diagnosis and how to bring up the topic of disorder and how
this information may affect a child. We also researched different organizations which might also
be helpful for the family in addition to the guidebook. Our development methods were studying
and using the existing written information, dialogic development discussion with our commissioner
and unstructured, open interviewing. For this development work we interviewed three people with
the movement disorder diagnosis in purpose of making the guidebook more relatable and to get
experienced information.

The result of our development work was a compact guidebook and it includes information and
tips how to process and bring up the topic of movement disorder with children. We used plenty of
experimental knowledge from the interviewees. With this guidebook it may be easier to talk about
disorder and a new kind of everyday life the family might face after the diagnosis.
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1 JOHDANTO

Lapsen ymmarrys vanhemman fyysisesta ja psyykkisesta sairaudesta ja vaikeuksista on
edellytys toimivalle perhe-elamalle. Hyvin toimivat perhesuhteet tukevat lapsen kehitysta
vaikeissakin elamantilanteissa. Perheenjasenen sairastuminen tuo perheen elamaan
uudenlaisen arjen ja aloittaa monivaiheisen prosessin kuinka uuteen arkeen sopeudu-
taan yhdessa perheena. Vanhempien valinen keskustelu sairaudesta ja sen hyvaksymi-
sesta saattaa olla helppoa, mutta puheeksiotto lapsen kanssa voidaan kokea haasteel-
liseksi. Haasteita luo lapsen ymmarryksen tulkinta, seka se kuinka paljon ja milla tavoin

minkakin ikainen lapsi osaa kasitella asiaa.

Opinnaytetyodn aiheena oli tuottaa Parkinsonliitto ry:lle opas liikehairidsairautta sairasta-
ville ja heidan perheilleen aiheesta, kuinka ottaa sairaus ja sairastaminen puheeksi lap-
sen kanssa. Toimeksiantajan toiveena oli opas, joka on kaytdanndnléheinen ja helposti
lahestyttava, valttaen liiallista teoreettista nakdkulmaa. Tarkeiksi nakdkulmiksi nimettiin
asiakas- ja lapsilahtoisyys, lapsen ikdtason huomiointi, sairauteen liittyva avoimuus seka
positiivinen nakodkulma. Toimeksiantajamme Parkinsonliitto ry on julkaissut aiemmin
useita oppaita liikehairidsairauden vaikutuksista yksilon arkeen seka sairauden kanssa
elamisesta, mutta perheeseen ja etenkin lapsiin kohdistuva opas liitolta vield puuttui.
Oppaan sisalléssa huomioidaan Parkinsonintaudin lisaksi myds muut liikkehairiésairaudet
kuten, Huntingtonin tauti, Dystonia eli aivojen tahdonalaisten lihasten liikkeidensaately-
keskuksen toimintahairid sekad essentiaalinen vapina. Liikehairidsairauksiin lukeutuu
myds harvinaisempia liikehairidsairauksia, mutta oppaassa keskitytdan naihin yleisim-
piin. Toimeksiantajan toiveena oli liittda oppaaseen lisdksi tietoa kanavista, joista perhe
ja lapsi voivat saada tukea ja apua tilanteeseen tarpeen mukaan. Oppaaseen koottiin
my0Os konkreettisia menetelmia ja apukeinoja, joiden avulla sairauden puheeksiotto lap-

sen kanssa voi olla helpompaa.

Teoriapohjan keskidssa on sairastumisen vaikutukset yksiléon ja perheeseen seka lap-
sen kanssa puhuminen vaikeasta aiheesta eli sairaudesta. Toimeksiantajan toiveesta
teoriapohjassa huomioidaan myds sairauksien perinnéllisyys ja sen vaikutus lapseen.
Liikehairidsairauksien oirekuvan tuntemus oli myds keskeisessa roolissa teoriapohjan

rakentamisessa.
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2 LIKEHAIRIOSAIRAUDET

Liikehairidsairauksiin luetaan Parkinsonin tauti, essentiaalinen vapina, dystonia seka
Huntingtonin tauti. Lisaksi on olemassa muita harvinaisia liikehairidsairauksia, mutta op-
paassamme keskitymme vain naihin edelld mainittuihin sairauksiin toimeksiantajamme

toiveen mukaan.

2.1 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on eteneva neurologinen sairaus. Taudin oireita ovat liikkeiden hitaus,
lepovapina, lihasjaykkyys ja tasapainovaikeudet. Oireina voi esiintyd ms masennusta ja
muistihairiéita. Parkinsonin taudin syyta ei tiedeta, mutta oireet johtuvat aivojen mustan
tumakkeen solukadosta ja siitd aiheutuvasta dopamiinin vahenemisesta. Normaalisti
vanhenemisessa tapahtuu solujen vahittaista tuhoutumista, mutta Parkinsonin taudissa
tuhoutuminen alkaa nopeammin ja on voimakkaampaa. Parkinsonin tauti on elinikainen,
eika siihen ole olemassa parannuskeinoa. Oireita voidaan kuitenkin hoitaa Iaakkeilla ja
kuntoutuksella. Suomessa on noin 16 000 Parkinsonin tautia sairastavaa ja keskimaa-

rainen taudin alkamisik& on 60. ikdvuoden molemmin puolin. (Parkinsonliitto ry 2020.)

Parkinsonin tauti etenee yleensa hitaasti ja eri potilaiden taudin kulku voi olla hyvinkin
erilainen. My6skaan taudin aiheuttajaa ei tiedeta, joskin sairastumiseen saattaa liittya
perinndllinen alttius. Parkinsonin tauti todetaan |adkarin tekemalla haastattelulla ja neu-

rologisella tutkimuksella. (Parkinsonliitto ry 2020.)

Parkinsonin taudin oireet alkavat useimmiten kadesta tai jalasta ja etenevat kuukausien
tai vuosien aikana saman puoleiseen toiseen raajaan ja sitten toisen puolen raajoihin.
Solutuho aivoissa ei tapahdu tasaisesti, joten myds oireet vaihtelevat. Liikehairidoireiden
lisdksi saattaa ilmentya erilaisia autonomisen hermoston hairidita, kuten ihon rasvoittu-
mista, hikoilun lisdéntymista, verenpaineen laskua asennonvaihdokseen liittyen seka
ummetusta ja virtsarakon toiminnan hairi6ita. Lisaksi taudin yhteydessa voi esiintya tie-
dollisten toimintojen ja tunne-elaman hairidita, kuten tunneherkkyyden lisdantymista,
masennustaipumusta, aloitekyvyn heikkenemista ja ajatusten hidastumista. (Parkinson-
liitto ry 2020.)
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2.2 Essentiaalinen vapina

Essentiaalinen eli toisesta sairaudesta tai ulkoisesta tekijasta rippumaton vapina on yksi
tavallisimmista neurologisista diagnooseista. Essentiaalista vapinaa diagnosoidaan noin
prosentille vaestdsta, joten se on selvasti tavallisempi kuin Parkinsonin tauti. Lisaksi es-
sentiaalista vapinaa esiintyy myds nuorilla ja joskus jopa lapsilla. Essentiaalisen vapinan
perimmainen syy on edelleen selvittamatta ja taudissa on vield osa-alueita, joita tutki-
taan. (Parkinsonliitto ry 2020.)

Essentiaalisen vapinan oireena on liikkeessa ja asennon yllapitdmisessa ilmaantuvaa
vapinaa, joka nakyy selvimmin kasissa. Vapina hairitsee huomattavasti esimerkiksi kir-
joittamista, sydmista ja juomista. Essentiaaliseen vapinaan voi liittyd myds ei-motorisia
oireita, kuten unihairi6ita, ahdistuneisuutta, vasymysta ja masennusta. Essentiaalista va-
pinaa hoidetaan vain, jos vapina on selvasti haittaavaa. Hoitona kaytetdan ladkehoitoa
ja vaikea-asteista paan vapinaa hoidetaan toisinaan botuliinitoksiinilla. (Parkinsonliitto ry
2020.)

2.3 Dystonia

Dystonia on aivojen tahdonalaisten lihasten liikkeidensaatelykeskuksen toimintahairio,
joka aiheuttaa lihasten tahdosta riippumattomia ja toistuvia nykivia liikkeita tai lisdanty-
neen lihasjanteyden aiheuttamia pysyvia virheasentoja. (Duodecim 1996.) Dystonian
syyta ei tunneta, eika siihen ole parantavaa hoitoa, mutta oireita pyritdan lievittdmaan
botulinumtoksiinipistoksilla yliaktiiviseen lihakseen. Liséksi hoitomuotona ja toimintaky-
vyn parantamiseksi kaytetdan kuntoutusta. Vaikka dystonian syy jaa usein tuntematto-
maksi, tiedetdan kuitenkin, ettéa tyvitumakealueen verenkiertohairiét, vammat tai tuleh-
dukset voivat vaurioittaa tyvitumakkeita ja aiheuttaa dystoniaoireita. Oireiden syyna voi-
vat olla myds mielenterveyden ja pahoinvoinnin hoitoon kaytetyt tietyt Iadkkeet. Osa dys-
tonioista on perinndllisia ja on olemassa useita geenivirheita, jotka voivat aiheuttaa dys-

toniaa. (Parkinsonliitto ry 2020.)

Dystoninen hairid kohdistuu vain lihasten toimintaan. Tyypillistd on oireiden pahenemi-
nen tahdonalaisen liikkeen aikana. Dystoniaa sairastavan muissa aivotoiminnoissa, ku-

ten muistissa, aistitoiminnoissa tai mielenterveydessa ei ole todettu poikkeuksia, mutta
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sairaudesta johtuvat ongelmat voivat aiheuttaa mielialan laskua ja sitd kautta mielenter-

veyden ongelmia. (Parkinsonliitto ry 2020.)

2.4 Huntingtonin tauti

Huntingtonin tauti on perinndllinen ja eteneva keskushermoston sairaus, joka aiheuttaa
hairidita liikkeiden hallinnassa, muisti-, paattely- ja havaintotoiminnoissa. Lisdksi muu-
toksia ilmenee myds tunne-eldamassa ja persoonallisuudessa. (Parkinsonliitto ry 2020.)
Taudin oireet alkavat tavallisesti 30-50-vuotiaana. Tavallista on, ettd psykiatriset oireet,
kuten ahdistuneisuus ja apatia ovat yleisia taudin varhaisvaiheessa ennen motoristen
oireiden alkua. (Terveyskirjasto 2019.) Ahdistuneisuus ja masennus ovat tavallisia, ja

sairauteen liittyy joskus myo6s psykoositaipumusta (Parkinsonliitto ry).

Muistin heikentyminen nakyy alkuun unohduksina ja keskittymisvaikeuksina seka oppi-
minen ja ongelmanratkaisukyky heikkenevat. Taudin fyysisind oireina esiintyy tahattomia
raajojen nykimisia ja liikkeita, joita kutsutaan koreaksi. Taudin edetessa tasapaino heik-
kenee ja kavely muuttuu vaappuvaksi seka liikkeiden aloittaminen vaikeutuu. Lisaksi ke-

hon jaykkyys lisdantyy ja puhe ja nieleminen vaikeutuu. (Parkinsonliitto ry 2020.)

Huntingtonin tauti periytyy vanhemmalta lapselle ja sairastuneen lapsella on 50%:n sai-
rastumisriski. Taudin aiheuttaa huntingtiini-nimisté valkuaista ohjelmoivan geenin vir-
heellinen CAG-emastoistojakson pidentyma. Suomessa Huntingtonin tautia esiintyy 4-
10/100 000 ja se on diagnosoitu yli 50 suvussa. Kuitenkin geenivirhetta kantavia sukuja
arvioidaan Suomessa olevan ainakin 70-100 ja tautia sairastavia henkil6ita vahintaan
200. (Suomen Huntington-yhdistys ry 2020.)

Huntingtonin tautiin ei ole parantavaa hoitoa, mutta pakkoliikkeiden rajuutta, masennusta
ja mahdollisia psykoottisia oireita voidaan lievittaa laakityksella. Taudin loppuvaiheessa
on lahes vaistamatonta, etta sairastava tarvitsee ymparivuorokautista laitoshoitoa. Ko-
konaisvaltaiseen hoitoon kuuluu perinnéllisyysneuvonta, psyykkinen tuki, avo- tai laitos-

muotoinen kuntoutus, apuvalineet ja muut palvelut ja tukitoimet. (Parkinsonliitto ry 2020.)
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3 SAIRASTUMISEN VAIKUTUKSET PERHEESEEN

Terveys on monelle ihmiselle yksi tarkeimmista asioista eldamassa, jolloin tutuksi tulleen
terveydentilan horjuminen on monelle ihmiselle kriisi, joka heijastuu myds hanen lahei-
siinsa ja perheeseensa. Oma tai perheenjasenen sairastuminen aloittaa pitkan ja usein
monivaiheisen prosessin ja tuo perheen elamaan uudenlaisen arjen. Vanhempien kes-
kindinen keskustelu sairaudesta voi olla helppoa, mutta lasten tuominen mukaan kes-
kusteluun voi olla joskus haasteellista ja vaikeaa. Vanhempi voi esimerkiksi kokea ai-
heesta keskustelun pelottavan tai huolettavan lasta, varsinkin jos kyseessa on nuorempi

lapsi, jonka on vaikea ymmartaa sairauden kasitetta.

3.1 Sairastumisen vaikutukset yksiloon

Sairaudella tarkoitetaan psykofyysisen rakenteen tai toiminnan poikkeavuutta, joka ai-
heuttaa tilapaista tai pysyvaa vajaatoimintaa, vammaisuutta tai haittaa. (Duodecim
2020). Sairastuminen aiheuttaa usein kriisin elamassa, ja se voi aiheuttaa turvattomuu-
den tunnetta, pelkoa, vihaa tai syyllisyytta. Sairastuminen ja sen kasittely jaetaan usein
vaiheisiin, jotka ovat sokkivaihe, reaktiovaihe, kasittelyvaihe ja uudelleen suuntautumi-
sen vaihe. Muuttuneen terveydentilan ja heikentyneen toimintakyvyn hyvaksyminen voi
olla suuri haaste ja herattaa vaikeita kokemuksia. Tunteita voivat kokea sairastuneen
lisksi laheiset. Sairaus saattaa muuttaa ihmisen aiemmin tutun kehon taysin tuntemat-
tomaksi. (Mieli ry 2020.) Perheen sisaisilla vuorovaikutussuhteilla, perheen dynamiikalla
on vaikutusta siihen, kuinka sairastumisen aiheuttama kriisi kohdataan eli onko per-
heessa lupa puhua tunteista, ja kykya kuunnella ja kuulla toista, onko lupa olla heikko ja
tarvitseva, voiko apua pyytaa seka saako perhe tukea ja apua selviytymiseensa (Rinta-

syopayhdistys 2021).

Ihminen voi joutua muuttamaan tavoitteitaan ja niiden saavuttamisen keinoja sairastumi-
sen myota. Jos yksilon toimintakyky heikkenee merkittavasti, saattaa han joutua luopu-
maan itselleen tarkeista asioista ja toiminnoista, jotka ovat hanen identiteettinsa pohja.
Sairastuminen pakottaa ihmisen hyvaksymaan oman avuttomuutensa seka sen, etta ela-
maan kuuluu luopuminen. Sairastuneen ihmisen on usein I0ydettava uutta sisaltéa ela-

maansa ja rakennettava identiteettinsa uudelleen. (Kaanta 2012, 24).
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Kriisista selviytyminen vie ihmiseltd paljon voimia, mutta tasta selviytymistaitoja voi ke-
hittda ja harjaannuttaa. Sopeutuminen sairauteen, jota ei voi parantaa tai poistaa on
pitkd. Kykya sopeutua muuttuneeseen tilanteeseen, mahdollisuus ennakoida tulevia ta-
pahtumia sekd& ongelmanratkaisukyky helpottavat vaikeassa tilanteessa. (Terveyskyla
2020.)

3.2 Sairauden perinndllisyys ja sen vaikutus lapseen

Osaan liikehairidsairauksista liittyy perinnéllinen alttius. Kaikkien sairauksien kohdalla
perinndllisyytta ei ole pystytty todentamaan, mutta esimerkiksi Huntingtonin taudin on
todettu periytyvan vanhemmalta lapselle. Vain ne lapset voivat sairastua, joiden van-
hemmista toinen kantaa sairautta aiheuttavaa virheellistd geenia. Vaikka Huntingtonin
tauti on periytyva, se alkaa oireilla usein vasta myodhaisella aikuisialla. Nuorella ialla al-
kavaa Huntingtonin tautia kutsutaan Juveniiliksi Huntingtonin taudiksi (JHD), ja se alkaa
yleensa ennen 20 vuoden ikda. Nuorella ialla alkava Huntingtonin tauti voi oireilla ensin
voimakkaana kayttaytymisen muutoksena, oppimisvaikeuksina, koulumenestyksen huo-

nonemisena seka puhevaikeuksina. (Suomen Huntington-yhdistys ry 2021.)

Tieto perinndllisyydestd saattaa tuntua vanhemmasta pelottavalta, ja lasten hankintaan
voi liittya syyllisyyden tuntoja siitd, siirtéédké vanhempi sairauden eteenpain lapselleen.
Vanhemman kertoessa lapselle sairauden periytyvyyden mahdollisuudesta, olisi van-
hemman hyva olla hyvaksynyt oma sairautensa, jotta lapselle ei vality vanhemman oma
pelko ja epavarmuus. Pelko ja epavarmuus omasta terveydentilasta saattaakin olla paal-
limmaisia tunteita lapsella puhuttaessa sairauden periytyvyydesta. Lasten kanssa perin-
nollisyydesta keskusteltaessa on hyva huomioida lapsen ika, ja se, kuinka todennakdi-
sesti sairaus periytyy. Lapsen kysymyksiin on hyva olla rehellinen, mutta liian informaa-

tion ja sen my6ta pelon kylvamista tulisi valttaa. (Raffelsbauer & Heinonen 2009.)
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4 SAIRAUDEN PUHEEKSIOTTO LAPSEN KANSSA

Aikuisen sairastuessa myds lapsen maailma mullistuu samalla. Sairauden aiheuttamat
fyysiset ja psyykkiset muutokset vanhemmassa saattavat hdmmentaa ja pelottaa lasta,
kun tuttu ja turvallinen aikuinen ei olekaan aivan kuin ennen. Kun vanhempi on vaikean
tilanteen edessa, saattaa olla haasteellista kertoa asiasta lapselle. Sairauden kasittele-
minen aikuiselle itselleenkin saattaa olla haasteellista, jolloin lapsen huomioonottaminen

voi unohtua, eikad vanhempi tieda, kuinka asia ottaa puheeksi lapsen kanssa.

4.1 Lapsilahtoisyys puheeksiotossa

Lapsilahtdisyydelld tarkoitetaan pyrkimysta rakentaa lasta aktivoiva kasvutapahtuma
lapsen kehitysvaiheisiin perustuvasta tiedosta ja havainnosta kasin. Lapsilahtoisyydessa
uskotaan lapsen kykyihin ja potentiaaliin, sek& kunnioitetaan lapsen lapsuutta. (Pulkki-
nen 2018, 21.)

Lapsilahtdisyytta on tutkittu vanhempien ndkoékulmasta ja toiminnasta kasin. Lapsesta
aikuiseksi -tutkimuksessa (2017) saatujen tutkimustulosten perusteella lapsilahtdiset
vanhemmat ovat johdonmukaisesti kykenevia jasentdmaan kayttaytymistaan lapsen na-
kékulmasta, ottavat huomioon lapsen mielipiteet seka reagoivat lapsen tarpeisiin ja tar-
joavat tukea. Vastakohtana lapsilahtoisyydelle voidaan pitaa jarjestelma- ja aikuislahtoi-
syytta, joka on maaraavaa ja johon liittyy auktoriteetti. Tassa puhutaan aikuisen oikeu-
desta kayttaa lasta kohtaan valtaa, tehda asioita ilman lapsen tiedostamista, arvostella
lapsen toimintaa ja rangaista hanta tasta. Lapsilahtoisyyteen liitetdan tiiviisti mentalisaa-
tion kasite, joka tarkoittaa ihmisen kykya pohtia omia ja toisten ihmisten mielen sisaltdja,
merkityksia ja yhteyksia. (Pulkkinen 2018, 21.) Lapsilahtdisyys puheeksiotossa tarkoittaa

sita, ettd lapsi on aiheen keskidssa seka lapsen ika- ja kehitystaso huomioidaan.

4.2 Mentalisaation merkitys lapsen ja vanhemman vuorovaikutuksessa

Mentalisaatiolla tarkoitetaan kykya pohtia tietoisia ja tiedostamattomia tunteita ja ajatuk-
sia itsessa ja toisissa ihmisissa (Kauppi & Takalo 2014, 8). Keskeisia kasitteitd, jotka
litetddn mentalisaatioteoriaan ovat itavaltalaisen psykoanalyytikko Melanie Kleinin

(1882-1960) kehittamat kasitteet skitsoparanoidinen positio ja depressiivinen positio.
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Skitsoparanoidisella positiolla tarkoitetaan sita, ettd ihmisen mentalisaatiokyky hauras-
tuu voimakkaiden tunteiden paineessa. Tassa tilassa ihminen menettaa hetkellisesti ky-
kynsa nahda sekad oma, ettd muiden ndkokulma ja maailma tuntuu mustavalkoiselta.
Skitsoparanoidinen tila voi ilmeta juuri tilanteissa, jossa ihminen kokee pettymysta ja ag-
gressiivisuuttakin, eli esimerkiksi juuri saadessaan tietda sairaudestaan. Depressiivinen
positio taas tarkoittaa kykya ymmartaa toisen ihmisen karsimysta, haluja ja tarpeita, seka
tunnistaa oman osuutensa niiden kohteina ja aiheuttajana. Nimi depressiivinen tulee
Kleinin mukaan siita, ettd mustavalkoisen hahmottamisen vaistyessa saattaa syntya su-
rua, katumusta ja syyllisyytta siitd, milla tavoin aiemmin suhtautui asioihin. (Kauppi &
Takalo 2014, 13-14.) Depressiivinen positio voikin ilmeta ihmisessa kun sairaudesta kuu-

lemisen jalkeinen shokkivaihe on lieventynyt.

Vanhemman mentalisaatiokyvylla tarkoitetaan vanhemman kykya pohtia lapsensa koke-
muksia, tarpeita, ajatuksia ja tunteita, seka omia ajatuksiaan ja tunteitaan ja niiden vai-
kutusta vuorovaikutukseen. Se on kykyd ymmartaa, ettéa tunnekokemuksen voi jakaa ja
toinen voi ymmartaa, miltd minusta tuntuu, vaikka ei kdy |api samanlaista kokemusta.
(Kalland 2014, 26-33.) Vakavat elamankriisit, kuten sairastuminen ja siitd aiheutuva
stressi ja voimakkaat tunteet voivat heikentdd mentalisaatiokykya. Vanhemmuudessa
mentalisaatiokyvyn puute voi johtaa lapsen kayttaytymisen vaarintulkintaan tai keskitty-
miseen vain siihen, mika nakyy kayttaytymisessa paallepain sen sijaan, ettd miettisi, mita
kayttaytymisen takana on. Vaara tulkinta johtaa vaariin vastauksiin sekd molemminpuo-
lisiin pettymyksiin, jotka vaikuttavat kielteisesti sekd vanhemman kasitykseen lapsesta,
ettd itsestddn vanhempana. (Kalland 2014, 34-35.) Lapsi saattaa reagoida vanhemman
sairauteen ja tietoon siitd ainoastaan kaytoksellaan. Esimerkiksi lisdantynyt kiukuttelu

voi olla lapsen tapa nayttaa huolta vanhemmasta.

Mentalisaatioon sisaltyy kognitiivista ja emotionaalista ymmartamista ja se toimii ihmisen
suojana silloin, kun ihminen kohtaa vaikeita tai raskaita vuorovaikutustilanteita (Kalland
2014, 33). Oman sairastumisen puheeksiotto lasten ja muiden perheenjasenten kanssa
voidaan nahda juuri tallaisena vuorovaikutustilanteena, jossa kummankin osapuolen pi-
taa kyeta tulkitsemaan ja kasittelemaan laaja kirjo omia ja toisen tunteita. Mentalisaatio
mahdollistaa toisen kokemusmaailman ainakin osittaisen ymmartamisen, joka auttaa
psyykkisessa joustavuudessa, sinnikkyydessa ja toipumiskyvyssa (Kalland 2014, 33).
Vanhemman oman mentalisaatiokyvyn tietoinen harjoittaminen auttaa vanhempaa ym-

martdmaan sairauden ja siita tulleen informaation synnyttdmia negatiivisia tunteita, joita
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lapsessa saattaa heratd. Kun vanhempi ymmartaa lastaan ja taman kaytosta, on nain

mahdollista my6s parantaa heidan keskinaistad vuorovaikutustaan.

4.3 Puheeksiotto ja lapsen ikatason huomioiminen

Vanhemman sairastuminen herattaa lapsen mielessa monia kysymyksia, ja lapsi saattaa
miettid onko han aiheuttanut sairauden vanhemmalle. Samaan aikaan aikuinen saattaa
miettid onko sairastumisen myo6tad muuttunut arki vahingoittanut lapsia tai miten sairau-
desta ylipaataan pitaisi puhua lapselle. Lapsen ja nuoren ymmarrysta ei saa vaheksya
ja jattda kertomatta hanelle vanhemman sairaudesta. Sairaudesta ja sen tuomista muu-
toksista on hyva puhua avoimesti ja rehellisesti lapselle hdnen kehitystasoaan vastaa-
valla tavalla. Lapsen huolta vanhemman sairaudesta tulisi yrittda keventaa kertomalla,
ettd vanhempi saa sairauteensa apua, kuten laakitysta tai kuntoutusta. (Mannerheimin

lastensuojeluliitto 2018.)

Lapsi aistii, ettd kotona on meneilldan jotain tavallisesta poikkeavaa. Jos lapselle ei ker-
rota, mista outo tilanne johtuu, saattaa han alkaa ajatella tehneensa itse jotain vaarin.
Mita nuorempi lapsi on, sitd herkemmin han saattaa ajatella ndin. (Ramd 2019.) Lapsen
ikdtason huomioon ottaminen tarkoittaa, ettd aikuinen arvioi lapsen kehitystasoaan ja
kykyaan ymmartaa erilaisia asioita, seka kayttaa tata tietoa arjen tilanteissa tai vaikeista
asioista puhuttaessa. Tarkeimpana tekijana on huomioitava lapsen kronologinen ika.
(Riihonen 2020.)

Lapsen jokaisella ikdkaudella on oma kehitystehtavansa, ja kolmen ensimmaisen ika-
vuoden aikana kehitysta tapahtuu kaikilla psyykkisen ja fyysisen kehityksen alueilla. Kol-
men ensimmaisen ikdvuoden aikana tapahtuva kehitys on myés nopeampaa kuin kos-
kaan myéhemmin ihmisen elamassa. Esimerkiksi, fyysisessa kehityksessa taitojen saa-
vuttamisessa on tietty jarjestys ja kyseinen kehitys on sidoksissa lapsen ikaan. (Keltikan-
gas-Jarvinen 2012, 19.) Paasaantdisesti ensimmaisen kolmen ikdvuoden aikana lapsi
oppii kuinka han voi itse sdadelld mielialojaan, kontrolloida kaytostaan seka kuinka rea-
goida muiden mielialoihin ja muiden viesteihin. Naiden oppiminen vaatii Iaheista vuoro-
vaikutusta lapselle emotionaalisesti tarkeiden ihmisten kanssa. (Keltikangas-Jarvinen
2012, 20-23.) Varhaislapsuudessa opittu tapa tulkita ja reagoida muiden ihmisten elei-

siin, ilmeisiin ja mielialoihin kantaa pitkalle aikuisuuteen.
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Leikki-ikainen lapsi ei viela valttdmatta ymmarra, mita esimerkiksi vakava sairastuminen
tarkoittaa. Vanhempi lapsi taas ei valttdamatta halua tietaa liikaa, tai kaikkia yksityiskohtia.
On pidettava huoli, ettei lapsen hartioille kaadeta liikaa tietoa. Lapselle voi kuitenkin ker-
toa, etta sairastunut laheinen saa apua, kuten esimerkiksi lddkehoitoa. Samalla kannat-
taa keskustella konkreettisesti siita, kuinka |&heisen sairastuminen voi vaikuttaa lapsen
arkeen. (Ramod 2019.) Aikaisempaan tietoon viitaten, vanhemman on siis hyva miettia,
paljonko lapsi kykenee ymmartamaan ja kuinka paljon han itse haluaa tuoda sairautta
ilmi. Keskustelu voi riippua myoés paljon siitd, onko vanhemman sairaus vasta alkuvai-
heessa, vai onko se edennyt niin, ettd esimerkiksi vanhemman toimintakyky arjessa
muuttuu huomattavasti. Lapsen kannalta on tarkeaa, ettd sairaudesta puhumisen ilma-

piiri on avoin, ja lapsi saa halutessaan esittda mieltdan askarruttavia kysymyksia.

4.3.1 Mista saada apua puheeksiottoon

Jokapaivainen arkielama ja siina toistuvat rutiinit ovat huomattavan tarkea osa lapsen
kehitysta, ja arjen sujuminen saattaa helposti hairiintyd, jos esimerkiksi vanhemmalla on
paljon stressia. Vanhemman stressi ja henkinen kuormittuminen heijastuu helposti mie-
lialoihin ja ilmapiiriin kotona, jonka myos lapset huomaavat. Perheen yleinen ilmapiiri ja
arjen sujuminen eivat ole ainoastaan kaytanndn asioita, vaan ne luovat lapselle myés

turvallisuuden tunnetta (Solantaus 2020, 2.)

Konkreettisia keinoja puheeksioton tueksi lapsen kanssa voivat olla esimerkiksi Nalle-
korttien hyddyntaminen tai sadutus menetelma. Nallekortit ovat tunnetaitokortteja, joiden
avulla voidaan kayda keskustelua lapsen kanssa perhe-elamasta ja tunteista. Korteissa
Nallet ilmaisevat erilaisia tunteita ilmein ja elein, joten lapsi ja aikuinen voivat valita kor-
teista omaa tunnetta parhaiten kuvaavan Nallen, jos tunteiden sanoittaminen on hanka-
laa. (Pesapuu 2021.) Toinen konkreettinen keino puheeksioton tueksi on sadutus. Sa-
dutuksen avulla vanhempi ja lapsi voivat keskustella lapsen tunteista ja ajatuksista satu-
jen ja tarinoiden kautta. Yksinkertaisuudessaan sadutuksessa lasta kehotetaan kerto-
maan tarinaa, jonka vanhempi kirjaa. Sadutuksen avulla vanhemman on mahdollista

paasta paremmin kiinni lapsen mielenmaailmaan. (LKT 2021.)

Parkinsonliitto ry:lla on vertaistukiryhmia sairastuneille ja heidan Iaheisilleen esimerkiksi
Facebookissa. Ryhmissa omaiset ja l1aheiset voivat jakaa kokemuksia avoimesti ja luot-
tamuksellisesti toisten samassa tilanteessa olevien kanssa. Ryhmista voi saada apua ja

kuulla kokemuksia, miten muissa perheissa sairastumista on kasitelty lasten kanssa.
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(Parkinsonliitto ry 2021.) Parkinsonliitto ry:n verkkosivuilta |0ytyy kattavaa tietoa eri liike-
hairidsairauksista, seka esimerkiksi Suomen Huntinton-yhdistys ry tarjoaa kohdennettua
tietoa ja tukea juuri Huntingtonin taudista. Lisaksi Mannerheimin lastensuojeluliitosta voi

saada laaja-alaista apua ja tukea lapsen kanssa elamiseen.

Joskus puheeksiottoon ja sen tuomiin tunnetiloihin seka niiden sanoittamiseen voi tarvita
perheen ulkopuolista apua. Vanhemman sairastuessa esimerkiksi neuvolalla tai koulu-
terveydenhuollolla on tarkea rooli lapsen kannalta, tuoden lapsen aanta kuuluviin. Ta-
man takia neuvolan tai kouluterveydenhuollon tyéntekijan olisi hyva olla osana moniam-
matillista hoitotiimia ja kartalla perheen kokonaisvaltaisesta tilanteesta. (Jantti-Mahénen
& Kaskinen 2018, 6.) Lastensuojelulaki maarittaa erityisesti sosiaalialan ammattilaisten
toimintaa, mutta laki velvoittaa myoés terveydenhuollon ammattilaisia ottamaan lapset
huomioon tyéskenneltdessa potilaan kanssa, jolla on alaikaisia lapsia. Lapsiperheiden
kanssa tydskentelevien viranomaisten on tuettava vanhempia kasvatustehtavassaan ja
pyrittdva tarjpamaan oikea-aikaista apua. Lisaksi ehkaisevalla lastensuojelulla turvataan
lapsen kasvua ja kehitystd seka tuetaan vanhemmuutta. (Lastensuojelulaki 417/2007.)
Kouluterveydenhuollon piirissa lapsella on mahdollisuus terveydenhoitajaan tai koulu-
psykologin tukeen, jos vanhemman sairastuminen ja siitd puhuminen tuntuu kotona vai-
kealta. Samoin vanhempi voi keskustella ammattilaisen kanssa, kuinka ottaa sairaus ja
sairastuminen puheeksi lapsen kanssa. Liikehairidsairaudet oireilevat myds ei-motori-
sesti ja sairastuminen voi aiheuttaa hairiditd mielenterveydessa, esimerkiksi ahdistunei-
suutta ja masennustaipumusta. Vanhemman mielenterveyden muutokset vaikuttavat ko-
konaisvaltaisesti koko perheeseen ja myds lapsen kehitykseen. Vanhemman sairastu-

essa on tarkeaa tukea koko perhetta lapsen turvallisen kasvuolosuhteen turvaamiseksi.
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5 KEHITTAMISTYO JA TOTEUTUS

Kehittdmisella tarkoitetaan yleisesti konkreettista toimintaa, jolla tdhdataan johonkin sel-
keasti maaritellyn tavoitteen saavuttamiseen. Tavoitteellisuus on keskeinen elementti
kehittdmisessa. Kehittamistoiminnan lahtdkohdat, kehitettdva kohde, organisointitavat
seka laajuus riippuvat kehittdmisen tarpeesta. (Toikko & Rantanen 2009, 14-16.)
Kehittdmistoimintaan sisallytetdan yleisesti viisi tehtdvaa, jotka ovat perustelu, organi-
sointi, toteutus, arviointi ja tulosten levittdminen. Kehittdminen edellyttda perusteluja, jol-
loin otetaan kantaa siihen, mitd ja miksi kehitetdan. Toiminnan organisoinnilla tarkoite-
taan tyon ja resurssien jakoa. Toteutuksella tarkoitetaan varsinaista kehittavaa toimintaa,
joka muodostuu ideoinnista ja priorisoinnista seka kokeilusta ja mallintamisesta. Konk-
reettisen tekemisen liséksi kehittamistoimintaan liittyy myos pohtiva ja analysoiva taso.
Arvioinnin tehtdvana on suunnata kehittdmistoiminnan prosessia. Yksinkertaisimmillaan
arviointia tehdessa analysoidaan sita, onko kehittdminen saavuttanut tarkoituksensa vai
ei. (Toikko & Rantanen 2009, 56-62.)

5.1 Kehittamistyon Iahtokohdat ja tavoite

Kehittamistehtdvanamme oli luoda toimeksiantajallemme Parkinsonliitto ry:lle opas,
jonka tarkoituksena on olla apuna ja tukena vanhemmille ja perheille liikehairidsairauden
kasittelyssa ja puheeksiottossa lapsen kanssa. Toimeksiantajan toiveena oli opas, joka
olisi kdytannonlaheinen ja tehty positiivisesta ndkdkulmasta, samalla ottaen huomioon
sairauksien moninaisuuden ja jokaisen perheen yksildllisyyden. Kehittdmistydn tuotos
tarjoaa vanhemmille pohjan, jonka kautta sairastumisen esiintuominen perheen arkeen
voi tapahtua luontevasti, lapsen ikatasoa peilaten seka ilman tunnetta siita, ettd vanhem-
man tarvitsisi haveta tai peitelld omaa muuttunutta terveydentilaansa. Tarkoituksena oli
luoda opas, jossa kaydaan vaiheittain |api sairaudesta kertomisen prosessia lapselle.
Kehittdmistyon tarkoituksena oli tuoda myds nakyvaksi mahdollisia muita tahoja, kuten

jarjestdja ja vertaistukiryhmia, joiden kautta perhe voi saada tukea tilanteeseensa.

Kehittdmistydn toimeksiantaja Parkinsonliitto on julkaissut runsaasti oppaita, joissa on
tietoa liikehairidsairauksista seka niiden vaikutuksesta elaman eri osa-alueisiin. Aiemmin
julkaistut oppaat keskittyvat itse liikehairidsairauteen ja sen kanssa elamiseen. Varsi-

naista perheelle, ja etenkin lapselle suunnattua opasta ei liitolta vield 16ydy. Tallaisen
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oppaan puuttuminen on yksi keskeinen Iahtdkohta kehittdmistydlle. Sairastuneita haas-
tateltaessa ja aiempaa kirjallisuutta lukiessa ilmeni, etta liikkehairidsairaudet mielletdan
usein vanhemman vaeston sairauksiksi, jonka vuoksi lasten huomioiminen on jaanyt va-

hemmalle huomiolle sairastumisesta puhuttaessa.

Sosiaalihuoltolain yksi tarkeimmista lahtokohdista on kansalaisten hyvinvoinnin edista-
minen. Laki velvoittaa kiinnittdmaan erityistd huomiota lasten, nuorten seka erityista tu-
kea tarvitsevien henkildiden hyvinvoinnin edistamiseen. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301.)
Vaikka lapsen ja perheen elamassa esiintyisi riskeja, voidaan kasvu kuitenkin turvata
erilaisilla suojaavilla tekijoilla. Tarkeimpina suojaavina tekijoina voidaan pitda mydnteisia
ihmissuhteita sekd onnistumisen kokemuksia esimerkiksi harrastuksissa. Parjaavyys
syntyy kannustavuudesta, keskustelevasta ja kuuntelevasta ohjauksesta, mydnteisesta
asenteesta ja kiinnostuneisuudesta. Kokonaisvaltaisesti koko perheen tukeminen vaikut-
taa mydnteisesti myds lapseen ja hanen suotuisaan kasvuunsa ja kehitykseensa. Edis-
tettdessa perheen omia valmiuksia kohdata ja kasitelld vaikeita asioita voidaan turvata
myds lapselle tasapainoinen arki ja kasvuymparistd. Kehittdmistyon voidaan ajatella toi-
mivan tietynlaisena ehkaisevan lastensuojelun menetelmana sen tukiessa perheen va-

listd vuorovaikutusta ja tukevan heidan omia voimavarojaan.

Kehittamistydssa pyrittiin huomioimaan tasapuolisesti oppaaseen valitut liikehairisai-
raudet, soveltuen nain laajemman asiakaskunnan kayttoon. Kehittamistyo luotiin siten,
ettd se soveltuu kaytettavaksi riippumatta siita, mika liikkehairiésairaus perhetta kosket-
taa. Kehittamisty6 toimii tydkaluna perheelle itselleen, ja mahdollistaa nain asian lapi-

kaymisen perheelle itselleen sopivaan tahtiin.

Kehittamistydn tavoitteena oli tukea perheen valista vuorovaikutusta ja helpottaa sairau-
den puheeksi ottoa lasten kanssa. Kehittamistyd tarjoaa perheelle konkreettisia neuvoja

ja tydkaluja uudenlaisessa elamantilanteessa ja arjessa selviytymiseen.

5.2 Kehittamisympariston kuvaus

Parkinsonliitto ry on valtakunnallinen liikehairidsairaiden ja heidan laheistensa etujar-
jestd, jonka tavoitteena on tehda nakyvaksi sairastuneiden ja heidan laheistensa palve-
lutarpeet vaikuttamalla yhteistydverkostoissa. Liitto pyrkii edistdmaan hoidon ja kuntouk-
sen kehittdmista, tarjoaa maksuttomia tuki- ja neuvontapalveluita, tuottaa tietoa sairauk-

sista ja niiden hoidosta seka kehittda ja tukee vapaaehtoistoimintaa. Parkinsonliittoon
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kuuluu 22 paikallista Parkinson-yhdistysta ja yhdistysten alla I&hes sata kerhoa. Parkin-
sonliitto on perustettu vuonna 1984 Kuopiossa ja muuttanut Turkuun vuonna 1990. Alun
perin liitto perustettiin Parkinsonin tautia sairastavien etujarjestdksi, mutta vuonna 1997
siihen liittyi Suomen Huntington yhdistys ry ja vuonna 1998 Suomen Dystonia-yhdistys.
Vuodesta 2020 palveluita on kehitetty myds essentiaalista vapinaa sairastaville hank-
keen puitteissa ja vuoden 2021 alussa perustettiin oma yhdistys liiton alle, joka toimii
nimelld Essentiaalinen vapina ry. Parkinsonliiton keskustoimisto sijaitsee Turussa ja

aluetoimistot Helsingissa, Kuopiossa, Tampereella ja Oulussa. (Parkinsonliitto 2021.)

Parkinsonliitto tekee ty6td osana suomalaista kansalaisjarjestokenttaa, ja yhteistyo-
kumppaneita ovat Sosiaali- ja terveysjarjeston avustuskeskus STEA, Suomen Parkinson
saatid, Suomen sosiaali- ja terveysalan jarjestojen kattojarjesté Soste, opintokeskus Si-
vis, NV-neurologiset vammaisjarjestét, Harvinaiset-verkosto, Maaseudun terveys ja lo-
mahuolto ry, Kuluttajaparlamentti, Kokemustoimintaverkosto, Suomen parkinsonhoitajat

ry, Aspa ja Omaishoitajaliitto. (Parkinsonliitto 2020.)

5.3 Kehittamismenetelmat

Kehittamismenetelmilla tarkoitetaan kaytanndn keinoja ja tydskentelytapoja, joiden
avulla paastaan kehittamistoiminnan tavoitteisiin. Eri menetelmat edistavat kehittdmisen
ideointia, keskustelua tai osallistumista, kun taas toiset soveltuvat paremmin kehittamis-
toiminnan kuvaamiseen ja esittdmiseen. Menetelmat osallistavat toimijoita monin eri ta-

voin seka tuottavat, siivildivat ja keraavat tietoa. (Salonen & Elonen ym. 2017, 55-56.)

Kehittamistyo eli opas liikehairidsairauden kasittelysta lapsen kanssa on toiminnallinen
kehittdmistyd, jossa on kaytetty kehittdmis- seka tiedonhankintamenetelmia. Kaytta-
miamme kehittdmismenetelmia olivat aikaisemman tiedon kayttd, dialoginen kehittamis-
keskustelu seka strukturoimaton eli avoin haastattelu. Lisaksi koko kehittamistyon ajan
kirjoitimme molemmat omaa henkilékohtaista kehittdmispaivakirjaa, johon kirjasimme
ajatuksia ja ideoita oppaan sisaltéon ja etenemiseen liittyen. Toimme paivakirjat yhteisiin
tapaamisiin, jolloin jacimme toisilemme omat ajatuksemme ja ideamme kehitystyohon

liittyen.

Aikaisemman tiedon kaytto eli aiheesta tehtyyn kirjallisuuteen, Parkinsonliitto ry:n netti-

sivuihin sekd muihin samankaltaisiin oppaisiin tutustuminen tuki kehittamistyon
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toteuttamista. Etenkin liikehairidsairauksien oirekuvan ja lapsen psyykkisen kehityksen

ymmartaminen on ollut kehittdmistydbmme kannalta olennainen osa.

Dialogisen kehittamiskeskustelun avulla kdvimme vuoropuhelua toimeksiantajan kanssa
kehittdmistydhdn liittyen seka arvioiden sen etenemista ja lopullista tuotosta. Toimeksi-
antajalla oli kehittdmistydn alkuvaiheessa selkeat raamit, joita mukaillen he toivoivat op-
paan muodostuvan. Tapaamisissa kerroimme lisaksi omia ajatuksiamme ja ideoitamme
oppaan sisallésta, jolloin kehittdmistydstda muodostui kokonaisvaltainen, molempia toi-

mijoita hyddyttava kokonaisuus.

Kaytimme kehittdmismenetelmana myds strukturoimatonta eli avointa haastattelua.
Haastattelua pidetdan ainutlaatuisena tiedonkeruumenetelmana, silla siina ollaan suo-
rassa kielellisessa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa. Haastattelun etuna on, etta
kasiteltavien aiheiden jarjestystd on mahdollista sdadella seka haastateltavalla on enem-
man mahdollisuuksia tulkita vastauksia verrattuna esimerkiksi nettikyselyyn. (Hirsjarvi &
Remes ym. 2009, 204-205.) Koska kyseessa on kehittamistyd, ei haastatteluiden tulok-
sia ole litteroitu. Valitsimme avoimen haastattelun yhdeksi kehittdmismenetelmaksi, silla
halusimme antaa haastateltaville mahdollisuuden tuoda ilmi omaa kokemusmaail-
maansa sairauden kanssa elamisestd seka antaa heidan tuoda ilmi heidan mielestaan
olennaisimmat asiat, jotka sairauden kasittelyssa tulisi ottaa huomioon. Olimme koon-
neet itsellemme muistiin apukysymyksia, joita kdytimme ohjaamaan haastatteluiden kul-
kua, antaen kuitenkin keskustelun edetd omalla painollaan niin, ettd haastateltava pystyi
nostamaan esiin itselleen tarkeita aiheita, joita emme ehka olleet osanneet ajatella apu-

kysymyksia miettiessamme.

Haastattelut toteutettiin yksiléhaastatteluina etdyhteyden kautta helmi-maaliskuun ai-
kana. Haastateltavat 16ydettiin Parkinsonliiton virallisen Facebook -sivun kautta, seka
Eldamaa parkinsonin kanssa -Facebook vertaistukiryhmasta. Haastateltavia ilmoittautui
yhteensa nelja henkil6a, mutta yhden kanssa ei saatu aikataulullisista syista haastattelua
tehtyd, joten haastateltavia oli prosessissa lopulta kolme. Haastateltavat ottivat itse yh-
teytta ja ilmaisivat kiinnostuksensa osallistua kehittdmistyon toteutukseen. Haastatelta-
vista yksi oli nainen ja kaksi miehid. Kaikki haastatteluihin osallistuneet olivat perheelli-
sia, ja saaneet diagnoosin liikehairidsairaudesta. Haastateltavia haastateltiin kerran noin

tunnin ajan.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Helminen & Koivunen



21

5.4 Kehittdmistydn prosessin kuvaus

Kehittamistyd koostuu paasaantdisesti seuraavista vaiheista: nykykaytannon kehittamis-
tarpeiden tunnistamisesta, ideointivaiheesta, suunnitteluvaiheesta, toteutusvaiheesta,
tulosvaiheesta, arviointivaiheesta seka paatdsvaiheesta. Kaytanndssa kehittamistoi-
minta ei aina etene tassa lineaarisessa jarjestyksessa, vaan vaiheet limittyvat toisiinsa
ja voivat olla yhtaaikaisia. Vaiheiden suorittaminen rationaalisesti ja loogisessa jarjestyk-
sessa auttaa ennakoimaan toteutukseen liittyvat haasteet ja epavarmuustekijat seka nii-
den hallinnan. (Salonen & Elonen ym. 2017, 52.)

Taulukko 1. Kehittdmistydn prosessi ja aikataulu.

TOIMIJAT MENETELMAT MATERIAALIT DOKUMEN-

JA AINEISTOT TOINTI

Toimeksiantaja Kehittamistydsta

Sahkdpostikes- Sahkdposti,

ALOITUS- 10/2020 Parkinsonliitto  kustelut ja etata-  sopiminen opiskelijoiden
VAIHE ry:n edustajat paaminen Teams muistiinpanot

-palvelun valityk-

Opiskelijat sella
SIGEININEESS 12/2020 -  Opiskelijat Muistiinpanot Oppaan suunnit-
TELU- 1/2021 telu
VAIHE
Parkinsonliitto = Sahkoposti Haastateltavien Sahkdposti
ry:n edustajat haku opasta var-
2/2021 Elamaa Parkin- ten
TYOSTO- Opiskelijat sonin kanssa -
VAIHE Facebook ryhma

Parkisonliitto ry:n

Facebook sivut
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TYOSTO-
VAIHE

2/2021

TYOSTO-

VAIHE 4/2021

TYOSTO-

VAIHE 6/2021

TYOSTO
VAIHE

6/2021

VIIMEIS-
TELY
VAIHE

8/2021

9/2021

Vapaaehtoiset

haastateltavat
Opiskelijat
Parkinsonliitto
ry:n edustajat
Opiskelijat
Parkinsonliitto
ry:n edustajat
Opiskelijat
Parkinsonliitto
ry:n edustajat
Opiskelijat
Parkinsonliitto
ry:n edustajat
Opiskelijat
Parkinsonliitto

ry:n edustajat

Opiskelijat

Sahkdposti,

Microsoft Teams

Sahkdposti

Sahkdposti

Microsoft Teams

Sahkdposti

Sahkdposti

Microsoft Teams

Aloitus- ja suunnitteluvaihe

Keskustelut
haastateltavien
kanssa heidan
kokemuksistaan
ja toiveistaan op-
paan sisallosta
Oppaan 1. ver-
sion lahetys toi-

meksiantajalle

Oppaan 2. ver-
sion lahetys toi-

meksiantajalle

Teams palaveri
toimeksiantajan

kanssa

Oppaan lopulli-
sen version lahe-
tys toimeksianta-

jalle

Teams palaveri
ja yhteistyon lo-

petus
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Muistiinpanot

Sahkdposti

Sahkdposti

Microsoft Teams

Sahkdposti

Microsoft Teams

Aloitusvaihe lahtee liikkeelle kehittdmistarpeen tunnistamisesta, esimerkiksi tydssa

esiintyvd muutostarve, jonka vuoksi kehittdmistoimintaa |&hdetaan toteuttamaan. Aloi-

tusvaiheessa muodostetaan yhteinen ymmarrys kehittdmisen kohteesta ja rajataan ai-

healuetta riittavasti, mutta ei lydda lukkoon. (Salonen & Elonen ym. 2017, 56.)
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Suunnitteluvaiheen tehtdvana on tarkentaa ideavaiheen ajatuksia siitd, mita kehittami-
sella voidaan aidosti tavoitella ja mitka ovat edellytykset sen toteutumiselle. Tassa vai-
heessa on hyva myo6s pohtia, on kehittamistarve tarkea organisaation asiakkaiden kan-
nalta. Kehittdmistoiminnan tulee olla tarveldhtdista ja riittdvan laajasti suunniteltua.
Suunnitteluvaiheessa tehdaan taustatutkimusta perehtymalla jo olemassa olevaan tutki-
mustietoon ja kirjallisuuteen. Suunnitteluvaiheessa myos rajataan kehittdmisen kohde ja
laaditaan kehittdmissuunnitelma, josta tulee kdyda ilmi tavoitteet. prosessin vaiheet, ke-
hittdmismenetelmat, sekad dokumentointi-, viestinta-, arviointi-, ja levittdmistavat. Kaytan-
non tydskentelya harvoin pystytaan suunnittelemaan pikkutarkasti, ja toteutusvaiheessa
voi ilmeta myos yllattavia seikkoja, joita ei ole ennalta voitu suunnitella. (Salonen & Elo-
nen ym. 2017, 60.)

Valitsimme kehittamistyon aiheen ammattikorkeakoulun valmiista aihepankista. Keskus-
telimme ohjaavan opettajan kanssa aiheen soveltuvuudesta lastensuojelun teemaan, jo-
hon opinnoissamme suuntaudumme. Kehittamistydn aiheen saamisen ja ohjaavan opet-
tajan hyvaksynnan jalkeen otimme yhteyttad toimeksiantajaan lokakuussa 2020. Loka-
kuussa 2020 tapasimme toimeksiantajan Parkinsonliitto ry:n edustajat Teams -etayhtey-
den kautta, jossa keskustelimme heidan odotuksistaan ja toiveistaan kehittamistyéta aja-
tellen. Toimeksiantajan ydinajatuksena oli, ettd oppaan tulisi olla mahdollisimman kay-
tannonlaheinen ja helposti [ahestyttava lukijalleen. Tapaamisella rajasimme oppaan koh-
deryhmaksi Parkinsonin tautia, essentiaalista vapinaa, dystoniaa ja Huntingtonin tautia
sairastavat ja heidan laheisensa. Sovimme myos alustavan aikataulun yhdessa toimek-

siantajan kanssa.

Syksyn 2020 aikana tutustuimme aiheeseen liittyvaan kirjallisuuteen seka liikehairiésai-
rauksien oirekuvaan ja yleisesti sairastumisen vaikutuksista yksilon ja perheen eldamaan.
Liséksi perehdyimme Parkinsonliiton materiaaleihin seka lityimme Facebookin vertais-

tukiryhmaan, saadaksemme aidompaa kuvaa sairastuneiden arjesta ja elamasta.

Kehittamistydn suunnitteluvaihe toteutui joulukuussa 2020 — tammikuussa 2021. Laa-
dimme kirjallisen suunnitelman, jossa esittelimme kehittamistydn aiheen, tietoa toimek-
siantajasta, tiivistettya tietoperustaa aiheesta, kehittdmistydn rajauksen seka kuvauksen
suunnitelluista kehittdmismenetelmista. Lisdksi oppaan suunnitelma sisalsi alustavan ai-

kataulun kehittamistyodlle.
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Tyostovaihe

Kehittamistyon tydstévaihe alkaa heti, kun suunnitelma on valmis ja hyvaksytty organi-
saatiossa. TyOstdvaiheessa aletaan edetd suunnitelman mukaisesti, mutta huomioi-
daan, ettd suunnitelmakin voi viela tarkentua toteutusvaiheessa. Tydstovaiheessa on
hyva tehda riittavan kattavasti muistiinpanoja, ja luoda erilaisia materiaaleja omaa tyds-
kentelya tukemaan. Tyostdvaiheessa aktiivinen viestinta eri toimijoiden kesken on valt-

tamatonta. (Salonen & Elonen ym. 2017, 62.)

Tyo6stdvaihe alkoi tammikuussa 2021, jolloin syvensimme tietoperustaa ja kasittelimme
siind valitsemiamme aiheita laajemmin. Tietoperustaksi valikoitui liikehairidsairaudet,
sairastumisen vaikutukset perheeseen, kasitellen ensin sairastumisen vaikutusta yksi-
166N ja sitd kautta perheeseen. Toimeksiantajan toiveesta otimme huomioon myds sai-
rauksien perinndllisyyden. Keskeinen osa tietoperustaa on sairauden puheeksiotto lap-
sen kanssa, jossa perehdyimme lapsilahtdisyyden kasitteeseen, mentalisaatioon ja sen
merkitykseen vanhemman ja lapsen vuorovaikutuksessa. Liikehairidsairauksien perus-
tuntemus seka oirekuvan tuntemus olivat tarkeitd oppaan kannalta, jotta opimme tunte-

maan oppaan kohderyhman ja osasimme suunnata oppaan juuri heille.

Tassa vaiheessa olimme uudelleen yhteydessa toimeksiantajiimme, ja pyysimme heidan
apuaan haastateltavien saavuttamisessa. Toimeksiantaja tiedotti asiasta omissa sosiaa-
lisen median kanavissaan, ja tata kautta saimme muutaman yhteydenoton. Lisaksi han-
kimme itse haastateltavia Facebookin vertaistukiryhman avulla. Teimme ryhmaan ilmoi-
tuksen, jossa esittelimme projektin ja saimme sita kautta loput haastateltavat. Yhteensa
haastateltavia oli kolme. Helmikuussa 2021 toteutimme haastattelut halukkaiden vapaa-
ehtoisten kanssa Teams- etdyhteyden valityksella. Jokaisen haastattelun aikana kirja-
simme haastattelusta muistiinpanot. Haastattelut antoivat meille oppaan tekijéina laa-
jempaa kuvaa sairastuneen arjesta, sairauden kulusta ja sairauden vaikutuksista heidan
perheidensa elamaan. Lisaksi keskustelimme haastateltavien kanssa siita, miten juuri
he ovat kasitelleet sairauttaan lasten kanssa. Eras haastateltavista totesi, etta olisi toi-
vonut vastaavanlaisen oppaan olemassaoloa, kun itse sai tietdd sairaudestaan. Han
myds koki, etta oli ottanut sairauden puheeksi lasten kanssa liian aikaisin. Eras haasta-
teltavista kertoi, ettd sairaudesta ja sen oireista on lasten kanssa saatu myds humoristi-
sia hetkia, kun popcornit ovat lentdneet kaaressa isan tarisevista kasista elokuvateatte-

rissa. Haastatteluiden avulla saimme elavditettya opasta lisdamalla sinne konkreettisia
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lainauksia haastateltavien kertomuksista. Koska opas on suunnattu ihmisille, jotka kay-

vat perheessa lapi sairastumista, koimme tarkeaksi tuoda heidan danensa kuuluviin.

Hankitun tietoperustan ja haastatteluiden pohjalta ryhdyimme hahmottelemaan kehitta-
mistyon eli oppaan sisaltéa ja teemoja. Suunnitteluvaiheessa valitut teemat ja sisalto,
kantoivat lapi koko kehittamistydn prosessin. Huhtikuussa 2021 lahetimme toimeksian-
tajallemme ensimmaisen raakaversion tekemastamme oppaasta. Toimeksiantajamme
toivoi otettavan oppaaseen mukaan sairauksien perinndllisyyden, josta he toivoivat
omaa kappaletta. Toiseksi asiaksi he nostivat esiin sairauden eri tahtisen etenemisen
seka kuoleman ja menettadmisen pelon, jotka he toivoivat mukaan oppaaseen. Lisaksi
toivottiin runsaammin konkretiaa, esimerkiksi sitaatteja haastatteluista. Muokkausten jal-

keen lahetimme toimeksiantajalle toisen version kesadkuussa 2021

Kesakuussa 2021 pidimme etayhteydelld Teams-palaverin toimeksiantajamme kanssa,
jossa kdvimme lapi heidan ajatuksiaan oppaasta, ja he toivat esiin toiveitaan viimeisista
hienosaadoista koskien oppaan lauserakenteita ja asettelua. Tapaamisessa sovimme
myds viimeisen tapaamisen syksylle 2021, jolloin oppaan olisi tarkoitus olla lopullisessa
muodossaan. Oppaan viimeinen tekstiversio lahetettiin toimeksiantajalle elokuussa
2021. Toimeksiantajalla ei ollut viimeiseen versioon enaa lisattavaa tai toiveita, joten lo-
pullinen versio hyvaksyttiin syyskuussa 2021. Syyskuussa jarjestimme viela Teams-pa-
laverin, jossa kdvimme lapi toimeksiantajan kanssa koko kehittdmistyon prosessin. Vii-
meisella tapaamisella saimme toimeksiantajalta palautteen ja arvioinnin tydskentelysta
ja oppaan lopputuloksesta. Liséksi keskustelimme oppaan jatkokaytettavyydesta ja an-
noimme Parkinsonliitto ry:lle oikeuden muokata opasta tulevaisuudessa, jos tarve vaatii.
Kavimme lapi toimeksiantajan tayttdman arviointilomakkeen ja annoimme suullisen pa-
lautteen yhteistydsta toisillemme. Kokonaisuudessaan kehittdmistydn prosessi todettiin
onnistuneeksi molempien osapuolien nakdkulmasta. Sovimme viela, etta Iahetamme toi-
meksiantajille valmiin opinnaytetydn raportin luettavaksi loppuvuoden aikana. Lisaksi lu-
pasimme lahettaa kehittamistydstdmme lyhyen tiivistelman, joka julkaistaan alkuvuo-

desta 2022 ilmestyvassa jasenlehdessa.
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6 KEHITTAMISTYON TUOTOS

Kehittamistydn tuotoksena syntyi opas Parkinsonliitto ry:lle aiheesta, kuinka kasitella lii-
kehairidsairautta ja sairastumista lapsen kanssa. Toimeksiantajan toiveiden mukaan op-
paasta tehtiin mahdollisimman kaytannénlaheinen lukijalle, valttaen liiallista teoreettista

ja tieteellista tyylia.

6.1 Oppaan sisalté

Opas alkaa aiheeseen johdattelevalla kirjoituksella lukijalle. Aloitustekstissa kerrotaan
oppaan tarkoitus ja tavoite toimia tukena ja apuna, eraanlaisena tyékaluna, kuinka ottaa
vanhemman sairastuminen puheeksi lapsen kanssa. Aloitustekstissa kuvataan kuinka
vanhemman sairastuminen aiheuttaa muutoksia perheen arkeen, kuinka se voi tuntua
lapsesta jannittavalta tai jopa pelottavalta seka kaydaan lyhyesti l1api oppaan sisalto.
Aloitussivuun on liitetty haastateltavan kommentti luomaan heti alussa samaistuttavuutta

lukijalleen.

Oppaan sivuille on keratty lainauksia haastatteluista tuomaan oppaaseen elavyytta. Li-
saksi oppaassa kaytetdan esimerkkeja arkielaman tilanteista, jotta opas on lukijalleen
samaistuttavampi. Oppaan aluksi k&sitellddn vanhemman sairautta ja sairastumista lap-
sen silmin seka kuinka lapsen kanssa keskustellaan sairaudesta. Oppaassa esitellaan
likehairidsairauksien oireita seka sita, kuinka ne voivat nayttaytyvat lapselle. Toimeksi-
antajan toiveesta oppaassa kasitelladan myos liikehairidsairauksien perinndllisyytta, silla
perinndllisyyden mahdollisuus vaikuttaa myds lapsen alttiuteen sairastua samaan sai-
rauteen kuin vanhempi. Oppaaseen haluttiin tuoda myds kuoleman nakékulma, silla

lapsi saattaa usein mieltda sairauden ja kuoleman samaksi asiaksi.

Lapselle puhuminen on oppaan keskidssa ja kantava teema. Oppaassa korostetaan lap-
sen yksilollisyytta seka ikatasoisuuden huomioimista puheeksiotossa. Kun sairaus on
otettu puheeksi lapsen kanssa, voi se herattda lapsessa monenlaisia tunnetiloja. Op-
paassa esitelladn apukeinoja sairauden ja siitd puhumisen aiheuttamien tunteiden kasit-
telyyn. Olemme esitelleet oppaassa konkreettisina apukeinoina Nallekortit seka sadutuk-
sen. Nallekortit ovat tunnetaitokortteja, joiden kuvissa nallet ilmaisevat erilaisia tunteita
erilaisin ilmein. Kortteja voi kayttda apuna sanoittamaan lapsen ja myds aikuisen koke-

mia tunteita, silld vaikeassa tilanteessa tunteet voi olla vaikea pukea sanoiksi.
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Sadutuksen avulla lapsi saa mahdollisuuden kertoa omista ajatuksistaan itse keksi-
mansa sadun kautta. Sadutus avaa vanhemmalle portin lapsen mielenmaailmaan. Sa-
dutus on lapsen ja aikuisen yhteinen hetki, jossa lapsi on aktiivinen toimija ja vanhempi

puolestaan kiinnostunut lapsen ajatuksista.

Oppaan lopuksi on koottu auttavien tahojen, kuten jarjestéjen yhteystietoja, joista van-
hempi voi saada tukea ja apua sairauden kasittelyyn lapsen kanssa. Lopuksi on koottu

listaus oppaan tekoon kaytetyista lahteista.

Oppaan lopullinen ulkoasu maaraytyi toimeksiantajan yhtenevaisen opaspohjan mu-
kaan. Itse tydstovaiheessa kokosimme opasta Canva ohjelmaan, jotta saimme hahmo-
tettua tekstia oppaan muotoon. Lahetimme toimeksiantajalle oppaan tekstit Word tiedos-
tona PDF muodossa, ja he viimeistelivat oppaan valmiiseen muotoon levitysta varten.
Aluksi opas on tarkoitus julkaista PDF-muodossa sahkoisena Parkinsonliiton kotisivuilla

ja mahdollisesti myéhemmin myds fyysisend oppaana.

6.2 Oppaan arviointi ja jatkokehittdminen

Toimeksiantajan palautteen mukaan opas on tayttanyt sille asetetut tavoitteet ja soveltuu
hydédynnettavaksi sellaisenaan kohderyhmalleen. Toimeksiantajalla on kuitenkin oikeus
muokata opasta mydhemmin, esimerkiksi tutkimustiedon muuttuessa. Toimeksiantaja
arvioi, etta yhteistyd kanssamme on ollut sujuvaa ja mutkatonta sekd olemme pysyneet

sovitussa aikataulussa.
“Tavoite on saavutettu ja opas on hybdynnettdvissé juuri sellaisenaan”
Toimeksiantajan arvio

Annoimme toimeksiantajalle luvan jatkokehittda opasta tulevaisuudessa heidan tarpei-
taan vastaavaksi, esimerkiksi tutkimustiedon muuttuessa tai lisdantyessa. Lisaksi op-
paan ulkoasu on vapaasti muokattavissa, silla toimeksiantajan nimi saattaa muuttua I&-
hivuosina. Opasta voidaan jatkokehittdd myds koskettamaan laajemmin myds harvinai-
sempia liikehairidsairauksia tai sen pohjalta voidaan kehittda opasta koskettamaan lap-

sen ja nuoren omaa sairastumista liikehairidsairauteen ja sen kasittelya perheessa.

Mielestdmme onnistuimme luomaan oppaasta toimivan kokonaisuuden, jonka rakenne
ja tekstin muotoilu palvelee lukijaa. Saimme oppaasta tiiviin paketin, joka sisaltda paljon

tietoa kuitenkaan hukuttamatta lukijaa informaation tulvaan. Koemme, ettd opas on
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helposti Iahestyttava, ja vaikka sisalldssa tulisikin lukijalle uutta tietoa, on se tiivistetty ja
jasennelty ymmarrettdvaan muotoon. Oppaan sisalté huomioi perheiden moninaisuuden
ja on sisalloltdan tasa-arvoinen kumpaakin vanhempaa kohtaan. Oppaassa ei esimer-
kiksi yleistetad sairauksia jommankumman vanhemman sairaudeksi. Liikehairidsairaudet
olivat meille tuntematon alue, joten tietoutemme naista lisdantyi huomattavasti tiedonha-
kuprosessin aikana. Vaikka opas on tehty toimeksiantona Parkinsonliitto ry:lle ja kohde-
ryhmana ovat liikehairidsairautta sairastavat ja heidan laheisensd, voidaan oppaan si-

saltéa hyddyntda myds muiden sairauksien puheeksiotossa.
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7 JOHTOPAATOKSET JA ARVIOINTI

Kehittdmisty® on kokonaisuudessaan ollut antoisa ja opettavainen kokemus. Kehittdmis-
tyd aloitettiin vuosi sitten ja olemme edenneet tyén kanssa suhteellisen tasaista tahtia.
Aikataulujen yhteensovittaminen on ajoittain ollut haasteellista muiden opintojen ja t6i-
den vuoksi. Olemme olleet ystavia koko opintojen ajan ja tehneet aiemmin useita opin-
toprojekteja yhdessa, joten tydskentely on ollut luontevaa ja yhteinen savel on |18ytynyt
helposti. Vallitsevasta pandemiatilanteesta huolimatta kehittdmistydomme edistyi koko
ajan odotetulla tavalla ja tapaamiset toimeksiantajan, haastateltavien ja ohjaavan opet-

tajan kanssa on pystytty jariestamaan etayhteyden kautta.

Mietimme aluksi aiheen sopivuutta suhteutettuna lastensuojelun syventaviin ammat-
tiopintoihin, mutta edetessamme kehittamistydssa ja perehtyessamme aiheeseen tar-
kemmin, huomasimme, ettad aihe linkittyy vahvasti lastensuojeluun etenkin ennaltaeh-

kaisyn nakdkulmasta.

7.1 Kehittamisprosessin tarkastelu ja arviointi

Opas tayttda kokonaisuudessaan toimeksiantajamme sekd omat tavoitteemme ja mo-
lemmat osapuolet ovat tyytyvaisia valmiiseen tuotokseen. Kehittdmisprosessin aikana
saimme ohjeistusta ja tukea toimeksiantajalta seka ohjaavalta opettajaltamme, mika hel-
potti omaa tyétdmme ja ohjasi sen luontaista kulkua. Olimme tyytyvaisia saadessamme
paljon arvokasta tietoa haastateltaviltamme opasta varten ja koimme heidan muka-
naolonsa projektissa erityisen tarkeaksi. Toimeksiantajan rooli prosessissa oli tarkea ja
he oman alansa asiantuntijoina antoivat meille paljon uusia ja hyddyllisia nakokulmia
oppaaseen, kuten esimerkiksi muistuttivat huomioimaan myds muut liikehairiésairaudet

kuin Parkinsonin taudin.

Valitsemamme menetelmat kehittdmistydhon osoittautuivat meille riittdviksi ja omaa tyo-
tdamme eniten tukeviksi. Valitsemamme avoin haastattelu haastateltavien kanssa osoit-
tautui parhaaksi mahdolliseksi menetelmaksi, silld halusimme haastatteluiden olevan
enemmankin avointa dialogia. Liséksi halusimme olla itse enemman kuuntelijan ja oppi-
jan roolissa haastatteluissa. Liikehairidsairauksiin tutustuminen aiemman tiedon pohjalta
oli darimmaisen tarkeaa kehittamistyén kannalta, silla sen avulla opimme tuntemaan op-

paan kohderyhmaa.
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Keskustelu toimeksiantajan kanssa sujui luontevasti 1api kehittdmisprosessin. Saimme
toimeksiantajalta kommentit oppaan eri vaiheissa, joiden pohjalta muokkasimme ja lah-
dimme rakentamaan opasta lopulliseen muotoonsa. Saanndlliset tapaamiset etayhtey-

den valityksella seka yhteydenpito sahkdpostitse olivat toimiva yhteydenpitomuoto.

7.2 Eettisyyden ja luotettavuuden arviointi

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on listannut tutkimusetiikan nakékulmasta hyvat tie-
teelliset kaytannaot, jotka ohjaavat eettisesti hyvaksyttavaa ja luotettavaa tutkimusta. Kes-
keisia lahtdkohtia ovat yhteisten toimintatapojen noudattaminen eli rehellisyys, yleinen
huolellisuus ja tarkkuus tutkimustydssa, tulosten dokumentoinnissa ja tutkimuksen ja sen
tuloksen arvioinnissa. Lisdksi on kaytettava eettisesti kestavia tiedonhankinta-, kehitta-
mis- ja arviointimenetelmia sekd sopia ennen kehittamistyon aloittamista kaikkien mu-
kana olleiden osapuolten oikeudet, vastuut ja velvollisuudet. (TENK 2012.) Ennen kehit-
tamistyon aloittamista teimme kirjallisen sopimuksen toimeksiantajan kanssa kehittamis-

tydn toteuttamisesta, jonka toimitimme ammattikorkeakoululle.

Sosiaalialan kehittamistyota tehdessa on erityisen tarkeda noudattaa sosiaalialalle an-
nettuja eettisia periaatteita ja ohjeita. Taman kaltaisen tydn prosessi on ollut hyva aloittaa
miettimalla, kuinka kehittamistyd mukailee ihmisoikeuksia ja ihmisarvoa, itsemaaraamis-
oikeuden kunnioittamista, ja ihmisten erilaisuuden hyvaksymista seka kuinka teksti voisi
voimaannuttaa niita, jotka sita erityisesti tarvitsevat. Talentian ammattieettiset ohjeet toi-
mivat tarkednd suunnannayttijand koko kehittamistydlle, ja koko opintojemme ajan
olemme pyrkineet rakentamaan naiden ohjeiden mukaisesti tukevaa pohjaa omalle am-
matillisuudellemme. Kehittdmistyd tehtiin asiakasta kunnioittaen ja tuoden esille samalla
heidan oikeuksiaan ja ajatusta siita, ettd on hyvaksyttavaa olla sairas. Asiakkaan kunni-
oittaminen nakyi prosessissamme esimerkiksi siten, ettd haastatteluissa annoimme
haastateltaville mahdollisuuden puhua juuri niista asioista, jotka he kokivat tarkeiksi. Ke-
hittamisty6ta tehdessamme ymmarsimme erilaisten perheiden ja sairauden kulun moni-
naisuuden, jolloin oppaasta olisi hydétyd mahdollisimman monelle liikehairidsairautta sai-
rastavalle tai heidan laheiselleen. Olimme ennen tyon aloittamista tutustuneet valitse-
maamme aihealueeseen ja sen teemoihin, ja lapi prosessin pyrimme saavuttamaan

mahdollisimman laajan ymmarryksen elamasta liikehairidsairauden parissa.

Prosessista tehtiin mahdollisimman lapinakyvaa siind mukana olleille osapuolille esimer-

kiksi kertomalla, mihin heidan antamiaan tietoja kaytetaan, ja minkalaisia tunnistustietoja
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itse opas ei tule sisaltdmaan. Ennen jokaista haastattelua kerroimme haastateltavil-
lemme, keitd olemme, mitd teemme ja mihin haastatteluiden avulla pyritdan. Pyrimme
haastatteluissamme tuomaan esille, ettd myds haastateltavat saavat esittda meille ke-
hittamistydtdmme koskevia kysymyksia ja pohdintoja. Ennen kehittamistyon tekemista
olimme tutustuneet henkildtietojen kasittelyyn seka tietosuojaan liittyviin ohjeistuksiin ja
saadoksiin. Teimme toimeksiantajamme kanssa suullisen sopimuksen siita, etta heilla

on jatkossa taysi kayttd- ja jatkokehitysoikeus kehittamistydhdomme.

Kehittamistydn aineiston keraamisen prosessi, dokumentointitavat ja analyysimenetel-
mat ovat olennainen osa koko kehittamistydénprosessia. Kehittdmistyon luotettavuuden
ja tulosten kannalta on tarkeaa selvittdd suunnitelmavaiheesta Iahtien, mika on kehitta-
mistyon tehtava, mika on tehtdvan kannalta olennaista tietoa, miten tietoa kerataan,
ketka osallistuvat sekd kuinka erilaisia kerattyja aineistoja kasitelldan ja tulkitaan. Luo-
tettavuuden arviointi kohdistuu koko kehittdmistydnprosessiin. (Hyvari & Vuokila-Oikko-
nen, 2020.) Kehittamistydn luotettavuuden takaamiseksi, perehdyimme ja kirjoitimme
ensin teoriaosuuden ja vasta valmiin teoriapohjan jalkeen aloimme rakentamaan opasta.
Teoriapohjaan olemme pyrkineet valitsemaan mahdollisimman tuoretta tutkimustietoa,

jotta koko kehittamistyd pohjautuu luotettavaan ja ajantasaiseen tietoon.

7.3 Ammatillisen kasvun arviointi

Kokonaisuudessaan kehittamistydprosessi oli opettavainen kokemus. Yli vuoden kesta-
nyt prosessi kasvatti runsaasti ammattitaitoamme, silla padsimme syventdamaan osaa-
mistamme yhteistydn tekemisessa, tutkimusosaamisessa seka ammatillisessa vuorovai-
kutuksessa. Liikehairidsairaudet olivat meille tuntemattomampi osa-alue, joten naiden
tuntemus lisdantyi huomattavasti prosessin aikana. Tulevaisuuden ty6elamassa tu-
lemme kohtaamaan ihmisia ja perheitd hyvin erilaisista lahtékohdista ja elamantilan-
teista, joten erilaisten sairauksien ja niiden vaikutusten ymmartaminen yksiléon ja per-
heeseen on tarkeda. Prosessin aikana syvensimme merkittavasti tietoamme lapsen ke-

hityksesta seka siita, kuinka moninaisesti lapsi ajattelee ja kasittelee tunteitaan.

Sosiaalialan ammattikorkeakoulutuksen osaamisvaatimuksiin eli kompetensseihin peila-
tessa, tdman kehittamistydn ja raportin tekeminen kehitti osaamistamme suunnitella, to-
teuttaa ja arvioida kehittdmishankkeita. Osasimme valita ja soveltaa kehittamismenetel-
mia parhaiten meita palveleviksi seka osasimme toimia kehittamistyon eettisten periaat-

teiden ja ohjeiden mukaisesti. Lisdksi osasimme tunnistaa hyvinvointia suojaavia ja
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riskeeraavia tekijéitd. Kompetensseihin sisaltyy myds kyky tukea perheiden arkea ja per-
heenjasenten keskinaisia suhteita ja tdman kehittamistydn kautta olemme oppineet tata
merkittavasti. (Soamk 2021.)
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Lukijalle

Liikehairiosairaus koskettaa eri tavoin jokaista perhetta. Sairauden tuomat muu-
tokset vanhemmassa ja perheen yhteisessa arjessa voivat erityisesti lapsista tun-
tua jannittavilta, vierailta tai jopa pelottavilta. Taman oppaan tarkoituksena on toi-
mia perheen apuna ja tukena; erddnlaisena tyokaluna, kuinka ottaa vanhemman
sairastuminen puheeksi lapsen kanssa.

Opas kisittelee vanhemman sairastumista ja sen vaikutusta perheen arkeen lap-
sen nakokulmasta seki esittelee erilaisia keinoja ottaa sairastuminen puheeksi
lapsen kanssa.

Liikehairiosairaudet ilmenevat eri ihmisilla monin eri tavoin, jolloin myos oireiden
iimeneminen ja taudin mahdollinen eteneminen on hyvin yksilollista.

Opasta varten on haastateltu vanhempia, jotka ovat jakaneet omia kokemuksiaan
ja ajatuksiaan sairauden virittamasta arjesta lasten kanssa. Haastatellessamme ih-
misid nousi useasti esiin heidin kokemuksensa siita, ettd sairauden kanssa oppii
elamain, ja siita tulee luonteva osa arkea. Erds haastateltavamme totesikin sairau-
den olevan enemmankin olotila.

*Sairastuminen rasittaa koko
perhettd, sillid kaikki joutuvat
sopeutumaan uuteen tilanteeseen
- Aiti 53v
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Sairaus lapsen silmin

Vanhemman kidet tirisevit palapelid rakentaessa, eika keittokauha pysy kunnol-
la kidessa. Mika kumma vanhempaa vaivaa, saattaa lapsi miettii.

Aikuisen sairastuessa myos lapsen maailma mullistuu samalla. Perheenjasenen
sairastuminen aloittaa pitkin ja usein monivaiheisen prosessin ja tuo perheen
eldmaan uudenlaisen arjen.

Sairauden aiheuttamat fyysiset ja psyykkiset muutokset vanhemmassa saattavat
himmentaa ja pelottaa lasta, kun tuttu ja turvallinen aikuinen ei olekaan aivan
kuin ennen.

Liikehairiosairaus voi aiheuttaa myos kipua ja kipukohtauksia. Nama puo-
lestaan saattavat ndyttaytya lapsen silmissd vanhemman drtymyksena ja
jaksamattomuutena.

Vanhemman sairastuminen voi herattaa lapsessa huolta, joka voi ilmeti lapses-
sa esimerkiksi voimakkaana hoivaamisen tarpeena. Lapsi voi alkaa odottamaan ja
pelkiimaan vanhemman oireiden ilmaantumista.

Vanhemman sairastuminen herattii lapsen mielessa monia kysymyksia, ja lapsi
saattaa miettid, onko han aiheuttanut sairauden vanhemmalle.

*Tyttdreni sanoin oli kaksi ditia.
Kiva diti ja paska diti. Paska diti

oli se Parkinsonia sairastava,
jolla on impulssioireita®
- Aiti 53v
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Liikehadiridsairaudet ovat hyvin
monimuotoisia, ja ilmenevat thmisilla eri
tavoin. Sairauksien eteneminen on myos hyvin
yksilollists, ja sairauden kulku on kaikilla
omanlaisensa.

Oireet saattavat vaihdella sen mukaan, missa
vaiheessa sairautta ollaan.

Kaikki liikehairiosairaudet eivit etene, vaan
sairaus pysyy lahes samanlaisena koko
sairastumisen ajan.

Sairauden mielialaoireet voivat olla lapselle
hammentavia tai jopa huomaamattomia, kun
taas rankat fyysiset cireet voivat tuntua lapsesta
yllattavilta ja pelottavilta.

Liikehairigsairaudet voivat aiheuttaa myos
psyykkisia oireita, kuten ahdistuneisuutta tai
masentuneisuutta.

Sairauden edetessa tasapaino voi heikentyd ja
liikkkuminen hidastua.

Sairaus voi ilmetd myos kokonaisvaltaisena
teimintakyvyn heikkenemisena.

Liikehadiridsairaudet oireilevat hyvin
yksilollisesti ja ylld esitellyt oireet ovat niista
yleisimpia

Oireiden kirjo voi olla hyvinkin laaja, ja
sairauksiin vol mydos liittyd el motorista
oirehdintaa, kuten unihairiéitad ja vasymysta
seka erilaisia autonomisen hermosten hairicita.
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Sairauksien perinndllisyys

Osaan lilkehairidsairauksista liittyy perinnéllinen alttius. Esimerkiksi Hunting-
tonin tauti periytyy vanhemmalta lapselle, ja sairastuneen lapsella on 50 %
sairastumisriski.

Yleensi lilkehairiosairaudet alkavat oireilla aikuisidlld, mutta jotkut saattavat alkaa
oireilemaan jo varhaisemmassa vaiheessa.

Tieto perinnollisyydesta saattaa tuntua vanhemmasta pelottavalta, ja lasten han-
kintaan voi liittya syyllisyyden tuntoja siit3, siirtaakoé vanhempi sairauden eteen-
péin lapselleen.

Vanhemman kertoessa lapselle sairauden periytyvyyden mahdollisuudesta, oli-
si vanhemman hyvi olla hyvaksynyt oma sairautensa, jotta lapselle ei vility van-
hemman oma pelko ja epavarmuus.

Pelko ja epavarmuus omasta terveydentilasta saattaakin olla paallimmaisia tuntei-
ta lapsella puhuttaessa sairauden periytyvyydesta.

Lasten kanssa perinndllisyydesta keskusteltaessa on hyva huomioida lapsen iki ja
se, kuinka todennikdisesti sairaus periytyy hanelle itselleen. Keskusteleminen on

kuitenkin hyva aloittaa pikkuhiljaa jo mahdollisimman pienesti pitien, jolloin sai-
raus ja sen riski tulee ikaan kuin luontaiseksi osaksi elamaa.

Lapsen kysymyksiin on hyva olla rehel-

linen, mutta liian informaation ja sen "Perhe otti tiedon diagnoosista

myota pelon kylvamista tulisi valttaa. vastaan ymmartivdisesti, ja
oikeastaan itsekin koen, ettei-
hin tdma3 oikeastaan ole sai-

raus, vaan olotila”
-Isd ja isoisd 67v

l
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"Alkuun oli pelottavaa ja herési

lapsillekin paljon kysymyksia,
miksi iskédn kidet heiluvat”
- Isd 45v.

Lapselle puhuminen

Sairauden kasitteleminen vanhemmalle itselleenkin saattaa olla haasteellista, jolloin
lapsen huomiociminen voi unohtua, eikd vanhempi tieda, kuinka ottaa asia puheeksi
lapsen kanssa. Vanhemman olisi hyva ensin itse kasitell3 asiaa ja jasentaa tieto omas-
ta muuttuneesta terveydentilasta.

Lapselle puhuminen olisi hyvi toteuttaa lapsildhtoisesti, jolloin vanhempi kykenee
johdonmukaisesti jasentamain omaa kayttaytymistdin lapsen nakokulmasta kasin.

LapsildhtGisyys on uskomista lapsen kykyihin, potentiaaliin seka lapsen lapsuuden
kunnioittamista.

Lapsen ja nuoren ymmarrysta ei saa vaheksya ja jattaa kertomatta hanelle vanhem-
man sairaudesta. Sairaudesta ja sen tuomista muutoksista on hyva puhua avoimes-
ti ja rehellisesti lapselle hdnen kehitystasoaan vastaavalla tavalla. Lapsen huolta
vanhemman sairaudesta tulisi yrittaad keventaa kertomalla, ettd vanhempi saa sairau-
teensa apua, kuten lddkitysta tai kuntoutusta.

Lapsen ikidtason huomioon ottaminen tarkoittaa, etta aikuinen arvioi lapsen kehi-
tystasoa ja kykyd ymmartaa erilaisia asioita. Tama tarkoittaa sit3, etti esimerkiksi alle
kouluikainen lapsi ei valttimatta ymmarra, mita sairastuminen tarkoittaa, kun taas
teini-ikdinen ei valttamatta halua tietaa liikaa tai kaikkia yksityiskohtia. On pidetta-
va huoli, ettei lapsen hartioille kaadeta liikaa tietoa. Lapsen kannalta on tirkeaa, ettd
sairaudesta puhumisen ilmapiiri on avoin, ja lapsi saa halutessaan esittid mieltaan

askarruttavia kysymyksia.
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On hyva pitaa mieless3, etteivat kaikki lapset vilttamatta reagoi annettuun tie-
toon vanhemman sairaudesta yhti nopeasti, vaan mahdolliset tunnereaktiot saat-
tavat tulla pitkdnkin ajan viiveella.

Lapselle puhumiseen vaikuttaa myos paljon se, onko vanhemman sairaus vasta al-
kuvaiheessa vai onko sairaus edennyt esimerkiksi siihen, etta vanhemman toimin-
takyky arjessa on muuttunut huomattavasti.

Vanhemman tehtivaksi jaa arvioida, mika on lapselle oleellista tietoa sairauden
kussakin vaiheessa.

Vanhemman sairastumisesta on hyva puhua myos lapsen kehitysymparistois-
sd, kuten pdivakodissa tai koulussa. Talloin myds lapsen elamassa olevat muut
aikuiset osaavat varautua mahdollisiin muutoksiin lapsen kayttaytymisessa ja
tunnetiloissa.

Usein sairauksista puhuttaessa myos kysymykset kuolemasta nousevat esiin ja eri-
tyisesti lapsen mielessa sairaus ja kuolema saattavat tarkoittaa samaa asiaa. Kuten
sairastumisesta ja sairaudesta, myos kuolemasta tulee puhua lapselle totuuden
mukaisesti seka lapsen idn ja kehitystason mukaan.

"Lapseni kysyi minulta:
"Aiti, kuoletko sind tihin

sairauteen?”
-Aiti 53w
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Lapselle voi herata pelko omasta tai vanhemman kuolemasta, mutta on tirkea3,
ettd lapsi ymmartaa, ettei sairastuminen merkitse aina kuolemaa.

Kuolemasta puhuttaessa on tarkedd muistaa, ettei lasta jateta yksin pohtimaan
asiaa. Monesti lapsi voi saada itselleen avun jo siita, ettd saa puhua kuolemasta ja
siihen liittyvistd ajatuksista. Lapsen kysymyksiin tulisi suhtautua vakavasti ja vasta-
ta nithin osaamisen mukaan. Jos aikuinen ei osaa vastata, rehellinen “en tiedi, en
osaa sanoa’, riittaa.

Keinoja sairauden kasittelyn
tueksi

Kun sairaus on otettu puheeksi lapsen kanssa, se voi herattii lapsessa erilaisia
tunteita. Naiden tunteiden kasittelyyn on olemassa erilaisia tydkaluja, joiden avul-
la lapsi pystyy paremmin tunnistamaan ja sanoittamaan omia tunteitaan.

Tyokalujen avulla mys aikuinen oppii
ymmartamaan paremmin lastaan.

Nallekortit ovat tunnetaitokortteja, joiden kuvissa nallet ilmaisevat erilaisia tun-
teita ilmein ja elein. Korttien avulla voidaan kiyda keskustelua perhe-elamasta,
tunteista ja arjen tapahtumista. Joskus lapsen, ja my®s aikuisen, voi olla vaikeaa
sanoittaa omaa tunnetilaansa, jolloin Nallekortit toimivat apuna tunteiden ilmai-
sussa.
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Nallekortit ovat saatavilla Pesdpuun verkkokaupasta.

“Aiti on juuri kertonut 6-vuotiaalle Maijalle sairastavansa Parkinsonin tautia. Aiti le-
vittdd ostamansa Nallekortit poyddlle Maijan eteen. Aiti kertoo Maijalle, etta nyt mo-
lemmat saavat valita korteista omaa tunnetilaa parhaiten kuvaavan nallen.”

Toinen oivallinen tapa keskustella lapsen tunteista ja ajatuksista on satujen kaut-
ta. Sadutus avaa etenkin vanhemmalle portin lapsen mielenmaailmaan. Sadutuk-
sessa lapsi on aktiivisena toimijana ja vanhempi on puolestaan kiinnostunut seka
haluaa aidosti kuunnella, mita lapsi haluaa kertoa juuri silla hetkelld. Sadutuksen
ideana on antaa lapselle mahdollisuus kertoa omista ajatuksistaan hanen itse kek-
simansa sadun kautta.
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Pikaohje sadutukseen:
Sadutus kestad yleensa 5-15 minuuttia

Yksinkertaisesti sadutus alkaa siten, etta
vanhempi pyytaa lasta kertomaan sadun

Vanhempi kirjoittaa lapsen tuottaman sadun
muistiin juuri sellaisenaan kuin lapsi sen kertco

Kun tarina on valmis, luetaan se lapsen kanssa

yhdessa, antaen lapselle vield mahdollisuus
korjata tai muuttaa tarinaa

Lapsi voi halutessaan kertea sadun myoés
piirrosten kautta

Vanhempi voi halutessaan merkita ocmia
ajatuksiaan ja tunteitaan muistiin sadutuksen
aikana

Lapsen tuottamat sadut on hyva sdastas, jolloin
nithin voi palata yhdessa lapsen kanssa
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Auttavia tahoja & tukea

= Mannerheimin Lastensuojeluliitto
www.mlLfi

= Lapset kertovat ja toimivat, ohjeita
sadutukseen www.lapsetkertovat.org

= Pesdpuu ry verkkokauppa
www.verkkokauppa.pesapuu.fi

= Parkinsonliitto ry www.parkinson.fi

= Sairausryhmakohtaiset Facebook-
vertaistukiryhmat

= Kouluterveydenhuolto
= Oman kunnan sosiaali- ja terveyspalvelut
= Harvinaiskeskus Norio
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Parkinsonliitto ry
Kisitydlaiskatu 4 A, p. (02) 2740 400 parkinson fi
20100 Turku parkinsonliitto@parkinson fi fevo
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