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Taman opinnéytetyon tarkoituksena oli jarjestaa toimintapdiva erityista tukea tarvitse-
ville kouluikaisille lapsille ja heidan perheilleen. Opinnédytetyd tehtiin yhteistydssa
Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n kanssa. Tehtdvana oli selvittdd mita tarkoite-
taan erityista tukea tarvitsevalla kouluikaisella lapsella, millainen on hyva tapahtuma ja
millainen merkitys vertaistuella on erityisté tukea tarvitseville lapsille ja heidan perheil-
leen. T&ma opinndytetyd toteutettiin toimintaan painottuvan opinndytetydén menetelméa
kayttéen ja opinndytetyd on yksiosainen.

Toimintapdiva jarjestettiin 5.5.2012 Kuuslahden leirikeskuksessa Teiskossa. Tapahtu-
maan osallistui viisi perhettd, joissa oli yhteensa viisi erityista tukea tarvitsevaa 7-14 -
vuotiasta lasta. Paivéan aikana perheet kiersivat yhdessa ohjaajien kanssa metsétieté pit-
kin kuvallisia rastitehtdvia ratkoen, paistoivat makkaraa, askartelivat ja lapset leikkivat.
Vanhemmat saivat mahdollisuuden keskustella muiden aikuisten kanssa ilman lapsia.
Paivan aikana otettiin huomioon erityistd tukea tarvitsevien lasten tarpeet ja kaikki te-
keminen tehtiin lasten ehdoilla.

Tassa opinnaytety0ssa erityistd tukea tarvitsevalla lapsella tarkoitetaan kouluikéista las-
ta, jolla on autismin kirjoon kuuluva autismi tai Angelmanin oireyhtymé. Tyossé paino-
tetaan perheen merkitysta ja vaikutusta erityistd tukea tarvitsevan kouluikéisen lapsen
elamdssa. Vertaistuen antamisella ja saamisella on myos vaikutusta perheiden jaksami-
seen ja hyvinvointiin.

Opinndytetyon tavoitteena oli antaa perheille yhteistd aikaa koko perheend tapahtuma-
péivan muodossa sekd mahdollistaa samankaltaisten perheiden kohtaaminen vertaistuen
merkeissd. Perheiltd saadun palautteen ja tyoeldmayhdyshenkilon mukaan péivi oli tar-
peellinen, silld koko perheelle suunnattuja tapahtumia on vain harvoin. Palautteista nou-
si my0s esiin, kuinka perheet tarvitsivat irtiottoa arjesta ja varsinkin vanhemmat tarvit-
sivat omaa aikaa ja keskustelun mahdollisuutta muiden vanhempien kanssa. Kehittd-
misehdotuksena on jérjestdd vastaavanlainen vertaistukea mahdollistava tapahtuma alle
kouluikiisille erityistd tukea tarvitseville lapsille ja heidédn perheilleen tai ainoastaan
lasten vanhemmille.

Asiasanat: erityista tukea tarvitseva lapsi, kouluikd, perhe, toimintapaiva
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The purpose of this thesis was to arrange an action day for school-aged children with
special needs and their families. The thesis was made in cooperation with Tampereen
Kehitysvammaisten Tuki, a registered association working for the benefit of people with
special needs. The following topics were examined: what does the term “school-aged
child with special needs” mean, what kind of event is the best for children with special
needs, and how important peer support is for their families. The study approach used in
this thesis was functional.

The action day was organized sth of May 2012 in Kuusilahti camp in Teisko. Five chil-
dren with special needs, aged 7 to 14, and their families participated in the event. Activi-
ties for the day included different tasks, such as plays, crafting and eating by the camp-
fire. Everything was done on the children’s terms. Moreover, the parents got an oppor-
tunity to talk with other adults who have a similar family situation.

A further aim of the thesis was to give the families an opportunity to spend time togeth-
er as well as to meet similar families to get support from peers. According to the feed-
back from the families they felt that these kind of events for the whole family, not only
for the children, should be arranged more often.

Key words: child with special needs, school-age, family, action day
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1 JOHDANTO

Erilaisuus ja erityisyys sekd tavanomaisuus ja normaalius ovat asioita, joita jokainen
ihminen joutuu miettimé&an ja joista jokaisella ihmiselld on oma késityksensa. Erilaisek-
si koetut asiat voivat aiheuttaa niin uteliaisuutta ja kiinnostusta kuin pelkoa ja hépeéaa.
Erilaisuudella ja erityisyydell& onkin vaikutusta kaikkeen, sill& yksilo kuuluu aina jo-
honkin yhteiséon, kuten perheeseen, koulu- tai asuinyhteisoén. (Kosunen & Reina
2010, 336 — 337.)

Erityista tukea tarvitsevalla tarkoitetaan henkil64, jolla on ongelmia ja tarpeita psyykKki-
sessd, fyysisessa tai sosiaalisessa toiminnassa. (Ohjausryhma 2005, 35; Malm 2006, 59,
62, 64). Kehitysvammalaki (1977/519) madrittelee kehitysvammaisen henkil6ksi, jolla
on synnynndinen tai kehitysiassa saatu sairaus, vika tai vamma, ja silla on vaikutusta
henkilon kehitykseen ja henkiseen toimintaan. (Laki kehitysvammaisten erityishuollos-
ta). Tassa opinndytetydssa olen rajannut erityistéd tukea tarvitsevan kouluikaisen lapsen

tarkoittamaan lasta, jolla on autismi tai Angelmanin oireyhtyma.

Autismi- ja Aspergerliiton mukaan autismin kirjoon kuuluu Suomessa noin 50 000 ih-
mistd, joista noin viidesosa on autistisia. (Autismi- ja Aspergerliitto 2012). Noin 75 — 90
prosenttia autisteista on kehitysvammaisia. (Storvik-Sydédnmaa, Talvensaari, Kaisvuo &
Uotila 2012, 229). Angelmanin oireyhtymé& on harvinaisempi kuin autismi. Sen esiinty-
vyys on noin 1/30000 vastasyntyneestd, eli Suomessa syntyy arviolta 1 — 2 Angelman-

lasta vuodessa. (Arvio 2011).

Vanhempien ja lapsen yhdessa tekeminen vahvistaa heiddn keskindista vuorovaikutusta
ja yhteenkuuluvuuden tunnetta. Usein perheiden arkipéivat kuluvat ldhes kokonaan
tyon, koulun ja harrastusten parissa eiké yhteiselle tekemiselle jaa juurikaan ylimééarais-
t4 aikaa. Tarkeinta ei ole kuitenkaan ole yhdessa tekeminen vaan yhdessa oleminen ja
asioiden yhdessé jakaminen, myds koko perheen kesken. (Rissanen 2004, 61 — 62, 65 —
66.)

Tama opinnadytetyd on toimintaan painottuva ja toteutetaan yhteistydssd Tampereen
Kehitysvammaisten Tuki ry:n kanssa. Opinndytetyon tarkoituksena on jérjestaa toimin-
tapéivé erityista tukea tarvitseville kouluikaisille lapsille ja heidén perheilleen Kuuslah-
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den leirikeskuksessa Teiskossa. Paivan aikana ulkoillaan maastossa rastitehtavia ratko-
en, paistetaan makkaraa, askarrellaan ja leikitddn. Vanhemmat saavat mygs omaa aikaa

muiden vanhempien kanssa.

Opinnaytetyon tavoitteena on antaa perheille mahdollisuus yhteiseen aikaan erilaisella
tekemisell& kuin arjessa yleensd. Toimintapédivan tekeminen suunnitellaan erityista tu-
kea tarvitsevien lasten ehdoilla, mutta kuitenkin niin, ettd koko perhe voi osallistua.
Tavoitteena on myds saada samankaltaisia perheitd kohtaamaan ja antaa heille mahdol-
lisuutta vertaistukeen. Toimintapdivan kokonaisvaltainen suunnittelu ja jarjestaminen
auttaa vahvistamaan myds omaa itseluottamusta ja koordinointikykyd sek& kehittaa
omia ryhménohjaustaitoja ja uskallusta jérjestaa erilaisia tapahtumia tulevaisuudessakin.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on jérjestaa toimintapéaiva erityista tukea tarvitsevil-

le kouluikaéisille lapsille ja heidan perheilleen.

Opinnaytetyon tehtévat:

1. Mité tarkoitetaan erityisté tukea tarvitsevalla kouluikaisella lapsella?

2. Millainen on hyvé tapahtuma erityista tukea tarvitsevalle lapselle ja hanen perheel-
leen?

3. Millainen on vertaistuen merkitys erityista tukea tarvitsevien lasten perheill&?

Opinnaytetyon tavoitteena on antaa perheille yhteistd aikaa koko perheend toimintapai-
van muodossa ja mahdollisuutta tavata muita samankaltaisia perheitd vertaistuen mer-

keissé sekd kehittdd omia ryhmanohjaustaitoja



3 OPINNAYTETYON TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytetytssa kaytetyt teoreettiset lahtokohdat ovat erityistd tukea tarvitseva kou-
luikéinen lapsi, perhe, toimintapdivéa ja vertaistuki. Perhekeskeisyys huomioidaan tassa

tyossa, sillé perheelld on vaikutusta erityista tukea tarvitsevan lapsen elaméaan.

Erityista tukea tarvitsevalla tarkoitetaan sellaista henkil6d, jolla on ongelmia ja tarpeita
psyykkisessd, fyysisessé tai sosiaalisessa toiminnassa (Ohjausryhma 2005, 35; Malm
2006, 59, 62, 64). Tassa opinndytetydssa rajataan erityista tukea tarvitseva kouluikdinen
lapsi laajuutensa takia tarkoittamaan lasta, jolla on autismin kirjoon kuuluva autismi tai
neurologiseen kehityshairioon lukeutuva Angelmanin oireyhtyméd. Kommunikointime-
netelmét tulevat osaksi tata tyota, silla erityista tukea tarvitseva lapsi voi tarvita erilaisia
keinoja kommunikointinsa tuekseen. (Matero 2006c¢, 132; Heister Trygg 2010, 26, 31.)

Tassa toimintaan painottuvassa opinnaytety0dssé jarjestetddn toimintapdiva erityista tu-
kea tarvitseville kouluikdisille lapsille ja heidan perheilleen, joten tydssa kasitellaan
my0s tapahtuman jarjestdmisté ja ohjaamista. Omien perheenjésenten ja varsinkin mui-
den samankaltaisten perheiden yhteisell& tekemiselld ja vertaistuen saamisella on suuri
merkitys toimintapdivan jarjestamisessa ja sen onnistumisessa. Teoreettiset lahtokohdat

esitelldan kuviossa 1.



TOIMINTAPAIVA ERITYISTA
TUKEA TARVITSEVILLE
KOULUIKAISILLE LAPSILLE
JA HEIDAN PERHEILLEEN

KUVIO 1. Toimintapéivan jarjestaminen erityisté tukea tarvitseville kouluikaisille lap-

sille ja heidan perheilleen

3.1 Erityista tukea tarvitseva lapsi

Pari sataa vuotta sitten vammaisuutta kuvattiin termeilld raajarikko, vaivainen tai aisti-
viallinen. Vammaisuutta peldttiin ja se aiheutti kansalaisissa kauhua. Vammaisista lap-
sista huolehtivat perhe tai muut lahiomaiset eiké tukea tai muita apukeinoja ollut saata-
villa. Nykypdivana tarkkojen maaritelmien ja diagnoosien tehtdvana on selvittaa fyysi-
sesti vammaisen tai kehitysvammaisen yksilon mahdollisia erityistarpeita ja saamaan
hénelle tiettyjd palveluja ja yhteiskunnan tukitoimia. (Repo 2006b, 13 — 14; Repo
2006¢, 12.)

Kehitysvammalaki (1977/519) madrittelee kehitysvammaisen henkiloksi, jolla on syn-
nynndinen tai kehitysidssé saatu sairaus, vika tai vamma, ja silla on vaikutusta henkilon
kehitykseen ja henkiseen toimintaan. Vamman fyysinen tai psyykkinen vajavuus voi
rajoittaa henkilén suorituskykya pysyvasti. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta.)
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Kaikilla vammaisilla on oikeus saada erilaisia toimenpiteita ja tukimuotoja, joilla heita
autetaan tulemaan mahdollisimman omatoimiseksi omassa elinympdristdssaan (Repo
2006b, 24 — 26). Kehityksensa tueksi erityistd tukea tarvitseva lapsi tarvitsee erityisia
hoidollisia, kasvatuksellisia tai opetuksellisia toimenpiteitd. Lapsi voi tarvita tukea
myos tiedollisesti tai taidollisesti, tunne-elamén kehittdmisessé tai motorisissa toimin-
noissa, kuten puheenkehityksessa tai oppimisessa. (Ohjausryhmé 2005, 35.) Myos hei-
dan sopeutumistaan normaaliin elamé&an tulee edistaa niin paljon kuin se on mahdollista
(Repo 2006b, 24 — 25).

Erityista tukea tarvitsevalla lapsella on vaikutusta myos perheeseen. Jos lapsi on vam-
mainen tai hanen kehityksesséén on jotain poikkeavaa, joutuu perhe usein muuttamaan
arkirutiinejaan tai toimintatapojaan. Vanhemmat voivat joutua opettelemaan uusia kas-
vatus- ja hoitokdytantdja sekd miettimadn ja omaksumaan arvomaailmaansa uudestaan.
(Repo 20064, 54.)

3.1.1 Kouluikainen ja erityista tukea tarvitseva kouluikdinen lapsi

Kouluikéisella tarkoitetaan 7 — 12-vuotiasta lasta, jonka jélkeen alkaa jokaisen yksilolli-
nen murrosika (Katajaméki 2004, 72; Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 62). Kouluidssa
lapsi tulee vastuullisemmaksi ja oppii erilaisia perustaitoja, joita tarvitsee koko elaman-
s& ajan. Lapsesta kehittyy sosiaalisempi, hanen vuorovaikutustaitonsa lisédantyvét ja
kaverisuhteet alkavat muuttua ystavyyssuhteiksi. (Katajaméki 2004, 72 — 73.)

Suomessa oppivelvollisuus alkaa sind vuonna kun lapsi tayttaa seitsemén vuotta ja lop-
puu kun perusopetuksen oppimé&éra on suoritettu tai sen alkamisesta on kulunut kym-
menen vuotta (Perusopetuslaki 1998/628). Koulu on suuri osa lapsen elinympdrist6a ja
lapsi tarvitseekin yhteison, jossa hdnet huomataan, héntd kannustetaan ja h&n saa tun-
nustusta saavutuksistaan. Lapsi myds muodostaa kaveri- ja ystavyyssuhteita kouluym-
péristossa. (Ritokoski 2010, 59, 62.) Uudet toverit auttavat lasta lisédméaan ja monipuo-
listamaan kommunikointitilanteita ja sosiaalistamaan lasta. Lapsi oppii myds huomioi-
maan muita henkilditd, jolloin lapsen itsekeskeinen ajattelutapa véhenee. (Storvik-
Sydéanmaa ym. 2012, 67.)
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Kouluikéinen lapsi leikkii ja harrastaa vield paljon. Harrastukset ja niista suoriutuminen
ovat tarked osa lapsen kehitystd. Lapselle on tarkedd saada liikkua luonnonl@heisessa
ympaéristossé ja olla mahdollisuuksia erilaisiin toimintoihin. Leikkitilaa tulisi olla tar-
peeksi ja valineita riittad kaikille. (Ritmala ym. 2010, 198.) Kouluikainen lapsi odottaa
toiminnalta aktiivisuutta ja kaipaa paljon uusia kokemuksia, aistimuksia ja riskien otta-
mista (Kallioniemi 2010, 133). Kouluikaisten lasten leikit voivat olla pelej4 ja fyysisesti
aktiivisempia kuin aiemmin. Joukkue- tai roolipelit tai juoksuleikit vahvistavat lapsen
kognitiivisia, sosiaalisia ja fyysisid taitoja ja ominaisuuksia. Yhteisten pelisdantojen
tekeminen ja niiden noudattaminen opettavat lapsen toimimaan muiden lasten ja aikuis-
ten kanssa. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2012, 67 — 68.) Lapsi ei vain leiki, ett4 oppisi jotain,
mutta leikin yhteydessa lapsi voi oppia erilaisia asioita, kuten roolijakoa, luovaa ajatte-
lua tai ongelmanratkaisua (Kalliala 2010, 115 — 116).

Erityista tukea tarvitsevan lapsen kasvussa ja kehityksessa ja niiden tukemisessa on
huomioitavia asioita. Erityisesti vaikeasti kehitysvammaiset lapset kehittyvat ikatoverei-
taan hitaammin ja heilld on kommunikoinnissa vaikeuksia. (Matero 2006b, 176.) He
tarvitsevatkin jatkuvaa tukea ja ohjausta selviytydkseen péivittaisistd toiminnoista. Heil-
I& voi olla my6s ongelmia oppimiskyvyssd, muistissa ja psykomotoristen toimintojen
tekemisessd. Sosiaalisissa taidoissa voi olla puutteita tai lapsella ei ole niitd lainkaan.
(Malm 2006, 59, 62, 64.) Erityista tukea tarvitseva lapsi voi tarvita oppimisen tueksi
tukiopetusta tai kuntoutusta seka avustajien kayttdmistd (Numminen & Sokka 2009,
167). Lapsella onkin vammaisuuden tai sairauden vuoksi mahdollisuus pidennettyyn
oppivelvollisuuteen. Oppivelvollisuus alkaa kuusi-vuotiaana ja voi kestdd yksitoista
vuotta tai siihen asti kunnes oppivelvollisuus on suoritettu. Erityisen tuen péatds voi-
daan tehda psykologisen tai ladketieteellisen arvion perusteella, jos lapsella on jokin
vamma, sairaus, tunne-eldman héirio, kehityksen viivastyminen tai muu vastaava erityi-

nen syy. Tallgin lapsi kuuluu erityisopetuksen piiriin. (Perusopetuslaki 1998/628.)

Erityisté tukea tarvitsevalla tarkoitetaan siis sellaista henkil6d, jolla on ongelmia ja tar-
peita psyykkisessd, fyysisessa tai sosiaalisessa toiminnassa. (Ohjausryhmé 2005, 35;
Malm 2006, 59, 62, 64). Tassa opinndytetydssa erityista tukea tarvitseva kouluikdinen
lapsi rajataan laajuutensa takia tarkoittamaan lasta, jolla on autismin kirjoon kuuluva

autismi tai neurologiseen kehityshairioon lukeutuva Angelmanin oireyhtyma.
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3.1.2 Autismi

Autismi on yksi autismin Kirjoon kuuluva oireyhtyma. Sen muita oireyhtymié ovat As-
pergerin ja Rettin oireyhtymat, lapsuuden disintegratiivinen kehityshéirio ja laaja-
alainen kehityshairio. (Kaski, Manninen & Pihko 2009, 107; O’Shea 2009, 132; Stor-
vik-Syddnmaa ym. 2012, 229.) Autismin syntymekanismia ei vield tunneta, mutta se on
neurobiologinen keskushermoston kehityshéairio, jonka syyksi haetaan perintotekijoita,
kromosomien poikkeavuuksia tai raskausajan ongelmia. Noin 75 — 90 prosenttia autis-
teista on kehitysvammaisia. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 229.) Autismi- ja Asperger-
liiton mukaan autismin kirjoon kuuluu Suomessa noin 50 000 ihmist&, joista noin vii-

desosa on autistisia (Autismi- ja Aspergerliitto 2012).

Autistinen héirid yleensd huomataan lapsen kehittyessd, kun hanelle ilmaantuu ongel-
mia tai puutteita kayttaytymisessd. Jokainen autistinen lapsi on erilainen, mutta tyypilli-
Sié piirteitd ovat sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation puutteet seké poik-
keava ja rajoittunut kéytds. Autistien kaytoksessa voi olla kaavamaisia tai rutiininomai-
sia toimintoja ja tapoja, jolloin he tekevét pakonomaisia liikkeité tai takertuvat asioiden
toisteluun. Autistinen lapsi ei osaa havainnoida muiden lasten leikkej&, joten useimmi-
ten he hakeutuvat omiin oloihinsa tai leikki on tavaroiden lajittelua ja siirtdmista paikas-
ta toiseen. Muita erityispiirteita voivat olla liiallinen tai vahentynyt aktiivisuus, yli- tai
aliherkkyytta aanille, sanoille, valoille tai muille aistitoiminnoille sekd syomisen ja
nukkumisen ongelmat. (Kaski ym. 2009, 108; O’Shea 2009, 133 — 135; Storvik-
Sydanmaa ym. 2012, 230.)

Tavallisesti autistisilla lapsilla on ongelmia puhekommunikaatiossa. Heidan puheen
kehityksensa usein viivastyy tai puhetta ei ole lainkaan. Adnen sdvyssi ja painotuksessa
voi olla poikkeavuuksia tai puhe on kirjakielta. Heillda on my0ds vaikeuksia ymmaértaa
puheen merkitystd ja sen kaytettavyyttd. (Matero 2006a, 219 — 220; Numminen & Sok-
ka 2009, 155 — 156.) Sosiaalistumisen ja vuorovaikutuksen takia autistiset lapset tarvit-
sevat harjoitusta puhekommunikaatiossa. Puhetta tukevien ja korvaavien kommunikoin-
titapojen (AAC eli Augmentative and Alternative Communication) avulla autistiset lap-

set voivat oppia kommunikoimaan ympariston kanssa. (Matero 2006¢, 130 — 132.)

Diagnosoinnin jalkeen on térkedd, ettd lapsi padsee nopeasti kuntouttavaan hoitoon.

Autistinen lapsi voi tarvita lahes kaikissa paivittaisissa toiminnoissa apua ja tukea. Asi-
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oiden harjoittamisella tuetaan lapsen omatoimisuutta ja itsendistymisen mahdollisuutta.
Autismiin ei ole parantavaa hoitomuotoa, kuten ei myoskaan ladkkeellista hoitoa. Autis-
tisen lapsen tyypillisid ongelmia, kuten unihairioitd, aggressiivisuutta, levottomuutta,
ylivilkkautta tai tarkkaavaisuuden héiriditd voidaan kuitenkin hallita eri ladkkeiden
avulla. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 230 — 231.)

3.1.3 Angelmanin oireyhtyma

Angelmanin oireyhtym& on neurologinen kehityshairio, jonka voivat aiheuttaa nelja
erilaista geneettistd mekanismia. Yleisimmin sairaus johtuu &idin kromosomin 15 pitké&n
kasivarren deleetiosta (hadviamastd) eli kromosomin 15 osan puuttumisesta tai tilantees-
ta, jolloin lapsi on saanut molemmat kromosomit 15 isaltdén. (Clayton-Smith & Laan
2003, 87.) Angelmanin oireyhtyman esiintyvyys on noin 1/30000 vastasyntyneesta (Ar-
vio 2011) ja diagnoosi varmistetaan DNA-tutkimuksilla (Rantala, Simola, L&hdetie &
Pdyhodnen 2004, 94 — 95; Penttinen & Hietala 2010, 82 — 83).

Angelmanin oireyhtyméssé lapsella on vaikea kehitysvammaisuus ja kehityksen viivas-
tyminen. Puhetta ei aina kehity laisinkaan tai vain muutamien sanojen verran. Liikku-
minen voi olla haastavaa tasapainohairididen ja hitauden takia. Vaikeahoitoiset epilep-
siakohtaukset ovat yleisia ja niita esiintyy lahes kaikilla. (Rantala ym. 2004, 95; Pentti-
nen & Hietala 2010, 83.) Erityispiirteind ovat Angelman-henkildiden omanlainen, on-
nellinen kéytos, silld he provosoivasti ja epaasianmukaisesti hymyilevét ja nauravat
paljon. He voivat olla yliaktiivisia ja levottomia seka heiddn keskittymiskykynséd on
heikkoa. Heilla on myds paljon unihdiri6itd, jotka voivat olla syyna ongelmalliseen kay-
tokseen. (Clayton-Smith & Laan 2003, 89.) lloisuuden takia oireyhtymaa on aiemmin
kutsuttu Happy puppet -oireyhtyméksi (Penttinen & Hietala 2010, 82 — 83).

Ulkonédllisesti ominaispiirteitd voivat olla pieni paa, litted takaraivo, suuri suu ja kieli,
eteenpdin tyontynyt alaleuka ja muusta perheestd erottuvat vaaleat hiukset ja silmat.
Aikuisiélla kasvonpiirteet usein muuttuvat karkeiksi. (Rantala ym. 2004, 94 — 95; Kaski
ym. 2009, 66; Penttinen & Hietala 2010, 82 — 83.) Naitd ominaispiirteitd ei kuitenkaan
esiinny kaikilla Angelman-henkil6illa (Clayton-Smith & Laan 2003, 89).
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Lapsi voi oppia kommunikoimaan viittomien tai kuvien avulla ja my6hemmin ai-
kuisidssa keskittymiskyvyn parannuttua erilaisten viestintalaitteiden avulla. Useimmat
Angelman-lapset ymmartévat yksinkertaisia lauseita ja pyynt6ja péaivittaisissé toimin-
noissaan, mutta tarvitsevat paljon ohjausta ja tukea. Viestintataitojen oppiminen on tér-
kedd, silla aikuisena he voivat turhautua jos heiddan kommunikoinnissa on vaikeuksia.
(Clayton-Smith & Laan 2003, 88 — 89.)

Angelmanin oireyhtymaan ei ole parantavaa hoitoa. La&kehoitoa kaytetddn ainoastaan
epilepsian, unihéirididen ja kaytésongelmien hallintaan. Moniammatillinen yhteisty6 on
niin lapselle kuin perheellekin tarke&d, jotta lapsi saa kaiken tarvitsemansa tuen ja kun-
toutuksen jo varhaisesta iastd alkaen. (Arvio 2011.) Angelman-henkil6t eivat tunne tai
ymmarra vaaraa, joten he tarvitsevat ymparivuorokautista valvontaa. (Clayton-Smith &
Laan 2003, 88 — 89).

3.1.4 Erityista tukea tarvitsevan lapsen kommunikointi

Erityista tukea tarvitsevan lapsen kielen kehitys voi poiketa tavanomaisesta kielenkehi-
tyksesta. Erityisesti autistisen lapsen kielenkehitys perustuu mekaaniseen muistiin, opit-
tuihin fraaseihin ja toistuviin tilanteisiin seka nakoaistiin. Autistisilla lapsilla on myos
vaikeuksia ymmartad mihin kieltd ja kommunikointia kaytetdan, ja heilla onkin taipu-
mus ajatella, ettei asioita tarvitse jakaa muiden kanssa, silla muut tietdvat saman kuin he
itse tietdvat. (Kerola & Kujanpéa 2001, 25.)

Lapsen opetuksessa ja kuntoutuksessa pyritdan vuorovaikutus- ja kommunikointitaito-
jen kehittdmiseen, jolloin tarvitaan puhetta tukevia tai korvaavia menetelmid. Lisaksi
menetelmilld tuetaan lapsen kykya kayttdd kommunikointia oikealla tavalla eri tilanteis-
sa ja tarkoituksissa. Kommunikointikeinon valinnassa tulee huomioida sen soveltuvuus
erityistd tukea tarvitsevan lapsen motorisiin, visuaalisiin, kognitiivisiin ja kielellisiin
valmiuksiin. (Matero 2006c, 132; Heister Trygg 2010, 15, 25, 37.)

Puhetta tukevan kommunikoinnin on tarkoitus kehittdd puheilmaisua, joten sitd kayte-
td44n puheen kehityksen tukena, puheen kanssa tai puheen sijaan. Puhetta korvaavassa
kommunikoinnissa kaytetdan vuorovaikutustilanteissa muita keinoja kuin puhetta, kuten

nakemiseen perustuvia valineitd. Lapselle, joka ei osaa tai kykene mydhemmin puhu-
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maan, voi puhetta tukevasta kommunikoinnista tulla korvaava. (Matero 2006¢c, 132;
Heister Trygg 2010, 26, 31.) Erilaisia kommunikointitapoja ovat manuaaliset, graafiset
ja kosketeltavat tai tunnusteltavat merkit (von Tetzchner & Martinsen 2000, 20 — 21;
Matero 2006c, 133).

Manuaaliset merkit ovat eleilld ja viittomilla tuotettua kommunikointia, joissa ei tarvita
apuvalineitd, mutta voidaan tarvita avustajaa tulkitsemaan kommunikointia. Viittomat
voivat olla viittomakielen merkkeja tai puhutun kielen kaltaista viittomaa ja eleita. (von
Tetzchner & Martinsen 2000, 21 — 22; Matero 2006¢, 133.) Kerolan ja Kujanpaén
(2001) mukaan autistisille ihmisille viittomat ovat kuitenkin yhtd vaikea kommunikoin-
tikeino kuin puheen ymmaértaminen, sill& usein viittomat ja eleet ovat nopeita, eika au-

tistinen ehdi vastaanottaa tai hahmottaa niitd (Kerola & Kujanpéé 2001, 32).

Graafisia eli ndkemiseen perustuvaan kommunikointiin kuuluvat erilaiset merkit, sym-
bolit ja kuvat. Ne ovat kommunikoinnin ja ajattelun véaline sekd auttavat jasentaméaan
ympariston ja tapahtumien kulkua seké aikaa. Kuvat voivat olla valokuvia, yksinkertai-
sia PCS (Picture Communication Symbols) -kuvia tai mustavalkoisia Pictogram-
kuvakokoelmia. Erilaisista symboleista koostuva Bliss-kieli vaatii kayttdjaltdan joko
lukutaitoa tai pienten graafisten merkkien hallintaa. (Matero 2006¢, 133 — 139; Heister
Trygg 2010, 43, 47 — 49.) Erilaisten kuvien kayt6lla on varmin tapa paasta vuorovaiku-
tukseen autistisen tai puhehairidisen lapsen kanssa, silla usein lapset oppivat nopeasti
ymmartdamaan kuvan merkityksen ja sen toiminnan. Kuviin tai merkkeihin lapsi voi
my0s aina palata, jos ei muista mitd oli tekemdssd, hakemassa tai minne oli menossa.
(Kerola & Kujanpaa 2001, 35 — 36.)

Kosketeltavat tai tunnusteltavat merkit ovat konkreettisia esineitg, joita kdytetdén niiden
kanssa, joilla on vaikeuksia ymmartda sanoja, kuvia tai symboleja. Lapsille opetetaan
mika esineen merkitys on, ja missa tilanteissa sitd kdytetdan, kuten pipo voi toimia ul-
koilun merkkin&. Lapsi voi saada esineen avulla tiedon mit4 seuraavaksi tapahtuu tai
esineistd voi koota péivéjarjestyksen, jonka mukaan lapsi toimii. Lapsi voi myds itse

nayttaé esineelld mitéd toimintoa han haluaa tehda. (Matero 2006¢c, 139.)

Muita kommunikoinnin tapoja voivat olla motorinen kommunikaatio, jossa lapsi ohjaa
kadell&dan toista henkil6d antamaan jotain asiaa tai esinettéd tai tuettu kommunikaatio,

jossa avustaja tukee lapsen kattd, jotta tima voi osoittaa haluamaansa kuvaa tai kirjainta.
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Kommunikoinnin apuna vanhempi lapsi voi kayttad myds erilaisia kommunikaattoreita,
puhekoneita tai -laitteita. (Matero 2006¢, 139 — 141.)

Lapsen puhetta tukeva tai korvaava kommunikointikeino edesauttaa sosiaalisten taitojen
oppimisessa seka lapsen ja vanhemman tai muiden l&heisten ihmisten vélisen vuorovai-
kutuksen kehittymisessa. Kommunikointihairidisen lapsen perhe tarvitsee varhain aloi-
tettua tukea ja ohjausta erityistd tukea tarvitsevan lapsen kielen kehitykseen, silld on
ilmeistd, ettd lapsi tulee tarvitsemaan erilaisia kommunikointikeinoja lapi eldaman.
(Numminen & Sokka, 2009, 158 — 159; Heister Trygg 2010, 25.)

3.2 Perhe ja perhekeskeisyys

Kaikki perheet ovat yksilollisia ja erilaisia sekd muodostavat yksityisen perhekulttuurin.
Perheitd on erilaisia: yksinhuoltajista perheisiin, joissa on kaksi is&a tai ditid. (Ronkko
& Rytkdnen 2010, 10 — 17.) Jokainen ihminen maarittelee itse ketd perheeseensa kuu-
luu. Yhdenkin perheenjésenen sairastumisella tai vammalla on vaikutusta koko perhee-
seen. (Kaakinen, Hanson & Denham 2010, 3 —4.)

Suomen virallisen tilaston (2012) mukaan perhe koostuu yhdessé asuvista avio- tai avo-
liitossa olevista tai rekisterdityneessa parisuhteessa olevista henkil6ista ilman lapsia tai
lapsineen. Perheen voi myds muodostaa pelkéstaén toinen vanhempi lapsien kanssa tai
uusperhe, jolloin perheessa on puolisoiden omia tai yhteisia lapsia. Lapsiperheeksi kut-
sutaan sellaista perhettd, jossa on véhintéan yksi kotona asuva alle 18-vuotias. (Suomen
virallinen tilasto 2012.) Perhettd maaritelladn myds ryhmaélla yksildita, perheenjasenia,
jotka kokevat toisensa laheisiksi henkildiksi ja ovat vuorovaikutuksessa kesken&an.
Ydinperheeseen isan, aidin ja lasten lisdksi voi kuulua myos isovanhempia, setig, tateja
tai serkkuja. Eri kulttuureissa perheenjasenten lukumaara voi olla sukulaisten ja l&heis-
ten myota suuri. Perheenjdsenten véliset suhteet voivat olla tdrkedmpid kuin biologiset
tai juridiset siteet. (Asted-Kurki ym. 2008, 11 — 13; Rénkko & Rytkoénen 2010, 10.)

Perheen tarkeimmiksi tehtdviksi on nykyddn maarittynyt suvun jatkaminen ja lasten
kasvatus ja koulutus seka heidan sosiaaliseen asemaan ja sosialisaatioon mukauttami-
nen. Perheiltd odotetaan vastuun ottamista ja yhteistyota yhteiskunnallisten instituutioi-
den, kuten koululaitoksien ja sosiaali- ja terveydenhuoltolaitoksien kanssa. (Paunonen
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& Vehvildinen-Julkunen 1999, 15; Ronkkd & Rytkonen 2010, 10.) Lasten ja lapsiper-
heiden kanssa tyoskenteleekin useita eri terveys- ja sosiaalialojen seka palvelu- ja hal-
linnonalojen henkilOstod. Perheiden kanssa tyOdskenneltdessé tarvitaan yhtendisia toi-
mintatapoja koko perheen terveyden ja hyvinvoinnin edistdmiseen ja arjen sujumiseen.
(Pajanen 2004, 59; Ritmala ym. 2010, 22 — 23, 34 — 35.)

Perhekeskeisen tydskentelytavan ajatellaan olevan niin perheiden kuin tyontekijoiden-
kin mahdollisuutta erilaiseen osallistumiseen ja vaikuttamiseen (Méaatta 2001, 95 — 96).
Perhekeskeisyydella tarkoitetaan lasten ja vanhempien tai huoltajien eldmantilanteen,
kulttuurin ja taustan sekd tottumuksien ja ympdariston huomioon ottamista. Lapsi voi
olla etusijalla yksilona tai sitten koko perhe kohdataan kokonaisuutena. Tydskenneltées-
s& perheiden kanssa, tulee ottaa myds huomioon vanhempien ja lasten oikeuksien ja

paatdksien kunnioittamista ja luottamuksen saavuttamista. (Lindholm 2004, 17.)

Rantalan (2002) mukaan perhekeskeisessa tyossd ldhtokohtana on perheiden tarpeiden
tunnistaminen ja niiden pohjalta toimiminen. Perhekeskeisessa tyoskentelytavassa ote-
taan huomioon perheen omat voimavarat ja koko perheen hyvinvointi. Tydskenneltaes-
sé& perheiden kanssa tulee tyontekijan olla asiantuntijana tiedon ja vastuun jakamisessa.
Tyontekijan tehtdvana on kuunnella perheiden mielipiteitd ja kunnioittaa niit4. Perhe-
keskeista tyoskentelytapaa voivat vaikeuttaa resurssipula, kuten vahaiset tai vaihtuvat
tyontekijat ja koulutusten puute, mutta myos joidenkin perheiden kielteinen asenne tuen

ja neuvojen tarpeeseen. (Rantala 2002, 140, 178.)

Perheeseen voi syntya tai trauman seurauksena vammautua erityista tukea tarvitseva
lapsi. Talléin perhe joutuu miettimaén ja arvioimaan koko perheensa toimintaa uudesta
nakokulmasta ja silla on vaikutusta perheenjasenien valisiin suhteisiin ja jokapaivaisiin
toimintoihin. Perhe tarvitsee ulkopuolisilta henkil6ilta tukea, apua ja tietoa, jotta he voi-
vat kasitell erityistd tukea tarvitsevan lapsen ongelmia. Kun perhe saa riittdvasti tietoa
lapsella olevasta sairaudesta tai vammasta ja sen vaikutuksista lapseen ja hanen kasva-
tukseen, kykenee perhe selviytyméén arjesta yhdessa. (Taanila 2009, 92.) Myds per-
heenjésenten valinen avoin vuorovaikutus ja kommunikointikyky edesauttavat hallitse-

maan ja suhtautumaan myonteisesti elaméén (Tonttila 2006, 169 — 170).

Voimavarojen ja jaksamisen kannalta on tarke&d, ettd perheenjésenilla on myos aikaa
toisilleen ja yhteiselle tekemiselle. Vanhemmat voivat olla tyoelamassa ja samalla heilla
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on kasvatus- ja hoitovastuu erityista tukea tarvitsevasta lapsestaan seka perheen muista
lapsista. Vanhemmat haluavat my6ds huomioida lasten tarpeet ja vaatimukset, kuten
vieminen kuntoutukseen tai harrastukseen. He voivat my0s haluta ja tarvita omia harras-
tuksia tai menoja, jolloin perheen yhteinen aika jaa véahaiseksi. (Rantala 2002, 106 —
107.)

3.3 Vertaistuen merkitys erityista tukea tarvitsevalle lapselle ja hanen perheelle

Vertaistuki -méaaritelmé késittda toisen samankaltaisen tai samassa tilanteessa olevan
henkilon antamaa tukea. Erityisté tukea tarvitsevien kouluikaisten lasten ja heidan per-
heidensa vertaistuen tarpeen aiheuttavat yhteiset tekijat, jotka useimmiten ovat lapsen
erityistarpeet ja perheenvoimavarat. Tuen antaja voi olla laheinen ihminen tai tuntema-
ton. Vertaistuen avulla toinen henkilé pyrkii ymmartdmaan ja tukemaan toista seka ja-
kamaan yhteisid kokemuksia ja saamaan voimaa omaan selviytymiseen. (Kukkurainen
2007; Haapio, Koski, Koski & Paavilainen 2009, 44 — 45.)

Perheiden arjessa selviytymisessa ja jaksamisessa seka elaménhallinnassa on vertais-
tuella merkityksensa. Vanhemmat voivat vertaistuen avulla jakaa kokemuksiaan ja aja-
tuksiaan vanhemmuudesta ja saada lisda varmuutta lasten kasvatukseen. Samankaltais-
ten henkildiden tapaaminen antaa my®s voimavaroja omaan jaksamiseen ja motivoi
vaikeidenkin asioiden myonteiseen asennoitumiseen ja niista selvidmisen tunteeseen.
(Kukkurainen 2007; Haapio ym. 2009, 44 — 45.) Samalla vanhemmat saavat ymmarta-
jan omille tunteilleen ja ajatuksilleen, jolloin he myds ymmartavat itseddn paremmin
(Kinnunen 2006, 61 — 62, 66). Vanhempien saamalla vertaistuella on merkityksensa
my®os lapsiin. Vanhemmat ovat vahvempia henkisesti ja fyysisesti ja he kykenevat puo-
lustamaan lastensa oikeuksia, kun saavat vertaistuen myo6té lisaa tietoutta lapsen sairau-
desta, vammasta tai niiden hoidosta. (Toija 2011, 48.) Vertaistukiryhmissa vanhemmille
usein selviaakin, etteivat he ole yksin ongelmiensa kanssa (Kinnunen 2006, 61 — 62,
66).

Holmstrom-Lehtinen (2011) tutki opinndytetytssaan erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhempien jaksamista. Tuloksista ilmenee, ettd perheiden jaksaminen vahvistui, kun
he saivat tarpeeksi tukea vanhempana olemiseen. Tuen antajina olivat 1ahinnd ystavat,

puoliso tai isovanhemmat. Tuki oli ollut keskustelua ja kuuntelua, jolloin vanhemmat
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olivat saaneet purkaa mielessaan olevia asioita. Suurin osa tutkimukseen vastanneista
oli halunnut lis&a tukea arjen jaksamiseen ja lasten kasvattamiseen. Vanhempien toi-
veissa tukijoiksi olivat olleet koulu, vertaistukiryhmat ja yhdistykset. Yli puolet kyse-
lyyn vastanneista vanhemmista olivat kiinnostuneita suljetuista vertaistukiryhmisté,
jolloin heilld olisi helpompi keskustella vaikeistakin asioista luotettavasti. (Holmstrom-
Lehtinen 2011, 44 — 46, 49.)

My0s lapset ja nuoret voivat antaa ja saada toisistaan vertaistukea. Heidén tukimuotonsa
voi olla tiedostamatonta ja yhdessd olemista. Lapset voivat jo pienesta pitden kasvaa
samankaltaiseen ja valittavadn ympéristoon mitd vertaisensa ovat. Samankaltaisten las-
ten ja nuorten kanssa oleminen auttaa ymmartdmaan omaa minuuttaan ja sopeutumaan
paremmin yhteiskuntaan. (Toija 2011, 48.) Erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhem-
mat usein toivovatkin lapsille ja nuorille jarjestettavad yhteista toimintaa, kuten leirej,
retkié tai kerhoja. (Holmstrom-Lehtinen 2011, 48).

3.4 Tapahtuman jarjestaminen ja ohjaaminen

Hyvé tapahtuma vastaa kysymyksiin mitd, miten, miksi, kenelle, millainen ja kuka (ku-
vio 2). Naihin kysymyksiin tulisi saada vastaus jo suunnitteluvaiheessa, jotta saadaan
jarjestettyd mahdollisimman onnistunut tapahtuma. Onnistuneessa tapahtumassa tunne
ja ajatus ovat kohdallaan. (Vallo & Hayrinen 2003, 119, 124 — 125.) Tapahtuman jarjes-
tdmisessé on huomioitava, ettd kaikki pystyvat osallistumaan yhteiseen toimintaan tar-
koituksen mukaisella tuella ja itselleen soveltuvalla tavalla (Alanko, Remahl, Saari &
Nyyssonen 2004, 5). Tapahtuman jarjestaminen on oiva keino saada erilaisia ihmisia
kohtaamaan ja lisddmé&an heidén vuorovaikutustaan muiden ihmisten kanssa. (Vallo &
Hayrinen 2003, 26).

Tapahtuman suunnittelu l&htee ideasta, jonka ymparille tapahtuma luodaan. Koko suun-
nitteluajan tulee pitd4 mielessa tapahtuman tarkoitus, tavoite ja teema seké kenelle ta-
pahtuma ollaan jarjestaméssa. (Vallo & Hayrinen 2003, 62, 120 — 121, 124 — 125.)
Suunnitteluun tulee kayttaa reilusti aikaa ja aikatauluttaminen auttaa selventdaméan mita
tulee tehd& ja milloin. Tapahtuman jarjestdjalla on aina suuri vastuu, ja tuleekin miettia
kenen kanssa tapahtuma jarjestetdan, tarvitaanko yhteistyoté eri organisaatioiden kanssa
tai vapaaehtoisia auttamaan. Ty0njaosta on sovittava tarkasti etukéteen ennen tapahtu-
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man toteuttamista. Tapahtuman jarjestdjan on myds huolehdittava tapahtuman jarjesta-
miseen liittyvien lainsédadantdjen, kuten kokoontumislain ja ympéristonsuojelulain to-

teutumista. (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2012a.)

Erityista tukea tarvitsevalle lapselle suunnatun tapahtuman toimintaympériston suunnit-
telussa tulee ottaa huomioon tapahtuman paikka, silla sen tulee olla mahdollisimman
esteeton ja turvallinen. Kynnyksettémyys, liuskat ja hissit auttavat pyoratuoleilla liikku-
via osallistumaan, mutta tiloissa tulee myds huomioida polyttémyys, jotta se on turval-
linen paikka esimerkiksi astmaatikoille. My6s avustajan tai oppaan ja apuvalineiden
saatavuus on tarkeé&d, jotta kaikki pystyvéat osallistumaan. Kuljetuspalvelun kayttdminen
ja mahdollistaminen on my0s suotavaa, silla osallistuja voi tarvita apua kuljetuksessa
vamman tai apuvalineen kayton takia. (Alanko ym. 2004, 4 — 5; Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry 2012a.)

Koko perheelle suunnattu tapahtuma erityista tukea tarvitsevien lasten ehdoilla edist&é
kaikkien viihtymista (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2012a). Lasten ja vanhempien
yhteinen tekeminen yhdistaa lasta ja vanhempaa, jolloin heidén keskindinen vuorovai-
kutuksensa syvenee ja heille syntyy yhteenkuuluvuuden tunnetta (Rissanen 2004, 66).
On téarkedd, ettd tapahtuma sisaltadd ohjelmaa, johon koko perhe voi osallistua (Kehitys-
vammaisten Tukiliitto ry 2012a). Lasten osallistuminen toimintaan mahdollistuu parhai-
ten hyvin suunnitellussa toimintaympéristossa. Monelle erityista tukea tarvitsevalle lap-
selle ulkoilu on merkityksellista toimintaa. Siihen voi siséltyd suunniteltua tai suunnitte-
lematonta tekemistd, joka edistdd lasten vuorovaikutusta ja osallistumista. (From &
Koppinen 2012, 53, 79.)

Tapahtuman jarjestdmisessd ja toiminnan ohjaamisessa tulee huomioida, ettd kaikki
lapset eivat pysty toimimaan isoissa ryhmissa. Erityista tukea tarvitsevalle lapselle va-
hemmén mukana olevia henkil6ita luo rauhallisemman, turvallisemman ja tehokkaam-
man ympariston. (Alanko ym. 2004, 16.) My0s erityista tukea tarvitsevan lapsen ohjaa-
misen ja oppimisen tukemisessa on tarkedd huomioida lapsen yksilollisyys, jolloin hy-
vaksyy erilaisen lapsen oppimistavat, temperamentin tai motivaation osallistumiselle.
(From & Koppinen 2012, 18.) Jokainen lapsi oppii uusia asioita ja lasta onkin tarkeda
tukea ja motivoida uusiin asioihin (Ikonen 2004, 361). Ohjaajan taytyy luottaa lapsen

kykyihin osallistua ja toimia seké& lasta tulee kannustaa osallistumaan, mutta se ei saa
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tuntua lapsesta pakonomaiselta. Ohjaajan taytyy kuitenkin pitad huolta, ettei lupaa lap-

selle liikoja, sill& lapsi pettyy helposti. (Piiroinen 2007.)

Tapahtuman lopussa on hyvé kerété palaute tai arviointi tapahtuman onnistumisesta. Jo
suunnitteluvaiheessa voidaan tehdé palautelomake, jolla osallistujat voivat arvioida ta-
pahtuman kulkua, onnistumista ja tarkeyttd. Palautetta voidaan antaa myds suullisesti tai
jalkikateen esimerkiksi s&hkopostitse. Palautteiden saaminen on térkedd, silla niiden
avulla voidaan verrata tapahtuman onnistumista tavoitteisiin, kehittdd tapahtumaa tai
niistd voi saada lisad ideoita uusien tapahtumien jarjestamiseen. (Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry 2012a.)

MITEN MIKSI
MITA TAPAHTUMAN MILLAINEN
JARJESTAMINEN
KUKA KENELLE

KUVIO 2. Onnistuneen tapahtuman edellytykset (Vallo & Hayrinen 2003, muokattu)

3.5 Yhteenveto teoreettisista lahtokohdista

Rantalan (2002) mukaan perhekeskeisessa tyossd ldhtokohtana on perheiden tarpeiden
tunnistaminen ja niiden pohjalta toimiminen. Perhekeskeisessé tydskentelytavassa ote-
taan huomioon perheen omat voimavarat ja koko perheen hyvinvointi. Tyéskenneltées-
s& perheiden kanssa tulee tyontekijan olla asiantuntijana tiedon ja vastuun jakamisessa.
(Rantala 2002, 140, 178.)

Tapahtuman jérjestdminen on oiva keino saada erilaisia ihmisida kohtaamaan ja lis&a-
mé&én heidén vuorovaikutustaan muiden ihmisten kanssa (Vallo & Héyrinen 2003, 26).

Tapahtuman jarjestamisessd on huomioitava, ettd kaikki pystyvéat osallistumaan yhtei-
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seen toimintaan tarkoituksen mukaisella tuella ja itselleen soveltuvalla tavalla (Alanko
ym. 2004, 5). Koko perheelle suunnattu tapahtuma erityisté tukea tarvitsevien lasten
ehdoilla edistaé kaikkien viihtymistd (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2012a). Lasten
ja vanhempien yhteinen tekeminen yhdistaa lasta ja vanhempaa, jolloin heidan keski-
néinen vuorovaikutuksensa syvenee ja heille syntyy yhteenkuuluvuuden tunnetta (Ris-
sanen 2004, 66).

Perheiden arjessa selviytymisessa ja jaksamisessa sekd elaménhallinnassa on vertais-
tuella merkityksensa. Vanhemmat voivat vertaistuen avulla jakaa kokemuksiaan ja aja-
tuksiaan vanhemmuudesta ja saada liséad varmuutta lasten kasvatukseen. Samankaltais-
ten henkildiden tapaaminen antaa myos voimavaroja omaan jaksamiseen ja motivoi
vaikeidenkin asioiden myonteiseen asenteeseen ja selviamisen tunteeseen. (Kukkurai-
nen 2007; Haapio ym. 2009, 44 — 45.) My6s lapset ja nuoret voivat antaa ja saada toisis-
taan vertaistukea. Heidan tukimuotonsa voi olla tiedostamatonta ja yhdessé olemista.
Lapset voivat jo pienesté pitden kasvaa samankaltaiseen ja valittdvaan ympéristoon mita
vertaisensa ovat. Samankaltaisten lasten ja nuorten kanssa oleminen auttaa ymmarta-
maan omaa minuuttaan ja sopeutumaan paremmin yhteiskuntaan. (Toija 2011, 48.) Ku-

viossa 3 esitelldén tarkemmin teoriassa kasitellyt aiheet.

TOIMINTAPAIVA ERITYISTA
TUKEA TARVITSEVILLE
KOULUIKAISILLE LAPSILLE
JA HEIDAN PERHEILLEEN

KUVIO 3. Opinndytetydn teoreettiset 1ahtokohdat
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4 TOIMINTAAN PAINOTTUVAN OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

4.1 Toimintaan painottuva opinnaytetyo

Toimintaan painottuva opinndytety® on vaihtoehto tutkimukselliselle tydlle ammatti-
korkeakouluissa. Se tavoittelee kdytannon ohjeistamista, opastamista tai toiminnan jar-
jestamistd. Koulutusalasta riippuen sen toteutustapa voi olla kohderyhmélle sopivan
tapahtuman suunnittelu ja jarjestaminen tai ammatilliseen kdytantdén suunnattu ohje,
opastus tai vihko. Ammattikorkeakoulun toiminnallisessa opinndytetydssé tulee yhdis-
tya tutkimuksellinen tieto ja k&ytdnnon toteutus ja sen raportointi. (Vilkka & Airaksinen
2004, 9.)

Opinnaytetytssa tulee ottaa huomioon tydelamalahtdisyys ja kéytdnnonléheisyys. Toi-
mintaan painottuvassa opinndytetydssé tulee myos huomioida, ettd se tehdaan tutkimuk-
sellisella asenteella ja osoittaen riittavésti alan tietojen ja taitojen hallintaa. (Vilkka &
Airaksinen 2004, 10.) Opinndytetydn aihe ei valttamétta aina tule valmiina koululta tai
tyoelamaéltd, vaan opiskelija joutuu itse paattdmaan tai etsiméaén aihetta tydeldmatahoil-
ta. Aiheen tulisi olla ajankohtainen ja riittdvan perusteltu sek& sellainen mika kaipaa
kehittdmista ja lisatietoa ja on opiskelijalle mieluinen. Opiskelijalle opinndytetyon te-
kemisen tavoitteena voi olla oman ammatillisen osaamisen kehittdminen tai toiselle

opiskelijalle se voi olla portti tydelamaan. (Hakala 2004, 29 — 30, 44 — 45.)

4.2 Opinnaytetydprosessi

Aihevalintaseminaarissa syksylla 2011 paadyin tekemaén opinndytetyota yhdessé parini
kanssa. Emme l06ytédneet meitd kiinnostavaa valmista aihetta, sillda molemmilla oli aja-
tuksissa toiminnallisen opinnaytetydn tekeminen. Halusimme jérjest&é tapahtuman, joka

olisi suunnattu alle kouluikéisille ja kouluikaisille lapsille, erityisesti Down-lapsille.

Mietimme yhdessd mahdollisia jarjestdja, joihin voisimme olla yhteydessa tapahtuman
jarjestamiseksi. Otimme yhteyttd Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n toiminnan-
johtajaan ja he halusivatkin mielellddn olla mukana toiminnan jarjestdmisessa. TyGela-

mayhteyshenkiloksi alkoi Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n toiminnanohjaaja.
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Lokakuussa 2011 pidimme ensimmaisen tyoelaméapalaverin, jossa olivat Idsna opinnay-
tetyontekijat, ohjaava opettaja sekd yhteistydtahomme toiminnanjohtaja ja -ohjaaja.
Oma toiveemme opinnaytetyon toiminnallisesta osuudesta oli jarjestad tapahtuma koko
perheelle ja saimmekin ehdotuksen kahden erillisen toimintapéivén jarjestamisesta. Tu-
limme Kuitenkin siihen paatdkseen, ettd emme rajaa tapahtumaa vain Down-lapsille
vaan yleisesti kaikille erityistd tukea tarvitseville lapsille. Ensimmadinen toimintapaiva
olisi suunnattu alle kouluikéisille lapsille sisatiloissa ja toinen kouluikaisille lapsille

ulkoilupéivan merkeissé.

Suunnitteluvaiheessa rajasimme kuitenkin toimintapéivan jarjestdmisen vain yhteen
tapahtumaan. Yhdesséd yhteisty6tahomme kanssa paddyimme suuremman tarpeen takia
jarjestimaén péivan vain erityista tukea tarvitseville kouluikaisille lapsille ja heidan
perheilleen. Tapahtuma jarjestettaisiin Kuuslahden leirikeskuksessa Teiskossa, jonka
saisimme k&yttdomme Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:It4. Tassa vaiheessa tie-
donhakumme rajoittui rynménohjaukseen ja tapahtuman jarjestamiseen eri-ikaisille lap-
sille seka yleisesti erityista tukea tarvitseviin lapsiin. Hieman ennen toimintapéivaa
saimme tietdd, millaisia perheitd tapahtumaan oli osallistumassa. Myds tyoelamataholta
saimme neuvoja ja ohjeita millainen toiminta olisi parasta erityistd tukea tarvitseville

kouluikaisille lapsille, joten t&lta pohjalta suunnittelimme péivan ohjelman.

Alkukevaan 2012 aikana opinndytetyon tarkoitus, tehtdvat ja tavoite seké opinnaytetyon
suunnitelma hyvaksyttiin. Toimintapdivan tarkat suunnitelmat ja valmistelut saimme
valmiiksi ennen itse tapahtumaa. Olimme k&yneet tutustumassa Kuuslahden leirikes-
kukseen muutaman kerran aikaisemmin, joten paikka oli meille jo tuttu. Tapahtuman

kustannuksista vastasimme yhdessa Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n kanssa.

Toimintapdivan jalkeen alkukesastd 2012 paaddyimme parini kanssa tekemé&én molem-
mat omat opinndytetydn raporttiosuudet yhteisen ajan puutteen takia. Opinnéytetyon
raportin Kirjoitin kesakuun ja lokakuun 2012 vélisend aikana. Yhdessa parini kanssa

etsimistamme l&hteisté oli hydtyd oman opinnéytetyon raportin kirjoittamisessa.
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4.3 Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry

Valtakunnallisella Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:11a on noin 180 paikallisyhdistysta
ympdari Suomen ja Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry on yksi niistd. Tampereen
Kehitysvammaisten Tuki ry:hyn kuuluu noin 740 jasenta Tampereen alueelta. Paikal-
lisyhdistyksen tehtdvand on toimia kehitysvammaisten ja heiddn perheidensa etujen
valvojana ja yllapitad yhteyksid viranomaisiin ja paatostentekijoihin toimialueellaan.

(Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry.)

Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry on tarkoitettu kehitysvammaisille ihmisille,
heidan vanhemmilleen ja ystévilleen sek alalla tyoskenteleville ja opiskeleville. Yhdis-
tyksen tavoitteena on myodnteiseen asenteeseen vaikuttaminen ja tasa-arvon edistami-
nen. Yhdistys jarjestaa jasenilleen toimintaa, kuten leireja, tilapaishoitoa ja vanhem-
painohjausta. Tiedottaminen yhdistyksen asioista tapahtuu jasenkirjeella joko postitse
tai sdhkopostin valitykselld. (Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry.)

Tukiliitto ja paikallisyhdistykset tarvitsevat toimiakseen erilaisia rahoitusmenetelmia,
kuten yhdistysten jasenmaksuja sek& erilaista kahvila- ja ravintolatoimintaa, apu- ja
toimintavélineiden vuokrausta, arpajaisia ja varainkeruuta. He voivat my6s vastaanottaa
avustuksia tai lahjoituksia, kuten testamenttilahjoituksia. (Kehitysvammaisten Tukiliitto
ry 2012b.) Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n tarkein rahoittaja on Tampereen
kaupunki, jonka avustusvaroilla voidaan jérjestaa vertaistukitoimintaa seka leiri- ja har-

rastekurssitoimintaa (Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry).

Yhdistyksen toimintaa ohjaa Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n vapaaehtoisista
koostuva hallitus. Yhdistyksen saaman rahoituksen turvin on pystytty palkkaamaan yh-
distykselle toiminnanjohtaja ja -ohjaaja. Erilaisissa toiminnoissa, kuten harrastekursseil-
la ja leireilld on myos lisdksi mukana osa-aikaisia ohjaajia. (Tampereen Kehitysvam-

maisten Tuki ry.)

4.4 Toimintapaivan kuvaus

Taman opinndytetydn toiminnallisena osuutena jérjestettiin yhteistydssa Tampereen

Kehitysvammaisten Tuki ry:n kanssa toimintapéivé erityistd tukea tarvitseville kou-
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luikéisille lapsille ja heidan perheilleen. Tapahtuma jarjestettiin Kuuslahden leirikes-
kuksessa Teiskossa 5.5.2012. Tapahtumaan osallistui viisi perhettd, yhteensd kymme-
nen 7 — 14-vuotiasta lasta, joista viisi oli erityistd tukea tarvitsevia lapsia, muut sisaruk-
sia. Vanhempia pdivaan osallistui yhdeksén. Ohjaajina paikalla olivat opinnaytetyon
tekijat, ohjaava opettaja, kaksi opponoijaa ja opiskelijatoveri seka yhteistyotahon toi-

minnanohjaaja.

Melkein kaikki erityistd tukea tarvitsevat kouluikéiset lapset olivat autistisia, osalla lap-
sista oli myds Angelmanin oireyhtymé, ADHD tai FAS (fetaalialkoholisyndrooma) seké
nithin liittyvid liitdnnéissairauksia, kuten epilepsiaa. Kaikki lapset pystyivat liikkumaan
omatoimisesti kavellen, mutta jotkut tarvitsivat tukea, ohjausta ja suostuttelua litkkumi-
seen. Vain kaksi erityista tukea tarvitsevista lapsista pystyi kommunikoimaan puhumal-
la, muut eivat puhuneet lainkaan tai kéyttivat kotioloissa kuvia kommunikointinsa tuke-

na.

4.4.1 Suunnittelu

Toimintapdivan suunnittelu 1ahti ideoimalla millaisen tapahtuman haluaisimme jarjes-
tdd. Toiveenamme oli jérjestad tapahtuma, johon koko perhe osallistuisi yhdessa, silla
Rissasen (2004, 66) mukaan lasten ja vanhempien yhteinen tekeminen edistaa heidan
keskindistd vuorovaikutustaan ja lisdd yhteenkuuluvuuden tunnetta. Perheelle annettai-
siin my6s mahdollisuus yhteiseen aikaan seka tavata samankaltaisia perheitd vertaistuen
merkeissd. Toimintapdivan lahtokohtana olisi monipuolinen tekeminen perheiden kes-
ken. Paadyimme yhdessé parini kanssa jarjestamaan tapahtuman, joka pidettéisiin ulko-
na ja erityista tukea tarvitsevien lasten ehdoilla. Tampereen Kehitysvammaisten Tuki
ry:n toiminnanohjaaja ehdotti, etta voisimme jérjestad tapahtuman Kuuslahden leirikes-
kuksen lahiympéristossa. Nain ollen paikka soveltuisi ja olisi tuttu suurimmalle osalle
tapahtumaan osallistuville erityista tukea tarvitseville kouluikéisille lapsille. Alangon
ym. (2004, 4 — 5) mukaan erityista tukea tarvitseville lapsille suunnatun tapahtuman
paikka tulee suunnitella niin, etta kaikki voivat osallistua.

Yhdessa Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n kanssa sovittiin, ettd perheité tapah-
tumaan voisi osallistua 6 — 8, riippuen perheenjasenten lukumaarasta. Ilmoittautuminen

tapahtuisi toiminnanohjaajalle, koska se olisi perheiden kannalta yksinkertaisempaa ja



27

helpompaa olla yhteydessa heille tuttuun henkil6on. Itse kirjoittamamme Kkutsukirje
toimintapéaivéasta (liite 1) julkaistaisiin Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n tammi-
ja maaliskuun jasenkirjeissa. Jos jollain perheell& olisi kyyditysongelma tapahtumapai-
kalle, pyysimme heitd mainitsemaan siitd ilmoittautumisen yhteydessd. Olimme saaneet
tuttavan lupautumaan kuljetuksen jarjestdmiseen, silld ndin halusimme mahdollistaa,
etta kaikki tapahtumaan haluavat perheet voisivat osallistua (Alanko ym. 2004, 4 — 5;
Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2012a).

Aluksi ajatuksena oli, ettd perheet kulkisivat metsassa suunniteltuja reittejé pitkin, mutta
kaytydamme tapahtumapaikalla, metsdssa ei ollut polkuja. Pdadyimme ratkaisuun, ett&
kulkisimme Kuuslahden leirikeskuksen vieressa olevaa metsétietéd eteenpéin ja tulemaan
samaa reittid takaisin. Kééntopaikalla jarjestdisimme kévynheittoa ampéreihin, jolloin
lapset saisivat harjoitella tarkkuusheittoa. Sen tarkoituksena olisi myds saada perheet
kokoon ja jatkamaan yhtd matkaa takaisin. Tulomatkalla lapset saisivat keratd luonnosta
I0ytyvid materiaaleja myOhempéé askartelua varten. Takaisin lahtopaikalle tultua osa

perheista menisi paistamaan makkaraa ja osa askartelemaan.

Tehtdvien suunnittelussa otimme huomioon erityistd tukea tarvitsevien lasten ika- ja
kehitystasojen erot, silld he kehittyvat ik&tovereitaan hitaammin (Matero 2006b, 176).
Tehtavia oli kolme ja ne olivat yksinkertaisia kuvatehtavid, kuten kuvien yhdistamista,
eroavaisuuksien etsimistd ja lintujen tunnistamista. Erityista tukea tarvitsevat lapset,
jotka eivéat osaa tai kykene puhumaan voisivat ndyttaa vastaukset sormillaan. Erilaisten
kuvien kaytoll4 on varmin tapa paasta heidén kanssaan vuorovaikutukseen. Lapset usein
my06s ymmartavét kuvan merkityksen ja toiminnan nopeasti. (Kerola & Kujanpaa 2001,
35 — 36.) Jokaisessa rastissa kerrottaisiin tehtavan tarkoitus ja ajatuksena oli, etta van-
hempi tai sisarus lukisi tehtavanannon. Kuvassa 1 on esimerkki yhdesta toimintapaivan

rastitehtavasta.
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1. Etsi4 eroavaisuutta kuvista

— s

Minka varisena kuvassa oleva eldin esiintyy kesaisin luonnossa?

KUVA 1. Etsi eroavaisuudet

Askartelun aiheeksi halusimme valita jotain, mika olisi luontoon liittyvaa ja sellaista
minka lapset voisivat viedd kotiin muistoksi. Paadyimme, etta lapset saisivat istuttaa
kankaalla paallystettyihin ruukkuihin auringonkukan siemenié ja koristella ruukut ke-
raa@milladén luonnosta I6ytyvilla materiaaleilla.

Evéastauko suunniteltiin jérjestettdvan kodassa makkaran paiston merkeissa. Jokaiselle
osallistujalle varattaisiin useampi makkara, silla lapset voivat olla nalkaisida kavelyn
jalkeen. Vanhemmille varattaisiin kahvia ja pullaa seka lapsille mehua paivéan lopuksi.
Mahdolliset allergiat ja muut toiveet pyydettdisiin vanhempia ilmoittamaan ilmoittau-

tumisen yhteydessa.

Pohdimme erilaisia leikkej&, joita voisimme lasten kanssa leikki& vanhempien kahvitte-

lun ajan. Leikkien taytyi olla helppoja ja lapsille tuttuja, jotta niiden opettelemiseen ei
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menisi aikaa ja erityisté tukea tarvitsevat lapsetkin pystyisivat niitd leikkiméan. Leikeik-
si valitsimme vaéri- ja kosketusleikit, joissa lapset saivat keksid ja miettid eri vareja ja
litkkumistapoja ja olla leikin ohjaajina. Pallopeliksi valitsimme polttopallon.

Kévelyssd, makkaranpaistossa ja askartelussa perheet saisivat toimia yhdessda, mutta
leikeissé olisivat mukana vain lapset. Tall4 aikaa vanhemmat saisivat kahvittelun yhtey-
dessd omaa aikaa ja mahdollisuuden jakaa kokemuksiaan ja tuntemuksiaan itsestaan ja
perheestdan muiden aikuisten kanssa. Samankaltaisten henkiléiden tapaaminen voi lisa-
t4 omaa jaksamistaan ja ajatustaan arjessa selviytymisestd. (Kukkurainen 2007; Haapio
ym. 2009, 44 — 45.) Vanhempia pyydettdisiin samalla tdyttaméan palautelomake (liite
3).

Ohjaajia toimintapdivaan rekrytoimme kertomalla tapahtumasta oman ja toisen lapsiin
ja nuoriin suuntautuvien opiskelijoiden ryhmassa seka laittamalla viestia eri opettajille,
jotka sitten kertoisivat asiasta muille alan opiskelijoille. Ohjaajien tehtavina olisi olla
mukana kavelyssa, askartelussa ja makkaran paistossa seké tehtaviin kuuluisi perheiden
mahdollinen ohjaaminen heidan tarpeidensa mukaan, leikkien ohjaaminen ja vanhempi-

en kanssa seurusteleminen kahvittelun ajan.

Toimintapdiva pyrittdisiin jarjestamaén mahdollisen pienelld budjetilla. Tampereen Ke-
hitysvammaisten Tuki ry lupautui osallistumaan kustannuksiin. He vastaisivat suurim-
maksi osaksi evdistd ja joistain askartelutarvikkeista seka julkaisemalla kutsukirjeet
jasenkirjeissa. Tarkoituksena olisi myds hyodyntdd mahdollisimman paljon vanhaa ja

keréttya tavaraa seka luontomateriaaleja.

4.4.2 Toteutus

Ennen toimintapdivéan alkua k&vimme parini kanssa vieméssa opastekyltit tienreunoille,
jotta perheet varmasti loytdisivat perille. Opasteet my6s neuvoivat, minne perheet voi-
vat jattda autonsa tapahtuman ajaksi. Olimme jarjestaneet kaikki rastit ja askartelutava-
rat valmiiksi ennen perheiden tuloa. Saimme ohjaajiksi mukaan ohjaavan opettajan,
kaksi opponoijaa, opiskelijatoverin seka yhteistydtahon toiminnanohjaajan. Paivan ai-

kana kuusi ohjaajaa suunniteltiin olevan kavelylld mukana, osa auttaisi myéhemmin
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askartelussa ja makkaran paistossa, osa leikkisi lasten kanssa ja yksi olisi vanhempien
kanssa. Yhden ohjaajan vastuulla oli nuotion sytyttdminen ja evaiden valmisteleminen.

Tapahtumaan oli varattu aikaa neljé tuntia. Paivé oli sateinen, mutta kaikki perheet saa-
puivat paikalle sadevarusteisiin pukeutuneena (kuva 2). Toiminta alkoi esittdytymalla
perheille ja kertomalla paivan kulusta ja leirialueesta. Halusimme havainnollistaa toi-

mintapéivéaa valokuvilla, joten vanhemmilta kysyttiin valokuvaukseen ja niiden julkai-

semiseen lupa (liite 2) ennen kévelyn aloittamista.

KUVA 2. Sade ei haitannut osallistuvia perheita

Yhdessé perheiden kanssa lahdimme kulkemaan metsétietd, jonka varrella oli valmiste-
lemiamme kuvarasteja ratkottavaksi. Matkan aikana lahes jokainen perhe kulki omaan
tahtiin ja ryhmé hajaantui. Pyrimme kuitenkin siihen, ettd ohjaaja oli aina mukana, eika
kenenkaan tarvinnut kulkea yksin. Perheenjasenet saivat keskenaan ratkaista rastitehta-
vidmme, joita olimme sijoittaneet matkan varrelle kiven ja puupinon péalle seké puuhun
roikkumaan. Perheessé yksi toimi kirjurina merkiten rastitehtdvien vastaukset paperille
(kuva 3). Metsétien kaéntopaikalla oli kdvynheittorasti, jonka jalkeen palasimme samaa
reittid takaisin lahtopaikalle. Paluumatkan aikana lapset kerdsivat annettuihin muovi-
pusseihin luonnosta erilaisia materiaaleja, kuten ké&pyja, keppejé tai sammalta.
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KUVA 3. Perhe yhdessa tekemdssé rastitehtavaa

Osa perheistd saapui takaisin l&htopaikalle aikaisemmin kuin muut, joten he siirtyivét
suoraan makkaranpaistopaikalle. My6hemmin perille saapuvat perheet menivét ensin
askartelupaikalle ja osien vaihto tapahtui vapaasti perheiden ollessa valmiita. Ohjaajat
auttoivat evaiden syomisessa seka askartelussa. Lapset saivat askartelussa koristella
kukkaruukun suojapaperin keradmilldén ja valmiina olleilla materiaaleilla sek& istuttaa
auringonkukan siemenen ruukkuun. N&in he saivat muiston toimintapaivéasta kotiin vie-

tavaksi (kuva 4).

Askartelun ja makkaranpaiston jalkeen vanhemmat joivat kahvia ja juttelivat ilman lap-
sia erillisessa sisatilassa. Nain heilld oli mahdollisuus jakaa kokemuksiaan ja tuntemuk-
siaan muiden vanhempien kanssa. Osa ohjaajista oli mukana vanhempien keskusteluissa
ja pyysivat vanhempia vastaamaan kirjalliseen palautteeseen. Samalla hetkella osa oh-
jaajista leikitti lapsia leirikeskuksen pihamaastossa. Muutamalla lapsella taytyi olla oh-
jaaja vierelld koko ajan ja joitain lapsia taytyi ohjata leikin onnistumisessa. Piiroisen
(2007) mukaan ohjaajan taytyy luottaa lapsen kykyihin osallistua ja toimia seka lasta
tulee kannustaa osallistumaan, mutta se ei saa tuntua lapsesta pakonomaiselta. Yksi lap-
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si ei ollutkaan kiinnostunut leikeistd, vaan sai kulkea ohjaajan kanssa vapaasti piha-

maastossa.

Paivan lopuksi kokoonnuimme vield yhdessa lahtdpaikalle ja tarjosimme my®os lapsille
mehua ja pullaa. Perheet poistuivat tyytyvaisind tapahtumapaikalta omaan tahtiinsa, osa

jo aiemmin lasten tarpeet huomioiden. Pdivéan kesto oli kokonaisuudessaan kolme tun-

tia.

KUVA 4. Erityista tukea tarvitsevan lapsen taidonnéyte kotiin vietavaksi

4.4.3 Arviointi

Vanhemmat téyttivat palautelomakkeen (liite 3) kahvittelun yhteydessad. Palautelomak-
keessa kysyttiin mika sai perheet osallistumaan paivaan, vastasiko péiva odotuksia ja
oliko péivé hyodyllinen koko perheelle. Palautteessa pyydettiin myds kertomaan oliko
paivd hyvin suunniteltu ja ohjaus riittdvdd. Kysymyksiin vastattiin kyllda — ei-
periaatteella ja alapuolella oli perusteluille tilaa. Kaikki viisi perhettd vastasivat palaut-

teeseen.
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Toimintapdivan paikka sai kiitosta vanhemmilta, silla heidan mielestadan se oli maaseu-
dulla ja rauhallinen, mieluisa paikka. Joidenkin perheiden erityista tukea tarvitsevat lap-
set kayvéat Kuuslahdessa leireilla saanndllisesti tai viikonloppuisin, joten vanhemmat
halusivat itsekin ndhda missé heidén lapsensa viettavat aikaa. Kuuslahdessa oli samaan
aikaan meneill&én leiri, mutta se ei haitannut ohjaajia tai perheita. Jotkut erityista tukea

tarvitsevat lapset jopa innostuivat kun nakivét ohimennen tuttujaan.

Toimintapdivan ohjelma pyrittiin suunnittelemaan ja jarjestdmaan erityisté tukea tarvit-
seville lapsille sopivaksi, mutta kuitenkin niin, etté se olisi mieluisaa kaikille perheenja-
senille. Palautteista nousi esiin, ettd perheiden mielestd ohjelma oli sopivan valjaa ja
kaikille 10ytyi tekemistd. Tekeminen oli myos erilaista kuin tavallisesti kotona. Joku
perhe olisi toivonut kavelyretken olevan pidempi ja rastitehtdvia enemmaén. Olimme
miettineet parini kanssa suunnitteluvaiheessa kévelyretken pituutta ja tehtdvien maaraa.
Arvelimme perheiden kulkevan eri tahtiin, joten reitti ei voinut olla liian pitka tai aikaa
vievdd eika lilan lyhyt. Kuljettuamme itse reitin ennen perheiden saapumista paikan
paalle, pdddyimme sateen takia lyhentdmaan aiemmin suunnittelemaamme reittia. Em-
me halunneet kévelyn ja rastitehtavien ratkomisen vievan yli tuntia aikaa, silla paivélle
oli kuitenkin suunniteltu loppumisaika. Piti myds huomioida, etta erityistd tukea tarvit-
sevat lapset ja heidan sisarukset olivat ialtddan 7 — 14-vuotiaita ja jaksavat kukin eri ta-
voin. Yhdelle erityistd tukea tarvitsevalla lapselle kavelyreitti olikin liian pitka ja hén

palasi perheen ja ohjaajan kanssa ennen viimeista rastitehtavaa takaisin.

Toimintapdivan kulku suunniteltiin tarkasti. Silti osattiin odottaa, ettd suunnitelmat voi-
vat muuttua paivan aikana. Néain tapahtui, kun kavelyretken jalkeen ensin lahtdpaikalle
tulleet menivétkin suoraan makkaraa paistamaan, eivatka jaaneet odottamaan muita
henkiloitad. Osien vaihtaminen ei siten onnistunutkaan ryhmien kesken, vaan sitd mu-
kaan kun joku sai syotyé, siirtyi han askartelemaan ja toisinpdin. Lapset ja perheet sai-
vat sy0da ja askarrella rauhassa, kiirettd ei pidetty. Osa lapsista ei lainkaan halunnut
syoda tai askarrella, joten sai han leikki& pihapiirissa ohjaajien kanssa, esimerkiksi kei-
nuen. Suunnitelmien muuttuessa unohdimme myos kayda lapi rastitehtavien vastaukset.
Vanhemmat itse muistuttivat asiasta ja vastaukset k&ytiinkin pelk&std&dn vanhempien

kanssa lapi kahvittelun yhteydessa.

Leikeissa huomioitiin niin erityista tukea tarvitsevat lapset kuin heiddn sisaruksetkin.

Sisarukset saivat useimmiten olla leikkien vetdjig, jolloin ohjaajat pystyivat tukemaan
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tai ohjaamaan erityisté tukea tarvitsevan lapsen osallistumista leikkiin. Osa lapsista tar-
vitsikin ohjausta leikkeihin. Melkein kaikki osallistuivat suunniteltuihin leikkeihin, vain
yksi erityista tukea tarvitseva lapsi kulki ohjaajan kanssa muualla pihapiirissé. Leikit
soveltuivat Kkaikille lapsille, silla niissad heidan taytyi ajatella, hahmottaa, kuvitella ja
etsid. Lapset osasivat myds huomioida muita lapsia. He kannustivat ja tukivat toisiaan
leikkien yhteydessd, kuten esimerkiksi vérileikissa sanoivat, jos jollain oli tiettyd véria
vaatteissa, eik& toinen lapsi ollut sitd itse huomannut. Polttopallon yhteydessa lapset

jakoivat heittovuorojaan, ettei vain yksi lapsi aina heittanyt palloa.

Vanhemmat kokivat oman ajan ilman lapsia tarkeéksi hengahdystauoksi ja mahdolli-
suudeksi olla vain aikuisten kesken. Vertaistuen merkitys tuli esille, kun vanhemmat
saivat keskustella erityistd tukea tarvitsevista lapsistaan ja perheestaan muille perheille
sekd kertoa huolistaan, vaikeuksistaan tai iloistaan. Pdiva my6s onnistui siind maarin,

ettd kaksi perhettd tutustui toisiinsa ja vaihtoivat yhteystietojaan.

Vanhempien antama palaute oli positiivista. Palautteita lukiessa, olisi toivonut, etta
vanhemmat olisivat kéyttdneet enemman vapaata sanaa perusteluille. Jalkikateen ajatel-
len palautelomakkeesta olisi voinut tehda erilaisen, silla kylla — ei-vaihtoehdot seké ala-
puolella oleva perustelukohta ohjasi suppeaan vastaamiseen. Toiset vanhemmat kéytti-

vat vain kylla — ei-kohtia, eivatka kirjoittaneet lainkaan perusteluita.

Ohjaajien roolit suunniteltiin ennen toimintapdivan aloittamista. Paivén aikana roolit
vélill& muuttuivat, mutta ohjaajien toiminta oli luontevaa ja heité todella tarvittiin use-
ampi valvomaan ja olemaan lasten kanssa. Roolijako olisi kuitenkin voinut olla alusta
alkaen selkedmpi ja jaoteltu paremmin, jolloin kaikki olisivat tienneet roolinsa. Van-
hemmat olivat kuitnkin palautteen mukaan tyytyvaisia toiminnasta ja niiden ohjaamises-

ta péivan aikana.

En ole ollut aiemmin tekemisessa erityisté tukea tarvitsevien lasten kanssa, mutta olen
jarjestanyt erilaisia tapahtumia ja ohjannut lapsiryhmié. Toimintapdivan jarjestdminen
kiinnosti minua ja olin innokas oppimaan uutta erityistd tukea tarvitsevista lapsista ja
heidan ohjaamisestaan. Suunnitteluvaiheessa ja ennen paivan toteuttamista jannitin ko-
vasti kuinka osaisin toimia erilaisten lasten kanssa ja suhtautua heihin. Jannitykseni kui-
tenkin halveni heti toiminnan alettua ja osasin ottaa niin erityista tukea tarvitsevat lapset

kuin heidan perheensékin huomioon. Roolini leikkien ohjaamisessa oli luontevaa ja
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pyrin aina huomaamaan ja reagoimaan jos erityista tukea tarvitseva lapsi ei ymmartanyt
leikin tarkoitusta tai ei osannut osallistua. Osasin myos parini kanssa olla vastuussa ta-

pahtuman kulusta ja sen onnistumisesta.

Paiva kokonaisuudessaan oli onnistunut ja sadekaan ei lopulta haitannut. Kaikki ilmoit-
tautuneet perheet osallistuivat, mik& on hieno asia, silla yhteistytahon toiminnanohjaa-
jan mukaan kaikki eivét aina tule paikalle ilmoittautumisesta huolimatta. Toimintapai-
van jarjestaminen oli uutta, haastavaa ja koordinointikykyéa tarvittiin. Oma osaaminen
seka tiedot ja taidot erityisté tukea tarvitsevien lasten ja heidan perheidensa kanssa ole-
misesta ja ohjaamisesta lisdantyivét, ja uuden ja erilaisuuden kokeminen oli kasvatta-
vaa. Tarkeda oli huomata, ettd perheet ja lapset nauttivat olla yhdessa perheend luonnon
ldhelld ja tehdé jotain erilaista kuin yleensa. Se tuli myds esiin useamman perheen pa-

lautteessa.
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5 POHDINTA

5.1 Eettiset kysymykset ja luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen eettisen hyvéksyttavyyden ja luotettavuuden edellytyksena on,
ettd tutkimus suoritetaan hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti. Hyvééan tieteelliseen
kaytantéon kuuluu toimia rehellisesti, huolellisesti ja tarkkaavaisesti. Tutkimuksen
suunnittelu, toteuttaminen ja raportointi tulee olla tieteelliselle tiedolle asetettujen vaa-
timusten mukaisesti tehty. Tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmét tulevat
olla eettisesti kestévié ja tutkijan tulee olla avoin tutkimuksen julkaisemisessa. (Tutki-
museettinen neuvottelukunta 2002, 3.) Toimintaan painottuva opinnaytetyo tulee myos
tehda tutkivalla asenteella, vaikka ty6ssa ei toteutuisikaan selvitysta. Aihetta koskevien
valintojen tulee olla perusteltuja ja niitd tulee tarkastella alan kirjallisuuden mukaan.
(Vilkka & Airaksinen 2004, 154.)

Makisen (2006, 128) mukaan lahdekritiikki on yksi osa tiedon luotettavuuden arvioin-
tia. Lahdekritiikilla tarkoitetaan valitun aineiston harkintaa valitessa ja tulkitessa l&hdet-
t4. L&hdemateriaalia tulisi valita ja arvioida kirjoittajan tunnettavuuden, lahteen i&n seka
ldhteen ja kirjoittajan uskottavuuden mukaan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 102
—103; Makinen 2006, 128 — 129.) Valittujen lahteiden tulisi olla mahdollisimman tuo-
reita ja asiantuntijoiksi tunnustettujen tekijoiden ajantasaista tutkittua tietoa. Miten tun-
netun, hyvassé organisaatiossa, kuten huippuyliopistoissa tyoskentelevén tutkijan Kirjoi-
tukset ovat, voidaan ne luokitella luotettaviksi lahteiksi. (Vilkka & Airaksinen 2004, 72;
Maékinen 2006, 128.) Opinndytetydssani olen pyrkinyt kayttdmaan mahdollisimman
tuoretta ja monipuolista l&hdeaineistoa asiantuntijateoksista oman alan kirjallisuuteen.
Olen kayttanyt tyossdni muutamaa vieraskielista l&hdettd. Suomenkieliset lahteet lisaa-
vat tyossani luotettavuutta, silld vieraskielisten l&ahteiden lukemisessa voi tulla kddnnos-

tai tulkinta virheita.

Tutkimuksessa tutkittaville ei saa aiheutua henkistd, sosiaalista tai taloudellista vahin-
koa. Tutkimuksessa tulee myos huolehtia tietosuojasta asianmukaisesti ja suhtautua tut-
kimuksen osallistujiin  kunnioittavasti. Yksityisyyden kunnioittaminen tarkoittaa
anonymiteetin séilyttdmista ja tutkimusaineiston kéyttdmisté sovitulla tavalla. Jokaisella

tutkijalla on velvollisuus noudattaa tietosuojalainsaadantoa. (Kuula 2006, 62—64.) En-
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nen toimintapdivan jarjestamista saimme tietoomme millaisia perheitd pédivaan on osal-
listumassa, jotta pystyimme suunnittelemaan ja jérjestdméan toiminnan erityista tukea
tarvitsevien lasten ehdoilla. Vaitiolovelvollisuus koskee kaikkea saamaamme tietoa per-
heistd ja Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n luottamuksellisista asioista (Mékinen
2006, 148). Kuulan (2006, 21) mukaan eettisessa ajattelussa pohditaan omien ja yhtei-
sOn arvojen kautta mika on oikein tai mika on vadrin. Toimintapéivan alussa perheilta
kysyttiin myos kirjallinen lupa valokuvaukseen. Vaikkakin jokainen perhe suostui kuvi-
en ottamiseen, olen valinnut opinndytetyohon kaytetyt valokuvat niin, ettei niissa suo-
raan esiinny osallistujien kasvoja. Anonymiteetin sdilyttdminen varmistetaan havitta-
malla valokuvauslupa- ja palautelomakkeet seka valokuvat opinnaytetdiden valmistut-

tua.

5.2 Pohdinta

Opinnaytetyoprosessi on ollut pitkéd ja haastava ja siind on ollut eri vaiheita prosessin
alusta loppuun asti. Aloin tekemdaan opinnaytety6téd ensin parini kanssa, mutta toiminta-
paivan jalkeen yhteisten aikatauluongelmien takia padadyimme tekemé&an omat Kkirjal-
lisentyon raportit. Olemme tehneet kuitenkin yhteisty6ta toistemme, opponoijien ja yh-
teistydtahon kanssa. Itsesténi olen oppinut prosessin aikana paljon. Olen oppinut tunnis-
tamaan omat vahvuuteni ja heikkouteni ja prosessin aikana olen kasvanut ammatillises-
ti. Opettavaa on ollut yhteistyo ja tiimityoskentely mukana olleiden henkildiden kanssa

ja niita taitoja tarvitsen tulevassa sairaanhoitajan ammatissa.

Alusta asti oli selvéd, ettd halusimme parini kanssa tehda toimintaan painottuvan opin-
naytetyon. Koko opinnaytetydprosessissa on ollut hienointa jarjestdd tapahtuma sellai-
sille henkil@ille, jotka sitd todella tarvitsivat. Oli myds hienoa huomata, kuinka tarkea
tapahtuma oli perheille ja erilainen tekeminen oli innostavaa. Uskon, etta téllaisen ta-
pahtuman jarjestdmisesta kumpikaan ei olisi selvinnyt yksinaan, vaan tarvitsimme toi-
nen toistamme hyvan tapahtuman jarjestamiseen. Oli varmasti etua, etta toisella tekijalla
oli kokemusta erityisté tukea tarvitsevista lapsista, toisella ryhménohjaamisesta. Tiimi-

tydskentelymme mahdollisti onnistuneen tapahtuman jarjestamisen.

Yhteistyd ohjaavan opettajan ja opponenttien kanssa on ollut mutkatonta ja olen saanut
rakentavaa palautetta. Aikataulussa pysymiseen on edesauttanut tekemani aikataulu-
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suunnitelma, jossa joka viikolle laadin tavoitteet kirjoittamisen suhteen. Olen pyrkinyt
noudattamaan sitd tarkasti, jotta mik&an asia ei jéisi viimeiseen péivaan ennen palautus-
ta. Aikataulusuunnitelma on auttanut myos havainnollistamaan, kuinka paljon tekemista
on vield jaljella. Lopulta opinndytetydn raportin kirjoittamiseen jai kuitenkin liian vahan
aikaa, silla uskon, ettd olisin pystynyt parempaankin esimerkiksi lahteiden monipuoli-

suuden ja vieraskielisyyden suhteen.

Yhteistyota tyéelamén kanssa on tehty ldhinna vain toimintapdivan suunnittelussa ja
jarjestdmisessd. Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n toiminnanohjaajasta oli suuri
apu toimintapdivan sisallon suunnittelemisessa ja tapahtuman jarjestdmisessd, ja hén
antoikin paljon neuvoja millaista toimintaa erityisté tukea tarvitseville lapsille kannattaa
suunnitella. Toimintapéivan jarjestamisessa kulut jaivat tekijoille hyvin pieneksi, silla
Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry tuli vastaan kustannuksissa, kuten kutsukirjei-
den l&hettdmisessd, tapahtumapaikan jarjestamisessa ja evaiden hankkimisessa. Opin-
naytetyoprosessin loppuvaiheessa yhteisty6tahon kanssa olen keskustellut 1&hinng séh-
kodpostitse tai puhelimella jos on ollut jotain kysyttavaa tai tarkennettavaa. Ennen tété
yhteisty6td en ollut tietoinen Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n toiminnasta,
mutta prosessin edetessé tietouteni on lisdantynyt ja olen vaikuttunut, kuinka paljon
toiminnanjohtajan ja -ohjaajan seka osa-aikaisten tyontekijoiden ja vapaaehtoisten pa-

nostuksella voi saada aikaan.

Haastavuutta opinnéytetyon tekemiseen on tuonut se, ettei erityistd tukea tarvitsevalle
lapselle ole tarkkaa méaaritelmad, vaan se on yleissanonta kaikille tuen tarpeissa oleville.
Nimitys on yhteistydtahon kayttdma ja toiveena myds télle opinnaytetydlle. Halusin
oman mielenkiintoni takia rajata tyon kasittelemaan vain lasta, jolla on autismi tai An-
gelmanin oireyhtyma. Jos en olisi tehnyt rajausta, ty0 olisi voinut tulla liian laajaksi.
Haastavuutta toi lisaksi se, ettd saimme tietd4 vain muutamaa péivaé ennen toimintapéi-
van jarjestamistda millaisia perheitd tapahtumaan oli osallistumassa. Tiedonhakumme
ennen toimintapaivaa rajoittui siis lahinnd autismiin, joita arvelimme osallistuvien eri-

tyista tukea tarvitsevien lasten olevan.

Opinndytetyotlle laaditut tavoitteet saatiin toteutettua. Toimintapdivan tavoitteena oli
antaa perheille yhteist4 aikaa koko perheena erilaisen tekemisen kautta ja mahdollistaa
samankaltaisten perheiden tapaaminen. Perheiltd saadun palautteen mukaan péiva oli

onnistunut ja tarpeellinen. Tavoitteet ylittyivat vertaistuen nakdkulmasta, silld jotkut
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perheet tutustuivat toisiinsa ja vaihtoivat yhteystietojaan. Toimintapdivan jarjestamiselld
ja kokonaisvaltaisella suunnittelemisella sai itselle lisd4 kokemusta ja rohkeutta toimia
erilaisten lasten ja perheiden kanssa sekd uskallusta jarjestéa vastaavanlaisia tapahtumia

tulevaisuudessakin.

5.3 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Vanhempien ja tydelamayhdyshenkilon palautteen mukaan oli tarkeda ja tarpeellista
jarjestdd koko perheelle suunnattu tapahtuma. Erityista tukea tarvitseville lapsille on
jarjestettyd toimintaa, mutta vain harvoin sellaista, johon koko perhe sisaruksineen voisi
osallistua. Toimintapaivana erityistéd tukea tarvitsevat lapset saivat liikkua luonnossa ja

tehda sellaisia asioita perheensé kanssa mité eivat yleensa arjessaan tekisi.

Toimintapdiva rajattiin vain kouluikéisille, voisi vastaavanlaisia tapahtumia jérjestaa
my06s nuoremmille. Toimintapaivana tuli esiin vanhempien tarve omalle ajalle muiden
aikuisten kanssa. Ehdotankin vain erityisté tukea tarvitsevien lasten vanhemmille jarjes-
tettyd toimintaa, jolloin he saisivat mahdollisuuden jakaa tietojaan ja kokemuksiaan
samankaltaisten vanhempien kanssa. Vertaistuen avulla vanhemmat voisivat my0ds saa-

da lisdd voimavaroja arjessa jaksamiseen ja perheen yhteiseen aikaan.
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LITTEET

Liite 1. Kutsukirje toimintapaivaan

TOIMINTAPAIVA PERHEILLE KUUSLAHDESSA

Heil Olemme kaksi 3. vuoden sairaanhoitajaopiskelijaa Tampereen ammatti-
korkeakoulusta. Teemme parhaillaan opinndytetydtd ja jdrjestdmme tapah-
tumapdivdn erityistd tukea tarvitseville kouluikdisille lapsille ja heiddn
perheilleen

lauantaina 5.5.2012 klo 12 alkaen Kuuslahden leirikeskuksessa Teiskossa

ma on osallistujille ilmainen.

Toimintapdivddn pddsee mukaan ilmoittautumisjdrjestyksessd 6-8 perhettd.

lergiat.
Kyyditysongelmissa on mahdollisuus ilmaiseen edestakaiseen taksikyytiin

Tampereen seudulla asuville.

Terveisin Heidi Jankdld & Annamaija Kupari


mailto:raisanen@kvtukitampere.fi
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Liite 2. Valokuvauslupalomake

TAMPEREEN
AMMATTIKORKEAKOULU
Hyvét vanhemmat !

Osallistutte toimintapaivéaan, joka liittyy Tampereen ammattikorkeakoulun hoitotyon
koulutusohjelman opinnédytetyéhon. Toimintapdivan aikana on tarkoitus ottaa valoku-
via, joilla havainnollistamme opinndytetyon kirjallista osuutta. Opinnéytety6 tullaan
julkaisemaan elektronisessa Theseus -tietokannassa, jossa se on kaikkien vapaasti luet-
tavissa.

Pyydamme teilt4 suostumusta valokuvien ottamiseen toimintapdivana ja niiden kaytta-
miseen opinnaytetyossa.

Ottakaa lomake mukaan tapahtumapéivana 5.5.2012. Meihin voi olla yhteydessa sahko-
postitse, jos tulee kysyttdvaa valokuvauksesta tai yleista toimintapdivasta.

Ystavallisin terveisin
Opinnaytetyon tekijat

Heidi Jankalad & Annamaija Kupari
Sairaanhoitajaopiskelijat (AMK)

Tampereen ammattikorkeakoulu
heidi.jankala@piramk.fi / annamaija.kupari@piramk.fi

[ ] Annan luvan valokuvien ottamiselle ja niiden kdytdlle opinndytetydssa

[ ] En anna lupaa valokuvien ottamiselle ja niiden kéytolle opinnédytetydssa

Allekirjoitus ja nimenselvennys

N&ama lomakkeet tullaan havittaméaan opinnaytetyon valmistuttua.



Liite 3. Palautelomake

PALAUTELOMAKE TOIMINTAPAIVASTA

Mika sai teidat kiinnostumaan péivaan osallistumisesta?

46

Vastasiko péiva odotuksianne?
Kylla Ei
Perustelut

Oliko piiva mielestdnne hyvin suunniteltu? (aika, paikka, ohjelma...)
Kylla Ei

Perustelut

Oliko paivéa hyodyllinen koko perheelle?
Kylla Ei

Perustelut

Oliko ohjaus mielestéanne hyvé ja riittdva?
Kylla Ei

Perustelut

Vapaa sana

Palautelomake havitetddn opinndytetyon valmistuttua.



Liite 4. Opinndytetydssa kéaytetyt tutkimukset
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1(6)
Tutkimus Tarkoitus, tehtdvat/ongelmat, | Menetelma Keskeiset tulok-
tavoite set
Kinnunen (2006) | Tutkimuksen tarkoituksena on | Kvalitatiivinen  tutki- | Vanhemmat
selvittdd, miten erityislasten | mus kokivat vertais-
Vertaistuki  eri- | vanhemmat ovat saaneet tukea tuen antaneen
tyislapsen  van- | vanhemmuuteensa vertaistuki- | N=18 vertaistukitoimin- | mahdollisuuden

hempien voima-
varana.

Pro gradu -
tutkielma

toiminnan eri toimintamuoto-
jen kautta. Tutkimuksessa
tarkastellaan myos niita merki-
tyksid, joita vanhemmat ovat
vertaistukitoiminnalle antaneet

Tutkimusongelmat:

1. Mitd merkityksida vanhem-
mat antavat vertaistuelle van-
hemmuuden tukemisessa?

2. Miten vanhemmuuden ko-
kemusten jakaminen on toteu-
tunut vertaistukiryhmissa?

3. Millainen merkitys sosiaali-
sella verkostolla on tuen tar-
peeseen?

4. Miten toimintaan osallistu-
minen on ohjannut ja tukenut
vanhempia heiddn kasvatus-
tehtdvassaan?

5. Millaisia vanhempien ideaa-
limalleja on eriteltavissa?

Tutkimuksen tavoitteena on
selvittdd vanhemmuuden tay-
sivaltaistumisen,

vanhempien omien voimava-
rojen mahdollisen lisddntymi-
sen ja vanhemmuuden jakami-
sen merkitys ja toteutuminen
vertaistukitoiminnan kautta.

taan osallistunutta van-
hempaa

Kohdejoukko valittiin
harkinnanvaraisesti
edustamaan vanhempia,
jotka olivat osallistu-
neet toimintaan aktiivi-
sesti useiden toiminta-
muotojen osalta.

Aineistot kerattiin haas-
tattelemalla.

Aineisto  analysoitiin
siséllonanalyysilla kéyt-
tden teemoittelua ja

tyypittelya.

ymmartajan  ja
vertaisen  |0yta-
miseen.

Vanhemmat
kokivat van-
hemmuutensa
vahvistuneen
yhteisen jakami-
sen ja mento-
roinnin kautta.

Vertaisryhmat
antoivat  fooru-
min  syyllisyy-
den,
riittdméattomyy-
den, hyvéksyn-
ndn ja anteek-
siannon  tuntei-
den Kkasittelemi-
seen, mutta
tarjosivat myos
pettymyksia.

(jJatkuu)
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2 (6)

Tutkimus

Tarkoitus, tehtavat/ongelmat,

tavoite

Menetelmé

Keskeiset tulok-

set

Pajanen (2004)

Tutkimuksen tarkoituksena on
kuvata sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisten asia-
kas- ja perhekeskeisen yhteis-

tydbn toteutumista 0-6 -
vuotiaiden lasten perheiden
arvioimana.

Tutkimusongelmat:

1. Miten lapsiperheet arvioivat
eri ammattilaisten yhteistyota
lastenneuvolassa?

2. Mitka perheiden taustateki-
jat/elamantilannetekijat  ovat
yhteydessa niiden kokemuk-
seen eri ammattilaisten yhteis-
tyosté lastenneuvolassa?

3. Miten tyontekijat vastaavat
perheen tuen ftarpeisiin eri
eldmantilanteissa?

Tutkimuksen tavoitteena on
saada tietoa kuinka lapsiper-
heet arvioivat sosiaali- ja ter-
veydenhuollon tydntekijoiden
yhteistyotd sekd saada tietoa
saavatko lapsiperheet tarvit-
semaansa tukea.

Kvalitatiivinen  tutki-

mus
N= 134,

Kohdejoukoksi valittiin
eréan keskisuuren, ete-
lasuomalaisen kaupun-
gin lastenneuvoloiden
asiakasperheité

Aineistot kerattiin ky-
selylomakkeella.

Aineistot
tilastollisin
min.

analysoitiin
menetel-

Perheiden nako-
kulmasta  kay-
tdnnon yhteistyo-
td sosiaali- ja
terveydenhuol-
lon tyontekijoi-
den kesken teh-
daén vahan.

Perheiden tuen
tarve on suurem-
pi kuin mitad he
sitd saavat.

(jJatkuu)
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3(6)
Tutkimus Tarkoitus, tehtdvat/ongelmat, | Menetelma Keskeiset tulok-
tavoite set
Rantala (2002) | Tutkimuksen tarkoituksena | Kvalitatiivinen tutki- | Tyontekijat
on tarkastella ~ ammatti- | mus nékivat toimin-
Perhekeskeisyys | ihmisten tydskentelya alle tansa olevan
— puhetta vai | kouluik&isten erityistd tukea | Tutkimuksen  perus- | p&aasiassa riit-
todellisuutta? tarvitsevien lasten ja heidén | joukkoon  kuuluivat | tdvén perhekes-
Tyontekijoiden | perheidensd kanssa varhais- | kaikki Suomen suo- | keista.
kasitykset  yh- | kasvatuksen ja sosiaali- ja | menkielisten kuntien
teistyostd  eri- | terveydenhuollon  tyonteki- | lastenneuvola-, péivé- | Tutkimuksessa
tyista tukea | joiden nakokulmasta. hoito-, sosiaali-, seké | erottuivat per-
tarvitsevan lap- terapiatydn tyontekijat, | hekeskeisen
sen perheen | Tutkimusongelmat: jotka  tydskentelevét | tydskentelyn
kanssa. 1. Millaisten lapsiperheiden | alle kouluikdisten ke- | ulottuvuuksiksi
kanssa neuvola-, pdivahoito-, | hityksessa viivastynei- | koko  perheen
Véitoskirja sosiaali- ja terapiatydssa | den, vammaisten tai | huomioiminen,
toimivat ammatti-ihmiset | lastensuojelua tarvit- | perheen asian-
tyoskentelevat? sevien lasten ja heidédn | tuntijuuden
2. Millaista tydskentelymal- | perheidensda  kanssa. | kunnioittami-
lia neuvola-, péivédhoito-, | Otantaan valittiin sys- | nen, tiedon ja

sosiaali- ja terapiatydbn am-
matti-ihmiset kéyttavat tyos-
kennellessdén lapsiperheiden
kanssa?

3. Mitkéd tekijat madrittavat
neuvola-, pdivahoito-, sosiaa-
li- ja terapiatydn ammatti-
ihmisten tydskentelytapaa?

4. Millaiset tekijat selittavat
tyontekijan tyOskentelyn
perhekeskeisyytta?

Tutkimuksen tavoitteena on
saada yleiskuvaa miten sosi-
aali- ja terveysalalla tyds-
kennelldadn  lapsiperheiden
kanssa.

temaattisella tasavali-
sella otannalla 40 kun-
taa, joista ensimmaéi-
seen otokseen valittu
kunta arvottiin.

N=229, joista
Neuvolaty6(n=40)
Paivahoito(n=85)
Sosiaality6 (n=58)
Terapiaty6 (n=46)

Aineistot kerattiin
kyselylomakkeella.

Aineistot analysoitiin
tilastollisin  menetel-
min, kéyttden Kkuiten-
kin erilaisia menetel-
mia  tutkimusongel-
miin.

vastuun jakami-
nen sekd van-
hempien mieli-
piteiden  kysy-
minen

Perhekeskeista
tydskentelya
hankaloittavina
tekij6ind nousi-
vat etusijalle
resurssien puute,
lapsiperhetyo-
hon liittyvén
koulutuksen
vahdisyys seka
tyontekijoiden
tottumattomuus
monitahoiseen
yhteistyohon
muiden tydnte-
kijaryhmien ja
perheiden kans-
sa.

(jJatkuu)
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4 (6)

Tutkimus Tarkoitus, tehtavat/ongelmat, | Menetelma Keskeiset tulok-
tavoite set

Rissanen (2004) | Tutkimuksen tarkoituksena | Kvalitatiivinen tutki- | Yhteinen teke-

Arjen askareet.
Vanhempien ja
lasten yhteiselle
tekemiselle an-
tamat merkityk-
set.

Pro gradu -
tutkielma

on selvittdd 1. ja 2. luokka-
laisten lasten ja heidan van-
hempiensa yhteista

tekemistd arkieldmaéssa seka
lasten osallistumista Kotitdi-
hin.

Tutkimusongelmat:

1. Mita lapset ja vanhemmat
tekevat yhdessa

a) lasten

b) vanhempien né&kokulmas-
ta?

2. Millaisia merkityksia lap-
set ja vanhemmat antavat
yhdessa tekemiselle?

-Miksi olisi tarkedd tehda
asioita yhdessa?

Tutkimuksen tavoitteena on
selvittad lasten ja vanhempi-
en yhdessd tekemisen eri
muotoja arkieldman tilanteis-
sa. Mitd lapset ja vanhemmat
tekevdat yhdessd?  Liséksi
tutkimuksessa

selvitetddn vanhempien ja
lasten yhteiselle tekemiselle
antamia merkityksia, tiedos-
tavatko he yhteisen ajan
merkityksen heille itselleen
ja toisilleen?

mus

N= 8 perhetts, joissa
yhteensé

8 isdd

8 ditia

8 lasta

Aineistot keréttiin
teemahaastatteluilla
(vanhemmat pareittain,
lapset yksittéin)

Aineistot analysoitiin
teemoittelemalla.

minen oli ylei-
simmin tavallis-
ta, lahinna kotiin
liittyvaa puuhas-
telua, kuten

esimerkiksi koti-
ja pihatgita,
ulkoilua ja ur-
heilua, iltatoi-
miin  liittyvaa
lukemista tai
kédentaitoja.

Tekemisen suh-
teen oli jonkin
verran eroa van-

hemman suku-
puolen

mukaan.
Yhteistd  teke-

mistd rajoittivat
vanhemman tyo,
perheen  muut
lapset seka
lapsen  kaverit.
Liséksi van-
hemman tai
lapsen kiinnos-
tuksen puute tai
mieliala saattoi
olla esteend
tekemiselle

(jJatkuu)
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5(6)

Tutkimus Tarkoitus, tehtavat/ongelmat, | Menetelma Keskeiset tulok-
tavoite set

Toija (2011) Tutkimuksen tarkoituksena | Kvalitatiivinen tutki- | Harvinaissairai-

Vertaistuen
voima -
harvinaissairai-
den lasten van-
hempien koke-
muksia vertais-
tuesta.

Pro gradu -
tutkielma

on tutkia harvinaista sairautta
sairastavan lapsen
vanhempien kokemuksia
vertaistuen merkityksesta
vanhemmille ja lapselle.

Tutkimusongelmat:

1. Miten harvinaista sairautta
sairastavan lapsen syntyma
mullistaa vanhempien
elamantilanteen?

2. Millaisena vanhemmat
kokevat ammattilaisen roolin
tiedon ja tuen antajina harvi-
naista

sairautta sairastavan lapsen
syntyessa?

3. Millaisena  harvinaista
sairautta sairastavan lapsen
vanhempi kokee vertaistuen
annin ja

haasteet?

4. Miten vanhempi kokee
harvinaista sairautta sairasta-
van lapsensa hydtyneen ver-
taistuesta?

Tutkimuksen tavoitteena on
valottaa harvinaisten sairauk-
sien vertaistuen

tarkeyttd siten, ettd tervey-
denhuollon ammattilaiset ja
potilasjarjestot  aktiivisesti
pyrkisivat

edistimadn samaa sairautta
sairastavien kohtaamista.

mus

Harvinaissairaiden
lasten vanhempia, joita
etsittiin  internet-  ja
lehti-ilmoitusten kaut-
ta.

N= 14 essee kirjoitusta
Aineistot keréttiin
esseetyyppisten  ker-

tomusten muodossa.

Aineistot analysoitiin
siséllonanalyysilla.

den vanhempien
on vaikeaa l0y-
tda vertaistukea
juuri samaa

sairautta sairas-
tavilta tai heidan
vanhemmiltaan.

Vanhemmat
uskoivat sairaan
lapsensa hyoty-
van hankitusta
vertaistuesta
samoilla tavoilla
kuin itse, mutta
vertaistuen
merkityksien
jakaantuvan eri
tavoilla pienend
lapsena ja myo-
hemmin lapsen
kasvaessa.

Vanhemmat
kokivat, etta
vertaistuen avul-
la he oppivat
ymmaértdmaan
paremmin lap-
sensa

sairautta ja siksi
uskoivat  myds
lapsensa hyoty-
van vanhempien
saamasta  ver-
taistuesta.

(jatkuu)




52

6 (6)

Tutkimus Tarkoitus, tehtavat/ongelmat, | Menetelma Keskeiset tulok-

tavoite set
Tonttila (2006) | Tutkimuksen tarkoituksena | Kvalitatiivinen seuran- | Aidit olivat

on kuvata &idin kokemusta | tatutkimus jossain vaihees-
Vammaisen omasta vanhemmuudestaan sa kokeneet
lapsen aidin | ja saada tietoa vuoropuhelus- | N=24 ristiriitaisia tun-
vanhemmuuden | ta aidin ja kasvatuksen am- | 10 kehitysvammaisen | teita lastaan
kokemus  sek& | mattilaisten (paivékoti, kou- | ja/tai autistisen lapsen | kohtaan.
lahiympariston | lu) véliltd. Tarkoituksena on | aitid,
ja kasvatus- | myos selvittaa millaista tukea | 8 paivikodissa tyds- | Aidit  kokivat,
kumppanuuden | ja tietoa diti saa sosiaaliselta | kentelevdd kasvatuk- | ettd sosiaalisen
merkitys. lahiymparistoltdan, sukulai- | sen ammattilaista ympariston

silta, ystavilta ja toisilta van- | 6 opettajaa esim. sukulais-
Vitoskirja hemmilta. yhteensd 32 haastatte- | ten, vertaisper-

Tutkimusongelmat:

1. Millaisena vammaisen
lapsen diti kokee oman van-
hemmuutensa ja suhteensa
vammaiseen/autistiseen lap-
seen?

2. Millainen on didin koke-
mus péivahoidon ja lahiym-
pariston antamasta
vanhemmuuden tuesta?

3. Milla tavoin paivéakodin
henkilokunta kokee tukevan-
sa vammaisen lapsen &itia ja
perhetta?

4. Miten diti ja paivakodin
henkilokunta kohtaavat toi-
sensa vuoropuhelussa?

5. Millaisena &idin elaménti-
lanne  jatkuu vammai-
sen/autistisen lapsen varttu-
essa murrosik&an?

6. Millaisia yhteistyokoke-
muksia vammaisen/autistisen
lapsen koulun piiriin siirty-
minen tuo tullessaan &idille?

Tutkimuksen tavoitteena
saada ditien omat kokemuk-
set ja &éani esille ja mahdolli-
sesti ndin halventda yhteis-
kunnassa esiintyvien véérien
uskomusten voimaa.

lua

Aineistot kerattiin
haastattelemalla kah-
desti, ensimmaisen
kerran vuonna 1998 ja
toisen kerran 2003

Aineistot analysoitiin
kayttamélla fenomeno-
logista siséllénanalyy-
sié soveltaen.

heiden ja lasta
hoitavien henki-
16iden tuella oli
huomattava
vaikutus heidan
selviytymisel-
leen

Useimmat aidit
olivat  saaneet
arvokasta tukea
vanhemmuudel-
leen ja saavutta-
neet

toimivan ela-
manhallinnan
tunteen.

Aideill oli paa-
asiassa myontei-
sid kokemuksia
paivahoidon
tuesta.

Elaméntilanteen
jatkumon tarkas-
telu osoitti, ettd
aitien tilanne oli
pysynyt  lahes
samana  viiden
vuoden kuluttua,
kun lapsi oli jo
teini-ikdinen
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