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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisen lapsen syntyma tai lapsen kehitysvamman toteaminen on vanhemmille
usein uusi tilanne, joka saattaa herattdd vanhemmissa monenlaisia ajatuksia ja tunteita. Ke-
hitysvammaisuus voi olla vanhemmille taysi yllatys, johon ei valttdmatta ole osattu millaan
tavalla varautua. Vanhempien mielessa saattaa liikkua monenlaisia kysymyksia: Miksi juuri
meille? Miten osaan ja jaksan? Kuinka téstd eteenpéin? Uudessa tilanteessa vanhemmat tar-
vitsevat tukea ja tietoa, jotta he osaisivat paremmin asettua kehitysvammaisen lapsen van-
hemmuuden tuomiin eldménmuutoksiin. Lapsen syntyman jélkeen perheen on mahdollista
saada tietoa ja tukea lastenneuvolasta, miké onkin usein perheelle keskeinen yhteistyokump-
pani. Ajattelemme, ettd neuvolatydén merkitys voi korostua juuri niissé tilanteissa, joissa
lapsi on jollain tavoin erityistuen tarpeessa. Sosiaalinen tuki, jota neuvolasta annetaan, voi
olla kehitysvammaisen lapsen vanhemmille merkittdva apu vanhemmuudessa. Opinnayte-
tyon tarkoituksena on kuvata kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia neuvolasta
saamastaan sosiaalisesta tuesta. Tavoitteena on antaa neuvolan terveydenhoitajille lisatietoa
siitd, kuinka he voivat vastata entistd paremmin vanhempien sosiaalisen tuen tarpeisiin.
Opinnaytetyssa nostamme esiin sosiaalisen tuen muodoista emotionaalisen, tiedollisen, toi-

minnallisen ja aineellisen tuen. Néiden lisaksi késittelemme opinnaytetydssa vertaistukea.

Opinndytetydbmme aihe sai alkunsa Kokkolan neuvoloiden osastonhoitajan kautta, kun esille
nousi neuvolan terveydenhoitajien tarvitsevan lisatietoa siitd, millaista sosiaalista tukea eri-
tyislasten vanhemmat heiltd odottavat ja kuinka sosiaalisen tuen tarpeisiin voisi vastata.
Opinnaytetyon aihe muokkaantui, kun paatimme rajata aiheen koskemaan erityislapsista ai-
noastaan kehitysvammaisia. Teimme aiheen rajauksen yhdessa opettajamme kanssa todettu-
amme, ettd erityislapsi k&sitteend on hyvin laaja opinnéytetytssa kasiteltavaksi. Rajaus sopi

my0s tyoelamayhteydelle.

Kehitysvammaisuus todetaan usein heti lapsen synnyttyd, mutta joskus kehitysvammaisuus
huomataan vasta myéhemmin, kun huoli lapsesta on herdnnyt vanhempien tai neuvolan ta-
holta. Vanhempien tulee saada heti alusta alkaen tietoa ja tukea neuvolasta. (Jalanko 2012.)
Terveydenhoitajilla on siis tarke&4 olla valmiuksia tukea vanhempia, joiden lapsella on ke-
hitysvamma. Taméan vuoksi olemme pyrkineet opinndytetyolld tuottamaan terveydenhoita-

jille lisétietoa siit4, miten vanhemmat ovat kokeneet saamansa sosiaalisen tuen ja millaista



sosiaalista tukea he neuvolasta odottavat. Aihe on myods meitd itsedmme Kiinnostava ja
olemme opinnaytetyon avulla kehittdneet omaa ammattiosaamistamme tulevina terveyden-

hoitajina.

Aihe on ajankohtainen, koska tytelaméyhteyden kautta nousi esiin, ettd terveydenhoitajat
tarvitsevat tietoa erityislasten vanhempien sosiaalisesta tukemisesta. Lisaksi esille nousi, etta
erityislasten vanhemmat kuuluvat vahvasti heidan asiakaskuntaansa. Suomessa kehitysvam-
maisia on noin 1 % vaestosta. Esiintyvyys on huomattavasti suurempi, jos lievemmat kehi-

tysvamman asteet otetaan huomioon. (livanainen 2009.)

Kartoituksemme mukaan kyseisesta aiheesta ei ole tehty samanlaista tutkimusta juuri siita
nakokulmasta, joka on tdmén opinnaytetyon lahtokohtana. Kehitysvammaisuuteen liittyvista
aiheista on tehty useita aikaisempia tutkimuksia, mutta emme loytaneet sellaisia tutkimuksia,
joissa olisi tarkasteltu kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia neuvolasta saa-
mastaan sosiaalisesta tuesta. Esimerkiksi Bitterin ja Hajredinajin (2012) tekemdassa opinnay-
tetyossa tutkimuksen aiheena oli kehitysvammaisten lasten vanhempien tukeminen, mutta
opinnaytetydn nakokulmana oli vanhempien tukeminen kehitysvammaisen lapsen ollessa
osastohoidossa. Kinnusen ja Niittym&en opinnéytetydssé (2014) on tutkittu kehitysvam-
maista lasta ja hanen perhettédan neuvolapalveluiden asiakkaana, mika on aiheena samankal-
tainen opinnaytetydomme aiheen kanssa. Kinnusen ja Niittymaen opinnédytetydssa nakokul-
mana on ollut selvittdd, miten vanhemmat ovat kokeneet neuvolapalvelut kokonaisuudes-
saan, kun taas me olemme keskittyneet tutkimaan kokemuksia neuvolasta saadusta sosiaali-

sesta tuesta.



2 KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN VANHEMMUUS

Taman paaotsikon alla kasittelemme kehitysvammaisuutta ja kehitysvammaisen lapsen van-
hempana olemista. Kehitysvammaisuus -kappaleessa kasittelemme kehitysvammaisuuden
aiheuttajia, toteamista, kehitysvamman ilmenemista sek& kehitysvamman liitdnndissairauk-
sia ja -vammoja. Vanhempana kehitysvammaiselle lapselle -kappaleessa kasittelemme ke-

hitysvammaisen lapsen vanhempana olemista eri nakokulmista.

2.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisella tarkoitetaan henkildd, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt
tai niissd on héairiditd synnynnéisen tai kehitysidssa ilmenneen sairauden, vamman tai vian
vuoksi (Jalanko 2012). Kehitysvammaisuutta aiheuttavat monet eri tekijat, joita ovat muun
muassa odotusajan ongelmat, didin péihteiden kayttd, kromosomi- ja geenivirheet, keskus-
hermoston epdmuodostumat, synnytyksen aikaiset komplikaatiot sek& lapsuusian sairaudet
ja onnettomuudet (Jalanko 2012; Kehitysvammaliitto 2013).

Usein kehitysvamma todetaan heti syntyman jalkeen, mutta kehitysvamma voi ilmetd myos
vasta myohemmaéssa vaiheessa (Jalanko 2012). Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan kuiten-
kin ennen kahdeksaatoista vuotta ilmennytta &lyllisten toimintojen vajavuutta ja heikkoutta
(livanainen 2009). Kehitysvammadiagnoosi voidaan asettaa, kun 1CD-10:n sisaltamat kri-
teerit tayttyvat. Kriteereitd on kolme, joista ensimmainen on, ettd psykologian tutkimuksessa
alykkyysosamaara jaa alle 70:n. Toisena kriteerind pidetaan sitd, ettd adaptiiviset eli kasit-
teelliset, sosiaaliset ja k&ytdnnon taidot eivat ole ikdtasoa vastaavia. Kolmantena kriteerina
on se, ettd vamma on havaittu kehitysién aikana. (Arvio 2011 a, 12.)

Kehitysvammaisuudessa aivojen kuorikerroksessa on toimintahdirid, mita ei kuitenkaan
voida paikantaa aivojen tiettyyn rakenteeseen tai osaan, sill& useat aivokuoren osat ovat tar-
keitd ajattelussa ja ymmartdmisessd. (Arvio 2011 a, 12.) Kehitysvammaisuudella tarkoite-
taan henkisen suorituskyvyn estymisté tai epataydellisyytta. Erityisesti puutteita on kehitys-

idssé ilmaantuvissa, henkiseen suorituskykyyn vaikuttavissa taidoissa, joita ovat muun mu-



assa motoriset, kielelliset ja kognitiiviset taidot. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 16.) Ke-
hitysvammaisuus ilmenee ymmarryksen alueella, joten kehitysvammaisen on vaikea oppia
uusia asioita, soveltaa niita seka hallita elamaénsa itsendisesti. Tarkkaavaisuuteen ja hah-
mottamiskykyyn liittyvét heikkoudet ovat tyypillisia. (Arvio 2011 a, 12.) Ndiden ohella hen-
kilo ké&rsii sosiaalisista ongelmista, joita ovat muun muassa vuorovaikutuksen ongelmat seké
sosiaalisessa ymparistossa esiin tulevat vaikeudet. Suoriutumiskyky on selvasti heikentynyt
keskitasoon nahden. Kehitysvammaisuus voidaan jakaa neljaan eri tasoon, joita ovat lievé,

keskivaikea, vaikea ja syva alyllinen kehitysvammaisuus. (Huttunen 2011.)

Kehitysvammaisuuteen voi kuulua liitanndisvammoja, joista tyypillisimpida ovat nako-.
kuulo- ja liikuntavammat. Kehitysvammaan liittyvista sairauksista yleisimpia ovat sydan-
viat, epilepsia ja erilaiset infektiot. Liitdnndissairauksien ja -vammaojen todennakdisyys kas-
vaa sen mukaan, mité vaikeampi kehitysvamman aste on. Vammat ja sairaudet voivat ilmeta
kehitysvammaisella huomattavasti erilaisempana kuin miten ne tyypillisesti vaestossa ilme-

nevat. (Kaski ym. 2012, 98; Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2014; Sivonen 2012.)

2.2 Vanhempana kehitysvammaiselle lapselle

Vanhemmille tieto oman lapsen kehitysvammaisuudesta voi aiheuttaa surua, silla lapsen ke-
hitysvammaisuuteen ei useinkaan ole osattu valmistautua. Tdmén vuoksi on tarkead, etta
tieto lapsen kehitysvammaisuudesta kerrotaan vanhemmille oikein. Hyvin annetulla tiedolla
pyritaan lieventamaan vanhempien psyykkista reaktiota heidan kuultuaan lapsen kehitys-
vammaisuudesta. Tieto kehitysvammaisuudesta voi kuitenkin aiheuttaa sopeutumiskriisin,
jossa on usein nahtavissa kriisireaktion eri vaiheet. Naita vaiheita kutsutaan sokki-, reaktio,

korjaamis- sek& uudelleensuuntautumisen vaiheiksi. (Kaski ym. 2012.)

Kehitysvammaisen lapsen vanhemmilla voi olla ristiriitaisia tunnekokemuksia, tunteet voi-
vat vaihdella hyvinkin paljon. Lapsen kehitysvamman toteaminen voi aiheuttaa vanhem-
mille muun muassa surun ja h&peén tunteita. Vanhempia saattaa pelottaa ja myos lapsen
tulevaisuus voi mietityttdd. Myos syyllisyys voi kuulua kehitysvammaisen lapsen vanhem-
pien tunteisiin. Syyllisyyden tunnetta lapsen kehitysvammaisuudesta vanhemmat saattavat
lievittaa syytteleméalld muita perusteettomasti, milla voi olla vaikutusta hoitohenkil6kunnan

ja vanhempien yhteistyon onnistumiseen. Vanhempien tunnereaktioita helpottaa usein tieto



siitd, mika on mahdollinen syy lapsen kehitysvammaisuudelle. Kehitysvammaisen lapsen
vanhemmuuteen kuuluvat vahvoina myos rakkauden ja kiintymyksen tunteet. Vanhempien
vaikeiden tunteiden, kuten ylihuolehtivaisuuden ja kaunan kasittelyn kannalta on tarkeaa
tarjota vanhemmille asiantuntevaa apua. Vaikeat ja ristiriitaiset tunteet voivat aiheuttaa va-
kavia ongelmia, mikali vanhemmat eivét saa tarvitsemaansa tukea. Varhaisessa vaiheessa
annettu erityistuki on tarkedd myos siksi, ettd vanhemmat pystyvét luomaan perustan lapsen
myonteiselle minakuvalle. Tuen tarve vaihtelee yksiloiden vélilla jonkin verran, silla van-
hempien valilla on eroja siind, kuinka he suhtautuvat oman lapsensa kehitysvammaisuuteen.
(Kaski ym. 2012; Tonttila 2006.)

Vanhemman vastuu kehitysvammaisen lapsen hyvinvoinnista on usein suurempi kuin sa-
manikaisen, ei-vammaisen lapsen kohdalla. Kehitysvammainen lapsi tarvitsee uuden oppi-
miseen paljon tukea, erityistd ohjausta ja useita toistoja. Vanhempien on hyva muistaa, etta
kehitysvammainen lapsi oppii uusia asioita. T&mén vuoksi on tarke&a, etta lasta tuetaan on-
nistumisen kokemuksiin. Kehitysvammaisen lapsen kohdalla voidaan tarvita eritysta val-
vontaa, jos lapsi on erityisen vilkas tai kompeld, tai jos hénella ei ole kykya ennakoida vaa-
ratilanteita. Kehitysvammaisuudesta huolimatta vanhempien tulisi kohdella omaa lastaan
lapsen ikatason mukaisesti. (Henttonen 2015; Ikonen 2004, 359-363.) Vanhempien on tar-
kedd myds muistaa, ettd kehitysvammainen lapsi ei ole ensisijaisesti diagnoosi, vaan heidan

oma lapsensa ja perheenjasenensé (Arvio 2011 c, 188).

Kehitysvammaisen lapsen ja h&dnen vanhempiensa vélinen vuorovaikutus voi olla haasteel-
lista. Myonteisen vuorovaikutussuhteen muodostumista voidaan tukea antamalla vanhem-
mille tietoa lapsen kehityksen riskeistd ja mahdollisuuksista. Tiedon saanti auttaa vanhempia
luottamaan omiin taitoihin paremmin. Kehitysvammaisen lapsen ja vanhempien vélisen vuo-
rovaikutuksen tukena kaytetd&n usein tukiviittomia, esineitd ja kuvia. (lkonen 2004, 359-
363.)

Kehitysvammaisuuteen voi liittya liitdnndissairauksia tai -vammoja, jotka tuovat lapsen
vointiin oman epdvarmuutensa. Lapsen tilan vuoksi voidaan tarvita suunnitelmallisuutta
seké jatkuvaa tarkkailua ja hoitoa. Vanhemmilta vaaditaan ndin ollen myds uusien tietojen
ja taitojen opettelua. (Jurvelin 2007, 424; Sivonen 2012.) Vammaisen lapsen hoitaminen

vaatii paneutumista ja usein paljon aikaa, minka lisaksi hoitaminen voi olla myds fyysisesti



vaativaa. Vanhempien omat voimavarat voivat joskus véhentya nopeastikin. Mikéli vanhem-
pien voimavarat ja jaksaminen ovat vahissa, voi myos erityistd kuntoutusta ja hoitoa tarvit-
sevan lapsen kehitys ja hyvinvointi vaarantua. (Henttonen 2015; Sivonen 2012; Hujala
2011.)

Vanhempien on tarked4 mahdollisuuksien mukaan levéta ja pitdé huolta omasta hyvinvoin-
nistaan ja jaksamisestaan. Lapsen hoitoon liittyvid asioita on hyva opettaa laheisille, jotta
vanhemmilla on mahdollisuus lepoon ja oman hyvinvoinnin seka parisuhteen yllapitami-
seen. Ammattihenkildiden tulee huomioida lapsen kuntoutusta ja tukitoimia suunniteltaessa
vanhempien voimavarat ja tuen tarve arjen sujumiseen. Perheenjésenen kehitysvammaisuus
voi hallita perheen arkea ja ajankéyttod, joten tukipalvelut perheelle ovat darettéman tarkeita.
Hyvinvoinnista huolehtiminen on myos parisuhteen kannalta tarkeda. Parisuhde, joka on en-
tuudestaan tiivis ja toimiva, ei yleensa karsi lapsen kehitysvammaisuuden vuoksi. Mikéli
parisuhdeongelmia tulee, niihin on usein syynd vanhempien vasymys ja syyllisyyden tunteet.
Parhaimmillaan lapsen kehitysvammaisuus on kuitenkin parisuhdetta lujittava tekija. (Jur-
velin 2007, 424; Sivonen 2012; Henttonen 2015; Hujala 2011; Arvio 2011 c, 188.)

Tonttilan (2006) vaitoskirjassa todetaan, ettd kehitysvammaisen lapsen vanhemmaksi kas-
vaminen kestdd oman aikansa ja voi vaatia totuttelua. Vanhempien ja koko perheen hyvin-
voinnin kannalta on tarkeaa, ettd perheen arkielamaé sujuisi. Arjen sujumista helpottaa osal-
taan se, kun vanhemmat tottuvat lapsen vammaisuuteen ja l0ytavét arkeensa oikeanlaisia
toimintatapoja. Vanhempien sopeutumiseen vaikuttavat suuresti heiddn omat kasityksensa
itsestdan vanhempina ja ihmisind. Kaiken perheelle annetun tuen tavoitteena tulisi olla se,

ettd perhe saavuttaisi elaménhallinnan. (Tonttila 2006.)



3 KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN VANHEMPIEN TUKEMINEN LASTENNEU-
VOLASSA

Taman kappaleen aluksi kasittelemme yleisesti lastenneuvolan toimintaa ja kehitysvam-
maista lasta lastenneuvolan asiakkaana. Terveydenhoitajaa tuen antajana -kappaleessa késit-
telemme terveydenhoitajaa ja hanen rooliaan kehitysvammaisten lasten vanhempien tuke-
misessa. Vertaistuen huomioiminen neuvolatydssé -kappaleessa avaamme vertaistuki —ké&si-

tetté ja vertaistuen osuutta vanhempien tukemisessa.

3.1 Lastenneuvolan toiminta

Terveydenhuoltolain (1326/2010) mukaan kunnan tulee jarjestaa neuvolapalvelut alle oppi-
velvollisuusikdiselle lapselle ja hdnen perheelleen. Kyseisiin neuvolapalveluihin sisaltyvét
muun muassa lapsen terveen kasvun, kehityksen ja hyvinvoinnin seuranta ja edistdminen.
Neuvolapalveluihin sisaltyvat myos lapsen suun terveydentilan seuranta, vanhemmuuden ja
perheen hyvinvoinnin tukeminen, lapsen kasvu- ja kehitysympériston sek& perheen elinta-
pojen terveellisyyden edistdminen. Lapsen ensimmaisen ikdvuoden aikana neuvolakédynteja
on keskimaéarin kuukauden valein. Yhdesta ikdvuodesta lahtien neuvolakdynnit ovat vuosit-

tain ja yksil6llisten tarpeiden mukaan. (Terveydenhuoltolaki 30.12.2010/1326.)

Lastenneuvolatyon tavoitteena on fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen terveyden tukeminen
seka perheiden hyvinvoinnin edistdminen varsinkin perheissa, joissa ilmenee erityistuen tar-
vetta. (Lindholm 2007, 113.) Lastenneuvolan perustehtavana on terveyden edistaminen seka
kehityshéirididen ja sairauksien varhainen tunnistaminen (Sosiaali- ja terveysministerié
2004, 9). Lastenneuvolan toiminnan ensisijaisena tavoitteena on lapsen etu. T&mén saavut-
taminen edellyttdd neuvolan aikaista puuttumista niihin tekijoihin, jotka uhkaavat lapsen hy-
vinvointia. (Lindholm 2007, 113.) Jokaisella lapsella on oikeus saada tarpeeksi huolenpitoa
seké tukea persoonallisuutensa muodostumiseen. Tarkeé&nd tavoitteena on myos tukea van-
hempia muodostamaan lapseensa vastavuoroinen ja turvallinen kiintymyssuhde. Neuvolaty6

pyrkii tukemaan parisuhdetta ja auttamaan vanhempia luomaan positiivista ajattelua lapses-



taan seka itsestddn vanhempana. Lastenneuvolan tehtdvané on valittdd vanhemmille ajan-
kohtaista ja tutkimukseen perustuvaa tietoa koskien lasta, perhettd ja ndiden terveytta edis-

tavia tekijoita. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 20-21.)

Valtioneuvoston asetus neuvolatoiminnasta, koulu- ja opiskelijaterveydenhuollosta seka las-
ten ja nuorten ehkaisevésta suun terveydenhuollosta (338/2011) varmistaa, etta terveysneu-
vonta ja terveystarkastukset ovat suunnitelmallisia, tasoltaan yhtendisia seké yksilon ja va-
eston tarpeet huomioon ottavia niin lasta odottavan naisen ja perheen, alle kouluikaisen lap-
sen, oppilaiden ja heidan perheidensé kuin opiskelijoiden kohdalla. Asetuksessa on méa-
ratty, etta terveysneuvonta ja terveystarkastukset on jérjestettava niin, etta asiakkaiden, esi-
merkiksi alle kouluikaisen lapsen ja hdnen perheensd, erityisen tuen tarve tunnistetaan mah-
dollisimman varhain ja tarvittava tuki jarjestetadn viiveettd. Erityisen tuen tarpeen arvioi-
miseksi on tarvittaessa tehtava yhteistyota kunnan eri toimijoiden, kuten erikoissairaanhoi-
don, kanssa. (Valtioneuvoston asetus neuvolatoiminnasta, koulu- ja opiskeluterveydenhuol-

losta seké lasten ja nuorten ehkéisevasta suun terveydenhuollosta 6.4.2011/338.)

Lastenneuvolan perustehtavaan kuuluu lapsen madréaikaistarkastukset, jotka koostuvat lap-
sen fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen kasvun ja kehityksen tarkkailusta ja tukemisesta. Li-
séksi mahdollisten poikkeavuuksien tunnistaminen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa
on tarkedd. Perheen tuen ja ohjauksen tarve tulee huomioida myds méaaraaikaistarkastuk-
sissa. Joskus Kkyseiset tarpeet voivat olla niin monimuotoisia, ettei perhe jaksa itse hakea
niihin apua. Mikéli méaraaikaistarkastuksissa ilmenee lasten taitojen tai vanhempien kerto-
muksen osalta jotain huolestuttavaa tai poikkeavaa, tulee perheelle tarjota uusi tapaamisaika

tilanteen seuraamiseksi. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 129.)

3.2 Kehitysvammainen lapsi lastenneuvolan asiakkaana

Lapsen kehitysvammaisuutta voidaan epdilla jo raskauden aikana tai se voidaan todeta lap-
sen syntyméhetkelld. Yleensd kuitenkin kehitysvammaisuus todetaan lapsen ensimmaisen
ikdvuoden aikana, mutta lievemmat kehitysvammat saatetaan havaita mydhemméssa vai-
heessa lapsen kasvaessa. (Ikonen 2004, 355-356.) Neuvolapalveluiden tulee tunnistaa var-

hain lapsen ja perheen erityisen tuen ja tutkimusten tarve. Tarvittaessa lapsi tai perhe ohja-



taan jatkotutkimuksiin ja hoitoon. (Terveydenhuoltolaki 30.12.2010/1326.) Neuvolassa he-
rannyt huoli lapsen kehityksesta on riittdva peruste jatkotutkimuksiin, joiden tarkoituksena
on tutkia lapsen kehityksen tasoa ja syytéd poikkeavalle kehitykselle. Mikali lapsi saa diag-
noosin jatkotutkimusten myo6ta, asia tulee kertoa perheelle ammattitaitoisesti ja hienotuntei-
sesti. (Ikonen 2004, 355-356.)

Lastenneuvolan tulee taata sairastavalle, pitkdaikaisesti sairaalle tai vammaiselle lapselle
sekd hanen perheelleen samat terveytté edistdvat ja ennaltaehkaisevét palvelut kuin muille-
kin asiakkaille. Neuvolan tyontekijoiden, kuten terveydenhoitajan, on tarkedd ymmartaa, mi-
ten erityistilanne vaikuttaa perheen eldméén ja millaisia palveluja seké tukea perhe tarvitsee
lapsen kokonaisvaltaiseen hoitoon. Terveydenhoitajan tulee hankkia tietoa kehitysvammai-
seen asiakkaaseen liittyvista asioita seka perehtya lapsen ja koko perheen tilanteeseen. Ter-
veydenhoitajan tehtdvané on usein tukea perhettd soveltamaan eri hoito-ohjeita perheen ja
arjen kannalta sopiviksi. (Sosiaali- ja terveysministerid 2004, 216-218.)

Kehitysvammaisen lapsen neuvolakaynnilla tulee huomioida lapsen erityisyys esimerkiksi
siind, ettd han ei kasva odotusten mukaan kasvukayrilla eik& han saavuta kehityksen eri vai-
heita normaalissa aikataulussa (Arvio 2011 b, 106). Kehitysvammaisten hoitotyon erityis-
piirteita ovat myos mahdolliset kommunikaatiovaikeudet. Kommunikaation tukena voidaan
kayttaa hoitotydssa vaihtoehtoisia kommunikaatiomenetelmid, kuten tukiviittomia ja kuvia.
Joissakin kehitysvammoissa on erityisia asioita, joita lastenneuvolassa tulee tarkkailla. Esi-
merkiksi Downin oireyhtyméssé n&on ja kuulon seka kilpirauhasen toiminnan seuraaminen
on hyvin tarkeda. (Kehitysvammaisten tukiliitto Ry 2009; Ikonen 2004, 359.)

Kehitysvammaisella lapsella voi olla useita eri hoitotahoja, minka vuoksi vanhemmat voivat
kokea, etta riittdvad kokonaisuuteen perehtymisté ei tapahdu missaan hoitopaikassa. T&mén
vuoksi olisi tarkedd, etté lapsen hoitoa voitaisiin koordinoida neuvolassa. Neuvolan pitk&ai-
kainen asiakassuhde on turvaamassa tuen jatkuvuutta. Kehitysvammaisen lapsen vanhem-
pien on tarkedd pysyé ajan tasalla lapsensa kokonaistilanteesta ja tiet4dd, keneen voi olla yh-
teydessé tarpeen vaatiessa. Neuvolan tyontekijoiden on tarkead tehdd moniammatillista yh-
teistyOta niin perusterveydenhuollon kuin erikoissairaanhoidonkin kanssa. (Sosiaali- ja ter-

veysministerio 2004, 216.)
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3.3 Terveydenhoitaja tuen antajana

Terveydenhoitaja on lastenneuvolan yksi keskeisimmistéd voimavaroista, silla héan on perhe-
hoitotyon asiantuntija seka vastaa terveyden edistamisestd. Terveydenhoitaja tapaa perheita
perheen tarpeiden perusteella sek& noudatettujen tyokaytantdjen pohjalta noin 16 —20 kertaa
ennen kuin lapsi saavuttaa kouluian. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 32.) Lastenneuvo-
lan terveydenhoitajan tyonkuvaan kuuluu lasten ja perheiden terveystapaamiset, joiden si-
sélto koostuu rokottamisesta, seulontatutkimuksista, ohjauksesta, neuvonnasta ja tuesta. Nai-
den lisdksi neuvolan tyontekijat tekevét kotikéyntejd sekd ohjaavat erilaisia ryhmié. (Lind-
holm 2007, 113.) Terveydenhoitaja ohjaa lapsen ja perheen tarvittaessa lisatutkimuksiin ja

hoitoon muille asiantuntijoille (Sosiaali- ja terveysministerié 2004, 21).

Terveydenhuollon henkild tarjoaa perheelle sosiaalisen tuen kaikkia muotoja, mutta useim-
miten tuki ilmenee emotionaalisena ja tiedollisena tukena. Emotionaalinen tuki nakyy ter-
veydenhoitajan tyossa siten, ettd han tukee ja auttaa perhettd voimavaraléhtoisesti muun mu-
assa kuuntelemalla perhettd ja osoittamalla heille ymmarrysta ja valittamistd. Emotionaali-
sen tuen avulla pyritdan tukemaan vanhemmuutta, parisuhdetta ja koko perhettd kokonai-
suutena. Tavoitteena on auttaa vanhempia selviytymisessd, vastuun ottamisessa ja valintojen
tekemisessd. Hyvaan yhteistydsuhteeseen kuuluu paljon emotionaalisen tuen piirteita. Tie-
dollista tukea tarjotessa annetaan yksilollistd tietoa muun muassa lapsen tilasta, erilaisista
hoitomahdollisuuksista ja kdytannon jarjestelyistd. Tiedon antamisen ohella on tarkeéé vas-
tata vanhempien esittdmiin kysymyksiin. Lapsen sairaudesta annettu riittava tieto ja kaytén-
ndn neuvot auttavat perheen sopeutumista eri tilanteisiin. (Jurvelin 2007, 426-429; Sosiaali-

ja terveysministerié 2004, 105.)

Terveydenhoitajan tehtaviin kuuluu auttaa perhettd sopeutumaan muun muassa lapsen eri-
tyistilanteeseen. Perheenjésenid tulee tukea siihen, ettd he osaisivat vastata lapsen tarpeisiin
unohtamatta omia tarpeitaan. Terveydenhoitaja tukee lasta kokonaisvaltaisesti niin, etta lap-
sen olisi mahdollista saavuttaa paras mahdollinen eldménlaatu. (Jurvelin 2007, 429.) Perhei-
den tilanteen ja jaksamisen arviointi on merkittdvéd, jotta voidaan reagoida perheen tarpei-
siin. Terveydenhoitajan on hyva tunnistaa perheen tilanteeseen kuuluvat muutosvaiheet seké
tiedostaa erilaiset tunteet ja stressitekijat, jotta terveydenhoitaja voi tukea antavassa hoi-
tosuhteessa lisata perheen voimavaroja. Tarkeda on, ettd hoitosuhde olisi pysyvé ja vasta-

vuoroinen. Hoitosuhteessa tulisi sallia pettymyksen, vihan ja pelon tunteiden ilmaisua. Perhe
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tarvitsee oikea-aikaista tukea selviytymisprosessiin, ongelmaratkaisuun ja vaikeiden tuntei-
den lapikdymiseen ja itsetunnon séilyttdmiseen. Terveydenhoitajan tehtdvana on antaa per-
heelle mahdollisuus péatoksien ja valintojen tekemiseen. Rohkaiseminen sosiaalisten suh-

teiden yllapitdmiseen on myos tarpeellista. (Jurvelin 2007, 429; Tonttila 2006.)

3.4 Vertaistuen huomioiminen neuvolatydssa

Vertaistuki on samanlaisia asioita elaméassadan kohdanneiden ihmisten vastavuoroista tukea
ja kokemusten seka tiedon jakamista kunnioittavassa ilmapiirissad. Erddn maaritelméan mu-
kaan vertaistukea voidaan pitdd muutosprosessina ja voimaantumisena. Vertaistuen eri maa-
ritelmia yhdistaa se, etta vertaistuki kuuluu johonkin eldméntilanteeseen tai ongelmaan. Se
perustuu osapuolten omiin kokemuksiin ja siihen liittyy tuen ja auttamisen vastavuoroisuus.
Vertaistuen toteutumismuotoja ovat kahdenkeskinen tuki, verkossa annettu vertaistuki sek&
vertaistukiryhmét. (Huuskonen 2014.)

Vertaistukitoiminta on tarked toimintamuoto vanhempien tukemisessa. Vertaistuki voi olla
ammattilaistahon jarjestdmé&a toimintaa, jolloin se kuuluu tarkedand osana asiakkaan saamaan
palveluun ja hoito- ja kuntoutusprosessiin. Ammattilainen, kuten neuvolan terveydenhoitaja,
voi olla vertaistukitoiminnan kaynnistdja tai ohjaajana vertaistukiryhmassa. Tallgin tulee
kuitenkin muistaa, ettd ammattilaisen antama tuki ja vertaistuki ovat eri asioita. Vertaistuki-
ryhméssa ammattilaisen tehtdvand on luoda turvalliset puitteet ryhmélle, antaa tilaa koke-
musasiantuntijoille ja rohkaista osallistujia jakamaan kokemuksiaan. (Huuskonen 2014.)
Ammattilainen voi edistad asiakkaiden vertaistuen saamista hakemalla itselleen tietoa ver-
taistuen jarjestamisesta ja tiedottamalla siitéd asiakkailleen. Neuvolan ty6tekija ohjaa perheita
vertaistuen piiriin. (Huuskonen 2014; Koistinen 2007, 437; Huisko & Kemppainen 2007,
492.)

Vertaistuki ja ammattiapu toimivat rinnakkain ja tukevat toistensa vaikutuksia. Vertaistuen
myota saatu tuki ja tieto ovat tarkea lisa terveydenhoitajan antamalle tuelle, sill& vertaistuki
antaa vanhemmille omalta osaltaan sosiaalista tukea muiden tukimuotojen rinnalla. Vertais-
ryhmatoiminnassa on tarked4d huomioida vanhempien erilaiset tarpeet ja elaméntilanteet.
(Huuskonen 2014; Koistinen 2007, 437; Huisko & Kemppainen 2007, 492.)



12

Vertaistukiryhmat koetaan térkeiksi, koska ryhmissé vanhemmat tapaavat samassa eldman-
tilanteessa olevia. Vertaistukisuhde on ihmisten vélinen tasa-arvoinen ja vastavuoroinen
suhde, joka ei sisélla asiakkuutta. Vertaistukiryhmdssé vanhempi on yhta aikaa niin tuen
antajan kuin tuen saajan roolissa. Vanhemmat tutustuvat ryhmén myota toisiinsa ja nain ol-
len vanhempien sosiaalinen verkosto kasvaa. Ryhmatilanteissa vertaistuen koetaan olevan
yksi voimaannuttavista tekijoista. Toisten vanhempien kokemusten, erilaisten suhtautumis-
tapojen ja ratkaisumallinen kuuleminen voi auttaa tarkastelemaan omaa tilannetta uudesta
nakokulmasta. Vertaistukiryhmiin osallistuneet vanhemmat pystyvat vastaamaan erityista
tukea tarvitsevan lapsen ja koko perheen tarpeisiin entista paremmin. (Koistinen 2007, 437;
Huisko & Kemppainen 2007, 492; Vaitti 2010; Huuskonen 2014.)
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4 SOSIAALINEN TUKI

Sosiaalinen tuki -otsikon alla kasittelemme sosiaalisen tuen maaritelma& seké sosiaalista tu-
kea ja vanhemmuutta. Sosiaalisen tuen mééritelmé -kappaleessa avaamme, mité sosiaalisella
tuella tarkoitetaan seka mité ovat sosiaalisen tuen tasot ja muodot. Sosiaalinen tuki ja van-

hemmuus -kappaleessa kasittelemme sosiaalisen tuen merkitystd vanhemmuuteen.

4.1 Sosiaalisen tuen maaritelma

Sosiaalisella tuella tarkoitetaan ihmisten, niin yksildiden kuin ryhmien, vélistd vuorovaiku-
tusta, jonka kautta ihmiset antavat ja saavat muun muassa emotionaalista, tiedollista, aineel-
lista ja toiminnallista tukea. Tukea voidaan antaa henkil6lle verbaalisesti tai nonverbaali-
sesti, joko suoraan kahden ihmisen vuorovaikutuksessa tai jarjestelméan avulla epésuorasti.
(Kumpusalo 1991, 13-16; Mattson's Health as Communication Nexus 2011.) Sosiaalisen
tuen avulla ihmisiéd voidaan auttaa hallitsemaan haastavia tilanteita paremmin (Mattson’s

Health as Communication Nexus 2011).

Sosiaalinen tuki voidaan jakaa kolmeen tasoon. Tasojen méaérittelyn perusteena kéytetaan
sosiaalisten suhteiden l&heisyytta. Ensisijaiseen tukiverkostoon katsotaan kuuluvan yksilon
perhe ja laheisimmat ihmiset. Toissijaiseen tasoon lukeutuvat sukulaiset, tyotoverit, ystavat
ja naapurit seka kolmanteen tasoon viranomaiset, niin julkiset kuin yksityiset palvelut. So-
siaalista tukea voivat antaa yksityinen henkil6 tai koulutuksen omaava ammatti-ihminen.
(Kumpusalo 1991, 13-16.) Sosiaalisen tuen muotoja on méaaritelty usealla eri tavalla, mutta
useissa madaritelmissa toistuvat tunne-elamaan, tietoon ja kdytannén apuun liittyvat asiat
(Viljamaa 2003, 25). Sosiaalinen tuki jaetaankin yleensa emotionaaliseen, tiedolliseen, toi-

minnalliseen ja aineelliseen tukeen (Ruishalme & Saaristo 2007, 81).

Emotionaalisella tuella tarkoitetaan toisilta ihmisiltd saatua henkista tukea. Se voi ilmeté
esimerkiksi toisen ihmisen kuuntelemisena, ymmartdmisend, kunnioittamisena, keskuste-

luna, kannustamisena, lasndolona tai kosketuksena. Emotionaalisella tuella ei kuitenkaan
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pyrité ratkaisemaan ongelmia suoraan, vaan se tarjoaa yksilolle tukea henkiseen jaksami-
seen. Emotionaalisen tuen ajatellaan olevan useille ihmisille yksi keskeisin tukimuoto, jonka
puuttuminen nékyy erilaisina arjen ongelmina. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2013;

Kumpusalo 1991, 14; Mattson's Health as Communication Nexus 2011.)

Tiedollisen tuen tarkoituksena on antaa tietoa ja tukea yksil6llisten tarpeiden pohjalta, esi-
merkiksi ihmisen sairaudesta ja sen hoitamisesta. (Jurvelin 2007, 428.) Tiedollinen tuki il-
menee neuvomisena, opetuksena ja opastuksena. Tiedollisen tuen antamisella voidaan muun
muassa tukea padtoksentekoa haastavissa tilanteissa. Tiedon antaminen sairaudesta ja tule-
vista toimenpiteista voi helpottaa vanhempien stressia. Joissakin tilanteissa ihmiset tarvitse-
vat toimintaa tai aineellista tukea, joka hyddyttaa heité vaikeassa tilanteessa. Toiminnallista
tukea voidaan antaa esimerkiksi palveluiden ja kuntoutuksen muodoissa, kun taas aineelli-
seen tukeen kuuluu apuvélineet, ladkkeet ja tavarat. (Kumpusalo 1991, 14; Mattson's Health

as Communication Nexus 2011.)

4.2 Sosiaalisen tuki ja vanhemmuus

Sosiaalisen tuen yksi tarkein merkitys on stressin vahentdminen, miké taas vaikuttaa ihmisen
sosiaaliseen, psyykkiseen ja fyysiseen hyvinvointiin myonteisesti (Viljamaa 2003, 25). Eri-
tyisesti haastavissa elamantilanteissa sosiaalinen tuen merkitys kasvaa (Kumpusalo 1991,
13-16). Sosiaalisen tuen merkitys korostuu tilanteissa, joissa ihmisen omat voimavarat ovat
heikentyneet. Thminen tarvitsee ymparilleen henkil6itd, jotka antavat luottamusta ja tukea
sekd osoittavat arvostavansa ihmista vaikeasta elaméntilanteesta huolimatta. (Ruishalme &
Saaristo 2007, 81.)

Sosiaalisella tuella on merkittava vaikutus vanhemmuuden laatuun ja vanhempana jaksami-
seen. Sosiaalinen tuki vahent&a perheen stressitilanteita, kun esimerkiksi neuvot ja taloudel-
linen apu keventévat arkipéivan taakkaa. Stressaavissa tilanteissa sosiaalinen tuki toimii
eteenpdin viejana ja sailyttad hoito- ja kasvatuskaytannot tyydyttavana haastavassakin tilan-
teessa. Lisdksi haastavissa tilanteissa sosiaalinen tuki on edesauttamassa vanhempien sel-
viytymiskeinojen muodostumista. Myonteisen palautteen kautta annettu sosiaalinen tuki aut-
taa vahvistamaan vanhempien itsetuntoa. Sosiaalinen tuki auttaa suhtautumaan vanhemmuu-

teen ja lapsen hoitoon myonteisemmin, parantaa péivittaista hoitoa ja lisda herkkyytta lapsen
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hoitoon. Saatu sosiaalinen tuki voi toimia hyvan vanhemmuuden ennusteena, silld myo6té-
elavéa tukea saaneena vanhemman on helpompi hoivata ja tukea lastaan. (Viljamaa 2003,
25-26.)

Vanhemmat toivovat saavansa neuvolasta kaikkia sosiaalisen tuen muotoja. Vanhemmat
odottavat saavansa tiedollista tukea, silla he tarvitsevat tietoa esimerkiksi lapsensa diagnoo-
sista ja hoitomenetelmistd sekd hoitojarjestelmistd. Tiedon saaminen myos kirjallisena on
tarkedd, jotta vanhemmat voivat tutustua tietoon rauhassa. Emotionaalisen tuen saaminen
koetaan merkittavéksi. On tarkedd, ettd vanhemmat voivat keskustella asiantuntijoiden
kanssa. Vanhemmat voivat haluta pohtia omaa itsedén, muuttuvaa eldmantilannettaan ja pa-
risuhdettaan. Keskeisin ja merkittdvin aihe vanhemmuuden pohtimisessa on Kkuitenkin

yleensa vanhempien suhde omaan lapseen. (Jurvelin 2007, 425; Viljamaa 2003, 85, 90, 110.)
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5 AIKAISEMMAT OPINNAYTETYOT

Kehitysvammaisen lapsen vanhempien tukemiseen liittyvid opinnédytet6ité on aikaisemmin
tehty muutamia. Aikaisemmissa tutkimuksissa on tutkittu myos kehitysvammaisten lasten
vanhempien kokemuksia neuvolapalveluista, mutta emme kuitenkaan lI0ytaneet tutkimusta,
jossa nékokulmana olisi ollut kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemukset neuvolasta

saamastaan sosiaalisesta tuesta.

Bitterin ja Hajredinajin opinnéytetydssa (2012) tarkasteltiin kirjallisuuskatsauksen avulla
kehitysvammaisen lapsen vanhempien tukemista lapsen osastohoidon aikana. Opinnéyte-
tyossa selvisi, ettéd lapsen ollessa osastohoidossa vanhemmat saivat parhaiten emotionaalista,
tiedollista ja konkreettista tukea. Tulosten mukaan vertaistukea seké tiedollista ja konkreet-

tista tukea tarvitaan yhd enemman. (Bitter & Hajredinaj 2012.)

Karhun opinnéytetydssa (2011) tutkimuksen aiheena olivat vanhempien kokemukset siité,
millaiset valmiudet neuvolan terveydenhoitajalla on kohdata kehitysvammainen lapsi. Li-
séksi selvitettiin, miten kehitysvammaisen lapsen vanhempia huomioidaan neuvolassa. Tu-
loksissa nousi esiin, etta terveydenhoitajan ja kehitysvammaisen lapsen vélilla esiintyvat on-
gelmat liittyivat kommunikointiin. Tutkimuksen mukaan kommunikointiin tuo haasteita lap-
sen puutteellinen kyky ymmartad ja tuottaa puhetta seka terveydenhoitajien osaamattomuus
kayttad kommunikointiin liittyvia apuvalineitd ja menetelmid. Terveydenhoitajan kohda-
tessa kehitysvammaisen lapsen tulisi hdanen huomioida lapsen kehitysviivastyma ja erityis-
tarpeet. Vanhempien kokemuksien pohjalta nousi esiin terveydenhoitajien tiedon puute ke-
hitysvammoista ja diagnooseista, mika vaikuttaa lapsen ja vanhempien tarpeiden toteutumi-
seen neuvoloissa. Tutkimuksen mukaan vanhemmat toivoivat, ettd terveydenhoitaja olisi
asiantuntija myos kehitysvammaisenlapsen asioissa, jotta vanhemmat voisivat tarvittaessa

saada apua ja tukea terveydenhoitajalta. (Karhu 2011.)

Kinnusen ja Niittymé&en opinndytety6ssa (2014) tutkittiin kehitysvammaista lasta ja hanen
perhettaddn neuvolapalveluiden asiakkaana. Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittédd, miten
neuvolan palvelut koetaan kehitysvammaisten lasten perheissé ja miten palvelut tukevat per-

heen arkea ja hyvinvointia. Tulosten mukaan perheiden saama tiedollinen tuki ja henkil6-
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kunnan kehitysvammaisuuteen liittyva tietdmys koetaan puutteelliseksi. Psyykkinen tuke-
minen ja oikean vertaistuen piiriin ohjaaminen koetaan myos riittdmattomiksi. Perheet odot-
tavat neuvolapalveluilta enemman vertaistuen organisointia, tiedollisen tuen antamista seka
perheen kokonaisvaltaista huomiointia. Terveydenhoitajien kohtaamisosaaminen koettiin
positiiviseksi. Keskustelua terveydenhoitajan ja perheen valilla toivottiin viela lisad. Van-
hemmat odottivat, ettd neuvolassa olisi mahdollisuus ja aikaa késitell& lapsen kehitysvam-

maisuuden vaikutusta myds parisuhteeseen ja sisaruksiin. (Kinnunen & Niittymaki 2014.)

Ruljan ja Siiran opinnaytetytssa (2014) oli tarkoituksena selvittaa, miten kehitysvammaisten
lasten vanhemmat olivat kokeneet neuvolapalvelut seké& vertaistuen omassa elaméssaan.
Vanhemmat kokivat neuvolapalvelut puutteellisiksi. Parannusta kaivattiin kohtaamisen laa-
tuun ja tietojen saantiin. Vanhemmat toivoivat, ettd lapsi kohdattaisiin neuvolassa yksilona,
pienend ihmisend. Tiedonkulku neuvolan kautta oli vanhempien kokemuksen mukaan hi-
dasta, joten he joutuivat hankkimaan tietoa itse muualta. Tulosten mukaan toivottiin, etta
ilmapiiri olisi neuvolassa avoimempi, minka myo6ta terveydenhoitaja voisi tarvittaessa
myontad oman tietdmattdmyytensé kehitysvammaisuudesta. Terveydenhuollon ammattilais-
ten tietotasossa oli eroavaisuuksia, joten vanhemmat toivoivat, ettd kehitysvammaisten las-
ten neuvolatoiminta keskitettéisiin yhteen neuvolaan, jolloin tiedot ja taidot olisivat ajanta-
saisempia. Vanhemmat olivat kokeneet vertaistuen tarkedksi omassa elamasséaan. Vertaistu-

kea oli saatu perhekahvilasta ja internetin vertaistukipalstoilta. (Rulja & Siira 2014.)
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia
neuvolasta saamastaan sosiaalisesta tuesta seké saada selville, millaista sosiaalista tukea ke-
hitysvammaisten lasten vanhemmat haluavat saada tdménhetkisen tuen liséksi. Tutkimuksen
tavoitteena on antaa neuvolan terveydenhoitajille lisatietoa siitd, kuinka he voivat vastata

entista paremmin vanhempien sosiaalisen tuen tarpeisiin.

Opinndytetydssad haemme vastauksia seuraaviin kysymyksiin
1. Miten vanhemmat ovat kokeneet neuvolasta saamansa sosiaalisen tuen kehitysvam-
maisen lapsen kohdalla?

2. Millaista sosiaalista tukea vanhemmat odottavat neuvolan terveydenhoitajilta?
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7 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Tassa kappaleessa avaamme opinnaytetyon toteuttamisen. Késittelemme opinnaytetyon la-
hestymistapaa, kuvaamme toimintaymparistdd ja kohderyhmé&a, avaamme aineistonkeruuta

ja aineiston analyysia.

7.1 Opinnaytetyon lahestymistapa

Kvalitatiivisen ja kvantitatiivisen tutkimusmenetelmén valilla on paljon eroja, joten on jar-
kevéa valita kaytettavaksi néistd jompikumpi tutkimusmenetelma (Metsémuuronen 2003,
167). Laadullinen tutkimus on luonteeltaan ymmartavaa, kun taas maarallinen tutkimus on
selittdvad tutkimusta (Tuomi & Sarajarvi 2002, 67). Kvantitatiivisessa tutkimuksessa mita-
taan ja tarkastellaan erilaisia muuttujia seké kaytetdan tilastollisia menetelmid, kun taas kva-
litatiivisessa tutkimuksessa kaytetaan tutkimusmenetelmina havainnointia, haastattelua, lit-
terointia seka tekstianalyysia (Metsamuuronen 2003, 167; Kankkunen & Vehvildinen-Jul-
kunen 2013, 55). Kvantitatiivisessa tutkimuksessa strukturoidut kysymykset esitetdan otok-
selle, jonka valinnassa on kaytetty satunnaisotantaa, kvalitatiivisessa tutkimuksessa kysy-

mykset esitetadn juuri tietylle yksil6lle tai ryhmalle (Metsamuuronen 2003, 168).

Valitsimme opinndytetydmme l&hestymistavaksi kvalitatiivisen tutkimusmenetelmén. Py-
rimme talla lahestymistavalla ymmartaméaén syvéllisesti kehitysvammaisten lasten vanhem-
pien nakdkulmia sekéd saamaan heidan kokemuksiaan esiin sanallisesti kerrottuna. Lahesty-
mistavan valintaa tukee my0s se, etta aiheesta on véhan aikaisempia tutkimuksia ja kohde-
ryhmamme on kohtuullisen pieni. Kvalitatiivisen tutkimusmenetelman avulla tutkitaan ih-
misten késityksid, kokemuksia, motivaatioita, tulkintoja sekd ndkemyksié. Laadullista lahes-
tymistapaa on perusteltua kayttdd, kun halutaan tehdd tutkimusta asioiden ymmartdmisen
nédkokulmasta. Tamé lahestymistapa sopii myos silloin, kun ollaan kiinnostuneita tiettyyn
asiaan liittyvien ihmisten merkitysrakenteista. (Metsamuuronen 2003, 167; Kankkunen &
Vehvildinen- Julkunen 2013, 55.)
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7.2 Toimintaymparisto ja kohderyhméan kuvaus

Kokkolan kaupungissa toimii yhteensa kahdeksan lastenneuvolaa, joista viisi sijaitsee Kok-
kolan keskustan laheisyydessa ja loput kolme Ullavassa, Lohtajalla seké Kélvialla. Tarkoi-
tuksenamme oli toteuttaa tutkimus Kokkolan lastenneuvoloissa siten, ettd jokaiseen neuvo-
laan toimitetaan kaksi kyselylomaketta vanhemmille jaettavaksi. Suunnitelmamme hieman
muuttui, kun vain kuudella neuvolalla oli mahdollisuus vastaanottaa kyselylomakkeita jaet-
tavaksi. Toimitimme kyselylomakkeita yhteensé 15 kappaletta. Pyrimme saamaan vastauk-
sia useamman neuvolan alueelta, jotta tulokset eivat perustu vain yhden neuvolan piiriin

kuuluvien kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksiin.

Aineiston keruu Kokkolan lastenneuvoloiden kautta tuotti aineistoa niukasti, joten paatimme
laajentaa tutkimustamme Jyta-alueelle. Peruspalveluliikelaitos Jyta:n alueella toimii kuusi
lastenneuvolaa, jotka ovat Kannuksen, Toholammin, Lestijarven, Perhon, Kaustisen seka
Halsuan-Vetelin neuvolat. Lisdaineiston saamiseksi toimitimme yhteensa 10 kyselyloma-
ketta Jyta-alueen neuvoloihin vanhemmille jaettavaksi. Saimme lisdaineistoksi Jyta-alueelta
yhden taytetyn kyselylomakkeen. Paatimme tdman jalkeen viel& aineistoa taydentdaksemme
toteuttaa teemahaastattelun yhden lastenneuvolaik&isen kehitysvammaisen lapsen vanhem-

malle.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kdytetd&dn harkinnanvaraista tutkimusjoukkoa, silla tarkoi-
tuksena ei ole pyrkia asioiden yleistettdvyyteen. Tarkoituksena on saada tutkimukseen mu-
kaan sellaisia tutkittavia, joiden katsotaan edustavan tutkittavaa aihetta mahdollisimman hy-
vin. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 67.) Kohderyhména tutkimuksessamme
olivat 0-6 -vuotiaiden kehitysvammaisten lasten vanhemmat. Koemme, ettd kehitysvam-
maisten lasten vanhemmilta saimme parhaiten tietoa tutkittavasta aiheesta. Kukaan toinen
vanhempi ei voi kokemuksensa pohjalta tietdd, millaista kehitysvammaisen lapsen vanhem-
muus on, miten neuvolasta saatu sosiaalinen tuki koetaan tai millaista sosiaalista tukea viel&

halutaan saada.
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7.3 Aineistonkeruu

Aineistonkeruutapoja on useita erilaisia, joista yksi usein kéytetty menetelma on kyselyiden
teettdminen. Kyselyissa kdytetdadn menetelména kyselylomaketta, joka on laadittu etukéteen
ja jonka kysymykset ovat kaikille vastaajille samanlaisia. Kyselylomakkeen kysymykset
voivat olla valmiita vastausvaihtoehtoja sisaltavia eli strukturoituja kysymyksié tai avoimia
kysymyksid. (Ronkainen, Pehkonen, Lindblom-Ylanne, Paavilainen 2011, 113-114.) Avoi-
missa kysymyksissa esitetadn pelkka kysymys, jonka yhteyteen jatetdan tyhjaa tilaa vastaa-
mista varten. Avoimilla kysymyksill4 mahdollistetaan se, ett4 vastaaja pystyy omin sanoin
ilmaisemaan itseddn. Taméan avulla saada selville vastaajien ajatuksia esimerkiksi siitd, mika
on vastaajan mielestd aiheessa keskeista ja tarkedd. Asiaan liittyvia tunteita ja niiden voi-
makkuutta sekd motivaatioon kuuluvia seikkoja paastaan myos tarkastelemaan, kun valmiita
vastausvaihtoehtoja ei ehdoteta. (Hirsjarvi, Remes, Sajavaara 2008, 193-196.) Kyselylo-
make tulee laatia huolellisesti ja ennen kayttdonottoa se tulee esitestata (Ronkainen ym.
2011).

Teemahaastattelu on haastattelu, jonka avulla voidaan tutkia ihmisten kokemuksia, tunteita,
ajatuksia ja uskomuksia. Teemahaastattelussa edetédan ennalta valittujen teemojen ja niihin
liittyvien kysymysten avulla. Laadullisen tutkimuksen kannalta on hyva pohtia, tuleeko tee-
mahaastattelun kysymykset esittaa tietyssa jarjestyksessa ja taytyyko kaikille haastateltaville
esittdd samat kysymykset. Teemahaastattelussa korostuu ihmisten tietylle asialle antamat
tulkinnat, merkitykset ja merkitysten rakentuminen vuorovaikutuksessa. Teemahaastattelu
voi olla strukturoidusti eteneva haastattelu tai jopa ldhes avoimen haastattelun kaltainen.
Tutkimustehtévat, ongelmanasettelu tai tutkimuksen tarkoitus ohjaa teemahaastattelua. jotta
haastattelusta saataisiin merkityksellisia vastauksia. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 75; Hirsjarvi
& Hurme 2014, 48.)

Toteutimme aineistonkeruun avoimella kyselylomakkeella (LIITE 5), jossa on aluksi muu-
tamia kysymyksié taustatiedoista ja ndiden jalkeen avoimia kysymyksia. Avoimen kysely-
lomakkeen kysymykset muodostuvat opinndytetyon tutkimuskysymysten pohjalta. Valit-
simme kyselylomakkeen, koska tarkoituksena oli saada mahdollisimman syvéllisi& ja rik-
kaita vastauksia esittimiimme kysymyksiin. Liséksi ajattelimme, ettd avoin kyselylomake

antaa vastaajalle mahdollisuuden miettid vastauksia rauhassa sek& sailyttdd vastanneiden
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anonyymiyden siten, ettd emme tapaa tutkimukseen osallistuvia vanhempia. Aiheen tunne-
pitoisuuden ja herkkyyden vuoksi ajattelimme, ettd vanhempien on helpompi vastata kysy-
myksiin Kirjallisesti lomakkeen avulla kuin suullisesti haastattelutilanteessa. Ajattelimme,
ettd kyselylomakkeen avulla vanhemmat voivat nostaa esille myds kehittdmistarpeita. Lisa-
aineiston kerdadmisen menetelméksi valitsimme teemahaastattelun. Paaddyimme teemahaas-
tattelun valintaan, koska tutkimuksemme kohteena olivat vanhempien kokemukset. Ajatte-
limme juuri kokemusten nousevan teemahaastattelussa selkeésti esiin. Teemahaastattelun
valintaan vaikutti myos se, etta haastattelussa korostuu ihmisten antamat merkitykset ja tul-

kinnat asioista.

Esitestasimme avoimen kyselylomakkeen kehitysvammaisen lapsen vanhemmilla. Ennen
kyselyn toteuttamista anoimme ja saimme tutkimusluvan (LIITE 7, LIITE 8), joita haimme
Kokkolan terveyskeskuksesta, hoitotyon johtajalta. Saatuamme tutkimusluvan toimitimme
kyselylomakkeet seké saatekirjeet neuvolan terveydenhoitajille (LIITE 2) henkilokohtaisesti
Kokkolan keskustan lahella sijaitseviin neuvoloihin. Kauempana oleviin neuvoloihin toimi-
timme materiaalit postitse. Jyta-alueelle haimme tutkimuslupaa (LIITE 9, LIITE 10) perus-
palveluliikelaitos Jytan peruspalvelujohtajalta. Jyta-alueen lastenneuvoloihin kyselylomak-
keet ja saatekirjeet neuvoloiden terveydenhoitajille (LIITE 4) toimitettiin neuvoloiden esi-
miehen valityksella, peruspalvelujohtajan luvalla, vaikka tutkimuslupa-anomusta Jytan-alu-
eelle ei vield oltu kasitelty. Tutkimusluvan saimme muutamien péivien kuluttua. Tutkimuk-
seen osallistuneet saivat kyselylomakkeet terveydenhoitajalta neuvolakéynnin yhteydessa.
Avoimen kyselylomakkeen mukana osallistujat saivat saatekirjeen (LIITE 1, LIITE 3), jossa
kerroimme opinnaytetyostd. Lomakkeen mukana annetiin myos postimerkin siséltdma pa-
lautuskuori, jonka avulla kyselylomakkeet sai halutessaan palauttaa toisen tutkijan kotiosoit-
teeseen. Aineistoa kerdsimme kesé- lokakuun aikana Kokkolasta ja Jyta-alueelta. Vastaajien
palautettua kyselylomakkeet aloitimme aineiston analysoinnin, mutta aineisto jai suppeaksi,

joten paatimme toteuttaa teemahaastattelun yhden kehitysvammaisen lapsen vanhemmille.

Kokkolan neuvoloiden kautta toteutettavaa teemahaastattelua varten kysyimme sahkoépos-
titse luvan Kokkolan terveyskeskuksesta, hoitotyon johtajalta. Luvan saatuamme olimme
yhteydessé neuvoloihin ja kyselimme heiddn mahdollisuuksiaan kysya vapaaehtoista teema-
haastatteluun osallistujaa. Neuvoloiden kautta emme saaneet haastateltavaa, joten padatimme
yhteisty0ssa opinndytetydn ohjaajan kanssa edetd kysymaan haastateltavaa kolmannen sek-

torin kautta. Olimme joulukuun 2014 alussa puhelimitse yhteydessd Kokkolan seudun
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Omaishoitajat ja Laheiset Ry:hyn, josta tiedustelimme heiddn mahdollisuutta kysya jasenis-
tdan meille mahdollista haastateltavaa. Haastateltavan saatuamme haimme kyseisesta yhdis-
tyksesta tutkimuslupaa (LIITE 11), jonka saimme ensin suullisesti ja myéhemmin kirjalli-
sena. Olimme haastateltavan kanssa puhelimitse yhteydessa ja kerroimme héanelle opinnéy-
tetyOsté tarkemmin ja sovimme haastattelun ajan ja paikan. Kerroimme hénelle, ettd molem-
milla vanhemmilla on mahdollisuus osallistua haastatteluun, miké&li perheessé on kaksi van-
hempaa. Toteutimme haastattelun tammikuussa 2015. Teemahaastattelun ldhtékohtana oli
opinnaytetyon tutkimuskysymykset. Olimme ennalta laatineet teemat ja haastattelua ohjaa-
vat kysymykset, jotka pohjautuivat aikaisemmin laadittuun kyselylomakkeeseen. Nauhoi-

timme haastattelun aineiston analysointia varten.

7.4 Aineiston analyysi

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kaytetaan usein analyysimenetelmana siséllonanalyysia, jota
pidetdénkin perinteisena analyysimenetelména. Siséllonanalyysin avulla voidaan samanai-
kaisesti analysoida aineistoja sek& kuvailla niita sanallisesti. Sisallénanalyysin avulla pyri-
taén esittdmaan ilmio laajasti mutta tiiviisti, séilyttden aineiston sisaltdma informaatio. Sel-
kean analyysin avulla mahdollistetaan luotettavien johtopaatoksien tekeminen tutkittavasta
aiheesta. Sisallénanalyysin vahvuuksina pidetddn muun muassa tutkimusasetelman jousta-
vuutta seka siséllollistd herkkyyttd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 166; Tuomi
& Sarajérvi 2002, 110.)

Siséllénanalyysi pohjautuu loogiseen paattelyyn ja tulkintojen tekemiseen siten, etté aineisto
eritellaén aluksi pienempiin osiin ja sen jalkeen se kasitteellistamisen avulla kootaan uudeksi
kokonaisuudeksi (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 166; Tuomi & Sarajarvi 2002,
110). Siséllénanalyysin toteuttamisesta voidaan erottaa viisi vaihetta, jotka ovat analyysiyk-
sikdn valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistdminen, aineiston luokittelu ja tul-

kinta sek& luotettavuuden arviointi (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 166).

Siséllénanalyysin toteuttamisen kaksi eri tapaa ovat deduktiivinen eli teorialédhtdinen ja in-
duktiivinen eli aineistoldhtdinen analyysi. Deduktiivisessa analyysissa péaattelyn perustana

on teoria, jonka ilmenemistd tutkitaan kaytanndssa. Induktiivisessa sisallonanalyysissa sa-
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nojen luokittelu tapahtuu sanojen merkityksen perusteella. Induktiivisessa paéattelyssa tavoit-
teena on tuottaa teoreettinen kokonaisuus niin, ett4 aikaisemman tiedon ja teorian sijasta

tutkimusongelmat ohjaavat analyysia. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 167.)

Induktiivinen analyysi etenee pelkistetysti ilmaistuna kolmivaiheisena prosessina; aineiston
pelkistaminen, aineiston ryhmittely ja kasitteiden luominen. Pelkistdmisen ldhtokohtana on,
ettd aineistosta nostetaan tutkimukselle olennaiset asiat esiin tiivistamisella tai osiin pilkko-
misella. Aineiston pelkistdminen tapahtuu litteroimalla eli aukikirjoittamalla aineisto tutki-
mustehtévien ohjaamana. Ryhmittelyvaiheessa aineistosta nousseet ilmaukset kaydaan huo-
lellisesti lapi. Taman jalkeen samankaltaisista kasitteistd muodostetaan ryhmig, jotka nime-
tdan ryhmaén siséllon perusteella. Ryhmittelyn avulla aineistoa saadaan tiivistymaan. Kasit-
teiden luomisen vaiheessa luodaan uusia teoreettisia kasitteitd entisen, tutkimuksen kannalta
oleellisen tiedon pohjalta. Késitteellistdmisvaihe etenee alkuperaisinformaatiosta kohti uusia
kéasitteitd ja johtopa&toksid. Lopulta kasitteiden yhdistamisen kautta saadaan vastaus tutki-
mustehtavaan. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 110-115.)

Teemahaastattelusta saadun aineiston voi puhtaaksikirjoittaa eli litteroida kahdella eri ta-
valla. Aineisto voidaan kirjoittaa tekstiksi koko haastatteludialogista tai siten, etta valikoi-
daan haastattelusta esimerkiksi vain haastateltavan puhe. Aineisto voidaan kasitelld myos
siten, ettd aineistoa ei kirjoiteta tekstimuotoon vaan paatelmien teko ja teemojen koodaus
toteutetaan suoraan tallennetusta aineistosta. Aineiston litteroiminen on tavallisempi tapa
kuin paatelmien tekeminen suoraan tallennetusta aineistosta. (Hirsjarvi & Hurme 2014, 138—
140.)

Opinnaytetyossa kaytimme analyysimenetelmana induktiivista sisallonanalyysia. Induktii-
vinen analyysi on sopiva tilanteissa, joissa tutkittavasta ilmidsté ei ole paljoa aikaisempaa
tietoa tai jos tutkittu tieto on hajanaista. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 167.)
Tavoitteenamme oli, ettd kuvaamme tutkimustuloksia sanallisesti seka saamme luotua uutta
tietoa opinndytetydomme tutkimuskysymysten pohjalta. Naihin tarkoituksiin induktiivinen
siséllonanalyysi sopii hyvin sen teoreettisen tiedon pohjalta, jonka olemme aikaisemmin

tekstissa nostaneet esiin.
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Opinnaytetyon aineiston analyysin aloitimme poimimalla kyselylomakkeista tutkimuskysy-
mysten ohjaamana oleellisen aineiston. Kokosimme alkuperéisilmaukset erilliseen tiedos-
toon ja aloitimme muodostamaan kyselylomakkeista nousseista alkuperaisilmauksista pel-
Kistettyja ilmauksia. Analyysin tekeminen jai hetkeksi tdhén vaiheeseen liséaineiston keruun

vuoksi, jonka toteutimme teemahaastattelun avulla.

Teemahaastattelua tehdessémme nauhoitimme koko haastattelun. Haastattelun jalkeen to-
teutimme litteroinnin siten, etta kirjoitimme tekstiksi ainoastaan haastateltavan osuudet kes-
kustelusta. Teksti&d muodostui yhteensa seitsemén A4-sivua, fontilla Times New Roman,
fonttikoolla 12. Rivivéli tekstissa oli 1,5. Reunukset olivat vasemmalla 4 cm, oikealla 1,5
cm, ylhaalla ja alhaalla 2,5 cm. Kirjoitimme tekstin haastateltavan murteen mukaisesti, joi-
takin taytesanoja lauseista pois jattaen, koska katsoimme, ettd ne eivét olleet itse asian kan-
nalta merkityksellisid. Litteroidusta tekstistd merkitsimme eri vérilla tutkimuskysymysten
kannalta oleelliset kohdat, joista harkitusti poimimme alkuperéisilmauksia sisallénanalyysia

varten.

Yhdistimme haastattelusta poimitut alkuperéisilmaukset samaan tiedostoon kyselylomak-
keista nousseiden alkuperéisilmausten kanssa. Kavimme kaikki alkuperdisilmaukset l&pi ja
tarkistimme niiden merkityksellisyyden tutkimuksen kannalta. Tdman jalkeen teimme alku-
perdisilmauksista pelkistettyja ilmauksia, jotka jaottelimme samankaltaisuuksien perusteella
ryhmiin ja nimesimme niille alaluokat. Jatkoimme edelleen ryhmittelyd muodostaen ala-
luokista ylaluokkia. Paaluokiksi muodostui ylaluokkien pohjalta kaksi eri luokkaa. Olemme
koonneet taulukon (LIITE 6), jossa kuvaamme sisallénanalyysin etenemista pelkistetyista

ilmauksista aina paaluokkiin saakka.
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8 OPINNAYTETYON TULOKSET

Opinnaytetyon tulokset esitetdan siséllon analyysistd muodostuneiden kahden péaédluokan

pohjalta. Sisallon analyysistda muodostuneet padluokat ovat:

1. Vanhempien kokemuksia saamastaan sosiaalisesta tuesta

2. Vanhempien esille nostamia odotuksia sosiaalisesta tuesta

Tuloksia avatessa kdytdmme alaotsikkoina ylaluokkien pohjalta muotoiltuja otsikoita. Yl&-
luokkia muodostui yhteensa seitseman kappaletta. Tulososioon olemme lisénneet suoria lai-
nauksia tutkimusaineistosta tuomaan tekstiin lisdinformaatiota, elavoittdmaén tekstid seka

lisdédmaan opinndytetydn luotettavuutta.

Tulososiossa kdytdmme vastaajista yleisesti késitettd vanhemmat tai kehitysvammaisen lap-
sen vanhemmat riippumatta siitd, ovatko vanhemmat vastanneet kyselyyn yhdessé vai onko
kyselyyn vastannut vain toinen vanhempi. Kyselylomakkeessa emme selvittaneet, osallis-
tuivatko kyselyyn kehitysvammaisen lapsen molemmat vanhemmat vai ainoastaan toinen
heistd. Tarkoituksenamme ei ole kuitenkaan yleistaa oletukseksi sitd, ettd kehitysvammaisen
lapsen perheeseen kuuluu kaksi vanhempaa, vaikka kaytdmme tuloksia avatessa vanhemmat

-kasitetta.

8.1 Vanhempien kokemuksia saamastaan sosiaalisesta tuesta

Paédluokan vanhempien kokemuksia sosiaalisesta tuesta alle muodostui viisi ylaluokkaa.
Muodostuneet ylaluokat ovat myonteinen kokemus terveydenhoitajasta tuen antajana, yksi-
I6llisten tarpeiden huomiointi, kokemus empaattisesta tuesta, kysyminen ja tiedon antami-

nen seké& kokemus terveydenhoitajien tiedon puutteista.



27

8.1.1 Myodnteinen kokemus tuesta ja terveydenhoitajasta tuen antajana

Vastauksista nousi esiin, ettd vanhemmat ovat kokeneet positiivisena neuvolasta saamansa
sosiaalisen tuen. Vanhemmat toivat vastauksissaan esiin, ettd kohtelu neuvolassa on ollut
hyvadd. Neuvolasta on yhden vastauksen mukaan koettu saavan kannustamista perheen elé-
maéntilanteeseen. Toisessa vastauksessa vanhemmat ilmaisivat, ettd suhtautuminen kehitys-

vammaiseen lapseen on ollut luontevaa.

Vammaiseen lapseen on suhtauduttu luontevasti, asiaa ei ole kauhisteltu.

Vanhemmat toivat esiin yhdessa vastauksessa konkreettisen esimerkin terveydenhoitajan
luontevuudesta ja ymmartévaisesta suhtautumisesta asioihin. Vanhemmat toivat ilmi koke-
muksensa siitg, ettd terveydenhoitaja on hyvin huomioinut lapsen kehitysvammaisuuden esi-
merkiksi kasvukayrid tarkastellessaan.

Vanhempien myonteiseen kokemukseen saadusta sosiaalisesta tuesta vaikutti tyytyvaisyys
neuvolan terveydenhoitajiin. Vanhemmat toivat vastauksissaan esiin, ettd he ovat kokeneet
terveydenhoitajan suhtautumisen olleen hyvéa. Liséksi vanhemmat ovat kokeneet tervey-
denhoitajan toiminnan myonteisena. Yhdessa vastauksessa terveydenhoitajan toimintaa ku-
vattiin hienotunteiseksi ja lapsentahtiseksi. Terveydenhoitajan persoona positiivisena teki-
jand sosiaalisen tuen saamisessa nousi esiin yhdessa vastauksessa. Vanhemmat kuvasivat

terveydenhoitajia muun muassa nain:

... ne on sellaisia lapsentahtisia ja hienotunteisia ihmisia.
ne yksilot ... nithin oon erittdin tyytyvéinen ja on ihanaa ettd semmosia on
tossa ammatissa.

Meilld on aivan ihana terveydenhoitaja.

Yhdessa vastauksessa mainittiin tyytyvaisyys siihen, ettd terveydenhoitaja osaa olla van-
hempien kanssa tasavertaisessa yhteistysuhteessa. Vastauksessa ilmeni myds vanhempien
kokevan myonteisend sen, ettd terveydenhoitaja osaa tarvittaessa rehellisesti kertoa oman

tiedonpuutteensa kehitysvammaisen asioista.
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8.1.2 Kokemus yksildllisten tarpeiden mukaisesta tuesta

Vanhemmat kokivat, ettd neuvolasta saatu sosiaalinen tuki on ollut yksil6lliset tarpeet huo-
mioonottavaa. Kokemuksista nousi esiin, etta tuki on ollut henkilékohtaista ja arvokasta.
Yhdessé vastauksessa vanhemmat toivat esiin kokemuksensa siitd, ettd tukea annettaessa

heidan asioilleen oli omistauduttu.

Omistautuvaa meidéan asioille.

Erityisen arvokas, henkilokohtainen.

Neuvolasta annetun sosiaalisen tuen koettiin kahden vastauksen mukaan vastaavan niihin
tuen tarpeisiin, joita vanhemmilla oli. Vanhemmille annettu tuki on lahtenyt heidan tarpeis-

taan. Yhdessa vastauksessa tarpeisiin vastaamista kuvattiin nain:

Saamme sieltd avun, minka haluammekin ja tarvitsemme.

Neuvolassa on huomioitu yksilolliset tarpeet my6s jatkotutkimuksiin ja vertaistuen piiriin
ohjaamisena. Yhdessa vastauksessa vanhemmat toivat esiin, ett4 neuvolasta oli ohjattu lapsi
jatkotutkimuksiin, kun lapsen taidoissa oli néhty puutteita. Jatkotutkimuksiin ohjaamista ku-

vattiin eradssa vastauksessa nain:

Lapsi on ohjattu taitojen puutteiden nahtyé terapian aloituksen tutkimuksiin.

Erddssa vastauksessa ilmeni, ettd vanhempia oli ohjattu vertaistukiryhmien toiminnan pii-

riin. Vanhemmat toivat esiin kokeneensa tarkeéksi sen, ettd neuvolassa oli tarkistettu van-

hempien saavan vertaistukea.

8.1.3 Kokemus empaattisesta tuesta

Vastauksista nousee esiin, ettd vanhemmat ovat kokeneet sosiaalisen tuen vahvasti emotio-

naalisena tukena. Emotionaalista tukea oli koettu saavan muun muassa lohduttamisena,

kuulluksi tulemisena ja puhumisen mahdollisuutena. Vastauksissa nousi esiin, ettd vanhem-
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mat ovat voineet puhua asioistaan neuvolassa ja he ovat kokeneet tulleensa kuulluiksi. Yh-
dessa vastauksessa esille nousi, ettd vanhempia oli lohdutettu neuvolassa. Yhten& asiana

eraésta vastauksesta nousi esiin, etta terveydenhoitajan tuttuus helpottaa puhumista.

Ja ainahan sielld voi puhua ja tosiaan kun ne tidit on tuttuja ... niin ainahan

siella ne kuuntelee jos haluaa jotain vuodattaa.

Kaikissa vastauksissa ilmeni tukea antavan vuorovaikutuksen merkitys. Neuvolassa on kes-
kusteltu perheen arjesta ja jaksamisesta. Erdéssé vastauksessa tuotiin esiin, etta neuvolassa
on kysytty arkipéivan asioista, perheen parjadmisesta seka lapsen sairasteluista. Kyseisessa

vastauksessa tuotiin ilmi, etta lapsi sairastaa paljon kehitysvammansa ohella.

... on kyselty miten te nyt ootte parjinny ja onko sairastanu ja... timmdisid

arkipéivaisia asioita.

Vanhemmat ovat kokeneet saaneensa sosiaalista tukea mukana eldmisen muodossa. Yhdessa
vastauksessa tuotiinkin esille, ettd vanhemmat ovat kokeneet terveydenhoitajan myotéela-
neen vanhempien kanssa lapi vaiheen, jolloin heidan lapsellansa todettiin kehitysvammai-

suus. He kuvasivat tilannetta néin:

Hén eli koko alkushokkivaiheen kanssamme tunteella Iapi.

Erddssa vastauksessa nostettiin esiin kokemus aidosta valittamisestd, joka koettiin merkitta-
vana asiana. Vanhemmat kokivat, ettd heidan tilannettaan ymmaérrettiin ja asioita oli mah-

dollisuus jakaa yhdessa.

On ollut mukava huomata ettd oikeasti valitetaan.

Osa vanhemmista toi esiin kokemuksensa huolehtimisesta. Eradssé vastauksessa ilmeni van-
hempien kokeneen, ettd heitd on autettu joissakin asioissa herkemmin mygs sisarusten koh-
dalla, kun on ollut tiedossa, etta perheessa on kehitysvammainen lapsi. Toisessa vastauk-
sessa nostetiin esiin, ettd vanhemmat ovat vélilla kokeneet jopa ylihuolehtimista kehitys-

vammaisen lapsen/sisaruksen myota.
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Valilla jopa liiankin huolehtivasti, ettd jokainen lapsi pitdisi tutkia.

8.1.4 Kysyminen ja tiedon antaminen

Sosiaalista tukea oli annettu vanhemmille tiedollisena tukena. Vanhemmat kokivat, ett tie-
dollista tukea annettiin vuorovaikutuksessa kysymysten ja keskustelun avulla. Erééssé vas-
tauksessa tuotiin esiin, ettd neuvolakaynnilla kysytaan paljon asioista ja asiat kaydaan péa-
séantoisesti kyselemalla l1&pi. Kahdessa vastauksessa ilmaistiin, ettd vanhempien kysymyk-
siin on vastattu ja tarpeen mukaan etsitty vastauksia, mikali kysymyksiin ei ole heti osattu

vastata.

... kysymyksiin on vastattu ja otettu selvéa jos ei ole osattu vastata.

Etsi kysymyksiimme vastauksia, kuunteli ja lohdutti.

Sosiaalista tukea on annettu yksil6llisten tarpeiden mukaan neuvojen ja ohjeiden muodossa.
Vastauksissa ilmeni, ettd osa vanhemmista on kokenut saaneensa neuvolasta hyvaa neuvon-
taa. Tietoa ja neuvoja on annettu asioista, joita vanhemmat eivat itse olisi osanneet ajatella.
Eradssa vastauksessa tuodaan esiin, etta neuvolasta on annettu vanhemmille faktatietoa. Tie-

dollista tukea on neuvolasta annettu myos kirjallisten materiaalien muodossa.

... neuvottu asioissa, joita emme itse olisi osanneet ajatellakaan.

8.1.5 Kokemus terveydenhoitajien tiedon puutteista

Vastauksista nousi esiin yhtend asiana kokemus terveydenhoitajien tiedon puutteesta.
Erédssa vastauksessa ilmaistiin, ettd terveydenhoitajilla ei ole tarpeeksi tietoa kehitysvam-
maisuudesta. Vanhempien kokemus oli, ettd terveydenhoitajalta puuttuu tietdmysté ja kykyé
kehitysvammaisen lapsen asioita késiteltdessa. Vanhemmat olivat kokeneet, ettd neuvolassa
kehitysvammaisen lapsen asioita oli k&sitelty rajallisemmin kuin ei-kehitysvammaisen lap-

sen asioita.
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Vanhempien esiin tuomien kokemusten pohjalta nousee tarve listiedon saamisesta neuvo-
lan ammattihenkilGille. Yhden vastauksen mukaan vanhemmat olivat kokeneet, etta asioita
joutuu usein toistamaan ja kertomaan alusta asti uudelleen. Kyseisessa vastauksessa tuotiin
ilmi, ettd neuvolapalveluista koettua hyotya heikentda se, kun asioita joutuu kdymaan use-

assa paikassa uudelleen lapi.

8.2 Vanhempien esille nostamia odotuksia sosiaalisesta tuesta

Vanhemmat toivat vastauksissa esille odotuksia siitd, millaista sosiaalista tukea he haluaisi-
vat saada tdménhetkisen tuen lisaksi. Vanhempien odotuksista muodostui kaksi ylaluokkaa,

jotka ovat tiedon ja puhumisen tarve seka arkitaitojen opettamisen ja vertaistuen tarve.

8.2.1 Tiedon ja puhumisen tarve

Vanhemmat toivat vastauksissaan esille, ettd he ovat kokeneet saaneensa neuvolasta tiedol-
lista tukea eri muodoissa. Kysyttdessa vanhemmilta odotuksia sosiaalisesta tuesta moni van-
hempi nosti kuitenkin esiin, ettd tiedon saamista kaivattaisiin lisdd. Yhdessa vastauksessa
nousi esiin kokeneen tiedon ja taidon saamisen tarve neuvolasta. Vanhemmat kuvasivat asiaa

vastauksessaan nain:

Mutta ei ehké niink&én kokenutta tietoa ja taitoa mitéd ehkéa kaipais.

Vastauksissa ilmeni vanhempien odottavan neuvolasta lisda keskustelun mahdollisuuksia.
Yhdesséa vastauksessa nostettiin esiin tarve tilanteelle, jossa vanhemmilla on vain mahdolli-
suus puhua asioista. Erddssa vastauksessa ilmeni kokemus, ettd tavallisen lapsen kohdalla
keskustelumahdollisuudet neuvolassa olivat erilaiset kuin kehitysvammaisen lapsen asioista

keskusteltaessa.

Se on kylld ehka vahén kortilla... ettd vois vaan puhua asioista, niin kuin tavis
lasten vanhempana pystyy purkamaan sydantaan siell& (neuvolassa) eri tavalla.

Joskus kaipaa semmosta ettd saa vaan puhua asioista.
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Erddssa vastauksessa vanhemmat ilmaisivat tarpeen matalan kynnyksen yhteydenottopai-
kalle. Vastauksessa ilmeni, ettd neuvolan koettiin olevankin sellainen, mutta neuvolan tiedon
maaré kehitysvammaisuudesta ei vastannut heidén tarpeitaan. Yhdessa vastauksessa kaivat-
tiin hoitoa koordinoivaa hoitotahoa. Vastaustauksessa nostettiin esiin toive yhdesta tahosta,
joka vastaisi kehitysvammaisen lapsen hoidosta muiden hoitopaikkojen joukossa. Matalan
kynnyksen yhteydenottopaikan tarvetta kuvattiin néin:

Kylla kaipais semmosta... matalan kynnyksen yhteydenottopaikkaa, mikéd se

neuvola nimenomaan on, mutta ... kun ne ei pysty antamaan siti apua.

8.2.2 Arkitaitojen opettamisen ja vertaistuen tarve

Arkitaitojen opettamisen ja vertaistuen tarve nousi esiin vanhempien odotuksissa sosiaali-
sesta tuesta. Tukea odotettiin saatavan neuvolasta arkitaitojen opettamiseen kehitysvammai-

selle lapselle. Vanhemmat nostivat esiin myos vertaistuen tarpeen itselleen.

Yhdestd vastauksesta nousi esiin, ettd tukea odotettaisiin arkitaitojen opettamisen osalta viit-
tomien opetteluun. Samassa vastauksessa ilmaistiin, etta opastusta kaivattaisiin myos siihen,

kuinka kehitysvammaista lasta voi tukea syomisen opettelussa.

Syomisen opettamiseen tukea

Viittomien opastusta.

Yhdessa vastauksessa ilmaistiin, ettd vanhemmat odottavat sosiaaliselta tuelta liséa vertais-
tuen saamista. Toisessa vastauksessa vanhemmat nostivat esiin odottavansa vertaistukea

muun muassa yhteisten retkien ja matkojen muodossa.

8.3 Yhteenveto tuloksista

Tulosten yhteenveto -kappaleessa kuvaamme opinndytetyon tulosten paasisallon tiivistet-

tynd. Avaamme siséltod kahden p&éluokan kautta, jotka jakavat tulokset vanhempien koke-

muksiin sosiaalisesta tuesta sekda vanhempien odotuksiin sosiaalisesta tuesta.
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8.3.1 Yhteenveto vanhempien kokemuksista sosiaalisesta tuesta

Vanhemmat ovat kokeneet neuvolasta saamansa sosiaalisen tuen positiivisena. Kohtelu on
ollut hyvaa ja suhtautuminen kehitysvammaiseen lapseen luontevaa. Vanhempien tyytyvéi-
syys neuvolan terveydenhoitajiin on vaikuttanut myonteisesti kokemuksiin sosiaalisesta tu-
esta. Terveydenhoitajien on koettu toimineen tasavertaisessa yhteistydsuhteessa vanhempien

kanssa ja olleen hienotunteisia seka kannustava perhettd kohtaan.

Sosiaalista tukea on vanhempien kokemusten mukaan annettu siten, etta tuki on ollut yksi-
I61liset tarpeet huomioivaa. Tuki on koettu henkilokohtaisena, arvokkaana ja tarpeisiin vas-
taavana. Yksilollista tukea on koettu saavan myds tiedollisen tuen muodossa. Vanhempia on
neuvottu ja heille on annettu faktatietoa. Kirjallisten materiaalien saaminen nousi vastauk-
sissa myos esille. Neuvolassa on vastattu vanhempien kysymyksiin ja vastauksia kysymyk-
siin on haettu, mikali kysymyksiin ei ole heti osattu vastata.

Saadusta sosiaalisen tuen muodoista emotionaalisen tuen saaminen korostui. Emotionaali-
nen tuen antaminen toteutui tukea antavassa vuorovaikutuksessa. Vanhemmat ovat koke-
neet, ettd heilld on ollut mahdollisuus puhua ja tulla kuulluksi. Vanhempien kanssa on kes-
kusteltu perheen arjesta ja jaksamisesta seké yleisesti arkipdivaisista asioista. Vanhemmat

ovat kokeneet saaneen neuvolasta myds lohduttamista.

Vanhemmat ovat kokeneet, ettd heista on aidosti vélitetty neuvolassa. Terveydenhoitajan on
koettu myotéelaneen vanhempien rinnalla muun muassa silloin, kun heidan lapsensa on to-
dettu olevan kehitysvammainen. Kokemuksena on ollut, ettd neuvolassa on voinut jakaa asi-
oita yhdessa ja vanhempien tilannetta on ymmarretty. Vanhemmat ovat kokeneet saaneensa
sosiaalista tukea huolehtimisen muodossa. Kun lapsen kehityksessé on nahty poikkeavuuk-
sia, on huolehdittu lapsen ohjaamisesta jatkotutkimuksiin. Tuloksissa nousi esille vanhem-

pien tunne, ettd perhett& kohtaan voi esiintyd myos ylihuolehtivaisuutta.

Sosiaalisen tuen saamiseen vaikutti terveydenhoitajien tiedonpuute kehitysvammaisuudesta.
Osa vanhemmista koki, etta terveydenhoitajilla ei ole tarpeeksi tietoa ja kokemusta kehitys-
vammaisen lapsen asioista. Erddssé vastauksessa nousi esiin asioiden toistaminen ja alusta
selittdminen eri paikoissa. Tdman koettiin heikentdvan vanhempien neuvolasta saamaansa

hyotya.
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8.3.2 Yhteenveto vanhempien odotuksista sosiaalisesta tuesta

Tuloksissa nousi esiin, ettd vanhemmat odottavat sosiaalisen tuen muodoista erityisesti tie-
dollista tukea. Kokenutta tietoa ja taitoa odotettiin lisad. Tuloksissa ilmeni yhden vastauksen
mukaan vanhempien kokevan tarvetta sellaiselle matalan kynnyksen yhteydenottopaikalle,

josta vanhemmat saisivat tietoa kehitysvammaisuudesta.

Emotionaalisen tuen alueelta keskustelun ja puhumisen mahdollisuuksia odotettiin lisd. Tu-
loksissa yhdessé vastauksessa nousi esiin vanhempien tunne, etta ei-kehitysvammaisen lap-
sen kohdalla keskustelumahdollisuudet neuvolassa olivat erilaiset kuin kehitysvammaisen
lapsen asioista keskusteltaessa. Liséksi eradssé vastauksessa vanhemmat ilmaisivat, etté ke-
hitysvammaisen lapsen kohdalla on jadnyt késittelematta asioita, joita ei-kehitysvammaisen

lapsen kohdalla on kasitelty.

Arkitaitojen opettamisen tarve nousi tuloksissa esiin. Eradssé vastauksessa ilmaistiin odotus
siitd, ettd neuvolasta saataisiin tukea arkitaitojen opettamiseen. Tukea odotettiin viittomien
opastukseen. Toisena tuen tarpeena arkitaitojen osalta esiin nousivat syomiseen liittyvét
asiat. Tukea tarvitaan siing, kuinka vanhemmat opettavat kehitysvammaista lastaan syomi-
sessé. Vertaistuen odotus nousi tuloksissa esiin useamman vanhemman taholta. Yhdessé
vastauksessa vertaistuen tarvetta oli erityisesti korostettu. Vertaistukea odotettaisiin muun

muassa yhteisten retkien ja matkojen muodossa.
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9 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tassa kappaleessa kasittelemme opinndytetyon eettisyytta ja luotettavuutta. Alaotsikoiden
alla kasittelemme opinnéytetydn eettisyyteen ja luotettavuuteen liittyvia asioita, joita pei-

laamme teoriatietoon.

9.1 Eettisyys

Tutkimuksen eettisyyttd voidaan pitaa kaiken tieteellisen toiminnan lahtokohtana. Hoitotie-
teellisen tutkimuksen eettisten ohjeiden mukaan tulee varmistaa, etté tutkittavat osallistuvat
tutkimukseen tdysin vapaaehtoisesti ja etta he séilyttavat itseméardédmisoikeutensa koko tut-
kimuksen ajan. ltsemé&ardédmisoikeus ilmenee tutkimuksen aikana muuan muassa siten, etté
tutkittavilla on oikeus keskeyttaa tutkimus halutessaan. Anonymiteetti on myos yksi keskei-
nen huomioitava eettinen tekija. Tutkimusprosessin aikana huolehditaan siita, etta tutkimus-
tiedot eivat leviéd ulkopuolisten tietoon. Tutkimusty6ta varten haetaan eettisten ohjeiden mu-
kaisesti tutkimuslupa kohdeorganisaatiosta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
220.)

Tutkimuksemme lahtokohtana olemme kaytténeet kyseisia hoitotieteellisen tutkimuksen
eettisid ohjeita. Ennen tutkimuksemme toteuttamista saimme tutkimusluvan kohdeorgani-
saatioista. Kyselytutkimukseen osallistujat, kehitysvammaisten lasten vanhemmat, osallis-
tuivat tutkimukseen taysin vapaaehtoisesti tietden, etta sailytimme heidan anonyymiytensa
koko tutkimuksen ajan. Avoimen kyselylomakkeen saatekirjeessa kerroimme vanhemmille
anonymiteetin séilyttdmisestd. Terveydenhoitajat valitsivat tutkimukseen osallistujat siten,
ettd vain he tietdvat mahdollisten osallistujien henkil6llisyyden. Tutkimukseen osallistunei-
den nimet eivat ole tulleet tutkijoiden tietoon prosessin missaan vaiheessa. Tutkimustuloksia
séilytettiin turvallisessa paikassa, josta ulkopuoliset eivét voineet saada niita tarkasteltavak-
seen. Sailytimme tuloksia vain tutkimusprosessin ajan, minka jalkeen tuhosimme ne huolel-

lisesti. Kyselyn tulokset kuvasimme niin, ettd tutkimukseen osallistuneita ei voida tunnistaa.

Teemahaastatteluun osallistunut kehitysvammaisen lapsen vanhempi osallistui haastatteluun

vapaaehtoisesti. Haastatteluun osallistujan etsiminen alkoi siit4, kun yhteyshenkilémme
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Kokkolan seudun Omaishoitajat ja Laheiset Ry:sté otti yhteyttd yhdistyksen jaseniin ja ker-
toi heille opinnéytetydstamme seka kysyi vanhemmilta halukkuutta osallistua tutkimukseen.
Erddan vanhemman suostuttua haastatteluun yhteyshenkilémme antoi haastateltavan yhteys-
tiedot meille haastateltavan suostumuksella, mink& jalkeen otimme haastateltavaan yhteytta
ja sovimme haastattelun ajan ja paikan. Kerroimme vanhemmalle perusteellisesti opinnay-
tetyOsté jo ennen haastattelutilannetta. Haastattelutilanteen aluksi kertasimme viela lyhyesti
opinndytetyon paakohdat. Kerroimme myds sen, ettd nauhoitamme haastattelun ja Kirjoi-
tamme nauhoittamamme aineiston tekstiksi. Toimme esiin, etta sdilytdmme aineistoa asian-
mukaisesti ja havitaimme haastattelusta saadun aineiston huolellisesti tutkimusprosessin jal-
keen. Anonymiteetti ei teemahaastattelussa taysin séily, silla me ja Kokkolan seudun Omais-
hoitajat ja Laheiset Ry:n yhteyshenkil6 tieddmme, kuka haastatteluun osallistunut vanhempi
oli. Teemahaastatteluun osallistuneen henkil6llisyys ei kuitenkaan tule milladn muulla ta-
voin ilmi opinndytetydn misséan vaiheessa. Teemahaastattelua varten haimme tutkimuslu-
paa Kokkolan seudun Omaishoitajat ja Laheiset Ry:std, mink& saimme ensin suullisena ja

my6hemmin Kirjallisessa muodossa.

Ajattelemme, ettd tutkittava aihe voi olla hyvinkin arkaluonteinen ja tunnepitoinen, joten
olemme huomioineet tdman tutkimusta tehdessémme. Tdéma nakyi muun muassa tutkimuk-
sen toteutusmenetelmassé ja kyselylomakkeen asiasiséllossa. Teemahaastattelun toteutuk-
sen suunnittelimme huolellisesti ja haastattelua tehdessémme toimimme haastateltavaa kun-

nioittavasti. Noudatimme tutkimusta tehdessdmme yleisié hyvia tieteellisia kaytantoja.

9.2 Luotettavuus

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin on kehitetty erilaisia suosituksia ja
lahtdkohtia. Luotettavuutta voidaan arvioida kédyttden Kkriteereind siirrettavyyttd, uskotta-
vuutta, vahvistettavuutta sekd riippuvuutta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
197.)

Siirrettdvyydelld tarkoitetaan sitd, kuinka tutkimustulokset voitaisiin siirtdd toiseen tutki-
musymparistoon. Sen takaamiseksi vaaditaan aina tutkimusympariston kuvausta, tutkimuk-
seen osallistuvien valintaperusteiden ja taustatietojen selvittamista seka huolellista kuvausta

aineiston keruusta ja analysoinnista. Tutkimuksen uskottavuutta ja vahvistettavuutta voidaan
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arvioida sen perusteella, kuinka hyvin lukija pystyy ymmaértamaan, mill& tavoin analyysi on
tehty. Tama edellyttad paattelyn tarkkaa kuvaamista. Uskottavuuden takaamiseksi lukijan
tulee myos pystyé tunnistamaan tutkimuksen heikkoudet ja vahvuudet. Lisaksi tutkijan te-
kemien luokitusten ja kategorioiden tulee kattaa aineisto hyvin, jotta uskottavuus toteutuu.
(Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2013, 198; Tuomi & Sarajarvi 2002, 137.) Riippu-
vuudella tarkoitetaan tutkimuksen toteuttamista siten, ettd sen perustana ovat yleiset periaat-
teet, jotka ohjaavat tieteellista tutkimusta (Tuomi & Sarajarvi 2002, 137).

Tarkoituksena on, ettd myds muiden kuin Kokkolan ja Jyta-alueiden neuvoloiden terveyden-
hoitajat voisivat lukea opinndytetydomme tuloksia ja hyddyntad niitd mahdollisesti omassa
tydssaan. Opinnaytetydmme julkaistaan internetissa, josta se on julkisesti luettavissa, ja tata
kautta myos tulokset ovat hyddynnettavissa. Olemme kuvanneet aikaisemmissa luvuissa
huolellisesti tutkimuksemme toimintaymparistoja, kohderyhméé ja tutkittavien valintape-
rusteita sek& aineiston keruuta. Siséllonanalyysin etenemisen vaiheista olemme kertoneet
sanallisesti aikaisemmin tekstissd. Olemme laittaneet liitteeksi siséllonanalyysin koko pro-
sessia kuvaavan taulukon, josta lukija voi ymmartaa analyysin ja paattelyn etenemisen vai-
heet. Paattely ja luokitusten tekeminen on edennyt aineiston pohjalta ja luokat kattavat koko
aineiston. Tutkimusta tehdessémme olemme noudattaneet tieteellisen tutkimuksen tekemi-

sen yleisia periaatteita.

Tutkimuksen raporteissa kéytetddn usein suoria eli autenttisia lainauksia. Tutkijan tulee kui-
tenkin harkita lauseiden maaréa ja laajuutta sek& huolehtia, ettei lainauksista voida tunnistaa
tutkimukseen osallistujaa. Parhaimmillaan lainaukset varmistavat luotettavuutta ja tukevat
ulkopuolisen pohdintoja aineiston keruun eri vaiheista. (Kankkunen & Vehvildainen-Julku-
nen 2013, 198.) Olemme kaytténeet opinnaytetydmme tulososiossa autenttisia lainauksia.
Koemme, ettd ne vahvistavat tuloksia ja avaavat tuloksien sisélt6d paremmin. Ajattelemme,
ettd tuloksien ymmartdminen voi olla ulkopuolisestakin lukijasta helpompaa, kun tekstissa
on kaytetty autenttisia lainauksia asian avaamiseksi. Olemme huomioineet lainauksia kéyt-

tdessamme sen, etté lainauksista ei voida tunnistaa tutkimukseen osallistuneita henkildita.
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10 POHDINTA

Tassa kappaleessa tuomme pohtien esiin opinndytetyon tuloksia ja niihin liittyvaa teoriatie-
toa. Nostamme muutamien samankaltaisten opinnaytetdiden tuloksia esiin teoriatiedon rin-
nalla. Opinnéytetyon tulosten herattdmid ajatuksia tuomme myos tekstissa esiin. Tarkaste-
lemme my0ds opinndytetytdssa kaytettyja menetelmid sekéd opinnéytetydn etenemista. Lo-

puksi pohdimme opinnédytetydn hyddynnettdvyytta ja nostamme esiin jatkotutkimusaiheita.

10.1 Tulosten pohdintaa ja johtopaatoksia

Opinndytetyon tuloksista nousi esiin vanhempien kokeneen neuvolasta saamansa sosiaalisen
tuen positiivisena. Myonteiseen kokemukseen on osaltaan vaikuttanut tyytyvaisyys neuvo-
lan terveydenhoitajiin. Terveydenhoitajan suhtautumisen on koettu olevan luontevaa ja hie-
notunteista. Liséksi vanhemmat ovat kokeneet kohtelun olevan neuvolassa hyvaa. Tuloksista
nousi esiin, ett4 terveydenhoitajan on koettu myotaeldneen vanhempien rinnalla. Esiin nousi
mya0s, ettd vanhemmat ovat kokeneet, etté heisté on aidosti vélitetty neuvolassa ja asioita on
voinut jakaa yhdessa ymmartavéaisessa ilmapiirissa. Aito vélittdminen nousi esiin myods Rul-
jan ja Siiran opinndytetydssa (2014), jossa terveydenhoitajan oli koettu olevan aidosti kiin-

nostunut vanhempien jaksamisesta.

Vanhempien kokemuksissa korostui emotionaalisen tuen saaminen. Emotionaalista tukea
saatiin tukea antavassa vuorovaikutuksessa. Vanhemmat ovat kokeneet, ettd neuvolassa on
voinut puhua ja sielld on tullut myds kuulluksi. Perheen arjesta ja jaksamisesta on keskus-
teltu ja erilaisissa tilanteissa on tarpeen mukaan lohdutettu. Vanhemmat nostivat kuitenkin
kaipaavansa emotionaalisen tuen alueelta lisad keskustelun ja puhumisen mahdollisuuksia.
Yhdesté vastauksesta nousi esiin, ettd kehitysvammaisen lapsen kohdalla keskustelumahdol-
lisuudet olivat erilaiset kuin ei-kehitysvammaisen lapsen kanssa. Teoriatiedon mukaan ter-
veydenhoitaja tarjoaa perheelle kaikkia sosiaalisen tuen muotoja, mutta emotionaalinen ja
tiedollinen tuki ovat yleisimpié tuen muotoja. Terveydenhoitajan tydssa emotionaalinen tuki
nékyy juuri siten, ettd han tukee ja auttaa perheettd voimavaraldhtoisesti kuuntelemalla ja

osoittamalla ymmarrysta ja valittamistd. Hyvaan yhteistydsuhteeseen kuuluukin paljon emo-



39

tionaalisen tuen piirteitd. Emotionaalisen tuen avulla pyritddn antamaan tukea vanhemmuu-
teen ja lapsen erityistilanteeseen sopeutumiseen. Tdman tavoitteena on auttaa vanhempia
selviytymisessd, valintojen tekemisessa ja vastuunottamisessa. (Jurvelin 2007, 426-429; So-

siaali- ja terveysministerio 2004, 105.)

Opinnaytetyon tuloksia tarkastellessamme emotionaalisen tuen merkitys ja sen koettu suuri
osuus saadusta sosiaalisesta tuesta nousi vahvana esiin. Tulos emotionaalisen tuen merki-
tyksesta ei erityisesti meité yllattanyt, silla olimme ajatelleetkin, ettd vanhemmat ovat mah-
dollisesti kokeneet sosiaalisen tuen vahvasti emotionaalisena tukena. Pohdimme ennen ky-
selylomakkeen tekemistd, ymmarretdanko sosiaalinen tuki helposti koskemaan vain emotio-
naalista tukea. Tdmén vuoksi avasimme sosiaalisen tuen kasitteen myds kyselylomakkee-

seen.

Emotionaalinen tuki on mielestdmme erityisen tarkedd kehitysvammaisten lasten vanhempia
tuettaessa, sillda se muodostaa mielestimme pohjan vanhempien tukemiselle. Esimerkkina
tasta ajattelimme ohjaustilannetta, jossa annetaan kylla tiedollista tukea, mutta emotionaali-
nen tuki ja& vajaaksi. Pohdimme, jaako kyseisen ohjaustilanteen anti vajaaksi ilman emotio-
naalista tukea.

Kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen voi liittyad paljon erilaisia tunteita, minka vuoksi
on tarke&a, ettd vanhemmilla on mahdollisuus puhua ja tulla kuulluiksi ammattilaisten ta-
holta. Terveydenhoitajien on tarkeéa olla myos hienotunteisia kehitysvammaisten lasten per-
heitd tukiessaan, silla vanhemmat voivat kokea lapsen kehitysvammaisuuden herkéaksi
asiaksi. Pohdimme sitd, ettd vanhempien kesken on varmasti eroja siind, kuinka he suhtau-
tuvat lapsensa kehitysvammaisuuteen. Koemme térkeand, ettd neuvolassa suhtaudutaan ke-
hitysvammaiseen lapseen luontevasti. Toisella meista on kehitysvammainen lahisukulainen,
ja tata kautta olemme laheltd ndhneet sitd, kuinka kehitysvammaiseen ihmiseen voidaan eri
paikoissa suhtautua. Tdméan pohjalta pohdimme sitd, ettd terveydenhoitajan suhtautumisella
voi olla merkittava vaikutus siihen, kuinka vastaanottavaisia vanhemmat ovat neuvolasta
tarjotulle sosiaaliselle tuelle. Positiivisen suhtautumisen avulla voidaan varmasti merkitta-
vasti tukea toimivan yhteistydsuhteen luomista. Yhteistydsuhteen ollessa hyva annettu sosi-

aalinen tuki voi olla vaikuttavampaa vanhempien ja perheen eldmassa.



40

Tuloksien mukaan sosiaalinen tuki on ollut henkilokohtaista, yksil6lliset tarpeet huomioivaa
ja tarpeisiin vastaavaa. Tuloksissa tiedollinen tuki nousi emotionaalisen tuen rinnalla mer-
Kittdvana esiin. Vanhempia on neuvottu ja heille on annettu tietoa niin suullisesti kuin Kir-
jallisestikin. Vanhempien kysymyksiin on vastattu ja tarpeen mukaan terveydenhoitajat ovat
hakeneet tietoa, jos kysymyksiin ei ole osattu vastata. Toisaalta vanhempien vastauksissa
ilmeni terveydenhoitajien tiedonpuute kehitysvammaisuudesta. Osa vanhemmista toi esiin
kokevansa, ettéd terveydenhoitajilla ei ole tarpeeksi tietoa ja kokemusta kehitysvammaisten
lasten asioista. Myds Ruljan ja Siiran opinnaytety6ssa (2014) ilmeni, ettd terveydenhuollon
ammattilaisilla ei koettu olevan riittdvaa tietotasoa. Lisaksi tiedon koettiin kulkevan liian
hitaasti, jolloin vanhemmat olivat saaneet itse hankittua tiedon muualta aikaisemmin. Kehi-
tysta toivottiin myos siihen, ettd hoitohenkildkunta voisi tarvittaessa avoimemmin myontaa
oman tietaméattdmyytensa. (Rulja & Siira 2014.) Tiedollisen tuen puute nousi esiin myo6s
Kinnusen ja Niittymé&en (2014) opinnéytetydssé, jonka tulosten mukaan neuvolasta odotet-
tiin saavan enemman tietoa. Kehitysvammaisuuteen liittyva tietdmys koettiin puutteellisiksi
neuvolassa. (Kinnunen & Niittyméki 2014.)

Lastenneuvolan yhtend tehtdvand on antaa vanhemmille tutkittua ja ajankohtaista tietoa lasta
ja perhetté koskevista asioista. Tiedollista tukea annettaessa kerrotaan yksilollista tietoa lap-
sen tilanteesta, kaytannon jarjestelyista ja erilaisista hoitomahdollisuuksista. Tiedollisen
tuen yksi tarkeéd osa on vastata vanhempien esittamiin kysymyksiin. Lapsen tilanteesta an-
nettu riittdva tieto ja neuvot kaytdnnon asioissa auttavat perheen sopeutumista eldmantilan-
teeseen. (Sosiaali- ja terveysministerio 20-21,105; Jurvelin 2007, 426-429.)

Pohdimme opinndytetydn tulosten pohjalta tiedollisen tuen merkityksellisyytta. Neuvola on
lapsen vanhemmille paikka, josta tietoa odotetaan saatavan melko helposti. Tiedon tarve voi
erityisesti korostua kehitysvammaisen lapsen vanhemmilla, koska esimerkiksi lapsen kehi-
tys on poikkeavaa. Joidenkin kehitysvammaisten lasten vanhempien voimavarat voivat olla
heikentyneet, joten olisi tarkeaa, ettd he voisivat saada tarpeitaan vastaavaa tietoa mahdolli-
simman helposti neuvolakdynnill4. Pohdimme asiaa terveydenhoitajan ndkdkulmasta ja ajat-
telimme, ettd kehitysvamman eri muotoja ja erilaisia tiedon tarpeita on paljon, joten vaati-
mus terveydenhoitajien tietdmykselle on suuri. Ajattelemme kuitenkin, etté terveydenhoita-
jilta ei voida odottaa, ettd heilla on valmiiksi tietoa kaikista eri asioista. Terveydenhoitajan

tyohon kuuluukin tiedon etsiminen, mikéali han ei osaa vastata vanhempien kysymyksiin ja
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tiedollisiin tarpeisiin. Tuloksissa ilmeni vanhemman myonteinen kokemus siité, etté tervey-
denhoitaja on ollut rehellinen omasta tiedonpuutteestaan, jos hanelld ei ole ollut tietoa asi-
asta. Terveydenhoitajat olivat tallaisissa tilanteissa etsineet tietoa vanhempien kysymyeksiin.
Esiin noussut terveydenhoitajien tiedon puute sai meidat pohtimaan, olisiko terveydenhoita-
jan koulutukseen tarpeellista lisata opetusta kehitysvammaisuudesta. Mietimme my6s omaa
tietopohjaamme kehitysvammaisuudesta; kuinka hyvin me koulutuksen pohjalta osaisimme

vastata vanhempien tiedollisen tuen tarpeisiin?

Tuloksissa ilmeni erdén vastauksen pohjalta, ettd vanhemmat kokevat tarvetta matalan kyn-
nyksen yhteydenottopaikalle, josta vanhemmat saisivat tietoa kehitysvammaisuudesta. Aja-
tuksen yhtena taustatekijana oli kokemus siitd, ettd asioita joutuu toistamaan ja selittdméén
alusta asti eri paikoissa. Teoriatiedon mukaan vanhemmat voivat kokea, ettd kokonaisuuteen
perehtyminen ei ole riittdvad missddn hoitopaikassa, silld kehitysvammaisella lapsella on
useita hoitotahoja. Taman vuoksi olisikin tarkead, ettd neuvolasta voitaisiin koordinoida lap-
sen hoitoa. Kehitysvammaisten lasten vanhempien on tarkeéa tietaa, keneen voi tarpeen vaa-
tiessa olla yhteydesséa tiedon saamiseksi. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 216.) Ruljan
ja Siiran opinnaytetyon (2014) tuloksissa nousi esiin vanhempien kokemus siitd, ettd hoito-
jarjestelma on hajanainen. Vanhemmat kokivat myos etta heitd ei osattu neuvoa, mihin min-
kakin asian tiimoilta tulisi ottaa yhteytta. Tuloksissa nousi esiin toive, ettd kehitysvammais-
ten lasten neuvolapalvelut keskitettaisiin yhteen neuvolaan, jotta tiedot ja taidot olisivat ajan-
tasaisia. (Rulja & Siira 2014.)

Kehitysvammaisella lapsella on usein monia eri hoitotahoja, miké saattaa johtaa siihen, etta
tiedot lapsen hoidosta ovat hoitotahoilla hajanaisia. Ajattelemme, etté asioiden selittdminen
monille eri hoitotahoille voi pidemman paalle tuntua raskaalta. Asioiden toistamista voitai-
siin mahdollisesti véhentaa siten, ettd neuvolassa olisi mahdollisimman paljon tietoa lapsen
asioista. Ajattelemme, ettd tdman toteutuminen edellyttdd muun muassa hyvéa tiedonkulkua

ja moniammatillista yhteistyota.

Vanhemmat ovat tuloksien mukaan kokeneet sosiaalisen tuen huolehtimisena. Lapsen kehi-
tyksessa nahtyjen poikkeavuuksien myo6té lapsi on ohjattu tarpeellisiin jatkotutkimuksiin.
Toisinaan huolehtiminen on koettu jopa ylihuolehtimisena. Teoriatiedon mukaan neuvola-
palveluiden tehtdvand on tunnistaa mahdollisimman aikaisessa vaiheessa lapsen erityisen

tuen ja tutkimusten tarve. Neuvolassa herdnnyt huoli lapsen kehityksesta on riittdva peruste
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jatkotutkimuksiin lahettdmiselle. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 9; Terveydenhuolto-
laki 30.12.2010/1326; Ikonen 2004, 355-356.) Ajattelemme, ettd jatkotutkimuksiin ohjaa-
minen on tarked osa vanhempien tukemista. Kun neuvolassa heréda huoli lapsesta, terveyden-
hoitajilla on merkittdva asema jatkotutkimusten tarpeen arvioinnissa ja myos jatkotutkimuk-
siin ohjaamisessa. Terveydenhoitajien tulee osata antaa tilanteessa tietoa ja lievittdd vanhem-
pien huolta lapsesta. Pohdimme, ettd osa vanhemmista voi kokea jatkotutkimuksiin ohjaa-
misen helpottavana asiana, kun taas toiset vanhemmat voivat ajatella sen olevan raskauttava
asia. Terveydenhoitajien on tassakin tilanteessa ikaan kuin tunnusteltava vanhempien tuen
tarvetta; mité4 juuri nd&mé vanhemmat tarvitsevat. Eradssa vastauksessa nousi esiin kokemus
ylihuolehtivaisuudesta. Ajattelemme, ettd terveydenhoitajien tulee olla hienotunteisia tilan-
teissa, joissa hdnella herdé huoli lapsesta ja mahdollisesti myds hanen sisaruksistaan, jotta

vanhemmat eivat koe terveydenhoitajan ylihuolehtivan heistéa.

Tuloksista nousi esiin ettd vanhemmat kaipasivat neuvolasta tukea arkitaitojen, kuten viitto-
mien ja syomisen opettamiseen. Ikosen (2004) mukaan kehitysvammaisen lapsen ja hénen
vanhempiensa vélinen vuorovaikutus voi olla haasteellista. Vuorovaikutuksen tukena kayte-
td&&n muun muassa tukiviittomia, esineitd ja kuvia. (lkonen 2004, 359-363.) Pohdimme tu-
losten pohjalta neuvolan roolia arkitaitojen opettamisessa. Syomisen opettamisen tukeminen
ja viittomien opastaminen ovat téarkeita asioita kehitysvammaisen lapsen perheen arjen kan-
nalta. Terveydenhoitajat voivat antaa asioihin kdytannon opastusta ja ohjeita omien tietotai-
tojensa puitteissa. Ajattelemme, ettd perheen tuen tarpeen maéara ja laatu vaikuttavat siihen,
kuinka paljon terveydenhoitajat voivat itse vastata tuen tarpeisiin arkitaitojen osalta. Tervey-
denhoitajien on kuitenkin tarkedd huomioida, etta perhe saa tukea arkitaitojen opettamiseen

joko neuvolasta tai jonkin toisen hoitotahon piirista.

Vertaistuen tarve nousi tuloksissa esiin. Vanhemmat toivoivat vertaistuelta muun muassa
yhteisié retkid ja matkoja. Teoriatiedon mukaan vertaistukiryhmétoiminta on térked toimin-
tamuoto vanhempien tukemisessa. Vertaistuen kautta saatu tuki ja tieto ovat tarked lisa ter-
veydenhoitajan antamalle sosiaaliselle tuelle. Terveydenhoitaja voi olla itse vertaisryhman
ohjaaja tai ohjata perheité vertaistuen piiriin. Vertaistuki koetaan tarkeéksi, koska vertaistu-
kiryhmissa vanhemmat tapaavat samassa eldmantilanteessa olevia. Vertaistuki voi auttaa
vanhempia katsomaan omaa tilannetta uudesta nakokulmasta kun vanhempi kuulee toisten
vanhempien kokemuksia, suhtautumistapoja ja ratkaisumalleja. (Koistinen 2007, 437;
Huisko & Kemppainen 2007, 492; Vaitti 2010; Huuskonen 2014.)
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Vertaistuen tarpeen esille nouseminen oli tulos, jota osasimme odottaakin. Vertaistuen mer-
kitys on vanhemmille varmasti tarked ja ainutlaatuinen. Pohdimme, etté toinen kehitysvam-
maisen lapsen vanhempi voi syvallisesti ymmartaa ja antaa kokemukseen pohjautuvaa tukea
toiselle kehitysvammaisen lapsen vanhemmalle. Ajattelemme, ettd terveydenhoitajien an-
tama sosiaalinen tuki yhdessa vertaistuen kanssa mahdollistaa kokonaisvaltaisen tuen van-
hemmille. Terveydenhoitajan tulee ohjata vanhempia vertaistuen pariin, mink& vuoksi ha-
nelld on hyva olla tietoa omalla seudullaan jérjestettavésté vertaistuesta. Vertaistuen merki-
tys nékyi erdéssa vastauksessa muun muassa siten, ettd vanhemmat toivat ilmi olleensa eri-
tyisen tyytyvadisid, kun terveydenhoitaja oli huolehtinut heidan kuuluvan vertaistuen piiriin.
Vertaistuen tarkeys nousi esiin myds muissa opinnaytetoissa, silla esimerkiksi Ruljan ja Sii-
ran opinnaytetyon (2014) tulosten mukaan vanhemmat olivat kokeneet vertaistuen merki-
tyksen tarkeaksi elaméssaan. Vanhempien mielesté vertaistuki oli voimaannuttava tekija ar-
jessa. (Rulja & Siira 2014.) Kinnusen ja Niittym&en opinnaytetytssa (2014) nostettiin esille,
ettd vanhemmat odottivat neuvolan henkilokunnalta ohjausta ja neuvontaa vertaistuesta, silla

perheilld ei ollut tietoa, mista vertaistukea olisi voinut saada. (Kinnunen & Niittyméki 2014.)

Aikaisempia samankaltaisia opinnéytet0ité tarkastellessamme havaitsimme niiden tulosten
tukevan meidan opinndytetyon tuloksia. Vanhempien kokemukset ja odotukset neuvolasta
olivat melko samanlaisia, vaikka opinnaytetdiden nakdkulmissa oli eroavaisuuksia. Ko-
emme, ettd samankaltaisten tulosten saaminen tukee tulosten merkittavyytta, vaikka emme

pyri tuloksia yleistaméaan.

10.2 Opinnaytetyossa kaytettyjen menetelmien tarkastelua

Opinnaytetyon l&dhestymistavaksi valitsimme kvalitatiivisen tutkimusmenetelmén. Kysei-
selld lahestymistavalla pyrimme ymmartaméaan syvéllisesti kehitysvammaisten lasten van-
hempien kokemuksia ja saamaan kokemuksia esiin sanallisesti kerrottuna. Lahestymistavan
valintaa tuki myos se, ettd tiesimme kohderyhman olevan kohtuullisen pieni. Kohderyh-
maksi valitsimme 0-6 -vuotiaiden kehitysvammaisten lasten vanhemmat. Ajattelimme, etta
heiltd saamme parhaan mahdollisen tiedon siit4, miten kehitysvammaisten lasten vanhem-
mat ovat kokeneet neuvolasta saamansa sosiaalisen tuen ja millaista tukea he haluaisivat

taman hetkisen tuen liséksi saada.
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Koemme, ettd kvalitatiivisen tutkimusmenetelman valinta oli oikea ratkaisu. Saimme van-
hempien kokemuksia ja tarpeita esiin sanallisesti kerrottuna. Opinndytetyon edetessa ilmeni,
ettd kohderyhma oli jopa odotettuakin pienempi. Esimerkiksi neuvolan terveydenhoitajien
jakaessa kyselylomakkeita ilmeni, ettd kyselyité ei saada jaettua alkuperéisen tavoitteen mu-
kaisesti. Opinnéytety6té tehdessa totesimme, ettd kohderyhman valinta oli oikea. Koemme,
ettd kohderyhmaé edusti tutkittavaa aihetta hyvin ja saimme kyseiselta kohderyhmélta opin-

naytetyon tavoitetta palvelevan aineiston.

Aineistonkeruumenetelméksi valitsimme avoimen kyselylomakkeen. Kyselylomakkeen
ajattelimme hyvaksi aineistonkeruumenetelméksi, koska tavoitteenamme oli saada syvalli-
sid ja rikkaita vastauksia joita vanhemmilla olisi mahdollisuus miettid rauhassa. Taman li-
séksi ajattelimme, ettd kyselylomakkeella sdilytdmme vastaajien anonyymiyden. Koemme
ettd kyselylomakkeen valinta aineistonkeruumenetelméksi ei ollut paras mahdollinen vaih-
toehto. Saimme kyselylomakkeita takaisin neuvolaan toimittamastamme kahdestakymme-
nestaviidesta kappaleesta ainoastaan kolme kappaletta. Meilld ei ole tarkkaa tietoa siité,
kuinka paljon neuvolan terveydenhoitajat ovat saaneet toimittamistamme kyselylomakkeista
jaettua. Kyselylomakkeen siséllon onnistuminen on mietityttdnyt meitd lomakkeen esites-
tauksesta huolimatta. Olemme pohtineet, olivatko kyselylomakkeen kysymykset sellaisia,
ettd ne eivét innostaneet vanhempia vastaamaan vai oliko syy palautettujen lomakkeiden
vahaiseen maaraan jokin muu. Olemme ajatelleet, ettd muita mahdollisia syita on voinut olla
esimerkiksi se, ettd avoimen kyselylomakkeen tayttdminen vie aikaa tai se, etta kyselylo-
makkeet tuli palauttaa postitse. Kyselylomakkeilla sdilytimme vastaajien anonyymiyden,
vain neuvolan terveydenhoitajat tietdvat mahdolliset vastaajat. Aineistonkeruualue on ollut
laaja, mika tukee entuudestaan anonymiteetin sailymistd. Palautettujen kyselylomakkeiden
kautta olemme saaneet rikasta tietoa ja aineistoa niin opinnaytety6ta kuin omaa ammatillista

kasvuamme ajatellen.

Lisdaineiston kerddmiseksi toteutimme teemahaastattelun yhden kehitysvammaisen lapsen
vanhemmalle. Teemahaastattelun tavoitteena oli saada rikasta tietoa vanhemman sosiaalisen
tuen kokemuksista ja odotuksista. Ajattelimme, ettd yksi teemahaastattelu on riittavéa lisaai-
neiston saamiseksi, silla odotimme, ettd teemahaastattelu tuottaa aineistoa runsaasti. Ko-
emme, ettd teemahaastattelu oli hyvé valinta, sill4 saimme runsaasti aineistoa opinnaytetyota

varten.
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Aineiston analyysin toteutimme siséllonanalyysin avulla. Valitsimme siséllonanalyysin to-
teuttamiseen induktiivisen analyysin, koska halusimme tuottaa uutta tietoa siten, etta tutki-
musongelmat ohjaavat analyysia. Aineistoldhtdinen analyysi on sopiva muun muassa niisséa
tilanteissa, joissa tutkittu tieto on hajanaista (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
167). Koemme ettd induktiivinen sisallénanalyysi oli hyva tapa ldhted analysoimaan aineis-
toa. Teimme siséllonanalyysin ja aloitimme tulososion kirjoittamisen. Nédytettydmme pienen
osan analyysin etenemisesta ohjaavalle opettajalle han kehotti meitd kdyméaan analyysin uu-
delleen lapi ja tarkentamaan luokkien nimida. Noudatimme saamiamme ohjeita ja kirjotimme

tulososion valmiiksi tarkennetun analyysin pohjalta.

Opinnaytetyossa kaytettyjen menetelmien rinnalla pohdimme kéyttdmiemme lahteiden laa-
dukkuutta. Koimme haastavaksi 10ytaa lahdekritiikin tayttavia lahteita joistakin tietoperus-
tan kasitteistd. Erityisesti sosiaalinen tuki -k&sitteesta oli haastavaa 16yta4 tuoreita l&hteita.
Taman vuoksi olemme kayttaneet lahteind joitakin vanhempia teoksia, kuten Kumpusalon
teosta vuodelta 1991. Ajattelemme, ettd tiedot, joita olemme vanhemmista lahteisté ottaneet,
eivét ole vanhentuneet, ja néin ollen kaytetyt lahteet ovat sopivia. Léhteiden liséksi olemme
paljon pohtineet tietoperustan padotsikoita. Olemme miettineet, miten jaottelemme tietope-
rustan asiat niin, ettd ne etenevat loogisesti. Pohdimme myos sitd, mitka asiat on tarkeaa
nostaa esille myods péaéotsikoissa. Mietimme esimerkiksi sosiaalinen tuki -pééotsikon alle
kuuluvan sisallon sijoittelua ja sitd, onko tarkeda tehda sosiaalista tukea késittelevaa padot-
sikkoa. Pohdittuamme asiaa pd&ddyimme siihen, ettd sosiaalinen tuki -ké&site on keskeinen

asia opinndytetydsséd, joten muodostimme siitd oman pééotsikon.

10.3 Opinnaytetyon etenemisen tarkastelua

Opinndytetyon aiheen valinnan yhtend l&ht6kohtana oli meiddn oma mielenkiintomme neu-
volaty6td kohtaan. Otimme yhteyttd Kokkolan neuvoloiden osastonhoitajaan kysellak-
semme ajankohtaista ja tarpeellista opinndytetydn aihetta. Yhtend vaihtoehtona esille nousi
tutkia erityislasten vanhempien kokemuksia neuvolasta saamastaan tuesta. Otimme tdmén
jalkeen yhteyttd muutamaan Kokkolan lastenneuvolan terveydenhoitajaan ja kysyimme hei-
dan mielipidettd kyseisesté aiheesta. Terveydenhoitajat vahvistivat aiheen olevan sellainen,

jota on tarpeellista tutkia. Aihe kiinnosti meité ja olimme valmiita tekemaan opinndytetyon
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t&std aiheesta. Opinndytetyon aloittamisen jalkeen huomasimme erityislapsi -ké&sitteen ole-
van liian laaja, joten rajasimme aiheen yhteistydssa opettajan ja tydelamayhteyden kanssa

koskemaan kehitysvammaisten lasten vanhempia.

Aihetta valitessamme kartoitimme kyseisesté aiheesta tehtyjé tutkimuksia ja opinnaytetoita.
Karhu (2011) oli tutkinut opinnédytetydssaan kehitysvammaisen lapsen kohtaamista neuvo-
lassa. Lisdksi han selvitti, kuinka kehitysvammaisen lapsen vanhempia huomioidaan neuvo-
lassa. Pohdimme Karhun aiheen ja oman aiheemme yhtenevaisyyttd. Mietimme, onko ai-
heemme liian samankaltainen Karhun aiheen kanssa. Kysyimme myas opettajan mielipidetta
aiheen samankaltaisuudesta. Aiheita vertaillessamme totesimme, ettd vaikka aiheet ovat sa-
mankaltaisia, on nakdkulma kuitenkin eri. Karhu tutki aihetta ndkdkulmanaan kehitysvam-
maisen lapsen ja hanen vanhempansa kohtaaminen neuvolassa, kun taas me tutkimme sité,

miten vanhemmat ovat kokeneet neuvolasta saamansa sosiaalisen tuen.

Koemme, ettd opinndytetyon tekeminen on ollut pitk& prosessi. Aloitimme opinnayteyon
tekemisen opinnaytetydsuunnitelman laatimisella. Opinnaytetyésuunnitelman hyvéaksymi-
sen jalkeen teimme kyselylomakkeen ja saatekirjeet niin vanhemmille kuin neuvoloiden ter-
veydenhoitajille. Tutkimusluvan saatuamme olimme yhteydessd neuvoloihin ja sovimme
ajan, jolloin voimme henkilokohtaisesti toimittaa kyselylomakkeet neuvoloihin jaettavaksi.
Kauempana sijaitseviin neuvoloihin toimitimme kyselylomakkeet postitse. Kaikilla neuvo-
loilla ei ollut mahdollisuutta ottaa kyselylomakkeita jaettavaksi, joten alkuperdinen suunni-
telma muuttui siten, ettd toimitimme kyselylomakkeita kahdeksan neuvolan sijasta kuuteen

neuvolaan. Taman jalkeen jaimme odottamaan vastauksia, joita saimme kaksi kappaletta.

Olimme Kokkolan alueen neuvoloihin yhteydessa ja kartoitimme, onko kyselylomakkeita
saatu jaettua. Kerroimme, ettd vaikka alkuperdinen aineistonkeruuaika on jo loppunut, ky-
selyja voi vield jakaa mahdollisuuksien mukaan. Vastauksia emme kuitenkaan saaneet endé
lisdd, joten olimme yhteydessa Jyta-alueen neuvoloiden esimieheen puhelimitse kysyak-
semme, olisiko liséaineiston hankkiminen Jyta-alueelta mahdollista. Esimiehen kerrottua,
ettd lisdaineiston keruu heidén alueeltaan on mahdollista, olimme yhteydessd puhelimitse
Jyta-alueen peruspalvelujohtajaan tutkimusluvan merkeissd. Saatuamme suullisen tutkimus-
luvan Jyta-alueelle, toimitimme kyselylomakkeet ja muokatut saatekirjeet neuvolohin neu-
voloiden esimiehen vélitykselld. Lisdaineistoa saimme Jyta-alueelta yhden vastauksen ver-

ran.
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Vaikka aineistomme téydentyikin lisékyselyn myo6téd yhdelld vastauksella, aineisto jéi edel-
leen liian suppeaksi. Paatimme tdydentdd aineistoa teemahaastattelun avulla. Olimme séh-
kopostitse yhteydessa muutamaan neuvolaan kysydksemme, saisimmeko heidan kauttaan
teemahaastatteluun osallistujan. Emme saaneet neuvolasta tietoa asiasta, joten olimme yh-
teydessd Kokkolan seudun Omaishoitajat ja Ldheiset Ry:n tyontekijaan, jonka avulla

saimme teemahaastatteluun osallistujan ja pd&dsimme toteuttamaan haastattelun.

Koemme, ettd aikataulu on opinnéytetydn tekemisessa ollut haastavaa, erityisesti aineiston
keruun aikana. Emme olleet aikataulullisesti varautuneet siihen, ettd emme saa yhdella ker-
taa kattavaa aineistoa kyselyistad. Myos lisakyselyn tekeminen ja vastausten odottaminen vei
aikaa. Paadyttyamme tekeméaén teemahaastattelun saimme haastateltavan suhteellisen lyhy-
essd ajassa. Teemahaastattelun toteuttamisen jouduimme kuitenkin siirtdmaan seuraavan
vuoden puolelle joulun vuoksi. Teemahaastattelun tehtydmme olemme voineet tydstaa tulo-

sosion ja saattaa opinndytetyon valmiiksi.

Opinnaytetyon tekemisen loppuvaiheessa tietoa hakiessamme I6ysimme kaksi vuonna 2014
valmistunutta samankaltaista opinnédytety6td. Kinnunen ja Niittyméki (2014) ovat tehneet
opinndytetyon aiheenaan kehitysvammainen lapsi ja hanen perheensd neuvolapalveluiden
asiakkaana. Ruljan ja Siiran (2014) opinndytetyon aiheena on ollut vertaistuki ja neuvola-
palvelut kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemana. Kinnusen ja Niittymaen opin-
naytety6 on valmistunut Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta, kun taas Ruljan ja Siiran opin-
naytetyd Hameen ammattikorkeakoulusta. Loydettydmme kyseiset opinndytety6t poh-
dimme, olemmeko tutkineet aihetta “turhaan”, koska opinndytetyotéd aloittaessamme emme
I0yténeet aikaisempia tutkimuksia, mutta tydn loppuvaiheessa samankaltaisia opinnéytetoita
oli valmistunut. Valmistuneet opinnéaytety6t on kuitenkin tehty eri paikkakunnilla, joten ai-

heen tutkiminen Kokkolan ja Jytan alueilla tuntui hyodylliseltd ja tarkealta.

Opinnaytetyon tekeminen on ollut opettavainen kokemus. Olemme saaneet paljon uutta tie-
toa tutkimuksen tekemisesté ja sen eri vaiheista. Opinnédytety6 on antanut myos uutta tietoa
tietoperustan ja tulosten kokoamisen my6td. Olemme oppineet olemaan yhteistydssa eri tyo-
elamén toimijoiden kanssa. Ajattelemme, ettd opinndytetydprosessi on kasvattanut meita

ammatillisesti ja antanut meille uutta tietoa tulevaisuuden tyohon.
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10.4 Opinnaytetyon hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheita

Asetimme opinnaytetyon tavoitteeksi antaa neuvolan terveydenhoitajille lisatietoa siita,
kuinka he voivat vastata entistd paremmin vanhempien sosiaalisen tuen tarpeisiin. Opinnay-
tetyon tuloksista nousseiden kokemusten ja odotusten pohjalta tuomme terveydenhoitajille
lisdtietoa vanhempien sosiaalisen tuen tarpeista. Lisatiedon avulla terveydenhoitajat voivat
vastata vanhempien tarpeisiin entistd paremmin. Yksittainen terveydenhoitaja voi opinnay-
tetyon pohjalta pohtia omia valmiuksiaan antaa kehitysvammaisen lapsen vanhemmille so-
siaalista tukea. Opinnéytetyon tuloksia voidaan hyédyntdd myods neuvolan terveydenhoita-
jien lisdkoulutuksia jarjestettdessa. Lisaksi opinndytetyon tuloksia voidaan kéayttaa tervey-

denhoitajakoulutuksessa esimerkiksi mietittaessa kurssien siséltoja.

Opinnaytetyon aineiston keruuta toteutettiin myos Kokkolan seudun Omaishoitajat ja L&hei-
set Ry:n kautta. Opinnéytetyon tulokset ovat vapaasti hyddynnettavissé heidan tarpeisiin.
Opinnaytetyon tuloksista nousee esiin esimerkiksi vanhempien vertaistuen tarve. Ajatte-
lemme, ettd tata tulosta voisi mahdollisesti hyédyntdd muun muassa yhdistyksen toiminta-

muotoja mietittdessa.

Opinnaytetyota tehdessamme mieliimme nousi muutamia jatkotutkimusaiheita. Yhtena jat-
kotutkimuksen aiheena voisi olla se, etté tutkisi samaa aihepiirid terveydenhoitajien nako-
kulmasta. Aiheen lahtokohtana voisi olla esimerkiksi terveydenhoitajien kokemat valmiudet
antaa sosiaalista tukea kehitysvammaisten lasten vanhemmille. Jatkotutkimuksen aiheena
voisi olla myos se, millaiset ovat terveydenhoitajan valmiudet ja mahdollisuudet vastata
opinndytetydstdimme nousseisiin vanhempien sosiaalisen tuen odotuksiin. Jatkotutkimuk-
sessa voisi selvittdd, nouseeko terveydenhoitajien taholta tarvetta saada lisatietoa kehitys-
vammaisuudesta. Terveydenhoitajilta voisi myos kysya, olisiko heiddn mielestdén tarpeel-

lista lisatd terveydenhoitajan koulutukseen kehitysvammaisuuteen liittyviéd opintoja.
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LITE 1

ARVOISA VANHEMPI

Olemme kaksi terveydenhoitajaopiskelijaa Centria ammattikorkeakoulusta. Teemme Kok-
kolan alueen neuvoloiden kautta opintoihimme liittyvaa opinndytetyota, jossa tutkimme ke-
hitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia neuvolasta saamastaan sosiaalisesta tuesta.
Opinndytetyon tarkoituksena on saada tietoa siitd, kuinka Te kehitysvammaisten lasten van-
hempina koette neuvolasta saamanne sosiaalisen tuen. Tamaén lisaksi tarkoituksena on sel-
vittad, millaista sosiaalista tukea haluaisitte taménhetkisen tuen lisédksi saada. Opinndytetyon
tavoitteena on antaa vastaustenne pohjalta neuvolan terveydenhoitajille lisatietoa siitd,
kuinka he voivat vastata entistd paremmin kehitysvammaisten lasten vanhempien sosiaalisen
tuen tarpeisiin.

Opinnaytetyo toteutetaan kyselylomakkeella, johon pyydamme Teitd ystavallisesti vastaa-
maan. Jokainen vastaus on arvokas, jotta saisimme mahdollisimman paljon tietoa kehitys-
vammaisten lasten vanhempien kokemuksista. Opinnaytetyon kyselyn toteuttamiseen on
saatu tutkimuslupa Kokkolan terveyskeskuksesta.

Osallistuminen on Teille tdysin vapaaehtoista seké tyostamme opinndytetyota luottamuksel-
lisesti. Vastaukset palautuvat meille nimettdmina ja tyostimme opinnéytety6ta siten, ettei
kenenkaan henkil6llisyyttd voida tunnistaa opinndytetyon misséan vaiheessa. Vastauksianne
séilytetddn vain tutkimusprosessin ajan, minké jalkeen ne tuhotaan huolellisesti.

Ohessa on Teille postimerkilld varustettu vastauskuori, jonka avulla pyydamme Teitd pa-
lauttamaan kyselylomakkeen palautuskuoreen merkittyyn toisen tutkijan osoitteeseen. Toi-
vomme Teidan postittavan kyselylomakkeen viimeistdan kahden viikon kuluttua taman Kir-
jeen saamisesta.

Kiitos antamastanne ajasta!

Ystavallisin terveisin,

Terveydenhoitajaopiskelijat
Centria- ammattikorkeakoulu, Kokkola-Pietarsaaren yksikko
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LITE 2
SAATEKIRJE LASTENNEUVOLAN TERVEYDENHOITAJALLE

Olemme kaksi terveydenhoitajaopiskelijaa Centria ammattikorkeakoulusta. Teemme Kok-
kolan alueen neuvoloiden kautta opintoihimme liittyvéa opinndytety6té, jossa tutkimme ke-
hitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia neuvolasta saamastaan sosiaalisesta tuesta.
Opinndytetyon tarkoituksena on saada tietoa siitd, kuinka kehitysvammaisten lasten van-
hemmat kokevat neuvolasta saadun sosiaalisen tuen. Taman lisdksi tarkoituksena on selvit-
ta&, millaista sosiaalista tukea he haluaisivat tdaménhetkisen tuen liséksi saada. Opinnayte-
tyon tavoitteena on antaa vastauksien pohjalta neuvolan terveydenhoitajille lisatietoa siitd,
kuinka kehitysvammaisten lasten vanhempien sosiaalisen tuen tarpeisiin voitaisiin vastata
entista paremmin.

Opinnaytetyo toteutetaan avoimella kyselylomakkeella, jotka pyyddmme Teita ystavallisesti
valittdméaan 0-6 vuotiaiden alyllisesti kehitysvammaisten lasten vanhemmille. Jokainen vas-
taus on térked, jotta saisimme mahdollisimman paljon tietoa kehitysvammaisten lasten van-
hempien kokemuksista. Kyselylomakkeita on toimitettu vain pieni mééré yhden neuvolan
alueelle, joten toivomme, ettd mahdollisimman monta lomaketta tulisi jaettua. Opinnayte-
tyon kyselyn suorittamiseen on saatu tutkimuslupa Kokkolan terveyskeskuksesta.

Vanhempien osallistuminen kyselyyn on taysin vapaaehtoista sekd tyostimme opinndyte-
tyota luottamuksellisesti. Vastauksia kasitellddn nimettémina ja tydstdmme opinnédytetyota
siten, ettd kenenk&an henkil6llisyys ei tule ilmi opinnédytetyén misséan vaiheessa. Vain neu-
volan terveydenhoitajat tietdvat ketka ovat tutkimukseen osallistujat. VVastauksia séilytetdén
vain tutkimusprosessin ajan, jonka jalkeen ne tuhotaan huolellisesti.

Ohessa on asiakkaille postimerkilld varustettu vastauskuori, jonka avulla vanhemmat voivat
palauttaa kyselylomakkeen palautuskuoreen merkittyyn toisen tutkijan osoitteeseen. Vastaa-
miseen on varattu aikaa kaksi viikkoa vanhemman saatua kirjeen.

Kiitos yhteistydsta ja avustanne!

Ystavallisin terveisin,

Terveydenhoitajaopiskelijat
Centria-ammattikorkeakoulu, Kokkola- Pietarsaaren yksikko
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LIITE 3

ARVOISA VANHEMPI

Olemme kaksi terveydenhoitajaopiskelijaa Centria ammattikorkeakoulusta. Olemme tehneet
Kokkolan alueen neuvoloiden kautta opintoihimme liittyvda opinndytetyoté, jossa tutkimme
kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia neuvolasta saamastaan sosiaalisesta
tuesta. Laajennamme nyt kyselyd Jytan alueen neuvoloihin, jotta saisimme
opinndytetydbhomme kattavan méérdn aineistoa. Opinndytetyon tarkoituksena on saada
tietoa siitd, kuinka Te kehitysvammaisten lasten vanhempina koette neuvolasta saamanne
sosiaalisen tuen. Tdmidn lisdksi tarkoituksena on selvittdd, millaista sosiaalista tukea
haluaisitte tdméanhetkisen tuen lisdksi saada. Opinndytetyon tavoitteena on antaa
vastaustenne pohjalta neuvolan terveydenhoitajille lisétietoa siitd, kuinka he voivat vastata
entistd paremmin kehitysvammaisten lasten vanhempien sosiaalisen tuen tarpeisiin.

Opinndytetyd toteutetaan kyselylomakkeella, johon pyydimme Teitd ystévillisesti
vastaamaan. Jokainen vastaus on arvokas, jotta saisimme mahdollisimman paljon tietoa
kehitysvammaisten lasten = vanhempien kokemuksista.  Opinndytetyon kyselyn
toteuttamiseen on  saatu  tutkimuslupa  Kokkolan terveyskeskuksesta  sekd
peruspalveluliikelaitos Jytasta.

Osallistuminen on  Teille tiysin  vapaaehtoista. TyOstimme  opinndytetyotd
luottamuksellisesti. Vastaukset palautuvat meille nimettdmina ja tydstimme opinndytetyota
siten, ettei kenenkddn henkil6llisyyttd voida tunnistaa opinndytetyon missddn vaiheessa.
Vastauksianne sdilytetddn vain tutkimusprosessin ajan, minkd jidlkeen ne tuhotaan
huolellisesti.

Ohessa on Teille postimerkilld varustettu vastauskuori, jonka avulla pyyddmme Teitd
palauttamaan kyselylomakkeen palautuskuoreen merkittyyn toisen tutkijan osoitteeseen.
Toivomme Teiddn postittavan kyselylomakkeen viimeistddn vitkon kuluttua tdmén kirjeen
saamisesta.

Kiitos antamastanne ajasta!

Ystavallisin terveisin,

Terveydenhoitajaopiskelijat
Centria- ammattikorkeakoulu, Kokkola-Pietarsaaren yksikko
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LIITE4
SAATEKIRJE LASTENNEUVOLAN TERVEYDENHOITAJALLE

Olemme kaksi terveydenhoitajaopiskelijaa Centria ammattikorkeakoulusta. Olemme tehneet
Kokkolan alueen neuvoloiden kautta opintoihimme liittyvad opinndytetyota, jossa tutkimme
kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia neuvolasta saamastaan sosiaalisesta tu-
esta. Laajennamme nyt aineiston keruualuetta Jyta-alueen neuvoloihin saadaksemme liséé
vastauksia kyselyyn. Opinnéytetyon tarkoituksena on saada tietoa siitd, kuinka kehitysvam-
maisten lasten vanhemmat kokevat neuvolasta saadun sosiaalisen tuen. Taméan liséksi tar-
koituksena on selvittadd, millaista sosiaalista tukea he haluaisivat timénhetkisen tuen liséksi
saada. Opinnéytetyon tavoitteena on antaa vastauksien pohjalta neuvolan terveydenhoitajille
lisatietoa siitd, kuinka kehitysvammaisten lasten vanhempien sosiaalisen tuen tarpeisiin voi-
taisiin vastata entista paremmin.

Opinnaytetyo toteutetaan avoimella kyselylomakkeella, jotka pyydamme Teité ystavéllisesti
valittamaan 0-6 vuotiaiden alyllisesti kehitysvammaisten lasten vanhemmille. Jokainen vas-
taus on térked, jotta saisimme mahdollisimman paljon tietoa kehitysvammaisten lasten van-
hempien kokemuksista. Kyselylomakkeita on toimitettu vain pieni maara yhden neuvolan
alueelle, joten toivomme, ettd mahdollisimman monta lomaketta tulisi jaettua. Opinndyte-
tyon kyselyn suorittamiseen on saatu tutkimuslupa Kokkolan terveyskeskuksesta ja perus-
palveluliikelaitos Jytasta.

Vanhempien osallistuminen kyselyyn on téysin vapaaehtoista. Tydstdimme opinnédytetyotéa
luottamuksellisesti. Vastauksia késitelladn nimettdmina ja tydstdmme opinnéytetyoté siten,
ettd kenenk&an henkil6llisyys ei tule ilmi opinndytetydn misséan vaiheessa. Vain neuvolan
terveydenhoitajat tietavét ketkd ovat tutkimukseen osallistujat. Vastauksia sailytetaan vain
tutkimusprosessin ajan, jonka jalkeen ne tuhotaan huolellisesti.

Ohessa on asiakkaille postimerkilld varustettu vastauskuori, jonka avulla vanhemmat voivat
palauttaa kyselylomakkeen palautuskuoreen merkittyyn toisen tutkijan osoitteeseen. Vastaa-
miseen on varattu aikaa viikko vanhemman saatua kirjeen.

Kiitos yhteistydsta ja avustanne!

Ystavallisin terveisin,

Terveydenhoitajaopiskelijat
Centria-ammattikorkeakoulu, Kokkola - Pietarsaaren yksikko
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LIITE 5/1

KYSELYLOMAKE

Kyselylomake muodostuu avoimista kysymyksistd, joihin voitte vastata omin sanoin. Kyse-
lylomakkeessa k&dytdimme termid “sosiaalinen tuki”, jolla tarkoitamme kaikkia sosiaalisen
tuen muotoja, kuten emotionaalista, tiedollista, aineellista ja toiminnallista tukea. Esimerk-
keind ndistd tuen muodoista voivat olla seuraavat: emotionaalinen eli henkinen tuki siséltaa
keskustelun ja kuuntelun, tiedollinen tiedon jakamisen, aineellinen ladkkeet ja apuvalineet

seké toiminnallinen palvelut ja kuntoutuksen.

1. Lapsenne ikd

2. Minka ikdinen lapsenne oli, kun kehitysvamma todettiin?

3. Kuvailkaa, millaista sosiaalista tukea olette saaneet neuvolasta kehitysvammaisen
lapsenne vanhemmuuteen?
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4. Miten olette kokeneet neuvolasta saamanne sosiaalisen tuen?

5. Kuinka neuvolasta saatu sosiaalinen tuki vastaa Teiddn tarpeisiinne?

6. Millaista sosiaalista tukea toivoisitte saavanne timén hetkisen tuen lisdksi?

KITOS VASTAUKSESTANNE!



Siséllénanalyysin eteneminen opinndytetydssa
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Tuen tarve sydmisen opetteluun
Tarve viittomien opastukselle

Tukea arkitaitojen opetta-
miseen

VERTAISTUEN
TARVE

Tarve tietoa omaavalle matalan kyn-
nyksen yhteydenottopaikalle
Kokeneen tiedon ja taidon tarve
Hoidon keskittdminen yhdelle taholle

Tarve puhua asioista
Puhumisen tarve

Tarve tiedolle ja tietoa
omaavalle yhteydenotto-
paikalle

Tarve puhua

TIEDON JA PUHUMI-
SEN TARVE

PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA
Yksilollisyyden huomioiminen Yksilollinen huomiointi
Omistautuminen asiakkaalle YKSILOLLISTEN
i iin ohiaami TARPEIDEN HUOMI-
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