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Kun perheeseen syntyy erityislapsi, se vaatii perheeltd sopeutumista tilantee-
seen. Erityislapsen mukanaan tuomat haasteet voivat olla moninaisia ja sita
kautta my0s terveys- ja sosiaalipalveluiden kaytto lisdantyy. Palveluiden ja avun
saaminen voi olla haastavaa. Vanhemmat voivat uupua ja arjesta tulee kuormit-
tavaa. Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa erityislasten vanhempien
tuen tarvetta ja tukipalveluiden saatavuutta kirjallisuuskatsauksen ja ammattilai-
sille suunnatun kyselyn pohjalta. Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa tutkittua
tietoa Pirkanmaan sairaanhoitopiirille erityislapsiperheiden tai erityislasten per-
heiden tukemiseksi.

Tutkimusmenetelméana opinnaytetydssa kaytettiin kirjallisuuskatsausta seké puo-
listrukturoitua lomakekyselya. Tutkimuksen aineiston haku tehtiin useasta eri tie-
tokannasta ennalta asetettujen tutkimuskysymysten avulla. Puolistrukturoitu lo-
makekysely suunnattiin Pirkanmaan sairaanhoitopiirissa erityislasten kanssa
tyoskenteleville ammattilaiselle. Kysely toteutettiin Webpropol-pohjaa kayttaen
kevaalla 2022, ja siihen vastasi 21 terveydenhuollon ammattilaista. Aineisto ana-
lysoitiin teemoittelua kayttden, sisaltbanalyysia hyodytaen.

Tutkimuksen tulokset tiivistyivat teemoittelun avulla viiteen paateemaan. Teemat
olivat vanhempien kokema uupumus, tuen tarpeet, vanhemmuuden tuki, palvelut
ja niiden saatavuus seka ammattilaisten kokemus erityislapsiperheisté ja perhe-
hoitoydsta. Tutkimuksesta selvisi, etta perheet tarvitsisivat yksiloityja palveluita
seka tukitoimia riittdvan varhain. Ammattilaisten tarjoama tuki ja ohjaus on per-
heille erityisen tarkeaa.

Opinnaytetyon johtopaatoksena voidaan todeta, ettéa perheille tulisi saada apua
aiemmin. Kun heraa epailys lapsen erityisyydesta, perhe tulisi ohjata viipymatta
tuen seka palveluiden pariin. Erityislapsiperheiden palveluiden tulisi olla keskitet-
tyja ja oikea-aikaisia. Vanhempien hyvinvointia tulisi tukea, koska heidéan hyvin-
vointinsa peilaa koko perheen hyvinvointiin. Ammattilaisten tulisi saada koulu-
tusta perheiden kohtaamiseen seka avun tarjoamiseen. Jatkokehitysideana voisi
kehittdd oppaan, joka tarjoaa tietoa palveluista, tuista ja vertaistukiryhmista eri-
tyisesti silloin, kun perheelle selviaa, etta lapsella on erityisen tuen tarvetta.

Asiasanat: erityislapset, perheiden tukeminen, vammainen lapsi
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When a child with special needs is born, it requires adaptation to the situation. A
child with special needs brings various challenges and the need to use health
and social services increases. Accessing those services can be quite challeng-
ing. The parents of a child with special needs can become exhausted, and every
day becomes more burdensome. The purpose of this bachelor’s thesis was to
sort out what kind of support and support services families with special needs
children need, and what is accessibility of those services is, based on a literature
review and a survey aimed at professionals. The client of the thesis was the Pir-
kanmaa Hospital District.

The research methods in this thesis were literature review and half-structured
guestionnaire. The data for this study was gathered from many different data-
bases with research questions that were set in advance. The survey was aimed
at to health care professionals who work with special needs children in Pirkanmaa
Hospital District. The survey was carried out by using the Webropol-survey tool
in spring 2022. 21 healthcare professionals responded to the survey. The data
was analyzed by using themes.

The results of this study were closed using the theme-method and there were five
main topics. The main themes were exhaustion for parents and their need of sup-
port, support for parenting, services, and getting services and experiences of
health care professionals concerning families with special needs and from family
care work. It was discovered that families need individual services and support
services sooner. Support and guidance given by health care professionals is es-
pecially important.

The results of this study were that families should get the help that they need
sooner. When it is known that a child has special needs, the family should be
guided to services at once. The services should be concentrated and given at the
right time. The well-being of parents reflects on the whole family and therefore it
is very important to support them. Health care professionals should have training
on how to encounter families and how to support them. In the future, this study
could go further and produce a leaflet that would give knowledge of services,
support and peer support to the parents, especially when families get to know
that their child has special needs.

Keywords: Special needs children, family support, disabled child
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1 JOHDANTO

Taman opinnaytetyon aihe valikoitui Pirkanmaan sairaanhoitopiirin opinnéytetyo-
aihepankista, joka toimi tyon tilaajana. Tutkimusymparistond opinnaytetytssa oli-
vat Pirkanmaan sairaanhoitopiirin yksikot, joissa toteutetaan erityislapsiin suun-
tautunutta perhehoitotyotd. Pahkinédnsarkijat-verkoston tekeman kyselyn mu-
kaan, erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmat kokevat arjen kuormittavaksi
tai jopa erittdin kuormittavaksi. Erityislapsen mukana tulevat haasteet voivat olla
hyvin moninaisia ja tukea seké tietoa perheessa voidaan tarvita usealla eri osa-
alueella. Lapsi saattaa tarvita useita palveluita, mutta niiden saatavuus voi olla

haastavaa. (Lehmuskoski, 2019.)

Tama opinnaytetyd on toteutettu kirjallisuuskatsauksena keraten aiheesta tehtya
tutkimustietoa. Kirjallisuuskatsauksessa keskeisessa asemassa ovat erityislapsi-
perheet, heidan tuen tarpeensa, tarvitsemansa ja saamansa palvelut seka per-
hehoitotyd. Opinnaytetyéhon valittin kolme artikkeli, joita kirjallisuuskatsaus-
osiossa kasiteltiin. Artikkelit ovat Sorkkila ym. (2021) Erityislasten vanhempien
uupumus ja tuen tarve, Ulla Sarkikankaan (2020) Sosiaali- ja terveyspalveluiden
kaytto erityisperheiden arjessa — toiminnan ja ajankaytdn nakokulma seka Calis-
kan ym. (2021) kansainvalisen tutkimusartikkelin Determination of burnout, life
satisfaction, and stress coping styles of parents with disabled children. Toisena
tutkimusmenetelmana oli eri ammattiryhmille suunnattu puolistrukturoitu lomake-
kysely (lite 2), jonka avulla selvitimme terveydenhuollon ammattilaisten koke-
muksia erityislapsiperheista ja perhehoitoydsta. Kysely toteutettiin Pirkanmaan
Sairaanhoitopiirissa, lasten ja nuorten kanssa tydskenteleville sosiaali- ja tervey-

denalan ammattilaisille.

Opinnaytetyon tarkoituksena on saada kokonaisvaltaista tietoa erityislapsiperhei-
den uupumisesta, tuen tarpeista, palveluista seka niiden saatavuudesta. Opin-
naytetyossa selvitetddan perhehoitotybn merkitystad erityislapsiperheiden el&-
massa, millaisia menetelmia terveydenhuollon ammattilaisilla on kaytdosséan ja

kykenevatké he vastaamaan perheiden tarpeisiin. Tavoitteenamme on saada



yhtenevaista tutkittua tietoutta erityislapsiperheiden haasteista, tuen tarpeista
seka kokemuksista ja sita kautta kehittaa perhehoitoty6ta tulevaisuudessa enem-
man perheiden nékdiseksi. Perhehoitoty6ta toteuttaessa perhelahtdisesti, heidan
hyvinvointinsa lisdantyy.

Opinnaytetybmme aihe on tarkeda, koska tutkimuksien mukaan erityislasten van-
hemmat kuormittuvat, eivatka saa tarvitsemaansa tukea riittdvan ajoissa tai saa-
tava tuki ja apu jaa vajavaiseksi. Perhehoitoty0 ja perheille jarjestettava tuki ovat
osa lasten ja nuorten kokonaisvaltaista hoitoa terveysalalla ja niiden tarkeys ko-

rostuu erityislapsiperheissa arjen monialaisten haasteiden vuoksi.

2 VANHEMMUUS ERITYISLAPSELLE

Lahes jokaisella meista on jonkinlaisia kokemuksia vanhemmuudesta, useimmi-
ten suhteesta omiin vanhempiin tai oman vanhemmuuden kautta. Vanhemmuus
on hyvin henkildkohtainen kokemus, koska jokainen toteuttaa vanhemmuutta
omalla tavallaan. Jokaisella on ainutlaatuisia kokemuksia vanhemmuudesta.
Roolit ovat olennainen osa vanhemmuutta ja yleisesti vanhemmuus nahdaan ai-
din ja isan rooleina, jotka auttavat lasta kasvussa ja kehityksessa. On olemassa
erilaisia vanhemmuuden muotoja. Vanhemmuutta on biologista, geneettista, juri-
dista, psyykkista ja sosiaalista. Vanhemman siirtdessa geeniperima lapselle, pu-
hutaan biologisesta vanhemmuudesta. Biologinen vanhempi ei aina ole kuiten-
kaan lapsen geneettinen vanhempi, esimerkiksi tilanteessa, jossa on kaytetty luo-
vutettuja munasoluja. Juridinen vanhemmuus on lahtékohtana sama kuin biolo-
ginen, mutta puhuttaessa juridisesta vanhemmuudesta kaytetaan kasitetta huol-
taja, joka paattyy lapsen tullessa taysi-ikaiseksi. Juridinen eli lainvoimainen van-
hemmuus muodostuu synnyttdmisen, avioliitossa vahvistetun isyyden kautta, ai-
tiyden tai isyyden tunnustamisen tai adoptioprosessin kautta. Adoptioprosessissa
vanhemmuus vahvistetaan oikeuden paatokselld. Juridinen vanhemmuus takaa

lapsen oikeudet (tapaaminen, elatus, perintd) ja huoltajuus maarittelee, ketka



tekevat lasta koskevat paatokset. Juridinen vanhempi voi olla tai olla olematta
lapsen sosiaalinen, geneettinen tai biologinen vanhempi. Psyykkinen vanhem-
muus kasittaa sen, etta lapsi kokee myds tunnetasolla aikuisen vanhemmakseen,
kun taas sosiaaliseen vanhemmuuteen kuuluu lapsen arkisten kaytannon asioi-
den huolehtiminen. Adoptiossa vanhemmuussuhde vahvistetaan oikeuden paa-
toksella. (Heikkila 2013; Vilén ym. 2006, s. 86; Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos
2021.) Vanhemmuus liittyy myos kasitteeseen perhe. Vuosikymmenien saatossa
ajatus perheestd on muuttunut, eika maaritelma ole niin yksiselitteinen kuin en-
nen. Vanhemmaksi tullessa elaman muutos on valtava normaalissa tilanteessa-
kin, saati silloin kun lapsella on joitakin erityisié tarpeita ja haasteita. Kun perhee-
seen syntyy erityislapsi, se saattaa olla haaste vanhemman itsetunnolle, van-
hempi voi kokea ep&donnistuneensa ja vanhemman odotukset voivat muuttua.
Lapsen tuen tarpeita vanhemmat kéasittelevét eri tavoin. (Laukkanen, Karppinen,
Maatta & Uusiautti, 2014; Ronkainen & Ratinen, 2020.)

Perhe toimii lapsen tiedollisen, emotionaalisen ja sosiaalisen kokemuksien suo-
dattajana seka valittdjana. Perheissd keskinainen vuorovaikutus muuttaa per-
heenjasenia ja lapsi kehittyy sek& muovautuu perheen mukana. Vanhempien va-
linen suhde muokkaa tapaa toimia vanhempana. Samoin vanhempien omat kas-
vukokemukset, lapsen persoonallisuus seka vanhemman tiedollinen, ettd emo-
tionaalinen patevyys vaikuttavat vanhemmuudessa toimimiseen. Vanhemmat
joutuvat kdymaan erdanlaista oppimisprosessia, kun perheeseen syntyy erityis-
lapsi. Jos vanhemmat tukevat toisiaan ja kokevat toimivansa tiimina, se vahvistaa
parisuhdetta. (Nurmi, Ahonen, Lyytinen, Lyytinen, Pulkkinen & Ruoppila, 2018,
s.72; Ronkainen ym. 2020.)

2.1 Erityisyys lapsilla

Erityislapsi kasitteena tarkoittaa, etta lapsella voi olla pitkadaikainen sairaus tai
vamma minka vuoksi lapsi tarvitsee erityista tukea paivittain. Lapsella on normaa-
lissa kasvussa tai kehityksessa jonkinlaisia haasteita tai viivastymia. Erityisyys
voidaan myds maaritella |adketieteen mukaan, jolloin lapsella on jokin diagnoosi.

Lapsella voi olla elimellinen sairaus tai vamma kehossa tai mielessa. Lapsella voi



olla eri asteista kehityksen viivetta tai kehitysvamma, ongelmia sosiaalisissa tai
emotionaalisessa kehityksessa, jokin neuropsykiatrinen hairid, motorisia hairi-
0ita, puheen- tai kielen kehityksen vaikeuksia ja yli- tai aliherkkyyksia aistitoimin-
noissa. Naista voi ilmeta myos useita yhdella lapsella samanaikaisesti. Lapsen
erityistarpeet ei valttaméatta nay ulospain, niin etta lapsi saattaa vaikuttaa taysin
normaalilta. Diagnoosin saaminen lapselle saattaa olla hankalaa, sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden pariin voi olla haastavaa hakeutua tai perheessa voi olla tilanne,
ettd palveluita on useita kaytossa yhta aikaa. Koska Erityislapsen haasteet ja tar-
peet voivat tulla esiin esimerkiksi vain kotona, varhaiskasvatuksen tai koulun am-
mattilaisista ei valttamatta ole kertomaan lapsen haasteista terveydenhuollon
ammattilaisille. Tall6in vanhemmasta voi tuntua, ettei hanella ole itsella riittavasti
keinoja hakea apua tilanteeseen (Lehmuskoski, 2019; Erityislasten vanhemmuu-
den tukeminen, Ensi- ja turvakotiliitto, 2018; Maattad & Rantala, 2016. s. 33, 47.)

Haasteet ja tarpeet eivat valttamattd nay ammattilaisille ulospéin, ja ne voivat
tulla esiin vain esimerkiksi kotona. Silloin varhaiskasvatuksen tai koulun ammat-
tilaista ei valttamatta ole kertomaan lapsen haasteista terveydenhuollon ammat-
tilaisille ja vanhemmasta voi tuntua, ettei hanella ole itsella riittavasti keinoja ha-
kea apua tilanteeseen (Lehmuskoski, 2019; Ensi- ja turvakotiliitto, 2018; Maatta
& Rantala, 2016 s. 33, 47).

Erityislapsella on samanlailla omat vahvuutensa, voimavaransa seka tarpeensa
niin kuin tavallisella lapsella ilman erityispiirteité. Erityislapsella haasteet ja tar-
peet voivat korostua ja vahvuudet nain ollen voivat jaada taka-alalle. Ammatti-
laisten sosiaali- ja terveyspalveluissa, varhaiskasvatuksessa seké koulussa tulee
huomioida lapsen vahvuudet ja voimavarat. Vanhempia voi ohjeistaa miettimaan
naitd myos, mikali he kokevat tilanteen kotona haastavaksi. Lapsen haasteita ja
tarpeita tarkasteltaessa, tulee koko perhe huomioida kokonaisvaltaisesti. Erityis-
lasta hoidettaessa tulee mukaan ottaa osaamista moniammatillisesti, nain saa-
daan riittdva tuki ja apu lapselle ja hdnen perheilleen. Tuki ja hoito tulee suunni-
tella yksil6llisesti, ajantasaisesti seka riittavaksi, niin ettd se mukautuu juuri ky-
seisen lapsen ja perheen tarpeisiin sopivaksi. (Vilén, Vihunen, Vartiainen, Sivén
& Kurvinen, 2006, s. 272-273.)



Lapsella voidaan todeta jokin sairaus tai vamma jo sikibaikana, heti lapsen syn-
nyttya tai myohemmalla ialla. Vanhemmille uutinen on usein pysayttava. Puhu-
taan ensitiedosta, kun asia otetaan esille ensimmaisen kerran ammattilaisen toi-
mesta. Ensitieto voidaan antaa vanhemmalle tai lapselle sekéa yhtaaikaisesti mo-
lemmille. Ensitieto jaetaan kuuteen osa-alueeseen, niitéa ovat tieto, toisto, tuki,
tunteiden ilmaisu, toivo ja toiminnanohjaus. Ensitiedon tulee pitda sisallaan |aa-
ketieteellisen tiedon, tietoa kuntoutuksesta, sosiaali- ja terveyspalveluista seka
tukimuodoista. Ensitiedon paamaarana on perheen tukeminen seka heidéan voi-
mavarojen kartoittaminen. Silloin kun ensitieto on riittavaa, se pitaa sisallaan seu-
raavat asiat: vanhemmille kerrotaan heti kun herda epailys lapsen erityisen tuen
tarpeesta, kehityksen hairiosta tai viiveestd, vanhemmille kerrotaan diagnoosi
tarkasti, kaikki sairauteen tai vammaan liittyva seka miten lapsen kehitys etenee
tulevaisuudessa ja onko siind poikkeamia, myos perheen laheiset huomioidaan
ja heille kerrotaan riittdva informaatio, mikali perhe niin toivoo. Suullisen ohjauk-
sen lisaksi perheelle annetaan erilaisia kirjallisia materiaaleja lapsen sairaudesta
tai vammasta, nain perhe voi myéhemmin kotona lukea siitd uudelleen ja sisais-
taa asian paremmin. Perheelle kerrotaan kaikki tarpeellinen tieto erilaisista etuuk-
sista, tuista ja palveluista seka kuntoutuksesta. Perheelle tulee lisaksi tarjota tie-
toa jarjestoista ja yhteisotista seka vertaistuen mahdollisuudesta. (Terveyden ja
hyvinvoinninlaitos, 2022; Sosiaali- ja terveysministerid, 2022-d; Vehmainen &
Vesa, 2014.)

Perusopetuslaki maarittelee erityista tukea tarvitsevan seuraavasti: "Erityista tu-
kea tarvitsevat oppilaat, joiden kasvun, kehityksen ja oppimisen edellytykset ovat
heikentyneet vamman, sairauden tai toimintavajavuuden vuoksi. Liséksi erityisen
tuen piiriin kuuluvat oppilaat, jotka tarvitsevat psyykkista tai sosiaalista tukea
seka oppilaat, joilla on opetuksen ja oppilashuollon asiantuntijoiden tai huoltajan
mukaan kehityksessaan oppimiseen liittyvia riskitekijoita.” (L 109/2009 14 8.) Eri-
tyista tukea tarvitseva lapsi maaritelladn sosiaalihuollossa seuraavasti: kasvuolo-
suhteet vaarantuvat tai eivat turvaa lainkaan lapsen kehitysta tai terveytta, tai jos
lapsi omalla toiminnallaan vaarantaa kehitysta tai terveytta, lapsi ei osaa hakea
hanelle kuuluvia sosiaali- ja terveyspalveluita koska hanella on kognitiivinen tai
psyykkinen sairaus tai vamma, ongelmallista paihteiden kayttéa tai useampitarve

samanaikaisesti. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2021.)



2.2 Perheen maaritelma

Perhe on maaritelty tieteenalan mukaan eri tavoin. Perhehoitotieteessé lahesty-
tdan perheitd terveyden ja sairauden nakokulmista ja paamaarana on hoitami-
nen. Perhehoitotieteessa hoidettava méaarittelee itse, keta hanen perheeseensa
kuuluu. Perhe on ryhma, joka muodostuu yksilbista. Perhe erottuu muista yhteis-
kunnallisista ryhmista, jarjestelmista ja yhteistéistéa suhteidensa vuoksi. Perhe-
suhteita maarittavat moraaliset, taloudelliset, yhteiskunnalliset ulottuvuudet seka
biologiset, emotionaaliset ja sosiaaliset suhteet. Rakenne perheissd muodostuu
perheen sisédisten suhteiden mukaan, liséksi perheella on ulkopuolisia suhteita
perheen ulkopuolelle esimerkiksi yhteiskuntaan. Perhesuhteissa eletdaan usein
samanaikaisesti eri rooleissa, esimerkiksi voi olla samaan aikaan aiti, sisko ja
tytar. Perheen perusyksikon muodostaa yleensa parisuhde, johon mahdollisesti
syntynyt lapsi saa aikaan vanhemmuuden, aitiyden, isyyden, perheen, suvun,
isovanhemmuuden ja sisaruuden. Arkikielessa yleiskasite perheestad on saanut
erilaisia maaritteitd ja ominaisuuksia. Perhe on kuitenkin yksiléllinen ryhma, jolla
on yksityinen perhekulttuuri. Maaritelma perhe, muovautuu ajan myota. (Rytko-
nen & Ronkkod 2010, s. 10; Harju, Palonen & Sarell, 2021, s. 9-11; Astedt-Kurki,
Jussila, Lehto, Maijala, Paavilainen & Poltinkara, 2006, s. 11-13.)

Kolmasosa kaikista suomalaisista perheisté ei vastaa perinteista kasitysta ydin-
perheestd, jonka mukaan perheessa on éiti, isa ja lapsia. Silloin perhe on sidot-
tuna toisiinsa biologisin perustein. Kolmasosaa perheita yhdistaa se, etta ne eivat
sovi yhteiskunnan yleisiin normeihin eikd ympéaroivaan yhteiséon. (Astedt-Kurki,
ym. 2006. s. 11.) Suomen tilastokeskuksen mukaan perheet luokitellaan lapset-
tomiin tai lasten kanssa asuviin avio- ja avopareihin rekisteroityihin samaa suku-

puolta olevien pareihin seka yhden vanhemman perheisiin (Tilastokeskus, 2020).

Perheen dynamiikka muuttuu, kun perheeseen syntyy erityislapsi. Lapsen sairas-
tuminen vaikuttaa perheen voimavaroihin merkittavasti. Liséksi se saattaa lisata
perheen epavarmuuden kokemusta ja lisatd uupumisen riskia. Tama saattaa

muodostua elamaa maarittavaksi tekijaksi. Vanhemmat voivat esimerkiksi kokea
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syyllisyyttd lapsen sairastumisesta. Perheella voi itsellaan olla tietynlainen kuva
terveyskasityksesta. Jotta perheen kokonaisvaltaista terveyttd voidaan edistaa,
tulee perheen jokaista jasentd kuulla. Perheessa voidaan kokea ristiriitaisia tun-
teita seka huolta arjesta ja tulevaisuudesta. Naiden lisdksi menettamisen pelko
saattaa olla lasna. Perheissa erityislapsia saatetaan kohdella eri tavoin kuin per-
heen muita lapsia. Erityislapsia kohtaan usein ollaan suojelevampia ja sallivam-
pia, mikd saattaa johtaa siihen, etta erityislapsen sisaret jaavat vaille huomioita.
Kun vanhemmat osallistuvat lapsensa hoitoon aktiivisesti, se edesauttaa tilantee-
seen sopeutumista sekd selviytymista tulevaisuudessa. (Lehmuskoski, 2019;
Haggman-Laitila & Pietild, 2008; Astedt-Kurki, ym. 2006. s. 44-45.)
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3 PERHEKESKEISYYS, PERHEHOITOTYO JA PERHETYO

Perhekeskeista hoitoty6td on aloitettu toteuttamaan 1950-luvulla. Sitd ennen
1900-luvun alkupuolella vain terveydenhuollon ammattilaiset hoitivat lapsia, per-
heiden tapaamiset oli rajattu minimiin tai lasta ei saanut tavata ollenkaan tdméan
ollessa sairaalahoidossa. Ensimmaisena perhekeskeisesta hoitotydsta on kirjoit-
tanut Florence Blake. Hanen mukanaan tuli ajatus siita, etta perheiden tulisi osal-
listua lapsen sairaalahoitoon ja sita kautta se tukee lapsen kehitysta. Blake toi
nakemyksessaan esiin, etta sairaanhoitajien tulisi luoda koko perheeseen suhde
hoidon aikana. Perheet huomioitaisiin yksil6llisesti ja heidan vahvuuksiaan vah-
vistettaisiin. Merkittavaa on, ettd perhe otetaan mukaan lapsen hoitoon. Ennen
kaikkea jo lapsen turvallisuuden tunteen sailymisen vuoksi ja lapsen ndhdessa
vanhemman luottavan ammattilaiseen, lapsen voi olla helpompi tuntea, etta on

turvallisissa kasissa. (Harrison, 2010.)

Hoitotyossa perhekeskeisyys (family-centered) tarkoittaa asiakkaan huomioi-
mista yksiléna ja osana hanen perhettansa, sukua, tydyhteiséa ja muuta lahipii-
ria. Perhekeskeisen hoitotydn lahtokohta on, ettd perhe on ihmisen tarkein sosi-
aalinen yhteys ja perheellda on vahva vaikutus yksilon terveyteen, toipumiseen ja
sairastumiseen. Perheenjdsenen sairastuminen ja kayttaytyminen heijastuu mui-
hin perheenjaseniin ja painvastoin. Vuorovaikutus perheen sisalla muokkaa tun-

teita ja ajattelua. (Heikkila ym., 2009.)

Hyvan hoidon ominaisuutena pidetdan perhekeskeisyytta. Alkunsa perhekeskei-
syys saa jo ensikontaktissa. Perhetta pidetaan tarkeana taustatekijana, vaikka
hoidon keskidssa on yksild. Laheisten hyvinvointi vaikuttaa potilaan ja koko per-
heen hyvinvointiin. Yksilon terveydentila vaikuttaa arkielamén sujumiseen ja per-
heen terveyteen. (Hamalainen ym., 2017, s. 190.) Lapsen hoidon kohdalla tulee
kiinnittda huomiota perheen merkityksesté lapselle ja huomioida mita perhe tar-
vitsee, jotta on mahdollista huomioida potilaan tilanne arvioinnissa, tiedon anta-

misessa ja saamisessa, perheen tukemisessa ja auttamisessa seké
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hoitosuunnitelman laatimisessa. Perheella on oikeus p&atoksentekoon ter-
veyteensa liittyen ja vastuu tekemistaan valinnoista. Nain ollen perhetta voidaan
pitéd oman terveytenséd parhaana asiantuntijana. (Hamalainen ym., 2017, s.
191.)

Harrison (2010) kuvaa artikkelissa perhekeskeisen hoitotyon kahdeksaa ele-
mentti&, joita hoitotydssa tulisi noudattaa. Elementit luetellaan seuraavasti, tieto
siitd ettd perhe on aina osa lapsen elamaa ja ammattilaiset vain pienen hetken,
yhteisty6ta ammattilaisten valilla tulisi kehittaa jotta hoidon kokonaisuus helpot-
tuu, merkityksellisen tiedon anto ja vaihto perheiden ja ammattilaisten valilla seka
ohjauksen antaminen perheille, perheiden yksilollisyyden huomioiminen ja kun-
nioittaminen vahvuuksineen ja kulttuuriin katsomatta, perheiden selviytymisstra-
tegioiden huomioiminen ja niiden kunnioittaminen seka tarpeisiin vastaaminen,
perheiden vuorovaikutuksen ja verkostoitumisen tukeminen, palveluiden jarjes-
tdminen niin etta ne vastaavat perheiden tarpeisiin ja palveluiden saatavuus jar-
jestyy joustavasti ja kokonaisvaltaisesti seka viimeisend elementtind arvostaa

perheen vahvuuksia, tunteita ja huolenaiheita tuen tarpeiden liséksi.

3.1 Perhehoitotyt ja perhety6

Perhehoitotydta (family nursing) toteuttavat terveydenhuollon ammattilaiset. Per-
hehoitotydssa on olennaista huomioida lapsi ja perhe kokonaisvaltaisesti koko
hoitoprosessin ajan. Perhehoitotydssa analysoidaan sairauden ja terveyden va-
listd suhdetta. Mikali perhehoitoty6ta halutaan toteuttaa hyvin, tarvitsee olla tieto
perheen vaiheista, toimista, tehtavista, dynamiikasta seka selviytymiskeinoista.
Tavoitteena perhehoitotydssa on tukea kokonaisvaltaisesti perheen ja lapsen voi-
mavaroja, etta vahvuuksia seké loytaa keinoja auttaa heita sen hetkisissa ongel-
missa. Ennen kaikkea pyritdan edistamaan perheen terveyttda. Perheet kohda-
taan empaattisesti, arvostaen seka kunnioittaen. Lapsen hoito on keskeisessa
asemassa, mutta sen lisdksi on olennaista perheen osallisuus hoitoon, perhetta
tuetaan ja autetaan selviytymaan arjessa. Lapsen kasvuun ja kehitykseen vaikut-
taa positiivisesti se, kun perheen kokonaisvaltainen vointi on hyva. Lasta hoidet-

taessa on erityisen merkittavaa, etta terveydenhuollon ammattilaisella on



13

kokonaiskuva perheesta, kulttuurista, uskonnosta seka taustoista. Jokainen
perhe kohdataan yksildllisesti. Perhehoitotytta tulee kehittaé jatkuvasti, jotta tu-
levaisuudessa perheiden tarpeisiin voidaan vastata. (Kontianen, 2017; Storvik-
Sydanmaa ym., 2019, s. 86; Asted-Kurki 2010 s. 44-45; Veijola. 2004.)

Perhehoitotyd jaetaan kolmeen lahestymistapaan, joita voidaan kayttaa hoito-
tyossa perheen ja lapsen tarpeen mukaan. Ensimmaisessa lahestymistavassa
hoitotyd keskittyy yksiloon, eli lapseen. Perheen voimavaroja ei juurikaan huomi-
oida. Toisessa lahestymistavassa perhe otetaan mukaan lapsen hoitoon ja per-
heen tarpeet otetaan huomioon. Lapsi on kuitenkin hoidon keskidssa. Viimei-
sessé lahestymistavassa perhe ndhdaan kokonaisuutena. Lapsen sairastuminen
vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin, se vaikuttaa heidan jokapaivaiseen ela-
maansa. Hyva ja laadukas perhehoitotyd mahdollistaa perheenjasenten tuen ja

ohjauksen saamisen. (Kontiainen, 2017; Storvik-Sydédnmaa ym., 2019, s. 87.)

Moniammatillisuus on perhehoitotydn onnistumisen edellytys. Erityistarpeisen
lapsen hoitoon tarvitaan osaajia, mahdollisesti monelta eri osa-alueelta. Ammat-
tilaiset vastaavat omalla erityisosaamisella lapsen hoidosta. Lapsen hoidossa voi
olla mukana esimerkiksi hoitajia, laakareitd, terapeutteja ja sosiaalityontekijoita.
Ammattilaisten toimiessa yhteistydssa pyritdan perheen ja lapsen hoidon kan-
nalta parhaaseen lopputulokseen. Perhehoitotyd on parhaimmillaan, kun sama
hoitotiimi vastaa lapsen hoidosta ja perheelle voidaan taata hoidon jatkuvuus.
(Ala-Karvia, 2017; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2017, s. 194-195.) Laitilan
(2020) mukaan vanhemman osallisuuden hyédyt moniammatillisesta verkosto-
yhteistyfsta ovat: perheet tulevat paremmin kuulluksi, arvostetuksi ja huomioi-
duksi seka yhteisty6 on sujuvampaa eri ammattilaisten kanssa. Perheet saavat
ammattilaisten tuen ja sitd kautta vanhempien on helpompi suhtautua positiivi-
sesti lapsen tilanteeseen. Vanhempien vaikuttamismahdollisuudet lapsen ja per-
heen saamaan tukeen kasvaa ja heidan ymmarryksensa lisdantyy ammattilaisen

tekemasta tyosta. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos, 2017).

Sosiaalipalveluissa vastaava kasite perhehoitotyélle on perhetyd. Lastensuoje-
lulaki maarittelee sen tukitoimeksi, jota annetaan ennakoivasti. Perhety6ta tulee

tarjota perheisiin kriisien ehkaisemiseksi. Perhetytn tarkoituksena on tukea
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jaksamisessa ja auttaa perheitd selviytymaan arjessa seka ratkaista haasteita
sekad ongelmia perheen kanssa yhdessa. Perhetyt tulee yksildida perheen tar-
peiden mukaan. (Jarvinen ym., 2012, s.12-16.) Sosiaalihuoltolaissa perhety®
merkitsee lapsen ja perheen hyvinvoinnin tukemista, heidan voimavarojansa vah-
vistetaan sekéa perheen keskinaista vuorovaikutusta pyritdan parantamaan sosi-
aaliohjauksella tai muulla perheen tarvitsemalla avulla. Perhety6lla pyritdan tur-
vamaan erityista tukea tarvitsevan lapsen terveytta ja kehitysta. (L1301/2014.)

Perhety6lla voidaan tukea arjen sujuvuutta. Perhetyd on kaikille perheille suun-
nattu palvelu. Tavoitteena on edistda perheen kykya toimia itsenéisesti ja lisata
perheen elaméanhallintaa. Pd&kohtana perhetydsséa on lapsen kasvun ja kehityk-

sen tukeminen ja vanhemmuuden vahvistaminen. (Tirkkonen, 2018.)

Perhetyolla tarkoitetaan hyvinvoinnin tukemista sosiaaliohjauksella ja muulla tar-
vittavalla avulla tilanteissa, joissa asiakas ja hdnen perheensa tai asiakkaan hoi-
dosta vastaava henkilg, tarvitsevat tukea ja ohjausta omien voimavarojen vahvis-
tamiseksi ja keskinaisen vuorovaikutuksen parantamiseksi. Perhety6ta annetaan
erityista tukea tarvitsevan lapsen tai nuoren terveyden ja kehityksen turvaa-
miseksi tai jos lapsi omalla kaytokselladn vaarantaa niita, lisdksi jos lapsella on
erityisen tuen tarve kuten kognitiivinen tai psyykkinen sairaus tai vamma, ongel-
mia paihteiden kanssa, tai useampi syy, eika itse kykene hakemaan hanelle tar-

koitettuja sosiaali- ja terveyspalveluita. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos, 2020).

Kuorilehto (2014) on tutkinut perhetydn moniasiantuntijuutta. Tutkimuksen mu-
kaan lasten ja nuorten hyvinvointia edistetdaan parhaiten sosiaali- ja terveyspal-
veluissa toimimalla yhteistydssa perheiden kanssa (Kuorilehto, 2014, s. 13). Per-
hety6n moniasiantuntijuutta edistavat muun muassa asiakasperheen kuuleminen
ja kohtaaminen sekéa tydmenetelmat, joiden avulla I6ydetdan voimavaroja per-
heen arkeen. Asiakasperheellda ja ammattilaisilla on yhteinen kasitys perheen ti-
lanteesta seka tarvittavasta tuesta. Jotta tilanteet ovat mahdollista ratkaista tulee
asiakasperheen itse saada paattaa toimintatavoista. Tarkeaa tydskentelyssa on
asiakaslahtdisyys, avoin vuorovaikutus, luottamuksellinen ilmapiiri, kumppanuus

ja tyontekijoiden pysyvyys. (Kuorilehto, 2014, s. 145-146.)
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3.2 Perhehoitotytn toimintaa ohjaavat periaatteet

Lasten ja nuorten kanssa toimiessa perhehoitoty6ta ohjaavat seuraavat periaat-
teet; perhekeskeisyyden, yksilollisyyden, turvallisuuden, jatkuvuuden, omatoimi-
suuden, kokonaisvaltaisen hoitotyon sek& kasvun ja kehityksen tukemisen peri-
aatteet. Perhekeskeisyydella tarkoitetaan sita, etta lasta hoidettaessa perhe ote-
taan mukaan hoitoon seka sen suunnitteluun ja paatoksen tekoon. (Storvik-Sy-
danmaa ym., 2019, s. 80-81.)

Hoitajan antama tuki perheelle on merkittava. Lasta hoidettaessa hénen toi-
veensa, tarpeensa ja rutiininsa ovat keskiossa, jotta hanta voidaan hoitaa mah-
dollisimman yksil6llisesti. TAsta muodostuu yksil6llisyyden periaate. Lapsen hoito
tulee olla suunniteltua, jatkuvaa seka yhtenaista hoitotahojen valilla. Dokumen-
toinnin merkitys korostuu. Hoitoympariston ja hoidon tulee olla turvallista. Per-
heella ja lapsella tulee olla turvallisuuden tunne koko hoidon ajan. Tiedotus, so-
pivat tilat seka osaava hoitohenkilost6 luovat turvallisuuden tunnetta. Lasta tulee
kannustaa omatoimisuuteen arjessa ja sairauden hoidossa, huomioiden lapsen
ikatasoinen kehitysvaihe. Lapsen kasvu ja kehitys, tulee olla turvattuna. Hoitoym-
pariston tulee olla suunniteltuna niin etté ne toteutuvat. Lasta hoidetaan kokonai-
suutena, jossa kaikki periaatteet yhdistyvat. (Storvik-Syddanmaa ym., 2019, s. 80—
81))

3.3 Perhetydn ja perhehoitotyén menetelmat

Perhety6 ja perhehoitoty® perustuu vuorovaikutukseen perheen ja ammattilaisten
valilla. Vuorovaikutuksen kautta pyritaan perheen kokonaisvaltaiseen hyvinvoin-
tiin seka terveyden edistamiseen. Perhe tulee kohdata tasa-arvoisesti seké hoi-
totydssé tulee varmistaa hoidon jatkuvuus. Asted-Kurki (2006, s. 77) kuvaa vuo-
rovaikutuksellisia menetelmia, joita ovat asiallinen tukeminen, neuvottelukump-
panuus ammattilaisten ja perheen valilla, perusteellinen selittaminen, perheen

ratkaisujen kunnioittaminen, kaytannén apu, aktiivinen huolenpito, ystavallinen
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laheisyys seké& pyrkimys siihen, ettei perheen tarvitse odottaa. Nailla pyritd&dn

vahvistamaan perheen sisaista tukea.

Yksi perhehoitotybn menetelm& on Lapset puheeksi-menetelma. Kasite tulee
vastaan myohemmassa vaiheessa opinnaytetytta, kyselyn vastauksissa. "Lap-
set puheeksi’-menetelmé& on osa "Toimiva lapsi & perhe, menetelmaperhetta,
joka on saanut ministerion tukea hankkeen kautta. Lapset puheeksi’-menetelmaa
voidaan kayttaa sosiaali- ja terveydenhuollossa, rikosseuraamustyossa seka
muissa lasten kehitysymparistdissa. Menetelmalla pyritaan yllapitaméaan lapsen
kehitysta sek& hyvinvointia. Ennen kaikkea menetelmé pyrkii antamaan keinoja
kotiin, arjen sujumiseen ja lapsen ja vanhempien yhteistybhtn seka onnistunee-
seen vuorovaikutukseen. Vanhemmilta selvitetddn tapaamisessa lapsen koko-
naisvaltainen tilanne. Mahdollisuuksien mukaan my6s lapsi voi osallistua keskus-

teluun. (Mielenterveystalo, i.a.-a; Mieli, 2022.)

4 ERITYISLAPSIPERHEIDEN TUEN TARPEET JA TUKIMUODOT

Kouluilla ja neuvoloilla on velvollisuus toteuttaa terveystarkastukset seka neu-
vonta siten ettd lapsen erityisyys huomataan riittavan varhain. Valtioneuvoston
asetus (2009) neuvolatoiminnasta, koulu- ja opiskeluterveydenhuollosta seka
lasten ja nuorten ehkaisevasta suun terveydenhuollosta maaraa seuraavasti:
"Terveysneuvonta ja terveystarkastukset on jarjestettava siten, etta alle kouluikai-
sen lapsen, oppilaan, opiskelijan ja perheen erityisen tuen tarve tunnistetaan
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja tarpeenmukainen tuki jarjestetaan vii-
veettd. Erityisen tuen tarve on selvitettava, jos alle kouluikdisessa lapsessa, op-
pilaassa, opiskelijassa, perheessa tai ymparistdssa on tekijoita, jotka voivat vaa-
rantaa tervetta kasvua ja kehitysta. Erityisen tuen tarpeen arvioimiseksi ja toteut-
tamiseksi tulee tarvittaessa jarjestaa lisakaynteja ja kotikaynteja. Lisaksi on laa-
dittava suunnitelma yhteistydssa tukea tarvitsevan ja ikavaiheen mukaisesti ha-
nen perheensa kanssa. Suunnitelman toteutumista tulee seurata ja arvioida. Eri-

tyisen tuen tarpeen arvioimiseksi ja tuen jarjestamiseksi on tarvittaessa myaos



17

tehtava yhteistyota kunnan eri toimijoiden, kuten paivahoidon, kotipalvelun, las-
tensuojelun, oppilas- ja opiskelijahuollon seké erikoissairaanhoidon ja muiden ta-
hojen kanssa.” (Finlex 138 380/2009.)

4.1 Tuen tarpeet

Erityislapsen mukana tulevat tuen tarpeet voivat olla moninaisia. Ne saattavat
liittya hoitoisuuteen, kommunikaatioon tai sen puutteeseen tai psyykkisiin ongel-
miin, kuten esimerkiksi kaytdshairioihin. Tydskennellessa erityislasten parissa
erilaisissa hoitoymparistbissa, avautuu eri tavalla kasite erityislapsi. Kun tydsken-
telee vuosia ymparistoissa, joissa on erityislapsia, saa nahda tuen tarpeiden mo-
ninaisuuden. Perheet ovat yksilgja ja lapsen tuomien haasteiden lisaksi myds
perheella voi olla erilaisia tuen tarpeita, johon hoitotydn ammattilaisena meidan

on vastattava. (Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos, 2021.)

Erityislasten perheiden arkea ja palvelukokemuksia on tutkittu Suomessa etenkin
sosiaali- ja terveystieteen sekéd kasvatus- ja yhteiskuntatieteiden nakokulmasta.
Suomen valtio on sitoutunut YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen ja YK:n vam-
maisten henkildiden oikeuksia koskevan sopimuksen toteuttamiseen. Tulevien
hyvinvointialueiden, talla hetkella valtion, kuntien ja muiden toimijoiden tulee huo-
lehtia siita, etta erityista tukea tarvitsevien lasten inmisoikeudet toteutuvat yhden-

vertaisesti. (Sosiaali- ja terveysministerio, i.a.-c.)

Erityislapsiperheiden tuen tarpeita seka arjen sujumista kuvaa Paula Maatta
(1999) kuntoutuksen nakdkulmasta. Erityislapsiperheilla tulee normaalia enem-
man kaynteja koulussa ja paivakotiaikana, jolloin keskustellaan lapsen tuen tar-
peesta ja resursseista. Vanhemmat tarvitsevat tietoa siitéa, miten lapsen kehitysta
tuetaan parhaiten. Keskusteluissa esiin nousee ensitiedon antamisen merkitys ja
sen laatu, vaikuttavat merkittavasti perheen koko loppuelaméaan. Ensitieto tukee
koko perheen voimavaroja haastavissa seka yllattavissa elamantilanteissa. Tieto
ja lapsen vamman tai sairauden ymmarrys lisdd vanhempien paatantavaltaa kas-

vatuksellisesti, hoidossa ja kuntoutumisessa. Lapsistrategian (2021)
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toimeenpanosuunnitelmaan siséltyy ensitiedon antamisen kansallisen suosituk-

sen laatiminen.

Vanhemmat tarvitsevat tietoa ja tukea moninaisissa asioissa liittyen esimerkiksi
lapsen kasvuun ja kehittymiseen, oppimiseen ja kuntoutukseen, terveyden- ja
sairaanhoitoon ja muihin palveluihin. On tarkeaa, ettd vanhemmat tietavat kenen
puoleen voivat kaantyd kysymysten kanssa. Etenkin silloin kun lapsen tervey-
dessa, kehityksessa tai oppimisessa on haasteita. Apu tulisi olla saatavilla siten,
ettei perheen tarvitsisi ponnistella sen saamisen eteen. Esimerkiksi sosiaalihuol-
tolaki ja omaishoitolain nojalla on mahdollista jarjestaa perheelle palveluita. Pal-
veluiden suunnitteluun, organisointiin ja jarjestamiseen tarvitaan ammattilaisen
asiantuntemusta niin, ettéd palvelut varmistavat toimintamahdollisuudet, hyvin-
voinnin ja perus- ja ihmisoikeuksien toteutumisen. Monipuolinen ja personoitu
palveluntarjonta tukee koko perheen hyvinvointia. Toimintasuunnitelman laati-
miseksi maaritellaan tavoitteet, jossa lapsen ja perheen hyvinvointi seka oikeudet

toteutuvat. (Sarkikangas 2020; Vammaisperheyhdistys Jaatinen.)

Tuen tarpeet on jaoteltu kolmeen osioon sosiaalihuolto- ja lastensuojelulaissa.
Nama ovat lapsen ja perheen yleiset tuen tarpeet, lapsen erityisen tuen tarve ja
lapsen suojelun tarve. Asiakkaan tuen tarve ja palvelut pystytdan maarittdmaan
naiden pohjalta. Maarittely ei kuitenkaan ole yksiselitteista, vaan tulkinnan mu-
kaan niiden sisaltd, kohderyhma ja saatavuus saattavat vaihdella kunnittain. (Ala-
talo ym., 2019, s. 11-12; L417/2007; L1301/2014.) Erityislasten vanhemmat toi-
voisivat tukea lahipiirilta ja erityisesti vertaistukea samassa tilanteessa olevilta
perheilta seka konkreettista ja sdannéllista apua kotiin (Lehmuskoski, 2019). Tu-
kien ja palveluiden tarkoituksena on tukea perheen ja lapsen arjen toimintaa ja

hyvinvointia.

4.2 Tukimuodot

Lapsen ja perheen saamien tukien tulee olla yksil6llisid ja juuri heidéan tarpeitansa

palvelevia. Tuen tarve kartoitetaan moniammatillisesti mahdollisimman varhai-

sessa vaiheessa (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry). Sorsan (2020-) artikkelissa
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kuvataan lapsiperheiden psykososiaalisen tuen ulottuvuuksia jaettuna kolmeen
paateemaan, niita olivat osallisuuden ja voimavarojen tuki, oikea-aikainen tuki ja
huolen osoittaminen seka tieto muutoksen tukena. Psykososiaalisen tuen merki-
tys korostuu, kun puhutaan erityislapsiperheistd. Ammattilaisten tulee osata tu-
kea perheita riittvasti ja tAma taas vaatii hoitoalan ammattilaiselta hyvia vuoro-

vaikutustaitoja.

Erityistarpeisen lapsen tarvitsemia tukimuotoja kartoitetaan henkil6kohtaista pal-
velusuunnitelmaa laadittaessa. Erityislapsiperheiden elamanlaatua maarittavat
pitkalti heille tarjotut palvelut, ovatko palvelut toimivia ja helposti saatavilla. Vam-
maispalvelu-, erityishuolto-, ja sosiaalihuoltolaissa maaritellaan palvelut, joita
kuntien on tarjottava erityislapsiperheille. Kunta jarjestaa lapsille varhaiskasva-
tuksen seka perusopetuksen, erityislapsilla saattaa olla tarve koulukuljetuksiin,
avustajaan tai pidennettyyn oppivelvollisuuteen. Lapsen terveydenhuollosta vas-
taa perusterveydenhuolto tai erikoissairaanhoito, joiden kautta on mahdollista
saada kuntoutusta, sopeutumisvalmennusta ja terapiaa seka apuvalineita liilkku-
miseen, kommunikoitiin tai toimimiseen. Kuntoutus painottuu paaosin lapsuus-
ikaan, erilaisin terapioihin ja koulun antamaan tukeen. Kunnan sosiaalihuollon
kautta erityisperheilla on mahdollisuus saada esimerkiksi kotipalvelua tai kotisai-
raanhoitopalvelua, omaishoidontukea, kuljetuspalveluita ja henkilokohtainen
avustaja vapaa-ajalle tai esimerkiksi asunnon muutosty6t tarpeen vaatiessa (So-
siaali- ja terveysministerio, i.a.-a.; Vammaisperheyhdistys Jaatinen; Leijo-

naemot).

Erityistarpeinen lapsi perheineen on oikeutettu erilaisiin etuuksiin ja tukiin, esi-
merkiksi vammais- ja hoitotuet, kuntoutusraha, nuoren kuntoutusraha ja laake-
korvaukset sekd matkakustannukset (Tukiliitto, i.a). Etuuksilla ja tuilla pyritddn
takaamaan mahdollisimman hyva itsendinen ja sujuva toimintakyky. Tavoite jo-
kaisen lapsen kohdalla on sama, vaikka tukimuodot ovat erilaisia. Kansaneléke-
laitoksesta perheiden on mahdollista hakea erilaisia tukia, kuten vammaistukea,
erityishoitorahaa sekéa erityista hoitorahaa. Erilaisia kuntoutusmahdollisuuksia ja
sopeutumisvalmennuskursseja Kela tarjoaa myo6s. (Terveyskyla, 2017; Erityis-

perheet 2020: taloudellinen tuki.)
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Laakinnallisella kuntoutuksella yllapidetaan ja parannetaan kuntoutujan psyyk-
kistd, fyysista ja sosiaalista toimintakykya. Apuvalinepalvelut ovat osa sairaan-
hoitopiirin ja kunnan jarjestamia laakinnallisen kuntoutuksen palveluja. Vaativim-
mat apuvalineet luovutetaan erikoissairaanhoidosta, kuten nakemisen tai kuule-
misen apuvalineet ja liikkumiseen tarkoitetut sahkoiset apuvélineet. (Sosiaali- ja
terveysministerio, i.a-b, [adkinnallinen kuntoutus.) Vammaiselle lapselle my6nne-
tdan apuvdlineita perusterveydenhuollosta, Kelasta, kunnan sosiaalitoimesta,
opetustoimesta ja keskussairaalasta. Apuvélinepalvelu on osa erikoissairaanhoi-
don ja perusterveydenhuollon lagkinnéllista kuntoutusta. Perheiden kannattaa
aina olla yhteydesséa kotipaikkakunnan terveyskeskukseen tai lasten kuntoutus-
ohjaajaan saadakseen apua apuvalineiden hakemisessa ja kartoittamisessa.
(Nakévammaiset lapset ry, 2022, apuvélineet.)

Pitkadaikaissairaat tai vaikeavammaiset lapset saavat kotihoidossa maksutta tar-
vittavat hoitotarvikkeet. Tata varten tarvitaan laékarinlausunto. Pitk&aikaissai-
raalle tai vaikeavammaiselle yli 3- vuotiaalle lapselle terveyskeskus myodntaa vai-
pat maksutta. (Erityisperheet 2020: henkilokohtainen). Vaikeavammaiselle hen-
kilolle kunta korvaa asunnon muutostoisté sek& asuntoon kiinte&sti kuuluvien lait-
teiden ja valineiden hankkimisesta aiheutuvat kustannukset. (Erityisperheet
2020: apua katiin.)

Vanhemmat voivat hakea kotikunnan sosiaalitoimesta omaishoidon tukea, mikali
lapsen sairaus edellyttéda lahes ymparivuorokautista hoitoa. Omaishoitajille kuu-
luu kolme vuorokautta vapaata kuukautta kohti sekéa lakisdateisten vapaiden li-
saksi on mahdollista anoa kunnalta enemman vapaita. Omaishoidon tuki koostuu
useista eri tekijoista, muun muassa myonnetyista vapaista, omaishoitoa tukevista
palveluista seka lapselle annettavista ja tarvittavista palveluista. Omaishoidon tu-
keen maksettavaan maaraan vaikuttaa hoidon vaativuus. (Invalidiliitto, i.a., Ter-

veyden ja hyvinvoinninlaitos, 2021; omaishoitajaliitto, 2021.)

Tukipalveluita suunniteltaessa, ne tulisi kohdistaa juuri erityislapsiperheen tar-
peita vastaavaksi. Perheilla tulisi olla riittava tieto, mihin hoitotahoon voi olla yh-
teydessa tarpeen vaatiessa ja palvelut tulisi olla helposti saatavissa. Eniten per-

heita hyodyntaa, kun palveluita tarjotaan riittavan varhain, oikea aikaisesti. Lasta
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ja perhetta hoitavien ammattilaisilla tulee olla riittdva ammattitaito heidan hoita-

miseensa. (Kehitysvammaisten palvelusaatio, i. a.)

Erittdin merkittAvassa osassa erityislapsiperheiden elamassa on vertaistuki. Ver-
taistuella tarkoitetaan samankaltaisessa elaméantilanteessa olevan henkilon tu-
kea. Vertaistukea voi jaotella emotionaaliseen, informoivaan ja arvioivaan tu-
keen. Kokemusten my6té vertaisille voi syntyé tunne yhteenkuuluvuudesta ja sa-
maistumisesta ja on todettu, etta niilla on positiivinen vaikutus fyysiseen ja psy-
kologiseen terveyteen. Erityislasten vanhempien kohdalla vertaistuella saattaa
olla valtava merkitys vanhemman hyvinvointiin. Liséksi vanhemmat saavat toisil-
taan vinkkeja kaytant6on seka tietoa ja uskoa tilanteesta selviytymiseen. Ver-
taistukea, koulutuksia ja muuta toimintaa erityislapsiperheille jarjestavét erilaiset

jarjestot ja yhteisot. (Karisalmi, Tyllinen & Kaipio, 2015; Leijonaemot. i.a.)

5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTE.

Tamaéan opinnaytetyon tarkoituksena on saada kokonaisvaltaista tietoa erityislap-
siperheiden uupumisesta, tuen tarpeista, palveluista seka niiden saatavuudesta.
Tavoitteenamme on saada yhtenevaista tutkittua tietoutta erityislapsiperheiden
haasteista, tuen tarpeista seka ammattilaisten ettéd perheiden kokemuksista ja
sitd kautta kehittdd perhehoitoty6ta tulevaisuudessa enemmaén perheiden na-

koiseksi, mika lisda perheiden hyvinvointia.

Tassa opinnaytetydssa haetaan vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1) Millaisia tuentarpeita on erityislapsiperheissa ja kokevatko perheet saavansa
riittdvasti tukea arjesta selviytymiseen?

2) Millaisia palveluita erityislapsiperheille on saatavilla ja ovatko ne perheiden ta-
voitettavissa ja helposti saatavilla?

3) Millaisia kokemuksia terveydenhuollon ammattilaisilla on erityislapsiperheiden

tuen tarpeista?
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Naiden tutkimuskysymyksien pohjalta tutkimme kirjallisuuskatsauksen lahdema-

teriaalia seka kyselyyn saatuja vastauksia.

6 TUTKIMUSMENETELMAT

Tutkimusmenetelm&a valittaessa vaikuttavat kysymykset siitd, mika on tutkimuk-
sen teoreettinen tavoite ja millaista tietoa tavoitellaan. Kvalitatiivinen tutkimus liit-
tyy asenteisiin, uskomuksiin ja kayttdytymisen muutoksiin. (Kankkunen & Vehvi-
lainen-Julkunen, 2009, s. 49-50.) Opinnaytetytn tutkimusmenetelmat ovat kirjal-
lisuuskatsaus ja puolistrukturoitu lomakekysely. Meidéan tekema tutkimus on kva-

liatiivinen.

6.1 Kirjallisuuskatsaus ja puolistrukturoitu lomakekysely

Kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on kirjallisuuden analysointi perustellusti
muotoiltuja kysymyksia apuna kayttaen. Kirjallisuus kerataan kriittisesti ja jarjes-
telmallisesti. (Stolt & Rautsalo, 2007, s. 58.) Kirjallisuuskatsauksessa tutkimme

aiemmin julkaistuja tutkimuksia.

Kirjallisuuskatsaus on nayttéon perustuvan hoitotyén peruspilari. Kirjallisuuskat-
saus auttaa terveyspolitiikassa, hoitoratkaisujen teossa ja mahdollistaa menetel-
mien vaikuttavuutta koskevien perustelujen johtopaatdksien tekemiseen. Kirjalli-
suuskatsauksia on useita erityyppisia. Yleisimmin hoitotieteellisissa kirjallisuus-
katsauksissa on kaytetty tavanmukaista narratiivista eli kirjallisuuskatsausta, joka
kokoaa ja syntetisoi yhteen tietoa sanallisesti. Kirjallisuuskatsauksen yhtena ta-
voitteena on tarkastella tutkimusilmiota eri tieteenaloilla. Tutkimuksen teoreetti-

sen taustan perustana toimii myds Kirjallisuuskatsaus. Sen avulla luodaan
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tutkimukselle kasitteellinen perusta kuvaamalla, mita kasitteitd on kaytetty tutki-

muksen tarkastelussa. (Kankkunen ym., 2009, s. 71-72.)

Opinnaytetydbmme tutkimus on toteutettu puolistrukturoidun kyselylomakkeen
(lite 2) avulla. Tutkimus on laadullinen tutkimus, jonka kysymykset pohjautuvat
kirjallisuuskatsauksen teemoihin. Puolistrukturoidun lomakekyselyn kysymykset
koostuivat monivalinta- ja avoimista kysymyksista. Kysymykset kasittelivat sa-
maa aihetta kuin opinnaytetytn kaksi ensimmaista tutkimuskysymysta, ja tata
kautta saimme vastauksen kolmanteen tutkimuskysymykseen. Kysely toteutettiin
Webropol-alustalla verkossa anonyymisti. Kyselyyn vastasi Pirkanmaan Sairaan-
hoitopiirilla erityislasten parissa tyoskentelevia eri ammattialojen edustajia. Ver-
kossa tehtava kyselylomake mahdollisti usean tyontekijan vastaamisen ja osal-

listumisen kyselyyn.

Tutkimushaastattelun yleisin kaytetty muoto on teemahaastattelu, josta kayte-
tdan myds nimitysta puolistrukturoitu haastattelu. Teemahaastattelussa valitaan
keskeisimmat aiheet ja teemat, jotta saadaan luotua lomakkeeseen kysymykset,
joihin halutaan eri ammattialojen edustajien vastaavan. Tavoitteena on, etta vas-
taajan on mahdollisuus vastata kaikkiin kyselyn jokaiseen kysymykseen ja tata
kautta annettuihin teemoihin. (Vilkka, 2015, s. 123.) Ihmisten tulkintoja ja merki-
tyksia eri teemoille korostetaan teemahaastattelussa. Teemahaastattelussa pyri-

tdan saamaan vastaus tutkimusongelmaan. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 74-75.)

6.2 Aineistonkeruu

Kevaalla 2021 kavimme kurssin, joka valmisti meita tiedonhakuun. Kurssilla
teimme tehtavan, jonka aihe valikoitui teemaltaan samankaltaiseksi kuin tuleva
opinnaytetydbmme. Opinnaytetyon, Kirjallisuuskatsaukseen tulevaa aineistoa
haimme eri hakutietokannoista, kuten EBSCO Cinahl, Medic ja Google Scholar.
Hakusanoina kaytimme muuan muassa special needs child, cihildren with disa-
bilities, family support, perheen tukeminen ja erityislapsiperheiden tuen tarpeet.

Hyodynsimme opinnédytetydssa kirjallisuutta teoreettisiin [&htokohtiin perustuen.
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Kirjallisuuskatsauksen tutkimuskysymyksien pohjalta haemme aiheeseen sopivia

aiemmin tehtyja tutkimuksia, eri hakutietokantoja kayttaen.

Kaytimme opinnaytetyossa laadullista eli kvalitatiivista tutkimusmenetel-
mada. Tyontekijoiden nakemyksista ja kokemuksista koostuva aineisto kerattiin
sahkoisesti toteutettavan Webropol-kyselyn avulla tamanhetkisesta koronatilan-
teesta johtuen. Vastaukset ovat anonyymeja. Hyodyllista verkossa toteutetta-
vassa kyselyssa on se, ettéd vastaukset pystytaan kaantamaan suoraan tiedos-
toiksi tutkijan kayttéon. (Valli, 2015, s. 93.) Kyselyssé on avoimia- sekd moniva-
lintakysymyksia. Verkkototeutuksen avulla voidaan valttyd haastattelijan vaiku-
tuksilta vastaajaan seka arkaluontoisempien asioiden esiintuominen on helpom-
paa, koska kyselyyn vastataan anonyymisti. Kyselya laadittaessa on téarkeaa
huomioida, ettd mahdollisuus vaarinkasitykselle on suuri ja avoimiin kysymyksiin
saatetaan jattdd vastaamatta. (Heikkila, 2014, s. 17-18.) Puolistrukturoidun ky-

selylomakeen toteuttaminen varmistettiin tutkimusluvalla.

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin esihenkildt jakoivat sahkodpostitse linkkid, kysely-
lomakkeeseen sairaanhoitajille, lahihoitajille ja sosionomeille kevaan 2022 ai-
kana. Kysely oli tarkoitettu lasten kanssa tydskenteleville hoitohenkiléstolle, ky-
sely lahetettiin yhteensa 71 tyontekijalle. Analysoimme kyselyn tuloksia sisélto-

analyysi-menetelmaa hyddyntaen.

Kysely lahetettiin 71:lle sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiselle, jotka tyds-
kentelivat Pirkanmaan sairaanhoitopiirin yksikoissa. Kysely lahetettiin sahkopos-
titse kevaalla 2022. Vastauksia opinnaytetyon kysely keréasi yhteensa 21, 29,5
prosenttia kokonaismaarasta. Mukana vastaamassa oli lahihoitajia, sairaanhoita-
jia ja sosionomeja. Kyselyyn vastaajat olivat tydéskennelleet erityislasten parissa

alle vuodesta yli kymmeneen vuoteen ja silta valilta.

6.3 Aineiston analysointi
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Opinnaytetydhomme valitsimme kolme artikkelia kirjallisuuskatsaukseen, joita
olivat Sorkkilan ym. (2021) Erityislasten vanhempien uupumus ja tuen tarve, Ulla
Sarkikankaan (2020) Sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttd erityisperheiden ar-
jessa — toiminnan ja ajankayton nakokulma seka Caliskan ym. (2021) kan-
sainvalisen tutkimusartikkelin Determination of burnout, life satisfaction, and

stress coping styles of parents with disabled children.

Hakua aloittaessa meilla oli selkea kuva, mita tutkimuksilta kaipasimme. Haas-
tetta toi, ettei ajankohtaista tutkimustietoa ollut I6ytyd etenkdan Suomesta ja
saimmekin apua tiedon hakuun. Opinnaytetydmme padaartikkeliksi valikoitui Sork-
kilan ym. (2021), tama artikkeli k&siteli mielestamme kaikkia osa-alueita, mita tyo-
homme kaipasimme. Toiseksi tarkeimmaksi artikkeliksi valikoitui kansainvélinen
artikkeli "Determination of burnout, life satisfaction, and stress coping styles of
parents with disabled children”, joka kasitteli my6s aiheita erityislasten vanhem-
muudesta seka heidan tarvitsemistaan tuen tarpeista. Koimme artikkelin vastaa-
van hyvin tutkimuskysymyksiin ja kasittelevan merkittavia aiheita erityislasten
vanhemmuudesta. Viimeisend tydhémme valikoitui Ulla Sarkikankaan (2020)
"Sosiaali- ja terveyspalveluiden kaytto erityisperheiden arjessa — toiminnan ja
ajankayton nakokulma”. Taman artikkelin kautta pyrimme selvittdmaan vastaa-
vatko palvelut erityislasten vanhempien tarpeita seka sita ovatko palvelut helposti

saatavilla.

Hakuprosessissa valikoitui kymmenen artikkelia, joista opinnaytetydn tekijat lah-
tivat selvittamaan, mitka niista vastasivat parhaiten opinnaytetyon tarpeita. Naista
nelja oli kansainvalisia tutkimus artikkeleja ja loput Suomessa toteutettuja. Par-
haiten naista artikkeleista opinnaytetyon tutkimuskysymyksiin vastasi analysoidut
artikkelit.

Toisena tutkimusmenetelméana oli puolistrukturoitu kysely, joka suunnattiin eri-
tyislasten kanssa tyoskenteleville ammattilaisille. Kyselyssa selvitettiin heidan
nakemyksiaan erityislasten tuen tarpeista, perhehoitotydsta seké kohtaamisista

erityislapsiperheiden kanssa muun muassa.
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Yksi laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmistd on teemoittelu, jota mekin
kaytimme aineiston analysointiin. Laadullisen aineiston analyysilla on tarkoitus
luoda aineistoon selkeytta ja siten antaa uutta tietoa tutkittavasta asiasta. Ana-
lyysilla pyrimme tiivistamaan kirjallisuuskatsauksen ja kyselylomakkeen antaman
aineiston informaation luomalla hajanaisesta aineistosta selkean ja kokoamalla
niistd opinnaytteeseen tarkeimmat ja olennaisimmat. (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka. 2006: Teemoittelu.)

Puolistrukturoitujen lomakekyselyjen vastauksien pohjalta loimme analyysin, joka
kuvastaa erityislapsiperheiden kanssa tyoskentelyn onnistumisia ja haasteita
seka koulutuksen tarpeita. Analyysi antaa my6s informaatiota ammatillisen osaa-
misen jakautumisesta tyOyhteisdssa seka mahdollistaa tydnantajia ndkemaan
ammatilliset vaatimukset. Puolistrukturoitu lomakekysely oli auki tydntekijoille
neljan viikon ajan. Vastausajan paatyttya kerasimme vastaukset erillisille doku-
menteille, jonka jalkeen aloitimme tulosten analysoinnin vastausten teemojen pe-
rusteella. Ideana oli, etta aineistoista pyrittiin etsimaan tiettya teemaa kuvaavia
nakemyksia. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s.105-107.)

7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Opinnaytetyon paaartikkeliksi valitsimme Sorkkila ym. (2021) tekeman tutkimuk-
sen, joka on osa Jyvaskylan yliopiston Vanhemmuuden Voimavara- ja Kuormi-
tustekija- tutkimushanketta. Siina selvitettiin erityislasten vanhempien kokemaa
uupumusta ja tuen tarvetta. Tutkimuksessa aineistoa keréttiin kyselylomakkeella,
johon vastasi 1725 vanhempaa, erityislasten vanhempia tuosta maarasta oli 24
prosenttia. Tutkimus toteutettiin Suomessa. Koko tutkimukseen vastaajista 91 %
oli aiteja. Tutkimushetkella heilla asui kotona vahintaan yksi lapsi. Aineistoa ke-
rattiin verkkokyselylla seka paperilomakkeella. Vastaukset analysoitiin sahkoi-

sesti.
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Toiseksi tutkimukseksi valitsimme Ulla Sarkikankaan (2020) vaitoskirjan, jossa
tutkitaan mittavaa ja pitkakestoista sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttoa erityis-
perheiden arjessa. Naité tarkastellaan perheiden arjen toimintojen ja ajankayton
nakokulmista. Erityisperheeksi maaritellaan perhe, jossa on vahintaan yksi lapsi,
joka tarvitsee kasvun ja kehityksen tueksi erityista tukea ja palveluita. Tutkimus
auttaa ymmartamaan, millaista toimintaa palveluiden pitkakestoinen kaytto per-
heiltd edellyttdd sekd millaisia toiminnan ja ajankaytén rytmillisia muutoksia per-
heiden arjesta voidaan tunnistaa. Tuen tarvetta ja palveluiden kaytt6a analysoi-
daan perheiden ajankayttn ja arjen toimintojen perspektiivista. Tutkimus antaa
kasityksen siitd, millaista toimintaa palveluiden pitk&aikainen kaytté vaatii seka

millaisia toiminnan ja ajankayton muutoksia perheiden arjessa voidaan nimeta.

Kolmanneksi tutkimukseskis valitsimme Caliskanin ym. (2021) kansainvélisen
tutkimusartikkelin” Determination of burnout, life satisfaction, and stress coping
styles of parents with disabled children”. Tutkimus toteutettiin vuonna 2016 Tur-
kin, Cappadocian maakunnassa. Mukana oli 191 vanhempaa, joilla oli 0—16-vuo-
tias, vammainen lapsi. Tassa tutkimuksessa maariteltiin erityislapsen mukanaan
tuomia ongelmia, vasymysta, elaman tyytyvaisyytta, perheen stressia seka hei-

dan selviytymisstrategioitansa seka perheen siséisista suhteista.

Ainestoa analysoitaessa tutkimustuloksista valikoitui seuraavat paateemat ” eri-
tyislasten vanhempien kokema uupumus, tuen tarpeet, vanhemmuuden tuki, pal-
velut ja niiden saatavuus sekéa terveydenhuollon ammattilaisten kokemus perhe-
hoitoydsta. Teemojen sisaltéa kasittelemme tuloksissa ja johtopaatdksissa. Tau-

lukossa 1. havainnollistuu teemoittelut kahdesta eri aineistosta.
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AMMATTILAISILLE
KIRJALLISUUSKATSAUS SUUNNATTU KYSELY

Vanhempien kokema Vanhempien kokema
uupumus uupumus
Tuen tarpeet Tuen tarpeet
Vanhemmuuden tuki Vanhemmuuden tuki
Palvelut ja niiden Palvelut ja niiden
saatavuus saatavuus

Ammattilaisten kokemus
perhehoitotydsta

Kaavio 1. Aineisto anylyysissa tehdysta teemoittelusta

7.1 Vanhempien kokema uupumus

Vanhempien uupumusta kuvaillaan vakavana oireyhtymana, joka johtuu pitkaai-
kaisesta stressistd vanhemmuudessa. Ensiarvoisen tarkeda onkin tarjota tukea
uupuneille vanhemmille, silla vanhemman hyvinvointi peilautuu koko perheen hy-
vinvointiin. Erityislapsesta huolehtiminen ja lapsen hoitaminen lisda vanhemman
uupumisen riskia, silla se tuo mukanaan perheeseen lisakuormitusta ja stressia
seka sen myota poikkeuksellisen vanhemmuuden. Tutkimukset erityislasten van-
hempien uupumuksesta ovat olleet kuitenkin todella vahaisia. (Sorkkila ym.
2021)

Ensimmaisessa tutkimuksessa lahdettiin selvittdmaan, kokivatko erityislasten

vanhemmat uupumista vanhemmuudessa enemman kuin muut vanhemmat.
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Tutkimuksessa kavi ilmi, etta erityislasten vanhemmat kokevat uupumusta enem-
man kuin muut vanhemmat. Toinen tutkimuskysymys selvitti milla uupumuksen
osa-alueilla erityislasten vanhemmat selkeimmin eroavat muista vanhemmista.
Uupumuksen osa-alueita ovat uupumusasteinen vasymys, tympaantyminen,
emotionaalinen etd&ntyminen lapsista ja negatiivinen muutos vanhemmuudessa.
Uupumuksen osa-alueissa erityislasten vanhemmat erosivat tilastollisesti merkit-
tavasti enemman, kuin muiden lasten vanhemmat. Etenkin erityislasten vanhem-
mat kokivat uupumusasteista vasymysta. Tama selittyy silla, ettd erityislapsen
vanhemmat eivat padse palautumaan kuormittavasta arjesta. (Sorkkila ym.
2021))

Tutkimustuloksista tulee esiin, ettd vammaisen lapsen ik& saattaa vaikuttaa per-
heiden, etenkin aitien kuormittumiseen. Mit& nuorempi lapsi oli seké mita enem-
man haasteita oli elaman osa-alueilla, vaikutti siihen, kuinka riippuvainen lapsi oli
vanhemmastaan. Lapsen voimakas riippuvuus vanhemmasta kuormitti perheita
lisdantyvasti. Tutkimustulokset osoittivat, ettd vanhemmilla oli vaikeuksia hoitaa
lapsia, joilla oli itsellaan ongelmia usealla eri elaman osa-alueella. Ongelmia voi
olla kommunikaatiossa, pukeutumisessa, syémisessa, koulun kaynnissa ja liik-
kumisessa. Erityisesti aideilla oli vaikeuksia selviytya stressista. (Caliskanin ym.
2021.)

Tutkimustulokset nayttavat, etta erityislapsiperheilla voi olla vuosien saatossa
kymmenia palveluita kdytdssa. Sosiaali- ja terveyspalveluiden ohella erityislap-
silla on varhaiskasvatus- ja opetuspalvelut. Palveluita saatetaan hakea moninai-
sesti seka osittain samanaikaisesti. Palveluiden kayttt kestda mahdollisesti vuo-
sia. Vanhemmat joutuvat kayttamaan paljon aikaa tietojen etsintaan ja analysoin-
tiin sekd hakuprosessiin paastakseen kayttamaan palveluita. Tama voi johtaa
vanhempien uupumiseen, siihen ettei palvelujen pariin jakseta hakeutua. Joka

taas osaltaan lisda vanhempien uupumisen riskia.

Teettamamme kyselyn vastaajista 95 % oli sita mieltad, etta tydssa nakyy erityis-
lasten vanhempien kuormittuminen. Erityisesti vastaajat kuvasivat, etta vanhem-
mista nakyy vasymys, joka purkaantuu kuormittumisella tai vastaanottokyvytt6-

myytena kohtaamisissa. Vanhempien saattaa olla haastavaa myontaa tilannetta
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ja ottaa apua vastaan. Liséksi vastaajat kuvaavat, etta ajoittain vanhempien va-

symys saattaa purkaantua lasten kanssa tydskenteleviin ammattilaisiin.

Tutkimustuloksista voidaan paatella, etta erityislasten vanhemmat kokevat uupu-
musta ja heilld on usealla osa-alueella tuen tarpeita. Terveydenhuollon ammatti-
laisten tulisi kohdata perheet yksil6llisesti, heid&n toiveitaan ja tarpeitaan kunni-
oittaen

7.2 Tuen tarpeet

Caliskanin ym. (2021) tutkimuksen mukaan erityislapsen saaminen vaikuttaa per-
heen elaman laatuun, tyytyvaisyyteen, stressitasoihin seka stressista selviytymi-
seen, vanhempien rooleihin ja parisuhteeseen, taloudelliseen tilanteeseen, tyo-
asemaan, terveyteen seké paatokseen hankkia uusia lapsia. Erityislapsi voi ai-
heuttaa perheissa ongelmia kaikilla osa-alueilla elamassa. Vammaisen lapsen
kanssa asuminen vaati sopeutumista ja muutoksia kodissa seka aiheuttaa rajoit-
teita perheen elaméasséa. Se vaikuttaa perhesuhteisiin, se aiheuttaa vaikeuksia
sekd muutoksia perheen valisissa suhteissa ja rakenteissa. Tilanteeseen voi olla
vaikea tottua ja se vaikuttaa taloudellisesti, sosiaalisesti seka psykologisesti per-
heen elamaan. Vammainen lapsi perheessa lisaa emotionaalista taakkaa ja per-
heiden saama sosiaalinen tuki voi olla vahaista. Erityisesti aitien taakka voi vai-
kuttaa heidan fyysiseen ja henkiseen terveysteensa negatiivisesti, silla aidit otta-

vat usein suuremman vastuun lapsen hoidosta.

Vanhempien tuen tarvetta tulisi selvittdd vanhemmilta itseltdan, nain saataisiin
palvelut ja tuki juuri oikein kohdistettua perheiden haasteisiin. Vanhempien kuor-
mittuminen saattaa vaikuttaa myos lasten hyvinvointiin. Vanhempia tukemalla
koko perhe voi hyvin ja pysyy toimintakykyisena. Erityislapsiperheille tarjotussa
tuessa tulee huomioida perhekeskeisyys, perheiden yksildllisyys ja mahdollisten
palvelujen sovittaminen yksil6llisesti perheiden tarpeita vastaaviksi. (Sorkkila ym.
2021).
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Tutkimuksen mukaan perheet tarvitsevat apua ja tukea, lapsen hoidossa seka
pitkaaikaisista ja stressaavista tilanteista selviytymiseen, joita vammainen lapsi
tuo mukanaan perheiden arkeen. Perhekeskeisen hoitotytn toteutumisen vuoksi
on tarkeaa, ettd sairaanhoitajat, jotka tydskentelevat erityisperheiden kanssa,
tuntevat perheenjasenet seka heidan tapansa elaa ja toimia. Sairaanhoitajien tu-
lee tehd& kokonaisvaltainen ja perhekeskeinen hoitosuunnitelma. Heilla tulee olla
monia rooleja seka tehtavid kuten opettajana, neuvonantajana, asianajajana,
seka paatoksentekijana toimiminen. Tutkimus osoittaa, etta vertaistuen merkitys
tuo myonteisia kokemuksia perheelle. Perheiden saamat ammatilliset tukipalvelut
vahentavat stressia, perheen rasitteita ja loppuun palamista seka ne lisdavat hei-
dan tyytyvaisyyttaan. Sairaanhoitajilla on vastuu tarjota kokonaisvaltaista hoitoa
perheille, antaa neuvoja selviytymiskeinoista ja painottaa sosiaalisen tuen lisda-

misesta. (Caliskanin, ym. 2021).

Vanhemmilla oli vaikeuksia hyvaksya lapsen vammaa ja tata kautta se saattoi
vaikuttaa heikentavasti sosiaalisiin suhteisiin, esimerkiksi vanhemmat saattoivat
rajoittaa itse sosiaalisia kontakteja. Tutkimus osoitti, ettéd vanhempien stressinka-
sittelytaidot ovat tarkeassa roolissa, ja ne vaikuttivat vanhempien hyvinvointiin ja
psyykkiseen ettd fyysiseen terveyteen. Tutkimuksesta selvisi, ettd perheiden
saama tuki on ensisijaisen tarkeaa, erityisesti lahipiirista saatu tuki. Vanhempien
tulisi saada riittavaa sosiaalista tukea sekda ammattilaisten apua. Tutkimuksen
tarkein tulos oli, ettd lasta hoitavien elamantyytyvaisyyden kasvaessa, heidan
henkilokohtainen suoriutumisensa lisaantyy ja henkinen uupumus vahenee. So-
siaalisella ja koulutuksellisella tuella perheiden hyvinvointia voidaan lisata. Hoita-
jien tulisi vahentaa perheiden taakkaa seka stressia ja vastata perheiden tarpei-
siin vammaisen lapsen hoidossa. Sairaanhoitajien tulisi aktiivisemmin tukea per-

heité ja tarjota koulutusta. (Caliskanin. ym. 2021).

7.3 Vanhemmuuden tuki

Sorkkilan ym. (2021) tutkimuksessa selvitettiin, millaista tukea erityislapsen van-

hemmat tarvitsivat. Avoimien tutkimuskysymysten vastauksista muodostettiin

kahdeksan teemaa arjen sujuvuudesta. Nama jaettiin kolmeen alateemaan, joihin
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vanhemmat toivoivat apua. Vanhemmat toivoivat apua: lasten hoitoon, kodin hoi-
toon sekéa kuljetuspalveluiden parantumiseen. Sosiaalinen tuki muodosti nelja
alateemaa, joita olivat vertaistuki, toimiva parisuhde, tukiverkosto ja yhteisolli-
syys. Vastauksissa korostui oman ajan tarve seka kuormituksesta palautuminen,
joihin sosiaalisella tuella pystytaan vaikuttamaan. Palveluilta vanhemmat toivoi-
vat ymmarrysta, vanhempien kohtaamista, oikea-aikaisuutta, byrokratian vahai-
syytta seké helposti lahestyttavaa ja monipuolista palvelua. Vanhemmat toivoivat
tukipalveluina virkistystoimintaa perheille ja ammattiapua vanhemmille seka lap-
selle. Varhaiskasvatuksen ja koulun tuki tulisi olla saumatonta ja joustavaa seké
perheiden kanssa tulisi toimia moniammatillisesti. Taloudellinen tuki seka ty6ela-

man joustavuus ja helpottuminen olivat omia teemojaan.

Aidit ottivat suurimman vastuun lapsen hoitamisesta ja tasta syysta aidit kokivat
kuormittumista enemman kuin isat. Tutkimuksen mukaan aitien saama tuki puo-
lisolta oli liian vahainen. Yhteiskunnassa naisen rooliin kuuluu lastenhoito ja koti-
tyot, joten tama lisaa aitien taakkaa vammaisen lapsen hoidossa. Lapsen vamma
vaikuttaa paivittaisiin rutiineihin. Tutkimus osoitti, etteivat aidit kuitenkaan koke-
neet, ettei heitd ymmarreta. Sen sijaan surua, pettymysta ja ahdistusta he tunsi-
vat lapsen vamman vuoksi, mutta kykenivat kuitenkin hyvaksymaan tilanteen.
Lapsen vamma my6s vaikutti taloudelliseen tilanteeseen ja sosioekonomiseen

asemaan. (Caliskanin. ym. 2021).

Kyselyn vastauksista selvisi ettéd perheille tulisi antaa mahdollisuus palautua
kuormittavasta arjesta. Keinona voisi olla matalan kynnyksen keskustelua per-
heen tilanteesta seké haasteista huomioiden perheiden sen hetkiset voimavarat.
Suurin osa vastaajista on sita mielta, ettd osaa ohjata perheita tuen piiriin. Kyse-
lyn tuloksista selviaa, etta erityislapsiperheissa tukea ja apua ei saada riittdvan

ajoissa.

Tutkimuksen tulosten perusteella suositeltavaa on, etté etenkin 0—5-vuotiaiden
erityislapsiperheiden olisi tirkedé saada ammatillista tukea seka seurantaa saan-
nollisesti. Ammatillisilla tukimuodoilla voidaan ehkéista uupumista, lisata elaméa-

tyytyvaisyyttad sekad opettaa tapoja kasitella stressia. Erityisen tarke&a olisi myos
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pyrkid muuttamaan yhteiskunnan kielteisia kasityksia vammaisista lapsista seka
hyvaksya heidat osana yhteiskuntaa.

7.4 Palvelut ja niiden saatavuus

Kyselysta selvisi, ettd vastaajat ovat yksimielisesti sitd mieltd, etta erityislasten
vanhemmat tarvitsevat erityisesti kotiin palveluita riittavan varhaisessa vai-
heessa. Palveluita ei tarjota vanhemmille riittdvasti eika oikea-aikaisesti. Kyse-
lysta selvisi, etta tilanteet perheissé saattavat kriisiytyd ennen kuin palveluiden
pariin paasee.

Ulla Sarkikankaan (2020) vaitéskirjassa tutkitaan mittavaa ja pitkakestoista sosi-
aali- ja terveyspalveluiden kaytt6a erityisperheiden arjessa. Naita tarkastellaan
perheiden arjen toimintojen ja ajankayton nakokulmista. Erityisperheeksi maari-
tellaén perhe, jossa on vahintdan yksi lapsi, joka tarvitsee kasvun ja kehityksen
tueksi erityista tukea ja palveluita. Tutkimus auttaa ymmartamaan, millaista toi-
mintaa palveluiden pitkdkestoinen kayttd perheiltd edellyttdd seka millaisia toi-
minnan ja ajankayton rytmillisid muutoksia perheiden arjesta voidaan tunnistaa.
Tuen tarvetta ja palveluiden kayttoa analysoidaan perheiden ajankayton ja arjen
toimintojen perspektiivista. Tutkimus antaa kasityksen siita, millaista toimintaa
palveluiden pitkaaikainen kayttd vaatii seka millaisia toiminnan ja ajankaytén

muutoksia perheiden arjessa voidaan nimeta.

Tutkimustulokset my6s havainnollistavat sen, etteivat palvelut ole digitalisoitu-
neet odotusten mukaisesti ja ettd palveluiden kayttéa ja hakemista hoidetaan
edelleen osittain paperilomakkein seka puhelimitse. Palveluntuottajat ovat ra-
kentaneet toimintamallit tuotantoléhtoisesti, niin ettd ne saattavat muuttaa per-
heiden arjen aktiivisuutta ja toimintaa heikentéden kokemusta arjen sujuvuudesta.
Ulla Sarkikankaan tekeman tutkimuksen tulokset osoittavat, etta toiminnassa on
palveluntuottajille huomioimatonta ja ndkymaéatontéa toimintaa. Toiminta voi nakya
ristiriitaisena. Tavoitteena on erityislapsiperheen tukeminen niin arjen kuin ylei-
sen hyvinvoinnin kannalta. Palveluiden saaminen ja niiden piiriin paaseminen vie

runsaasti aikaa, mika on pois muista arjen toiminnoista.
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7.5 Ammattilaisten kokemus perhehoitotydsta

Vastaajista 62 % tuo esiin, ettd heilla on riittdva koulutus perhehoitotyohdn ja
erityislapsiperheiden kohtaamiseen. 38 % kokee, ettei koulutus ole riittava ja kai-
paa lisaa koulutusta perhehoitotydhdn tai erityislapsen kohtaamiseen. Erityisesti
tarkeana pidettiin pitkdd kokemusta tydsta erityislapsiperheiden parissa ja sen

mukana tullutta osaamista ja varmuutta.

Vastaajat kuvailevat onnistumisia tydssaan erityisperheiden kanssa. Onnistumi-
sia ovat vanhempien Kkiitollisuus, vanhempien voimaantuminen ja luottamuksen
|6ytyminen, toimiva yhteistyd ja erityislapsen voinnin edistymisen nakeminen.
Haasteina vastaajat taas kuvailevat olevan luottamuspula, vanhempien uupu-
mus, sitoutumattomuus hoitoon, vanhempien ja ammattilaisten kasityksen poik-
keaminen ammattilaisten kasityksestd, vanhempien epéasiallinen kaytds seka

joskus haasteena saattaa olla myos vieras kieli.

Perhehoitotyd nakyy ammattilaisten jokapaivaisessa tydssa kohtaamisina erityis-
perheiden kanssa. Jalkautuvat kotikaynnit, palaverit seka tapaaminen arjessa
vahvistavat yhteytta perheeseen. Hoidon aikana vanhempiin ollaan yhteydessa
puhelimitse. Vanhemmat voivat olla yhteydessa, milloin vain lapsen asioihin liit-
tyen. Perhehoitoty6ta pyritdan vahvistamaan vastaajien mukaan “Lapset pu-
heeksi-menetelmalld”. Vastaajien mukaan perhehoitoty6ta tulisi kehittaa otta-
malla vanhempia ja perhetta viela enemman osaksi lapsen hoitoa, lisdamalla jal-
kautuvia kotikaynteja, tutustumalla perheiden tarpeisiin tarkemmin ja yksityiskoh-
taisemmin, lisaamalla kayttoon uusia menetelmia sekd mahdollisesti jarjesta-

malla koko perheelle hoitojaksoa, joihin vanhempien on mahdollisuus osallistua.

8 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS
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Opinnaytetyon tutkimus tulee olla luotettava ja eettinen. Olemme tutustuneet Dia-
kin eettisten suositusten ohjeisiin ja opinnaytety0 toteutetaan nadiden periaattei-
den mukaan. (Diak, 2022.) Suunnitelma opinnaytetyosta oli tehty ennakkoon ja
sen perusteella haettiin tutkimuslupaa tydelamayhteistyd kumppanilta kevaalla
2022 (TENK, 2012, s. 6). Tutkimusluvan Pirkanmaan sairaanhoitopiiriltd saatu-

amme saimme jatkaa ty6tAmme seuraavaan kasikirjoitus vaiheeseen.

Valmiissa tydssa tulee ottaa huomioon, ettei tuloksia voi liittd& yksikoihin joihin,
kyselyn teemme. Haastateltavien sekéd perheiden, joiden kanssa he tydskentele-
vat, tietosuoja tulee toteutua. Tutkimukseen osallistuvien tulee saada oikeanlai-
nen informointi tutkimuksesta, miten ja mihin vastauksia kaytetdan seka kuinka
pitkaan niité sailytetdan. Lisaksi heiltd tulee saada suostumus tietojen kasittelyyn.
Tutkimuksesta saatujen tietojen tulokset tuotetaan anonyymisti. (Arene, 2019,
s.7.)

Opinnaytety6n lahteiden tulee olla ajantasaista ja luotettavaa. Nain lukija saa tie-
don alkuperan ja niistd nékyy perehtyneisyytemme aineistoon. Pyrimme siihen,
ettd lahdemateriaali paaosin maksimissaan viisi vuotta vanhaa, etenkin tutki-
musartikkeleiden valinnassa pidimme tésta kiinni. Lahteitd valitessa, huomi-
oimme lahdekriittisyyden. (Diak, 2020.)

9 JOHTOPAATOKSET

Vanhempien kokema uupumus ja tuen tarve: Tutkimustieto erityislasten vanhem-
pien uupumisesta on vahaista. Erityislapsiperheet ovat heikosti tunnettu seka
maarittamaton asiakasryhma. Vanhemmuuden uupumus on vakava oireyhtyma,
joka on seurausta pitk&daikaisesta stressista vanhemmuudessa. Yhtena riskiteki-
jana on erityislasten vanhemmuus, joka jo itsessaan tuo useita kuormitustekij6ita

arkeen.
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Sorkkilan ym. (2021) tekemé&n tutkimuksen paéakohtana on erityislasten vanhem-
mat ja heidan kokemuksensa tuen tarpeesta. Tutkimuksessa tavoitteena oli sel-
vittdd, miten erityislasten vanhempien uupumus nayttaytyy. Millaista tukea he toi-
voisivat saavansa seké onko heilla enemmaéan uupumusta, kuin muiden perheiden
vanhemmilla. Tutkimuksen pohjalta erityislasten vanhemmat olivat muita van-
hempia uupuneempia, joka selittyi uupumusasteisella vasymyksella. TAman li-
saksi l0ydettiin erityislasten vanhempien toiveita ja tarpeita siita, millaista tukea
vanhemmat haluaisivat heille tarjottavan. Tarjotun avun tulisi tukea vanhempien

ja perheen hyvinvointia seké perustua yksilollisyyteen.

Tutkimuksessa selvittiin vammaisen lapsen perheiden ongelmia, vasymysta, tyy-
tyvaisyytta elamaan, perhestressia ja selviytymisstrategioita seka heidan valisi-
aan suhteita. Lastenhoitopalveluiden tarjoamisen myoéta tyytyvaisyys elamaan
kasvoi ja emotionaalinen uupumus vaheni seka tunne henkilékohtaisesta onnis-

tumisesta lisaantyi.

Vanhemmuuden tuki: Ensiarvoisen tarkeaa on tarjota tukea ennaltaehkaisevasti
uupuneille vanhemmille, silla vanhempien hyvinvointi peilaa myos koko perheen
hyvinvointiin. Tukea tarjottaessa se tulee raataléida yksilollisesti perheiden toivei-
den, tarpeiden ja kokemusten mukaan. Vanhemman jaksamista tukee, sosiaalis-
ten suhteiden yllapitaminen, oma aika, itsensa toteuttaminen ja kehittaminen ja
ulkopuolisten ammattilaisten antama apu. Erityislapsiperheet tarvitsevat sdannél-
listd koulutusta ja tukea uupumiseen, elaman tyytyvaisyyteen, stressin hallintaan
ja selviytymistapoihin, kayttamalla ammattilaisten tukemana ryhmavuorovaiku-

tusta seka vuorovaikutteista koulutusta.

Palvelut ja niiden saatavuus: Erityislapsen syntyminen saattaa kuormittaa per-
heitd monelta eri osa-alueelta ja palvelut eivat valttaméatta ole helposti saatavissa.
Perheiden tulisi itse olla kovin aktiivisia, jotta heille kuuluvat palvelut saataisiin
kayttoon. Sosiaali- ja terveyspalveluiden tarpeet vaihtelevat suuresti ja palvelui-
den hyddyntdminen ja hakeminen saattaa olla vaikeaa, hakuprosessit pitkia ja

tyolaita seka niita voi joutua tekemaan vuosittain uudelleen.
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Sarkikankaan (2020) tutkimuksessa kavi ilmi, ettéa perheilla voi olla kaytossa kym-
meniakin palveluita vuosien aikana. Palveluiden tarpeet vaihtelevat suuresti. Pal-
veluiden hybdyntaminen samanaikaisesti voi tuoda perheiden arkeen helpotusta
ja monipuolista toimintaa. Sarkikankaan tutkimuksen tulokset osoittavat etta, pal-
velujarjestelmasta johtuvien ongelmien vuoksi, vanhemmat joutuvat ottamaan
kontolleen hyvin haastavia tehtavia, jotta saavat palveluita seka pystyédkseen
hyodyntdmaan saatuja palveluita. Mikali erityislapsi tarvitsee runsaasti tukea, hoi-
vaa ja huolenpitoa on se suoraan pois vanhempien vapaa-ajasta, tyosta, parisuh-
teesta ja nukkumisesta.

Terveydenhuollon ammattilaisten kokemus erityislapsiperheisté ja perhetyosta:
Teettdmamme kyselyn mukaan erityislasten parissa tydskenteleviltd sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisilla oli yhtalainen nakemys siita, ettd vanhempien kuor-
mittuminen nékyy heidan paivittdisessa tydssaan. Erityisesti on nahtévissa van-
hempien vasymys, joka saattaa pahimmillaan johtaa siihen, ettd apua on enda
vaikea ottaa vastaan. Erityislapsiperheet tarvitsevat ennaltaechkaisevasti erityi-

sesti kotiin palveluita arjen helpottamiseksi.

Ammattilaisten tulisi saada liséakoulutusta jatkuvasti perheiden kohtaamiseen
seka tuen tarpeiden yksilolliseen arvioimiseen seka tukimuotojen oikeanlaiseen
tarjoamiseen. Kyselyssa, jonka toteutimme ammattilaisille, tuli esille yhtenevai-
nen mielipide siitd, ettd riittavaa tukea ei valttamatta tarjota perheille riittavan

ajoissa, joka johtaa perheiden kuormittumiseen.
Toivomme tutkimuksemme tuloksien olevan hyddyllisia tilaajalle, jotta Pirkan-

maan sairaanhoitopiirin henkilokunta pystyisi kehittamaan erityislapsiperheiden

tarpeita kohtaavia tukia seka palveluita.

10 POHDINTA
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Opinnaytetydmme aiheen valitsimme Pirkanmaan sairaanhoitopiirin aihepankista
sen mielenkiitoisuuden vuoksi. Aiheen valinta oli meille selva, koska olemme itse
tydskennelleet erityislapsiperheiden parissa ja nahneet perheiden tuen seka pal-
veluiden tarpeita. Avun saaminen perheissa viivastyy ja se johtaa ongelmien ker-
tymiseen ja vanhempien uupumiseen. Erityislasten kasvanut asema yhteiskun-
nallisessa tutkimuksessa ja terveydenhuollon kuormituksessa pohjusti valin-
taamme. Opinnaytetyttd tehdessa tutustuimme teoreettiseen lahdemateriaaliin
koskien erityislapsia, perheitd, perhehoitotytta seka perheiden tuen tarpeita. Nai-
hin haimme tietoa kirjallisuudesta seka tutustuimme tutkimustietoon erityislapsi-
perheiden tuen tarpeista. Opinnaytety6n eteneminen sujui aikataulun mukaisesti,
vaikka alkuun opinnaytety6 oli mitoitettu kolmelle tekijalla yksi tekijoista, jattaytyi

pois kesken prosessin.

Olemme saaneet Porin Diakonia-ammattikorkeakoulusta apua suunnitteluun ja
teoreettista ohjausta. Etenkin kriittinen ajattelu on kehittynyt puhuttaessa laadul-
lisesta tutkimuksesta. Ohjaavat opettajat ovat antaneet oman ammatillisen pa-
noksensa, joka on ollut loistava tuki opinndytetydn prosessin toteutumisessa.
Toisten opiskelijoiden opinnaytetdiden esityksista seminaareissa, saimme uusia
ajatuksia tydomme jatkamiseen seké sen esittelyyn. Loysimme erinomaiset tutki-
mukset opinnaytetyémme Kirjallisuuskatsaus osioon. Tutkimuksissa aiheita la-
hestytaan eri ndkdkulmista ja saimme laajaa nakemysta tyohomme. Oli mielen-
kiintoista huomata, ettda myds kansainvéalisesti ongelmat erityislapsiperheissa oli-

vat samoja eivatka perheet saaneet tukea toivomallaan tavalla.

Opinnaytetyon sisaltda kirjoitettaessa yhtena tarkeimpéanéa asiana oli pohtia sisal-
|6n luotettavuutta ja eettisyytta. Aihevalintamme koskiessa erityislapsia ja heidan
perheitaédn, tulee erityisen tarkasti rajata mita opinnaytetydssa voidaan kasitella.
Opinnaytetyon on sisalloltaan vastattava lasten- ja nuorten oikeuksia. Opinnay-
tetydmme vahvistaa kasitysta siita, etta palveluita erityislapsiperheille tulisi kehit-
tda ja apua tarjota perheisiin yksilollisesti riittavan varhain. Ammattilaisten tulisi

saada koulutuksia perheiden kohtaamiseen seka avun tarjoamiseen.

Olemme molemmat tydskennelleet alaikdisten kehitysvammaisten seka heidan

perheiden parissa tehden tiivista yhteistyota eri ammattiryhmien kanssa. Olemme
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opinnaytetyota tehdessa kayneet paljon keskustelua omista kokemuksistamme
ja ndkemyksistamme, jotka ovat yllattdvan samanlaiset, vaikka olemme tytsken-

nelleet eri tydymparistossa.

Mielestdmme yhtena haasteena on se, etté palveluiden piiriin paaseminen viivas-
tyy. Yhtend syynd tahan on diagnoosin saamisen viivastyminen, palveluiden
ruuhkautumisen vuoksi. Palvelujarjestelmén ulkopuolella olevat perheet ja erityis-
lapset jaavat ilman oikeanlaisia tukia ja palveluita. Avun viivastymisen vuoksi per-
heen haasteet saattavat olla niin suuria, ettéd avun vastaanottaminen saattaa olla
lian haastavaa ja voimia vievaa, muutoin jos puhutaan siita, ettéa apua pitaisi itse
hakea ja selvittdd mitd kautta on mitakin mahdollista saada. Palvelujarjestel-
massa olisi tarkea paéasta diagnoosikeskeisyydestéa pois. Tuen piiriin pAdseminen

seka palveluiden saamisen tulisi olla helpompaa.

Olemme tavanneet perheitd, joiden arki on hyvin raskasta. Perheen tilanteen ta-
kia, vanhemmat eivat valttamatta jaksa huomioida toisiaan, mik& heikentaéd yh-
teyttd ja vuorovaikutusta pariskunnan valilla. Suurin osa vanhemmista eivat ole
saaneet ulkopuolista apua parisuhteeseensa. Useat vanhemmat kokevat yksi-
naisyytta ja ahdistuneisuutta seka omat voimavarat ovat vahissa. Yksinhuoltajia
saattaa olla vailla tukiverkkoa, jolloin arjesta suoriutuminen jaa yhden ihmisen
harteille ja paivat lipuvat yrittden selvitd seuraavaan paivaan. Useissa tutkimuk-

sissa kay ilmi, ettei perheilta ole kysytty tarvitseeko perhe tukea.

Niin kuin kyselylomakkeesta kavi ilmi, osa ammattilaista koki, ettei omaa riittdvaa
tietAmysta tai osaamista auttaa perheita. Olisi merkittavaa kouluttaa ammattilai-
sia perheiden kohtaamiseen ja perhehoitotytn toteuttamiseen, etenkin silloin kun
ammattilaisen ura on alkuvaiheessa eikd kokemuksen mukana tuomaa var-

muutta viela ole.

Useimmat vanhemmat kokevat, etta parhaimman ajankohtaisen tiedon saa ver-
taistukiryhmissa, kaikki eivat kuitenkaan jaksa hakeutua avun piiriin, vaikka tietoa
olisikin. Vertaistukiryhmisséa on jarjestetty lastenhoito, jolloin ryhmat eivat karsi

osallistujia lasten hoitajan puutteen vuoksi.
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Palvelujarjestelméalta toivotaan selkeytta, tietoa, konkreettista ja saanndllista
apua arjessa selviytymiseen ja omaan aikaan. Byrokratiaviidakko saattaa olla hy-
vin uuvuttava. Jokainen vanhempi kuitenkin toivoisi, etta heidan lapsensa etua
ajettaisiin parhaalla mahdollisella tavalla ja pidettaisiin huolta lapsen asioista.

Lapsen tulisi saada tarvitsemansa avun ja tuen matkalla aikuisuuteen.
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LIITE 1. Informaatio asiakirja

Opiskelemme sairaanhoitajaksi Diakonia-ammattikorkeakoulussa Porin kam-
puksella. Teemme opinnaytetyota, jossa kartoitamme Pirkanmaan sairaanhoito-
piirin toimialue 6 palveluksessa olevien lahi- ja sairaanhoitajien itsearvioitua
osaamista liittyen erityislapsiperheiden tuen tarpeisiin. Tavoitteenamme on
saada tyontekijoiden nakokulmia erityislapsiperheiden tuentarpeista, perhe-
tyosta seka sen menetelmista.

Opinnaytety0 toteutetaan yhteistydssa Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kanssa.

Kyselyyn vastaaminen on taysin vapaaehtoista ja se toteutetaan anonyymina
seka ehdottoman luottamuksellisena niin, etta yksittaiset vastaukset eivat ole
henkiloitavissa. Vastaukset keratddn ainoastaan tata opinnaytetyota varten ja

havitetdan opinnaytetydn valmistuttua.
Pyydamme teita vastaamaan kyselyyn 30.4.2022 mennessa, vastauslinkin
kautta. Kyselyyn vastaaminen kestaa n.10-15 minuuttia. Paina alla olevaa link-

kia vastataksesi kyselyyn:

https://link.webropolsurveys.com/S/19EDE3B7C1FF4257

Mikali haluat saada lisétietoa aiheesta tai sinulla on kyselyyn liittyvia kysymyk-
sia, vastaamme mielellamme! Voit ottaa yhteytta séahkopostitse, yhteystietomme

|6ytyvat alta.

Kiitos etukateen ajastanne ja vastauksestanne!

Yhteisty6terveisin: Kirsi ja Jenni

kirsi.erkkila@student.diak.fi

jenni.santanen@student.diak.fi



https://link.webropolsurveys.com/S/19EDE3B7C1FF4257
mailto:kirsi.erkkila@student.diak.fi
mailto:jenni.santanen@student.diak.fi
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Arvomme vastanneiden kesken S-ryhmén lahjakortin!
Vastattuasi kyselyyn voit halutessasi osallistua lahjakortin arvontaa lahettamalla
sahkopostin aiheella “Lahjakortin arvonta” seka laittamalla viestikenttaan oma

nimesi ja l[ahettamalla taman osoitteeseen katri.kannisto@student.diak.fi .

Nain pystymme toteuttamaan kyselyn anonyymina ja ehdottoman luottamuksel-
lisena.

Kiitos vastauksistal


mailto:katri.kannisto@student.diak.fi
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LIITE 2. Lomakekysely

Linkki verkkojulkaisuun:
https://link.webropolsurveys.com/S/19EDE3B7C1FF4257

o Annan suostumukseni kayttaa vastauksia opinnaytetytssa
Kylla / Ei
1. Kauanko olet tydskennellyt erityislasten parissa?
Alle 5 vuotta / 5-10 vuotta / Yli 10 vuotta

o Nakyyko tydssasi erityislasten perheiden kuormittuminen? (avoin)

Kylla / Ei
o Kylla vastanneille jatkokysymys: miten kuormittuminen
nakyy tydssasi? (avoin)
1. Millaisia tukimuotoja erityislasten perheet tarvitsisi-
vat? (avoin)

1. Osaatko ohjata perheita tuen piiriin?

2.  Kylla/Ei
Ei vastanneille jatkokysymys: kertoisitko miksi et?
o Koetko etta erityislapsiperheet saavat riittdvasti tukea seka riittdvan
ajoissa?
Kylla / Ei / En osaa sanoa
« Millaisia onnistumisia/ haasteita olet kohdannut erityislasten perhei-
den kanssa tyoskennellessasi? (avoin)
« Onko sinulla riittdva koulutus erityislasten perheiden kanssa tyos-
kentelyyn? Mikali vastaat ei, kerro omin sanoin kehittamisehdotuk-
sen.
e Kylla/Ei
o Ei vastanneille jatkokysymys: kerro omin sanoin kehit-
tamisehdotus/millaista koulutusta kaipaat?
o Miten perhehoitoty0 toteutuu omassa tydssasi? (avoin)

« Miten toivoisit perhehoitotyon kehittyvan tulevaisuudessa? (avoin)


https://link.webropolsurveys.com/S/19EDE3B7C1FF4257
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o Lopuksi viela taustakysymys: Toimin Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
palveluksessa:
Lahihoitajana (my0s perus- tai apuhoitajana) / Sairaanhoitajana tai sosio-

nomina



