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koska he tuntevat lapsensa parhaiten.

Viranomaisilta saatu tuki koettiin hyodylliseksi ja arkea helpottavaksi. Vanhem-
mat kokivat vertaistuen arjen voimavarana. Vanhemmat saivat toisilta sel-
kaydinkohju-lasten vanhemmilta neuvoa, tietoa, tukea ja ymmarrysta erityislap-
sen vanhemmuuteen ja hoitamiseen liittyvissa asioissa.
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The purpose of our thesis was to describe less than school age
meningomyelocele —children’s families” lives and what kind of methods they
have used for the conduct of everyday life. We also investigated what kind of
support the parents have received. The aim of our research was to get empirical
data of described by parents.

The material of our research consisted of meningomyelocele- children’s par-
ents’s, writings and interviews. We cooperated with the CP-unions designer
when we collected the data. She enrolled the pre-school age
meningomyelocele- childrens” parents” to participate in our study. Our study
was a qualitative study, which we analyzed by inductive content analysis.

According to our research results, the decline in the child’s functional ability and
consequently, the increased daily assistance and the need for treatment had an
impact on the family's everyday life. Parents experienced concern about child’s
health issues, such as shunt operation. Parents felt that the children’s balanced
consideration was challenging.

Parents who were involved in the study reacted approvingly to their children
with disability. Parents felt that their accepting attitude towards the future pro-
motes the special child’s own acceptance of diversity. Parents felt that their val-
ues changed after specific child's birth. They wished that they would be listened
to when making decision about their special child, because they know their own
child’s best.

The support from authorities was seen as a useful and relieving everyday life.
Parents experienced peer suppport as an everyday’s resource. Parents re-
ceived from other meningomyelocele- children’s parents counsel, information,
support, and understanding in the specific parenting and child care issues.
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1 JOHDANTO

Meningomyeloseele (MMC) eli selkdydinkohju on hermoston kehityshairio, mis-
sa hermostoputki ja& sulkeutumatta joko osittain tai kokonaan kolmannella ras-
kausviikolla. Hermostoputken kehityshairio sijaitsee yleensa lannerangan ja/tai
ristiselan alueella. Nikamatason vaurion sijainti vaikuttaa vamman tasoon, mutta
toiminnallinen taso voi erota paljon rakenteellisesta vammatasosta. Valtaosalla
selkaydinkohju-lapsista isojen aivojen kehitys ja oppimiskyky ovat normaaleja.
Selkaydinkohju aiheuttaa vaihtelevanasteista alaraajojen, rakon ja suolen toi-
mintahairioita. (Kaski, Manninen & Pihko 2009, 81-82; Soinila, Kaste, Launes &
Somer 2001, 564-565.)

Suomessa syntyy vuosittain 20-25 selkaydinkohjulasta. Maassamme on noin
1000 henkil6a, joilla on selkéaydinkohju. Vuosittain maailmassa syntyy noin 400
000 lasta, joilla on hermostoputken sulkeutumishairid. Ruotsissa selkéaydinkoh-
julasten syntyvyys on laskenut viimeisen 20 vuoden aikana. Alkaen vuodesta
1999 syntyvyys on ollut kaksi lasta 10000 syntymé&é kohden. ( Peny-Dahlstrand
2011. Hakupaiva 18.8.2014). Walesissa ja Pohjois-Irlannissa selkaydinkohjulas-
ten syntyminen on yleisempaa kuin muualla Euroopassa. (CP-liitto, hakupaiva
3.6.2014.)

Erityislapsen syntyma vaikuttaa koko perheen elam&an. Vanhempien tiedon ja
tuen saannin ohella on huomioitava myds sisarusten tuen saanti erityislapsen
syntyessa perheeseen. Hannisen (2004), mukaan vanhempien elamantilanteel-
la ja suhtautumisella vammaan ja vanhemmuuteen on ensitietotilanteessa mer-
kitystd. Vanhemmat saavat tarvitsemansa tuen silloin, kun tyontekijéiden ja
vanhempien kohtaamisessa valittyy lasndolo. Vanhemmuutta tukee onnistunut
vanhempien ja tyontekijoiden ensitietotilanne, joka voimaannuttaa vanhempia
hyvaksymaan lapsensa sellaisena, kuin han on. (Ilvanoff, Kitinoja, Rahko, Risku
& Vuori 2001, 234-235; Hanninen 2004, 6.)



Olemme halunneet kayttdd opinnaytetybssamme selkdydinkohjulapsen tilalla
erityislapsi — sanaa, koska se on mielestamme hyvin kuvaava seka helposti lu-
ettava. Erityislapsella on asiantuntijan antama lausunto erityisen tuen tarpeesta.
Erityislapselle on tehty kuntoutus- ja palvelusuunnitelma, lisaksi hanella on
usein henkilékohtainen avustaja. Erityislapsella voi olla apuvalineité ja erilaisia
terapioita. (Heinamaki 2004, 102—-103; Ladonlahti & Pirttimaa 1998, 45.)

Vertaistuki on samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten vapaaeh-
toista vastavuoroista kokemusten, tunteiden ja tiedon vaihtoa. Vertaistuen avul-
la ihmisilla on mahdollisuus saada tukea toisiltaan. Vertaistukiryhnman jasenilla
on kyky ymmartaa toisiaan samankaltaisen kokemuksen kautta. Jokainen ver-
taissuhde muotoutuu osallistujan tarpeiden ja toiveiden mukaisesti. (Korpela
2003, 18-19.)

Tutkimuksemme on luonteeltaan laadullinen eli kvalitatiivinen. Laadullisen tut-
kimuksen avulla on mahdollista lisatd ymmartamysta tutkittavasta asiasta. Hoi-
tamisen ilmioita ei aina pystytd mittaamaan maarallisesti tai tutkimaan tietoa
havainnoimalla, vaan tarvitaan ihmisten omia kuvauksia lisaéamaan ymmarrysta
tutkittavasta ilmiosta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 74.) Tutkimus-
aineistomme koostuu MMC-lasten vanhempien kirjoituksista ja haastattelusta.
Analysoimme aineiston induktiivisella sisallon analyysilla. Tutkimuksemme tar-
koituksena on kuvata, millaista perhe-elaméa on erityislapsiperheessé ja millaisia
keinoja perheet ovat kayttaneet selviytyakseen. Liséksi tutkimme, millaista tu-

kea vanhemmat ovat saaneet.

Tutkimuksemme kuvaa erityislapsiperheen arkea paaosin myonteisené, hyvak-
syvana ja tulevaisuuteen luottavaisesti suhtautuvana. Koemme etta tutkimuk-
semme antaa hyodyllistd kokemusperdaista tietoa erityislapsiperheen arjesta ja
luo uskoa, etté erityislapsen kanssa voi elédé rikasta ja arvokasta elamaa. Saa-
duista tutkimustuloksista on hydtya MMC-lasten vanhemmille, vammaisjarjes-
toille, seka terveydenhuollon tyontekijoille. Vammaisjarjestot ja terveydenhuol-
lon toimijat voivat kehittaa toimintaansa tutkimustuloksissa esiin nousseita tar-
peita vastaaviksi. Tutkimustulokset ovat vanhemmuutta vahvistavia ja korosta-

vat vanhemmuuden merkitysté erityislapsen hoidossa.
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2 MENINGOMYELOSEELE JA HYDROKEFALIA

Meningomyeloseele (MMC) tarkoittaa suomennettuna selkaytimen tai joskus
pelkastaan selkaydinkalvojen pullistumista selkanikamien kaarien valista. Her-
moston kehityshairié syntyy kolmannella raskausviikolla, jolloin hermostoputki
jaéd sulkeutumatta. Sulkeutumishdairion alapuolella olevat aareishermostojen
osat jaavat kehittymattd joko osittain tai kokonaan. Sulkeutumishairion sijainti
selkdytimessa vaikuttaa vamman tasoon. Nikamakaaren sulkeutumishairién
syntyyn ei tiedeta tarkkaa syyta. limeisesti useat eri mekanismit, kuten perinnél-
liset tekijat ja aidin epilepsialdakitys voivat aiheuttaa joko yksin tai yhdessa kehi-
tyshéairion. MMC todetaan raskaudenaikaisessa ultradénitutkimuksessa tai syn-
nytyksen yhteydessa. Syntymén jalkeen selkaydinkohju peitetaan steriilisti ja
kohju suljetaan kirurgisesti ensimmaisen vuorokauden aikana infektoitumisriskin
vuoksi. Selkarangan pullistuman koko ja sijainti vaihtelevat vastasyntyneella.
(Kaski, Manninen & Pihko 2009, 81-82; Sillanpaa, Airaksinen, livanainen, Koi-
vikko & Saukkonen 1996, 159-160.)

Rintanikamien tasolla oleva vamma aiheuttaa yleensa alaraajojen halvaantumi-
sen, kun taas alempana lanne- tai sakraalialueella sijaitseva vamma aiheuttaa
toimintavajautta vahemman alaraajoihin. Vamman sijaitessa selkarangan alim-
missa osissa on jalkojen toiminta lahes normaalia, mutta suolen ja rakon toi-
minnoissa esiintyy ongelmia. Pidatyskyvyn, tuntopuutosten ja liikuntavamman
lisdksi selkaydinkohju voi aiheuttaa virheasentoja selkdrankaan, lonkkamaljoihin
ja jalkaterien ja nilkan alueelle. Virheasentojen vuoksi osa tarvitsee ortopedisia
leikkauksia. Selan sulkuleikkauksen seurauksena muodostunut arpikudos voi
aiheuttaa selkaytimen liekaantumista, mika tarkoittaa selkdytimen normaalin
likkumisen estymista. Ongelmia voi ilmetd etenkin murrosiassa kasvupyrahdyk-
sen yhteydessa. (Kaski ym. 2009,81-82; Soinila, Kaste, Launes & Somer
2001.)



Lahes jokaisella MMC-henkildlla on usein toinenkin keskushermoston rakenne-
poikkeama Arnold-Chiari-malformaatio, mik& aiheuttaa oheisvammana hydroke-
falian. Hydrokefalia tarkoittaa aivo- selkaydin- nestekierron virtaamishairiota,
missd nesteen maara on tavallista suurempi. Leikkauksessa liiallinen aivoneste
johdetaan vatsaonteloon tai verenkiertoon suntin avulla tai puhkaisemalla reika
kolmannen aivokammion pohjaan. Suntti on leikkauksessa aivojen nestekam-
mioihin viety silikoninen letku, jolla aivoselkaydinnestetta johdetaan pois aivo-
kammioista. Hydrokefalia aiheuttaa hoitamattomana hydrokefaluksen eli vesi-
paisyyden. (Soinila ym. 2001, 565; Kaski ym. 2009, 85-86; Salmenpera, Tuli &
Virta 2002. 334-336; PPSHP, hakupaiva 23.1.2014.)



3 ERITYISLAPSIPERHEEN ARKI

3.1 Muutoksia perheen arjessa erityislapsen syntyma  n myoéta

Erityislapsen syntyma koskettaa jokaista perheenjasenté seka yksilollisesti etta
yhteisesti, jolloin koko perheen tukeminen on tarkedad. Perheenjasenten rea-
gointi voi olla hyvin erilaista riippuen persoonasta, kokemuksesta, taustoista ja
selviytymistaidoista. Perheen kanssa on hyva kasitella ja keskustella muutok-
sesta, seka kartoittaa perheen jo olemassa olevia voimavaroja ja selviytymista.
Sosiaalisen verkoston ja psyykkisten puolustusmekanismien avulla suurin osa
ihmisista selviytyy kriisista ilman jalkiseurauksia. (Heiskanen, Salonen & Sassi
2007, 37; Salmenpera, Tuli & Virta 2002, 434.)

Erityislapsi tarvitsee perheessa henkilékohtaista huomiota vanhemmilta hoidon
tarpeen vuoksi, jolloin muut lapset voivat jaada vahemmalle huomiolle. Lapsen
vanhemmat voivat joutua tekemaan myos tyoaikajarjestelyitd selviytydkseen ar-
jen rutiineista. Liséaksi laakarissa kaynnit ja sairaalajaksot lisdavat vanhempien

poissaoloa kotoa. (Davis 2003, 18.)

3.2 Erityislapsen hoitaminen ja kasvattaminen

Erityislasta tulee kasvattaa samalla tavalla kuin muitakin lapsia. Mikali pyritaan
suojelemaan lasta tilanteissa, joissa vammaisuus ei oikeuta hantd erityisase-
maan, lapselta jd& oppimatta saantbjen ja rajoitusten merkitys. Lapsen etuoi-
keutettu asema lapsiryhméassa voi johtaa lapsen eristdytymiseen ja erottumi-
seen muista tehokkaammin. Taman myota lapsi kokee saavansa eri kohtelua
kuin muut lapset, lisaksi toiset lapset voivat kokea kateutta erityslasta kohtaan.
Vammaisuuden asettamien rajoitusten tulee olla realistisia lapselle. Aikuisen
asennoituminen ohjaa lapsen maailmankuvaa siina, kiinnittdako lapsi huomion-
sa esteisiin ja ponnistuksiin vai mahdollisuuksiin ja saavutuksiin. (Heinamaki
2000, 105.)
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Marie Peny-Dahstrand on tutkinut kaynnistysavun tarvetta MMC-lapsilla heidan
arjessaan. Tutkimuksessa tuli ilmi, ettd MMC-lapset tarvitsevat ohjausta ja
kaynnistysapua paivittaisissa toimissaan piilevistd neuropsykologisista syistéa.
Selkadydinvamma vaikuttaa myds joihinkin aivojen osiin, ja sita kautta kognitiivi-
siin toimintoihin. Peny-Dahstrand on tutkinut MMC-lasten oma-aloitteellisuutta ja
aktiivisuutta paivittaisissa toiminnoissa. (Westberg 2012, 12-13.)

Erityislapsen siirtyessé paivahoitoon, tulee henkilékunnan tutustua lapsen kehi-
tysvaiheeseen, kuntoutussuunnitelmaan, asetettuihin kehitystavoitteisiin ja toi-
mintaymparistoon huolellisesti. Tavoitteena on saada lapsi toimimaan ryhmassa
muiden mukana, eika erottaa ryhmaéasta ulkopuolelle. Jotta liikuntavammaisen
lapsen aivot vireytyvat, on ymparistolla tarked merkitys, toisaalta edellytyksena
lapsen toiminnalle tarvitaan ympariston esteettomyytta. Lilkkuntavammaisen lap-
sen tarvitsemia terapioita ovat yleensa fysioterapia ja toimintaterapia. Lapsi tar-
vitsee liikkumiseen liittyvia apuvalineitd. Lapsen vanhemmat ja kasvattajat tar-
vitsevat ohjausta lapsen hoitoon ja omatoimisuuden tukemiseen. (Heinamaki
2000, 82-84.)

Erityislapsen kanssa tydskenteleva aikuinen saa voimavaroja ja motivaatiota
arkeen, kun han ymmartaa tyénsa merkityksen lapsen kasvun ja kehityksen tu-
kijana. Erityislapsen ohjaus, opetus ja kasvatus tapahtuvat yhteistyossa van-
hempien ja lasta hoitavien ammattilaisten kanssa. (Heinamaki 2000, 112.) Van-
hemmilla voi myds olla kokemuksia, ettd ammattilaiset eivat kiinnita huomiota
riittdvasti vanhempien ja ammattilaisen valiseen suhteeseen. Vanhemmat ha-
luavat ammattilaisten kuuntelevan heidan mielipiteitddn ja tunnustavat heidan
asiantuntevuutensa. Vanhemmat haluavat tietoa ja keskusteluja voidakseen ot-
taa osaa lasta koskevaan paatdoksentekoon. Vanhemmat toivovat, ettd heidan
lastansa kohdeltaisiin kunnioittavasti yksilona ja ettd ammattilaiset ottavat koko

perheen huomioon pelkan sairauden sijasta. (Davis 2003, 28—29.)

Erityislapsen hoito- ja kuntoutusvastuu on keskitetty keskus- ja yliopistosairaa-
loihin. Hoidot suunnitellaan lapsen yksiléllisen tarpeen mukaan. Erityislapsen
ensimmaisten elinviikkojen aikana tehdaan virtsatie- ja suolihairididen hoitoon

liittyvat munuaiskuvaukset ja urodynaamiset tutkimukset. Suolen toimintahéairiot
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esiintyvat yleensd ummetustaipumuksena, jota ehkaistaan kuitupitoisella ruoka-
valiolla ja tarvittaessa suolen toimintaa edistavalla laakityksella. Ortopedisiin
ongelmiin kaytetddn hoitomuotona jatkuvaa kuntoutusta ja tarvittavia leikkauk-
sia. Varhaiskuntoutuksella pyritaan lisddmaan lapsen omatoimisuutta ja sen ta-
voitteena on saada lapsi kehittymaan kokonaisvaltaisesti. Terapian avulla pyri-
taan estamaan motoriikan hidastumista ja korjaamaan poikkeavat liikeradat ja
asennot. Leikki-ikdisen lapsen kuntoutuksella pyritdén itsenaisyyden ja omatoi-

misuuden edistdmiseen. (CP- liitto, hakupdaiva 4.6.2014.)

3.3 Tukimuodot erityislapsiperheen arjen voimavaran a

Waldénin (2006) "Muurinsarkijat’- tutkimus kasittelee neurologisesti sairaan tai
vammaisen lapsen perheen selviytymista sekd perheen tukemista erikoissai-
raanhoidossa ja sosiaalihuollon palveluissa. Tutkimustulosten mukaan tutki-
muksessa mukana olleet perheet (N=118) jakautuivat kolmeen ryhm&an tuen
saamisen ja selviytymisen mukaan. Ensimmaéisen ryhman muodostivat perheet,
joiden lapset olivat lievimmin sairaita. Heidan perheissaan oli vahiten negatiivi-
sia tapahtumia elaméssaan. Lisaksi heidan elamansa oli turvallista, eikd heilla
ollut selviytymisen esteita. Toinen ryhmé& muodostui taistelijoista, missa lapset
olivat vaikeimmin sairaita. Perheet olivat saaneet tukea ja apua laheisilta ja vi-
ranomaisilta vaikeissakin ongelmissa. Kolmannen ryhman muodostivat perheet,
joiden tuen saaminen oli vahaista tai eivat saaneet ollenkaan tukea. Perheiden
lapset olivat pitkdaikaissairaita. Perheet kokivat elamanséa turvattomaksi, tule-
vaisuus ja selviytyminen aiheuttivat huolta ja pelkoa. (Waldén. 2006,5.)

Yhteista jokaiselle tutkimuksessa mukana olleelle perheelle oli lapsen vammau-
tumisen tai sairastumisen myoéta tullut pysyva muutos perheiden elamassa. Tut-
kimuksen mukaan perheet tarvitsivat aikaa selviytyakseen sairaan tai vammai-
sen lapsen tuomasta elamdnmuutoksesta. Perheiden selviytymista edistivat ai-
kaisemmat selviytymisen kokemukset, riittdva perusturva ja palvelut seké sosi-

aaliset suhteet, ilo ja onnellisuus. (Waldén 2006, 5.)
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Perheen voimavaroja vahvistaa yhteistyd muiden vammaisperheiden kanssa
seka vammaisjarjestdjen tuki. (lvanoff ym. 2001, 235.) Suomeen on perustettu
vuonna 1965 Suomen CP- liitto ry. Suomen CP- liiton tehtavana on valvoa CP-,
MMC- ja Hydrokefaliavammaisten ja heidan omaistensa oikeuksien toteutumis-
ta. CP- liitto jarjestdaa perheille sopeutumisvalmennuskursseja, vertaistukita-
paamisia alueittain seka antaa ohjausta ja neuvontaa vammaisten henkildiden
ja heidan perheidensa palveluista ja tukimuodoista seka yhteiskunnallisista oi-
keuksista. ( CP- liitto 2011, hakupaiva 7.1.2013.)

Vertaistuki on samanlaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten vastavuorois-
ta auttamista ja tukea. Vertaistuki ei ole ammatillista apua, koska se perustuu
omakohtaisiin kokemuksiin. Vertaistuen kautta ihminen voi saada omaan ela-
mantilanteeseensa liittyvid kaytdnnon vinkkeja, jotka auttavat selviytymaan pa-
remmin arjessa. Sitd kautta voi saada myos siséltdd elamaan ja uusia ystavia.
Vertaistuen toteuttamistapoja voivat olla kahdenkeskinen tuki, vertaistukiryhmat
tai vertaistuki Internetissa. (ASPA 2010, hakupaiva 28.1.2014.)

Suomen CP-liitto ry jarjestaa vertaistukiperhe- ja vertaistukihenkilétoimin-

taa, joka on omiin kokemuksiin perustuvaa toimintaa. MMC- ja hydrokefalia-
lasten ja heidadn perheidensa tueksi on perustettu tukihenkildverkosto ja tuki-
perhe. Tukiperhe ja tukihenkil® toimivat tukena elaméan eri vaiheissa. Heihin voi
ottaa yhteyttd itsendisesti. Tietoa oman alueen vertaistoiminnasta saa paikal-
lisyhdistyksista ja Suomen CP-liitto ry:n aluesihteereiltd. Suomen CP-liitto ry on
kahdenkymmenen paikallisyhdistyksen kattojarjestd. Jasenyhdistykset toimivat
alueellisesti tarjoten tukea ja toimintaa lahialueen jasenille. Suomen CP-liitto ry
jarjestéa MMC- ja hydrokefaliavammaisille aikuisille, nuorille ja lapsiperheille
vertaistukitapaamisia , joissa on mahdollisuus tavata muita perheita vertaistu-

en ja yhdesséolon merkeissa. (CP-liitto, hakupéaiva 4.6.2014.)

Suomen CP-liitto ry jarjestda sopeutumisvalmennuskursseja  MMC- ja hydro-
kefalialasten perheille. Sopeutumisvalmennuskursseille haetaan kuntoutusha-
kemuksella Kelalta. Kuntoutuspaéatdés tehdaan hakemuksen ja mahdollisen
haastattelun perusteella. Sopeutumisvalmennuskurssit ovat perheille maksut-

tomia. Sopeutumisvalmennus on sosiaalista kuntoutusta.
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Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on tukea valmiuksia mahdollisim-
man taysipainoiseen elam&an vammasta tai sairaudesta huolimatta. Kursseilla
annetaan tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista ja tuetaan selviytymista sai-
rauden kanssa. Kurssien tavoitteena on my6s sosiaalisen toimintakyvyn tuke-
minen, lisddaminen ja osallisuuden vahvistaminen. Alle kouluikdisten MMC- las-
ten perheet saavat perhekursseilta tukea selviytymiseen kunkin elaménvai-
heen ja tarpeen mukaisesti. (Kela 2013; Suomen CP-liitto ry, hakupéaiva
28.1.2014))

Viranomaisilta saatua tukea ovat mm. omaishoidon tuki, alle 16- vuotiaan vam-
maistuki, laéke- ja matkakorvaukset ja erityishoitoraha. Lapsi voi saada laakin-
nallista kuntoutusta, jonka edellytyksen& on, etta lapsi saa joko korotettua tai

ylinta alle 16- vuotiaan vammaistukea. (Kela 2014, hakupaiva 4.6.2014.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimuksemme tarkoituksena on kuvata, millaista perhe-elama on alle kou-
luikdisen MMC- lapsen kanssa ja millaisia keinoja perheet ovat kayttaneet arjen
sujumiseen. Lisaksi tutkimme millaista tukea vanhemmat ovat saaneet.

Tutkimustehtavamme on:

1. Millaiseksi MMC-lapsen vanhemmat ovat kokeneet elamansa erityislap-

sen kanssa?

Tutkimuksemme tavoitteena on saada kokemusperdista tietoa MMC-
lapsiperheen arjesta vanhempien kuvaamana. Vastaavanlaista tutkimusta ni-
menomaan MMC-lapsiperheen arjesta vanhempien kokemana emme |6ytaneet.
Saaduista tutkimustuloksista on hyotyd MMC-lasten vanhemmille, vammaisjar-
jestdille, seka terveydenhuollon tydntekij6ille. Tutkimustulokset kuvaavat mie-
lestamme hyvin erityislapsiperheen arkea ja siihen liittyvia tekij6itd. Vammaisjar-
jestot ja terveydenhuollon toimijat voivat kehittaa toimintaansa tutkimustuloksis-
sa esiin nousseita tarpeita vastaaviksi. Tutkimustulokset ovat vanhemmuutta

vahvistavia ja korostavat vanhemmuuden merkitysta erityislapsen hoidossa.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimuksemme on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus, jonka lahtokohtana
on ihminen omassa elamanpiirissdan seka niihin liittyvat merkitykset. Kvalitatii-
visen tutkimuksen avulla kohdetta pyritaan tutkimaan mahdollisimman koko-
naisvaltaisesti. Laadullisen tutkimuksen alueella on monenlaisia aineistonke-
ruumenetelmia. Tutkimuksessamme kaytimme aineistona MMC-lasten van-
hempien kirjoituksia, sekd yhden vanhemman haastattelua. Laadullisessa tut-
kimuksessa tiedonantajien valinnan edellytyksena on henkildiden omakohtainen
kokemus tutkimuksen kohteena olevasta ilmiosta. (Kylméa & Juvakka 2007,16,
26; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 152.)

5.2 Aineistonkeruumenetelmat ja tutkimuksen tiedona ntajat

Tutkimuksen tiedonantajien valintakriteerein& ovat olleet:

— tutkimukseen osallistuva on alle kouluikdisen selkaydinkohju-lapsen vanhempi

— lapsella on diagnosoitu MMC

Idean opinnéaytetytn aiheesta saimme Facebookissa olevasta selkaydinkohju-
lasten vanhempien vertaistukiryhnmasta, jonka jasen toinen taman opinnayte-
tyon tekijoista on. Vertaistukiryhmassa keskusteltiin tarpeesta kirjoittaa kirja sel-
kaydinkohju-lapsiperheen arjesta, jonka toimeksiantajana CP-liitto olisi. Otim-
me yhteyttd CP-liiton suunnittelijaan Petra Peltoseen ja ilmaisimme kiinnostuk-
semme tehda aiheesta opinnaytetyon. Tarkoituksenamme oli kayttaa kirjaa var-
ten lahetettyjd kirjoituksia tutkimuksessamme. L&hetimme opinnaytetyomme
tutkimussuunnitelman yhteistybkumppanina toimivalle CP-liitolle. CP-liiton
suunnittelija lahetti saatekirjeitamme kriteerit tayttaville vanhemmille, seka kertoi
opinnadytetydstamme vertaistukitapaamisissa. CP-liitto kustansi saatekirjeiden
postituskulut. Saatekirjeessa kerroimme aineiston kayttdmisesta opinnaytetyos-
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samme tutkimusaineistona sekd pyysimme vanhempien allekirjoittamaa suos-

tumusta tutkimukseen osallistumisesta (liite 1).

Sovittuun maaraaikaan mennessa emme saaneet yhtaan kirjoitusta vanhemmil-
ta. Sen jalkeen laitoimme vertaistuen facebook- sivuille ilmoituksen, missa et-
simme vanhempia, jotka haluaisivat osallistua tutkimukseemme. Saimme yh-
teydenottoja usealta selkaydinkohju-lapsen vanhemmalta. Yhteydenottojen pe-
rusteella kavimme haastattelemassa yhta selkdydinkohju-lapsen vanhempaa
hanen kotonaan sek& saimme kahdelta vanhemmalta sahkopostitse kirjoituksen
heidan arjestaan. Tutkimukseemme osallistuvien lopulliseen maaraan vaikutti-
vat kirjoitusten ja haastattelun sisallén rikkaus, jotta aineistomme olisi kattava.

Tutkimusaineistoa kertyi yhteensa 23 sivua.

Haastattelun etuna on se, ettd vastaajiksi suunnitellut henkil6t saadaan yleensa
mukaan tutkimukseen. Haastateltavat on mahdollista tavoittaa myéhemminkin,
jos on tarpeellista tdydentaa aineistoa. Haastattelussa aineiston keruuta voi-
daan sdadella joustavasti tilanteen edellyttamalla tavalla ja vastaajia myotaillen.
Haastateltava voi kertoa itsestddn ja aiheesta laajemmin, mita tutkija pystyy en-
nakoimaan. Haastattelutilanteessa voidaan selventaa ja syventaa saatavia vas-
tauksia, sekd pyytdd perusteluja esitetyille mielipiteille. Teemahaastattelulle on
tyypillista tiedossa oleva haastattelun aihepiiri eli teema-alue, mutta siita puuttu-
vat kysymysten tarkka muoto ja jarjestys (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007,
200-203.) Haastattelu rakentuu tutkimuksen tekijan valitsemien avainkysymys-
ten ymparille. Haastattelija ohjaa haastattelun kulkua. Haastateltavien on ym-
marrettava, ettd haastattelija kerda tietoa tutkimustarkoitukseen. Haastattelun
tavoitteena on saada mahdollisimman luotettavaa ja patevaa tietoa. (Tuomi &
Sarajarvi 2002,77; Hirsijarvi ym. 2007, 202-203).

Muodostimme haastattelukysymykset tutkimustehtavien pohjalta. Nauhoitimme
haastattelun kannettavalla tietokoneella seka matkapuhelimella. Ennen haastat-
telua kerroimme, etta haastattelu nauhoitetaan, jotta voimme Kkirjoittaa haastat-
telun tekstimuotoon. Haastattelupaikan ja ajankohdan sovimme yhdessa haas-

tateltavan kanssa.

17



Tutkimusaineistoa voidaan kerata kayttamalla viestintatekniikkaa. Tutkimukseen
osallistuvat voivat l&ahettaa sahkopostitse aineistoa tutkijoille. My6s median tuot-
tamia aineistoja kuten Internetin keskustelupalstojen siséltdja voidaan hyoddyn-
taa hoitotieteellisesséd tutkimuksessa. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2013, 127-128.)

Lahetimme valjan haastattelurungon (liite 2) toiselle sdhkdpostitse kirjoittaneelle
vanhemmalle. Kerroimme vanhemmalle mahdollisuudesta kirjoittaa aiheesta
valjemmin omakohtaisten arkikokemusten pohjalta. Toinen vanhemmista kirjoitti
esseen CP- liiton kirjaprojektia varten laaditun ilmoituksen pohjalta (lite 3) ja an-
toi suostumuksen kayttda kirjoitustaan myds opinnaytetydémme tutkimusaineis-

tona.

5.3 Tutkimusaineiston analysointi

Maarittelimme tutkimuksemme tutkimustehtavat seka tutkimuskysymykset ensin
valjasti, mutta tarkensimme niita tutkimuksen edetessa. Alkuperaiset tutkimus-
kysymyksemme olivat: Millaiseksi MMC-lapsen vanhemmat ovat kokeneet ela-
mansa vammaisen lapsen kanssa, mitka ovat MMC-lapsen vanhempien keinoja
selviytya jokapaivaisesta elaméasta erityislapsen kanssa ja mista ja miten MMC-
lapsen vanhemmat ovat saaneet tukea? Saatujen tutkimustulosten pohjalta
paddyimme yhteen koko aineistoa kuvaavaan tutkimustehtavaan: "Millaiseksi

MMC-lapsen vanhemmat ovat kokeneet elamansa erityislapsen kanssa?”

Analysoimme aineiston induktiivisella eli aineistolahtdisella sisallénanalyysilla,
jossa siirrytddn konkreettisesta aineistosta kasitteelliseen kuvaukseen. (Latvala
& Vanhanen- Nuutinen 2003, 24.) Analysointia varten haastattelut kirjoitetaan
sanatarkasti tekstiksi. Induktiivisen sisallén analyysin vaiheet ovat analyysiyksi-
kon maarittaminen, aineiston pelkistaminen, aineiston ryhmittely ja aineiston
abstrahointi. Aineiston laatu ja tutkimustehtavat ohjaavat analyysiyksikén valin-
taa. Analyysiyksikkdna voi olla yksittainen sana, sanayhdistelmé, lause tai aja-
tuskokonaisuus. Aineisto luetaan useita kertoja lapi analyysiyksikon valinnan
jalkeen ja samalla esitetdan aineistolle kysymyksia. Aineistoa pelkistetaan tut-

kimustehtavien mukaisten kysymysten avulla. Pelkistetyt ilmaisut muodostetaan
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mahdollisimman tarkasti samoilla termeilla kuin tekstit ovat vanhempien haas-
tatteluissa ja kirjoituksissa. Pelkistetyt ilmaisut kerataan listoiksi, joita voidaan
kutsua aineiston "pesulistoiksi”. Ryhmittelyssa etsitdén pelkistetyista ilmaisuista
yhtalaisyyksia ja erilaisuuksia. Samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistetaan ja anne-
taan ryhmalle sisalt6a kuvaava nimi. Tahan vaiheeseen liittyy tulkintaa ja abst-
rahointia. Abstrahointia jatketaan muodostamalla nimettyja ylakategorioita sa-
man sisaltoisille kategorioille. Abstrahointi jatkuu niin kauan, kuin se on mahdol-

lista ja mielekasta. (Kyngés & Vanhanen 1999, 3-11.)

Kirjoitimme haastattelun sanatarkasti tekstimuotoon. Vanhemmilta saadut kirjoi-
tukset olivat jo valmiina tekstimuodossa. Ensin luimme |&pi saadut aineistot
useampaan kertaan, jonka jalkeen muodostimme jokaisesta aineistosta erik-
seen sanatarkkoja pelkistettyjd ilmauksia lausemuodossa. Pelkistetyt ilmaisut
kokosimme pesulistoiksi ja tulostimme paperiversioksi, minka jalkeen pelkiste-

tyista ilmauksista oli helpompi lahtea etsimaan eroavaisuuksia ja yhtalaisyyksia.

PESULISTAT ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA

paivittdin tukisidosten pu- | Avuntarve paivit-
kemista ja riisumista, pai- | tisissa  toimin-
vittdin tukikorsetin puke- | noissa

mista ja riisumista, paivit-
tadinen kantaminen, siirta-
minen, auttaminen hy-
gieniassa Erityislapsen Erityislapsiperheen
hoitaminen arki

Allasterapia Lapsen terapiat
Fysioterapia
Musiikkiterapia
Puheterapia

Kuvio 1. Esimerkki aineiston analysoinnista
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Olemme laatineet kuvion induktiivisen sisallonanalyysin pohjalta saaduista ala-
luokista ja niité yhdistavista ylaluokista, jotka kuvaavat erityislapsiperheen arkea
vanhempien kokemana.

MMC:n vaikutus lapsen kehitykseen ja

kasvuun

Avuntarve paivittaisissa toiminnoissa Erityislapsen

A 4

Lapsen apuvalineet hoitaminen

Lapsen terapiat

Sisarusten valiset suhteet

Vanhempien huomioiminen erityisla p-

sen hoitoon liittyvissa asioissa

Erityislapsen hoitoon liittyvia huole n-

Erityislapsen ja vanhemman valinen Erityislapsen

Vanhempien suhtautuminen tuleva i- vanhemmuus

Elamanarvojen muuttuminen

Vanhempien vapaa -aika

Sosiaalisen verkoston tuki

Taloudellinen tuki Perheen tuen

A 4

e usaytadisde|siAiug

Viranomaisilta saatu tuki saanti

Kolmannen sektorin tuki

Erityislapsen syntyman vaikutus va n- Muutoksia

hempien tvossa kavmiseen perheen .

Kodin muutostyét , "
arjessa

VL ALY N ALY

Liikuntamyoénteinen asunto

Kuvio 2. Vanhempien kokemuksia erityislapsiperheen arjessa
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6.1 Erityislapsen hoitaminen

Vanhemmat kuvasivat lapsiaan luonteiltaan iloisiksi, aurinkoisiksi ja tempera-
menttisiksi. Sisarusten suhtautuminen perheen erityislapseen oli hyvaksyvaa ja

luontevaa seka erityislapsen tarpeet huomioivaa.

"Vanhin lapsemme tuo usein ensimmaisena esille pikkuveljen, jolla on erityis-
tarpeita. Han on ollut jossain vaiheessa myos siina uskossa, etta hanellekin tu-
lee pyoratuoli kayttoon. Ehka se tarkoitta sitd, etté lapsetkin ovat omaksuneet
perheessamme sen erilaisuuden, joka todellakin on erilaista ja kauhisteltavaa

ulkopuolisten ihmisten silmissa.”

Lapsen kehitysvamma eli selkdydinkohju aiheuttaa lapselle selkaydinkohjun si-
jainnista riippuen rajoitteita fyysisessa kasvussa ja kehityksessa. Lapsi voi tarvi-
ta apua paivittaisissa toiminnoissaan, kuten pukeutumisessa, tukikorsetin- ja tu-
kisidosten laittamisessa, peseytymisessa, syomisessa, ladkehoidossa ja liikku-
misessa. Lapsella voi olla my6s erityispiirteitd aistitoiminnoissaan, kuten aistien
ali- ja yliherkkyyttda, muutoksia makuaistissa, kuten mausteisen, kylman ja kuu-
man ruoan sietdminen, vasyneena kompasteleminen ja herkasti yokkailya ruo-
kaillessa. Kaikilla tutkimukseemme osallistuneiden perheiden erityislapsilla oli
myo6s hydrokefalian vuoksi laitettu aivosuntti. Kaksi lapsista tarvitsi pyoréatuolia,
yksi lapsista oli oppinut kdvelem&an, miké helpotti lapsen paivittdisen hoidon
tarvetta. Perheissé oli monenlaisia lapsen hoitoon liittyvia apuvalineitd, kuten
pyoratuoli, seisomateline, lapsen kehon tukemiseen kaytettava tukikorsetti, pit-
kat tukisidokset, yoortoosit ja tukikengét. Lapsen hygienian ja erittdmiseen liitty-

vid apuvdlineita olivat suihkutuoli ja katetrointi- istuin.

"Meilla on kotona monia apuvalineitd kaytdssddmme. Apuvélineet helpottavat
arkea, mutta tietysti samalla hankaloittavat sita...”

Tutkimukseen osallistuneen perheen lapsella oli kaytdssddn kommunikoinnin
apuvalineena tukiviittomia, kuvia, esineita ja kommunikaattori. Lasta oli autetta-
va sosiaaliseen vuorovaikutukseen muiden lasten kanssa avustamalla hanet

toisten lasten luokse. Erityislapsen kuntoutukseen kuului fysioterapiaa, puhete-
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rapiaa, musiikkiterapiaa ja kotona vanhemman avustamana tehtavia fysiotera-

piaharjoituksia kuten venyttelya ja leikittelya jumppapallon avulla.

"Lapsi tarvitsee vammoihinsa ja sairauksiinsa sdannollista, toistuvaa laakitysta.
Lapsi tarvitsee apua leikkimisessa, liikkumisessa; siirtymisessa paikasta toiseen
(esim. séngysta pyoratuoliin) ja syOmisessd seka peseytymisessa etta wc-

toiminnoissa, itsensa ilmaisussa, mielipiteen ilmaisussa...”

6.2 Erityislapsen vanhemmuus

Vanhemmilla oli lapsen terveydentilaan liittyvid huolenaiheita kuten suntin toi-
minta, jalkojen asento, vatsan toiminta ja selan haavan paraneminen. Lisaksi
huolta aiheutti tasavertaisen huomion antaminen kaikille perheen lapsille seké&
rajojen asettaminen erityislapselle. Erityislapsella oli hoitoon liittyvia sairaalajak-
soja/kaynteja, jotka olivat vanhempien mielesta henkisesti vasyttavia ja raskaita,

ei niinkaan fyysisesti.

"ltsessani huomaan sen, etta huoli on takaraivossa jatkuvasti ja jotenkin val-
miudessa, ettd jos joku meneekin pieleen — suntti tukokset, tulehdukset jne.
Hoitojaksot mm. ei ole fyysisesti kovin rankkoja, mutta ne vasyttavat henkisesti

aivan totaalisesti.”

"Hydrokefalian vuoksi meilla on aina hoitolaukku valmiina: sinne pakattu parin
paivan katetrointitarvikkeet, vaipat jne — jos joskus tullee akkilahtd shunttitu-
kosoireiden takia sairaalaan. Ensin laukun "valmiudessa pitdminen” sai minut
menettdmaan ybunet "mita jos pitdakin lahtea...” mutta nykydan se tuo taval-

laan turvaakin: laukku on pakattu, yksi huoli Iahtdtilanteessa vahemman.”

Kaikki tutkimukseemme osallistuneet vanhemmat olivat hyvaksyneet lapsen
vammaisuuden. Vanhemmat kokivat, ettd myonteinen ja hyvaksyva suhtautu-
minen vammaisuuteen edesauttaa lapsen oman erilaisuuden hyvaksymista ha-
nen kasvaessaan. Vanhemman ja lapsen vélinen suhde koettiin lampiméaksi ja
laheiseksi. Erds vanhemmista toi esille lapsen riippuvaisuuden vanhemmistaan.

Vanhempi ei pystynyt esimerkiksi osastojaksoilla jattamaan lastaan hoitajien
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hoidettavaksi. Vanhemmat kokivat iloa lapsen elaméssé tapahtuvista pienista-
kin edistysaskelista. Vanhemmat pitivat tarkeanda, etta lapsi saisi viettdd mah-
dollisimman normaalia lapsen elamaa leikkien ja iloiten rajoitteista ja hoitotoi-

menpiteista huolimatta.

”...Sitd on erittéin onnellinen niista asioista, jotka meilla on hyvin ja niista pienis-
takin asioista, joita poikamme oppii askel kerrallaan. H&n on meidan pieni au-

rinkomme!<3”

Vanhemmat kokivat eri tavoin tulleen kuulluksi lasta koskevissa paatoksissa,
esimerkiksi apuvalinehankinnoissa. Osa koki saaneensa &anensa kuuluviin, toi-
set olivat kokeneet voimattomuutta paattajien toimintaa kohtaan tai vuorovaiku-

tuksessa laheisten kanssa.

"Jotkut saattavat kyseenalaistaa, miten toimin oman lapseni kanssa eri tilanteis-
sa ja se saa tuntemaan riittamattomyytta vaikka omasta mielestaan on tehnyt

kaikkensa oman lapsen parhaaksi.”

Erityislapsen syntymén my6ta vanhempien vapaa-ajan kaytt6 muuttui. Harras-
tuksille, kylailylle ja omalle vapaa-ajalle jai vahemman aikaa. Vanhemmat olivat
oppineet arvostamaan eri lailla terveyttd lapsen vammaisuuden myoéta. Van-
hemmat olivat tiedostaneet lapsensa rajoittuneisuuden elaméssaan. Vanhempi
oli kokenut oppineensa tyytyvaisyyttd ja erilaisuuden arvostamista nahtyaan

osastojaksoilla eri lailla vammaisia lapsia.

”... voi ellaé oikeesti, vaikka olisikin joku vamma tai mika nyt vaan silti elamé on

elamisen arvoista.”

Osa vanhemmista koki perheensd tdmanhetkisen elaman lahes normaaliksi
lapsiperheen elamaksi, mutta he tiedostivat kuitenkin, etta lapsen terveydentila
voi muuttua lyhyenkin ajan sisalla ja lapsen hoidon tarpeeseen voi tulla muutok-
sia. Erds vanhemmista mietti lapsen itsenéistymista ja vanhemmista irtaantu-

mista tulevaisuudessa.
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"Monet sairaudet ovat elinikdisia, mutta niiden aiheuttama rasitus ja sidonnai-

suus voivat toki — ja toivottavasti!- muuttua, kun lapsi kasvaa ja kehittyy. ”

"ei kai se auta ko paiva kerrallaan ellaa etteen pain ja kattoa, aina voi tilanne
muuttua... voi joutua pyoratuoliin, tosiaan eihan sita, vaikka nyt kaveleekin, ei

00 sanottua ettd loppu elaman.”

6.3 Perheen tuen saanti

Vanhemmat ovat saaneet tukea toisilta selkaydinkohjulasten vanhemmilta.
Vanhemmat ovat osallistuneet vertaistukitapaamisiin ja sopeutumisvalmennus-
kurssille seka ovat liittyneet facebookin suljettuun vertaistukiryhmaan. Yksi van-
hemmista toimi myds vapaaehtoisena vertaistukiryhméan vertaisvetajana. Myos
CP-liitto on antanut tukea antamalla tietoa sek& jarjestamalla vertaistukitapaa-

misia. Vanhemmat pitivéat vertaistukea arjen voimavarana.

Laheisiltéa saatu tuki vaihteli eri perheiden valilla. Tuen tarpeeseen ja maaraan
vaikuttivat perheen sen hetkinen elaméantilanne seka laheisten asuinpaikkakun-
ta. Erityislapsen syntymén jalkeen ystavyyssuhteissa tapahtui muutoksia yh-
dessa perheessa. Osa perheistd koki myos sadalid ja ymmartamattomyytta la-

heisten tahoilta.

"Erityislapsen syntyman jalkeen osa ystavistimme karisi kokonaan pois ela-

mastamme ja osan kanssa valit [ahenivat.”

"Vaikka perhesuhteet ovat ldheiset, kukaan muu kuin samassa elamantilan-
teessa olevat tietavat oikeasti (erityislapsen vanhemmat), mita arki on. Ei edes

laheisimmat l&heiset sita pysty ymmartamaan.”

Perheet olivat saaneet taloudellista tukea erityislapsen hoitoon. Taloudellista tu-
kea olivat mm. ladke- ja matkakorvaukset, alle 16-vuotiaan vammaistuki ja
omaishoidontuki. Tutkimukseen osallistuvien perheiden toinen vanhemmista

toimi erityislapsensa omaishoitajana. Tukihakemuksien tayttaminen koettiin
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haastavaksi. Tukien saamiseksi vanhemmat joutuivat perusteellisesti selvitta-

maan lapsensa tuen tarvetta.

Perheet olivat saaneet eri tahoilta viranomaistukea ja tietoa. Lapsen hoitoon liit-
tyen yhteisty® eri terveydenhuollon toimijoiden kanssa oli séannollista. Lapsen
kokonaisvaltainen hoito koettiin tarkeaksi. Osastojaksojen sekad poliklinikka-
kayntien maara vaihteli perheiden valilla lapsen hoidon tarpeen mukaan. Ter-
veydenhoitajan tuki raskausaikana seka lastenneuvolassa koettiin tarkeaksi.
Laaketieteellista tietoa lapsen vammaisuudesta saatiin eri alojen laakareilta.
Myos eri terapiat kuten fysioterapia ja puheterapia olivat tarkeita tuensaanti-
muotoja. Kodeissa oli tehty kodinmuutostoéitad viranomaisilta saadun tuen turvin.
Yksi viranomaisilta saatu tukimuoto on inva- lupa, joka oikeuttaa pysakdimaan

auton invaparkkipaikalle.

6.4 Muutoksia perheen arjessa

Kodeissa oli tehty lapsen tarpeet huomioon ottavia muutost6ita mm. lapsen
pyoratuolilla liikkumista helpottavia liuskoja terasseille, ulkona liikkumista hel-
pottavia ratkaisuja seka &aanieristyksia oviin lapsen aistiyliherkkyyden vuoksi.
Yksi perheisté oli tietoisesti muuttanut lapsen kannalta likuntamyonteisempaan

asuntoon, missa ei ollut korkeita kynnyksia ja asunto oli valoisa ja tilava.

"Meilla on kaikissa valiovissakin sellaiset huopapalat ettei ovet pauku, on sita pi-
tanyt oppia elaméan aika hiljaisesti...”

Erityislapsen syntyméan vaikutus vanhempien tyossa kaymiseen vaihteli eri per-

heissd. Yhdessa perheessa oli jouduttu tekemaan tydaikajarjestelyja lapsen sai-

rauden vuoksi muuttamalla tyévuoroja ja lyhentadmalla tydaikaa.
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7 JOHTOPAATOKSET JA TULOSTEN TARKASTELU

Olemme verranneet tutkimustuloksiamme samantyyppisiin tutkimuksiin jotka
kuvaavat erityislapsiperheen arkea etsien mahdollisia yhtenevaisyyksia ja eroa-
vaisuuksia. Tutkimustulosten perusteella voidaan paatella erityislapsiperheen
arkeen vaikuttaa monet eri tekijat. Saamiemme tutkimustulosten perusteella
lapsen toimintakyvyn alenemisella ja sitd kautta lisd&ntyneella paivittaisella
avun- ja hoidontarpeella on vaikutusta perheen arkeen. Pirila (2006) tuo myds
esille omassa tutkimuksessaan, ettd avustaminen on arkielamaéa tukevaa toi-
mintaa, silloin kun lapsen toimintakyky on heikentynyt tai rajoittunut. (Pirila
2006, hakupaiva 24.5.2014.)

Peny-Dahlstrandin tutkimuksesta kay ilmi, ettd erityislapsen ja hanen vanhem-
pansa kasitykset lapsen itsendisyydesta eroavat kasitteellisella tasolla, mutta
konkreettisella tasolla kasitykset ovat yhtenevaiset. Selkaydinkohju-lapsilla on
yleisesti vaikeuksia saada asioita tehtya itsenaisesti ja se vaikuttaa heidan itse-
naisyyteen ja rajoittaa heidan aktiivista osallistumistaan. (Peny-Dahlstrand
2011, hakupaiva 18.8.2014.) Saamissamme tutkimustuloksissa erityislasten ar-
jesta vanhempien kokemana ei kay ilmi lasten ja vanhempien kasitykset lapsen
itsendisyyden tasosta alle kouluikédisena. Mielestdmme vanhempien tulisi olla
tietoisia lapsensa aloitekyvyn puutteellisuudesta, jotta voisivat tukea lastaan

oma-aloitteeseen tekemiseen.

Vanhemmat kokevat huolta erityislapsen terveyteen liittyvissa asioissa. Huolta
aiheuttaa mm. hydrokefalian vuoksi laitettu suntti ja sen toimiminen. Perhe on
voimavara hydrokefaluspotilaan hoidossa ja hoitajan on annettava riittavasti tie-
toa perheelle potilaan voinnista ja siin&a tapahtuvista muutoksista. Hoitajan tulee
rohkaista vanhempia kysymaan hoitoon liittyvistd asioista seka tukea vanhem-
muutta. (Simild 2002, 351.) Erityislapsen vanhemmat kokevat haasteena per-
heen lasten tasapuolisen huomioimisen. Erityislapsi saa enemman vanhemman
kanssa kahdenkeskistd aikaa avun- ja hoidontarpeen vuoksi. Erityislapsen hoi-
toon liittyy sairaalajaksoja ja terapioihin kuljetuksia. Davisin (2003) mukaan
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vammaisen lapsen tarvitsemalla henkil6kohtaisella huomiolla on merkitysta
kaikkiin perheenjaseniin. Laakarissa kaynnit ja sairaalajaksot lisdavat vanhem-

pien poissaoloa kotoa. (Davis 2003,18.)

Tutkimuksessa mukana olevat vanhemmat suhtautuvat hyvaksyvasti lapsensa
vammaisuuteen. Vanhemmat kokevat, ettd heiddn hyvaksyva suhtautuminen
edistdd tulevaisuudessa myos erityislapsen oman erilaisuuden hyvaksymista.
Vanhemmat kokevat eldmé&narvojensa muuttuneen erityislapsen syntyman
myoOta. Waldenin mukaan perheet tarvitsevat aikaa selviytydkseen sairaan tai
vammaisen lapsen tuomasta elama@nmuutoksesta. Perheiden selviytymista
edistavat aiemmat selviytymisen kokemukset, riittdva perusturva palveluineen,

sosiaaliset suhteet, onnellisuus ja ilo. (Waldén 2006, 5.)

Vanhemmat toivovat, ettd heidan mielipiteet otetaan riittdvasti huomioon lasta
koskevassa paatoksenteossa, koska he tuntevat parhaiten omat lapsensa. Vi-
ranomaisilta saatu tuki koetaan hyédyllisena ja arkea helpottavana, mutta tuen
saaminen edellyttdéa hakemuksissa hyvad perustelua tuen tarpeesta. Davis
(2003) mukaan vanhemmat haluavat ammattilaisten kuuntelevan heidan mielipi-
teitddn ja tunnustavan heidan asiantuntevuuden. Vanhemmat haluavat tietoa ja
keskusteluja voidakseen ottaa osaa lasta koskevaan paatoksentekoon. Hopia
(2006) mukaan pitkaaikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat apua vanhem-
muuden vahvistamiseen, tunnekuorman jakamiseen ja arkipéaivasta selviytymi-
sen tukemiseen. Hoitajilla on hyvat mahdollisuudet vastata tdhan tarpeeseen
kohtaamalla perheen todellisuus lapsen sairauden ja sairaalajaksojen aikana.
(Hopia 2006, hakupaiva 23.5.2014.)

Vanhemmat kokevat vertaistuen arjen voimavarana. Vanhemmat ovat saaneet
toisilta selkédydinkohjulasten vanhemmilta neuvoa, tietoa, tukea ja ymmarrysta
vanhemmuuteen ja erityislapsen hoitamiseen liittyvissd asioissa. Kinnunen
(2006) on tutkinut vertaistukea erityislapsen voimavarojen vahvistajana, jossa
vanhemmat kokivat vertaistuen antaneen mahdollisuuden vertaisen ja ymmarta-
jan léytamiseen. Vertaisryhmat antavat mahdollisuuden vanhemmalle tunteiden
jakamiseen toisten vanhempien kanssa. (Kinnunen 2006, hakupaiva

23.5.2014.)
27



Perheet joutuvat miettimaan aikatauluja ja tydvuoroja, jotta lapsen hoito saa-
daan jarjestettya ja arki sujumaan. Kodin muutostdilla tuetaan lapsen omatoimi-
suutta ja yhdenvertaisuutta. Heinamaen (2000) mukaan liikuntavammaisen lap-
sen ymparistolla on tarkea merkitys lapsen aivojen vireyttgjana. Ymparistossa
tulee huomioida lapsen toimintakyvyn mahdollistava esteettomyys. (Heindmaki
2000, 84.)

Mielestaimme saamamme tutkimustulokset kuvaavat erityislapsiperheen arkea
vanhempien kokemana. Vamman vaikeusaste vaikuttaa erityislapsen avun tar-
peeseen ja sitd kautta koko perheen arkeen. Tulokset kuvaavat osittain tavallis-
takin lapsiperheen arkea, mutta toisaalta tuloksissa nakyvat erityislapsen hoi-
toon liittyvat erityispiirteet. Tutkimuksemme kuvaa erityislapsiperheen arkea
paaosin myonteisend, hyvaksyvana ja tulevaisuuteen luottavaisesti suhtautuva-

na.

Tutkimustuloksia vertailtaessa valitsemiimme tutkimuksiin, 16ytyy yhtenevai-
syyksid, jotka mielestdmme vahvistavat saamiamme tutkimustuloksia. Tutki-
mustuloksissa 10ytyy monia samoja piirteitd, kuten vertaistuen merkitys ja eri-
tyislapsen vanhemmuuden tukeminen. Toisaalta tutkimamme aihe on hyvin yk-
siléllinen ja henkilokohtainen, jolloin tutkimustuloksia on haastavaa verrata toi-

siin tutkimuksiin, joten eroavaisuuksiakin 10ytyi.
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8 POHDINTA

8.1 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuteen kaytettavia kriteereité ovat: vahvistet-
tavuus, uskottavuus, siirrettavyys ja refleksiivisy ys. Vahvistettavuus kulkee
mukana koko tutkimusprosessin ja se edellyttaa tutkimusprosessin kirjaamista,
jotta toinen tutkija voi seurata prosessin kulkua paapiirteissdén. Pidimme paiva-
kirjaa koko tutkimusprosessin ajan, mihin kirjasimme yl6s opinnaytety6n etene-
misen. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuspaivakirjan merkitys korostuu, kos-
ka usein laadullinen tutkimus pohjautuu avoimeen suunnitelmaan ja tarkentuu
tutkimuksen edetessa. Tutkimuspaivakirjan pitdminen vahvistaa myos uskotta-
vuutta ja mahdollistaa kokemuksien ja valintojen pohtimisen tutkimuksen ede-
tessa. (Kylma & Juvakka 2007, 128-129.)

Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen ja saatujen tutkimustulosten uskotta-
vuutta ja sen osoittamista tutkimuksessa. Tutkimuksen tekijan on varmistettava,
etta tutkimustulokset vastaavat tutkimukseen osallistuneiden henkildiden kasi-
tyksia tutkimuskohteesta (Kylma & Juvakka 2007,128.) Otimme opinnaytetyo-
homme suoria lainauksia vanhempien haastattelusta ja kirjoituksista, mitka vah-
vistivat tutkimuksemme uskottavuutta ja luotettavuutta. Tutkimuksen uskotta-
vuutta vahvistimme keskustelemalla opinndytetyon ohjaajien kanssa tutkimus-
prosessista ja saaduista tutkimustuloksista. Kavimme keskustelua myds kes-

kendmme koko opinnaytety6n teon ajan.

Refleksiivisyys edellyttdd tutkimuksen tekijan tietoisuutta omista lahtékohdista
tutkimuksen tekijana. Tutkimuksen tekijan on kuvattava lahtokohdat tutkimusra-
portissa, arvioitava mahdollisuus vaikuttaa aineistoon ja tutkimusprosessiin.
(Kylm&a & Juvakka 2007, 129.) Toisella tutkimuksen tekijalla oli omakohtaista
kokemusta tutkittavasta asiasta ja toinen tekija oli tekemisissa MMC-lapsen
perheen kanssa. Olimme tietoisia siita, etta tutkimuksen tekijéina meilla tulee ol-

la objektiivinen suhde aineistoon.
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Siirrettavyydella tarkoitetaan tutkimustulosten siirrettavyytta vastaavanlaisiin ti-
lanteisiin. Jotta lukija kykenisi arvioimaan tulosten siirrettavyytta, on tutkimuksen
tekijan annettava riittavasti kuvailevaa tietoa tutkimuksen ymparistosta ja osal-
listujista. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Tutkimukseen osallistujien oli taytettava
asettamamme kriteerit, joita olivat alle kouluikdisen selkéaydinkohju-lapsen van-

hemmuus ja lapsella oli diagnosoitu meningomyeloseele.

8.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksessa on otettava huomioon myos eettiset periaatteet, joita ovat hyvan
tekeminen, pahan valttdminen, itsemaaraamisoikeus seka oikeudenmukaisuus.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuskysymysten muodostaminen ja aiheen va-
linta vaikuttavat tutkimuksen eettisyyteen. (Kylma & Juvakka 2007,143-144;
Mékela, Kaila, Lampe & Teikari (toim.) 2007, 117.)

Muodostimme haastattelukysymykset niin, ettd tutkittavat voivat itse paattaa,
mit& aiheesta kertovat. Tutkimukseen osallistuneet antoivat itse vapaaehtoisesti
aineiston tutkimuksemme kayttoon allekirjoittamalla suostumuspyynnon. Kasit-
telimme haastattelua ja kirjoituksia anonyymisti, jolloin tutkimukseen osallistu-
neiden henkildllisyys pysyi salassa. Kohtelimme kaikkia tutkimuksessa mukana
olleita aineistoja tasa-arvoisesti rippumatta aineiston pituudesta, kielesta tai si-
sallostad. Analysoimme aineiston objektiivisesti, emmeka antaneet omien mielipi-

teiden vaikuttaa kasittelemdamme aineistoon.

8.3 Omat oppimiskokemukset

Tutkimuksemme tarkoitus oli kuvata, millaista perhe-elama on alle kouluikéisen
selkaydinkohju-lapsen kanssa ja millaisia keinoja perheet ovat kayttédneet arjen
sujumiseen. Lisaksi tutkimme millaista tukea vanhemmat ovat saaneet. Saimme
mielestdmme vanhemmilta vastaajien lukumaarasta huolimatta todella moni-
puolisen ja kattavan aineiston. Saaduissa tutkimustuloksissa oli yhtenevaisyyk-
sid, mutta myos eroavaisuuksia tutkimukseen osallistuneiden vanhempien kes-
ken. Vanhemmat olivat halukkaita osallistumaan tutkimukseen ja mahdollistivat

tutkimuksemme toteutumisen. Koemme ettd tutkimuksemme antaa hyddyllista
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kokemusperéista tietoa erityislapsiperheen arjesta, ja luo uskoa, ettd vammai-
sen lapsen kanssa voi elaa rikasta ja arvokasta elamaa. Erityislapsen tulevai-
suuden ja itsenaistymisen kannalta vanhemmat tekevét arvokasta tyota lapsen-

sa parhaaksi.

Sairaanhoitajina tarvitsemme tietoa myds harvinaisemmista neurologisista sai-
rauksista, jotta voimme huomioida hoidossa kokonaisvaltaisesti erityislapsen ja
hanen perheensa. Sairaanhoitajina meidan tulee huomioida vanhempien asian-
tuntijuus erityislapsensa hoitajina. Saamme vanhemmilta arvokasta kokemus-
peraistd tietoa, jota voimme hyddyntdd omassa tydssamme. Sairaanhoitajina
tulee kohdella erityislasta vammaisuudesta huolimatta yksil6llisesti, kunnioitta-

vasti ja tasa- arvoisesti.

Tutkimusprosessi on ollut pitkdkestoinen ja haastava, mutta mielenkiintoinen.
Olemme kokeneet laadullisen tutkimuksen tekemisen mielekkdana oppimisko-
kemuksena ja aiheeseemme hyvin soveltuvana. Opinnaytetyon kautta on tullut
selkeyttd, kuinka laadullinen tutkimus toteutetaan ja mitka asiat vaikuttavat tut-
kimuksen kulkuun. Induktiivinen sisallonanalyysi on ollut haastavaa ja paljon ai-
kaa vievaa. Aineiston analysointivaiheessa oli valilla pidettava miettimistaukoja,
jotta saatiin kuvaavat ja aineistoa vastaavat alaluokat. Tulosten kirjoittaminen oli
sujuvaa huolellisen abstrahoinnin pohjalta. Olemme saaneet tukea, kannustusta
ja hyvaa ohjausta opinnaytetydn ohjaajilta, mik& on auttanut viem&an tutkimus-
prosessia eteenpdain vaihe vaiheelta. Opinndytetyon esittaminen ja ohjauksen
organisointi tydpajoihin on ollut mielestamme hyvéa kannustin tehda tyota eteen-
pain. Opinnaytetydbmme aihe on herattanyt kiinnostusta harjoittelujaksoilla eri
hoitoalan yksikdissd. Myds CP-liiton suunnittelija on ollut kiinnostunut tydmme
edistymisestd, ja tulemmekin julkaisemaan artikkelin opinnaytetydostamme CP-

lehdessa.
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8.4 Jatkotutkimusaiheet

Jatkossa hyva tutkimusaihe olisi mielestamme vastaavanlainen tutkimus kou-
luikdisen lapsen vanhempien kokemuksista. Saatuja tutkimustuloksia voisi ver-
rata saamiimme tutkimustuloksiin ja etsid mahdollisia yhtalaisyyksia ja eroavai-

suuksia tutkimusten valilla.

Myds MMC nuoren/ aikuisen elaméaa kuvaavaa tutkimustietoa olisi tarpeellista
saada, jota voitaisiin kayttaa tulevaisuudessa hoitotyon kehittdmiseen ja uudis-

tamiseen.
Tutkimuksessamme muodostuneista ylaluokista erityislapsen hoitaminen, eri-

tyislapsen vanhemmuus, perheen tuen saanti ja muutoksia perheen arjessa jo-

kaista voisi tutkia omana erillisena tutkimusaiheena.
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LITE 1

SAATEKIRJE/ SUOSTUMUS

Hyvat erityislapsen vanhemmat!

Olemme kaksi Oulun Seudun Ammattikorkeakoulussa Oulaisten yksikdssa
opiskelevaa sairaanhoitaja- opiskelijaa. Teemme opinnaytetyotd aiheesta Ela-
maa erityislapsi- perheessa. Tarkoituksenamme on tutkia, millaista perheen arki
on alle kouluikdisen selkaydinkohju- lapsen kanssa. Opinnaytetydmme aineis-

tona kaytamme teidan vanhempien haastatteluja/ kirjoituksia.

Pyydamme Teilta kirjallista suostumusta tutkimukseen osallistumisesta. Haas-
tattelut nauhoitetaan tutkimusaineiston kirjoittamista varten. Tutkimusraportissa
saattaa olla haastattelusta/ kirjoituksista lainauksia, jotka kirjoitamme niin, etta
vastaajaa ei voi niista tunnistaa. Kaytdmme Kkirjoituksia/ haastattelua ainoastaan

opinnaytetyon tekemiseen. Haastattelut ja kirjoitukset ovat luottamuksellisia.

Suostun, ettd antamaani haastattelua/ kirjoitusta saa kayttaa tutkimusaineistona

opinnaytetydssa.

Paikka ja aika Allekirjoitus

Kiitos jo etukéateen osallistumisesta tutkimukseemme!

Sairaanhoitajaopiskelijat

Sonja Eskola hlesso00@students.oamk.fi
Paivi Hartikka h1hapaOO@students.oamk.fi

Oulun Ammattikorkeakoulu/ Oulaisten yksikko

36



LIITE 2

HAASTATTELURUNKO

Taustatiedot perheesta:
- perheen koko, perheenjasenten ika
- perheen asuminen

- vanhempien ty6t, hoitojarjestelyt

1. Millaiseksi vanhemmat ovat kokeneet elaman erityislapsen kanssa?
- millaista arki on erityislapsiperheessa?
- vanhempien jaksaminen, parisuhde, voimavarat

- sisarusten valiset suhteet

2. Millaisen tuen avulla perhe on selviytynyt?

- onko perhe saanut tukea?

- mistd ja miten vanhemmat ovat saaneet tukea?

- millaista tukea: virallinen/ epavirallinen?

- minkélaista tukea perhe olisi toivonut/ odottanut saavansa?
- mita hy6tya saadusta tuesta on ollut perheelle?

- millainen on ollut vertaistuen merkitys?

3. Mitkéd ovat olleet vanhempien keinoja selviytya jokapaivaisesta elamasta
erityislapsen kanssa?

- kodin muutostyo6t

- sosiaaliset suhteet (I&hipiiri, ystavat)

- harrastukset

- hoitoavun saanti
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LIITE 3

Kirjoita tarinasi kaikkien yhteiseksi hyvaksi!

Elamasta saa
nauttia-ihmisten
tarinoita

Haluatko olla lisdamassa tietamysta MMC:sta ja blyefaliasta?
Sinun arvokasta palastasi tarvitaan!

Suomen CRHitto kokoaa tarinoita elavastd elaméa
kaikenlaisista elaméantilanteista. Mita olet kokeMC- tai
hydrokefaliavammaisen lapsen vanhempana tai mdlaos itse
elad vamman kanssa? Miltd tuntuu sisaruksestamksta ta
iIsovanhemmasta? Millaisia iloja ja haasteita olehdannut ji
miten olet selvinnyt? Mitd vamma on sinulle opettanut? I
olisit mieluummin jattanyt kokematta?
Jos olet halukas kantamaan kortesi kekoon ja aattanmuita
toimita tekstisi (max. 20 liuskaa, rv 1,5) seuraavasoitteesee
petra.peltonen@cp-liitto.fi 15.9.2013 mennessa.
Teksteja kaytetddn mahdollisesti tulevassa kirggeftissa, CP-
liton julkaisuissa, internetissd, opinnaytetoissseka apun
toiminnan suunnittelussa ja toteutuksessa. Voit sniyélutessa
osoittaa oikeuden kayttaa tekstia vain rajatumgairkoituksiin.
Laita siind tapauksessa maininta l|&hettdmasi salskid
yhteydessa.
Pyydamme sinua itse ratkaisemaan kaytatkd tekst
omaal/lapsesi oikeaa nimea. Lapset kasvavat jaigtlkaekst
sailyy.

Liséatietoja antaa Petra Peltonen 040-7540 914

Lammin kiitos yhteistydsta hyvan asian puolesta!
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