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Opinndytetyoni tavoitteena on kehittdd terveydenhoitajien valmiuksia auttaa ja tukea
vammaisen lapsen vanhempia ennen ja jélkeen lapsen syntyméan. Tutkimukseni tarkoi-
tuksena on tuoda terveydenhoitajien tietoisuuteen mahdollisia epékohtia vammaisen
lapsen vanhempien tukemisen ja kohtaamisen kannalta seka selvittdd, kuinka paljon
vanhemmat ovat saaneet terveydenhoitajalta tukea raskausaikana ja lapsen synnyttyé
perheeseen sekd mitd tuenmuotoja he eivét ole kokeneet saaneensa riittavasti. Tutki-
musaineisto on saatu haastattelemalla avoimin kysymyksin viiden vammaisen lapsen
aitid. Aineisto on kirjoitettu ylos puhelinhaastattelujen ohessa, jonka jalkeen vastaukset
on pelkistetty ja jérjestelty otsikkoja vastaaviksi.

Tutkimustulosten mukaan vanhemmat padsééantdisesti kokivat terveydenhoitajan suh-
tautuvan perheeseen hyvin. Lapsi ja perhe kohdattiin yksil6ina ja lapsen erityispiirteista
huolimatta perheet kokivat, ettd heidat kohdattiin ihmisind. Suurin osa perheista jéi kui-
tenkin kaipaamaan henkistd tukea, erityisesti ennen lapsen syntymaa. Vaikka perheet
huomioitiin yksiloing, terveydenhoitajilla ei juurikaan ollut tietoa lapsen vammaisuuden
mukanaan tuomista erityispiirteistd. Vammaisen lapsen perhe tarvitsee useimmiten ar-
kea helpottaakseen erityisia tukia ja palveluita. Né&ita perheet eivét kuitenkaan kokeneet
saaneensa, silla terveydenhoitajien tietoisuus oman kunnan palveluista tai tukitoimista
ei ollut riittavaa.

Opinndytetyon tutkimustulosten pohjalta olisi hyva, ettd neuvolan terveydenhoitajille
suunniteltaisiin opas, jossa olisi tietoa vammaisen lapsen perheen kohtaamisesta ja sii-
hen liittyvista erityispiirteistd. Oppaassa tulisi myds olla tietoa oman paikkakunnan pal-
veluista ja tukitoimista, joita vammaisen lapsen perhe todennédkaisesti tarvitsisi. Oppaan
lisdksi terveydenhoitajat pdivittdisivat tietojaan internet-sivustojen avulla, joissa on
ajantasaista tietoa kunkin paikkakunnan tarjoamista palveluista. Vanhempien kannalta
olisi my0s suotavaa, ettd on olemassa internetsivusto, josta he voisivat helposti 16ytaa
vammaisen lapsen odotus- ja syntymanjélkeiseen aikaan tietoa muun muassa palveluis-
ta, etuuksista seké vertaistuesta.
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The focus of my thesis work is for health nurses to develop their facilities to help and
support parents having a retarded child. Purpose of my examiner is o adduce to nurses
potential drawbacks concerning the support and facing the parents of retarded child and
find out how much the health nurse has supported parents before and after feel not to
received enough. On the grounds of parents knowledge health nurses can catch right
information what kind of support must increase and/ or improve. Analysis material is
collected interviewing with open questions five mothers of retarded child.

After the research results the parents mainly saw the attitude of nurse well. The family
was met as individuals and despite of special characters families felt they were met as
human. Most families hoped for mental support especially before the birth of child. Alt-
hough families were noticed as individuals there was not information of the special
characters of retarded child. The family needs usually specials supports and utilities to
help their daily living. Families felt not to receive these, because nurses were not aware
enough of the services and supports of their own town.

On the ground of research results of this thesis work had good to plan a guide to of dis-
pensaries were they can find advice to face a family of retarded child and the special
features. It contains information of support and services the family probably need. Be-
side the guide nurses should update their knowledge with web-sites where they can find
actual service information. Parents should find easily all information inter alia services
privileges and peer support in internet during the pregnancy and after the birth.

Key words: disablement, parenthood, nurse, support
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1 JOHDANTO

Hoitotyon ammattilaiselta vaaditaan tand pdivana yha enemmén osaamista ja jo opitun
jatkuvaa kehittdmistd. Terveydenhoitajan tydnkuva ei rajoitu vain omiin asiakkaisiin
vaan yha enemman korostetaan moniammatillisuutta ja verkostoitumista. Terveydenhoi-
tajan tyohon kuuluu moninaista osaamista ja yksi erityisosaamista vaativa osa-alue pitéé

sisallaén erityislasten vanhempien tukemisen vammaisen lapsen synnyttyd perheeseen.

Erityisesti erityislapsiperheiden kannalta hoitotyontekijalla tulee olla tietoa, taitoa ja
tunteita kohdata surevia vanhempia. Ammattitaitoinen hoitaja tietdd surun vaiheet ja
osaa orientoitua kohtaamaan vanhemmat, joiden iloon liittyy myds surua. Lapsen syn-
nyttya perheeseen, on tavoitteena tiedon mahdollisimman nopea jakaminen vanhemmil-
le. Lapsen ollessa mukana ensiohjaustilanteessa, vanhemmilla on mahdollisuus tarkas-
tella lastaan ja muodostaa tésté itse kuva, joka on mahdollisesti kielteinen, mutta nain
my06s mahdollista kasitell4. (Eskola & Hytonen 2002, 257.)

Vammaisuus on yh& edelleen epdselva kasite, eikd ihmekaén, silla itse vammaisuus -
sana pitaa sisalladn monta ulottuvuutta. Sanalla vammainen tarkoitan t&ssé opinnayte-
tyossa lasta, joka on vammautunut jo ennen syntymaadnsa ja jonka vamma on nékyva,

seka arkielamassa muutoksia mukanaan tuova.

Kun kyseessé on vammainen lapsi, voidaan lahes kaikkea saatua tietoa kutsua ensitie-
doksi, silla sit4 saadaan hoitohenkilokunnalta koko ajan hoidon edetessd. Vaikka sanal-
linen viestintd onkin tavallisin ensitiedon antotapa, ei sen kuitenkaan tule olla henkil6-
kunnalta vanhemmalle Kkerrottua yksisuuntaista tietoa lapsen vammoista. Erityisen tér-
kedn ensitiedosta tekee vammaisen lapsen syntymaan liittyvat yllattavat tiedot, joita
tulee koko ajan lisad, silla tulevaisuutta ei voida varmuudella ennustaa. (Karttunen
1995, 37.)

Kéytan opinndytety0sséani kasitettd ensitieto, joka useassa kirjallisuudessa mielletédan
sairaalahenkildston antamana tietona vammaisuudesta heti lapsen synnyttya. Itse kui-
tenkin ensitiedosta puhuessani, tarkoitan varsinaisen ensitiedon liséksi sité tilannetta,
kun vanhemmat ensikerran lapsen vammaisuudesta jo muualta kuulleena, tulevat ter-

veydenhoitajan vastaanotolle.
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Hakiessani tietoa aiheesta huomasin, ettd lapsiperheiden kohtaamisesta terveydenhuol-
lossa yleensé 16ytyi melko paljon tietoa. Itse kuitenkin vammaisen veljen siskona halu-
sin raapaista pintaa syvemmalta ja keskittyd tydssani juuri erityislapsiin ja heidan van-
hempiinsa sek& siihen, mitd kohtaaminen tdnd péivana kaytannossé tarkoittaa. Tietoa
vammaisuudesta l10ytyy padasiassa kehitysvammaisuudesta ja siksi en halunnut rajata
tyotani koskemaan ainoastaan kehitysvammaisten lasten perheiden kohtaamista. Myos
sikion poikkeavuuden havaitsemisen jalkeisestd tukemisesta on tehty tutkimuksia jonkin

verran, mika nayttdytyy ndissé toissa padasiassa raskausajan tukemisen havainnointina.

Koska itse olen my®ds tietoinen siitd, miten oman veljeni vammaisuus tuotiin aikoinaan
vanhempieni tietoisuuteen ja minkalaisia tuen muotoja he syntyman jalkeen saivat, ha-
lusin selvittdd, onko yhteiskunnan kehitys tuonut terveydenhoitajille enemman valmiuk-
sia toimia vammaisen lapsen perheen tukena ja jos, niin miten. Vanhempien kokemuk-
sellisen tiedon avulla terveydenhoitajat saavat tietoa siit4, mit4 ja millaisia tukitoimia

tulisi lisata ja/ tai kehittaa.

Opinndytety6honi vastaajia etsiesséni otin yhteyttd Kehitysvammaisten Palvelusaétioon,
josta tiesin saavani vastaajiksi henkil6itd, joilla olisi mahdollisimman paljon kokemus-
perdistd tietoa tutkittavasta ilmidstd. Tyosténi kertoessani yhteydenottotahoni lupautui
jakamaan tietoa ty6honi tarvittavista vastaajista. Yhteisty6tahoni avulla sain vastauksia
usealta eri perheeltd, jotka olivat saaneet tiedon opinndytetydstani vammaisperheiden
monitoimikeskus Jaatisen kautta ja olivat halukkaita osallistumaan haastattelututkimuk-

seeni.



2 VAMMAISEN LAPSEN VANHEMMUUS

Vanhemmuuden katsotaan alkavan siitd hetkestd, kun perheeseen kuullaan odotettavan
lasta. lloon, joka liittyy lapsen saamiseen, saattaa liittyd kuitenkin myds paljon surua.
Tallainen tilanne on esimerkiksi vammaista lasta odottavassa perheessd, jossa samanai-
kaisesti iloitaan syntyvésté lapsesta, mutta my0s ajatus lapsen menettdmisesté varjostaa
voimakkaasti raskausaikaa. Lapsen syntyma tuo mukanaan suuria muutoksia el&méén ja
vaatii sopeutumista niihin. Vammaista lasta odottavien vanhempien ajatukset lapsen
menettdmisestd ja tulevaisuudesta vammaisen lapsen kanssa ovat jo l&dhtokohtaisesti

erilaisia terveind syntyvien lasten vanhempien ajatuksiin verraten.

2.1 Diagnoosin aiheuttama Kriisi

Eldm&&n kuuluu aina muutoksia, mutta kriisia edeltdd kuitenkin usein muutos joka ta-
pahtuu &killisesti. Jotta Kkriisi syntyy, on ongelmanratkaisukykymme oltava riittdméaton
tapahtuman ratkaisemiseksi. Kriisit voivat olla joko kehityskriiseja tai traumaattisia
kriiseja. Normaaliin eldmé&an kuuluva kehityskriisi auttaa ihmistd ndkemaén asiat eri
valossa, jolloin kyseenalaistamme entistd ja haastamme itsemme etsimaan uusia ratkai-
suja. Traumaattinen Kriisi taas syntyy esimerkiksi akillisen ja yllattavan tapahtuman
johdosta, eikd ihmisen voimavarat talloin riitd Kriisistd selviytymiseen itsendisesti.
(Ruishalme & Saaristo 2007, 26-28.) Vaikka kriisi mielletddnkin usein kielteiseksi ta-
pahtumaksi, se kuitenkin pitéa sisélladn kasvun mahdollisuuden, mikali saatu apu ja tuki
on ollut riittdvaa. Riittdvan tuen avulla kriisista voi selviytyd aiempaa vahvempana, jol-

loin myds usein arvomaailma on muuttunut. (Ruishalme & Saaristo 2007, 76.)

Eldmaéntilanteet, jotka ovat yllattavia ja jarkyttavia aiheuttavat usein henkisen lamaan-
tumisen, mika on aivan luonnollista. T&ss& hetkessd voi olla vaikea muistaa mielessé
olleita kysymyksid, jolloin aktiivinen keskustelu hoitavien henkildiden kanssa muodos-
tuu mahdottomaksi. Tiedot joita téllaisessa tilanteessa saadaan, koetaan hammentéviksi
eivéatkd vanhemmat uskalla tehd& kysymyksié vastauksia pelatesséan. Jotta vuorovaiku-
tuksellinen keskustelu mahdollistuu, on hoitavien henkildiden asenteen merkitys tilan-
teessa oleellisen tarkedd. Perheen kannalta on tarkedd, ettd he saavat itse paattdd omista

asioistaan, vaikkakaan heid4n voimavaransa eivat siihen riittaisi. (Astedt-Kurki, Jussila,
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Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008, 77.) Vanhempien saatua tieto
siitd, ettd heidan odottamansa lapsi ei olekaan terve, tulee elaméntilanteesta yllattavampi
kuin he olivat aikaisemmin ajatelleet. Koska lapsen syntyminen perheeseen on jo sinal-
1&&n kehitysmuutosta edellyttava seikka, joutuu perhe liséksi elamaan epétietoisuudessa

pohtien vammaisen lapsen vanhemmuutta. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 34-35.)

Elinmahdollisuudet, jotka lapselta mahdollisesti puuttuvat ja vammaisuus, joka rajoittaa
elaméa paljon, saavat vanhemmat pohtimaan raskaudenkeskeytyksen merkitysta. P&4&tos
ei koske ainoastaan vammaista lasta, vaan on merkittdva koko perheelle. Perhe punnit-
see ajatuksia lapsen aikuisuuden haasteista, omaa jaksamistaan sek& sitd, miten vam-
maisuus vaikuttaa koko perheeseen. Vaikka vanhemmat péattaisivat pitaa lapsen, var-
jostaa raskausaikaa epavarmuus ja tietdmattomyys. Ajatukset pydrivét toivon sailytta-

misen ja lapsen menettdmisen pelon ymparilla. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 36-37.)

Vammaisuuden toteaminen on vasta prosessin alku, vaikka sopeutuminen alkaakin heti.
Prosessin edetessa vanhemmat joutuvat muuttamaan mielikuviaan, jotta he voivat sovit-
taa uudet ja ennalta arvaamattomat tapahtumat niihin. Eteneminen saattaa tapahtua véhi-
tellen, askel kerrallaan tai dramaattisesti ja hyvinkin nopeasti. Muutokset mielikuvamal-

lissa ovat syvid ja laajoja ja tapahtumat etenevat usein nykéyksittain. (Davis 2003, 24.)

Voimakkaat reaktiot, joita on jokaisella ihmiselld elaménsé eri vaiheissa, on paljon hel-
pompi tunnistaa kuin tavallisemmat sokkireaktion muodot. Sokki ei siis tarkoita paniik-
kia, vaan ilmenee useinkin epédnormaalina tyyneytend. Kaiken tdman tarkoituksena on
henkiinjad&minen ja selviytyminen. Sokin tarkoitus on ensisijaisesti suojata ihmista, jotta
kriisin tullen tdma kykenisi toimimaan mahdollisimman rationaalisesti, vaikka onkin
erittain herkdssa ja haavoittuvassa tilassa. T&lloin asiat, joita muut ihmiset sanovat tai
tekevat, vaikuttavat voimakkaasti tilanteessa ja saattavat sdilya mielessa ainiaan varitta-
en muistoja. Tastd syysta onkin oleellisen tarkedd mita ja miten sanotaan. (Heinonen,
Kantoluoto, Lehtomé&ki, Lahdemaki, Peganus, Sandelin & Lonka 2005, 323.)

Hoitohenkilokunnalle on usein tyypillista valttdd sympatian osoittamista pelaten van-
hempien reaktioita. Kriisitilanteissa on tavallista hetkellinen pidattdytyminen tunteiden
ndyttdmisessd, mutta on huomioitava, ettd vanhemmille saattaa olla erityisen térkeda
valilla purkaa tunteitaan. Mikali jokaisessa tilanteessa pitdisi esittdd reipasta, tulisi

vammaisen lapsen vanhemmuudesta entistd raskaampaa. (Heinonen, ym. 2005, 326.)
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Tilanne, jossa ihminen joutuu selviytymé&én tdysin uudesta ja erilaisesta tilanteesta, voi-
daan hahmottaa selkedmmin tarkastelemalla kriisiteoriavaiheita, jotka eivét etene olet-
tamuksen mukaisesti vaan seuraavat toisiaan selkein& vaiheina ja jaksoina, liukuen tois-
tensa péalle. Suru- ja kriisiprosessin vaiheet toimivat suuntaa antavina, valmistaen ih-
mistd kohtaamaan esimerkiksi sairauden tai vamman. (Malm, Matero, Repo & Talvela
2004, 37.) Cullberg (1977, 170) on jakanut kriisin neljaan erilaiseen vaiheeseen, joita

ovat sokkivaihe, reaktiovaihe, korjaamisvaihe sek& uudelleen suuntautumisen vaihe.

Tapahtuman alussa ilmenee sokkivaihe, jolloin ihminen torjuu tapahtuneen asian usein
tiedostamattaan. Talléin ihminen kerdd kaikki voimansa hetkellisesti vaikean asian koh-
datessaan. Tieto lapsen vammasta aiheuttaa vanhemmille sokin, psyykkisen kaaoksen,
jolloin tapahtunutta on vaikea uskoa todeksi. Tamé vaihe kuitenkin auttaa ihmista péaa-
semaan kriittisen vaiheen yli. Kayttdytyminen ei vélttdméattd muutu ja ihminen on kuin
mit&an ei olisi tapahtunut. Tdma kertoo ihmisen tiedostamattomista puolustuskeinoista,
joita ovat esimerkiksi kieltdminen tai suuttuminen. Vaiheen on arvioitu kestdvan muu-

tamasta hetkestd useisiin paiviin. (Malm ym. 2004, 38.)

Sokkivaihetta seuraa reaktiovaihe, jolloin todellisuus hahmottuu tuoden mukanaan tus-
kaa. Ihminen pysahtyy miettimdén eldmansé todellisia arvoja &killisen ja odottamatto-
man muutoksen seurauksena. Vaiheelle on ominaista monenlaisten tunteiden myllerrys,
jolloin ihminen saattaa tuntea tyhjyyttd, syyllisyyttd, surua, itseséélia, masennusta, héa-
peéd ja pelkoa. Tilanteessa etsitddn syyllisid, mutta my0s itsesyytokset ovat pinnalla.
Tunteet ovat luonnollisia tallaisessa hetkessd, mutta ne myods kuluttavat erittdin paljon
vanhempien voimavaroja. Jotta tilanteesta voidaan paasta eteenpdin, on tirkedd saada
kasitelld tunteitaan. Vaihe kestéd yleensd muutamia kuukausia, jonka jalkeen alkaa so-

peutuminen. (Malm ym. 2004, 38.)

Korjaamisvaiheelle on tyypillistd vammaisuuden mukanaan tuomien muutoksien siséis-
tdminen osaksi elamad. Vaihetta kutsutaan toipumiskaudeksi, jolloin myds muut puolus-
tusmekanismit liséantyvat ja alkuvaiheille tyypilliset puolustusmekanismit painuvat
taka-alalle. Korjaamisvaiheessa aletaan sopeutua paremmin vammaisuuden aiheuttamiin

muutoksiin eldamélle. (Malm ym. 2004, 38.)

Uudelleen suuntautumisvaiheessa ihminen on késitellyt kriisin ja han on sopeutunut

uuteen eldmantilanteeseen. Vamman hyvéaksyminen, tulevaisuuteen suuntautuminen,
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eldménarvojen jarjesteleminen sek& positiivinen ja luottavainen asenne vammaisuuden
luomiin uusiin rooleihin voidaan katsoa kuuluvaksi tahan vaiheeseen. (Malm ym. 2004,
39-40.)

Vammaisuuteen ja sen mukanaan tuomiin muutoksiin sopeutuminen ei tietenkaan ole
staattinen tila, vaan se kuvaa ainoastaan tiettya hetkeé eldaméassa ja on siten tuleva muut-
tumaan lapi elaméan. Myosk&én se, ettd sopeutuu vammaan tietyltd osin, ei tarkoita sita,
ettd ihminen sopeutuisi eldmén jokaisella osa-alueella. Surutyokin koettelee ihmisen

kykyé kasvaa ja muuttua tilanteiden vaihtuessa. (Malm ym. 2004, 40.)

2.2 Vanhemmuuden voimavarat muuttuneessa elamantilanteessa

Kasvaminen vanhemmaksi on perheen siséinen prosessi ja siihen vaikuttavat molempi-
en vanhempien aikaisemmat kokemukset, oma lapsuus, vanhemmuutta koskevat mieli-
kuvat sekd yhteiskunnalliset odotukset. Merkitystd on luonnollisesti myds perheen ta-
loudellisella tilanteella, puolisoiden urasuunnitelmilla ja lapsen mahdollisilla erityispiir-
teilld, kuten vammaisuudella. T&m& koko eldméan kattava prosessi alkaa ennen lapsen
syntyméé ja tulee jatkumaan aina eldman loppuun. Vanhemmat muodostavat lapseen
suhteen, jossa hé&nestd otetaan vastuu, toimitaan ja eletddn kdytannossa lapsen kanssa.
(Lastenneuvolaopas 2004, 83.)

Vanhempien voimavaroilla, olivatpa ne sitten ulkoisia tai sisdisia, on vaikutusta koko
perheen hyvinvointiin. Siséisiksi voimavaroiksi kasitetddn esimerkiksi koulutus, tiedot
ja taidot sek& vanhempien luottamukselliset ihmissuhteet. Ulkopuolisiksi voimavaroiksi
voidaan kasittdd muun muassa muilta ihmisiltd, kuten sukulaisilta ja ystévilta saatu so-
siaalinen tuki. Erityisen térkeaksi tuen lahteeksi ovat muodostuneet myds samassa elé-

mantilanteessa olevat lapsiperheet. (Lastenneuvolaopas 2004, 80-81.)

Ajankayttd, ihmissuhteet, taloudellinen tilanne ja parisuhde muuttuvat monella tavalla
kun perheeseen syntyy lapsi. Muutokset voivat olla mydnteisid, mutta osa niista taas voi
koetella perhettd ja sen jasenten terveyttd. (Lastenneuvolaopas 2004, 80-82.) Vammai-
sen lapsen vanhemmilta vaaditaan erityisen paljon aikaa ja fyysisid voimavaroja, eika
olekaan epatavallista, ettd vanhemmat tulevat helposti jaksamisensa &érirajoille. Tilan-

teen vieldkin haastavammaksi voi tehda se, mikéli perheessa on vain yksi huoltaja ja
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useampia huolehdittavia. N&issé perheissé ulkopuolisilla voimavaroilla, kuten l&heisilla
ihmissuhteilla, on erittain suuri merkitys. (Lapsiasiavaltuutettu 2011, 19.) On my0s
normaalia, ettd vanhemmat saattavat kokea jonkinlaisia vdsymyksen oireita, mutta
useimmiten oppivat eldmaédn niiden kanssa loydetty&én itsestaan tarvittavia ja yllatta-

viakin voimavaroja arjen pyorittdmiseksi (Vanhempainnetti).

Vanhempien usko omiin mahdollisuuksiinsa vaikuttaa tapahtumiin ympérillaan, on heil-
le usein suuri voimavara. Mikali vanhemmat tuntevat voivansa itse kontrolloida tapah-
tumia, saa se heidat myds hakeutumaan aktiivisemmin avun piiriin, mikéli he sita koke-
vat tarvitsevansa. Tehdyissa tutkimuksissa oman eld&man hallinnasta onkin pystytty en-
nustamaan hyvin vammaisten lasten vanhempien sopeutuminen. (It&linna, Leinonen, &
Saloviita 1994, 249.) Myonteinen kasitys itsestd kasvattajana sekd vanhempien hyva
itsetunto, auttavat usein kehittdmaén lapseen avoimen ja turvallisen suhteen. Myds pa-
risuhteen toimiminen on lapsen kannalta tarked4, jotta sen tarjoama kasvualusta on télle

turvallinen. (Lastenneuvolaopas 2004, 80.)

Perheen merkitys korostuu erityisesti silloin kun perheessa on sairas tai vammainen
lapsi. llmapiiri ei valttdmattd ole aina hyvaksyva, kannustava ja turvallinen, jolloin lapsi
voi siirtdd tuon vaikeuden myéhempiin sosiaalisiin suhteisiinsa seké yhteiskuntaan. Se,
miten ihminen suhtautuu asioihin sekd yhteiskunnasta vélittyvé suhtautuminen, valittyy
lapselle ensimmaisend kokemuksena juuri perheen, vanhempien ja my6hemmin myds
sisarusten ja heidan ystdviensa kautta. Mikali lapsi on sairas tai vammainen, perhe saat-
taa merkitd hanelle ainoaa eldmdssa kiinni pitdvad voimaa, varsinkin jos lapsi ei tule
toimeen ilman toisen ihmisen apua ja huolenpitoa. Liséksi symbioosi ja riippuvuus toi-

sesta ihmisestd saattavat jatkua lapi elaman. (Walden 2006, 39.)

Tutkimuksissa joissa on tarkasteltu vammaisen lapsen perheen sopeutumista ja hyvin-
vointia puolison taholta, saatu henkinen tuki on jatkuvasti todettu keskeiseksi tekijaksi
siind, ettd perhe kykenee toimimaan kokonaisvaltaisesti. Vammaisen lapsen perheessa
parisuhteen laatuun vaikutti erityisesti vanhempien jakama kodinhoidollinen vastuu.
Molempien ansiotydssd kdyminen korostaa tat4 entisestdén. Lisaksi vammaisen lapsen
perheissé parisuhteeseen vaikuttavat niin lapsenhoidon sitovuus, huolet jaksamisesta

kuin lapsenhoitoon liittyvét psykososiaaliset vaatimuksetkin. (Alho 1995, 27-28.)
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2.3 Perheen sopeutuminen sairauteen tai vammaan

Vanhempien rooli lapsen hoidon kaikissa vaiheissa on ratkaisevan tarked. Siitd syysta
psykososiaalisen sopeutumisen tulisi olla jokaisen terveydenhuollon ammattilaisen kes-
keisin huomion kohde. Vanhempien huolenpidon merkitys erityislapsen hoidossa jaa
usein ammattilaisilta huomioimatta, vaikka juuri vanhemmat kantavat hoidosta suurim-
man vastuun, niin fyysisesti kuin psyykkisestikin. (Davis 2003, 13-14.) Se millaisena
vanhemmat ndkevét vanhemmuuden, vaikuttaa suuressa maarin hoitotyn asiantuntijoi-
den luoma tilanne niin ensitietotilanteessa kuin sen jalkeenkin. Liséksi vanhempien suh-
tautumiseen vaikuttaa paljon se, ovatko he jo ennen lapsen syntymaa tienneet mahdolli-
sesta vammaisuudesta. Talléin vanhemmat ovat voineet pohtia tulevaisuutta valmistau-
tuen elamé&an vammaisen lapsen kanssa jo ennen tdman syntymaa. Nain ollen vanhem-
mat ovat myds usein valmiimpia hyvaksymaan lapsensa juuri sellaisena kuin se on.
(H&nninen 2004, 20-22.)

Lapsen ollessa sairas tai vammainen, tarvitsee hdn paljon fyysista ja henkiloékohtaista
huomiota, jolloin se vaikuttaa kaikkiin perheenjdseniin. Pdivan askareet voidaan joutua
keskeyttdmaan tai tOistd joudutaan ottamaan vapaata. TAma on ajoittain osa jokaisen
perheen eldmad, mutta vammaisen lapsen perheessé tasta tulee usein elaméantapa. Ahdis-
tuksesta voi tulla hallitseva olotila, jolloin muut sitoumukset muodostuvat pidemmall&
aikavalilla mahdottomiksi. Velvollisuudet koskien lastenhoitoa lisadntyvat ja niihin si-
séltyvat laakarikaynnit tai jopa sairaalajaksot seka niisté johtuvat poissaolot kotoa. (Da-
vis 2003, 18.)

Yksilon ja perheen tarve sopeutua niin fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin on
kuitenkin kaikille sairauksille yhteistd. Koko perheen on sopeuduttava uuteen tilantee-
seen ja sen vuoksi tydskentely tuloksellisesti seka vuorovaikutus perheiden kanssa, vaa-
tii niin sairauden tuntemusta kuin myos perhetta itsedan koskevaa tietoa. Jotta perhettd
voidaan auttaa, vaatii se heidén vaalimiensa kasitysten seka kéyttdmiensé sopeutumis-
keinojen ymmartamistd. (Davis 2003, 18-19.) Tiedon ja tuen tarve perheesta ja sen ti-
lanteesta riippuen on aina yksilollistd. Vanhempien ja hoitohenkilokunnan yhteisty on
edellytys hyvinvoinnin tukemisen sekd perheen hoitamisen kannalta. (Astedt-Kurki ym.
2008, 58.)
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Usein perheessd, joissa on vammainen lapsi, herdd kysymys, miten voi olla hyva van-
hempi, kun pit&a olla yht4 aikaa vanhemman, vammaisuuden asiantuntijan, mutta myos
kuntouttajan roolissa. Kuitenkin hyvd&n vanhemmuuteen riittdd usein rakastaminen,
kuuleminen ja kunnioittaminen. Hyva vanhemmuus on myos turvallisuudentunnetta
lisddvien rajojen asettamista, lapsen tarpeista huolehtimista sek& johdonmukaisuutta
kasvatuksessa. Vammaisiin lapsiin patevat samat sdanndét, kuin terveisiinkin lapsiin ja
my0s he tarvitsevat juuri sellaisia vanhempia, jotka toimivat kasvatuksessaan johdon-
mukaisesti. (Lampinen 2007, 44.) Usein vanhemmat saattavat suojella lastaan liikaa ja
sairaan tai vammaisen lapsen rankaiseminen voi tuntua vaikealta. Usealta eri taholta
saatujen ohjeiden vuoksi kaikkein tarkein voi valill& unohtua. Lapsi on ensisijaisesti
lapsi, eikd sairas lapsi. On tdrkedd muistaa ettd, myds sairas tai vammainen lapsi tarvit-
see turvallisia rajoja, joita ilman on esimerkiksi vaikeaa muodostaa késitystd toimivista
tavoista leikkié toisten lasten kanssa. (Vanhempainnetti.) Kaytdnnon toteuttamistavan
tulee jokaisessa kodissa omanlaisensa, yksilollinen, perheen el&ménkokonaisuuteen ja
arvoihin soveltuva. Kuten terveelldkin lapsella, perhe on vammaisen lapsen kasvun ja
kehityksen kannalta merkittava yhteiso. Jokainen lapsi tarvitsee hyvan lapsuuden sel-

viytyékseen eldmassa mahdollisimman hyvin. (Lampinen 2007, 44.)

Vammaisen lapsen vanhemmilla saattaa myo6s esiintyd tunteita siitd, ettd koko elamé
pyorii ainoastaan lapsen vamman ymparilld&. Ta&mé& on tyypillista erityisesti silloin, mi-
kali lapsi on hyvin paljon hoitoa vaativa. Vanhemmat myds useimmiten kokevat sita
voimakkaampana hoidon ja kasvatuksen sitovuuden, mit4 vaikeavammaisemmasta lap-
sesta on kyse. (Alho 1995, 24.) Eroa on luonnollisesti myds isén ja didin kokemissa
tunteissa seka niiden osoittamisessa. Aidit ilmaisevat huolensa usein voimakkaammin
kuin isét, joiden tuntemuksia voi olla hyvinkin vaikea havaita. (Astedt-Kurki, ym. 2008,
35.)

Perheen sosiaaliseen ilmapiiriin ja siihen, miten koko perhe suhtautuu lapsen vammaan
vaikuttaa my6s vanhempien vélill4 vallitseva suhde, joka hyvéssa tapauksessa onkin
vanhemmille suuri voimavara. Vammaisen lapsen vanhemmat toimivat usein toisilleen
tukijoina ja kaytannon avun antajina. (Itlinna, ym. 1994, 187.) Parisuhde, joka on va-
kiintunut, ei Virpiranta-Salon (1992, 83) tekemén tutkimuksen mukaan useinkaan karsi
vammaisen lapsen syntymaésta. Negatiivisten muutosten ilmeneminen perheessé saattaa
johtua esimerkiksi aidin tai isdn vasymisesta sairaalan ja kodin valilla kulkemisen vuok-

si. Syyllisyyden tunne lapsen vammaisuudesta tai ajan epatasaisesta jakaantumisesta
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lasten kesken saattaa my0s entisestadn kiristdd suhdetta. Tarkeintd kuitenkin on se, ett4
yleensa lapsen vammaisuus koetaan suhdetta lujittavana tekijané, jossa oma puoliso on

tarkein tukija.

Niin lapselta itseltddn kuin myos koko perheelté vaaditaan voimavaroja erityisesti siksi,
ettd jokaiseen sairauteen liittyvat omat stressitekijansa (Davis 2003, 18-19). Vammai-
sen lapsen perheeseen muodostuu uusia tehtévié, jolloin arjen pyorittdminen aikaisem-
paan tapaan muuttuu ja aikaa vanhempien keskindiselle suhteelle jaa vahemman. Mikali
on kuitenkin niin, ettd vanhemmat yhdessa kohtaavat lapsen vamman ja hyvaksyvét sen
lapsen ominaisuutena, onnistuu sen ottaminen osaksi arkieldm&a huomattavasti parem-
min. T&lldin lapsen vammasta huolimatta, perheen on mahdollista eldd melko normaalia

lapsiperheen elamaa. (Walden 2006, 38.)

2.4 Vanhempien mielikuvat omasta itsestéan

Tavat, joilla miellamme itsemme, madrddvat keskeisesti kayttaytymistamme. Mieliku-
vat, joita vanhemmilla on omasta itsestdan, ovat siten térked tekija, kun sopeudutaan
lapsen sairauteen. Vanhempien mielikuvat muuttuvat sairauden toteamisen aiheuttamas-
sa kriisissé ja aiheuttavat usein ongelmia. Vanhemmat tuntevat usein ahdistusta, koska
ovat voineet kokea aiheuttaneensa lapsen sairauden tai katsovat, ettd olisivat voineet
estéa sen. Voimattomuuden tunne syntyy sen vuoksi, ettd vanhemmat haluaisivat paran-

taa sairauden tai vamman kuitenkaan kykenematta siihen. (Davis 2003, 32-33.)

Koska sairauden toteaminen muuttaa todennékdisesti uskomuksia, joita vanhemmilla on
lapsestaan, vaikuttaa se merkittavasti myos heidan késityksiinsa ja mielikuviinsa omasta
itsestdadn. Oma kyvykkyys saatetaan kyseenalaistaa menneisyydessd, nykyhetkessa ja
tulevaisuudessa, jolloin vanhemmat saattavat pohtia omaa osuuttaan lapsen sairauden
tai vammautumisen synnyssd. Myods oma jaksaminen kyseenalaistetaan. Masennus ja
ahdistus ovat l&heisessa yhteydessd omanarvontuntoon ja itsensa tukemisen puuttee-
seen. Koska huono itsetunto heikent&d jo itsesséan sopeutumiskykyé ja kasvattaa siten
koettuja vaikeuksia, on tuloksena selviytymiskeinojen heikkeneminen. Muut huolenai-
heet samanaikaisesti, kuten vanhempien oma huono terveydentila, ty6ttomyys tai talou-
delliset vaikeudet, saattavat omalta osaltaan kasvattaa vanhempiin kohdistuvia vaati-

muksia, miké entisestdén heikentéa itsetuntoa. (Davis 2003, 32-33.)
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3 VAMMAISEN LAPSEN PERHEEN HUOMIOIMINEN NEUVOLASSA

Vaikka arki onkin vélill4 haastavaa vammaisen lapsen perheessd, on myds muistettava
ettd se on usein samanlaista perhe-eldméé kuin muissakin perheissé, jossa koetaan pal-
jon iloa. Tosiasia on kuitenkin se, ettd vaikka vanhemmat ovat kuinka sopeutuvaisia
lapsen vammaisuuden mukanaan tuomiin muutoksiin, tarvitaan ajoittain ulkopuolista
apua ja tukea. Kun arvioimme perheen tarvitsemia tukia, on Idhtokohtana perheen jak-
saminen, sisarusten huomioiminen sekd vanhempien parisuhde ja ajank&yton mahdolli-
suudet. Perheen tukitoimia ovat muun muassa palvelunohjaus, kotipalvelu, tukiperheet

seka tilapdinen hoitoapu. (Lapsiasiavaltuutettu 2011, 19.)

3.1 Neuvolatyota ja vammaishuoltoa koskevat keskeiset normit

Valtakunnallisesti neuvolatyota séatelee terveydenhuoltolaki ja neuvola-asetus. Neuvo-
lan palveluita on tarjottava tasapuolisesti kaikille lapsiperheille. Osa perheistd selvida
hyvinkin pelkéastadn peruspalveluiden varassa, mutta osa perheista tarvitsee hyvinkin

intensiivistd tukea elaméansa varrella. (Lastenneuvolaopas 2004, 22.)

Kuntien tehtdvana on jarjestdd vammaisille ihmisille heidén tarvitsemansa palvelut, seké
tukea asumista kotona (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja
tukitoimista 1987/380 § 3). Palvelut pyritddn tuottamaan asiakkaalle ja potilaalle mah-
dollisimman laajasti perus- ja l&hipalveluina, joita erityispalvelut ja osaaminen tukevat.
Periaatteessa siis vain silloin, kun ndmé yleiset palvelut eivat ole riittavié tai sopivia,
palvelut tulisi saada erityishuoltona. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 1977/519
8 27.) Sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset eivat aina valttdmatta tiedosta siirtdvansa
asiakasta hoitopolulta toiselle kokiessaan, etteivat kykene hoitamaan tata tarpeidensa
vaatimalla tavalla. Erillddn toimivat yksikot ja puute yhteistyosta ovat kuitenkin valitet-

tavasti mahdollistaneet tdman kaytannon. (Mékisalo-Ropponen 2011, 31.)

Ketéan ei saa ilman hyvéksyttdvaé perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, ian, alku-
perédn, Kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai
muun henkiléon liittyvan syyn perusteella (Suomen perustuslaki 1999/731 § 6). Suo-

messa jokaisella, joka ei itse omin toimin ja resurssein kykene hankkimaan ihmisarvoi-
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sen eldman edellyttdma turvaa, on oikeus vélttdméattomaan huolenpitoon. Valttdmatto-
malla huolenpidolla tarkoitetaan sellaisia palveluita, joilla turvataan ihmisarvoisen eld-
man edellytykset. Palvelujen riittdvyytta arvioitaessa voidaan l&htokohtana pitéé sellais-
ta palvelujen tasoa, joka luo ihmiselle edellytykset toimia yhteiskunnan téysivaltaisena

jasenend. (Suomen perustuslaki 1999/731 § 19).

Myos potilaan asemasta ja oikeuksista annettu laki (1992/785 § 3) edellyttédd kaikkien
yhdenvertaista p&asya tarvitsemaansa hoitoon. Tatd padsya yleisen terveydenhuollon
palveluiden piiriin niiden ollessa henkil6lle tarpeen edellyttad liséksi jo se, ettd jokaisel-
la on Suomen perustuslain mukaan oikeus vélttamattoméan huolenpitoon ja julkisen
vallan on turvattava jokaiselle riittdvat sosiaali- ja terveyspalvelut (Suomen perustuslaki
1999/731 § 19).

3.2 Terveydenhoitajan ammatillinen osaaminen

Terveydenhoitaja on hoitotydn ammattilainen, jonka tydnkuvaan kuuluu perheiden tu-
keminen eldmékulun eri vaiheissa. Terveydenhoitajan tulee omaa ammattitaitoaan jat-
kuvasti kehittden kyetd tarjoamaan perheille tasapuolisesti sellaiset terveydenhoidolliset
palvelut, joihin perhe on oikeutettu ja joita se tarvitsee. (Heinonen, ym. 2005, 321.)
Terveydenhoitajan tehtdvana on terveyden, turvallisuuden ja hyvinvoinnin edistdminen
sekd itsendisesti, ettd asiantuntijana monialaisissa ja -ammatillisissa tyoryhmissa (STHL
Ry 2005). Ammattilaisen keskeisiin tehtaviin katsotaan kuuluvaksi myos lapsen henges-
t4 ja terveydestd vastaaminen, joka on kuitenkin usein kohtuuttoman vaikea teht&va.
Erityisesti tastd syystd vanhempien ja hoitohenkilokunnan véliselld yhteisty6ll& on mer-
kittdva rooli yhteistyon ja kommunikaation sujumisen kannalta. Laht6kohtana on kui-
tenkin yhteinen padmaérd, joka on lapsen terveyden edistdminen. (Heinonen, ym. 2005,
321.) Erityisen tarkedd on myos terveyden tasa-arvon lisaédminen seka yhteiskunnallisen
eriarvoisuuden véhentdminen. Kun terveydenhoitaja suunnittelee, toteuttaa, arvioi ja
kehitta4 tyotdan, tulee hdnen ottaa huomioon terveyteen ja hyvinvointiin liittyvat tekijat.
Asiakkaiden omien voimavarojen tukeminen ja vahvistaminen ovat keskeisid elaméssé
selviytymisen kannalta. Tutkittuun tietoon ja ndyttdon perustuva osaaminen sekd kyky
ja rohkeus eldytyd ja puuttua tarvittaessa asiakkaan tilanteeseen eldménkulun eri vai-
heissa, ovat tyon edellytykset. (STHL Ry 2005.)
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Aitiysneuvolaa kayttavat Suomessa lahes kaikki lasta odottavat naiset perheineen ja se
onkin erittdin tarked palvelu suomalaisille perheille. Toiminnan tavoitteena on &idin,
tulevan ja syntyneen lapsen seka koko perheen terveyden edistaminen. Aitiysneuvolasta
vanhemmat toivovat patevaa ja asiantuntevaa raskauden seurantaa ja ohjausta. Neuvola-
tydssa haastavaa on yllapitaa etsivaa tyootetta, tunnistaa perheen erilaisuus ja mukauttaa
toiminta sen mukaan. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 60-61.)

Lastenneuvolan tehtdvand on huolehtia siité, ettd pitkaaikaisesti sairas tai vammainen
lapsi ja hanen perheensd saavat samat terveyttd edistavét ja ehkdisevat neuvolapalvelut
kuin muutkin lapset. Terveydenhoitajan tulee myods hahmottaa, millainen merkitys pit-
kaaikaissairaalla lapsella on koko perheen kannalta. Ymmarryksen kautta voidaan kar-
toittaa palvelut, joita kyseenomainen perhe tulee tulevaisuudessa tarvitsemaan. Lapsen
terveyden edistdmisen ja hyvinvoinnin kannalta on tarkead tietad, miten lapsi ja hanen
vanhempansa suhtautuvat sairauteen tai vammaisuuteen. Lisaksi tulee selvittdd miten
hoito toteutuu, rajoittaako sairaus tai vammaisuus jokapéivaista eldmaa, miten lapsi ja
perhe kokevat ympadriston suhtautumisen sekd ja&ko vanhemmille aikaa erityislapsen
lisaksi perheen muille lapsille, toisilleen ja itselleen. (Lastenneuvolaopas 2004, 216-
217))

Perheen ja hoitavan henkilon valinen yhteisty6 alkaa kehittyd jo ennen kuin varsinainen
vuorovaikutussuhde on edes alkanut. Kokemukset, joita hoitavalla henkil6lla on ennes-
t4&n sekd tieto itsestd ja perheestd, vaikuttavat siihen, minké&lainen suhde perheeseen
lopulta muodostuu. Naihin kysymyksiin pohjautuva yhteisty6 antaa perheelle valmiudet
selviytya elamantilanteen mukanaan tuomista haasteista. Tavoitteena on perheen omien
voimavarojen tukeminen, mik& edellyttdd perheelle tarkeiden kysymysten ja selviyty-
miskeinojen tunnistamista. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 75-76.)

Perheen hyva hoitaminen, joka tuottaa perheelle kokemuksen siitd, ettd he ovat luotetta-
vissa kasisséd seka tietoisuuden avun saamisesta, ilmenee vuorovaikutuksellisien mene-
telmien kdyttond. Parhaassa tapauksessa perheestd tuntuu siltd, ettd hoitava henkilo va-
littd4 ja pitdd heistd huolta, seké tekee kaikkensa perheen asioihin huolellisesti ja vaka-
vasti paneutuen. Perhe voi uskoa, ettd hoitajan sanat perustuvat ammattitaitoon, jolloin
he voivat suhtautua tapahtumiin rauhallisesti. Vélitetyksi tulemisen ilmapiirissa toivon
tunne séilyy eiké tarvitse jaadda yksin. Hoitava henkil0 auttaa perheitd eteenpéin ilman

vahattelyd. Kun perhe ymmartéd saadun tiedon, seuraa siitd usein vahvistumista. Joka
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tapauksessa se, ettd vanhemmat ymmartévat kokonaistilanteen eri vaihtoehtoineen, va-
hentdd usein muun henkisen tuen tarvetta sek& lisda luottamusta omaan selviytymiseen.
Tama edellyttdd sopivin erin saatua tietoa, jolloin sen omaksuminen ja sulattelu onnis-
tuu. Talléin myos tulevan ennakoiminen, syyllisyyden tunteiden helpottuminen seké

kauhukuvien poissulkeminen mahdollistuu. (Astedt-Kurki ym. 2008, 86-87.)

3.2.1 Ensimmaéinen tapaaminen

Perheen ja hoitajan ensimmainen tapaaminen on usein ratkaiseva, sill4 silloin luodaan
puitteet tulevalle vuorovaikutukselle ja rooleille. On tarke&éd miettia, milla tavalla van-
hemmat voisivat omaksua aktiivisen osallistujan ja taysivaltaisen vanhemman roolin
alusta alkaen. Talloin he eivét jdisi pelkastadn passiivisiksi neuvojen vastaanottajiksi.
(Lastenneuvolaopas 2004, 96.)

Ensitietoa voidaan kuvata prosessina, jolloin ensitietoa syntyy aina toiminnallisen kiin-
tymisen alkaessa. Tdm4 tarkoittaa sitd, ettd ensitietoa saadaan lasta hoitaessa, havaintoja
tehdessa ja niistd keskustellessa. Kun vanhemmat saavat tietoa lapsen vammaisuudesta,
kokevat he ainakin kolmenlaisia odottamattomia ja perusteellisia prosesseja. Vanhem-
mat ovat odottaneet tervettd lasta, jolloin elamaén astuu menetyksen kokemus seké sii-
hen liittyvét tunteet. Kiinnittyminen lapseen kehittyy, tulevaisuuden ollessa monessa
mielessé epdvarmaa. Lisaksi perheen ulkopuolisiin auttajiin liitetty pitkdaikainen riip-
puvuussuhde alkaa k&yda ilmeiseksi. Jokaisella perheelld on yksil6lliset tarpeensa ja
t&std syystd perheiden omassa tahdissa eteneminen on avain onnistuneeseen yhteistyo-
hon. Tunteiden kokemiselle, asioiden jasentymiselle ja perheen omille paatoksille tay-
tyy antaa tilaa ja aikaa. Vanhemmilla on edessaén elaménsa yksi haastavimmista tehté-
vistd, johon he muodostavat tarvittavan taidon paiva paivalta ja vuosi vuodelta. (Hanni-
nen, Puonti-Ansio, Salo & Tainio 1995, 36-39.)

Ensitieto, johon kuuluu vammaisuuden toteaminen ja siihen liittyvien reaktioiden, ky-
symysten ja tunteiden kasittelyd, on vammaisen lapsen vanhempien, perheen seka
vammautuneen itsensa kannalta tarkedd. Tastd syystd vanhempien odotusten ja néke-
mysten yksilollinen selvittdminen on tarkeéd, jotta neuvola pystyisi tukemaan perhetta
tuloksellisesti. (Malm, ym. 2004, 33.) Vanhemmille tulee kertoa neuvolan toimintata-

voista ja -muodoista seké resursseista, mikd mahdollistaa odotusten muodostumisen.



20

Neuvolassa kerrotaan myds tavoitteet vanhempien aktiivisesta osallistumisesta yhteis-
tyohon, sek& neuvolatoiminnan kehittdmiseen. Vanhemmille olisi hyddyllista, ettd neu-

volasta annetaan kirjallinen esite yhteystietoineen. (Lastenneuvolaopas 2004, 96.)

3.2.2 Perhekeskeisyys

Perhekeskeisyys on yksi hoitotyon periaatteista. Perhe tulee ottaa hoitoon mukaan, silla
yhden perheenjésenen vammautuminen vaikuttaa myds muihin perheenjaseniin ja koko
perhekokonaisuuteen. Perhekeskeisyys ja asiakaslahtoisyys korostuvat erityisesti pitka-
aikaisesti sairaan tai vammaisen lapsen hoidossa, koska lapsen vammautuminen tai pit-
kaaikainen sairaus vaikuttaa monin tavoin myds siihen, miten perheessé tullaan tulevai-

suudessa toimimaan. (Malm, ym. 2004, 43-44.)

Perheen tarvitsema tuki vaihtelee ja t&st4 syysta hoitajan tuleekin kyet4 havaitsemaan
kunkin perheen tuen tarve mahdollisimman hyvin. Perhe saattaa tarvita erilaisia tuen
muotoja kuten tunnetuki, vélineellinen eli konkreettinen tuki, vahvistava tuki, tiedolli-
nen tuki, l&sn&olo-, suhde- ja sosiaalisiin toimiin liittyva tuki. Tunnetuki tarkoittaa esi-
merkiksi tunteiden ilmaisuun rohkaisemista. VVlineellinen tuki voi olla esimerkiksi ko-
din toissa auttamista tai ulkopuolisen auttajan jarjestamistd. Vahvistavassa tuessa asiak-
kaalle annetaan oikeus ilmaista pahan olon tunteita ja pettymyksen kokemuksia. Tiedol-
lista tukea on tiedon antaminen kdytannon tilanteissa selviytymiseen sekd muun muassa
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista kertomista. Suhdetuki mahdollistaa keskuste-
lun ja laheisyyden tunteen stressin aikana. Sosiaalisiin toimiin liittyvéssa tuessa pyritaan
helpottamaan menetystédén surevan ihmisen oloa yrittdmalla saada hanet mukaan sosiaa-
lisiin tilanteisiin. (Malm, ym. 2004, 42-43.)

Lapsen ja vanhemman vélinen vuorovaikutus on ainutlaatuista ja erityistd ja se helpottaa
etenkin lapsen viestien tulkitsemista Tastd syystd vanhempien havaintoihin tulee aina
suhtautua kunnioittavasti ne huomioiden kokonaisvaltaista hoitoty6td suunniteltaessa,
toteuttaessa ja arvioitaessa. (Malm, ym. 2004, 44.) Tyontekijén tulee suhtautua tilantei-
siin asiallisesti, realistisesti ja rauhallisesti, jotta siitd olisi erityisesti vaativissa elaman-
tilanteissa oleville perheille mahdollisimman suuri apu. Itku on sallittua eika siihen puu-
tuta perheen pahaa oloa lisaavall tai tukahduttavalla tavalla. (Astedt-Kurki, ym. 2008,

78.) Hoitajan tulee mahdollistaa kaikenlaisten tunteiden esille tuleminen menematta
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lukkoon, silla tdm& on asiakkaalle erityisen tdrke&dd (Mé&kisalo-Ropponen 2011, 60).
Perhekeskeisyyteen liittyy myo6s neuvottelukumppanuus mik& merkitsee sité, ettd kes-
kustellaan perheen kielell4, pohditaan asioita yhdessd, kuunnellaan sekd vastataan hei-

dan esittamiinsa kysymyksiin (Astedt-Kurki, ym. 2008, 78).

Henkilokohtaisia ja vaikeita ratkaisuja tehtdessa, on myds perheen ratkaisujen kunnioit-
taminen olennaista. Téallainen tilanne voi olla esimerkiksi poikkeavaa lasta odotettaessa
paéatds raskauden jatkamisesta tai sen keskeyttdmisestd. Henkilokunnan on tarkeéa il-
maista syyllistdméattd ymmartévansa paatokset perneen omiksi ja tehtdva perheelle sel-
vaksi, etteivat he jaa ratkaisunsa kanssa yksin. Merkittdvad on myds se, ettd perhe saa
esittdd toiveita kaytannon jarjestelyistd ja ettd niitd kuunnellaan. Hoitotyontekijoiden
aktiivinen huolenpito merkitsee vanhemmille sitd, ettd heidat otetaan vakavasti. Ysté-
vallinen laheisyys ilmenee hoitamisessa tarkednd mutkattomuutena, lampiména iloisuu-
tena, kohteliaana kéytoksend seka siing, etté perheet kokevat hoitohenkil6kunnan olevan
heidan asioistaan kiinnostuneita. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 78-79.)

3.2.3 Sanallinen ja sanaton viestinta

Keskeinen taito hoitotydssa on kyky tavoitteelliseen vuorovaikutukseen, jolla tarkoite-
taan sitd, ettd hoitotyontekija kuulee, ndkee ja havaitsee sekd sanallista ettd sanatonta
viestintdd. Hoitotyontekijan tulee opetella olemaan lasn& tilanteessa seké eldytymaan
siihen, jotta han kykenisi ymmértdmadn potilaan viestit. Tama on mahdollista, mikali
hoitotyontekijalla on kyky ndhd& ihmisen ndkyvan kayttdytymisen taakse, todelliseen

tarpeeseen, tunteeseen tai viestiin. (Mékisalo-Ropponen 2011, 168.)

Sanattoman viestinndn katsotaan liittyvéan ilmeisiin eleisiin ja muihin kielenulkoisiin
viestintdmuotoihin. On myds olemassa sanatonta oheisviestintda eleiden ja ilmeiden
lisdksi, jossa voidaan erottaa &&nenk&yttoon liittyvat keinot kuten ddnteet, painotus,
sointi ja korkeus sek& muut kielenulkoiset keinot. Merkitykset korostuvat erityisesti
aikuisten valisessé arkisessa vuorovaikutuksessa, sill4 aikuinen tietdd paljon sanoja ja
osaa kayttdd niitd hyddykseen vuorovaikutustilanteessa toisen kanssa. On kuitenkin
huomioitava, ettd sanaton ja sanallinen viestint4 voivat olla ristiriidassa toistensa kanssa

ja erityisesti ne ihmiset, jotka ovat todella heikoilla, uupuneita tai sairastuneita ja samal-
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la tuntevat itsensa riippuvaiseksi toisen ihmisen avusta, saattavat herkasti huomata ndi-

den vélilla vallitsevan ristiriidan. (Vilen, Leppaméki & Ekstrom 2008, 20.)

3.2.4 Kuunteleminen

Vanhempien auttaminen sopeutumisessa heidédn kohtaamiinsa vaikeuksiin, alkaa autta-
minen aina kuuntelemisesta, mik& jo itsesséan on suuri apukeino. Kuuntelemalla van-
hempia luodaan ilmapiiri, jossa vanhemmat voivat helposti ilmaista huoliaan. Jokainen
ihminen sopeutuu asioihin omalla tavallaan ja siihen miten vanhemmat sopeutuvat
vammaan, vaikuttaa niin heidan sairautta edeltdvat arvonsa kuin sairauden tai vamman
aiheuttama jarkytyskin. (Davis 2003, 84.)

Hoito, joka koetaan huonoksi, ei valttdmatta johdu siit4, ettd 14&kéari tai muu hoitohenki-
I6kunta olisi huonoa. Kaikki todenn&kdisyydet eivat vain koske perussairasta tai moni-
vammaista lasta. H&n on erityistapaus. Vanhemmilla on yleensa tieto ja he vaistoavat
mik& lapsen terveydentila on, vaikka ladkarilla tai hoitajalla olisikin hallussaan kaikki
l48ketieteen antama tieto. Usein vanhemmat hakevat apua hoitotydntekijoilta silloin,
kun eivat vain tied&d mika on vialla. Silti &iti tai isd on lapsensa, varsinkin erityislapsensa
paras asiantuntija. Tastd syysta olisi kohtuullista, ettd heitd kuunneltaisiin esimerkiksi
silloin, kun lapsen hoidosta péaatetadan. Mikéli vanhemmat kokevat, ettd he eivat tule
kuulluiksi, saattavat tuntemukset olla hyvinkin katkeria. Y mmarrettavéa on tietenkin se,
ettei aina ehditd keskustella asioista riittdvasti. Kuitenkin ratkaisevinta on usein tyyli,

joilla asiat tehd&an. (Heinonen, ym. 2005, 327.)

3.2.5 Tiedon tarve

Neuvolan tyontekijan tulee ammattitaitonsa perusteella paatelld, minkélaista tietoa, mil-
loin ja missda muodossa hén kullekin perheelle antaa (Lastenneuvolaopas 2004, 103).
Mikéli vanhemmat kuulevat perheeseen odotettavan vammaista lasta, her&é heillda Mai-
jalan (teoksessa Kohti perheen hyvaa hoitamista) 2004 tutkimuksen mukaan suuri tarve
saada nopeasti erityisesti laéketieteellisté tietoa. Talloin vanhemmat kaipaavat tuekseen
ihmistd, joka tietdd asiasta mahdollisimman paljon. Tarkedssa roolissa ovat henkilékun-

nan rehellisyys ja selked puhuminen mydétatuntoa antaen. Avoimuus ja kaunistelun valt-
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tdminen vaikeissa ja pelottavissakin asioissa, on perheiden kannalta suotavaa. Van-
hemmat toivovat hoitohenkilokunnan puhuvan suoraan ilman puolinaisia lauseita. Hy-
vin vaikeissa tilanteissa inhimillinen kohtaaminen ja laheisyys ovat vanhemmille erityi-
sen tarkeitd. Tarkedd on myds rauhallisuus, silmiin katsominen, hymy sek& vaivojen
vakavasti ottaminen, jotta perheenjésenet tuntevat heista vélitettdvén. Perheet odottavat
hoitavilta henkil6ilta aktiivista huolenpitoa, esimerkiksi yhteydenottoa kotiin soittamal-
la tai yhteydenottomahdollisuudesta kertomista. Jotta turvallisuudentunne séilyy, on
tarkedd tietdd, ettd perheen tilanteeseen perehtynyt henkild huolehtii asioiden etenemi-
sesta suunnitelmallisesti seka siitd, ettd vaihtoehtoja on tarjolla. Osalle perheisté erityi-
sesti henkisen tuen saaminen hoitavilta henkil6ilta on tarkead tilanteissa, joissa on juuri
saatu kuulla jostakin eldm&a mullistavasta seikasta. Kokonaishoidon yhteydessé on tar-
kedd muistaa kysyd, miten perhe jaksaa ja tarvitseeko perhe mahdollisesti lisdapua jak-
samisen tueksi. Jatkuvuus hoitosuhteissa alusta asti koetaan tarkeéksi, silla vanhemmat
uskovat sen edistdvan keskustelumahdollisuuksia ja heidén toiveidensa huomioon otta-
mista. (Astedt-Kurki, ym. 2008, 63.)

3.2.6 Emotionaalisen tuen antaminen perheille

Terveydenhoitajilta saadun tiedon liséksi useimmat perheet odottavat emotionaalista tai
sosioemotionaalista tukea eldmé&ansa. Taméa voi olla esimerkiksi valittdmistd, kunnioi-
tuksen osoittamista, kuuntelemista, ymmartdmistd tai vahvistamista. Jotta perheen toi-
mivuutta, vanhemmuutta sekd parisuhdetta voitaisiin parantaa entisestéan, edellyttéa se
vanhempien itseluottamuksen, selviytymisen, omien valintojen ja ratkaisujen tukemista.
Mikali ilmapiiri on hyvéksyvd, antaa se vanhemmalle tilaisuuden sekd ilmaista, ettd
kohdata omia epdvarmuuden tunteitaan tai muita Kielteisid ajatuksia herattavid koke-
muksiaan. Erityisesti sellaisille vanhemmille kuulluksi tulemisen ja vélittdmisen koke-
mus on erityisen tarked, joilla on vaikealta tuntuvassa elamaéntilanteessa vain vahan
muita tuen l&hteitd neuvolan lisaksi. (Lastenneuvolaopas 2004, 105.)

Perheiden syyllisyyden tunteen lievittdminen on tarkeimpid asioita, joita hoitaja voi
tehdd. Vanhemmat syyllistavat itseddn mitd kummallisimmista asioista. Vammaisuus on
monen vanhemman mielestd "rangaistus™ heidén pahoista teoistaan. Useimmiten tdma
on kuitenkin taysin ihmisen oman kontrollin ulkopuolella oleva seikka ja sen ajatuksen

poiskitkemiseen hoitohenkilokunnan tulisikin kéyttad aikaa. (Heinonen, ym. 2005, 328.)
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3.2.7 Yhteisollisyys ja vertaistuen hyddyntaminen

Vammaisen lasten vanhempien arki on usein monella tapaa kuormittavaa ja erityisesti
tdma korostuu silloin, kun lapsi on sairas ja vaatii paljon hoitoa ja huolenpitoa. Vertais-
tukiryhmaét ovat vanhemmille tarkeitd, silla vertaistuesta koetaan saavan enemman tukea
kuin asiantuntijoilta, joita nahd&&n harvemmin. (Lapsiasiavaltuutettu 2011, 20-21.)
Vertaistuki on vertaisen, eli toisen samanlaisessa elaméntilanteessa elavédn vanhemman
antamaa sosiaalista tukea. Sosiaalisessa tuessa oleellista on yksilon tietoisuus siité, etta
on olemassa ihmisid, joilta hdn voi saada emotionaalista, tiedollista ja arviointia sisélté-
vaé tukea sekd kaytannollista apua. (Lastenneuvolaopas 2004, 113.) Vuonna 2006 teh-
dyn voimavara-raportin mukaan, vanhemmat kokivat vertaistuen antaneen mahdolli-
suuden vertaisensa ymmartdjan loytamiseen. Ryhmassé oli voinut kasitelld vapaasti
syyllisyyden, riittaméattdmyyden, hyvédksynnén ja anteeksiannon tunteita, vaikka ne tuot-
tivatkin joskus my0s pettymyksid. Vanhemmat kokivat ryhmén vahvistaneen omaa
vanhemmuuttaan yhteisen jakamisen kautta. Samalla perheet saivat luotua uusia sosiaa-

lisia ulottuvuuksia ja ystavyyssuhteita. (Lapsiasiavaltuutettu 2011, 20-21.)

Neuvolan yksi tarkeista tehtavistd on edistéa lapsiperheiden yhteenkuuluvuuden tunnet-
ta, keskindistd yhteistyOtd sekd toistensa tukemista. Tavoitteena on tarjota vertaistukea
esimerkiksi organisoimalla perhevalmennusryhmien jalkeen jatkavia vertaisryhmid.
Myo6s muiden tahojen kannustaminen vertaistuen jarjestdmiseen voi kuulua neuvolan

tehtaviin. (Lastenneuvolaopas 2004, 113.)

Perheille, joille on syntynyt vammainen lapsi, my6s ensitukitapaaminen on usein yksi
suurimmista tuen keinoista. Ndiden tapaamisten ansiosta perheilld on mahdollisuus ta-
vata toinen samankaltaisessa tilanteessa oleva perhe sekd keskustella mieltd painavista
asioista. Ensitukitapaaminen tarjoaa keskustelumahdollisuuden uuden perheenjésenen
vanhemmille, joille tieto lapsen vammaisuudesta on vield hammentdvaa. Ensitukita-
paaminen jarjestetddn vanhempien toivomuksesta ja sen voi jarjestdéd esimerkiksi kun-
toutusohjaaja, sosiaalityontekija tai terveydenhoitaja. Paikalle voidaan kutsua henkil6i-
t4, joita vanhemmat nimeévat, kuten sukulaisia, ystavid, tyOtovereita, joille lapsen
vammaisuudesta tulee joka tapauksessa jossakin vaiheessa kertoa ja joiden tukea perhe

tulee todenndkdisesti myohemmin tarvitsemaan. (Malm, ym. 2004, 44.)
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3.2.8 Neuvolatydn jatkuvuus ja pitkajanteisyys

Sairaan tai vammaisen lapsen perheen kanssa tulee toimia suunnitelmallisesti ja pitka-
janteisesti siten, ettd perheilld on mahdollisuus suunnitella eldméaénsa pidemmallakin
tahtaimelld. Edellytyksend on taata ndille perheille riittdvat voimavarat huolehtia tehta-
vastaan. (Walden 2006, 49.) Pitkdjanteinen ty6 on yksi neuvolan vahvuuksista ja tutki-
musten mukaan silld on mahdollista tukea monia perheitd vaikeissakin elamantilanteis-
sa. Taman vuoksi on térkedd, ettd neuvolatoimintaa jarjestettdessd pidetadn huolta toi-
minnan jatkuvuudesta ja saumattomuudesta. Mitd enemmén ja mita vaikeampia pulmia

perheessa on, sité tarkedmpaa se on. (Lastenneuvolaopas 2004, 24.)

3.3 Neuvola yhteistydssa muiden lasta hoitavien tahojen kanssa

Kokonaisuuden hahmottaminen perheen kannalta saattaa olla ongelmallista varsinkin
silloin, kun lapsella on paljon h&ntd hoitavia tahoja. Se, miten hoidossa edetdan, kuka
milloinkin on vastuussa ja kehen voi tarvittaessa olla yhteydessd, ovat perheille tarkeda
tietoa. Omalla vastuualueellaan olevan lapsen sairauteen ja hoidon kokonaisuuteen pe-
rehtyminen on perusterveydenhuollon vastuulla ja sen tehtdvana on myds pitad huolta
palvelujen koordinoinnista ja jatkuvuudesta. Tastd syystd neuvolalla on oltava edelly-
tykset tehdé yhteisty6té erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon valilla sek& mo-
niammatillista yhteistyota perusterveydenhuollon ja sosiaalitoimen eri tahojen kanssa.
Kokonaisvastuulla tarkoitetaan kaikkien lapsen hoitoon osallistuvien tahojen huomioi-
mista ja koordinointia, mika takaa lapsen terveen kehityksen, kasvatuksen ja perheen
vuorovaikutussuhteiden sekd vanhempien jaksamisen tukemisen. (Lastenneuvolaopas
2004, 216-217.) Usein perhe kuuluu myds vammaisneuvolan piiriin, jolloin oleellisinta
on sopia vammaisneuvolan ja tavallisen neuvolan vélisestd tyonjaosta selkeésti. Konk-
reettiset asiat kuten rokotukset, somaattisen, neurologisen ja psyykkisen kehityksen seu-
raaminen, ravitsemusneuvonta, hammashuolto, parisuhteen tukeminen ja kasvatusneu-
vonta sekd tuki- ja koulukypsyysarviot voivat olla tavallisen neuvolan tehtévia. (Lasten-
neuvolaopas 2004, 217.)
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4 AIKAISEMMAT AIHEESEEN LIITTYVAT TUTKIMUKSET

Omaan opinndytety6honi liittyvid opinnéytetdita ja tutkimuksia on tehty jonkin verran,
joista osa oli tehty kyselylomaketta hyvaksi kéyttden ja osa haastatellen perheité. Lisak-
si opinndytetditd oli tehty paljon koskien ensitiedon antamista, joten ndin ollen niiden
sisélto painottui enimmékseen ensitiedon antamiseen. Tutkimuksista suurin osa oli tehty
painottuen yksinomaan kehitysvammaisten lasten perheiden tukemiseen, mik& usein
pois sulkee liikuntarajoitteen mukanaan tuomien muutosten huomioimisen arkielamaan.
Omaan opinndytetychoni liittyvisté tutkimuksista kaksi toisté oli tehty Diakonia ammat-
tikorkeakoulussa, 5 hoitotydn koulutusohjelmassa, yksi sosiaalialalla sek& yksi hoitotie-
teen laitoksella. Tam& vaikutti osittain siihen, miltd kantilta asioita tarkasteltiin. Olen
kuitenkin poiminut tutkimuksista tulokset, jotka joko tukevat oman tyoni tuloksia tai
antavat pdinvastaisia tuloksia. 7 toist4 oli tehty 10 vuoden sisdén, joista nelja ilmestyi
kevééalla 2014, jolloin opinnéytetyoni oli jo l&hes valmis. Otin ndmé nelj& opinndytetyo-
t& kuitenkin mukaan tarkasteluun, silld tutkimukset tukivat paljolti omia tutkimustulok-
siani. Osa tutkimustuloksista oli 90-luvulta, joten onkin mielenkiintoista nd&hda miten yli

10 vuotta sitten tehtyjen opinndytetdiden tulokset poikkeavat nykypéivan tuloksista.

Kolehmaisen (2005) opinndytetytssa selvitettiin millaisia kokemuksia kehitysvammai-
sen lapsen tai nuoren perheilld on yhteistydstd ammattilaisten kanssa Leppavirran kun-
nassa. Suurin osa vanhemmista koki yhteistydon ammattilaisten kanssa haasteelliseksi ja
ongelmia esiintyi erityisesti sosiaalipalveluiden kuten Kelan ja sosiaalitoimen kanssa.
Tutkimuksen tuloksissa korostui tilanteet, joissa perhe oli jaanyt yksin ongelmiensa
kanssa. Tutkimuksessa tuli ilmi, ettd lainmukaisista palveluista ja etuuksista on vaikea
saada tietoa ja mikali haluaa saada lapselle kuuluvat palvelut, on itse tiedettdvd mita
milloinkin hakea. Perheiden mukaan ammattilaiset eivéat itsek&an tiedd palveluista ja
etuuksista. Vastauksissa korostui se, etteivat ammattihenkil6t edes halua ottaa selvaa
asioista, jotka eivét ole heille tuttuja. Useassa vastauksessa ongelmien aiheuttajiksi
mainittiin myds ammattilaisten tietojen ja taitojen puute. Kahdessa vastauksessa
ongelmat ovat johtuneet vanhempien ja ammattilaisten eridvistd ndkemyksista lapsen
asioissa. Vanhemmat kuitenkin kokivat saaneensa tarpeeksi apua ja tukea kasvatuksessa
ja hoidossa sek& ammattilaisten empaattisuuden vaikuttavan positiivisesti yhteistyon

kehittymiseen.
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Lauerin (2011) opinndytety6ssa haluttiin selvittdd millaista tukea ja tietoa XXY-perheet
olivat saaneet terveydenhoitajiltaan ja muilta terveydenhuollon ammattilaisilta sekda mitéa
vanhemmat kokivat liséksi tarvitsevansa. VVastauksista kavi ilmi, ettd tuen tarvetta olisi
ollut, mutta sitd oli saatu liian vahé&n. Terveydenhoitajilta tukea oli saatu vaihtelevasti.
Joku koki saaneensa juuri oikeanlaista tukea ja kuuntelemista, jonkun perheen
terveydenhoitaja ei ollut ottanut asiaa lainkaan puheeksi. Terveydenhoitajan taytyisi siis
rohkeasti puhua asiasta, ottaa selvéa perheen tuen tarpeista ja tukea perhettd. Osa
vanhemmista koki saaneensa riittdvasti tietoa alkuun. He kokivat, etteivat heti olisi
pystynytkdén sulattamaan enempad tietoa. Osa taas koki, etta tietoa tuli lilan vé&héan.
Lahes jokaisessa vastauksessa korostui, ettd itse joutui kertomaan asioista hoitaville
tahoille, joilla oli asiasta tietoa liian vahan. Lasten vanhemmat toivovat henkildstolta
ylipaatdan enemman tietoa oireyhtymésté. Toiveissa olisi ollut myds tiiviimpi yhteisty6
hoitavan henkil6kunnan ja sosiaalitoimen vélilla. Vertaistuki on koettu erittain tarkeaksi
tiedonsaanti- ja tukikanavaksi ja vertaistukeen terveydenhoitajan kannattaakin perheitd
ohjata  mahdollisuuksien  mukaan. L&hes jokainen perhe oli  padssyt

sopeutumisvalmennuskurssille, osa kahdestikin.

Lindstromin ja Pallosen (2008) opinnédytetydssa selvitettiin  vammaisen lapsen
yksinhuoltajadidin kokemuksia saamastaan tuesta ja jaksamisesta. Tutkimuksessa oli
my0s tarkoitus selvittdd, mitd &idit odottivat terveydenhoitajilta. Vertaistukea oli
kaivattu erityisesti lapsen vammaisuuden ilmettyd. Kukaan ei ollut kuitenkaan osannut
ohjata &iteja vertaistukiryhmien pariin. Aidit kuitenkin kokivat, ettd hoitajat olivat
ammattitaitoisia ja saivat luotua hyvid suhteita lapsiin. Puolet dideistd koki, ettd
terveydenhoitaja oli ottanut &idin jaksamisen hyvin huomioon. Toisaalta puolet oli sit4
mieltd, etteivdt he olleet saaneet terveydenhoitajalta tukea. Osa neuvolan
terveydenhoitajista oli myds tarjonnut &ideille kotiapua ja yksi dideista oli sitd itse
pyytanyt. Silti aidit kokivat, ettd tietoa tuista tdytyi itse hakea aktiivisesti ja nahda
paljon vaivaa sen eteen. Joihinkin tukiin perheet olisivat olleet oikeutettuja jo ennen,
kun niit4 oli ymmarretty hakea. Kukaan ei ollut niistd vain aiemmin kertonut. Osa oli
sitd mieltd, ettd terveydenhoitajan tulisi huomioida paremmin &idin jaksaminen. Yksi
aideistd mietti, ettd terveydenhoitaja olisi voinut jopa ohjata hé&net keskustelemaan
ammattilaisen kanssa. Toisaalta kolme &iti& oli sitd mieltd, ettei terveydenhoitajan
tarvitsisi huomioida mitdén erityistd lapsen vammaisuuteen tai yksinhuoltajadidin
hyvinvointiin liittyen. Neuvolan suhteen arvostettiin jatkuvuutta, terveydenhoitajan

ammattitaitoa ja hyvaa asiakassuhdetta. Aideista tuntui hyvalta, kun terveydenhoitaja oli
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tarvittaessa ottanut asioista selvdd ja osannut ohjata perheitd eteenpdin. Yhden &idin
mielestd terveydenhoitajan olisi ollut hyva tutustua vammaisille lapsille ja heidén
vanhemmilleen kuuluviin tukimuotoihin, jotta tdm& osaisi tarvittaessa ohjata perheita
hakemaan heille kuuluvia etuuksia. Terveydenhoitajilta kaivattiin vertaistukiryhmien

jarjestdmistd tai samassa tilanteessa olevien perheiden tapaamisia.

Kaikkosen  (2001) opinndytetydssd haluttiin  selvittdd  &itien  kokemuksia
terveydenhoitajiltaan saamasta tuesta, kun perheessd on vammainen lapsi. Tutkimuksen
tavoitteena oli kehittad terveydenhoitajan ja cp-vammaisen lapsen perheen yhteistyotd ja
sitd miten terveydenhoitaja osaa tukea perhetta riittdvasti. Tutkimuksessa tuli ilmi, etta
tiedot vammaisuudesta, kuntoutuksesta, voimavarojen tukemisesta ja sosiaaliturvasta
olivat terveydenhoitajilla heikot. Terveydenhoitajat tarvitsevat tietoa siitd, miten tukea
perhettd jossa on vammainen lapsi. Vanhemmat kaipasivat myds emotionaalista ja
tiedollista tukea, joita terveydenhoitajat voisivat hyddyntdd vahvistaessaan perheiden
voimavaroja. TyoOskentelyd toivottiin kehitettdvan enemman keskustelua siséltavéan,
yksilollisistd tarpeista l&htevaan suuntaan. Vanhempien mielesté terveydenhoitajilla oli
kuitenkin hyvin tietoa lapsen perushoidosta, fyysisestd kehityksestd sek& perheen
tilanteesta.

Holstrom- Lehtisen (2011) opinndytetyon tavoitteena oli kuvata millaista erityista tukea
tarvitsevien lasten vanhempien jaksaminen on. Tutkimuksen avulla selvitettiin millaista
tukea erityislasten vanhemmat saavat ja keneltd. Tutkimuksessa selvitettiin myds
millaista tukea vanhemmat kaipaavat ja keneltd he tukea haluaisivat saada seka
millaisena he olivat kokeneet avun hakemisen. Tarpeeksi tukea oli saanut suurin osa
perheistd, mutta joukossa oli myds perheitd, jotka kokivat tuen maaran riittdmattomaksi.
Tukea keskustelun muodossa oli saanut suurin osa perheistd, samoin kuin kuunteluapua
ja tietoa lapsen vammasta. Kadytannon apu koettiin véhdisemmaéksi, kuten myds
vinkkien antaminen arjen sujumiseksi. Muuksi tueksi kolme perhettd oli maininnut
muun muassa erilaiset terapiat ja uupumukseen saatu apu. Perheet kertoivat, ettd olisivat
tarvinneet tukea aivan aluksi, kun heidén lastensa erityinen tuen tarve huomattiin.
Vanhemmista tuntui, ettd heidat jatettiin yksin uuden tilanteen kanssa. Jotkut olivat sit4
mieltd, ettd tdmdan hetken tilanne on jo parempi, mutta tukea olisi todella tarvittu
aikaisemmin. Avun hakemista, sekd tuista tiedottamista pidettiin monimutkaisena ja
heikkona.
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Mattilan (2004) pro gradu-tutkielman tarkoituksena oli kuvata erityisvauvaperheiden
elamantilannetta ja saadun tuen sisaltoa lapsen synnyttyd. Tarkoituksena oli myds
kuvata sitd, kuinka tyytyvaisia perheet olivat saamaansa tukeen. Tutkimus oli rajattu
koskemaan sellaisia perheitd, jotka olivat saaneet Seindjoen keskussairaalan
perhetyontekijaltd tukea kotikdayntien avulla lapsen ensimmadisen ikdvuoden aikana.
Terveyskeskuksesta saatu tuki oli padasiassa neuvolan terveydenhoitajan antamaa tukea.
Lapsen kotiutumisen alkuvaiheessa terveydenhoitajat tekivat kotikaynteja, mutta lapsen
kasvaessa ja voinnin parantuessa perheet menivat itse neuvolaan. Vanhemmilta
kysyttiin, milloin he halusivat ja jaksoivat itse tulla neuvolaan. Osassa perheitd
terveydenhoitaja kdvi kotona vain yhdesti. Lapsen tarpeesta riippuen kotikaynteja
voitiin tehdd kaksikin kertaa viikossa ja ne jatkuivat kahdesta kolmeen viikkoon.
Neuvolan kaynteja pidettiin padosin riittavind. Erddssa perheessa kotikdynnit jatkuivat
edelleen kerran viikossa. Osa perheistd sanoi, ettd kdynteja ei ollut enempaa mita
normaalistikaan. Kotik&ynnit olivat normaalikéyntejd, joihin siséltyi normaalit rutiinit.
Saadun tuen jatkuvuuteen erds &iti kiinnitti huomiota toteamalla, ett& heill& oli ollut viisi

eri terveydenhoitajaa neuvolasta.

Ruljan ja Siiran (2014) opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd, miten
kehitysvammaisten lasten vanhemmat ovat kokeneet vertaistuen ja neuvolapalvelut
eldmésséén. Tavoitteena oli lisata terveydenhoitajien tietoa kehitysvammaisen lapsen ja
hénen perheensd kohtaamiseen, lapsen kehityksen yksilolliseen tukemiseen seka
vertaistuen merkityksen huomioimiseen. Vanhemmat kokivat, ettd piti olla oma-
aloitteinen jos halusi saada tietoa palveluista. Opinndytetyon tuloksissa korostui myds
terveydenhoitajan tietdmattémyys lapsen vammasta ja siihen liittyvistd piirteista.
Palveluiden saanti koettiin vaikeaksi eika vertaistuen piiriin osattu ohjata. Vanhemmat
saivat lehtisid, joita terveydenhoitajat eivat kuitenkaan osanneet avata. Hyvéksi
vanhemmat kokivat aidon kohtaamisen ja sen, etté terveydenhoitaja suhtautui lapseen
kuten terveeseenkin. Vanhemmat myds kokivat, ettd terveydenhoitaja oli aidosti

kiinnostunut perheen asioista ja koko perhe huomioitiin neuvolassa.

Metsdéméen ja Suvannon (2014) opinndytetyon tarkoituksena oli selvittda
sikitseulonnoissa poikkeavan tuloksen saaneiden vanhempien kokemuksia ja odotuksia
aitiysneuvolan tuesta raskausaikana. Tavoitteena oli tiedon avulla vastata kattavammin
poikkeavaa lasta odottavien perheiden tuen tarpeisiin ditiysneuvolassa. Tutkimuksessa

selvisi, ettd terveydenhoitaja koettiin Kiireiseksi, eikd haneltd saanut keskusteluapua.
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Henkilokunnan vaihtuvuus koettiin negatiiviseksi asiaksi ja moniammatillisuutta kaivat-
kaivattiin enemmén. My0s emotionaalisen tuen kuvattiin olevan riittdméatonta ja
erityisesti raskausajan henkistd tukea kaivattiin enemman. Hyvaksi koettiin kuulluksi

tulemisen kokemukset sekd perheen voinnin kysyminen.

Roihan (2014) opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata, millaista sosiaalista tukea
vanhemmat saivat raskausaikana neuvolan terveydenhoitajalta heiddn odottaessaan
lasta, jolla on sikidpoikkeavuus. Opinndytetyon tavoitteena oli kuvata vanhempien
nakemyksid ja kokemuksia heiddn saamastaan sosiaalisesta tuesta ja tdman
kokemusperdisen tiedon avulla kehittdd neuvolan terveydenhoitajan vanhemmille
antamaa tukea. Negatiiviseksi vanhemmat kokivat sen, etta terveydenhoitajalla oli liian
vahan tietoa lapsen vammasta ja ohjausta luotettavan tiedon pariin kaivattiinkin
enemman. Vanhemmat my0ds kokivat joutuvansa itse hankkimaan paljon tietoa ja
erityisesti tukea kaivattiin silloin, kun tieto vammaisen lapsen odotuksesta selvisi.
Vanhemmat kaipasivat myds ohjausta vertaistuen piiriin. Tutkimustulosten mukaan
neuvolasta saatiin kuitenkin paljon tukea emotionaalisen tuen osalta. Terveydenhoitajat
koettiin hienotunteisiksi ja myotatuntoisiksi ja he osasivat suhtautua asioihin tilanteen
vaatimalla tavalla. Terveydenhoitajan kanssa oli voinut puhua muustakin kuin lapsen
vammaan liittyvistd asioista. Terveydenhoitaja huomioi lapsen hyvin, muun muassa

sanoittamalla taman tekemisia vatsassa.

Kinnusen ja Niittyméen (2014) opinnéytetyon tarkoituksena oli selvittdd, miten
kehitysvammaisten lasten perheet kokevat neuvolan tarjoamat palvelut ja miten ndma
palvelut tukevat perheen arkea ja hyvinvointia. Opinndytetyon tavoite oli lisata
terveydenhuollon ammattilaisten tietdmystd kehitysvammaisten lasten perheiden
kokemuksista neuvolapalveluiden kayttdjina, sek& neuvolapalveluiden tuesta perheiden
arjessa ja hyvinvoinnissa. Tutkimustuloksissa selvisi, etta erityisesti tiedollinen tuki oli
puutteellista ja kapea-alaista. Tukea kaivattiin erityisesti lapsen syntyman jélkeen.
Terveydenhoitajien tiedot lapsen vammasta koettiin puutteelliseksi ja vanhemmat
joutuivat usein itse selvittdmé&an heille kuuluvat palvelut. Myds vertaistuen piriin
ohjaamista kaivattiin. Vanhemmat toivoivat liséksi enemman psyykkistd tukea seka
parisuhteen ja arjen jaksamisen huomioimista. Positiiviseksi koettiin terveydenhoitajan
tapa kohdata vammainen lapsi ja tdman perhe. Neuvolakdyntien sisaltéd myos

muokattiin tarpeita vastaaviksi, mutta toisaalta lasta myos verrattiin terveeseen lapseen.
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5 OPINNAYTETYON TAVOITE, TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd kuinka paljon vanhemmat ovat saaneet
terveydenhoitajalta tukea ennen ja jalkeen lapsen syntyman sek& mitd tuenmuotoja he
eivat ole kokeneet saaneensa riittavasti.

Opinndytetyon tavoitteena on kehittdd terveydenhoitajien valmiuksia auttaa ja tukea

vammaisen lapsen vanhempia ensitietohetken jalkeisestd tapaamisesta aina

kouluterveydenhuoltoon siirtymiseen asti.

Tutkimustehtavat ovat:

1. Millaista tukea vanhemmat ovat kokeneet saaneensa vammaisen lapsen

vanhemmuudessa ennen ja jalkeen lapsen syntyman?

2. Miten terveydenhoitajan ammatillinen osaaminen tuli/ ei tullut esille

neuvolakdynneilla?

3. Millaista tukea vanhemmat jaivét kaipaamaan terveydenhoitajaltaan?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Laadullinen tutkimus

Tutkimukseni on kvalitatiivinen eli laadullinen. Laadullisessa tutkimuksessa
lahtokohdaksi otetaan ihminen, hanen eldménpiirinséd sek& merkitykset, joita niihin
liittyy (Kylmd & Juvakka 2012: 16). Laadullisen tutkimuksen avulla pyritadn
selvittdmadn totuutta tutkimuskohteina olevista ilmidistd ja jasentdméan todellisuutta
entistd paremmin hallittavaan muotoon (Leino-Kilpi 1997, 222-223). Toimijat ja
osallistujat tutkimukseen valitaan siten, ettd sen muodostaa parhaiten kokemuksellisesti
tietoa tutkimuksen kohteena olevasta ilmidstd omaavia henkilditad. Se mité laadullisessa
tutkimuksessa haetaan, madrittelee siis osallistujat, joten siind ei tarvitse kéyttaa
satunnaisotantaa eikd maéarallisesti suurta joukkoa. Tutkimuksen tarkoitus on
esimerkiksi kuvata sitd, mité tai millainen on tutkittava ilmio vastaajien ndkokulmasta.
(Kylmé & Juvakka 2012, 58-59.)

Laadullisen tutkimuksen peruskysymyksid ovat mitd, miksi ja miten. On hyvin
tyypillistd, ettd tutkimuskysymyksistd muodostuu aluksi hyvinkin laajoja. N&méa
kuitenkin tarkentuvat tutkimuksen edetessa ja joskus niitd muodostuu jopa lisaa.
Tutkimuksen osallistujia valittaessa on oleellista, ettd valitaan mahdollisimman paljon
kyseenomaisesta aiheesta kokemuksellista tietoa omaavia henkilditd. On myos
tyypillista, ettd osallistujia on vé&han silld liian laaja osallistujam&&rd voi muodostua

esteeksi oleellisimman asian I0ytdmiseksi. (Kylmé & Juvakka 2012, 26-27, 58-59.)

6.2 Aineiston hankinta

Aineistoa kvalitatiiviseen tutkimukseen voidaan kerata usealla eri tavalla. Yleisimmin
kaytettyjd menetelmid ovat havainnointi, haastattelu, kysely sekd erilaisiin
dokumentteihin perustuva tieto. Kaikkia voidaan kdyttda toistensa tukena, tutkittavasta
ongelmasta riippuen. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 71.) Oman tutkimukseni suoritin
puhelinhaastattelua hyvéksikéyttaen, sill&4 vastaajat asuivat eri puolilla Suomea, jolloin

kasvokkain tapahtuvan haastattelun jarjestaminen olisi ollut hankalaa.
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Laitoin vanhemmille sdhkopostiviestid, jossa kerroin tarkemmin opinndytetydstani.
Haastattelututkimukseen halukkaita osallistujia oli yhteensd 11 perhettd, mutta tyon
laajuuden vuoksi jouduin rajaamaan osallistujien maaran viiteen (5) perheeseen. Yh-
teystiedot saatuani, toimitin vanhemmille ohjeistuksen haastattelusta (liite 1), suostu-
muslomakkeen (liite 2) sekd kysymykset (liite 3) postitse. Kun vanhemmat olivat rau-
hassa saaneet tutustua kysymyksiin, sovimme yhteisesti puhelinhaastattelun ajankoh-

dasta.

Vastaajille l&hetettiin postitse 9 tarkoin ja huolella valittua avointa kysymystd, joilla
pyrittiin vaarinymmarrysten minimointiin. Liséksi vanhemmat saivat kertoa ajatuksiaan
kysymysten ulkopuolelta kohdassa 10 (”olisin vield halunnut sanoa™). Vastaajille paino-
tettiin omien kokemusten ja ndkemysten tarkeyttd. Koska tutkimukseen osallistuminen
on ollut vapaaehtoista ja vanhemmille on jo ennen Kirjallista suostumusta esitetty opin-
naytetyon tavoite ja tarkoitus, varmistetaan néain vanhempien osallistumisen halukkuus

tutkimukseen.

Tarkoituksena oli aluksi haastatella myds vammaisten lasten isid, mutta halukkaita vas-
taajia ei saatu riittavasti. Ndin ollen vastaajiksi muodostuivat tassa opinndytety(ssa per-
heen didit. Vaikka myds mahdollisten vammaisen lapsen sisarusten kokemukset olisivat
olleet mielenkiintoisia ja paljon antavia, joudun kuitenkin tyon laajuuden vuoksi rajaa-
maan tyota koskemaan ainoastaan vammaisen lapsen vanhempia. Rajasin aihetta myos
siind madrin, ettd lapsen tuli olla alle kouluikdinen ja perheen kuitenkin jo useamman
kerran terveydenhoitajan luona kdyneend. Tutkimukseni kannalta ei ole oleellista se,
millainen lapsen vamma on. Kriteereind kuitenkin oli, ettd vamma on ulospdin havaitta-
vissa, arjessa merkittavasti muutoksia mukanaan tuova ja ettd vanhemmat ovat jo ennen

lapsen syntymaé tienneet mahdollisesta vammaisuudesta.

Puhelinhaastattelun etuna on tarkentavien kysymysten esittdmisen mahdollisuus halu-
tuissa kohdissa. My0s haastateltavilla oli tall6in mahdollisuus esittad lisdkysymyksié
sekd tarkentaa vastauksia. Liséksi puhelinhaastattelussa nousee usein esille sellaisia
asioita, joita tutkija ei ole osannut ottaa huomioon kysymyksid muodostaessaan. Kes-
kustelu yleensa kuitenkin ajautuu tiettyyn suuntaan ja tuolloin uusien ndkékulmien esil-
le tuleminen mahdollistuu paremmin. Koska kysymykset olivat avoimia, mahdollisti se

vanhemmille hyvin vapaamuotoisen vastaustyylin. Tasta syystd onkin ollut erityisen
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tarkedd rajata kysymykset niin tarkoiksi, ettei vaarinymmarryksia synny ja ndin ollen

kaikki kysymyksiin vastanneet ymmartdisivat kysymykset samalla tavalla.

6.3 Aineiston analyysi

Opinndytetyoni analysoinnin aloitin haastattelujen suorittamisella ja samalla vanhempi-
en tuotoksien ylos kirjaamisella. Jaottelin yhdeksén kysymysta kunkin kolmen tutki-
muskysymyksen alle, jotta sain jasenneltyd vastaukset otsikoita vastaaviksi. Kerroin
haastattelun alussa ja jo aikaisemmin yhteystietoja vaihtaessamme, ettd joudun Kirjoit-
tamaan tekstin puhtaaksi sanelun perusteella. N&in vanhemmat osasivat suhteuttaa pu-
henopeutensa siten, ettd Kirjoittaminen mahdollistui keskustelun lomassa. Palasin viela
kohtiin, joihin halusin lisdysta tai tarkennusta. Kun kaikki haastattelut oli suoritettu,
lahetin kullekin &idille puhtaaksi kirjoittamani tuotoksen tarkistettavaksi. Saatuani tar-
kistetut ja mahdollisesti my6s korjatut tekstit takaisin, aloin tiivistdmaan vastauksia ky-
symyksié vastaaviksi. Keskustelun lomassa vastaukset toki laajenivat koskemaan myds
muita kuin varsinaisia tutkimuskysymyksiéni, joten ndin ollen karsin vastauksista ne
mietteet ja ajatukset, jotka eivat néihin vastanneet. Kun tiivistykset vastauksista oli teh-
ty, Kirjoitin ne puhtaaksi opinnédytetyon tulokset —kohtaan. Tall6in vastauksiin siséltyi
kaikki se vanhempien antama informatiivinen tieto, johon tutkimuskysymyksill&ni halu-
sin vastauksia. Jasentelin tekstin kayttden otsikkoina tutkimuskysymyksiani ja lopuksi
tehden yhteenvedon saaduista tuloksista. Aineiston analysoinnista teki vaikeaa se, ettd
vanhemmille l&hettdmieni kysymysten alle muodostui my6ds muita otsikoita vastaavia
vastauksia. Tasta syysté erittelin jokaisen lauseen vastauksista ja annoin néille numeeri-
sen arvon, joka sitten vastasi tiettyd tutkimuskysymyksen otsikkoa. Koin kuitenkin sel-
kedksi eritell& kunkin &idin vastaukset omiksi kappaleikseen, jolloin myds tulosten tul-

kinta olisi helpompaa.
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7 OPINNAYTETYON TULOKSET

7.1 Terveydenhoitajalta saatu tuki ennen ja jalkeen lapsen syntyman

Aiti 1 kertoi, ettd neuvolakontrollit olivat rutiininomaisia. Han koki, ettei saanut riitta-
vésti tietoa lapsen vammasta omalta terveydenhoitajaltaan. Aiti koki, ettei perhe saanut
juurikaan tukea liittyen lapsen erityispiirteisiin. Terveydenhoitaja kuitenkin kavi koti-
kaynnilld melko usein. Kotikaynteihin siséltyivat lapsen syntymén jalkeen normaalit

kasvuun ja kehitykseen liittyvét mittaukset.

Aiti 2 kertoi, ettd neuvolakaynneilla oli tehty normaalirutiinit. Aiti koki terveydenhoita-
jan liian laheiseksi ja empaattiseksi, mika rajoitti keskustelua. Aiti koki, etta terveyden-
hoitajalla ei valttaméatta myoskaan ollut riittavésti tietoa lapsen vammasta. Terveyden-
hoitaja ei kdynyt perheen luona lapsen syntyman jalkeen, eikd jaksamista tuettu erityi-
sesti. Neuvolakaynneilld tehtiin rutiininomaiset tarkastukset ja diti kertoi, ettei neuvola-
kdynneistd ollut mitddn hyvad sanottavaa. Terveydenhoitaja koettiin tietdmattomaksi
asioista.

Aiti 3 kertoi, ettei terveydenhoitaja kuormittanut perhettd normaalisti raskausaikana
taytettavilla lomakkeilla, kuten Audit-kyselylla. Aiti koki, ettei neuvolassa toimittu niin
sanotun normaaliprotokollan mukaan, vaan sielld keskityttiin perheen ja lapsen erityis-
tarpeisiin. Terveydenhoitajalla oli ”pelisilmd&” toimia normaaleista kuvioista poiketen.
Aiti kertoi, etta alussa terveydenhoitaja oli hyvinkin joustava. Han tuli kdymaan perheen
luona sairaalassa tiedustellakseen heidan vointiaan ja kuullakseen, mit4 toimenpiteitd
lapselle on mahdollisesti tehty. Terveydenhoitaja kertoi, ettd ensimmainen kotikaynti
voidaan tehdd, kun perhe on siihen itse valmis. Varsinaisesti lapsen vammaisuuteen
liittyvissa asioissa terveydenhoitaja ei kuitenkaan perhettd osannut tukea, vaan toimi
enemmankin tiedon vastaanottajana. Ajoittain asioita tarkasteltiin neuvolakdynneilld
ongelmakeskeisyyden kautta. Terveydenhoitaja teki lahetteen psykologille, josta éiti ei
kokenut saaneensa apua. Aiti kertoi, etta lapsi ja hanen vanhempansa kuitenkin kohdat-
tiin ihmisind, korostamatta liiallisesti vammaisuuteen liittyvid erityispiirteitd. Tervey-
denhoitaja suhteutti neuvolakéyntien siséllon perheen tarpeita vastaavaksi ja keskittyi

siihen, miké& oli oleellista. Perhe koki saavansa emotionaalista tukea jaksamiseen. Ter-
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veydenhoitaja tuki &itiytta ja luotti didin kykyyn hoitaa lasta parhaalla mahdollisella

tavalla.

Aiti 4 Kkertoi, ettd neuvolassa oli normaalirutiinit. Terveydenhoitaja oli ammattimainen
ja kertoi kotiavun sekd neuvotteluavun mahdollisuudesta. H&n antoi tukea ja kannusti
sekd jaksoi muistuttaa, ettd apua on saatavilla. Terveydenhoitaja kyseli perheen jaksa-
mista ja k&vi kerran kotikaynnill4 lapsen synnyttyd. H&n oli myds vélitdn ja suhtautui
asioihin myonteisesti. Aiti kuitenkin koki, ettei terveydenhoitajalta saanut paljonkaan
henkisté tukea. Terveydenhoitaja huomioi ihmisen ihmisené ja neuvolakéynneilld jutel-
tiin muustakin kuin lapseen liittyvisté asioista. Asioista keskusteleminen ei ollut ongel-

malahtoista.

Aiiti 5:114 oli odotusaikana 2 terveydenhoitajaa joista toinen peléstyi didin kerrottua lap-
sen vammaisuudesta. H&n lupasi perheelle selvitell& asioita, joista hanelld ei ollut tietoa,
mutta pyysi myos vanhempia selvittelemé&an asioita omilla tahoillaan. Toinen tervey-
denhoitaja kysyi asioita lapseen liittyen ja tiesi myds neuvoa vanhempia lapsen vam-
maan liittyen. Avun saantiin liittyen perhe sai molemmilta terveydenhoitajilta lomakkei-
ta esitteitd, joissa kerrottiin palveluista ja etuuksista. Palveluiden saanti oli kuitenkin
kummankin terveydenhoitajan osalta arvailua. Terveydenhoitajalta ei mydskaan saanut
paljonkaan empatiaa, vaan avun saanti oli lahinna konkretiaa. Aiti Kertoi, ettd perheen
kotiuduttua sairaalasta lapsen syntymén jalkeen, terveydenhoitaja kuitenkin soitti ja
tiedusteli perheen vointia. Kotikdynnille tulivat sek& &itiys- ettd lastenneuvolantervey-
denhoitajat. Aiti koki, etta tamé helpotti neuvolaan tuloa myéhemmassa vaiheessa. Ter-
veydenhoitajat opettivat konkreettisesti lapsen hoitoon liittyviad asioita kuten kylvetta-
minen. Terveydenhoitajat selvittivdt vanhemmille nditd askarruttaneet asiat, mikali eivat
osanneet niista heti kertoa. Aiti koki, etta terveydenhoitajat osasivat hyodyntda mo-
niammatillisuutta ja siitd syysta osasivat neuvoa monipuolisesti perhettd. Lastenneuvo-
lan terveydenhoitaja huomioi koko perheen neuvolassa ja kysyi aina kummankin van-
hemman jaksamisesta, vaikka molemmat eivét olleetkaan mukana neuvolakdynneilld.
Terveydenhoitaja palasi aikaisempien neuvolakdyntien siséltédon muistaen, mitd van-
hemmat olivat viimeksi tuottaneet (esimerkiksi mummola-reissu). Tasta syysté aidilla
oli tunne, ettd terveydenhoitaja oli aidosti 1asnd tilanteissa seka sisdisti kerrotut asiat.
Neuvolassa saattoi puhua muustakin kuin lapseen liittyvista asioista. Aiti koki, etta ter-

veydenhoitajalla ei ollut ikind Kkiire, joten asioita ei tarvinnut jattaa puolitiehen.
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7.2 Terveydenhoitajan ammatillisen osaamisen nadkyminen

Aiti 1 Kkertoi, ettd neuvolassa tehtiin perusrutiinit. Kysyttiin kuinka menee. Terveyden-
hoitajalla ei ollut kapasiteettia k&sitell& lapsen vammaan liittyvia erityispiirteitd. Ter-
veydenhoitaja ei osannut kertoa paikkakunnan palveluista, mutta varmisti, ettd perhe on
saanut tietoa palveluista muualta. Aidin mielesta terveydenhoitaja huomioi lapsen hy-

vin.

Aiiti 2 koki, etta terveydenhoitajat olivat tietimattomia lapsen vammasta ja siihen liitty-
vistd ominaispiirteista. Kaynnit pitivat sisallaan didin ja lapsen hyvinvointiin liittyvia
asioita. Mittaukset, kuten painon ja pituuden mittaamisen, diti joutui itse pyytdmaan.
Palveluista terveydenhoitajat eivat osanneet kertoa mitdén, vaan néistd vanhemmat sai-
vat tiedon muualta. Aiti myos koki, ettei terveydenhoitaja ottanut kontaktia lapseen. Aiti
itse piteli lasta, kun tat4 punnittiin ja mitattiin. Terveydenhoitajat koettiin liian varovai-

siksi kasitellakseen lasta.

Aiti 3 koki, ettd ensimmainen kohtaaminen terveydenhoitajan kanssa oli p4aasiassa po-
sitiivinen. Terveydenhoitaja ei kuitenkaan ottanut aktiivista roolia ja keskustelu pyori
I&hinnd lapsen syntyman jalkeisissa asioissa. Terveydenhoitaja ei osannut kertoa lapsen
vammaisuuteen liittyvistd ominaispiirteistd. T&méa ohjasi perheen ainoastaan psykologil-
le ja esitteli hanketta, joka ei kuitenkaan vastannut perheen tarpeita. Muut palvelut ja
tukitoimet tuli itse etsi& tai niiden piiriin ohjattiin muualta. Terveydenhoitaja kuitenkin
toimi lapsen suhteen luontevasti ja ké&sitteli lasta rohkeasti. Han ei my6skaan osoittanut

epavarmuutta tai ennakkoluuloja lasta kohtaan ja kuten terveenkin lapsen kohdalla.

Aiti 4 koki, etta varsinkin ensimmainen tapaaminen terveydenhoitajan kanssa oli miel-
lyttdva ja positiivinen kokemus. Terveydenhoitaja suhtautui ihanasti lapseen. Han iloitsi
perheen kanssa lapsen saavutuksista ja diti koki, ettd terveydenhoitaja huomioi lapsen
kuten terveenkin. Terveydenhoitaja oli asiakaslédhtdinen, eikd neuvolakaynnillé takerrut-
tu litallisesti kasvukayriin tai epdoleellisiin seikkoihin. Terveydenhoitaja kertoi koti-
avusta, neuvolan perhetyontekijastda ja paivahoidosta. Perhe sai terveydenhoitajalta
my0ds jonkin verran tietoa Kelan etuuksista ja kehitysvammahuollon palveluista. Ver-
taistuesta perhe sai tietoa muualta. Aiti koki, etta terveydenhoitaja huomioi lapsen hy-
vin. Piti sylissd, jutteli ja leikitti lasta. Terveydenhoitaja toimi kuten terveenkin lapsen

kanssa seka huomioi lapsen lapsena.
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Aiti 5 Kkertoi, ettd ensimmainen neuvolakaynti oli jannittava, mutta mukava kokemus,
silla terveydenhoitaja oli jo kdynyt tutustumassa perheeseen kotikaynnill4. Terveyden-
hoitaja oli rauhallinen ja positiivinen. H&n hidasti puheen rytmid, eik& hanella ollut kiire
mihink&&n. Mittaukset tehtiin normaalisti, mutta kasvukéayriin ei takerruttu liiallisesti.
Ensimmainen terveydenhoitaja ei osannut kertoa perheelle oikeutetuista palveluista mi-
taén, toinen terveydenhoitaja kertoi perhetydntekijasta. Terveydenhoitaja kuitenkin ky-
syi ajoittain, onko perhe muistanut hakea etuuksia, mutta itse siséllosta tai kaytdnnon
hakemiseen liittyvissé asioissa terveydenhoitaja ei osannut neuvoa. Terveydenhoitaja
huomioi lapsen hyvin, oli hellavarainen ja lempe&. Han toimi rauhallisesi ja tuli ovelle
vastaanottamaan lapsen, jotta perhe péasi asettumaan aloilleen. Terveydenhoitaja jutteli
lapselle, silitteli tat4 ja huomioi lapsen harmistuksen. Han kysyi miten lapsen kanssa
kotona sujuu ja iloitsi aidosti lapsen saavutuksista. Terveydenhoitaja antoi lapselle ai-

kaa, eik& niin sanottuihin normirutiineihin kiinnitetty liikaa huomiota.

7.3 Tuki jota vanhemmat jaivat kaipaamaan

Aiti 1 kertoi toivoneensa ohjausta asiantuntijan pakeille, jotta he saisivat lisaa tietoa
lapsen vammasta. Lapsen vammaisuuden aiheuttaman shokeeraavan tiedon vaikutusta
perheeseen ei didin mielestd huomioitu. Myds vertaistuen piiriin ohjaamista perhe olisi
kaivannut. Aiti koki, ettd oman paikkakunnan neuvolassa ei ollut erityisosaamista ky-
seenomaiseen vammaan liittyen. Aiti itse oli lapsen erityisasiantuntija ja koki olevansa
konsultti neuvolalle.

Aiti 2 kertoi, etta olisi kaivannut terveydenhoitajilta koostetta, jossa selviaisi palvelui-
den ja tukiverkostoiden saatavuus, niin omalla paikkakunnalla kuin muuallakin. Lisé&ksi
tietoa tulisi olla huomattavasti enemmaén, jotta erityislapsiperheen kohtaaminen onnis-
tuisi neuvolassa heidan tarpeitansa vaativalla tavalla. Neuvolakdynteihin kuuluvien asi-
oiden, kuten punnitsemisen suhteen, olisi terveydenhoitajan toimittava omatoimisem-
min. Rokotuksista perhe ei saanut tietoa ja niit4 jai tastd syystd saamattakin. Lisaksi
vanhempien tietdmys rokotusten suhteen kyseenalaistettiin. Vanhemmat eivat mydskéaan
saaneet tietoa lapsen vammasta, eikd perhettd ohjattu asiantuntijoiden pariin vaan tietoa
piti hakea itse. Vammaan liittyvien erityispiirteiden huomiotta jattdminen aiheutti myos
sen, ettd perhe ei enda halunnut kdyttaa neuvolan palveluita. Neuvolasta ei didin mukaan

otettu yhteyttd perheeseen siitdkdén huolimatta, ettd perhe jéttaytyi palveluista.
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Aiti 3 kertoi, ettd vanhemmat jaivat kaipaamaan konkreettista luotettavaa tietoa lapsen
vammasta ja siihen liittyvistd ominaispiirteistd. Vanhemmat my0s toivoivat, ettd heidat
olisi ohjattu vertaistuen ja palveluiden piiriin. Terveydenhoitajalta kaivattiin lisaksi
my0s lasndolon taitoa ja didin olotilan kannalta asioiden huomioimista. Neuvolassa ei
osattu kertoa lapsen vammaan liittyvistd ominaispiirteistd ja tietoa niiden mukanaan
tuomista haasteista ei juurikaan ollut. Terveydenhoitaja nojasi paljon vanhempien tie-
toon lapsen erityistarpeiden huomioimisessa. Vanhemmat toimivat I&hinna tiedon vélit-
t&jing, eika heitd huomioitu tukea tarvitsevina vanhempina. Vanhemmat joutuivat usein
selventdméan eri tahoilta saamiaan epikriisejé terveydenhoitajille, vaikka eivat itsekdan
niitd tdysin ymmarténeet. Terveydenhoitaja ei myoskadn osannut ohjata perhettad palve-
luiden piiriin vaan tietoa ja vertaistukea piti hakea itse. Terveydenhoitajaa oli myds
vaikea saada kiinni, mikali perhe olisi tarvinnut pikaista aikaa. Aiti my6s koki, ettd
vammaisuuden mukanaan tuomiin haasteisiin keskityttiin liikaa. Terveydenhoitajilta ei
saanut rohkaisua tai kannustusta vanhemmuuden tueksi.

Aiti 4 Aiti ei kokenut jaavansa kaipaamaan terveydenhoitajalta mitdan. Terveydenhoita-
ja tuki vanhempia riittavasti. Aiti myos kertoi, ettei olettanutkaan terveydenhoitajan
tietdvdn harvinaisesta vammasta. Perhe koki, ettd kaikki neuvolassa sujui odotusten

mukaisesti.

Aiti 5 kertoi etta, hin jai kaipaamaan emotionaalisen tuen antamista erityisesti raskaus-
aikana. Ennakko-oletuksia neuvolaa kohtaan ei ollut, silld vanhemmat eivét tienneet
mitd neuvolakaynnit pitdisivat sisallaédn ja millainen niiden siséllollisesti kuuluisi ole-

van.

7.4 Yhteenveto saaduista tuloksista

Pd4asiassa neuvolassa tehtiin perusrutiinit, huomioiden kuitenkin lapsen erityispiirteet.
Yhden &idin kohdalla rutiininomaiset mittaukset tehtiin vasta &idin niin pyytdessa. Saa-
tujen tulosten perusteella terveydenhoitajien tietoisuus lapsen vammasta ja siihen liitty-
vistd ominaispiirteistd ei ollut ditien mielesta riittdvad. Vanhemmat olisivatkin kaivan-

neet lisaa tietoa lapsen vammaan liittyvista erityispiirteistd. Perheet kuitenkin paaséan-
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toisesti huomioitiin yksildind ja suurin osa vastaajista piti hyvéana sité, ettei neuvola-

kaynneilla toimittu rutiininomaisesti tai normaaliprotokollan mukaisesti.

Tuki lapsen syntymén jalkeen vaihteli jonkin verran. Suurin osa terveydenhoitajista teki
kotikdynnin helpottaakseen perheen arkea. Osa terveydenhoitajista my0s soitti perheelle
lapsen synnyttyd tiedustellakseen perheen vointia. Yhden perheen luona tehtiin koti-
kaynteja useammin kuin kerran ja tdma koettiin arkea helpottavaksi seikaksi. Ensim-
mainen neuvolakaynti koettiin p4&asiassa mukavaksi, sill4 terveydenhoitajat olivat kay-
neet useamman perheen kotona tutustumassa tdhén ja ndin ollen se madalsi kynnysté

tulla neuvolaan.

Perheet kokivat, etteivét saaneet paljonkaan henkista tukea terveydenhoitajiltaan ennen
tai jalkeen lapsen syntymén. Varsinkin emotionaalinen tuki ennen lapsen syntymaa jéi
vahélle. Lapsen vammasta ei osattu kertoa riittdvasti, mutta yhden perheen terveyden-
hoitaja otti asioista selvéa, mikali ei osannut niihin heti vastata. Vanhemmat kokivat
usein olevansa tiedon antajia eivatka tiedon vastaanottajia, mika tarkoitti muun muassa

epikriisien selventdmista terveydenhoitajille.

Lahes kaikkien vanhempien mielesta terveydenhoitajalle oli helppo puhua ja neuvola-
kaynneill& oli voinut puhua usein muustakin kuin lapseen liittyvista asioista. Suurin osa
vanhemmista oli sitd mieltd, ettd terveydenhoitaja kohtasi perheen yksiloné ja asioita
kasiteltiin tilanteen vaatimalla tavalla, yksilolliset seikat huomioiden. Suurin osa van-
hemmista koki, ettd terveydenhoitaja oli aidosti I&snd ja kuunteli. Yksi diti totesi, ettei

saanut neuvolasta mitdan hyvaa.

Lapsen kohtaaminen sujui terveydenhoitajilta luontevasti ja hyvin. Vanhemmat pitivat
tarkednd sitd, etta terveydenhoitaja késitteli lasta kuten tervettd, kuitenkin huomioiden
lapsen erityispiirteet. Terveydenhoitajat olivat rohkeita ja varmoja, mutta helldvaraisia
ja lempeitd késitellessééan lasta. Myos rauhallisuus, ennakkoluulottomuus ja empaatti-
suus koettiin hyvaksi. Yksi &ideistd kuitenkin koki, ettd terveydenhoitaja oli liian varo-
vainen lapsen suhteen, eikd uskaltanut ké&sitelld lasta ollenkaan, jolloin didin piti itse

toimia ké&sind lasta tarkkailtaessa, punnittaessa ja mitattaessa.
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8 POHDINTA

8.1 Tutkimuksen eettisyys ja tulosten luotettavuus

Eettisyyden pohdinta alkaa jo opinnédytetydn aiheen miettimisestd. Haluanko tutkia ai-
hetta jolla on merkitysta ja hyodyllisyyttd, vai tutkinko aihetta, josta saisi helposti kerat-
tya tietoa? (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2003, 26). Valitsin aiheen siksi, etta siitd ei
ole tehty paljonkaan tutkimuksia ja mydskin lisatdkseni niin omaa, kuin muidenkin so-
siaali- ja terveysalan ihmisten tietoisuutta tdmén péivan kohtaamisesta vammaisen lap-

sen vanhempia koskien.

Eettisend perustana tyélleni oli vastaajien etsiminen paikasta, josta tiesin saavuttavani
tarvitsemani kohderyhmén haastatteluni kannalta. Heti haastateltavien ottaessa minuun
yhteyttd, ilmoitin anonymiteettisuojasta ja siihen liittyvistad seikoista. Kerroin myos
haastattelun vapaaehtoisuudesta ja siité, ettd haastattelusta voi perdéntyd missa vaihees-
sa tahansa. Opinndytetyon aineiston lahtokohtana oli saada vastaajiksi sellaisia diteja,
jotka kokemuksellisen tietonsa ansiosta pystyivét vastaamaan mahdollisimman moni-
puolisesti ja luotettavasti tutkimuskysymyksiini. Koska vastaajia hakiessani ilmoitin
kriteerit vastaajien suhteen, vakioitui vastaajiksi ainoastaan aiteja joiden lapsi oli jo en-

nen syntymaansa vammautunut ja vamma ennen syntymaa tiedossa.

Oikean ja vaaran pohtiminen on laht6kohtana etiikan peruskysymyksié tarkastellessa
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 23). Tutkimuksia tehdessa pyritdén virheettomyy-
teen, mik& on oleellista yksittaisid tutkimuksia tehtdessa (Tuomi 2007, 149). Kun tar-
kastelemme eettisid kysymyksié, on hyva muistaa, ettd ihmisilla on erilaisia ndkemyksia
ja kokemuksia, joiden pohjalta he muodostavat késityksensa kyseisestéd ilmiosta. Tutki-
muksen edetessa myds eettisia kysymyksid nousee enemman esille. Tutkijan on tyota
tehdesséén toimittava noudattaen hyvié tieteellisia kaytantoja, jotta eettisyys voitaisiin
taata. Tutkimuksen tulee noudattaa tiedeyhteison sille asettamia vaatimuksia joita ovat
muun muassa rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus. Jo ennen varsinaisen tutkimuksen
teon aloittamista, on syytd miettid tiedonhankinnan, tiedonkeruun sek& julkistamisen

periaatteita. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009: 23- 24.)
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TerveydenhoitotyOn eettisiin periaatteisiin kuuluvat keskeisind yksilollisyyden, tasa-
arvoisuuden, asiakaslahtoisyyden, kokonaisvaltaisuuden, itsemadradmisoikeuden huo-
mioiminen. Ty0ssadn terveydenhoitaja tuo ndma periaatteet nakyviin, muun muassa
yksilon arvostamisena, erilaisuuden hyvaksymisend seka itseméaaraédmisoikeuden kunni-
oittamisena. (STHL Ry 2005.)

Aineistoa hankkiessani olen toteuttanut lahdekritiikkid eli valinnut opinndytety6honi
alan ammattilaisten tai kokemuksellista tietoa omaavien henkildiden tekstejd. Avoimet
kysymykset antoivat vastaajille mahdollisuuden vastata haluamallaan tavalla, kuitenkin
kokemustensa pohjalta. Haastattelua tehdesséni huomasin, etta en valttdméatta saanut
vastauksia juuri haluamaani kysymykseen, vaan vanhempien kokemukset ndyttaytyivéat
ajoittain asian vierestd vastaamisena. Muun muassa tasta syysta suora puhelinkontakti ja
asian johdattelun mahdollistuminen takaisin kysymyksen pariin, oli oleellista vastausten

saamiseksi.

Puhelinhaastattelu on harvinaisempi haastattelumenetelmd kvalitatiivisen haastattelun
kaytossa. Se kuitenkin mahdollistaa kysymysten ja vastausten vélittdman tarkentamisen
sekd uusien ajatusten esille tulemisen. Verraten esimerkiksi kyselyyn tai sdhkdposti-
haastatteluun, antaa se tutkijalle mahdollisuuden havainnoida vastaajia myds dinensa-
vyjen ja -painojen vaihteluiden valitykselld. Tdm& mahdollistaa v&arinymmarrysten
minimoinnin, jolloin vastaajien vastauksia ei tule tulkinneeksi vaarin. Jo tutkimuksen
alussa vastaajille kerrottiin, ettd heilld on mahdollisuus tarkentaa niin kysymyksié kuin
vastauksiakin. Puhelinhaastattelu mahdollistaa myds matalamman kynnyksen osallistua
haastateltavaksi, silld tuntemattoman ihmisen kanssa voi olla helpompi keskustella pu-
helimitse, kuin kasvotusten. Koska yhteisossamme tunteiden ndyttdminen on usein koet-
tu vaikeaksi, mahdollistuu se paremmin puhelinhaastattelun aikana jolloin tietynlainen

jannitys ennalta méératyn paikan ja tilanteen armoilla ei vaikuttaisi vastauksiin.

TyoOn luotettavuuteen vaikutti todenndkaisesti aiheen laheisyys ja omakohtainen koke-
mukseni vammaisen veljen siskona. Olen kuitenkin pyrkinyt siihen, etteivat omat ko-
kemukseni vaikuttaisi kysymysten muotoiluun, eivétka vastausten analysointiin. Luotet-
tavuutta heikensi tyon yksin tekeminen, sill& katselmuskanta on talléin suppeampi. Kui-
tenkin tatd kompensoi opponointi, jonka tarkoituksena on nostaa esille opinndytetyon

siséllon tarkastelulla mahdollisia puutteita.
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8.2 Tulosten tarkastelu

Haastateltavien méaéra oli pieni joten vastauksista ei voi vetda yleistettavié johtopaatok-
sid. Kvalitatiiviseksi tutkimukseksi haastateltavien maara on kuitenkin kohtalaisen ko-
koinen. Tutkimusta tehdesséni, olen kuitenkin huomannut, ettd aikaisemmissa tutkimus-
tuloksissa esiintyi melko paljon yhtenevéisyyksia. Koska tutkimustulokset perustuvat

kokemukselliseen tietoon, ei niit4 tule kyseenalaistaa.

Vanhemmat kokivat, ettei terveydenhoitajilla ollut riittdvésti tietoa oman paikkakunnan
tarjoamista palveluista ja perheelle kuuluvista etuuksista, kuten ei myosk&d&dn muiden
kuntien/ kaupunkien palveluntarjonnasta. T&méa nayttaytyi vahvasti myés muun muassa
Kolehmaisen (2005), Lauerin (2011), Holstrom-lehtisen (2011), Lindstromin & Pallo-
sen (2008), Ruljan & Siiran (2014) seka Kaikkosen (2001) tutkimustuloksissa. Kuiten-
kin muun muassa Holstrom-Lehtisen (2011), Lauerin (2011), Lindstron & Pallosen
(2008) tutkimuksissa ilmeni, ettd suuri osa vanhemmista oltiin osattu ohjata jonkin pal-
velun piiriin, kuten esimerkiksi kotiavun pariin. Omassa tutkimuksessa juuri ket&an
haastateltavista ei ollut osattu ohjata muiden kuin kotiavun pariin, ja tastdkin mainittu
ainoastaan muutamalle &idille. Osa vanhemmista kuvasi, ettd terveydenhoitajat ottivat
tarvittaessa asioista selvé ja selvittavat ne vanhemmille pikimmiten. Osassa vastauksia
taas ilmeni, ettd terveydenhoitaja ei ottanut asioista selvad, mika nayttaytyi esimerkiksi

Kolehmaisen (2005) tekemassa tutkimuksessa.

Vertaistuki kuvattiin yhdeksi tdrkeimmistd avuista vammaisen lapsen vanhemmuudessa.
Vanhemmat kuitenkin joutuivat itse aktiivisesti hakemaan tietoa vertaistuesta sitd saa-
dakseen. T&mé& ndyttaytyi myos Lindstromin & Pallosen (2008), Lauerin (2011), Hol-
strom-Lehtisen (2011), Kolehmaisen (2005), Roihan (2014), Kinnusen & Niittymaen
(2014) seka Ruljan & Siiran (2014) tutkimustuloksissa.

Terveydenhoitajat saivat luotua hyvén ja toimivan suhteen lapseen, mika nékyi muun
muassa lapsen leikittdmisend ja varmoina otteina lasta kasiteltdessa. Tama ilmeni myods
Lindstromin & Pallosen (2008), Roihan (2014), Kinnusen & Niittymden (2014) sek&
Ruljan & Siiran (2014) tutkimuksissa.

Aidin jaksamisen tukeminen jakautui tuloksissa hieman. Osa &ideistd oli saanut tukea

jonkin verran, osa paljon ja osa ei kokenut saavansa varsinkaan emotionaalista tukea
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vanhemmuuteen. Kuten omissa tutkimustuloksissani, myods Kinnusen & Niittyméen
(2014), Ruljan & Siiran (2014) sek& Metsamden & Suvannon (2014) tutkimuksissa nou-
si esille vanhempien jaksamisen tukemisen puutteellisuus. Kolehmaisen (2005) tutki-
muksessa ilmeni jopa terveydenhoitajan ja didin vélisid katsontaeroja lapsen asioissa,
mika nayttaytyi myos yhden &idin vastauksissa omassa opinndytetydssani didin kyseen-

laistamisena.

Pd4asiassa terveydenhoitajat kuitenkin luottivat jopa liiallisesti vanhempien tietdmyk-
seen lapsen asioista ja vanhemmat kokivatkin olevansa enemmaén tiedon vélitt4ji& kuin
vastaanottajia. Vanhemmat kokivat raskaaksi sen, etta he joutuivat useasti selventamaan
muun muassa epikriiseja terveydenhoitajille, ymmartdmatta niiden sisaltda taysin itse-
kaan. Tamé tuli oman opinnaytetyoni lisdksi esille myds Kolehmaisen (2005), Lauerin
(2011) seka Ruljan & Siiran (2014) tekemissa tutkimuksissa.

Omien tutkimustulosteni liséksi, ongelmiksi kuvattiin useassa tutkimuksessa, kuten Ko-
lehmaisen (2005), Lauerin (2011), Ruljan & Siiran (2014), Kinnusen & Niittymé&en
(2014), Roihan (2014), Metsdmaden & Suvannon (2014) sek& Kaikkosen (2001), myds
ammattilaisten tiedon puute muun muassa lapsen vammaan ja siihen liittyvien erityis-
piirteiden suhteen. Erityisesti tukea kaivattiin silloin, kun tieto lapsen vammasta oli juu-

ri saatu. Vanhemmat my@0s toivoivat ohjausta luotettavan tiedon pariin.

Saatujen tulosten perusteella olisi siis tdrke&d, ettd terveydenhoitajille on tarkoin méaéri-
telty vammaisen lapsen perheen hoitopolkua koskevat seikat. N&it4 tietoja terveydenhoi-
taja voi kayttda tyonsa tukena tukiessaan vammaista lasta odottavaa perhetta jo hyvissé
ajoin ennen lapsen syntymaa. Terveydenhoitajan tulee myds perehtyd huolella oman
kuntansa palvelurakenteeseen ja muodostaa tasta kuva, jota hyddyntéé ohjatessaan per-
hettd palveluiden piiriin. Vaikka kukaan ei kykene ennustamaan lapsen vammaisuuden
mukanaan tuomia haasteita tulevaisuudessa, on terveydenhoitajan syyta tietda yleisim-
pien vammaisuuteen johtavien syndroomien ja sairauksien aiheuttamat erityispiirteet
lapselle sekd hyddyntda néité tietoja taté hoitaessaan. Mikali terveydenhoitaja on tietd-
maton vammasta ja siihen liittyvisté piirteistd, osaa hdn kuitenkin ammattitaitoonsa pe-
rustuen hakeutua luotettavan tiedon lahteille. Vammaisten lasten perheille oikeutetuista
tuista on syyta olla tietoinen jo hyvissa ajoin ennen lapsen syntymaa, jotta perheet osaa-
vat néité riittdvén ajoissa hakea. Lisaksi terveydenhoitajan tulee luottaa &idin tietdmyk-

seen lapsen asioista, kuitenkin nojautumatta liiallisesti vanhempien tietdmykseen muun
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muassa muiden terveydenhuollon ammattilaisten antamien lausuntojen selventdmisessa.
Asioista tulee lisaksi ottaa selvad, mikali terveydenhoitaja ei kyseisella neuvolakéynnil-
|4 osaa vastata perhettd askaruuttaviin kysymyksiin. Terveydenhoitajan tulee ottaa sel-
vaa vertaistuen mahdollisuudesta ja osata tdten ohjata perhe tarvittaessa tdman pariin.
Saadun henkisen tuen méaaréén on terveydenhoitajan hyvéa kiinnittaa erityista huomiota.
Koska vanhemmat jdivat kaipaaman emotionaalista tukea varsinkin lapsen vammasta
tiedon saatuaan, tulee erityisesti raskausajan tuen tarve selvittdd mahdollisimman katta-

vasti haastatteluin ja havainnoin.
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LITTEET

Liite 1. Saatekirje vanhemmille

Hei!

Olen terveydenhoitajaopiskelija Tampereen ammattikorkeakoulusta ja teen opinndyte-
tyoté aiheesta terveydenhoitaja vammaisen lapsen perheen tukena. Ohjaajinani toimivat
lehtori, TtM Merja Anttila sek& yliopettaja FT Jouni Tuomi.

Opinndytetyoni tarkoituksena on selvittdd millaista tukea didit ovat kokeneet saaneensa
terveydenhoitajalta ennen ja jalkeen lapsen syntymén. Haastattelututkimukseni tarkoi-
tuksena on saada dideilta tietoa, joka auttaisi terveydenhoitajia toimimaan tydssaéan eri-
tyislapsiperheiden parissa. Opinndytetyon tavoitteena on kehittdd terveydenhoitajan
valmiuksia auttaa ja tukea vammaisen lapsen vanhempia odotusaikana ja se jalkeen.
Opinnaytetyossani haastattelen ditejd, jotka ovat jo ennen lapsen syntyméa tienneet
mahdollisesta vammaisuudesta.

Olisi ensiarvoisen tarke&d, ettd vastaisitte kyselytutkimukseeni, jotta terveydenhoitajat
voisivat kehittya tytssaan erityislapsiperheiden parissa.

Opinndytety6hon vastaamaan osallistuneiden nimid tai muita henkilGtietoja ei kasittele
tai lue kukaan muu kuin itse opinnéytetyon tekija. Opinnéytetyon kirjoitusasusta johtu-
en vastaajia ei siitd kyetd tunnistamaan. Puhtaaksi Kirjoittamisen jalkeen haastatteluai-
neisto hévitetddn. Haastatteluun vastaaminen on vapaaehtoista ja voitte kieltdytya haas-
tattelusta tai jattaytya siitd pois, missé vaiheessa tahansa.

Toivon teidan informointilomakkeen saatuanne allekirjoittavan oheisen suostumuslo-
makkeen, jonka jalkeen voimme olla yhteydessa sopiaksemme haastattelun ajankohdas-
ta.

Mikéali mieleenne nousee kysymyksid opinnédytety6han liittyen, toivon rohkeaa yhtey-
denottoa.
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Liite 2. Suostumus haastatteluun

Suostumus haastatteluun

Suostun haastateltavaksi opinnédytetyéhdn "Terveydenhoitaja vammaisen lapsen per-

heen tukena", joka toteutetaan puhelinhaastatteluna minulle sopivana ajankohtana.

Olen saanut suostumuslomakkeen ohessa toimitetun saatekirjeen opinndytety6hon haas-

tateltavaksi osallistumisesta, sekd ymmartanyt sen sisallon.

Ymmarran, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista, ja ettd minulla on oikeus

Kieltaytya siitd milloin tahansa. Tiedot kasitella&n luottamuksellisesti.
Minulla on oikeus ottaa yhteyttd opinnéytetyon tekijain ennen ja jalkeen haastattelun,

mikali koen sen tarpeelliseksi. Myds opinndytetyon tekijé voi olla yhteydesséd minuun,

mikali han haluaa tarkentaa kysymyksiaan.

Mina suostun haastateltavaksi

Paikka: Aika:

Allekirjoitus
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Liite 3. Kysymykset vanhemmille

Kysymykset

1. Miten terveydenhoitaja tuki Teitd odotusaikananne?

2. Miten terveydenhoitaja tuki jaksamistanne lapsen synnyttyd?

3. Millaisena koitte ensimmaéisen neuvolakdaynnin lapsen syntyman jalkeen?

4. Mika neuvolakaynneilla oli hyvaa?

5. Miké neuvolakédynneilla ei sujunut kuten toivoitte?

6. Millaisista sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista terveydenhoitaja Teille kertoi?

7. Miten terveydenhoitaja huomioi lastanne neuvolakéynneilla?

8. Millaista tukea jéitte kaipaamaan terveydenhoitajaltanne ennen ja/tai jalkeen lapsen

syntyman?

9. Koitko etté terveydenhoitaja huomioi lapsen erityispiirteet?

10. ”Olisin vield halunnut sanoa...”



Liite 4. Taulukko aikaisemmista opinnéytetdisté

52

Tyoén nimi/ | Tekijat | Tavoite ja tarkoitus Kohde- Aineiston ke- | Tutkimuskysy-

vuosi/ Kou- ryhmé ruumenetelmét mykset —tai -
tehtavat

lutus

Perheiden Heidi Opinnéytetydn  tavoitteena | Leppévirran | Kvalitatiivinen 1. Millaisia koke-

puheenvuoro: | Koleh- on selvittdd, millaista on | kunnan tutkimus. Tutki- | muksia perheilld on

Kehitysvam- | mainen ammattilaisten ja kehitys- | alueella musaineisto  kerdt- | yhteistyostda  am-

maisten lasten vammaisen lapsen perheiden | asuvat per- | tiin  postikyselyll& | mattilaisten kans-

perheiden valinen yhteistyd Leppdvir- | heet, joissa | kysymyslomakkeil- | sa?

kokemuksia ran kunnassa. Tutkimuksessa | on kehitys- | la, jossa oli avoimia

yhteistyosta selvitetdan perheiden koke- | vammadiag- | kysymyksia. 2. Miten yhteisty-

ammattilais- muksia yhteistydstd vuosien | noosi saanut td voisi perheiden

ten kanssa varrella; millaisia ongelmia | lapsi. mielestd parantaa?

Leppavirralla ja onnistumisia yhteiselle

(2005) Dia- taipaleelle on mahtunut.

konia  amk,

Sosionomi

Terveyden- Helena Opinnéytetyon tarkoituksena | XXY- Kvalitatiivinen 1. Miten erityislap-

hoitaja erityis- | Lauer on kuvata, minkalaista tukea | poikien tutkimus. Tutkimus | sen vanhemmat

lapsen  per- XXY-poikien perheet ovat | vanhemmat. | suoritettiin kysely- | kokivat saaneensa

heen tukena - saaneet terveydenhoitajilta ja | Perheet lomakkeella jossa | apua, tietoja ja

Mielenkiin- muilta terveydenhuollon | olivat  saa- | oli yksitoista avoin- | neuvoja terveyden-

non kohteena ammattihenkildiltd ja mitd | neet kuulla | ta kysymystd. Ky- | hoitajaltaan?

XXY-pojat tukea he liséksi olisivat | kromosomi- | symyksiin vastattiin

(2011) Ha- tarvinneet tai kaivanneet. mosomi- séhkopostitse. 2. Millaista apua,

meen amk, muutoksesta tukea ja tietoa he

Terveyden- lapsensa eri olisivat kaivanneet

hoito ikdvaiheissa terveydenhuollon
ammattilaisilta
Millainen on XXY-
pojan terveys ja
hyvinvointi ~ van-
hempien silmin?

”Semmonen Birgitta Opinnéytetyon tarkoituksena | Vammaisen | Kvalitatiivinen 1. Minkélaista

toivottomuu- | Lind- on selvittdd vammaisen | lapsen  yk- | tutkimus. Tutkimus | tukea &iti on koke-

den tunne | strom & | lapsen  yksinhuoltajadidin | sinhuoltaja- | suoritettiin  teema- | nut saavansa?

siind iski” | Merja kokemusta saamastaan tues- | &idit haastattelun mene- | 2. Miten 4&iti on

Vammaisen Pallonen | ta ja omasta jaksamisestaan. telmin. Haastattelut | kokenut jaksavan-

lapsen yksin- Opinnaytetydn tarkoitus on tapahtuivat kotona | sa?

huoltajadidin my0s tuottaa tietoa vammai- tai koulun tiloissa ja

kokemuksia sen lapsen yksinhuoltajadi- ne nauhoitettiin. 3. Mitd odotuksia

tuesta ja jak- din jaksamisesta ja aidilla on tervey-

samisesta terveyden hoitajan merkityk- denhoitajan toi-

(2008) Dia- sestd didille. minnalle?

konia  amk,

Terveyden-

hoito
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Th:n antama | Raili Opinndytetydn tarkoituksena | Vammaisten | Haastattelu Tutkimuskysymyk-
tuki cp- | Kaikko- | on kuvata &idin kokemuksia | lasten &idit si& ollut mahdollis-
vammaisen nen hénen  terveydenhoitajalta ta saada, silla opin-
lapsen  per- saamastaan tuesta, kun per- naytetyosta oli
heelle  &idin heessa on vammainen lapsi. olemassa  ainoas-
kokemana Tutkimuksen tavoitteena on taan yksi kappale,
(2001) Ter- kehittdd terveydenhoitajan ja jota ei lainattu.
veydenhoito CP-vammaisen lapsen per-

heen yhteistyota ja sitd miten

terveydenhoitaja osaa tukea

perhetta riittavasti.
Erityistd tukea | Ria Opinnéytetydssé on tarkoitus | Ankkuri- Kvantitatiivinen 1. millaista perheen
tarvitsevien Holm- selvittdd millaista erityista | puiston tutkimus. Tutkimus | saama tuki on talla
lasten  van- | strom- tukea tarvitsevien lasten | koulun  ja | suoritettiin kysely- | hetkelld ja keneltd
hempien ko- | Lehtinen | vanhempien jaksaminen on. | Karin koulun | lomakkeilla, joissa | he sit4 saavat?
kemuksia Tutkimuksessa Kkartoitettiin | erityisluok- | oli sekd avoimia,
saamastaan millaista tukea erityislasten | kien oppilai- | ettd suljettuja ky- | 2. Millaista tukea ja
sosiaalisesta vanhemmat saavat ja keneltd | den perheet. | symyksia. keneltd perheet sitéd
tuesta (2011) he sitd saavat. Lisaksi tutki- | 6-13 vuoti- haluaisivat saada?
Satakunnan muksessa selvitettiin millais- | aiden lasten
amk, Sosiaa- ta tukea he toivoisivat saa- | vanhemmat. 3. Miten avun ha-
liala vansa ja keneltd, sekd millai- keminen koetaan?

sena he kokevat avun hake-

misen. Opinndytetyon tar-

koituksena oli saada selville

erityislasten vanhempien

omat mielipiteet ja saada

kuuluville oma &énensa.
Erityisvauva- | Tuija Pro gradu-tutkielman tarkoi- | Aidit ja isat, | Kvalitatiivinen 1. Kuvata erityis-
perheen saa- | Mattila tuksena on kuvata erityis- | jotka olivat | tutkimus. Tutki- | vauvaperheiden
ma tuki lapsen vauvaperheiden  eldmanti- | saaneet muksessa kaytettiin | elaméan
syntyman lannetta ja saadun tuen sisal- | Seindjoen teemahaastattelua. tilannetta  lapsen
jalkeen (2004) toa lapsen syntyman jalkeen. | keskussai- Haastattelut suori- | syntyman jéalkeen
Tampereen Lisaksi tarkoituksena on | raalan perhe- | tettiin osallistujien
yliopisto, kuvata perheiden tyytyvéi- | tyontekijaltd | kotona, jonka jal- | 2. Kuvata erityis-
Hoitotiede syyttd saamaansa tukeen. | tukea Koti- | keen ne nauhoitet- | vauvaperheiden

Tavoitteena on lisata tietoa | kdyntien tiin. saaman tuen sisél-

erityisvauvaperheiden tuesta | avulla lapsen téa lapsen synty-

ja auttaa uuden tutkimustie- | ensimmaisen man jélkeen

don avulla jatkossa kehittd- | ikdvuoden

maan perhehoitoty6td pa- | aikana. 3. Kuvata erityis-

remmin erityisvauvaperhei-
den tarpeita vastaavaksi.

vauvaperheiden
tyytyvaisyytta
saatuun tukeen ja
tuen  kehittdmis-
ehdotuksia
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Vertaistuki ja | Pinja Opinndytetydn tarkoituksena | Kehitys- Kvalitatiivinen 1. Mité vertaistuki
neuvolapalve- | Rulja & | on saada kokemuksiin perus- | vammaisten | tutkimus. Opinndy- | on kehitysvam-
lut  kehitys- | Johanna | tuvaa tietoa siit4, miten | lasten van- | tetyon aineisto | maisten lasten
vammaisten Siira kehitysvammaisten  lasten | hemmat keréttiin teemahaas- | vanhempien koke-
lasten  van- vanhemmat ovat kokeneet | Kanta- tattelulla. Perhe- | mana?
hempien ko- vertaistuen merkityksen | H&meen kahvila Helmin
kemina: Per- eldmasséan ja millaisia ko- | alueelta. vanhempia haasta- | 2. Miten kehitys-
hekahvila kemuksia ja odotuksia heilla teltiin kolmen hen- | vammaisten lasten
Helmi (2014) on neuvolapalveluiden suh- gen pienryhmissd. | vanhemmat koke-
Hémeen amk, teen. Tavoitteena on tuoda Ryhmaéhaastattelu vat neuvolapalve-
Terveyden- esiin kehitysvammaisten perustuu yksild- | lut?
hoito lasten vanhempien tuoreita haastatteluihin
kokemuksia  neuvolapalve- ryhmatilanteessa,
luista ja vertaistukeen oh- eikéd
jaamisesta. Erityisesti neu- ryhmaléisia roh-
volan terveydenhoitajat kaista  keskustele-
voisivat opinndytetyon tu- maan aiheesta kes-
loksia lukiessaan saada uutta kendén.
tietoa  kehitysvammaisten
lasten ja heidan perheidensa
kohtaamiseen ja pohtia omia
voimavarojaan tilanteissa.
aitiysneuvolassa.
Odottavan Eveliina | Tutkimuksen tarkoituksena | Tutkimuk- Kvalitatiivinen 1. Minkalaista
perheen  ko- | Metsé- on selvittdd sikidseulonnois- | seen osallis- | tutkimus.  T&mén | tukea poikkeavaa
kemuksia méki & | sa poikkeavan  tuloksen | tumisen tutkimuksen aineis- | lasta odottaneet
aitiysneuvolan | Katja saaneiden vanhempien Kko- | kriteerind oli | tona kéytettiin tut- | ovat saaneet ras-
tuesta, kun on | Suvanto | kemuksia ja odotuksia &i- | omakohtai- kimukseen osallis- | kausaikana &itiys-
herénnyt tiysneuvolan tuesta raskaus- | nen kokemus | tuvien vapaamuo- | neuvolasta?
epdilys sikion aikana. Tavoitteena on tie- | raskaudenai- | toisia esseitd koke-
poikkeavuu- don avulla vastata Kkatta- | kana tode- | muksistaan. 2. Minkélaista
desta (2014) vammin poikkeavaa lasta | tusta Si- tukea poikkeavaa
Turun  amk, odottavien perheiden tuen | kidpoik- lasta odottavat
Terveyden- tarpeisiin aitiysneuvolassa keavuudesta, olisivat  toivoneet
hoito sekd paatos aitiysneuvolasta?
raskauden
jatkamisesta.
Vanhemplen_ Elina Opmnaytetyon_ ta_rkonuks_ena _\/anhemmat, Kva_lltatnvmer) ) 1. Miten vanhem-
terveydenhoi- oli kuvata, millaista sosiaa- | jotka  ovat | tutkimus. Opinndy-
. . . . . - mat kuvaavat neu-
tajalta saama | Roiha lista tukea vanhemmat saa- | raskausaika- | tetyon tiedonke- volan
tuki vat raskausaikana neuvolan | na  saaneet | ruumenetelménd .
o L " . terveydenhoitajalta
kiopoik- terveydenhoitajalta  heiddn | kuulla odot- | kaytettiin vanhem- e
. ; .| saatua  sosiaalista
keavuuden odottaessaan lasta, jolla on | tavansa pien  Kkirjoittamia :
. N N X o - tukea tilanteessa,
ilmetessa sikidpoikkeavuus.  Tavoit- | sikidpoik- vapaamuotoisia -
; . - jossa he odottavat
(2014)  Ha- teena oli kuvata vanhempien | keavaa lasta | esseita. .
- e . poikkeavaa lasta?
meen  amk, nakemyksia ja kokemuksia
Te_rveyden- heidan saamgsta?n "505|aall- 2 Millaisia kehi-
hoito sesta tuesta ja tdman koke- -
- tysehdotuksia
musperdisen tiedon avulla .
R poikkeavaa lasta
kehittdd neuvolan tervey- .
- ; odottavilla van-
denhoitajan ~ vanhemmille .
hemmilla on neu-
antamaa tukea.
volan  terveyden-
hoitajille  sosiaali-

sen tuen antami-
seen liittyen?
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Kehitysvam-
mainen lapsi
ja héanen per-
heensa neuvo-
lapalveluiden
asiakkaana
(2014) Jyvas-
kylan amk,
Sosiaali-,
terveys- ja
liikunta-ala

Hanna-
kaisa
Kinnu-
nen &
Sarianna
Niitty-
maki

Opinnéytetydn tarkoitus on
selvittéa,

miten  kehitysvammaisten
lasten perheet kokevat neu-
volan tarjoamat palvelut ja
miten ndma palvelut tukevat
perheen arkea ja hyvinvoin-
tia. Opinnaytetydn tavoite on
lisata terveydenhuollon
ammattilaisten  tietdmysta
kehitysvammaisten  lasten
perheiden kokemuksista
neuvolapalveluiden kayttaji-
n& sekd neuvolapalveluiden
tuesta  perheiden arjessa
ja hyvinvoinnissa.

Kehitys-
vammaisten
lasten van-
hemmat,
joilla
hetkella
neuvolaikai-
nen lapsi ja
osalla neu-
vola-ajasta
oli  kulunut
muutamia
vuosia. Van-
hemmat
eivat  tien-
neet lapsen
vammasta
ennen  syn-
tymaa.

talla

Kvalitatiivinen
tutkimus. Opinnay-
tetydn aineiston
keruu

on toteutettu tee-
mahaastatteluna.
Opinnéytetydn
haastattelut toteutet-
tiin yksil6haastatte-
luina  Jyvaskylan
ammattikorkeakou-
lun  hyvinvointiyk-
sikdn tiloissa, jonka
jélkeen ne nauhoi-
tettiin.

1. Miten kehitys-
vammaisten lasten
perheet kokevat
neuvolan palvelut?

2. Miten neuvolan
tarjoamat  palvelut
tukevat  kehitys-
vammaisten lasten
perheiden arkea ja
hyvinvointia?




