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TIVISTELMA
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Opinnaytetyon tavoitteena oli kerata tietoa kehitysvammaisten lasten vanhem-
pien saamasta tuesta. Tavoitteena oli saada tutkimustietoa kehitysvammaisten
lasten vanhempien omista kokemuksista, miten he ovat kokeneet saamansa
tuen ja mika on auttanut heita eniten selviytymisessaan ja jaksamisessaan.

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Raportti
koostuu haastatteluista ja aihepiiriin liittyvasta kirjallisuudesta seka aikaisem-
mista tutkimuksista. Tutkimukseen haastateltiin viittd kehitysvammaisen lapsen
vanhempaa. Kohderyhma valikoitui erilaisten vertaistukiryhmien kautta, kun ha-
lukkaat haastatteluun osallistujat tavoitettiin. Haastattelumuotona kaytettiin tee-
mahaastattelua. Keratty aineisto analysoitiin kayttamalla sisallonanalyysia.

Tutkimustuloksista selvisi, etta jokainen haastatelluista vanhemmista koki, ettei
ollut saanut henkista tukea lainkaan tai oli saanut sita riittamattomasti ensitie-
don saannin aikana. Vanhemmat kokivat haasteelliseksi palveluiden hakemisen
ja saamisen. Suurin merkitys annettiin vertaistuelle ja lahipiirille vanhempien
jaksamisen tukemisessa.

Avainsanat: kehitysvammaisuus, vanhemmuus, sosiaalinen tuki, vertaistuki,
kvalitatiivinen tutkimus



ABSTRACT

Salmi, Tiina. Common experiences have a unifying force — Experiences on
support the parents of children with disabilities have received.

48 p., 2 appendices. Language: Finnish. Spring 2017. Diaconia University of
Applied Sciences. Degree Programme in Social Services, Option in Social Ser-
vices and Education. Degree: Bachelor of Social Services.

The aim of the study was to find out what kind of experiences the parents of
children with disability have about gained support. The study also examined the
forms of support to identify which form of support has helped them the most
with their own survival.

The study was implemented as qualitative research. The research material con-
sists of interviews, literature on the subject and previous studies. The material
was collected by interviewing five parents of children with disability. The target
group was chosen through a variety of peer support groups when eager partici-
pants for the interviews were reached. Theme interview was used as interview
technique. Collected material was untied by content analysis.

The study showed that all the parents experienced that they had not had mental
support at all or they had insufficient support as they were first told about intel-
lectual disability. The parents experienced that retrieving and receiving services
was challenging. Peer and vicinity support was defined as the most important
support in making the managing in life easier for the parents.

Keywords: intellectual disability, parenthood, social support, peer support, quali-
tative research
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyota ideoidessani pyrin I0ytdamaan aiheen, jonka tutkimisesta olisi
hyotya useammalle taholle. Tavoittelen lastentarhanopettajan patevyytta, joten
opinnaytetyoni aiheen tuli liittya lapsiin. Olen aina ollut kiinnostunut kehitys-
vammaisuudesta ja siita, kuinka perhe selviytyy lapsen kehitysvamman totea-
misesta. Tutkittuani asiaa huomasin, etta talla alueella voisi olla mahdollisuuk-
sia palveluiden kehittdmiseen. Kehitysvammaisuus on nakynyt omassa elamas-
sani kolmen kehitysvammaisen lahisukulaisen kautta koko ikani ja omat koke-
mukseni vahvistivat tarvetta tutkia kyseista aihetta.

Minua on kiinnostanut nakokulma kehitysvammaisen lapsen vanhempien ko-
kemuksiin. Opinnaytetyoni aiheen valintaan vaikutti ajatus siita, ettd on tarkeaa
saada tutkimustietoa kehitysvammaisten lasten vanhempien omista kokemuk-
sista. Tiedon avulla vanhempia voitaisiin monipuolisemmin ymmartaa ja tata
kautta myOs tarjota parasta mahdollista tukea kehitysvammaisten lasten van-

hemmille.

Aihe on tarkea, koska vanhempien on hyva tietdd muiden perheiden kokemuk-
sista, miten arki saadaan sujumaan kehitysvammaisen lapsen synnyttya per-
heeseen? Aihe on ajankohtainen, koska yhteiskunnassa nostetaan esille yha
enemman perheiden tukemisen merkitysta perheiden hyvinvoinnin kannalta.
Taman johdosta on hyva tarkastella tuen saantia vanhempien nakokulmasta ja
tutkia, mitka eri asiat ovat auttaneet kehitysvammaisen lapsen vanhempia jak-
samaan kehitysvamman toteamisen jalkeen eteenpain. Kehitysvammaisen lap-
sen saaminen on isolle osalle vanhemmista suuri muutos elamassa. Taman
takia on hyva, etta saatavilla on tietoa, mista saada tukea ja apua seka miten
vanhemmat ovat kokeneet saadun avun. Ammattilaiset seka kehitysvammaisen
lapsen lahipiiri voivat tutustua tutkimustuloksiin ja 10ytaa kehitettavia kohtia, jotta

kehitysvammaisten lasten vanhemmat saisivat tarvitsemaansa tukea.



Aloitin tutkimukseen lahestymisen tutustumalla kirjallisuuteen kehitysvammai-
suudesta ja vanhemmuudesta. Kirjallisuuteen tutustuminen auttoi minua I0yta-
maan mahdollisia haasteita, joita lapsen kehitysvammaisuus tuo vanhemmille.
Tutustuin aikaisempiin tutkimuksiin aiheesta ja laadin niiden avulla haastattelu-
rungon aineiston keruuta varten. Haastattelin tutkimuksessani kehitysvammais-
ten lasten vanhempia teemahaastattelun avulla ja tutkin vanhempien kokemuk-
sia saadusta tuesta. Pyrin saamaan mahdollisimman totuudenmukaiset ku-
vaukset vanhempien kokemuksista ja nakemyksistd saadusta tuesta kehitys-

vammaisen lapsen vanhempana.



2 KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN VANHEMPI TUTKIMUKSEN KOHTEENA

2.1 Vanhemmuus

Vanhemmuus alkaa, kun lapsi syntyy perheeseen. Lansimaissa lasta odotetaan
usein paljon ja lapsen syntymaa suunnitellaan. Vanhemmuus kehittyy sosiaali-
sessa toiminnassa ja vuorovaikutuksessa ymparistoon. Vanhemmuuden kes-
keinen tehtava on lapsen hyvinvoinnista ja tarpeista vastuun kantaminen, jonka
katsotaan vaativan tiettyja psyykkisia, sosiaalisia ja taloudellisia resursseja.
Lapsia halutaan saada nimenomaan lapsen itsensa vuoksi. (Tonttila 2006, 36—
37.) Vanhemmuutta pidetaan yhtena haastavimmista, vaativimmista ja stres-
saavimmista asioista seka yleisesti hyvin tarkeana, koska se vaikuttaa seuraa-
van sukupolven sydameen, sieluun ja tietoisuuteen (Kabat-Zinn & Kabat-Zinn
2011, 27).

Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyman laatimassa Vanhemmuuden roo-
likartasta (KUVIO 1) pystyy havainnoimaan useita rooleja, jotka vanhemman
tulee tayttaa huolehtiakseen lapsestaan. Roolien tayttaminen saattaa olla kehi-
tysvammaisen lapsen vanhemmalle haasteellisempaa etenkin, jos lapsella on
erityistarpeita. On tiedossa, etta vammaisen lapsen hoito saattaa aiheuttaa per-
heelle huomattavia vaikeuksia. Huomattavia vaikeuksia saattaa esiintya etenkin
tapauksissa, joissa lapsi tarvitsee jatkuvaa tukea ja hoitoa. (Italinna, Leinonen &
Salovirta 1994, 20.) Vanhemmuuden roolikartassa esitetdan vanhemmuuteen
kuuluvat viisi keskeistd osa-aluetta, joita kutsutaan rooleiksi. Naitd vanhem-
muuden rooleja ovat huoltaja, rakkauden antaja, elaman opettaja, ihmissuhde-
osaaja ja rajojen asettaja. Roolikartan taustalla on toiminut ajatus siita, miten
arkielamassa pystytaan hahmottamaan vanhemmuutta mahdollisimman selke-

asti ja luontevasti. (Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyma 2013.)



VANHEMMUUDEN ROOLIKARTTA®

Vanhemmuuden viisi keskeista osa-aluetta

- arkielaman taitejen opettaja - keskustelija

- oikean ja vadran cpettaja h - kountelija

: ;“:;‘;J"er?’}‘aj‘;ala ELAMAN OPETTAJA IHMISSUHDEOSAAJA J} - nmf’m;';;a autaja

- tapojen opettaja - tunteiden hyvaksyja

- penintelden vaalia - anteeksianzja’pyytaja
- $0siaalisten taitojen opetiza - ftsenalsyyden ikja

- Kauneuden anostaja - tasapuolisuuden toteuttaja
- perheen Ja lapsen

Ihmissuhteiden vaalija

Lapsen tarpeet eri

- itsens4 rakastaja kehitysvaiheissa

- helyyden antaja
- loncuttaja

- tyysisen koskermattorraaden
takaza

RAJOJEN ASETTAJA

X RAKKAUDEN ANTAJA § - turvallisuuden luoja
- myotasiaia | - 34an10jen ja sopimusten
- suojelja / noudattaja ja vavoja
- hyvaksyja ) - eln-sanoja
- hyvan huoinazja - vuorokausinytmista huotehtja
- omien rajojensa asettaja
ﬁ - ruoan antaja - puhtaudesta huolehtija
- vaatettajs - yrpanistasts huokhtija
- vinikkelden antaja - Salraucenhoitza
VARSINAIS . SUOMEN LASTENSUQJELUKUNTAYHTYMA - levon turvazja - ulkoluttz)a
- rahan kiytta)ad

KUVIO 1. Vanhemmuuden roolikartta (Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayh-
tyma 2013)

Jokaisella paaroolilla on alapuolellaan kuudesta yhdeksaan alaroolia. Huoltajan
alarooleissa ovat ruuan antaja, vaatettaja, virikkeiden antaja, levon turvaaja,
rahan kayttaja, puhtaudesta huolehtija, ymparistosta huolehtija, sairauden hoita-
ja ja ulkoiluttaja. Rakkauden antajan alarooleissa ovat itsensa rakastaja, hellyy-
den antaja, lohduttaja, myo6taelaja, suojelija, hyvaksyja seka hyvan huomaaja.
Elamantapaopettajan roolin alarooleissa ovat arkielaman taitojen opettaja, oike-
an ja vaaran opettaja, mallin antaja, arvojen valittaja, tapojen opettaja, perintei-
den vaalija, sosiaalisten taitojen opettaja ja kauneuden arvostaja. Ihmissuhde-
osaajan alarooleihin kuuluvat keskustelija, kuuntelija, ristiriidoissa auttaja, kan-
nustaja, tunteiden hyvaksyja, anteeksiantaja/-pyytaja, itsenaisyyden tukija, ta-
sapuolisuuden toteuttaja ja perheen ja lapsen ihmissuhteiden vaalija. Rajojen
asettajan roolin alarooleihin kuuluvat fyysisen koskemattomuuden takaaja, tur-
vallisuuden luoja, saantojen ja sopimusten noudattaja ja valvoja, ein-sanoja,
vuorokausirytmista huolehtija ja omien rajojensa asettaja. (Varsinais-Suomen

lastensuojelukuntayhtyma 2013.)
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2.2 Aikaisempia tutkimuksia aiheesta

Aiempaa tutkimusta kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksista on
tehnyt Suomessa muun muassa Tuula Tonttila (2006), joka on tutkinut vammai-
sen lapsen aidin vanhemmuuden kokemusta seka lahiympariston ja kasvatus-
kumppanuuden merkitysta. Tuula Tonttilan (2006) tutkimuksen tavoitteena oli
tuoda esille aidin kokemuksia kehitysvammaisen lapsen aitind seka saada tie-
toa vuoropuhelusta aidin ja kasvatuksen ammattilaisten valilla. Tarkoituksena oli
lisaksi selvittda, millaista tukea perheen aiti sai lahiymparistolta, sukulaisilta,
ystavilta sekd muilta vanhemmilta. Tutkimus toteutettiin seurantatutkimuksena,
jossa pystyttiin huomioimaan myos aitien elamanmuutokset. (Tonttila 2006, 6—
7.) Keskeisia tutkimustuloksia oli, ettd kehitysvammaisten lasten aideilla oli
enemman koettua stressia ja masennusta verrattuna terveiden lasten aitien ko-
kemuksiin. Kehitysvammaisen lasten vanhemmat kokivat lisaksi vahemman
aitind parjaamisen tunnetta kuin terveiden lasten aidit. Kaikki tutkimukseen osal-
listuneet vanhemmat kokivat sosiaalisen ympariston tuella olleen suuri merkitys

heidan selviytymiselleen. (Tonttila 2006, 208.)

Anna Romakkaniemi (2012) on tutkinut pro gradussaan kehitysvammaisen lap-
sen isana olemista. Tutkielman tavoitteena oli tutkia, minkalaista on olla kehi-
tysvammaisen lapsen isa ja minkalaista tukea isa on saanut vanhemmuuteensa
seka kehitysvammaisen lapsensa hoitoon. Tutkimus toteutettiin laadullisena
tutkimuksena, jossa haastateltiin 13 kehitysvammaisen lapsen isaa. Tutkimustu-
loksena kehitysvammaisen lapsen isana oleminen oli myonteisista asioista vah-
vistumista ja kielteisista asioista kuormittumista. Tuen saannissa korostettiin
yksildllisia tarpeita. Tutkimuksen keskeinen tutkimustulos oli, etta kehitysvam-
maisen lapsen isana olemisessa koettiin myonteiset asiat vahvistavana ja kiel-

teiset asiat kuormittavana. (Romakkaniemi 2012, 2.)
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2.3 Kehitysvammaisen lapsen syntyma perheeseen

Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan vaikeutta oppia ja ymmartaa uusia asioita,
ja se rajoittaa osaa ihmisen toiminnoista. Kehitysvammaisuuden asteet vaihte-
levat ja sen syita on paljon. (Kehitysvammaliitto 2016.) Maailman terveysjarjes-
ton (WHO) tautiluokituksen, ICD10:n, mukaan alyllisella kehitysvammaisuudella
viitataan tilaan, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on kokonaan estynyt tai
on epataydellinen. WHO:n tautiluokituksella voidaan luokitella alyllisen kehitys-
vamman aste. Luokituksen mukaan alyllisesti kehitysvammaisia ovat henkilot,
joiden alykkyysosamaara on pienempi kuin 70. Suomessa erityishuollon palve-
luihin on oikeutettu Suomessa voimassa olevan kehitysvammalain mukaan,
henkilo, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnyn-
naisen tai kehitysiassa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Lisaksi hen-
kilo ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. (Kaski, Manninen &
Pihko 2009, 16-17.)

Odotukset syntyvaa lasta kohtaa ovat usein suuret ja perheiden toiveissa sano-
taan olevan aina terve lapsi (Maatta 2001, 9). Vakavan sairauden diagnoosi
lapsella on suuri, nopea muutos, joka aiheuttaa vakavan luonteisen kriisin koko
perheessa. Vanhemmat voivat joutua sokkiin kuullessaan lapsensa diagnoosis-
ta ja olla turtia seka sekavia. Vanhemmat eivat valttamatta kykene ymmarta-
maan mita seuraavaksi on tapahtumassa, koska heilla ei yleensa ole olemassa
mallia kyseisesta tilanteessa ja siina toimimisesta. Sairauden toteaminen kayn-
nistda sopeutumisen prosessin. Vanhemmilla ei useissa tilanteissa ole tieta-
mysta kyseessa olevasta sairaudesta tai vammasta, joka voi aiheuttaa suurta
ahdistuneisuutta. (Hilton 2003, 23-25.)

Kehitysvammaisen lapsen vanhemmat joutuvat traumaattisen akkinaisesti luo-
pumaan lapsensa tulevaisuuden odotuksista saadessaan diagnoosin. Van-
hemmat pitavat usein alitajuisesti omaa lastaan "unelmalapsena”. Diagnoosin
saannin aiheuttamassa muutoksessa keskeisimmissa rooleissa ovat tunteet ja
tunteiden kautta muokkaantuvat asenteet. Vanhemmat suistuvat tilanteessa

sokkivaiheen jalkeen surutyohon. (Hautamaki 1993, 14-15.)
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Johan Cullberg on luonut kriisiteorian (1991) kriisin kokemisesta ja tyostamises-
ta. Cullbergin kriisiteoriaa on kaytetty useissa tutkimuksissa, jotka tutkivat per-
heitd kehitysvammaisen lapsen synnyttya. Kriisiteoria sisaltéa nelja vaihetta.
Ensimmainen vaihe on sokkivaihe, joka syntyy valittomasti, kun kriisin aiheutta-
nut tapahtuma on tapahtunut. Sokkivaihe saattaa ilmeta eri tavoin: asia ei tunnu
todelliselta, eika sitd uskota todeksi. Inmiset saattavat unohdella asioita ja sul-
kea mielestaan asiat, joita he eivat halua kuulla. Sokkivaiheen tarkoitus on suo-
jata ihmista asioilta, joita han ei ole valmis vastaanottamaan tai kasittelemaan.
(Cullberg 1991, 141-142.)

Sokkivaihetta seuraa reaktiovaihe, jossa ihminen pyrkii jasentamaan tapahtu-
neen. Sokkivaihe ja reaktiovaihe muodostavat kriisin akuutin vaiheen. Reaktio-
vaiheessa ihmisen puolustusmekanismit alkavat toimia. Psyykkisia reaktiotapo-
ja ovat muun muassa regressio, kieltdminen ja torjuminen. Puolustusmekanis-
mit mahdollistavat todellisuuden kohtaamisen asteittain, mutta voivat myos pit-
kittda siirtymista kriisin seuraavaan vaiheeseen. (Cullberg 1991, 144-147.)

Akuutin vaiheen jalkeen seuraa lapityoskentelyvaihe ja lopuksi uudelleensuun-
tautumisvaihe. LapityOskentelyvaiheessa ihminen alkaa vahitellen toimia ja
tyoskennella taas entiseen tapaansa, kun on tahan asti ollut keskittynyt vain
kriisin aiheuttaneeseen tapahtumaan. Ajan kuluessa ihminen alkaa taas ottaa
vastaan uusia kokemuksia ja vastuun kantaminen tuntuu helpommalta taakalta.
Uudelleen suuntautuminen tarkoittaa sita, ettd ihminen muistaa menneen ta-
pahtuman, mutta ei anna sen estaa nauttimasta elamasta ja nain suuntautuu
uudelleen tulevaan. Uudelleensuuntautumisvaiheen sanotaan kestavan koko
loppuelaman. Kun ihminen on lapikaynyt kaikki kriisin aiheuttamat tunteet, krii-

sista tulee osa ihmisen elamaa. (Cullberg 1991, 151-154.)

2.4 Ekologinen teoria ja ekokulttuurinen malli

Ekologinen teoria kasittelee ihmisen kehitysta ja sen on kehittanyt Urie Bron-

fenbrenner (1979). Lapsen syntyessa ihminen aloittaa kehityskauden vanhem-

muuteen siirtymiseksi. Vuorovaikutus lapsen, oman puolison, sukulaisten ja ko-
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ko lahiympariston kanssa rakentavat vanhemmuuden. (Tonttila 2006, 12.) Eko-
logisesta nakokulmasta tarkasteltuna perima ja ymparistd vaikuttavat ihmisen
kehitykseen. Kehityksen paamaarana on tasapainon saavuttaminen yksilon ja
hanta ympardivan systeemin kesken. Yksilon tavoitteena on sopeutua
ympariston oloihin ja samalla vaikuttaa myos olosuhteisiin niin, ettd ne muuttui-
sivat yksilOlle tarkoituksenmukaisemmiksi. Taman nakemyksen mukaan perhei-
den toimintaan vaikuttavat perheiden omat ominaisuudet, Iahiymparistd seka
yhteiskunnalliset asenteet ja lainsaadanndlliset paatokset. (Tonttila 2006, 9.)

Aktiivinen ihminen ja hanen valittomien elinymparistdjensa asteittainen ja keski-
nainen sopeutuminen ovat tutkimuksen keskiossa tarkasteltaessa ihmisen kehi-
tyksen ekologiaa. Elinymparistdjen asteittaiseen ja keskinaiseen sopeutumiseen
vaikuttavat myos naiden ymparistdjen suhteet ja kontekstit laajemmassa mitta-
kaavassa. lhmisen kehitykseen vaikuttaa biologian lisaksi yksilod ymparoiva
ymparistd, jonka kanssa vaikutus on kaksisuuntainen. Yksilon ja ympariston
vuorovaikutusta kuvaa nelitasoinen hierarkia, johon ekologinen teoria perustuu.
Naihin neljaan tasoon kuuluvat mikro-, meso-, ekso- ja makrotaso, joita Bron-

fenbrenner kutsuu myos systeemeiksi. (Bronfenbrenner 1979, 21-22.)

Mikrosysteemia kuvataan paikalla, jossa ihmisen on helppo luoda vuorovaiku-
tusta kasvokkain. Erilaiset instituutiot kuuluvat myds mikrotasolle, jos niihin ol-
laan valittomasti yhteydessa ja ne muokkaavat yksilon kehitysta. (Bronfenbren-
ner 1979, 22.) Mesosysteemi koostuu mikrosysteemien valisista suhteista, kun
yksilo likkuu vanhalta tasoltaan seuraavalle tasolle ja nain laajentaa liikkumati-
laansa (Bronfenbrenner 1979, 25). Mesosysteemia voidaan verrata kehitys-
vammaisen lapsen vanhemmalla olevaan tukiverkostoon. Tonttila painottaa
useiden verkostojen olemassaolon tarkeyttd kehitysvammaisen lapsen van-
hemmilla. Useat verkostot ovat tarkeitd vanhemmuuden tukemisen kannalta,
koska ne mahdollistavat vanhemmalle tuen mahdollisimman hyvan saamisen
monenlaisiin tarpeisiin. Mesosysteemit auttavat vanhempaa sopeutumaan kehi-
tysvammaisen lapsen luomiin erilaisiin haasteisiin ymparistossa. (Tonttila 2006,
10.)
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Eksosysteemi on ymparistd, johon yksilo ei valttamatta kuulu aktiivisesti. Ympa-
rist0 vaikuttaa kuitenkin yksiloon valillisesti ja hanen on my6s mahdollista omilla
toimillaan vaikuttaa kyseiseen ymparistoon. Makrosysteemi on tasoista kaikista
laajin ja se pitaa sisallaan yhteiskunnalliset jarjestelmat seka ideologiat. (Bron-
fenbrenner 1979, 25-26.) Oleellisia makrosysteemiin kuuluvia ymparistéja kehi-
tysvammaisen lapsen vanhemmille ovat perhe-, sosiaali- ja vammaispolitiikka
seka erilaiset lait, jotka saatelevat palveluja, joita vammaisen lapsen vanhem-
man on mahdollisuus saada tukemaan vanhemmuutta. (Tonttila 2006, 10.)
Omassa tutkimuksessaan Tonttila (2006) on kayttanyt teoriaan pohjautuvaa
mallia, joka kuvastaa kehitysvammaisen lapsen perheen varhaisvuosien ekolo-

gista ymparistoa. (KUVIO 2.)

Makrosysteem;
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Mesosysteem;
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vammainen/
autistinen lapsi

vammainen/
autistinen lapsi

2]

paivikodin
henkil6-
kunta

koulun
opettajat

KUVIO 2. Perheen ekologinen viitekehys (Tonttila 2006, 11)
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Perhettd koskevissa tutkimuksissa ekologisen teorian (Bronfenbrenner 1979)
rinnalle on nostettu Ronald Gallimoren ja Thomas Weisnerin luoma ekokulttuu-
rinen malli. Yhdistettynd ne edesauttavat keinojen l6ytamisessa auttaa kehitys-
vammaisten lasten vanhempia. Ekokulttuurinen malli korostaa perheen arjen
rutiinien muokkaamista perheen omalla aktiivisella toiminnalla. (Tonttila 2006,
15.)

Malli sisaltaa kymmenen kohdan listan, jotka muodostavat perheen ekokulttuu-
risen ympariston. Lista koostuu perheen toimeentulosta ja taloudellisesta tilan-
teesta, terveydenhuollosta ja opetuksellisten palveluiden saatavuudesta, kodin
ja lahiympariston turvallisuudesta seka sopivuudesta, tyon ja kodin hoidon jar-
jestelyista, lasten leikkimahdollisuuksista ja ystavista, aviollisista roolisuhteista,
perheen saamasta sosiaalisesta tuesta, isan roolista perheessa ja vanhempien
tavoitteista seka tiedonlahteista. Vaikka jokapaivaisten rutiinien luominen per-
heen sisalla luo omat haasteensa uuden tilanteen hallinnassa, niin vaadittavat
voimavarat loytyvat vanhemmista itsestaan. (Gallimore, Weisner, Bernheimer,
Guthrie & Nihira 1993, 186-189.)
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3 VANHEMPIEN TUKEMINEN

3.1 Ensitiedon saaminen

Ensitiedoksi nimitetddn vammaisen lapsen syntyessa prosessia, jossa lapsen
vanhempi saa tiedon lapsen vammaisuudesta. Ensitiedossa saattaa olla ajan-
jakso, jolloin vanhemmat eivat viela tieda mista vammasta on kyse; tata aikaa
kutsutaan liminaaliksi. (Hanninen 2004, 5.) Laakarit kokevat usein vaikeaksi
kertoa lapsen vanhemmille syntyneen lapsen vammasta. Ensitieto voidaan
maaritella niin, etta siihen sisaltyvat tiedon kertominen, tunteiden huomioiminen,
tuen antaminen, toimintaan ohjaaminen ja toiveikkuuden sailyttaminen. Ensitie-
to ei sisalla vain ensimmaista kertomistilannetta, vaan on pidempi prosessi. On
tiedostettu, ettei ole olemassa kahta keskenaan samanlaista ensitietotilannetta.
(Hanninen 2004, 21-22.)

Henkilokunnan antaman tiedonannon hienovaraista esittamista kehitysvammai-
sen lapsen vanhemmille pidetaan haasteena tyontekijoille. Vammasta kertomi-
nen vanhemmille ei ole useimmissa tapauksissa positiivinen kokemus lapsen
vanhemmille eika henkilokunnalle. Michael Farrell (1999) on esittanyt, etta ensi-
tiedon antamisen ytimena on tasapainon Ioytaminen realistisen toivon asettami-
sen ja riittavan rehellisyyden valilla. Sairaaloissa ensitietoa antavat lastenlaaka-
rit, katilot, hoitajat ja erityistyontekijat. Ensitiedon saaminen on ollut yksi suu-
rimmista asioista, joihin kehitysvammaisten lasten vanhemmat ovat olleet tyy-

tymattomia kerrontatavan takia. (Hanninen 2004, 23.)

Ensitieto on merkittavassa roolissa kehitysvammaisen lapsen syntyessa tai
vamman toteamisessa. Ensimmaiset hetket tiedonsaannin jalkeen ovat tulevai-
suuden kannalta ratkaisevassa asemassa, koska ne antavat suunnan sille, mi-
hin suuntaan vanhempien sopeutuminen muuttuneeseen tilanteeseen lahtee.
Ensitiedon avulla vanhemmat luovat mielikuvia lapsensa tulevaisuudesta ja sa-
malla se vaikuttaa myods heidan asenteisiin ja vuorovaikutukseen lapsen kans-
sa. (Hanninen 2004, 25.)
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3.2 Vanhemmuuden tukeminen

Kasvatuskumppanuudessa on kyse lapsen vanhempien ja henkiloston valisesta
kasvatusyhteistyosta eli vuorovaikutuksesta. Vuorovaikutus toimii lapselle kotia
ja paivahoitoa yhdistadvana tekijana. Vuorovaikutus edesauttaa lapsen kasvu-
ympariston muodostumista. (Karila 2006, 91.) Henkiloston ja vanhempien tietoi-
nen sitoutuminen ja toimiminen lapsen kasvun, kehityksen ja oppimisen tuke-
miseksi kuuluvat kasvatuskumppanuuteen. Kasvatuskumppanuus on ikaan kuin
tasavertaista vuoropuhelua vanhempien ja henkildston valilla. Olennaista on,
miten paivahoito ja koti sitoutuvat toteuttamaan yhteista, mutta jaettua kasva-
tustehtavaa. (Kaskela & Kekkonen 2011, 11-13.)

Kasvatusty0ssa perheen tukemista pidetaan tavoittelemisen arvoisena asiana
lahes joka tilanteessa. Ammattilaisten mielesta suunnitelmat perheen tukemi-
sesta kaatuvat usein siihen, ettei perhe ota vastaan heille tarjottua apua. Aut-
tamisen tavoitteina on luoda mahdollisuuksia, palauttaa valtaa ja vahvistaa per-
hetta. On otettava huomioon, etta ammattihenkilon on tiedettava riittavasti lap-
sen ja perheen vuorovaikutuksesta ja perheen ekologisesta viitekehyksesta,
jotta he pystyvat auttamaan. (Tonttila 2006, 28—29.)

Ammatti-ihmisten ja vanhempien valille saattaa kehittya eriavia mielipiteita, kos-
ka he nakevat asiat eri kannoilta. Kehitysvammaisen lapsen vanhempien oike-
anlaisen tuen saaminen saattaa estya tilanteissa, joissa ammattilainen ei koe
itsellaan olevan riittdvia valmiuksia ja taitoja perhekeskeiseen tyoskentelyyn.
Ammattilaiset kokevat usein, ettei heilla ole perhekeskeiseen tyoskentelyyn riit-
tavia valmiuksia tai taitoja. Aikaisemmin vammaisten lasten perheiden kanssa
tyoskentelyssa Suomessa on ajauduttu siihen, ettd vanhemmat ovat jaaneet
oman lapsensa kuntoutuksen, suunnittelun, toteutuksen ja arvioinnin ulkopuolel-
le. Terveydenhuollossa ja varhaiskasvatuksen nayttamailla on alettu toteuttaa
perhekeskeisempaa yhteistyota viimeisen vuosikymmenen aikana, koska on
todettu, etta tasavertaisella kumppanuudella pystytaan yhdistamaan asiantunti-
joiden ja perheiden voimavarat. Jos perhe ei pysty vastaamaan arjen rutiineista,
on tukitoimia annettava riittavasti. Tukitoimilla tavoitellaan omillaan toimeen tu-
levaa perhetta. (Tonttila 2006, 29-30.)
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3.3 Sosiaalinen tuki

Sosiaalisella tuella tarkoitetaan ihmisen kayttoonsa saatuja resursseja ja voi-
mavaroja, jotka syntyvat vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa. Yksil6 on
aina sidoksissa toisiin ihmisiin ja ymparilla vallitsevaan yhteiskuntaan, ja on si-
ten sosiaalisesti maarittynyt. Yhteisossa yksilo voi tiedostaa minuutensa pei-
laamalla itseaan muihin. Yhteison antama sosiaalinen tuki lasketaan yhdeksi

eniten tutkituista ihmisen terveytta yllapitavista tekijoista. (Kinnunen 2006, 37.)

Perheen keskeisimpia voimavaroja ovat perheen ulkopuolelta saatu sosiaalinen
tuki. Sosiaalinen verkosto on epavirallinen sosiaalinen rakenne, jonka keskei-
nen ominaisuus on siing, etta se jatkaa kasvamistaan ajan mittaan ja laajenee
usein alueellisesti. Sosiaalisia verkostoja muodostavat ihmiset, joilla on yhteisia
tekemisia tai he pitdvat muuten keskenaan yhteytta. Ihmisen sosiaaliseen ver-
kostoon voivat kuulua muun muassa ikatoverit, ystavat, sukulaiset ja tyon kautta

muodostuneet tuttavapiirit. (Kinnunen 2006, 39.)

Sosiaalisen verkoston katsotaan yleisesti pitavan sisallaan niin fyysista apua
kuin emotionaalista tukea. On todettu, ettd saatu apu ja tuen tarve ovat yhtey-
dessa perheen normaalia parempaan sopeutumiseen ja vanhempien tavallista
vahaisempaan stressiin. Vanhempien tulee hakea tukea muualta ystavien puut-
tuessa tai saatuaan kielteisen reaktion vastaukseksi tuen tarpeeseen. Sosiaali-
nen tuki vaikuttaa vanhempien hyvinvointiin, joka toissijaisesti vaikuttaa per-

heen lapsiin. (Kinnunen 2006, 39.)

Kun lapsi saa diagnoosin vammasta, saattaa vanhemman sosiaaliseen verkos-
toon kuuluva ihminen tuntea itsensa hyvin avuttomaksi ja epavarmaksi, jollei
hanella ole aikaisempaa kokemusta vammaisuudesta. He voivat pelata omia
tunteitaan ja perheen surua niin, etta alkavat karttaa vammaisen lapsen perhet-
ta. (Ilmonen 1994, 69.)

Jokaisella ihmisella on olemassa ihmissuhdeverkosto ymparillaan, vaikka yh-
teydenpidon maara vaihtelisi. Sosiaalinen verkosto vaikuttaa epasuorasti yksi-
Ion terveyteen elamantapavalintojen kautta. Kriisin sattuessa perhetta voidaan
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tukea sosiaalisen tuen aktivoinnissa. Varhainen puuttuminen muodostaa kehi-
tysvammaisen lapsen vanhemmille epavirallisen ja virallisen sosiaalisen verkos-
ton tuen, joka vaikuttaa vanhempien toimintaan suorasti ja epasuorasti. Sosiaa-
lista tukea tuotetaan laajimmillaan kaikkia julkisen sektorin viranomaistahoja
myoten. Lahiyhteisot, seurakunnat, jarjestot seka vapaaehtoistyon merkitys on

koettu tarkeaksi osaksi sosiaalisen tuen tuottamista. (Kinnunen 2006, 40.)

3.4 Vertaistuki

Vertaistuki antaa tukiverkoston ihmisille, jotka ovat samankaltaisessa tilantees-
sa. Vertaisryhmatoiminnassa ihmiset, jotka ovat kokeneet samanlaisia asioita,
voivat jakaa keskenaan tunteitaan, tietoa, tuntemuksia ja kokemuksia. Asioiden
jakaminen samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa antaa mahdollisuuden

tuen antamiseen ja saamiseen toinen toisiltaan. (Kinnunen 2006, 35.)

Vertaisryhmatoiminnassa ryhman jasenet ovat tasa-arvoisia, eika ohjeita anneta
ylemmalta taholta. Yhteisten kokemusten kautta ryhman jasenet pystyvat ym-
martamaan toisiaan paremmin kuin asiantuntijat ja pystyvat nain antamaan tu-
kea ja auttamaan toinen toistaan. Ihmiset joilla on tilanneyhteys, jonka yhteis-
kunta maarittelee poikkeavaksi tai erityista sosiaalista tukea vaativaksi, voivat
harjoittaa omaehtoista ja yhteisollista vertaistukea. Ominaista on, etta vertaistu-
ki ei ole tarkoitushakuista toimintaa, vaan sosiaalinen prosessi, joka ruokkii itse
itseaan. Suomessa varsinaista vertaistoimintaa ovat aloittaneet erilaiset vam-

maisjarjestot. (Kinnunen 2006, 35.)

Ratkaisevan merkityksen ryhman toiminnan kannalta antaa ryhman koko. Ver-
taisrynman koon suosituksena pidetdan 6-9 jasenta. Pienella jasenmaaralla
pyritdan saamaan ryhmaan enemman emotionaalista lampo6a ja tukea, tiiviytta
ja paamaaratietoisuutta. Vertaisryhmissa on mahdollista luoda uusia ystavyys-
suhteita. Uudet ystavyyssuhteet mahdollistavat jatkuvaluonteisen vastavuoroi-
sen tuen. (Kinnunen 2006, 36.)
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4 TUTKIMUSKYSYMYKSET JA TUTKIMUKSEN TAVOITTEET

Opinnaytetyoni tutkimuksen aiheena on kartoittaa kehitysvammaisten lasten
vanhempien kokemuksia saamastaan tuesta. Haluan selvittaa, mita tukea van-
hemmat ovat kokeneet saaneensa kehitysvammaisen lapsen ollessa varhais-
kasvatusikainen. Samalla selvitdn, miten vanhemmat ovat kokeneet eri osa-
alueilta saamansa tuen: kuten mista saatu ja minkalainen tuki on vahvistanut
eniten heidan jaksamistaan ja tukenut vanhemmuutta seka millaisia ajatuksia

heillda on, millaisia asioita tulisi ottaa huomioon.

Yleisena opinnaytetyon tavoitteena pidan kehitysvammaisen lapsen vanhem-
man kokemuksien esille tuontia sekda vanhempien saaman tuen kartoittamista.

Pyrin kokoamaan yhteen vanhempien hyviksi kokemia tuen saannin muotoja.

Tutkimuskysymykset ovat:
1. Mita tukea kehitysvammaisen lapsen vanhemmat ovat saaneet ja miten he
ovat kokeneet saaneensa tuen?

2. Mitka tuen muodot vanhemmat ovat kokeneet hyviksi?

Naiden kysymysten tavoitteena on saada vanhempien nakemysta esille heidan
omien kokemustensa kautta ja nain edistaa kehitysvammaisten lasten vanhem-

pien tukemista kehitysvammaisen lapsen ollessa varhaiskasvatusikainen.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimusjoukko

Opinnaytetyon aiheena on kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemukset
tuen saannista ja merkityksesta. Tutkimuksen kohderyhmaksi rajasin perheet,
joihin kuuluu kehitysvammainen lapsi. Haastattelun toteutin perheen vanhem-
mille. Haastattelukysymykset ajoittuvat aikaan, kun kehitysvammainen lapsi on

ollut 0—6-vuotias.

Tutkimusjoukkoon kuului viisi kehitysvammaisen lapsen vanhempaa. Lapset
olivat ialtaan 3-9-vuotiaita ja jokaisella oli jonkinasteinen kehitysvammadiag-

Noosi.

5.2 Tutkimuksen lahestymistapa ja aineistonkeruu

Aineistonkeruun tutkimukseen toteutin haastattelemalla viitta aikuista, jotka kuu-
luivat kohderyhmaani. Tavoitin haastateltavat erilaisten vertaistukiryhmien kaut-
ta, jonne kirjettani (LIITE 1) jaettiin. Haastattelumenetelmana kaytin teemahaas-

tattelua, jonka rungon laadin aiempia tutkimuksia apuna kayttaen.

Valitsin teemahaastattelun, koska koin sen ominaispiirteiden olevan sopivia ai-
neistonkeruuseen omalta kohderyhmaltani. Teemahaastattelun toteuttamisen
ominaispiirteena on se, ettd haastateltavilla on samankaltainen tilanne tai he
ovat kokeneet jotain heita yhdistavaa. Lisaksi tutkija on tutustunut tutkittavaan
iImidon niin, ettd hanelld on tiedossa ilmion oletettavasti tarkeita osia, rakentei-
ta, prosesseja ja kokonaisuutta. Paadyttyaan tiettyihin oletuksiin tutkija pystyy
laatimaan haastattelurungon, jota kayttaa teemahaastattelussa. Viimeisessa
osassa haastattelu suunnataan tutkittavien henkildiden kokemuksiin tilanteista,
jotka tutkija on analysoinut aikaisemmin. Teemahaastattelun etuna toimii se,
ettei haastattelua ole rajattu tarkasti. Yksityiskohtaisten kysymysten sijaan
haastattelussa kaydaan lapi keskeisia teemoja haastattelurungon pohjalta ja
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nain pystytaan tuomaan haastateltavien aani kuuluviin. (Hirsjarvi & Hurme
2011, 47.)

Haastateltavat ottivat minuun yhteytta, jolloin pystyimme sopimaan haastattelu-
jen ajankohdasta. Toteutin kolme haastattelua kasvotusten. Otin huomioon
haastattelupaikkaa ja ajankohtaa pohtiessani, etta ymparisto olisi rauhallinen ja
yksityinen. Aluksi kerroin haastateltaville, mihin aineistoa kaytetaan, seka esitin
heille haastattelurungon (LIITE 2). Kerroin my0s, ettd haastateltavien henkilolli-
syys sailyy salattuna. Kysyin luvan haastattelujen aanittamiseen, koska tama
varmistaisi haastateltavien ajatusten tarkemman dokumentoinnin. Jokainen
haastateltava antoi myontavan luvan aanitykselle. Taydensin aineistoa sahko-
postitse saaduilla kommenteilla, jotka tulivat kahdelta kehitysvammaisen lapsen
vanhemmalta. Sahkopostitse saatujen kommenttien osalta toimin niin, etta ker-
roin ensin sahkopostitse aineiston kayttotarkoituksesta ja haastateltavan henki-
[0llisyyden salaamisesta jokaisessa tyoskentelyn vaiheessa. Toimitin haastatte-
lurungon haastateltaville sahkopostitse ja kommentit saatuani esitin viela sel-

ventavia lisakysymyksia tarpeen vaatiessa.

5.3 Aineiston analysointi

Analysoin saamani aineiston kayttaen sisallonanalyysia. Sisallonanalyysia pide-
taan hyvana tyovalineena kaikessa laadullisessa aineiston analyysissa (Kylma
& Juvakka 2007, 112). Sisallonanalyysilla pystytaan kokoamaan keratty aineisto
jarjestetyksi johtopaatosten teon mahdollistamiseksi seka edesauttamaan tutki-
jaa tekemaan mielekkaita johtopaatoksia (Tuomi & Sarajarvi 2011, 105). Sisal-
I6nanalyysissa aineistoa kasitellaan eritellen, yhtalaisyyksia ja eroja etsien seka
tilvistden. Sisallonanalyysin avulla pyritaan luomaan tutkittavasta asiasta tiivis-
tetty kuvaus seka kytkemaan tulokset asian laajempaan kontekstiin ja muihin
aihetta koskeviin tutkimustuloksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 105.)

Aineistolahtoinen sisallonanalyysi etenee vaiheittain. Kun aineisto on keratty,
haastattelu kirjoitetaan sana sanalta auki. Taman jalkeen tutkija lukee haastat-

telut 1api ja perehtyy niiden sisaltoon. Seuraavaksi aineistosta etsitaan pelkiste-
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tyt ilmaisut ja ne alleviivataan ja listataan. Pelkistetyista ilmaisuista etsitaan sa-
mankaltaisuudet ja erilaisuudet seka yhdistetaan pelkistetyt ilmaukset ja luo-
daan niille ylaluokat. Ylaluokkia yhdistamalla muodostetaan kokoava kasite.
(Tuomi & Sarajarvi 2011, 108-109.)

Aloitin aineistoni sisalldbnanalyysin Tuomen ja Sarajarven (2011, 108-109) oh-
jeen mukaisesti haastattelujen kuuntelemisella ja sanasta sanaan auki kirjoitta-
misella. Rajasin analysoitavasta aineistosta pois kaiken epaoleellisen, joka ei
littynyt aiheeseen. Seuraavaksi pelkistin aineiston etsimalla pelkistettyja il-
mauksia, jotka alleviivasin. Aineiston pelkistamista ohjasivat omat tutkimusky-
symykseni. Ryhmittelyn helpottamiseksi alleviivasin tassa vaiheessa pelkistetyt
ilmaisut eri vareillda haastatteluteemojen mukaan. Seuraavaksi ryhmittelin ai-
neistosta loytamiani pelkistettyja ilmauksia etsimalla niista samankaltaisuuksia
ja eroavaisuuksia. Ryhmittelin samaa asiaa tarkoittavat asiat ja yhdistin ne ala-
luokiksi, joille annoin nimeksi sisaltda kuvaavat kasitteet, kuten esimerkiksi limi-
naalinen vaihe ja diagnoosin saaminen. Alaluokkia yhdistelemalla pystyin muo-
dostamaan paaluokkia, joiden alle alaluokat sijoittuivat. Paaluokille annoin sisal-
toa kuvaavat kasitteet: ensitieto, vanhemmuuden tukeminen, lahipiirilta saatu
tuki, vertaistuki ja kokemus kokonaisuudesta. Sisallonanalyysi oli valmis ja pys-
tyin alkamaan kirjoittaman johtopaatoksia, joita olin havainnut sisalldnanalyysin
avulla. Kasitteiden yhdistamisella tavoitellaan vastausten Ioytamista tutkimus-
tehtavaan. Perustana sisallonanalyysille on tulkinta ja paattely. Empiirisesta
aineistosta edetaan askel kerrallaan kohti kasitteellisempaa tulosta tutkittavasta
ilmidsta. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 112.)
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Opinnaytetyossa tutkittiin kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia
saadusta tuesta ja sen merkityksesta kehitysvammaisen lapsen ollessa 0—6-
vuotias. Tutkimukseen haastateltiin viitta kehitysvammaisen lapsen vanhempaa.
Haastatteluista kolme toteutettiin kasvotusten ja kerattya aineistoa taydennettiin
sahkopostitse saaduilla kommenteilla.

6.1 Ensitiedon saaminen ja ohjaus palveluihin

Kasvotusten toteutetuissa haastatteluissa yleiset mielipiteet ensitiedon saannis-
ta erosivat toisistaan. Yksi vanhemmista koki, ettei ollut ollenkaan tyytyvainen
koko ensitiedon prosessiin, toinen vanhempi oli tyytyvainen kokonaisuuteen
prosessista ja kolmas vanhempi naki tilanteessa jotain hyvaa ja jotain huonoa.
Vanhemmat kokivat, etteivat olleet saaneet lainkaan tai riittamattomasti henkis-
ta tukea tilanteeseensa ammattilaisilta. Sahkopostitse saadut lisdykset osoittivat

my0s puutteita henkisen puolen tukemisessa ensitiedon vaiheessa.

Kolme vanhempaa koki ensitiedon liminaalisen vaiheen raskaaksi. Liminaalisel-
la ajalla tarkoitetaan aikaa ennen kuin tiedettiin, mika diagnoosi oli kyseessa
(Hanninen 2004, 5). Kaksi vanhemmista kuvaili diagnoosin saantia pitkaksi pro-
sessiksi. Muut vanhemmat eivat kommentoineet kokemusta ajasta ennen diag-

noosin saantia.

Diagnoosin saanti kesti kauan... vajaa vuosi ekoista epdilyista
pdadstiin lasten neurologian osastolle.

L&ékéari halusi fyssarin mielipiteen ja arvion jélkeen fyssari halusi
pSykologin mielipiteen ja puhui moniammatillisesta palaverista mis-
sé péaétettaisiin mité tehtéisiin. Tastd asia ei edennyt yli puoleen
vuoteen mihink&én...

Ekat kolme viikkoa oli raskasta aikaa lapsen syntymén jélkeen.

Yksi vanhemmista koki, ettei hanen huoltaan lapsen kehityksesta otettu vaka-
vasti aidin yrityksista huolimatta.
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Otettiin heti yhteyttd neuvolaan, kun ensimmaiset oireet alko tule-
maan esille. Neuvolasta oltiin sitd mielta, et ei oo hétaa... asiaan ei
tartuttu silloin... Vaadin seuraavan puoli vuotta pdastéd neuvolalééa-
kérille neuvolan kautta... Olin tosi huolissaan ja googletin eri diag-
nooseja...

Diagnoosin saamisen tilanne koettiin eri tavoin. Kolme vanhemmista koki, etta
diagnoosi vain kerrottiin, eika siina vaiheessa annettu minkaanlaista tukea. Yksi
vanhemmista koki olleensa itse tukijan roolissa tilanteessa, jossa diagnoosi ker-

rottiin.

Tuen saanti ei vastannut ollenkaan tarpeisiin alussa. Keskussairaa-
lasta ei saanut varsinaista tukea diagnoosin tultua. Léakéri vain la-
vaytti diagnoosin ja antoi jotain esitteitd kdteen ja sanoi, ettd menkaa
sosiaaliohjaajalle... Tuntui silté, etta l1aakéri 16i lapsen lyttyyn, etta
poika ei tule ikind olemaan motorisesti lahjakas... eikd anneta toi-
voa... Neuvolasta ei saatu mitdén tukea...

Lasten neurolta annetiin meille vanhemmille kdteen diagnoosista ker-
tovat esitteet ja muuta en oikeastaan lédékérin tapaamisesta muista-
kaan... Neuvolasta en ole saanut tukea, koin enemmankin itse tuke-
vani hdmmentynytta terveydenhoitajaa diagnoosin saamisen jélkeen.

...Sit tuli niin ku niin paljon kysymyksid mihin ois halunnu vastauksen
niin ku heti tai jonku ennusteen et mitéa tulevaisuus tuo... Mulla oli
kauhee tarve saada vastauksia, mut en mé tiedé vaik méa olisin saa-
nu millasta palvelua ni seké&én ei ois varmaan riittényt...

Yksi vanhemmista koki diagnoosin saannin helpotukseksi, eika kokenut sen

juurikaan vaikuttaneen heidan elamaansa.

Kehitysvammadiagnoosin saaminen ei ole vaikuttanut meihin suu-
remmin. Olimme vain helpottuneita ja huojentuneita, etté I6ytyi joku
selkedsti selittédva tekija.

Vanhempia oli ohjattu diagnoosin saannin jalkeen erilaisiin palveluihin, kuten
sosiaaliohjaajan, sosiaalityontekijan ja kuntoutusohjaajan luokse. Nelja haasta-
telluista vanhemmista koki, etta sai naiden tapaamisten ansiosta tukiasiat kun-
toon. Kukaan vanhemmista ei kokenut saaneensa julkiselta sektorilta tukea
henkiseen hyvinvointiin diagnoosin tultua. Osa vanhemmista koki taloudellisista
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asioista puhumisen toissijaisena tassa vaiheessa ja he olisivat kaivanneet

enemman tukea henkiseen jaksamiseensa.

Kuntoutusohjaaja otti k&sittelyyn ja latkds nivaskan kéteen; “tdssé
on néita, lahde hakemaan néita asioita”. Neurologian Kuntoutusoh-
Jaaja katsoi, ettd homma léhtee rullaamaan...

Kuntoutusohjaaja, joka oli kylla ihan kohtuullisesti perilld niisté tu-
kimuodoista ja niistd kaikista mité voi niinku saada niin autto niissé
(tukiasiat).

Ensimméisen neuron jakson aikana tavattiin sosiaalityontekijé, joka
neuvoi ja ohjeisti meitd hakemaan ja tayttdméan vammaistukiha-
kemuksen ja kuntoutushakemuksen kelaan terapioita varten...

Lastenneuron kautta saatiin palvelut pelamaan. Paperit vammais-
palveluun ja kuntouttavan péivéhoidon aloittamiseen tuli nopeasti...
Koko tédémén ensimmaéisen vuoden aikana minulta ei kysytty jaksa-
mistani, viranomaisten taholta siis... Olisin halunnut alkuaikoina
keskusteluapua. Sité ei tarjottu, onneksi hain sité itse.

Eiké se sosiaaliohjaajankaan tapaaminen sairaalassa auttanut sii-
hen tilanteeseen tavallaan yhtdén, etté kysellddn sun rahallisia jut-
tuja, kun ne on siind on kohtaa ihan yks lysti siiné kohtaa... Siiné
kohtaa ois voinut vaikka sanoo ettd “haluisitko puhua tunteista ja
mité nyt ajattelet” tyyliin vaikka...

Yhta vanhempaa lukuun ottamatta jokainen vanhemmista lahti hakemaan itse
apua alkuvaiheessa tilanteeseensa muilta alueilta. Yksikdan vanhemmista ei
kertonut, etta olisi saanut julkisista palveluista henkista tukea lapsen diagnoosin

tultua.

Ammattilaisilta saatavaa tukea tdytyy osata hakea ja vaatia, silti-
kdan sitd ei vélttdméttd saa. Sain apua, kun varasin itse ajan psy-
kologille. Kédvimme siellé 1&pi vammaisen lapsen vanhempana ole-
mista... Lahdin heti diagnoosin tultua hakemaan vertaistukea.

Pari kk diagnoosin jélkeen hakeuduin itse kyseisen oireyhtymén
verkostoon, josta tuli henkil6 kdymé&én meilld kotona. H&nen kans-
sa sitten kéytiin 14pi menneet seké tulevat. Tydntekijélla oli paljon
tietdmysté ja hdn kannusti varhaiseen tukeen. Vierailu oli tosi piris-
tavé ja toivoa antava. Ja hén ohjas siité taas eteenpdin...

ltse myllasin netin lapi mitd mylléttédvissé oli ja otin yhteyttd kysei-
sen oireyhtymén yhdistykseen, josta sain tiedon suljetusta fb-
ryhmésta, johon liityin...
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Se on ollu mulle hirveen térkee (vertaistuki), m& oon léhtenyt ha-
keen sité ihan alusta saakka

6.2 Julkiselta puolelta saatu tuki vanhemmuuteen

Kolme viidestd vanhemmasta koki, ettei saanut mitaan tukea tai tuki on ollut

rittamatonta oman vanhemmuuden tueksi julkisen sektorin palveluista.

Vanhemmuuteen ja kasvatukseen saatu tuki... Ei mistdan ammatti-
laisten kautta... Kyllad sielléd (keskussairaala) kysytédén, ettéd “mites
vanhemmat jaksaa” mut kuka siin nyt sit alkaa, kun ei se oikein 0o
semmonen paikka missé alkaa vuodattaan ettéd “mé en jaksa’.

Minulle ei ole tarjottu tukea vanhemmuuteen. Mietin monesti, etta
olin juuri vasta ymmértényt &itind olemisen, kun minun olisikin pité-
nyt pystyé olla vammaisen lapsen &iti. L&&kérit tutkivat lasta, eivéat
kysy &idin vointia ja jaksamista. T&ytyy itse vaatia ja helpoimmalla
paésee kun kévelee yksityiselle l1dékérille hakemaan sairauslomaa.

Eipé& juuri mitenkdén... Kaikista merkittédvin meitd vanhempia kos-
kenut tuki on tullut toimintaterapeutilta ohjauskéyntien yhteydesséa
Ja viikoittaisessa kanssakdymisessd. Han on auttanut vaikeiden ai-
kojen yli ja keksinyt keinoja selvitd eteenpéin ja pdastéa yli asioista.
Kuunteleva olkapé&a.

Kaksi vanhempaa koki saaneensa suoranaisesti tukea vanhemmuuteen. Toinen
vanhemmista oli hakenut apua parisuhteensa toimivuuteen ja toisella oli tukena

perhetyontekija, jotta aiti saa omaa aikaa.

Me ollaan haettu tukea vanhemmuuteen itse asiassa siind vaihees-
sa kun lapsi taytti nelja... Me ollaan kédyty ihan perheneuvolassa
hakemassa apua siihen meidén kahden aikuisen kommunikaatioon.

Vanhemmuuden tueksi kdy perhetyontekija sosiaalipuolelta. Saat-
taa ottaa lapset ja l1ahtea kavelylle tai leikkipuistoon, jotta aiti saa
omaa aikaa ja pystyy rauhoittumaan. Kunnan kautta saatu... Tar-
koitus tukea lastenhoitoa.

Kolme vanhempaa kertoi osallistuneensa sopeutumisvalmennukseen, mutta he

eivat nostaneet asiaa esille puhuttaessa vanhemmuuden tukemisesta. Van-
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hemmat kokivat sopeutumisvalmennuksen olleen kuitenkin hyddyksi koko per-

heelle.

Ollaan pé&ésty osallistumaan kelan sopeutumisvalmennuskurssille.

Se on niinku sellanen kelan tukimuoto néille erityislasten perheille
et ne saa tietoo, osaamista ja vertaistukee etté pystyy pérjaén sit
siellda omassa eldméssé paremmin... Sit mé aloin hakeen kelalta
sellaista yksildllistéa 1&&kinnéllistd kuntoutusta joka tarkottaa sitg etté
samanlainen viikon kurssi mutta missé on vaan meidén perhe...

Suurin "ulkopuolinen" tuki on ollut sopeutumisvalmennuskurssi
minne koko perheelld osallistuttiin.

Kukaan vanhemmista ei maininnut erityisesti kasvatuskumppanuuden merkitys-
ta vanhemmuuden tukemisessa, mutta jokainen oli tyytyvainen yhteistyohon

varhaiskasvattajien kanssa.

Yhteistyé sujui loistavasti. Poika kulki taksilla, reissuvihko k&yt6ssé.
Reissuvihkoon kirjoitettiin aina kaikki ja siité pidettiin paljon...

Yhteistyé sujunut tosi hienosti. Péivékodilta aloite henkilbkohtai-
seen avustajaan ja pdéivédkoti hoitanut asian. Henkilbkohtainen
avustaja opiskellut lis&é& erityislapsista lapsen takia. Hyvéa yhteistyo.

Kasvatuskumppanuuteen niin ne lapsen tavotteet ja sellaset meni
kylla tosi hienosti, sinne tehtiin hdnen kokosii tavotteita...

Yhteistyé péivékodin kanssa on sujunut suhteellisen hyvin. Suu-
rempi vaikeuksia ei silhen suuntaan ole ollut.

Yhteistyé on sujunut todella hyvin. Koen, ettéd avustava tekee jopa
enemmé&n kuin hénen tyb6hénsé kuuluisi.

6.3 Lahipiirilta saatu tuki

Jokainen vanhemmista piti sukulaisilta saatua tukea merkityksellisena omalle
jaksamiselleen. Erityisesti painotettiin lastenhoitoon saatua tukea. Jokainen tut-
kimukseen osallistuneista vanhemmista nosti esille jonkun lapsen isovanhem-
mista tai omista isovanhemmistaan lahipiirilta saamassaan tuessa. Jokainen

koki lapsen isovanhemmilta tai isoisovanhemmilta saadun tuen tarkeaksi.
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Miehen &iti ollut tuki, aina valmis hoitamaan lapsia ja ymméartényt
ettd on vaikeeta vélilla... Miehen &iti on ollut niinku suurin tuki.

Aiti ollut suurena tukena, auttaa muun muassa lasten hoidossa ja
ettéd paasee kaikkiin juttuihin.

Mun &idiltd mé oon saanut paljon tukee just esimerkiks niiden lo-
makkeiden tayttdmiseen... Mun puolelta niin &iti oli se suurin tuki...

Isovanhemmat ovat olleet aina valmiita auttamaan ja lapset ovatkin
olleet usein 2-9pé&ivan mittaisia jaksoja hoidossa, ettd me vanhem-
mat olemme voineet tehdé kahdestaan omia reissuja.

Isovanhempien antama tuki on ollut todella arvokasta. llman heité
arki ja sen pyérittdminen olisi ollut todella vaikeaa.

Yksi haastateltavista nosti oman puolisonsa tuen esille puhuttaessa lahipiirilta

saadusta tuesta.

Paras tuki on oman aviomiehen tuki, et se on siiné rinnalla kaikesta
huolimatta...

Vanhemmat olivat saaneet erilaisia reaktioita lahipiiriltaan kehitysvamman sel-
vittya. Osalla Iahipiiriin kuuluvista ihmisista oli kestanyt kauemmin kehitysvam-
man hyvaksymisessa ja yksi vanhemmista kertoi, etta osa ystavista oli jaanyt
vallan pois lahipiirista diagnoosin jalkeen.

Omat vanhemmat ja ystéavét, ni niilld kesti kauan ennen kuin hyvék-
syivét lapsen vamman; oli ehké jonkinlaista pelkoa, ei oikein tietty
miten téllaisen erilaisen lapsen kanssa tulee toimia... ystévét tuki
diagnoosin jédlkeen vdhan niinkun joku olis kuollu. Myé6hemmin tu-
keminen muuttu sellaseks kuuntelemiseks.

Miehen perheelld ei oo koskaan ollu mitddn kosketusta vammai-
suuteen. Miehelle tarvinnut tehdé aika paljon kasvatustyétéa.

Muut reagoivat hirvedn eri tavalla, isovanhemmat kokivat huolta
seké& omista lapsistaan ettd lapsenlapsestaan. Ajattelen heidéan
taakkansa olleen diagnoosin saamisen aikaan hirvedn suuri. Osa
ystévista jai, mutta todelliset ystévét pysyivét rinnalla ja heisté tuli
entisté ldheisempid. Ystévien tuki on ollut kuulumisten kysymisté ja
kuuntelemista.
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Nelja vanhempaa nosti esille lahipiiriltd lastenhoitoon saadun tuen merkityksen.
Lasten hoidon koettiin auttaneen jaksamisessa ja antaneen vanhemmilla omaa

aikaa.

Miehen aiti ollut tuki, aina valmis hoitamaan lapsia...

Aiti ollut suurena tukena, auttaa muun muassa lasten hoidossa ja
ettd paasee kaikkiin juttuihin. ..

Toinen merkittdvé tuki on ollut ystédvéperheen tytér, joka on hoitanut
lapsia tarpeen vaatiessa 2-6h kerrallaan. Han on ollu korvaamaton
apu kun on taytynyt pédésta hieman irti arjesta. Suurin apu ylipéén-
s& on ollut lapsen vahtiminen, jotta olemme saaneet sitd omaa ai-
kaa.

He (lapsen isovanhemmat) ovat auttaneet kuljettamalla terapioihin
Ja l&ékériin, jos itse ei ole pystynyt olemaan tydsté pois, ovat kéy-
neet kaupassa ja ottaneet lasta yokyl&aan.

Kaksi vanhempaa kertoi tarkeimman tuen tulleen omalta lahipiiriltaan. Kaikki
vanhemmat pitivat lahipiirin tukea merkityksellisena.

Paras on oman aviomiehen tuki, et se on siina rinnalla.

Eniten ollut tukena miehen &iti eli niinku ldhiverkosto

6.4 Vertaistuki

Kaikki vanhemmat olivat osallistuneet jossain maarin vertaistukeen. Vanhem-
mat painottivat vertaistuesta saadun tuen ja tiedon merkitystd etenkin lapsen
diagnoosin saannin jalkeen ja lapsen kasvaessa. Kolme vanhemmista kertoi,
ettd oli saanut jotain tietoa vertaistukitoiminnasta ensitietovaiheessa. Vanhem-

mat painottivat, ettd he ovat itse etsiytyneet sopivan vertaistuen piiriin.

Sosiaaliohjaaja kertoi, milla jéarjestéilléd on vertaistukitoimintaa... Itse
etsitty ja hakeuduttu vertaistukeen... Kukaan ei tule kotoa hake-
maan, tdytyy mennd tai sit ei.
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Vertaistuki leijonaemot. Loytanyt kuntoutusohjaajan kautta... Lei-
Jonaemojen kautta tutustunut muihin erityislasten &iteihin, jotka on
ohjannut muihin tukipiireihin.

Keskussairaalasta suositeltiin sopeutumisvalmennusta, kun ei paa-
se ilman suositusta, sieltéd saa sité vertaistukee.

ltse myllasin netin 14pi mitd myllattdvisséa oli ja otin yhteyttéa oireyh-
tymén yhdistykseen, josta sain tiedon suljetusta facebook ryhmés-
ta, johon liityin.

L&hdin heti diagnoosin tultua hakemaan vertaistukea. Oireyhtymé&n
yhdistyksen kautta p&asin heti tapaamaan vanhempia ja olemme
sen jélkeen osallistuneet aktiivisesti kaikkeen yhdistyksen toimin-
taan.

Vanhemmat kertoivat saaneensa monia tietoja vertaistuen kautta erilaisista pal-

veluista, joita on mahdollisuus saada. Useat vanhemmat painottivat vertaistuen

tarkeytta lapsen kasvaessa. Vanhempien lasten vanhemmilta oli mahdollisuus

kysya apua vastaan tuleviin ongelmiin ja asioihin lapsen kasvaessa. He kokivat,

ettd ovat saaneet vertaistuesta eniten tukea vanhemmuuteensa ja lapsen kas-

vatukseen.

valineena.

Jokainen mainitsi internetissa olevat ryhmat vertaistuen saannin

Vertaistuesta saatu tiedot omaishoidontuesta tai jostain henkilbkoh-
taisesta avusta lapselle niin sanottuna puskatietona vertaistuen
kautta vertaistukidideiltsd... Vanhempien lasten vanhemmilta mah-
dollisuus ennakoida tulevaa mité tulevaisuudessa voi olla... Van-
hemmuuteen ja kasvatukseen saatu tuki on tullut vertaistuen kaut-
ta. Ei mistddn ammattilaisten kautta.

Aidilta aidille kiertdd jutut, ettd kannattaa ottaa yhteyttsd ténne ja
tonne ja tehdé tota... Ja heti, jos kysyt esimerkiks facebookin ryh-
méssé jotain niin tulee max 15 minuuttia niin joku vastaus tai ehdo-
tus.

Vertaistuen kautta on I6ytynyt niitd malleja, et hei ndd muutkin selvii
hengissé vaikka heillé on yhté paha tilanne... Et on kaikkia erilaisia
keskustelupalstoja ja on facebook ryhmié kaikenlaisia, et missé voi
vaihtaa kuulumisia ja kysyy neuvoo... Ei tarvi niinku osata soittaa
oikeeseen puhelinnumeroon...

Vertaisilta saatu tieto, vinkit ja kokemusten jakaminen on autanut
monessa asiassa eteenpdin. Vertaistuki on ollut ja on edelleen mi-
nulle eniten jaksamista ja vanhemmuutta tukevaa... Mukavaa olla
myds itse tukena vast’'ikdéa diagnoosin saaneille perheille.
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Vertaistuki on ollut hyvinkin avartava kokemus. Alkuun ei kum-
memmin mitédén edes kaivannut, mutta kyllé nyt tytén kasvaessa ja
uusien haasteiden tullessa eteen on kiva ollut kuulua oireyhtymén
omaan facebook -ryhmé&én mistd on saanut tietoa ja tukea muilta
saman oireyhtym&an kanssa elavilta.

Kolme vanhempaa kertoi saaneensa vertaistuesta kaikista eniten tukea itsel-
leen. Kaksi muuta vanhempaa painotti vertaistuen tarkeytta, vaikka he kertoivat
muualta tulleen tuen olleen heille viela tarkedmpaa. Vanhemmuutta tukevissa

asioissa vertaistukea pidettiin tarkeimpana.

Suurimman avun olen saanut vertaistuesta. Vertaistuki on ollut ja
on edelleen minulle eniten jaksamista ja vanhemmuutta tukevaa...
Jélkeenpéin ajattelen, ettd ilman vertaistukea en olisi selvinyt. Ver-
taiséideistd on tullut iso osa elémé&éni ja olen heidén kanssaan yh-
teydessé melkein péivittéin...

Mé pidén kylléa tota leijjonaemoja (vertaistuki) suurimpana tukena,
kun siel ei oo kategorisoitu mitenkéén, ettd millanen erikoislapsi
sulla on vaan siellé on kaikenlaisia erilaisia tapauksia.

Suurin ulkopuolinen tuki on ollut oireyhtymé&n oma facebook -ryhmé
Ja sopeutumisvalmennuskurssi minne koko perheellé
osallistuttiin.

...vertaistuki on tosi tarkee.

Vertaistuki todella térkeets. .. Sit kun oli just se yks aiti kelle voi soit-
taa; “et hei oliks sulla jotain vinkkii tallaseen juttuun”.

Kolme vanhemmista koki, ettd parasta vertaistukea he olivat saaneet ryhmista,
jotka oli suunnattu tietyn oireyhtyman omaavien lasten vanhemmille. He kokivat
oman oireyhtyman yhdistyksen olemassaolon todella tarkeaksi, ja yksi van-
hemmista pohti, olisiko ollut viela vaikeampaa |0ytaa apua, jos lapsella ei olisi

ollut tiettya diagnoosia.

Jos ei olis ollut tata tiettyd diagnoosia, et olis ollu pelkké kehitys-
vamma... ettd onks sit viel vaikeempi. Ei olis tullu tdn diagnoosin
kautta mitdén vertaistukee.

Enemmén ois kaivannut liséé yhteisid viikonloppuja tai muita ta-
paamisia oireyhtymédn oman jérjeston kesken.
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Suurimman avun olen saanut vertaistuesta... Vertaistuki on arvo-
kasta, varsinkin kun on harvinainen diagnoosi... Kokemusasiantun-
tijuus on ollut vahvistavampaa kuin muualta tullut tuki.

6.5 Palveluiden loytamisen ja saamisen kokemus

Nelja vanhemmista koki haasteelliseksi palveluiden Idytamisen tai saamisen.
Kolme vanhemmista olisi kaivannut yhta tiettya henkil6a, jolta voisi kysya apua
tai tietoa, mista apua tulisi hakea tilanteesta riippumatta. He kaipasivat yhta pal-
velua, jonka puoleen voisi kaantya kaivatessaan lisdohjausta kehitysvammaisen

lapsen vanhempana.

Sit on sellasia ketké& ei vastaa puhelimeen... Se on niinku ihan
mahdottomuus se kontaktin luominen... lte pitdd olla &lyttéméan
vahva, ottaa selvéé ja jaksaa aina vaan niinku eteenpéin ja eteen-
péin... Se kokonaisvastuun kantaminen j4& sille perheelle tai sille
vanhemmalle itselleen, ettd ei oo mitdén vaikka on joku kuntoutus-
ohjaaja tai palveluohjaaja mut et ne ei osaa sitéd kokonaisuutta...

Kaupungin sivuiltakin sun téytyy osata hakee niitd palveluita ja sit
millee joku vammaispalvelujen ohjaajakaan osaa neuvoo, kun siel-
I&kin on koko elédménkaaren pituudelta asiakkaita, ettd osaaks ne
sit. Ja sit jokainen on sit viel yksiléllinen, jokainen tarvii erillaisii jut-
tuja... Vaati kylld tybn ja tuskan ettd olit saanut tietoo ettd mista
saat apua mihinkin.

Ammattilaisilta saatavaa tukea t4ytyy osata hakea ja vaatia - silti-
k&én sité ei vélttdméttg saa.

Olis hyvé kun olis yks asiantuntija itselld ket& osais aina neuvoo
asioissa, ettd mihin otat nyt yhteytta, kun joku asia painaa mielta.
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7 JOHTOPAATOKSET

Tutkimustuloksissa nousivat esille vanhempien kokemukset ensitiedosta, 1ahipii-
riltd saadusta tuesta, julkiselta puolelta saadusta tuesta ja vertaistuesta.

7.1 Lapsen kehitysvammaisuuden aiheuttama kriisi ja ensitieto

Opinnaytetyon tutkimustulosten mukaan kehitysvammaisen lapsen saaminen
aiheutti jokaiselle vanhemmalle jonkinasteisen kriisin, joista jokainen selvisi yk-
silollisesti omaan tahtiinsa. Kriisin vaiheet tulivat esille jokaisen vanhemman
kertomuksessa diagnoosin saamisen ja nykyhetken valilla. John Cullbergin
(1991, 144) luoman kriisiteoriaan peilaten kehitysvamman toteaminen aiheuttaa
vanhemmille kriisin, jonka ensimmainen vaihe on sokkivaihe, toinen vaihe reak-
tiovaihe, kolmas vaihe lapityoskentelyvaihe ja viimeisena uudelleensuuntautu-

misvaihe.

Suurin osa vanhemmista kuvaili diagnoosin odottamisen aikaa seka diagnoosin
saantia raskaana prosessina. He kuvailivat myds tilanteita, joissa olivat pohti-
neet asioita, joita lapsi ei tulekaan ikind tekemaan diagnoosin myo6ta. Vanhem-
mille herasi paljon kysymyksia heti diagnoosin saannin vaiheessa, mutta niihin
oli pitanyt pitkalti hakea vastaukset itse. Kehitysvammaisen lapsen vanhemmat
joutuvat akkinaisesti luopumaan mielikuvistaan lapsensa tulevaisuuden odotuk-
sista saadessaan diagnoosin (Hautamaki 1993, 14-15). Vanhemmilla ei useis-
sa tilanteissa ole tuntemusta kyseisestd vammasta, mika aiheuttaa heille suurta
ahdistuneisuutta (Hilton 2003, 25).

Kolme vanhemmista kertoi, ettd diagnoosin kertomistilanteessa oli vain kerrottu
tieto, eikad sen lisaksi ollut annettu minkaanlaista tukea. Osaa vanhemmista ol
ohjattu muihin palveluihin. Yksi vanhemmista kertoi, kuinka hanesta tuntui diag-
noosin saamisen tilanteessa, etta laakari olisi lydonyt hanen lapsensa lyttyyn,
eika antanut lainkaan toivoa tulevasta. Jokaisella vanhemmalla oli erilainen ko-

kemus ensitietovaiheesta, mutta tiettyja yhtalaisyyksia Ioytyi siitd, miten van-



35

hemmat olivat kokeneet ensitiedon saannin. Ensitietotilanteita ei ole olemassa
keskenaan kahta samanlaista (Hanninen 2004, 22). Ensitietoon maaritellaan
kuuluvan tiedon kertominen, tunteiden huomioiminen, tuen antaminen, toimin-

taan ohjaaminen ja toiveikkuuden sailyttaminen (Hanninen 2004, 22).

Opinnaytetyon haastattelujen mukaan suurin osa vanhemmista oli eniten tyyty-
maton juuri ensitiedon saantiin ja sen yhteydessa annettuun tukeen. Yksi van-
hemmista koki olleensa tyytyvainen ensitietoon ja sen osioihin. Suurin osa van-
hemmista naki talla tuen alueella suuria puutteita omassa tapauksessaan, eri-
tyisesti diagnoosin saannin yhteydessa. Vanhemmat kokivat erityisen suureksi
puutteeksi henkisen tuen olemattomuuden. Nelja vanhempaa oli 1ahtenyt ha-
kemaan itse apua tilanteeseensa muilta alueilta, kuten vertaistuesta tai psyko-
logilta. Yksi vanhempi kuvaili, etta tarve saada vastauksia ensitiedon vaiheessa
oli suuri ja vaikka palvelu olisi ollut kuinka hyvaa tahansa, han ei olisi kokenut
sita riittavaksi. Tutkimusten mukaan ensitiedon saaminen on ollut yksi suurim-
mista asioista, joihin kehitysvammaisten lasten vanhemmat ovat olleet tyytymat-
tomia (Hanninen 2004, 23). Johan Cullbergin luoman luoman kriisiteorian
(1991) ensimmainen vaihe on sokkivaihe, joka syntyy valittomasti, kun kriisin
aiheuttanut tapahtuma on tapahtunut. Sokkivaiheelle on tyypillista, etta asiat
eivat tunnu todellisilta, eika niita uskota todeksi ja ihmiset saattavat sulkea asioi-
ta pois mielestaan, joita eivat halua kuulla. Sokkivaiheen tarkoitus on suojella
ihmista asioilta, joita han ei ole valmis vastaanottamaan. Sokkivaiheessa tiedon
vastaanottaminen saattaa olla vaikeaa. (Cullberg 1991, 141-142.)

7.2 Vanhemmuuteen saatu tuki

Osa vanhemmista koki kehitysvammaisen lapsen huolenpidon vaativan paljon
jaksamista ja vahvuutta vanhemmalta. Monissa tapauksissa kehitysvammaisen
lapsen vanhempana erilaisten vanhemmuuden roolien tayttaminen vaatii
enemman aikaa ja vaivaa kuin terveen lapsen hoito. Varsinais-Suomen lasten-
suojelukuntayhtyman laatimassa Vanhemmuuden roolikartassa, jota esiteltiin
aiemmin, kuvataan viisi keskeistd roolia vanhemmuuteen. Roolikartan avulla

pystytaan hahmottamaan, kuinka monimuotoinen kokonaisuus vanhemmuus on
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ja mita rooleja vanhemmalla on taytettavanaan, kun lapsi syntyy perheeseen.
Vanhemmuuden roolikartan huoltajan roolin alapuolelta 16ytyvat vanhemman
roolit vaatettajana, sairaudesta huolehtijana, ruuan antajana ja viihdykkeiden
virittajana, joiden tayttaminen muun muassa aiheuttaa erilaisia haasteita kehi-
tysvammaisen lapsen vanhempana. (Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayh-
tyma 2013.) On tiedossa, ettd vammaisen lapsen hoito saattaa aiheuttaa per-
heelle huomattavia vaikeuksia. Lapsen kasvatusta pidetaan perheen perusteh-
tavana. Huomattavia vaikeuksia saattaa esiintya etenkin tapauksissa, joissa
lapsi tarvitsee jatkuvaa tukea ja hoitoa. (Italinna, Leinonen & Salovirta 1994,
20.)

Kehitysvammainen lapsi koettiin erityisena haasteena. Aitind olemiseen piti
opetella ja lapsella oli lisaksi erityistarpeita, joihin piti osata vastata. Vanhemmat
kertoivat, ettei julkisissa palveluissa diagnoosin saamisen aikana eika sen jal-
keen ollut pohdittu lainkaan vanhempien jaksamista, vaikka osa heista koki lap-
sesta huolehtimisen raskaaksi, koska vanhemmuuden osa-alueet vaativat
enemman kehitysvammaisen lapsen vanhempana. Tonttilan (2006, 208) tutki-
muksen keskeisia tutkimustuloksia olivat, etta kehitysvammaisten lasten aideilla
oli enemman koettua stressia ja masennusta sekd kehitysvammaisen lasten
vanhemmat kokivat vahemman aitina parjaamisen tunnetta kuin terveiden las-

ten aidit.

Kolme vanhemmista koki, ettei ollut saanut varsinaisesti mitdan tukea tai oli
saanut tukea riittamattomasti vanhemmuuteensa ammattilaisilta. Kaksi van-
hemmista koki saaneensa tukea vanhemmuuteen. Toisella vanhemmalla kavi
lastenhoidon apua kotona ja toinen sai tukea parisuhteeseen. Jokainen van-
hemmista oli tyytyvainen yhteistydohon varhaiskasvattajien kanssa. Perheen tu-
kemista pidetaan tavoittelemisen arvoisena asiana kasvatustyossa. Ammatti-
laisten antaman avun tarkoituksena on luoda mahdollisuuksia, palauttaa valtaa
ja vahvistaa perhetta. Jos perhe ei pysty vastaamaan arjen rutiineista, on tuki-

toimia annettava riittavasti perheen tarpeisiin. (Tonttila 2006, 29-30.)
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7.3 Lahipiirin antama tuki

Opinnaytetyon tutkimustuloksissa todettiin, ettd jokainen vanhempi piti lahipiiril-
ta saatua tukea ja apua merkityksellisena tekijana oman jaksamisensa tueksi.
Erityisesti vanhempien sukulaisilta saatua tukea painotettiin |ahipiirin antamassa
tuessa. Vanhemmat kertoivat saaneensa lahipiirilta niin fyysista kuin henkistakin
apua. Nelja vanhempaa koki erityisesti lastenhoitoon saadun avun auttaneen
omaa jaksamistaan. Perheen ulkopuolelta saatu sosiaalinen tuki koetaan yh-
deksi perheen keskeisimmista voimavaroista. Sosiaalinen tuki vaikuttaa suo-
raan vanhempien hyvinvointiin ja toissijaisesti perheen lapsiin vanhempien kaut-
ta. Sosiaalinen verkosto pitaa sisallaan niin fyysistd apua kuin emotionaalista
tukea. (Kinnunen 2006, 39). Kaikki Tonttilan (2006, 208) tutkimukseen osallistu-
neet vanhemmat kokivat, ettd sosiaalisen ympariston tuella oli suuri merkitys

heidan selviytymiselleen.

Vanhemmat olivat saaneet erilaisia reaktioita lahipiirilta lapsen kehitysvamman
selvittya. Osan lahipiirilld oli kestanyt kauan ennen kuin he olivat hyvaksyneet
lapsen vammaisuuden. Lahipiiriin kuuluva ihminen saattaa tuntea itsensa avut-
tomaksi ja epavarmaksi tilanteessa, jollei hanella ole aikaisempaa kokemusta
vammaisuudesta. Vammaisen lapsen perheen karttamiseen voi johtaa omien

tunteiden ja perheen surun kohtaamisen pelko. (Ilmonen 1994, 69.)

7.4 Vertaistuen merkitys

Jokainen opinnaytetyoni tutkimukseen osallistunut vanhempi oli saanut ja anta-
nut vertaistukea. Jokainen painotti vertaistuesta saadun tuen ja tiedon merkitys-
ta. Moni oli hakeutunut heti alkuvaiheessa diagnoosin tulon jalkeen vertaistu-
keen. He kokivat merkitykselliseksi, ettd nakivat muidenkin vanhempien selvia-
van lapsen kehitysvamman kanssa. Vertaistukiryhman toiminnan tarkoitus on,
ettd samankaltaisessa tilanteessa olevat inmiset voivat jakaa keskenaan tuntei-
taan, tietoa, tuntemuksia ja kokemuksia. Asioiden jakaminen ryhmassa mahdol-
listaa ihmisille tuen antamisen ja saamisen toinen toisiltaan. Yhteiset kokemuk-

set yhdistavat ryhman jasenia ja sen avulla he pystyvat ymmartamaan toisiaan
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paremmin kuin ammattilaiset. Vertaistuen kautta luodut uudet ystavyyssuhteet
mahdollistavat jatkuvan tuen antamisen ja saannin osapuolille. (Kinnunen 2006,
35-36.)

Vanhemmat olivat saaneet vertaistuen kautta tietoja erilaisista palveluista ja
vanhemmat painottivat vertaistuesta saadun tiedon ja avun merkitysta lapsen
kasvaessa. Vanhemmat kertoivat, etta erilaisissa sosiaalisen median ryhmissa
pystyi helposti kysymaan neuvoa tilanteeseen, joka tuli vastaan lapsen kasva-
essa. Ryhmissa olevien vanhempien lasten vanhemmat olivat avuksi nuorem-
pien lasten vanhemmille, koska he olivat aikaisemmin kayneet lapi samoja on-
gelmia ja asioita lapsen kasvaessa. Suurin osa vanhemmista koki, etta oli saa-
nut eniten tukea vanhemmuuteensa ja lapsen kasvatukseen vertaistuen kautta.
Vanhemmat kokivat vertaistuen olleen tarkeassa roolissa omalle jaksamisel-
leen. Kolmelle vanhemmista vertaistuki oli kaikkein merkityksellisin tuen antaja

kehitysvammaisen lapsen vanhempana.

7.5 Kokonaisuus

Haastattelemani vanhemmat kokivat, etta kehitysvammaisen lapsen syntyma
aiheutti muutoksia heidan arkeensa. Kehitysvammaisen lapsen syntyma oli ai-
heuttanut tarvetta kehittymiselle, jonka tavoitteena oli tasapainon I0ytaminen
vallitsevaan tilanteeseen. Vanhemmat kuvailivat kehitysta, jossa askel askeleel-
ta asiat alkoivat jarjestya ja arki alkoi sujua. Tukiverkosto oli olut tukena jokai-
sen vanhemman sopeutumisessa tilanteeseen. Vanhemmat painottivat, etta
olivat tehneet itse paljon toita sen eteen, etta he pystyivat sopeutumaan tilan-
teeseen. Bronfenbrennerin (1979) luoma ekologinen teoria kasittelee ihmisen
kehitysta ja sen keskiossa ovat aktiivinen ihminen ja hanen valittdmien elinym-
paristdjen asteittainen ja keskindinen sopeutuminen. lhmisen kehitykseen vai-
kuttaa ymparilla oleva ymparisto biologian lisaksi. (Bronfenbrenner 1979, 21.)
Perheiden toimintaan vaikuttavat nakemyksen mukaan perheiden omat ominai-
suudet, lahiymparistd seka yhteiskunnalliset asenteet ja lainsdadannodlliset
paatokset (Tonttila 2006, 9). Mesosysteemia voidaan verrata kehitysvammaisen

lapsen vanhemmalla olevaan tukiverkostoon, joka auttaa vanhempaa sopeutu-
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maan erilaisiin haasteisiin ymparistdossa, jota lapsi luo. Tonttila painottaa usei-
den verkostojen olemassaolon tarkeytta kehitysvammaisen lapsen vanhemmil-
la. (Tonttila 2006, 10.)

Vanhempien haastatteluissa korostui vanhempien oma aktiivinen tuen ja avun
hakeminen. Jokainen oli I6ytanyt omat reittinsa selvita tilanteessa erilaisia tuen
ja avun muotoja apuna kayttaen. Gallimoren ja Weisnerin (1993) luoma ekokult-
tuurinen malli korostaa perheen arjen rutiinien muokkaamista perheen omalla
aktiivisella toiminnalla (Tonttila 2006, 15). Vaadittavat voimavarat uuden tilan-

teen hallintaan I6ytyvat perheesta itsestaan (Gallimore ym. 1993, 189).

Nelja vanhemmista koki haasteelliseksi palveluiden loytamisen ja saamisen.
Kolme vanhemmista kaipasi avuksi palvelua, johon voisi olla yhteydessa apua
tarvittaessa. Vanhemmat kokivat haasteelliseksi tiedon I0ytamisen, mista hakea
apua mihinkin tilanteeseen. Opinnaytetyon tutkimustuloksissa vanhemmat pai-
nottivat yksittaisia tarpeita palvelujen saatavuudessa. Erityisesti huolta heratti-
vat vammaispalveluohjaajan riittamattomat resurssit etsia perheille juuri heille
sopivia palveluita. Nelja vanhempaa koki, etta olisi tarvinnut enemman tukea
ainakin jossain vaiheessa lapsen syntyman jalkeen etenkin ensitiedon vaihees-
sa vanhemmat kokivat, etteivat he olleet saaneet tarvitsemaansa tukea. Yksi
vanhemmista oli todella tyytyvainen kokonaisuuteen, jonka han oli saanut. Ro-
makkaniemen (2012, 2) tutkimuksessa korostettiin yksilOllisia tarpeita tuen

saannissa.

Tarkeimmaksi tueksi vanhemmat kokivat vertaistuesta tai lahipiirilta saadun tu-
en. Kolme vanhempaa koki, ettd suurin tuki ja apu oli tullut vertaistuesta ja jo-
kainen vanhemmista painotti vertaistuen merkitystd. Kaksi vanhempaa piti tar-
keimpana voimavarojen antajana lahipiiriltd saatua tukea ja jokainen vanhempi

painotti lIahipiirilta saadun tuen merkitysta omalle jaksamiselleen.
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8 POHDINTA

8.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimustoiminnan eettisten ratkaisujen tavoitteisiin kuuluvat ihmisten kunnioit-
taminen, tasa-arvoinen vuorovaikutus ja oikeudenmukaisuuden korostaminen.
Kriittinen asenne vallitsevia kaytantoja ja tarjottua tietoa kohtaan kertoo myos
eettisyydesta. Tutkimusprojektissa eettisyys merkitsee tapaa, jolla tyontekija ja
ohjaaja suhtautuvat tydhonsa, ongelmiin ja henkildihin, joiden tilanteesta tutki-
musta tehdaan. Aiheen valinnasta opinnaytetyon julkaisemiseen kuuluu joka
vaiheeseen eettisia valintoja. Yleiset periaatteet rehellisyydesta kuuluvat aineis-
ton kokoamiseen ja tyostamiseen seka menetelmiin ja lahteiden kayttoon. Lah-
dekritiikki on myos tutkijan moraalinen velvollisuus: tiedon luotettavuus, soveltu-
vuus ja taustalla olevat motiivit tulee tarkastaa lahteita kaytettdessa. (Diakonia-
ammattikorkeakoulu 2010, 11-12.)

Tietojaan antavien henkildiden tulee antaa lupa tutkimuksen tekemiseen. Heita
tulee informoida tyosta ja sen tavoitteista. (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010,
12.) Kerroin haastateltaville selkeasti tutkimuksesta ja sen tavoitteista ja vahvis-
tin heidan suostumuksensa tutkimukseen. Suojasin haastateltavien henkil6lli-
syyden kasittelemalla aineistoa niin, ettei haastateltavia voi niista tunnistaa. Ka-
sittelin haastateltavilta saamaani aineistoa vain itse sen riskin minimoimiseksi,
etta joku ulkopuolinen saisi tiedot kasiinsa. Tyontekija sitoutuu aineiston kaytos-
sa ja sailyttamisessa siihen, etta materiaalia kaytetaan vain sovittuun tarkoituk-
seen (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 12).

Hankitun informaation alkupera ja luotettavuus on selvitettava (Diakonia-
ammattikorkeakoulu 2010, 13). Pyrin arvioimaan jokaisen kayttamani lahteen
alkuperan ja luotettavuuden seka pohtimaan hankitun tiedon merkityksellisyy-
den tyon kannalta. Pyrin luomaan haastateltaville mahdollisimman luottamuk-
sellisen pohjan haastatteluille, jotta vastaukset olisivat mahdollisimman luotetta-

via.



41

Pyrin rehellisyyteen ja avoimuuteen koko opinnaytetydprosessin ajan. Raportoin
tutkimuksen toteutuksen ja tulokset tarkasti. Opinnaytetyon tuloksista on esitetty
suoria lainauksia, jotta haastateltavien ajatukset ja kokemukset tulevat mahdol-

lisimman oikeudenmukaisesti esille.

8.2 Opinnaytetyoprosessin tarkastelu

Opinnaytetyoni tutkimuksen tarkoituksena oli kerata tietoa kehitysvammaisten
lasten vanhempien saamasta tuesta. Tavoitteena oli saada tutkimustietoa kehi-
tysvammaisten lasten vanhempien omista kokemuksista, miten he ovat koke-
neet saamansa tuen ja mika on auttanut heita eniten omassa selviytymisessaan

ja jaksamisessaan.

Haasteita opinnaytetyon prosessissa aiheutti haastateltavien tavoittaminen, joka
lopulta onnistui kayttamalla erilaisia vaylia tavoittaa kehitysvammaisten lasten
vanhempia. Vaikeutta haastateltavien I0ytamiseksi lisasi lapsen ikahaarukka:
lapsen tuli olla varhaiskasvatusikainen tai lahella sita, jotta asiat olivat vanhem-
milla hyvin muistissa. Haastattelut sujuivat odotettua paremmin ja sain hyvaa
aineistoa tutkimukseen. LOysin haastatteluihin vanhempia, jotka halusivat avoi-
mesti kertoa omista kokemuksistaan, mika vaikutti tutkimustulosten kattavuu-
teen. Keratyn aineiston purku vei suhteellisesti kauan aikaa opinnaytetyon pro-
sessissa, koska materiaalia oli paljon ja halusin varmistaa aineiston oikeellisen

esittamisen tutkimuksessa.

Tutkimustuloksista sain vastauksia tutkimuskysymyksiin kattavasti. Yhtalaisyy-
det tutkimustuloksissa vahvistivat onnistumisen tunnetta opinnaytetyon proses-
sissa. Uskon, etta tutkimustuloksista on hyotya niin kehitysvammaisten lasten
vanhemmille kuin ammattilaisille, jotka kohtaavat tydssaan kehitysvammaisten
lasten vanhempia. Tutkimustuloksista nousi esille asioita, joita voi tutkia lisaa

mahdollisissa jatkotutkimuksissa.
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LITTEET

LIITE 1: Viesti haastateltavien tavoittamiseksi

Hei!

Etsin haastateltavia opinnaytetyotani varten. Opiskelen sosionomiksi Porin Dia-
konia-ammattikorkeakoulussa ja tavoitteenani on valmistua kevaalla 2017.
Opinnaytetyoni tutkimuksen aiheena on kehitysvammaisten lasten vanhempien

kokemuksia perheen saamasta tuesta lapsen ollessa 0—6-vuotias.

Tarkoituksena olisi siis tavoittaa kehitysvammaisten lapsen vanhempia, ketka
haluaisivat kertoa minulle omia kokemuksiaan saadusta tuesta. Lapsen tulisi
olla noin 2—8-vuotias, jotta lapsen varhaiskasvatusika olisi viela hyvin muistissa.
Haastattelut toteutettaisiin ensisijaisesti Porin alueella, mutta joustovaraa I0ytyy
paikkakunnan suhteen.

Teemoina haastattelussa toimivat lapsen syntyma ja/tai diagnoosin saaminen,
vanhempien saama tuki lapsen ollessa varhaiskasvatus iassa ja kokonaisuu-
dessaan tuen merkitys. Jos kiinnostuit, olethan yhteydessa minuun, niin voim-

me sopia haastattelusta paremmin.

Ystavallisin terveisin,

Tiina Salmi
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LIITE 2: Teemahaastattelurunko

Perustiedot, lapsen syntyma

1. Taustatiedot lapsesta, lapsen ika ja lapsen vamma.

2. Lapsen syntyma, vammaisuuden toteaminen ja sen jalkeiset tapahtumat, sii-
hen saatu tuki. Muiden reagointi vammaisen lapsen syntymiseen perheeseen.
Ohjaus tukea tarjoaviin paikkoihin. Mita tietoa saatu ja mita pitanyt selvittaa it-

se?

Vanhempien saama tuki

3. Vanhempien saama tuki lahiverkostoltaan lapsen ollessa 0-6-vuotias ja sen
merkitys. Voimavarat, kuka tai mika auttanut ja miten. Puolison ja isovanhem-
pien antama tuki.

4. Vanhempien ja perheen saama tuki muilta alueilta, mm. julkinen terveyden-
huolto (neuvolat), jarjestot, tukipalvelut, vertaistuki ja niiden merkitys. Mista saa-
tu tukea ja millaista tukea? Miten ohjattu/I0ydetty tuen piiriin?

5. Vanhempien saama tuki vanhemmuuteen: miten annettu tukea vanhemmuu-
teen ja lapsen kasvatukseen?

6. Paivakodista tai muusta hoitopaikasta saatu tuki. Millaista tukea on tarjottu?
Yhteistyon sujuvuus, mahdolliset ongelmat tai vaikeudet ja niista yli paasemi-
nen. Kehittamistarpeita, mita tulisi ottaa huomioon enemman varhaiskasvatus-

ymparistoissa?

Tuen saannin merkitys

7. Kokemus tuen merkityksesta. Tuen tarpeesta ja saannista: miten tuen saanti
vastannut tarpeisiin?

8. Millaista tukea olisi tarvittu enemman?

9. Mista saatu ja minkalainen tuki on vahvistanut eniten heidan jaksamistaan ja

tukenut vanhemmuutta?



