Kokemusasiantuntijuutta,
tieteellista tietoa ja lastenkirja

perinndllisyydesta

Kiinnostavaa ja kebittivid tietoa loyryy kirjojen lisiksi myds netisti. 1illi kerral-
la lukuvinkeissi on perinteisen paperiluettavan lisiksi myos muutama kiinnostava
blogivinkki. Koukuttumisvaroitus lienee paikallaan, silli blogit ovar hyvi ja helppo
keino niin tutkitun tiedon kuin kokemusasiantuntijatiedonkin hakemiseen. Per-
soonan kautta esiteltynd asiar tulevat libelle, inhimillisiksi ja samaistuttaviksi. Li-
siksi esittelyssi on Leivotaan ibminen -lastenkirja, joka kertoo perustietoa ibmisen
perimiisti. Kirjan esittelevit tilli kertaa kokemusasiantuntijat eli 7-vuotias Peppi

ditinsd Pian kanssa seki 20-vuotias Pinja.

TEKSTI: Tiina Marttila

http://valonvaiheet.blogspot.fi/

Valon vaiheet -blogia kirjoittaa 4idi,
jonka kohta viisivuotiaalla lapsella on
vaikea nikdvamma, epilepsia, refluksi ja
kehitysvamma. Taustavaikuttajana Va-
lo-pojalla on etenevi, kuolemaan johta-
va aivosairaus. Blogi on koskettava pii-
vikirja vammaisen lapsen vanhemmaksi
kasvamisesta, sen pimeisti aallonpohjis-
ta ja harmaista paivistd, mutta myds va-
lon pilkahduksista ja voimaa antavista
asioista. Arkea, yhteiskuntakritiikkid ja
avointa tilitystd siitd, miltd asiat sairaan
lapsen kanssa kaunistelematta tuntuvat.

Vaikuttavinta antia blogissa on ku-
vaus arjesta erityislapsen kanssa ja sen
tuomien tunteiden ja ajatusten avoin ja
kriittinen pohdinta. Miten fyysisesti ja
psyykkisesti kuormittavaa arki onkaan

12 Lasten asialla 2/2015

ja miten monin tavoin lapsen sai-
raus vanhemman elimii ravistelee-
kaan. Visymys, parisuhdeongelmat
ja haasteet tyon sekd kotielimin so-
vittamisessa ovat joskus ylivoimaisen
kuuloisia. Aidin kriittinen nikékul-
ma terveydenhuoltoon ja sen suju-
vuuteen paljastaa monia hankaluuk-
sia, joihin on syytd ammactilaisenkin
pysahtyi. Pystymmeko kohtaamaan
ihmisen ihmisen3 vai vain potilaana
tai omaisena? Tarjoammeko niitd
palveluja, joita perheet todella tar-
vitsevat?

Hienoa on myds lukea miten
diti tekee kaikkensa lapsensa eteen
ja kehittdd tapoja lapsen kommu-
nikointiin ja tukemiseen. Niitd
kiytinnon vinkkejd kannattaa am-
mattilaistenkin hyodyntdd. Erin-
omainen blogi, joka uppoutuu eri-
tyislapsiperheen kokemuksiin niitd
karvaimpiakin tuntoja vilittien.

http://terveyttatieteesta.blogspot.fi/

Terveyttd tieteestd -blogi esittelee hoi-
to- ja terveystieteellistd tutkittua tietoa,
jota voidaan soveltaa terveydenhuollon
kiytintoon. Kirjoittajat ovat terveystie-
teiden tohtoreita tai tohtoriopiskelijoita,
jotka ovat taustaltaan terveydenhuollon
ammattilaisia (sairaanhoitajia, terveyden-
hoitajia, fysioterapeutteja tai kitiloitd).
Aiheet kisittelevit koko terveydenhuollon
kenttdi eri erikoisalojen kiytinnon hoito-
tydstd johtamiseen ja tyon kehittdmiseen.

Lastenneurologisen hoitotyén nikokul-
masta kiinnostavia kirjoituksia 18ytyy suo-
raan lastenneurologisesta hoitotydstd, mut-
ta myds esimerkiksi asiakaslahtoisyydestd,
lapsen oikeuksista ja leikistd. Laajempaa
nikokulmaa edustavat monet meitikin
koskevat kirjoitukset esimerkiksi ndytt66n
perustuvasta hoidosta, terveyden edisti-
misestd, potilasturvallisuudesta tai vaikka-
pa tydolosuhteista. Artikkeleita ilmestyy
kerran viikossa, joten sivuilla kannattaa
pistdytyd sddnnoéllisesti tai tilata blogi sih-
képostiinsa.

Tieteellisen tiedon kiyttd hoidon ja pdi-
toksenteon tukena on olennainen osa am-
matissa kehittymistd ja asiantuntijuuden
syntymistd. Tdtd blogia seuraamalla saa
helposti kisityksen monista tilld hetkelld
kiinnostavista tutkimusteemoista selvilli
suomen kielelld kirjoitettuna. Palstalla voi
myds kommentoida ja keskustella.

Teksti Sanna Kalmari, kuvitus llona
Partanen. Norio-keskus 2015.

Pinja Eskola (20 vuotta):

Leivotaan ihminen on keviilli 2015
ilmestynyt lastenkirja, joka kertoo lap-
selle sopivalla tavalla geeneistd ja niistd
johtuvista erilaisista piirteistd. Kirjan
on kirjoittanut Sanna Kalmari ja kuvit-
tanut Ilona Partanen. Sen tekemisessd
on ollut mukana Norio-keskus ja se on
tuotettu RAY:n avustuksella.

Tarinassa veli ja sisko alkavat pohtia,
miksi he niytedvir erilaisilta ja menevit
kysymiin asiasta isdlcddn. Isi kertoo
lapsille soluista ja geeneistd niyctamalld
piirroskuvia. Lopulta kolmikko pddtyy
tekemiin ihmisenmuotoisia pullia, jot-
ka eivit mene aivan suunnitelman mu-
kaisesti.

Kirja on helppolukuinen ja juonel-
taan yksinkertainen. Kuvitus on mieles-
tdni kirjan tyyliin sopiva. Virikkyys tuo
tarinaan limminhenkisyyted ja kuvaa
osuvasti tapahtumia. Mielestini kirja
on onnistunut hyvin tavoitteessaan,
eli periméin liittyvien asioiden selittd-
misessi lapsille. Teksti ei ole liian mo-
nimutkainen pienelle lapselle, muttei
se mielestini myoskdin aliarvioi lapsen
kehitysti. Nikisin kirjan kohderyh-
miksi juuri kyselyikddn tulleet lapset,
joiden vanhemmat haluavat kertoa to-
siasioita yksinkertaisella tavalla.
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Peppi Suominen (7 vuotta) ja hinen
ditinsd Pia Lemmetty:

Peppi selaili ja lueskeli kirjaa ensin itsek-
seen, sitten luimme sen yhdessi kannesta
kanteen. Lukiessa Peppi ei paljon dineen
kommentoinut sisiltd4, vaan lihinni poh-
ti ovatko kirjan kuvat piirroksia, kun niissd
ei ole ddriviivoja nikyvissi ja mietti, kuin-
ka kivaa on leipoa pullaa. Peppi muisti,
ettd oli tavannut kirjan kirjoittajan Sannan
Narinkkatorin tapahtumassa. Juttelin hi-
nelle sivujen vililld kertoen, ettd hinenkin

Linkkivinkkeja

TEKSTI: Maria Nikulainen
sh, TtM
maria.nikulainen(at)hus.fi
Lastenneurologian poliklinikka,
Hyvinkaa

Tissd lehdessd keskeisend teemana on lapsen
kuuntelu ja osallisuus. Aiheesta l6ydir lisid
luettavaa Lanen linkkisivujen kautta Lapset,
lapsuus, lasten hyvinvointi ja osallisuus-sivuil-
ta. Sieltd 16yddt muun muassa kirjallisuuteen
perustuvaa tietoa osallistumisesta ja osallisuu-
den mittareista Anu Fljtin kirjoittamana.
Loyddt myds Leea Ranckenin kehittimistydn,
jonka tavoitteena oli tuottaa vammaisen lap-
sen toimijuutta tukeva menetelmi. Tuotettu
menetelmi kuvaa perheen kokemustiedon
avulla alle kouluikiisen tai alakouluikiisen
lapsen toimijuutta arjen eri tilanteissa. Kes-
keistd menetelmissi on lapsen voimavarojen,
vahvuuksien ja osallistumistapojen tuominen
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lihastautinsa johtuu juuri geeneissi olevasta
pikkupikkuvirheesti.

Mietin, kiinnostiko kirjan tieto lainkaan tai
meniko se jakeluun, mutta seuraavana aamu-
na aamiaispoydissd Peppi totesi sisaruksilleen:
"Tieddttekd, mi en pysty kiivelemdin sen takia
ettd mulla on kromosomissa sellainen virhe -
ihan niin kuin joskus isi laittaa soppaan liikaa
pippuria”. Kirja osoittautui siis todella hyviksi.
Hyvihin se oli jo lukiessakin, mutta viesti meni
perille saakka pienen sulattelun jilkeen. Aitini
olin hyvin ilahtunut kirjan ulkoasusta, tarinasta
ja ennen kaikkea sen vaikutuksesta!

lapsen lhi-ihmisten tetoisuuteen tekstin, va-
lokuvien ja videoiden avulla.

Kiy lukemassa my®s erityisti tukea tar-
vitsevan kolmivuotiaan Matin piivihoidon
aloittamisen vaiheista viisivuotiaaksi esikou-
lulaiseksi. Matin haasteita ovat liikkuntavam-
ma, kehitysviivistymi ja kommunikaation
vaikeudet. Kristen Fromin tutkimuksen tar-
koituksena oli 18ytdd eri nikokulmia kasva-
tuksen ja kuntoutuksen yhteistyshén.

Lanen jisenten julkaisut -sivulta l6ytyy
usecampia Lanen puheenjohtajan Johan-
na Ollin aiheesta kirjoittamia artikkeleita,
esimerkiksi Lapsen oikeus tulla kuulluksi
kuntoutuksessa ja Tulla kuulluksi omana
itsenddn. Lanen varapuheenjohtaja Tiina
Marttila on kandidaatin tutkielmassaan
kuvannut lasten kokemuksia sairaalasta ja
hoitajista seki lapsen osallisuutta sairaalassa.
Lihtokohtana on ollut lapsilihtoinen ajatte-
lu, jossa korostuu lapsen oman mielipiteen
esiin nostaminen.

Osallisuudesta 1oytyy lisdksi
luettavaa Erityislasten ja -nuor-
ten koulu ja opiskelu -sivulta.
Veikko Terdviisen viitoskirjassa
Asperger-erityisoppilaan  sosiaa-
linen integraatio raportoidaan
tapaustutkimuksen avulla eri-
tyisoppilaan  koko  peruskou-
luaika esiopetuksesta 9. luokan
loppuun saakka. Merja Hyytidi-
sen tutkimuksen padhenkiloitd
taas olivat Sanna, Paavo ja Kalle
sekid heidin opettajansa, henkils-
kohtaiset avustajansa ja vanhem-
pansa. Yheeistd lapsille oli vaikea
kehitysvammaisuus. Vaikeasti ke-
hitysvammaisen oppilaan oman
4nen kuuleminen unohtui hyvin
toimivassa  yhteistyoverkostossa.
Vapaissa tilanteissa vaikeasti kehi-
tysvammaisten ja yleisopetuksen
oppilaiden vilinen vuorovaiku-
tus oli vihiistd, eiki heilld ollut
vapaa-ajalla yhtddn ystivdd. Vi-
hiisetkin  vuorovaikutustilanteet
yleisopetuksen oppilaiden valilld
loppuivat siirryttdessi ylikouluun.

Linkkisivuilta 16ytyy lisid tie-
toa lasten osallisuudesta myos eri
teemoihin (esimerkiksi lasten oi-
keuksiin) liittyen. Kannattaa siis
tutustua niihinkin linkkisivuihin,
joita tdssd ei esitelty. Ja kerro meille,
jos tiedit hyvii linkkeji, joita sieltd
ei vield 16ydy - tiydennimme sivu-
ja mielellimme kaikkien yhteiseksi
hyddyksi!

TEKSTI: Johanna Olli

Epilepsialiiton sivuilta [6ytyy nyt omat sivut ammatti-
laisille, jotka ohjaavat epilepsiaa sairastavia lapsia, nuo-
ria tai aikuisia. Sivuille on koottu asioita, joita on hyvi
kiydd lipi epilepsiaa sairastavan henkilén ja hinen
liheistensd kanssa. Sivuilta 18ytyvit myds tulostetta-
vat epilepsiaoppaat. Tekstit on laatinut Epilepsialiiton
potilasohjauksen kehittdmistydryhmi, johon kuului
myos Lanen jdsenid.

Hoidonohjaussivut on kirjoitettu muistilistan muo-
toon, miki helpottanee sen kiyttdi ohjaustilanteissa. Lista
vaikuttaa varsin kattavalta niin sairauteen kuin hoitoonkin
liittyvissd asioissa. Jokaisen listan alkuun olisin kuitenkin
toivonut muistutusta siitd, etti tirkeinti olisi aina en-
simmdiseksi kuunnella epilepsiaan sairastunutta lasta tai
nuorta ja hinen vanhempiaan. Muutoin listan kiytdssd
on vaarana, etti se toteuttaa perinteisti tiedon kaatamisen
mallia, joka ei huomioi kohteensa aikaisempia tietoja, luu-
loja, pelkoja tai toiveita.

Lasten hoidonohjaussivulla jiin kaipaamaan lapsen
nikékulman huomioimista. Hyvi olisi ollut mainita sii-
t4, ettd lapsen kanssa sairauteen ja hoitoon liittyvid asioi-
ta on tarpeellista kiydi lipi kuvien, tarinoiden ja leikin
avulla. Listassa on kuitenkin hyvin huomioitu lapsen
liheiset ihmiset ja heididn tiedontarpeensa.

Nuorten hoidonohjaussivulla nuoren oma nikékul-
ma on otettu hyvin huomioon muuttuvan eliminti-
lanteen ja itsendisyyden lisdintymisen kisittelyn kautta.
Nuorten kohdalla myds muistutetaan siitd, miten tir-
keii on olla aidosti kiinnostunut nuoren omista asioista,
hinen mielipiteistiin, kokemuksistaan ja toiveistaan.

Kannattaa tutustua sivuihin ajatuksella ja hyddyntii
niiden antia omassa tydssidn. Sivuista kannattaa mydos
antaa palautetta, jotta hyvistd muistilistoista saataisiin
vielikin toimivammat.

http://lastenneurologianhoitajat.yhdistysavain.fi/linkkeja/

http://www.epilepsia.fi/fi/web/epilepsialiitto/hoidonohjaus
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