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Opinnaytetyoni tarkoitus on selvittdd kokemuksia Ensitukiryhmaistunnosta. Ensitukiryh-
maistunto jarjestetdén kehitysvammaa aiheuttavan Downin syndroomaa -lapsen vanhem-
mille ja heidan laheisilleen melko pian lapsen syntymisen jalkeen. Haastateltavia on kolme;
aiti, vapaaehtoisena toimiva tukivanhempi ja tyontekija. Istuntoon osallistuminen on van-
hemmille vapaaehtoista ja he saavat kutsua istuntoon omia laheisidéan. Ensitukiryhmais-
tuntoja jarjestavat yhteistydssa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri ja Helsingin kehi-
tysvammatuki 57 ry. Tydssani haastatellut ovat osallistuneet ensitukiryhmaistuntoon Kati-
|6opiston sairaalassa. Istunnossa lahestytaan lapsen kehitysvammaa tiedon, tunteen, tuen
ja toiveikkuuden kautta. Opinnaytetyon tavoite on selvittaa tayttyvatko ensitukiryhmaistun-
noille asetetut tavoitteet ja onko istunnoissa kehitettavaa.

Opinnaytetyoni on kvalitatiivinen eli laadullinen tapaustutkimus. Tyon teoreettinen viiteke-
hys koostuu kriisi- ja voimaantumisteoriasta. Aineiston kerdédmisen toteutin puolistrukturoi-
tujen teemahaastattelujen avulla. Opinnaytetyéni analysoinnin tein teoriaohjaavan sisal-
[6nanalyysin avulla.

Tulosten perusteella ensitukiryhmaistunto on erittain tarpeellinen siind vaiheessa kun per-
heeseen syntyy kehitysvammainen lapsi. Siita on apua alkuvaiheen kriisinkasittelyyn, tun-
teiden purkamisen ja yhteisen jakamisen kautta. Istunnon voimaannuttava vaikutus nakyy
toivon ja luottamuksen lisdantymisena tulevaisuutta ajatellen. Laheisten rooli perheen tu-
kena on tarked. Kehitettaviksi asioiksi nousivat ensitukiryhmaistunnon tarjoaminen ja siita
puhuminen vanhemmille, kehitysvammaisten lasten isien huomioiminen ensitiedon saami-
sessa ja ensitukiryhmaistuntojen jatkuvuus.

Avainsanat kehitysvammaisuus, ensitieto, ensitukiryhmaistunto, kriisi, voi-
maantuminen,
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The purpose of my Bachelor’s thesis was to research experiences gathered from first sup-
port group sessions belonging to primary information. These sessions are meant for par-
ents with Down-syndrome children. These voluntary groups are organized by Hospital Dis-
trict of Helsinki and Uusimaa and Kehitysvammatuki 57 ry. A goal of my Bachelor’s thesis
was also to find out the effectiveness of these groups and if it is necessary to improve
these sessions in some way.

The Bachelor’s thesis is of qualitative study. | collected data for my Bachelor’s thesis by
interviewing a mother, a support parent and an employee using a half structured thematic
interview. My theoretical framework was the theory of crisis and empowerment and | ana-
lyzed the data with theory guiding content analysis.

The results showed that the first support group sessions were highly important to parents
with children with disability. Early stage crisis after the born of a child with disability was
processed and talked over in these groups. The results, when dealing with the crisis, also
showed that the empowerment aspect became possible as parents regained hope and
trust for the future during these sessions.

The results lead me to the conclusion that dealing with a crisis in first support groups con-
tains the possibility of empowerment of the parents. The professionalism and the commit-
ment of the employees in the group are essential. The results also make me reach a con-
clusion that the support given by relatives and friends is important for the coping of par-
ents.
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1 Johdanto

Opinnaytetyossani keskityn tarkastelemaan ensitukiryhmaistuntoa (etria), joka on osa
ensitietoprosessia. Etria tarjotaan Katilbopiston sairaalassa kaikille vanhemmille, joille
syntyy kehitysvammaa aiheuttava Downin syndrooma -lapsi. Etrin tarkoituksena on
antaa tietoa ja tukea vanhemmille seka liséksi vanhempien mukaan kutsumille laheisil-
le. Etrissé lapsen kehitysvammaisuutta lahestytaan neljasta eri nakokulmasta; tiedon,
tunteen, tuen ja tulevaisuuden kannalta. Istuntoja vetavat siihen koulutettu osaston
hoitohenkilékunta ja vapaaehtoisena toimiva tukivanhempi. Laéketieteellisen nakékul-
man lapsen vammasta kdy kertomassa laékari. Etria jarjestetdén kaikissa Helsingin ja

Uudenmaan sairaanhoitopiirin synnytyssairaaloissa.

Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry on helsinkilaisten kehitysvammaisten ja heidén |a-
heistensa edunvalvonta- ja tukiyhdistys. Se on mukana kehittdmassa etria ja koulutta-
massa henkilékuntaa ja tukivanhempia istuntoihin. Opinnaytetyoni olen toteuttanut K&-
tildopiston sairaalan ja Helsingin kehitysvammatuki 57 ry:n kanssa. Naméa kaksi tahoa
ovat viime aikoina yhdessa kehittaneet etrid ja halusivat saada istunnoista palautetta.

Opinnaytetyoni on laadullinen tapaustutkimus. Tavoitteenani on tutkia etrin merkitysta
lapsen vanhemman, tukivanhemman ja tyontekijan ndkékulmasta. Haastattelut olen
toteuttanut teemahaastatteluina. Tyoni l[&htokohta on, ettd perheeseen syntyessa kehi-
tysvammainen lapsi, merkitsee jokaiselle perheelle eri asiaa. Perheiden arki rakentuu
heiddn omasta perhekulttuuristaan kasin ja perheenjasenet ratkaisevat eteen tulevat

haasteet yksil6llisesti.

Teoriaosa rakentuu voimaantumisen ja kriisin tyostamisen nakokulmasta, jotka ovat
oleellisia asioita etrissa. Tutkimuskysymykseni ovat:
- Mitk& asiat etrissa tukevat vanhempien voimaantumista?

- Minkalaista tukea osallistujat saavat etrissa tunteiden kasittelyyn?

Tyoni tulokset osoittavat etrin tarkedn roolin vanhemmille [&heisverkoston osallistumi-
sessa ja silta tuen saamisessa, tunteiden jakamisessa ja purkamisessa yhdessa. Voi-
maantumista etrissa tukevat muun muassa laheisten lasnéolo ja toiveikkuuden vahvis-

tuminen.



2 Kehitysvammaisuuden tarkastelua sosiaalisesta ja  perheen
nakokulmasta

Perehdyn opinnaytetytdossani perheen syntymisen alkuvaiheeseen, jolloin perheeseen
on syntynyt vauva, jolla todetaan Downin syndroomaa aiheuttava kehitysvamma. Kehi-
tysvammaisen vauvan syntyma aiheuttaa monenlaisia tunteita, kuten vauvan syntyma
yleensakin. Liséksi naissa perheissé on heti alusta lahtien huoli vauvan tulevaisuudes-
ta ja parjaamisesta. Perhe alkaa heti alkuvaiheessa maarittaa ja etsia omaa tapaansa
elaa ja olla jdsenena yhteiskunnassa. Se tapahtuu yhteisissa vuoropuheluissa ja koh-
taamisissa virallisten ja epavirallisten tahojen kanssa. Ensihetken kohtaamiset jaavat
vanhempien mieleen ja muodostavat kuvan siitéd ovatko he arvostettuja, tuetaanko hei-

ta ja minkalaisia palveluja heille tarjotaan.

Perinteisesti kehitysvammaisuutta ja yleensékin vammaisuutta on totuttu tarkastele-
maan medikaalisesta eli ladketieteen ndkodkulmasta. Sita voidaan tarkastella myos toi-
mintakyvyn ndkdkulmasta, jolloin pohditaan ihmisen valmiuksia selviytya eri ymparis-
toissd. Etenkin viime vuosina on voimistunut sosiaalinen nakdkulma, jolloin painote-
taan vamman sijaan ihmisten mahdollisuuksia, joita saattavat rajoittaa riippuvuus muis-

ta ihmisista ja ympériston ennakkoluulot, seka syrjinta. (Seppalad — Rajaniemi 2011.)

Kehitysvammaisuuden sosiaalinen nakokulma tai malli korostaa sita, etté jostain ihmi-
sen ominaisuudesta tulee vammaisuutta yhteiskunnan asettamien esteiden ja asentei-
den kautta. Vammaisuudessa on kysymys myds siitd, minkalaista tukea ja esimerkiksi
apuvalineita vammaisille henkilgille tarjotaan. Oikeanlaisen kommunikaatiotavan |6y-
taminen on edellytys vuorovaikutuksen toteutumiselle. Syvastikin kehitysvammaiset
ihmiset yleensa pystyvat tekemadn omaa elaméaénsa koskevia paatoksia, jos heille
tarjotaan tahan oikeat valineet. Siten vammaisuutta maadrittelee pitkalti se sosiaalinen
ja kulttuurinen ymparistd, jossa vammaiseksi maaritelty inminen elda (Seppaléa - Raja-
niemi 2012.)

Ekokulttuurinen teoria on osa laajempaa sosiaalikulttuurista viitekehysta. Perheita ja
lasta ei katsota passiiviseksi ymparistoon sopeutujiksi vaan heidat nahdaan aktiivisina
toimijoina omassa elinymparistossdan. Painotus on perheen arjen sujumisessa, van-

hempien hyvinvointi ja lapsen kehitys vaikuttavat toisiinsa. Kodin arkielama akkomo-



doidaan lapsen asettamien vaatimusten mukaiseksi. Akkomodaatio tarkoittaa niita
muutoksia, joita perhe on valmis tekemdaan tai jattamaan tekeméttd yllapitaakseen ar-
kielam&n sujuvuutta tai pysyvyyttd. Nama ovat asioita, jotka edesauttavat perheen sel-
viytymista. Vanhemmissa itsessdan on siis paljon voimavaroja uuden tilanteen hallin-
taan ja vaadittavien muutosten ideointiin ja toteuttamiseen. Kun perheeseen syntyy
kehitysvammainen lapsi, merkitsee se jokaiselle perheelle eri asiaa. Perheiden arki
rakentuu heidéan perhekulttuuristaan lahtien ja perheenjasenet ratkaisevat eteen tulevat
haasteet yksil6llisesti. (Maattd — Rantala 2010: 58-59.)

2.1 Kehitysvammaisen lapsen syntyminen

Jokaisen lapsen syntyma on suuri ihme ja jokaiseen odotusaikaan, syntymaan ja ihmi-
sen ensimmaisiin vuosiin liittyy paljon toiveita, tunteita, odotuksia ja pettymyksid. Nain
ajatellen mik&én raskaus tai syntyma ei ole tavallinen, vaan se mullistaa jollakin tavalla

vanhempien maailman. (Heinonen ym. 2005: 11.)

Suomessa lahes tuhat perhetta vuosittain saa kuulla, ettéd heidan lapsillaan havaittujen
oireiden, yksil6llisten piirteiden tai kehityksen viivAstymisen takana saattaa olla jokin
kehitysvammaisuutta aiheuttava tila. (Kaski toim. 2012: 249.) Tieto lapsen vammasta
tai sairaudesta on ymmarrettdva menetyksend, jolla on monta kerrosta. Ensimmainen
kerros on vanhempien luopuminen kuvitellusta lapsesta: terveesta pienokaisesta. T&-
man luopumisen yhteydessa vanhemmat saattavat kokea tilanteen epatodelliseksi.
Seuraavaan kerrokseen sisaltyy lapsen tulevaisuus. Vammaisen tai sairaan lapsen
syntyman yhteydessa lapsen tulevaisuus aktivoituu kipeélld ja normaalista poikkeavalla
tavalla - vanhemmat joutuvat muokkaamaan myods kuvaa lapsestaan aikuisena. Van-
hemmat miettivat kenties jo synnytyssairaalassa lapsensa koulunkayntia, murrosikaa,
aikuisuutta, mahdollisia lapsenlapsia. Kysymys ei ole siis vain menetetysta kuvitellusta
vauvasta, vaan kokonaisesta elamankaaresta. Kolmas luopumisen kerros koskee van-
hempien omaa eldmaa, tavoitteineen ja projekteineen. (Kalland —Maliniemi -—
Piispanen 1999: 40-41.)

Tieto lapsen kehitysvammasta tuo haasteen siihen, kuinka kertoa asiasta lahiverkostol-
leen. Kertominen voi pelottaa, koska on yleisesti tiedossa, ettd ihmiset vierastavat hel-
posti kaikkea tavallisuudesta poikkeavaa ja se voi ndkya kummeksunnasta syrjivaan
asennoitumiseen (Kaski toim. 2012: 251-252.) Alkujarkytyksesta selviytymisen taytyy

ulottua seka tiedon, ettd tunteen tasolle. Psykologi Risto Karttusen (1995: 38) mukaan



surutyota ei ole hyvaksi tarpeettomasti ammatillistaa vaan rohkaista vanhempia kutsu-
maan omaa luonnollista l&hipiiriaan keskustelemaan, kuulemaan ja katsomaan. Suru

on paitsi henkilokohtaista, yhteista ja yhteisollista.

Yhteiskuntamme tarjoama palvelujarjestelma on laaja mutta pirstaleinen ja se tuo
oman haasteensa perhe-elamalle. Karttunen pitddkin tarkeand, ettd alusta alkaen per-
heen paétdsvaltaa arvostetaan ja kunnioitetaan ja keskustelu asiantuntijoiden ja per-

heen vdlilla on avointa ja rehellista. (Karttunen 1995: 33-39.)

2.2 Downin syndrooma

Katildopiston sairaalassa etri jarjestetdén erityisesti Downin syndrooma perheille ja
heidan laheisilleen. Jos kehitysvammaisuutta epéillaén, se varmistetaan aina veriko-
keen avulla. Downin syndrooman verikokeen tulokset tulevat viikon sisélla, eli melko
pian synnytyksen jalkeen ja sen takia Etri-istuntoja jarjestetaan eniten juuri néille per-
heille. (Paivi Juvala 26.9.2012.) Opinnaytetytssani haastateltavana olevalla &idilla ja

tukivanhemmalla on molemmilla Downin syndrooma -lapset.

Vammaisuus merkitsee pysyvaa anatomista tai fysiologista poikkeamaa, mihin liittyy
usein erilaisia sosiaalisia ja toiminnallisia esteitd. Ihminen ei voi olla samaan aikaan
sairas ja terve, mutta han voi olla vammainen ja terve. Downin syndroomasta seuraa
kehitysvammaisuutta, mutta tautiluokituksesta huolimatta Downin syndrooma ei ole
sairaus. (Maatta — Rantala 2010: 36.) Downin syndrooma on tunnetuin kehitysvammai-
suutta aiheuttava kromosomivaurio. Noin 95 % tapauksista Downin syndrooma johtuu
21. kromosomipariin liittyneesta ylimaaraisesta kromosomista. Talldin kromosomeja on
46:n sijasta 47 kappaletta. Downin syndrooma todetaan aina kromosomitutkimuksilla.
(dawniaiset 2012.)

2.3 Kiintymyssuhde

Jokainen syntynyt vauva tarvitsee kiintymyssuhteen kasvaakseen ja kehittydkseen
ihmisend. Kun lapsella on kehitysvamma han haastaa vanhemmat hieman erilaiseen
vanhemmuuteen kuin tavallinen lapsi. Siihen vanhemmuuteen kuuluu paljon samoja
asioita kun kenen tahansa lapsiperheen arkeen, mutta samalla se voi tuoda eteen ai-

van uuden maailman, johon saa tutustua. (M&&ttd1999: 62.)



Raskausaikana vanhemmat valmistautuvat vastaanottamaan lapsen, joka pelkalla
olemassa olollaan ansaitsee heidan rakkautensa. Lapsen syntyman jalkeen vanhem-
milla on edessdan monta tehtavaa, joista tarkein on tyéstaa unelmien vauvan ja todelli-
sen vauvan valista eroa ja hyvaksya todellinen vauva yksiléllisine piirteineen. Havain-
not perheen keskinaisistd vuorovaikutuksista osoittavat, ettd molemmilla vanhemmilla
on tarked merkitys lapselle jo varhaisvaiheessa. On myds todettu, etta useiden hyvien
ja laheisten kiintymyssuhteiden mahdollistuminen on lapsen kehityksen kannalta paras-
ta. (Kalland ym. 1999: 31-37.)

Kiintymyssuhteissa tunteiden jakaminen on keskeistd. Mahdollisuus kiintymyssuhtee-
seen on inhimillinen perustarve ja lapselle se on hengissa pysymisen edellytys. Lapsi
hakee etenkin uhkaavissa tilanteissa psyykkista ja fyysistd kontaktia primaarihoitajas-
taan. Pieni lapsi tarvitsee kehittydkseen inhimillistd vuorovaikutusta ja aikuisen emotio-
naalista tukea ja saatelya. Lapsen kehitykselle on myds valttamatonta, ettd aikuinen on
tunnetasolla saatavilla. llman tunteita ja mahdollisuutta jakaa niita, lapsi ei kasva ja
ilman tunnetta ei synny alya. Lapsi tarvitsee myos tunnetta siitd, etta han tuottaa aikui-
selle iloa. Se, milla tavalla me suhtaudumme lapsiin heijastaa meidén arvostustamme
ihmisyyteen ja ihmisiin. "Lapsuuden arvo on totta vain, jos teemme sen joka paiva to-
deksi”. (Tamminen 2011: 287-289.)

Riikka Korjan (2011: 191) mukaan vanhempien psyykkinen vointi on yksi tarkeimmista
varhaiseen vanhempi-lapsisuhteen kehitykseen vaikuttavista tekijoista. Tutkimukset
ovat osoittaneet, ettd vanhemman stressaantuneisuus, ahdistus ja masennus vaikutta-
vat hdnen kykyynsa sitoutua lapseensa emotionaalisesti. Siksi vanhemmat on tarkea
ottaa heti aktiivisesti mukaan lapsensa hoitoprosesseihin, jotta he voivat olla vanhem-
pana tekemassa valintoja lapsensa puolesta. Aktiivisen tiedon saanti vahentaa myos
epatietoisuutta ja pelkoa ja sitd kautta tukee vanhempien hallinnan tunnetta asioiden

suhteen.

2.4 Ensitieto

Ensitieto tarkoittaa sita tietoa, jonka vammaisen lapsen laheiset saavat ensimmaiseksi
lapsen vammasta. Kaija Hanninen (2004: 194-195) vaitdskirjassaan Kohtaamisen ko-
kemuksia epavarmuuden nayttdmolla kirjoittaa, etté ensitiedossa on kysymys tyonteki-

jéiden, vanhempien ja lapsen vélisesta kohtaamisesta kolmella eri tasoilla. Tiedon ta-



solla kysymys on vammaa koskevasta rehellisesté tiedosta. Taméan tason laéakarit hal-
litsevat parhaiten ja vanhemmat huonoimmin, joten vanhempien tarve tiedon tasoon on
suuri. Tunnetasolla on kysymys lapsen ja vamman kohtaamisesta. Ensitietotilanteessa
niin vanhemmat kuin tyontekijatkin joutuvat kohtaamaan lapsen omana itsenaan. Van-
hempien nékokulmasta tassa kohtaamisessa tyontekijoiden tulisi olla kokonaisina, in-
himillisin& ihmisind. Siind on kyse tuesta, joka valittyy vanhemmille tyéntekijoiden las-
naolon kautta. Vanhemmat kokevat tueksi sen, ettd vauvaa kohdellaan arvokkaasti ja
kunnioittavasti ja hénesta kerrotaan positiivisia asioita. Kolmas kohtaamisen taso on
vuorovaikutusprosessin taso, jossa kohtaavat vammainen lapsi, vanhemmat ja tyonte-
kijat. Talla tasolla vanhemmat ja tyontekijat kayvat keskustelua, siitd mita uusi tilanne
vanhemmille merkitsee. Tass& vuorovaikutuksessa vanhemmat ovat tasavertaisina

keskustelijoina tyontekijdiden kanssa.

Ensitiedon antamisen tekee haasteelliseksi se, etta mitddn yhteista tarkkaa mallia tai
kaavaa ei voi olla, koska vanhemmat, lapsen vammaisuus ja tilanteet ovat hyvin erilai-
sia. Toinen haluaa faktat tietoonsa heti ja toinen haluaa saada tietoa pikkuhiljaa, sit&
mukaa kun mieli kykenee ottamaan tietoa vastaan. Jos malttaa kuunnella, eikd vain
puhua, voi paasta selville kuinka paljon vamman hoitoon ja laatuun liittyvia yksityiskoh-
tia vanhemmat siind tilanteessa jaksavat kuulla. (Tuuteri 1995: 82).

Hannisen tutkimustulosten mukaan tyéntekijoiden ammatillisen position liséksi suhtau-
tumisella lapsen vammaan oli suuri merkitys siin&, miten vanhemmat kokivat kohtaami-
sen. Vanhempien mielestd kohtaaminen onnistui silloin, kun tydntekijdiden huomion
keskipisteend oli lapsi ja vamma lasnd vain erityispiirteend. Ensitietotilanteessa ol
merkitystd myos silla milld tavalla vanhemmat suhtautuivat lapsensa vammaan ja
omaan vanhemmuuteensa ja olivatko he pohtineet etukateen vamman mahdollisuutta.
Kun vanhemmat olivat pohtineet asiaa etukateen, oli heidan myds helpompi hyvaksya
se. Tutkimustulokset osoittivat, etta vanhempien ja tydntekijdiden onnistunut ensitietoti-
lanne voimaannutti vanhempia jolloin heidan oli helpompi hyvaksya lapsen vamma.
(Hanninen 2004: 5-6.)

Laajemmin ymmarrettyna ensitieto sisaltad tietoa paitsi vammasta tai sairaudesta,
myds kuntoutuksesta ja palveluista, joita perheella on mahdollisuus saada (Kehitys-
vammaisten tukiliitto n.d.) Mitd paremmin ensitiedon antaminen onnistuu vanhempien
nakokulmasta, sita valmiimpia he ovat astumaan yhteiskuntamme tarjoamaan palvelu-
verkostoon. (Maatta 1999: 55).



Tyontekijoille tiedon antaminen on suuri haaste. Ammattilaisten tyon haasteena on
kaytannon moni-ilmeisyys ja moninaisuus, eika se nojaudu mihink&aan selkeisiin, muut-
tumattomiin ja ennalta maariteltyihin ongelmiin. Se vaatii paljon erityisesti tyontekijalta,
joka asettuu intensiivisesti kuuntelemaan asiakkaan kertomusta ja reagoimaan siihen,
samalla kun han reflektoi sisaisesti sita mikd hanelta ja asiakkaalta jad sanomatta.
(P8s6 2000: 273.)

2.5 Ensitukiryhmaistunto eli etri

Ensitukiryhmaistunnot ovat toteutettu Katilbopiston sairaalassa, jossa niitd on jarjestet-
ty vuodesta -98 lahtien. Haastattelussani ollut iti on osallistunut yhteen istuntoon ja
tukivanhempi ja tydntekijd useampaan. Istuntoon osallistuminen on vapaaehtoista.
Vanhemmat voivat kutsua istuntoon omia l&heisidaan, joiden kanssa he haluavat jakaa
tietoa vauvasta ja hammennystdan uudesta tilanteesta. Istunnon mahdollisuutta tarjo-
taan vanhemmille heidan ollessaan synnytyssairaalassa, istuntojen ajankohta paate-
tdan yhdessa.

Etrissa vetdjind voivat toimia lastenhoitaja, sairaanhoitaja, katilo ja sosiaalityontekija.
Liséksi istuntoon osallistuu Kehitysvammatuki 57 ry:n kautta vapaaehtoistyéntekijana
toimiva tukivanhempi, jolla itsellaan on kehitysvammainen lapsi. Paivystava lastenlaa-
kéri kay kertomassa istunnon alussa lapsen vammaan liittyvista ladketieteellisista asi-
oista. Etri voi kestdd korkeintaan pari tuntia ja siihen osallistuvien henkildiden maara
voi olla maksimissaan parikymmenta henkea. Katilbopiston sairaalassa on koulutettu

tydntekijoita istuntoihin vuodesta -98 lahtien. (Paivi Juvala 2012.)

Etrissa keskustellaan yhdessa lapsen vanhempien lahiverkoston kanssa perheen ela-
massa eteen tulleesta haasteesta ja siitd kuinka yhdessa voitaisiin rakentaa ja tukea
perheen tulevaisuutta. Lisaksi Etrissd puretaan tunteita, kokemuksia ja lapsen vam-
maisuuden tuomaa erityisyytta. Istunnossa tydstetdan vanhempien kokemusta lapsen
kehitysvammaisuudesta, mutta myos perheen laheisten kokemuksia ja tunteita. Paras-
ta mita lahiverkosto voi tehda perheen hyvaksi, on osoittaa, etta se hyvaksyy kehitys-
vammaisen lapsen arvostetuksi ja tasa-arvoiseksi yhteisénsa jaseneksi. Tassa proses-

sissa Etrissa tavoitteena on toimia perheen tukena. (Nyman 2001: 14-27.)



Etrissa lapsen vammaisuutta lahestytddn neljastda eri ndkokulmasta tiedon, tunteen,
tuen ja tulevaisuuden kannalta. (Nyman 2001: 13.) Istunnon kuusi vaihetta ovat: aloi-
tus-, fakta-, ajatus-, tunne-, normalisointi- ja paatdsvaiheet. Aloitusvaihe on tarkein,
siind ryhman vetgjat esittelevat itsensa, roolinsa ja tydskentelytavan kertomalla osallis-
tujille istunnon tavoitteet, tarkoituksen ja sd&nnét. Laht6kohtana on luoda luottavainen,
avoin ja turvallinen ilmapiiri. Faktavaiheessa perheen lahiverkosto esittelee itsensa ja
suhteensa vanhempiin seka sen, kuinka he saivat tiedon lapsen syntymisesta ja kehi-
tysvammaisuudesta. Jos laakarin osallistuminen istuntoon tassa vaiheessa on mahdol-
lista, osallistujat saavat tilaisuuden kysya lapsen kehitysvammaisuudesta, terveydenti-
lasta ja ennusteesta. Ajatusvaiheessa jokaisen osallistujan on mahdollista kertoa omat
ajatuksensa ja kokemuksensa kehitysvammaisista ihmisistd. Normalisointivaiheessa
paavetdja kokoaa yhteen istunnossa kasitellyt asiat ja Kiittda osallistumisesta ja kaikki-
en antamasta panoksesta istunnossa. Paatdsvaiheessa vanhempien avun ja tuen tarve
organisoidaan ja heilta kysytaan, minkalaista apua ja tukea he tarvitsevat tassa ela-
mantilanteessa. Lisaksi kaikki osallistujat saavat esitteen, jossa on tietoa muun muassa
vammaispalvelu- ja kehitysvammalain mukaisista palveluista, Kehitysvammaisten Tuki-
litosta, paikallisyhdistystoiminnasta ja tilapéishoidosta. Kaikki osallistujat voivat auttaa
perhetta hyvinvointiin ja edunvalvontaan liittyvissa asioissa. (Nyman n.d.:5-6.)

3 Helsingin kehitysvammatuki 57 ry ja Katilonopiston sairaala

Opinnaytetydssani tydelamankumppaneina toimii kaksi tahoa, jotka kytkeytyvat Etrin
kautta toisiinsa, Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry ja Katildopiston synnytysosasto Hai-
karanpesa. Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry on mukana kehittamassa ja koulutta-
massa vetdjid ensitukiryhmaistuntoon. Lisaksi heidan kauttaan istuntoon osallistuu yksi
tukivanhempi, jolla on itsellaan kehitysvammainen lapsi. Yhdistys on helsinkildisten
kehitysvammaisten ja heidan laheistensa edunvalvonta- ja tukiyhdistys. Yhdistyksen
tavoitteena on taydentdd vammaispalveluita tuottamalla yksil6llisiin tarpeisiin perustu-
vaa toimintaa kehitysvammaisille helsinkiléisille. He tukevat kehitysvammaisen lapsen
vanhempia ja perheenjasenia tarjoamalla heille mahdollisuuksia vertaistukeen ja kah-
denkeskisiin keskusteluihin. Heidan tehtdvandan on myods tiedottaa alan palveluista
helsinkildisille seké toimia jasenistdén edunvalvojana ja vaikutuskanavana yhteiskunnan

palveluja kehitettdessa. (Kehitysvammatuki 57 ry: 2012)



Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiriin kuuluvassa Katildopiston sairaalassa on
synnytysyksikko nimeltdan Haikaranpesa. Sen tavoitteena on antaa yksilollista hoitoa,
seka tukea koko perheelle uuden elaman alkumetreilla. Haikaranpesassa on nelja syn-
nytyshuonetta sek& perhehuoneita. Jokaiselle Haikaranpesaan tulevalle perheelle jar-
jestetdan henkilokohtainen tapaaminen ké&tilon kanssa, jolloin perheen toiveet ja odo-
tukset kirjataan osaksi hoitosuunnitelmaa. Haikaranpesassa synnyttéaneet perheet ovat
siella koko sairaalassaoloaikansa. Hoitoajat synnytyksen jalkeen ovat ensisynnyttdjilla
kaksi yota ja uudelleensynnyttdjilla yksi yo. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri
2012.)

4  Kriisin tyéstaminen

Opinnaytetydssani teoreettisena viitekehyksind toimivat kriisitydstdminen ja voimaan-
tumisen mahdollisuus etrissé. Kriisiteoria jaetaan yleisesti neljddn osaan, jotka ovat
sokki-, reaktio-, korjaamis- ja uudelleenorientoitumisvaihe. TA&man prosessin tavoittee-
na on, ettd kokemusta ei ole kielletty eik& torjuttu vaan lapityostetty (Saari 2003: 67).
Usein kehitysvammaisen lapsen syntyminen aiheuttaa vanhemmissa ja lahipiirissa
jonkinasteisen kriisin. Etrilla on téarkea rooli kriisin kasittelyssé, koska se jarjestetdan
melko pian lapsen syntyman jalkeen ja sen yhtena tavoitteena on tunteiden purkami-
nen. Tyodntekijoiden on my6s tunnistettava kriisiin liittyvaa oireilua, jotta he voivat olla
tunteiden vastaanottajina, tiedon jakajina seka tarvittaessa ohjaamassa jatkopalvelui-
hin.

Kriisiteoria on yksi ndkdkulma, jonka avulla voidaan tarkastella tilannetta, kun perhee-
seen syntyy kehitysvammainen lapsi. Naissa tilanteissa kehitysvammaisen lapsen syn-
tyminen kaynnistaa sopeutumiskriisin, jonka voimakkuus ja pituus vaihtelevat. Kriisi-
malli ei kuitenkaan ole mikaén yleisselitys asioihin, jotka eivét liity kehitysvammaisen
lapsen syntymiseen, vaan ovat tavallisia perhe-elamaan kuuluvia asioita. (Kaski —
Manninen — Pihko 2012: 249.) Siispa vanhempien ja perheen kaikkia elamaan kuuluvia
kriiseja ei saa sotkea siihen kriisin, jonka monet vanhemmat kayvat lapi alkuvaiheessa

kun heille syntyy kehitysvammainen lapsi.

Psykologian dosentin Salli Saaren (2003: 41) psyykkisen trauman kasittelyprosessi
pohjautuu Cullbergin neljavaiheiseen kriisiteoriaan. Saari on soveltanut sitd saadak-
seen tasmallisemman kuvan trauman psyykkisesta prosessista, sen kulusta ja eri vai-

heista. Saaren mukaan ihmisten reagointitavoissa traumaattisessa kokemuksessa on
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huomattu selvaé lainalaisuutta. Trauman kokemuksissa ja tydstamisessa on yksil6llisia
eroja. Mielenterveyden voimavaroja voidaan verrata sailiéon, joka "vuotaa yli”, kun ar-

sykkeiden maara ylittaa kasittelykyvyn rajat. (Henriksson — Lénngvist 2010: 278).

Kriisin lapitydstamisessa on tavoitteena, ettéd kokemuksesta tulee osa omaa itseéd. Saa-
ri korostaa traumaattisissa kokemuksissa sosiaalisen tuen merkitysta. Hyva sosiaalinen
verkosto tukee traumasta selviytymista. Saaren mukaan olisi tarkeda, etta ystavat, su-
kulaiset ja tyokaverit ottaisivat aktiivisesti ja oma-aloitteisesti yhteytta perheeseen.

Olennaista on ystéavien ja sukulasten pitkajanteinen apu ja tuki. (Saari 2003: 41.)

Kun ihmiselle tapahtuu tai han saa tietaa jotakin jarkyttavaa, on ensimmainen reaktio
psyykkinen sokki. Shokkivaihe suojaa mielta sellaiselta tiedolta ja kokemukselta, mita
se ei pysty silla hetkelld ottamaan vastaan. Kuulemamme tai kokemamme ei tunnu
todelta, vaan se saattaa tuntua elokuvalta, jota katselemme ulkopuolisena. Shokkivai-
heessa kaikki aistit avautuvat ottamaan vastaan informaatiota ymparistdsta ilman ta-
vanomaista valikoimista ja muokkaamista. Siksi mielikuvat ovat niin voimakkaita, sel-
keitd ja yksityiskohtaisia. Shokkitilassa olevaan ihmiseen tekee suuren vaikutuksen
héanen kohtaamansa ihmiset ja heidan puheensa saatetaan muistaa loppuelaman ajan.
(Saari 2003: 42—-43.) Toisaalta voi kdyda niin, ettei vanhempi muista tapaamisesta juuri
mitaan. Siksi ensitiedon antajan ei ole jarkevaa kertoa vanhemmalle esimerkiksi lapsen
tulevasta kuntoutuksesta. Tassa vaiheessa tarkeda on kehityshairion tarkka tutkiminen
ja hairion syiden selvittely. (Kaski — Manninen — Pihko 2012: 249.)

Shokkivaihetta seuraa reaktiovaihe, ja talléin masennuksen tunne valtaa vanhemmat.
Menetyksen yhteydessa surun kokeminen on normaali tunne, mutta tassa tilanteessa
siihen liittyy viela avuttomuus, koska tulevaisuus on tuntematon. Joillekin vanhemmille
voi tulla hdpeéan tunne siitd, ettd perheeseen on syntynyt kehitysvammainen lapsi. Tas-
sa vaiheessa olisi tarkedd saada ulkopuolista tukea, etteivat vanhemmat jaisi asian
kanssa yksin. Toisaalta voi olla, etteivat vanhemmat tassa vaiheessa pysty viela otta-
maan apua vastaan. Perheiden reagoinnissa on suuria eroja, toiset reagoivat tietoon
voimakkaasti ja toiset kuin mitdan ei olisi tapahtunutkaan. Reaktiot voivat tulla esille
myds mybhemmin vastaavanlaisen tilanteen edessa. (Kaski ym. 2012: 250.) Somaatti-
set oireet ovat yleisid, kuten pahoinvointi, kuvotus, painon tunne rinnassa. Hapea, syyl-

lisyys ja syyttely voivat myos olla voimakkaina tunteina. (Saari 2003: 52—60.)
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Korjaamisvaiheen tarkoitus on surun kautta luopuminen menetetysta. Kieltamisreaktio,
syyllisyydentunteet ja hdpean tunne saattavat lieventya, etenkin jos kehityshairion syy
saadaan selvitettya. Kun ihminen kahdessa edellisessé vaiheessa halusi puhua koke-
muksestaan, niin tdssa vaiheessa han kaantyy enemman sisddnpain, eika halua enaa
valttamatta puhua asiasta. Hanesta voi valilla tuntua, ettei han ajattele koko asiaa, mut-
ta tyostamista tapahtuu sisaisesti koko ajan. Vanhempien eristaytymista l&hiymparis-
tostaan ehkaisee avun saaminen ja vastaanottaminen tukiyhdistyksista, joista voi saa-

da seka vertaistukea ettd ammattiapua. (Kaski ym. 2012: 251; Saari 2003: 6—60.)

Uudelleenorientoitumisen vaiheeseen useimmat vanhemmat selviytyvat 1-2 vuoden
kuluttua shokkivaiheesta. He alkavat vahitellen hyvaksymaan lapsensa sellaisena kuin
han on. Murheet voivat kuitenkin tulla pintaan uudestaan eri elaman vaiheessa, esi-
merkiksi silloin, kun lapsen ikatoverit aloittavat koulun tai menevat naimisiin. Vammai-
suus on kuitenkin osa elamaa ja se voi myéhemmin tuoda elamé&én uusia merkityksia.
(Kaski toim. 2012: 251; Saari 2003: 67.)

Kriisiteoriaa arvostellaan siita, ettd se laittaa vanhemmat samaan kriisiprosessin muot-
tiin, joka nayttaytyy kaikille samantyyppisena ja yhta pitkéna prosessina. Siihen kuulu-
vat automaattisesti tunteina; syyllisyys, viha. Kriisissa oleva nahdaan helposti avun
antamisen kohteena, ei tasavertaisena keskustelukumppanina. Naiden tunteiden pato-
logisuuden takia vanhemmat ohjataan helposti terapiaan, eika valttamatta nahda tun-
teita esimerkiksi oikeutetuiksi vaikka huonosta, typistetysta kohtelusta. Mitd enemmaéan
vanhemmat reagoivat ymparistoltdan saatuun huonoon kohteluun, sitd helpommin hei-

dat leimataan sopeutumattomiksi tilanteeseensa. (Maatta 1999: 31.)

5 Voimaantumisen mahdollisuus

Empowerment sanalla voidaan tarkoittaa voimaantumista tai valtaistumista. Sanakir-
jassa se kdannetddn voiman tai vallan saamiseen tai ottamiseen ja toisaalta valtuutta-
miseen (Jarvikoski — Harkapaa 2011: 141). Maatta — Rantalan (2010: 131) mielesta
valtaistumisessa on kyse myds osallisuudesta, joka taytyisi mahdollistua vanhempien

osalta, kun perheen ja lapsen asioita paatetaan.

Juha Siitosen (1995: 82—-118) vaitoskirjassa voimaantuminen ja sisdinen voiman tunne
ovat synonyymeja toisilleen. Siitosen mukaan voimaantumisen tarve tulee esille erityi-

sesti silloin, kun se yritetddn estaa, esimerkiksi kohdatessa vaikeuksia. Teorian l&ht6-
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kohta on, ettd voimaantumista ei voi toiselle antaa, vaan se on jokaisesta itsestaan
lahteva prosessi. Se on yhteydesséa ihmisen omaan haluun, omien paamaéarien aset-
tamiseen, seka luottamusta omiin mahdollisuuksiin ja ndkemysta itsestd sekd omasta
tehokkuudesta. Voimaantuminen nékyy ihmisessa parantuneena itsetuntona ja toiveik-
kuutena tulevaisuutta kohtaan.

Etrin tavoitteissa ei suoranaisesti mainita voimaantumista, mutta mielestani se on tar-
keéa elementti istunnossa. Voimaantumista on mahdollisuus tapahtua istunnossa muun
muassa onnistuneen vuorovaikutuksen, ilmapiirin, l&heisten lasnéolon ja vetajien am-

mattitaidon ansiosta.

Siitosen mukaan haasteelliseksi voimaantumisprosessin tekee se, etta siihen voidaan
yrittda vaikuttaa monin hienovaraisin ratkaisuin, mutta toinen ei voi vaikuttaa siihen
yksipuolisesti. Hanen mukaansa jossakin toisessa ymparistdssa kuitenkin voimaantu-
minen voi olla todennakdisempaa, kuin toisessa. Auttamistytn ytimessa, asiakkaan ja
tyontekijan kohtaamisessa tehddan aina merkittavia, joko yksiléd voimaannuttavia tai
voimavaroja rajoittavia ratkaisuja (P6s6 2000: 273). Voimaantumisen ominaisuudet
voivat myds vaihdella voimakkuusasteiltaan ympéariston ja ajankohdan mukaan. Voi-
maantuminen ei ole kuitenkaan mikaan pysyva olotila. Se voi muuttua, jos ihmisen ym-
paristdssd, uskomuksissa omiin kykyihin, pddmaarien asettamisessa tai emotionaali-

sissa kokemuksissa tapahtuu jonkinlaisia muutoksia (Siitonen 1999:14, 97 - 103.)

Siitonen jakaa voimaantumisen neljaan eri osaprosessiin: pddmaarakategoriat, kyky- ja
kontekstiuskomukset, seka emootiot. Paamaarien asettamisessa ja paamaariin pyrki-
misessa tarvittava voimantunne on yhteydessa ihmisen subjektiivisiin kokemuksiin ja
uskomuksiin ymparoivan kontekstin tuomista mahdollisuuksista. Kontekstiuskomukset
liittyvat arviointiin siitd, onko ymparistd vastaanottavainen, vastaanottavaisuutta tarvi-
taan tukemaan tehokasta toimintaa. Kun ihminen aistii ymparistdn epaluotettavaksi tai
yhteistydhaluttomaksi, se tyrehdyttdd hénen aikomuksensa tulevaan toimintaa. Siitosen
(1999:101, 113-118, 159.) mukaan myds sitoutuminen liittyy voimaantumiseen. Vapa-
us, hyvaksynta, kannustava ilmapiiri, tasa-arvoisuus, arvostus ja luottamus ovat yhtey-
dessa sisdisen voimantunteen muodostumiseen, joka puolestaan vaikuttaa katalyytin
tavoin sitoutumiseen. Hanen mukaansa kaikki osa-alueet voivat vaikuttaa merkityksil-
tddn voimaantumiseen. Osaprosessien vdlilla h&nen mielestdan tapahtuu jatkuvasti

monitasoisia ja -suuntaisia liikkeita.
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6 Opinnaytetyon tavoitteet ja tutkimuskysymys

Opinnaytetyoni tavoitteena on tuottaa kokemuksellista tietoa, joka syntyy osallistumi-
sesta Ensitukiryhmaistuntoon. Tavoitteena on loytaa sen merkittéavyys ensitiedon jaka-
misessa ja toisaalta nostaa esille kehittdmisideoita.

Perheen ja yhteiskunnan kannalta on tarkeaa, ettd vauvaperheen arki lahtee sujumaan
uuden vauvan kanssa mahdollisimman hyvin. Perheen tarkeimpia tukijoita ovat laheiset
ja heidan osallistumisensa etrissd mahdollistaa ymmarryksen siitd millaista on, kun
perheeseen syntyy kehitysvammainen lapsi. Perheen arjessa on monta kohtaa ja ta-
paa olla auttamassa. Vanhemmille tulee my@s antaa tietoa yhteiskunnan jarjestamista
tuista ja palveluista, joita heilla on oikeus hakea. Kun vanhemmat kokevat pystyvansa
vaikuttamaan omaan elamaansa ja tuntevat ettd heitd kuunnellaan ja arvostetaan

oman elamansa asiantuntijoina, lujittaa se heidan vanhemmuuttaan.

On yleisesti tunnettua, ettd monet vaatimukset ja parjddmisen pakko kuormittavat tana
paivana perheita. Kehitysvammaisen lapsen perheellda kuormittuvuus on vielékin suu-
rempi, erityisesti alkuvaiheessa, jolloin palveluverkosto on vieras ja usein huoli lapsen
tulevaisuudesta painaa. Uskon etta alkuvaiheen kohtaamisilla on merkitysta siihen,
minkéalainen asenne vanhemmille syntyy heille tarkoitetuista palveluista, luottavatko he
saavansa tarvittaessa apua vai kokevatko he, ettd heidat on unohdettu ja he joutuvat
taistelemaan jokaisesta palvelusta. Hyvan alun saaneet vanhemmat jaksavat toimia
myds vertaistukena, seka jaksavat olla kehittdméasséa uusia palvelumuotoja oman ko-

kemusasiantuntijuutensa pohjalta.

Opinnaytetydssani tutkin Etri-istuntoon osallistuneen vanhemman, tukivanhemman ja

katilon kokemusta Etri-istunnosta. Tutkimuskysymykseni ovat:

- Mitka asiat tukevat vanhempien voimaantumista?

- Minkalaista tukea osallistujat saavat tunteiden kasittelyyn?
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7 Tutkimusmenetelma

Opinnaytety6ni on kvalitatiivinen eli laadullinen tapaustutkimus, jossa kohteena on Etri
-istunto kolmesta eri ndktkulmasta. Tapaustutkimuksessa kohde on useimmiten tapah-
tumakulku tai jokin ilmid. Siina voidaan tarkastella pientd joukkoa tapauksia, mutta
usein vain yhta tiettyd tapausta. Paamaarana sille on lisatda ymmarrysta tutkittavasta
tapauksesta ja olosuhteista, joiden lopputuloksena tapauksesta tuli tietynlainen. (Laine
— Bamberg — Jokinen 2007: 9 - 10.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa suositaan aineiston hankinnassa sellaisia metodeja,
joissa tutkittavien nakodkulmat ja &éani paasevat esille. (Hirsijarvi ym 2009: 164.) Etrin
tutkimiseen teemahaastattelut olivat mielestani sopiva tutkimusmetodi. Itse en ole osal-
listunut etriin ja kolmesta eri nakokulmasta istuntojen tarkastelu antaa kattavan kuvan
niista. Lisaksi haastattelujen avulla pystyin koko ajan tarkentamaan ja syventamaan
haastateltavien vastauksia, nain saaden heidan kokemustensa kautta monipuolisen

kuvan istunnoista.

7.1 Teemahaastattelu

Aineiston keruu tapahtui teemahaastatteluiden avulla. Kysymykseni olivat puolistruktu-
roituja, joissa otin huomioon haastateltavan erilaisen roolin; &iti, tukivanhempi, tyénteki-
ja. Teemahaastattelussa aiheen teema-alueet ovat etukateen maaratty, mutta kysy-
myksilla ei ole valttamatta tarkkaa muotoa ja jarjestysta. Etuja ovat myos joustavuus,
koska haastattelijalla on mahdollisuus toistaa kysymys, oikaista vaarinkasityksia, sel-
ventaa ilmauksia ja kdyda keskustelua. (Tuomi — Sarajarvi 2003: 74-75.) Itselleni oli
tarkeda saada varmistettua puhutun asian merkitys, jotta ymmarsimme haastateltavani

kanssa puhutun asian samalla tavalla.

Haastattelin erikseen kaikki kolme etriin osallistuneet. Ensimmaiseksi haastattelin &idin
hanen kotonaan. Hanen yhteystietonsa sain Helsingin kehitysvammatuki 57 ry:n perhe-
tyon koordinaattorilta. Tyontekijaa haastattelin Katildopiston sairaalassa ja sen jalkeen
tukivanhemman omalla tydpaikallani. Lahetin &didille ja kéatilolle heidan pyynndstéaén
haastattelukysymykset sahkdpostitse etukateen tutustumista varten. Haastatteluissa on

tarkeintd saada mahdollisimman kattavasti tietoa halutusta asiasta. Taméan takia voi
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olla perusteltua antaa haastateltaville etukateen haastattelukysymykset tai aiheet tutus-

tumista varten (Tuomi — Sarajarvi 2009: 73).

Nauhoitetut haastattelut litteroidaan eli kirjoitetaan auki. Litteroinnin tarkkuus riippuu
siitd, minkalaista tarkkuutta analyysi vaatii ja myos siita, mitd vuorovaikutuksen piirteita
tutkija aikoo tutkimuksessaan kayttdd. Nyrkkisdantona on etta, pelkka puhutun sisallén
ja yksinkertaisen vuorovaikutuksen piirteiden litterointi riittdd, jos tutkimuksen analyysi
toimii sisaltoja luokittelemalla tai teemoittamalla. (Ronkainen ym. 2011: 119.) Haastat-
telujen pohjalta litteroitua aineistoa syntyi noin kaksi tuntia jokaiselta haastateltavalta,
yhteensa siis kuusi tuntia. Opinnaytetydssani analysoin aineistoani teemoittelemalla ja
luokittelemalla. Haastattelujen puheen taukoja tai aanen painoja en hydédynna opinnay-
tetydssani. Litteroinnin avulla siirsin puhutun nauhoitteen kirjalliseen muotoon sanasta

sanaan.

7.2 Teoriaohjaava siséalldnanalyysi

Kaytén aineistoni analysoinnissa teoriaohjaavaa sisallénanalyysia. Siina on tiettyja teo-
reettisia kytkentja, jotka eivat pohjaudu kuitenkaan suoraan teoriaan, mutta voivat
toimia apuna analyysin etenemisessa. Aineiston analyysivaiheessa edetddn aluksi ai-
neistolahtdisesti, mutta analyysin loppuvaiheessa teoria tuodaan mukaan analyysiin
littdmalla empiirinen aineisto teoreettisen viitekehyksen kasitteisiin. (Sarajarvi — Tuomi
2009: 96-97.)

Tutkimuksen aineisto kuvaa tutkittavaa ilmiéta ja analyysin tarkoitus on luoda sanalli-
nen ja selkead kuvaus tutkittavasta ilmidsta. Sisallénanalyysilla pyritaan jarjestamaan
aineisto tiiviiseen ja selkeaan muotoon niin, ettei sen sisaltama informaatio katoa tai
muutu. (Tuomi - Sarajarvi 2003: 110-115.) Kokosin aineistostani kohtia, joita kaikki
haastateltavani nostivat esille puheissaan seka kiinnitin huomiota niihin asioihin, joille
haastateltavat antoivat erilaisen merkityksen. Lopuksi vertasin haastateltavien tuomia

kokemuksia teoriaan ja tuon esille mahdollisia kehittamisideoita.

Aloitin analyysin tekemisen haastatteluaineiston pelkistamiselld, jossa keskityin etrin
sisaltdoon. Nostan aineistosta myds joitakin asioita liittyen koko ensitietoprosessiin, kos-
ka haastateltavat nostivat niitd esiin. Tatd osaa tutkimuksen tekemisessa kutsutaan
pelkistamiseksi jossa tarkoituksena on karsia tutkimukselle ep&oleellinen pois. (Tuomi

— Sarajarvi 2009: 109). Pelkistamisen jalkeen minulle jai kolmestakymmenesta sivusta
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puolet, eli viisitoista sivua. Ennen analyysin aloittamista siséllonanalyysissa tulee maa-
ritté& analyysiyksikkd, onko se sana, lause vai ajatuskokonaisuus, joka voi siséltaa
useita lauseita (Tuomi - Sarajarvi 2009: 109.) Valitsin analyysiyksikdkseni lauseen.

Etsin aineistostani teoriaan ja kehittamiseen liittyvia ilmauksia, seké kaikkien haastatel-
tavien mainitsevia tai ristiriidassa olevia nadkemyksié. Aineistoa lukiessani merkitsin
erivarisilla vareilla eri asioista kuvaavat ilmaisut ja jaottelin ne kukin oman teemansa
alle, joita olivat; tunnelma, kriisi, huoli, sisaltd, voimaantuminen, roolit, l&heiset, tavoit-
teet ja kehittdminen. Merkitsin ilmaisuihin numeroilla jos se oli mainittu aineistossa
useampaan kertaan ja nain korostettu asian tarkeyttd. Koodasin itselleni haastateltavi-

en kommentit A -aiti, TV -tukivanhempi ja TT -tyontekija.

Seuraavaksi luin teemoittelemani asiakokonaisuudet uudestaan ja yhdistin saman si-
saltdisia ilmaisuja yhteen. Yhdistin voimaantumisen ja laheiset, kriisin ja huolet. Tun-
nelman jaoin eri kohtiin, haastattelijan antamasta merkityksesta riippuen. Seuraavaksi
annoin kriisiin liittyville teemoille nimeksi ensitiedon puhuminen auki, joka tuli yhden
haastateltavalta. Voimaantumiseen liittyvat asiat nimesin onnea ja uusia ulottuvuuksia,
joka tuli myds haastateltavan puheesta. Etrin tarjoaminen nousi haastateltavien erilai-
sista nakemyksista. Etrin rakenteen nostin esille tukivanhemman ja tyontekijan haastat-
teluista, koska se on téarkeda istuntojen vetdjien kannalta. Yhden kehittdmis- seka jat-
kotutkimusidean nostan myds haastatteluista. Tutkimustuloksia kirjatessani olen kayt-
tanyt runsaasti suoria haastatteluotteita auttamaan lukijaa ymmartamaan mihin tulkin-

tani perustuu.
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8 Kokemuksia ensitukiryhmaistunnosta

Etrin padosassa on aina se pienokainen, josta kaikki lahtee ja jonka ymparille kaikki

kokoontuvat. Seuraavassa lainauksessa aanensa hanelle antoi aiti.

"Vauvamme oli tietysti tilaisuudessa lasna ensihoitajan sylissd. Enimmakseen
han nukkui, joi maitoa ja tuhisi tyytyvaisenad. Kaikki toki tilaisuuden alussa
lepertelivat vauvalle, olihan han jo silloin suloinen pienokainen - kahden viikon
ikainen.”
Kayn seuraavassa lapi etrin merkityksia vanhemman, tukivanhemman ja tyéntekijan
nakokulmasta. Kun puhun vetdjistd, niin tarkoitan tukivanhempaa ja tyontekijaa.

Useimmiten tyontekija on vetdjana, mutta se voi olla myds tukivanhempi.

Haastatteluja tehdessani huomasin, ettd etria on erittdin vaikeaa erottaa selkeasti
omaksi kokonaisuudekseen koko ensitiedon prosessista. Ennen etrid vanhemmat ovat
saaneet synnytyssairaalassa ollessaan yksityiskohtaista tietoa lapsensa vammasta ja
kehitysvammaisen lapsen perheille tarkoitetuista palveluista lastenlaakarilta, lapsen
omabhoitajalta seké sosiaalityontekijalta. Olen nostanut tydssani esille joitakin aineistos-
ta nousseita teemoja liittyen koko ensitietoprosessiin, joita haastateltavat ovat tuoneet
esille.

Seuraavalla sivulla olevaan taulukko 1. olen koonnut &idin, tukivanhemman ja tyonteki-
jan esiintuomia tavoitteita etrille. Taulukosta nékyy, mita asioita eri haastateltavat ovat

painottaneet puhuessaan etrista.



Taulukko 1. Haastateltavien kokemuksia etrin tarkeisté tavoitteista.
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Aiti Va:ﬁ';;pi Tyéntekija
Erilaisten tunteiden purkaminen ° ° o
Lapsen syntymiseen liittyva elamyksellisyys °
Asiallisen faktatiedon antaminen lapsen vammasta ° ° o
Verkostojen syntyminen ° o
Avun tarjoaminen ° ° o
Kriisitunteiden lapikdyminen ° o
Vertaistuki . . °
Nopeammin arkeen selviytyminen °
Verkostolta tukea ja apua ° ° °
P&aasta puhumaan léheisten kanssa lapsen Downin .
syndroomasta
Saada is& puhumaan tunteistaan °
Kuulla muiden mielipiteité asiasta . . o
Toivottomuuteen toivoa . °
Avoin tunnelma o
Perhe ei jaa yksin ) ° °
Laheiset hyvaksyvat vauvan .
Jokainen tulee kuulluksi o
Turvallinen ilmapiiri °
Erilaisuuden hyvaksyminen .
Onnen tunteet °
Positiiviset ja elaméan hyvat puolet .
Ennakkoluulojen karsiminen .
Laheiset uskaltautuvat hoitamaan vauvaa . o
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8.1 Ensitiedon puhuminen auki

Taulukossa 1. nakyy kaikkien haastateltavien laittamia tavoitteita etrille. Aidin laittamat
tavoitteet tayttyivat muilta osin, paitsi ladkarin antaman tiedon osalta. Haastateltava &iti
kertoi, ettéa han halusi perheelleen heti etrin, kun lapsen omahoitaja kertoi siitd mahdol-
lisuudesta. Aiti kertoi, etta heille oman lapsen saaminen oli pitka prosessi, johon siséltyi
hedelmoityshoitoja ja pari keskenmenoa. Aiti kertoi tydstaneensa kehitysvammaisen
lapsen mahdollisuutta jo jonkin verran odotusaikana. Isa oli ollut varma, ettéd vauvan
taytyy olla normaali lapsi, koska heilla oli jo ollut niin paljon vaikeuksia lapsen saami-

sessa.

"Ma ty6stin enemman sitéd asiaa vaikka mun mies sanoi, ettd nyt lopetat tuon
puhumisenkin. Han oli niin motivoitunut ettd t4a on normaali lapsi.”

Aidin mukaan heidan kohdallaan kavi niin, etta laakari ja hoitaja olivat kertoneet epai-
lyksestaan vauvan diagnoosista, silla hetkella yksin paikalla olleelle, isalle. Aiti olisi
toivonut, etté epaily olisi kerrottu heille vanhemmille samaan aikaan. Hanesta tilanne oli
epareilu isdd kohtaan. Hannisen (2004: 188) mukaan hanen ja monen aiemman tutki-
muksen mukaan korostui vanhempien toive, etta lapsen vammasta tai sairaudesta ker-
rottaessa molemmat vanhemmat olisivat paikalla ja sen jalkeen isalla olisi myés mabh-

dollisuus y6pya sairaalassa.

Aiti kertoi, etta isan jarkytys tuli heti vauvan synnyttya. Hieman mydhemmin, vauvan jo
kotiuduttua sairaalasta, tuli &idin oma shokki. Aidin kertoman mukaan jarkytys purkau-
tui yleisena tyytymattdmyytena kaikkiin pikkuasioihin ja hén tarvitsi shokin lapikaymi-
seen ammattiauttajan apua. Voi olla, etta aidin omille tunteille tuli tilaa sitten vasta, kun
han oli saanut ensin tuettua isdd seka jarjestettya vauvan kotiintuloon liittyvat asiat.

Vahan yli vuoden ikdisen lapsen aitina han kertoi paasseensa pahimman yli.

"Olimme kauan yrittdneet saada lasta ja kun sitten syntyi kehitysvammainen
lapsi, oli se valtava, tosi, tosi iso sokki isélle, suurempi kuin mulle.”

Aiti kertoi, etta lapsen omahoitaja oli puhunut hanelle jo ennen diagnoosin varmistumis-
ta Downin -ihmisista, joita han tiesi, ndin valmistellen aitia tulevaan tietoon. Lapsen
omabhoitaja oli monella tavalla tirkedssa roolissa, koska han samalla hoiti koko perhet-
ta. Aidin mukaan hoitaja huolehti hanen ja isén jaksamisesta ja ohjaamisesta vauvan

hoidossa.
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"Lapsen omahoitaja huolehti siitd, ettd meilld oli aikaa levatd sen oman
pahimman surumme yli. Kun lapsemme paasi sairaalasta kotiin, oli isa jo siitd
ensi sokista toipunut. Mulle tuli sit my6hemmin oma sokki tai sellainen.”

Aidin nakemys oli, etta hoitajan tehtavana oli varmistaa, ettd lapsella on sellainen Koti,
johon hanet voi padstaa ja etta vanhemmat ovat tasapainossa asian kanssa. Aiti kertoi,
etta koska isa ei voinut olla niin paljoa sairaalassa lapsen luona kuin han, niin isa jai
naiden omahoitajan kanssa kaytyjen keskustelujen ulkopuolelle. Is&n suuri alkujarkytys
lapsen kehitysvammasta on ymmarrettavad, koska han odotti kovasti tervetta lasta,
hanelle kerrottiin lapsen vammasta hanen ollessaan yksin ja toisaalta han jai myds

aidin ja hoitajan yhteisten keskustelujen ulkopuolelle.

Tukivanhempi kertoi useita etreja vetdneend huomanneensa isien erilaisen tavan sur-
ra. Han kertoi, ettd hanelle jaa joskus etrin jalkeen huoli isasta, jos tdma ei ole puhunut

mitdan koko aikana.

"Monesti on jaanyt sellainen avuton olo, ettd me ei olla saatu sita isdd sanomaan
mitddn, ettd h&n monesti viittaa siihen, ettei ole mitdan lisattavaa siihen, mita
vaimo sanoi.”

Tukivanhempi mietti miesten tapaa kriisin lapitydstamisessa ja sité kuinka auttaa istun-
nossa isia lapikdymaan omia tunteitaan. Talla hetkella tukivanhemmissa on yksi isa
mukana. Haastateltava aiti kertoi taas olleensa helpottunut, koska etrissa lapsen isa
kertoi ajatuksistaan ja tunteistaan, joista han ei ollut aiemmin puhunut muille. Tama oli

ollut aidin toiveena.

8.1.1 Etrin tarjoaminen vanhemmille

Kaikille Downin syndrooma lapsen saaneille vanhemmille tarjotaan nykyaan etria. Tu-
kivanhempi kertoi haastattelussa, ettd heidan saatua lapsensa 17 vuotta sitten, etrid ei
viela jarjestetty. Han muisteli, kuinka raskasta oli soittaa laheiset lapi ja kertoa Downin
lapsen syntymisesta kaikille erikseen. Hanen mukaansa raskainta oli se, ettd monta
kertaa sai kokea laheisen ihmisen tuskan ja joutui itse lohduttamaan muita, etta kylla
tasta selvitdan. Haastateltava aiti kertoikin juuri siitd helpotuksen tunteesta, kun sai

kertoa ja jakaa asiaa useiden laheisten kanssa yhdella kertaa.
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"Oli hyva, ettd sai kerralla kasiteltyd sen asian mahdollisimman monen kanssa,
koska se on kauhean uuvuttavaa.”

Tyontekija kertoi ettd, etrid taytyy osata markkinoida hienotunteisesti ja on tarkeaa, etta
vanhemmat itse saavat paattaa haluavatko he etrin. Tyontekijan ndkemyksen mukaan
paras aika puhua istunnosta vanhemmille on aikaisintaan parin paivan paasta vauvan
syntymasta. Vanhemmille taytyy jattda aikaa rauhassa totutella vanhemmuuden rooliin
seka aikaa vastaanottaa tietoa lapsensa erityistarpeista. Tydntekija kertoi haastattelus-
sa, ettéd vanhemmille kerrottaessa etrista on sopivan ajankohdan Ioytyminen tarkeaa.
Hanen mukaansa tyontekijalta vaaditaan herkkyyttd kuunnella vanhempia ja taitoa ker-
toa etristd saaduista hyvista kokemuksista, jotka voivat motivoida vanhempia etriin.
Alkuvaiheessa voi vanhemmille tulla paljon uutta tietoa, eika kaikkea ehka kykene ot-
tamaan vastaan. Taman takia asioiden toistaminen on tarke&a, samoin kirjallisen mate-

riaalin jakaminen vanhemmille.

"Kyllda me yritetddn kannustaa vanhempia ottamaan istuntoa, mutta niin etta
perhe saa itse paattdd. Me voimme sanoa, etta niista on ollut hyva apu ja ne on
koettu hyvaksi, muuta ei saa painostaa.”

Tukivanhempi kertoi, etta valilla kdy niin, ettéa vaikka vanhemmat ensin haluavat istun-
toa, he mydhemmin peruvat sen. Hanen mielestaan tdhan kohtaan henkilékunnan tay-
tyisi osata tarttua, koska hanen mukaansa kaikki perheet voivat hyodtya etrista. Tuki-
vanhemman mukaan etri auttaa vanhempia palautumaan nopeammin arkeen, koska
heidan ei enaa tarvitse kayttaa energiaansa laheisten kohtaamistilanteen miettimiseen
tai jannittamiseen. Haastateltavan aidin kokemus etrista oli mydnteinen ja siksi hanen
mielipiteensa oli, etta kaikille vanhemmille taytyisi tarjota etrid, myos niille jotka ovat

saaneet raskausaikana tietaa saavansa Downin lapsen.

"Joskus kay niin, ettd sitd istuntoa kauheesti varkataan, suunnitellaan ja
mietitdan aikatauluja ja sitten vanhemmat sanovat yhtakkia et ei me halutakaan
sitd. Ja se ehka yksi mihin pitdis osata tarttua. Se voi olla semmoinen, et ne
kumminkin tarvitsisi, mut miksi siina kay, ettd ne torjuukin sen vaikka ne oli jo
harkinnut ja paéattanyt, se on semmoinen kysymys.

Tyontekijan mielesta etri olisi hyva jarjestdd viimeistddn ensimmaisen kuukauden ja

tukivanhemman mielestd kahden kuukauden sisélla synnyttdmisesta. Tyontekija kertoi,
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ettd he suunnittelevat vanhempien kanssa yhdesséa istunnon ajankohdan. Haastattele-
va aiti kertoi kuitenkin, ettéa han ei ollut ymmartanyt heilla vanhemmilla olevan mitaan
mahdollisuutta vaikuttaa istunnon ajankohtaan. Heilla etri oli vauvan ollessa kahden

viikon ik&ainen.

Istunnon jarjestdminen oikeaan aikaan voi olla haasteellista monien ihmisen aikataulu-
jen yhteensovittamisen vuoksi. Voi myds, olla ettd vanhemmilla on ristiriitaiset nake-
mykset etristd. Haastateltava &iti oli huolissaan lapsen isédn puhumattomuudesta lap-
sen vammaan liittyen ja kun aidille kerrottiin etristd, halusi han heti sen, koska han toi-
voi siita apua perheelle. Aiti kertoi, etta lapsen omahoitaja kertoi hanelle etrista useam-
paan kertaan. Se, etta toiset ottavat heti etrin, toiset ottavat sen miettimisen jalkeen ja
toiset eivat halua tai tarvitse sitd, kertoo vanhempien erilaisista tarpeista ja tavoista

kasitella asioita.

"Mutta ma koen, ettd se oli tarpeellinen, ettéd se oli tarpeen siitédkin huolimatta,
ettd mun mies koki etté se tuli liian aikaisin. Niin just siihen kohtaan, koska mun
mielesta hénet piti altistaa sille asialle ja sen asian kasittelylle.”

Ma olin huolissani siita, ettd jos han ei puhu siitd asiasta tai kuule muiden
reaktioita siitd asiasta niin me jaadaan liian yksin tan asian kanssa.”

Etrin aikarajan voisi kertoa vanhemmille jo siina vaiheessa, kun siitéd puhutaan ja kes-
kustellaan. Etrista keskusteltaessa olisi hyva, jos molemmat vanhemmat voisivat olla
paikalla, koska silloin molempien toive istunnon ajankohdasta tulisi kuulluksi. Samalla
voisi kayda etriin liittyvia pelkoja ja odotuksia lapi. Yhteisen ajan I6ytyminen voi olla
hankalaa isolle osallistujamaaralle, mutta ajankohta on tarkea, jotta se palvelisi mah-

dollisimman hyvin vanhempia.

8.1.2 Léaheiset ja tunteiden jakaminen

Etrin yhtena tavoitteena on auttaa vanhempia ja laheisia selviytymaan ensivaiheen
hammennyksestad. Suurimmalle osalle vanhemmista kehitysvammaisen lapsen synty-
minen aiheuttaa jonkinnakodisen tunteiden myllerryksen, jossa ilo ja suru vaihtelevat.
Toiset kykenevat kasittelemaan asian ja hyvaksymaan vauvan kehitysvamman toisia
nopeammin. Toiset taas tarvitsevat apua ja tukea tunteiden kasittelyyn ja ehka ulko-
puolisen apua. Tarkeintd alkuvaiheessa on, ettd vanhemmat saavat sellaista apua,

mita he kokevat tarvitsevansa.
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Taulukko 2.  Etrissa kasiteltyja kriisintunteita

Tukivanhempi | Tyontekija Aiti
Suru . . .
Viha .
Pelko . .
Syyllisyys .
Pettymys .
Hépean tunne . . .
Tuska .
Puhumattomuus . .
Kieltaminen .
Raivo .
Vasymys .
Huoli . . .

Taulukko 2. mainittuja tunteiden kasittelyé avaan eri kohdissa tyossani. Etrin yksi tavoi-
te on laheisten saaminen mukaan istuntoon, jolloin tiedon jakaminen lapsen kehitys-
vammasta voi tapahtua samalla kertaa kaikille istunnossa oleville laheisille. Lapsen
syntymisen jalkeen on kaikille perheille sosiaalisen ja perheen toimintakulttuurin uudel-
leen muovautumisen aikaa. Etrissa tuetaan verkostojen luomisessa, niin ettei perhe
jaisi yksin. Perheen laheisverkostolle, samoin kuin vanhemmille, kehitysvammaisen
lapsen syntymien voi herattdd monenlaisia tunteita. Vetadjien mielesta etrin suuri apu
vanhemmille on siing, etta asiasta voi puhua useiden laheisten kanssa samaan aikaan.
Ihmiset kokevat kehitysvammaisuuden eri tavalla ja siind kun erilaisuus on toiselle

elamaan kuuluva asia, voi se olla toiselle jarkytys.

"Ajattelin ettd totta kai jokainen oli toivonut, ettd pitkdn odotuksemme jalkeen
olisimme saaneet taysin terveen lapsen ja yhtalailla l&heiset surivat terveen
lapsen menetysta ja samalla halusivat iloita vauvastamme.”

Etrissa koko ryhma on jakamassa naitd monenlaisia tunteita, niin etteivéat tunteet jaa
pelkastaan vanhempien vastaanotettaviksi. Samalla etrin osallistujat voivat syventaa ja
rikastuttaa omaa asennemaailmaansa kuuntelemalla muiden puhetta. Haastateltava
aiti kertoi, etta heidan etrissdan oli hdnen mielestaén tiimitydn tuntua kun keskustelu

syveni ja polveili osallistujalta toiselle.
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"Keskustelutilaisuus antoi meille mahdollisuuden puhua ensitunteen auki ja antaa
tukevan pohjan jatkon rakentamiselle.”

Istunnoissa tunteiden kasittelylla on tarkea rooli ja kaikki tunteet ovat sallittuja. Tuki-
vanhempi kertoi, etté yleensa kokemuksen jakaminen lahtee vanhemmista, ja tyonteki-
jan mukaan se voi lahted kenestd osallistujasta tahansa. Istunnossa kaikki kertovat
vuorollaan, milté tuntui tai mita ajatteli, kun kuuli ensimmaista kertaa lapsen syntymas-
td ja hanen vammastaan. Molemmat vetajat kertoivat aina muistuttavansa istunnon
alussa, ettd puhuminen on vapaaehtoista, eikd kukaan saa painostaa ketd&n puhu-

maan vakisin.

"Hirveesti sielld itketdan ja tuodaan vihaa, surua ja pettymysta. Sen annetaan
tulla ja se kuuluu siihen tilanteeseen, ettd sen saa purkaa siina.”

"On perheitd jossa ne on tuttuja jo sen asian kanssa ja niitd etteivat ne ole
puhuneet yhtdan mitdan koko asiasta, se puhdistaa ilmaa.”

Tyontekija kertoi, ettd hdnen ammatillinen roolinsa tulee nékyviin hanen ohjatessaan
istuntoa, jonka aikana han kiinnittd& huomiota kaikenlaisen kehitysvammaisuuden ym-
parille liittyvan syyllisyyden ja h&peén tunteen poistamiseen. Lisaksi han kertoi aina
varmistavansa, ettei kukaan jaa yksin pahan olon tunteeseen. Tyontekija kertoi, etta
ammattilaisena hanen velvollisuutensa on ohjata tarvittaessa ihmisia ammattiauttajien

puoleen.

"Pitda varmistaa itselleen, ettei kellekdan jaa istunnon jalkeen pahaa oloa. Jos
sellaista huomaa niin taytyy ohjata muihin palveluihin. Neuvolan kautta voi
paasta neuvolapsykologin luo ja sit on Kehitysvammatuki 57 ja sitd kautta voi
tavata vertaisvanhempia ja sit on tietysti vammaisneuvola ja heidan palvelut. Se
on tarkeaa, ettei saa jaada olemaan yksin naiden asioiden kanssa. Pitda lahtea
hakemaan rohkeasti apua.”

Haastateltava aiti kertoi olleensa erittéin tyytyvainen siitd, etta istuntoon oli osallistunut
Helsingin kehitysvammatuen 57 ry:n perhekoordinaattori. Aiti kertoi silloin saaneensa

kattavasti tietoa yhdistyksen toiminnasta, josta han ei aiemmin tiennyt mitaan.

“ilman istuntoa en olisi varmaan paassyt Helsingin kehitysvammatuki ry 57:n
toimintaan mukaan — tuskin olisin jaksanut olla aloitteen tekijana yhdistykseen
pain. Perhekoordinaattori oli mahtavan ammattitaitoinen istunnossa.”

Useimmiten etriin osallistuvat sairaalan henkilokunta ja tukivanhempi, mutta haastatel-

tavan aidin etrissa oli mukana Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:n tyontekija.
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8.2 Rinnalla kulkijana etrissa

Tukivanhempi ja tydntekija kertoivat saaneensa koulutuksessa hyvan pohjan istuntojen
vetamiseen, mutta molemmat Kkorostivat, etteivat he ole terapeutteja. Tukivanhempi
korosti vield, ettéa etenkdan tukivanhemmalla ei ole minkaanlaista terapeuttista koulu-
tusta. Han ajatteli, ettd hoitohenkilokunnalla on tavallaan oman ammattinsa kautta tiet-

tya ammatillista osaamista ihmisen kohtaamiseen.

Vetjat kokivat, ettd istunto on samalla antoisa ja rankka prosessi. Vetgjat kertoivat,
etta istunto kuljettaa itse itsedan. Kuitenkin tyontekijan mielesta etrin vetamiseen tarvi-
taan paljon ammattitaitoa; rohkeutta, herkkyyttd, ettd osaa kuunnella ryhman jasenia,
kuljettaa istuntoa eteenpadin ja vetdd asioita yhteen. Vetdjien tehtdvand on kuunnella
istuntoon osallistujien tarpeita, sitd mitd asioita ryhméasta nousee tarkeimpinad pinnalle
ja mitkd asiat taas voi jattdd vahemmalle Kkasittelylle. Tybntekija kertoi, ettd han on
ryhmassa inmisend, rinnalla kulkijana, ja hanen toiveensa on aina, etta perheella lahtisi

elama sujumaan hyvin.

Istunnon turvallinen ilmapiiri on tarkeda, koska se mahdollistaa asioista puhumisen ja
toisten kuuntelemisen. Tyontekija ja tukivanhempi molemmat kertoivat, ettd heidan
roolinsa istunnon alussa on erittéin tarkea hyvan ja turvallisen ilmapiirin rakentamisen

vuoksi.

"Istunnon alku on tarked, ettd jokainen I6ytdd oman turvallisen olon, ettd mina
uskallan olla tdssa ja mina uskallan osallistua tdhan niin kuin haluan.”

He kertoivat, ettd haasteellista on se, ettei koskaan voi etukateen tietaa, milla tavalla
osallistujat reagoivat asioista puhumiseen ja jakamiseen. On myds mahdotonta tietaa,
kuinka paljon kukin osallistuja on asiaa etukateen tydstanyt. Tyontekija ja tukivanhempi
kertoivat, ettd he miettivat aina etukateen vetdjan roolin ja sen kuka hoitaa vauvaa.
Istunnon vetajat kertovat istunnon alussa saannot ja korostavat, etté kaikki asiat, joista

istunnossa puhutaan, jaavat siihen, eiké niista puhuta jalkikateen.

"Aloitusvaihneessa on hirvean tarkeda korostaa, ettd naa asiat on
luottamuksellisia ja ne asiat jaa siihen, se tuo turvallisuutta.”

"Alussa painotettiin, joka oli fiksua, avoimuuden ja vaitiolovelvollisuuden
tarkeytta.”
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Kaikki haastateltavat pitivat tata erittain tarkeana ja uskoivat sen olevan yhden syyn

avoimuuteen ja uskallukseen puhua.

8.2.1 Syyllisyys ja monta huolta

Etrissa kannustetaan kaikenlaisten tunteiden jakamiseen. Tukivanhempi uskoi, etté jos
uskaltaa puhua vaikeista ja havettavistakin tunteista etrissd, helpottaa se omaa olemis-
ta. Istunnon vetdjan vastuulla on vieda istuntoa eteenpdin. Tunteiden kasittelyn jalkeen
on tavoitteena aina kaantaa katse tulevaisuuteen ja kannustaa laheisten avun ja tuen

tarjoamista vanhemmille.

Vanhemmat ovat usein alussa huolissaan lapsen fyysisestd terveydestad. Se, etta
osaako varmasti hoitaa omaa lastaan, oli haastateltavan aidin yksi suuri huolenaihe.
Vammaisneuvolassa tehdaan lapselle kuntoutussuunnitelma, jonka toteutumisesta
vastaavat vanhemmat eri viranomaisten kanssa yhdessa Aiti kertoi jannittineensa

alussa suuren vastuun ottamisesta lapsen kuntouttamisessa.

“jotenkin aidille tulee paljon huolia sita fyysisesta, miten se saa hengitettya, eihan
silla vaan nyt ole sydamessa mitdan ja miten tda ruoansulatus, kun silla on
pulauttelua ja huoli siitd, ettd teenkd m& kaiken oikein, ettd se saa
mahdollisimman hyvat evaat kehittya. Aidilla ja vanhemmilla on se rooli sitten
auttaa ja kuntouttaa sita lasta, kun on n&a ylilikkuvat nivelet ja niiden
hallitseminen.

Tukivanhempi, tyontekija ja aiti pitivat tukivanhemman osallistumista etriin ensiarvoisen
tarkeana vertaistuen kannalta. Talla hetkella Katildopiston sairaalan etritoiminnassa on
viisi tukivanhempaa, joista yksi on mies. Tukivanhempi kertoi, etta heille tulee etreistun-

toja noin kymmenen vuodessa.

Tukivanhempi kertoi, ettd istunnossa han painottaa aina vertaistuen tarkeyttd van-
hemmille. Han kertoi, ettd hdnen omalle perheelleen vertaistuki on ollut erittdin tarkeaa
ja ettd hdnen on vaikeaa kuvitella, etta he olisivat pystyneet elamaan ilman verkostoon
kuuluvia muita kehitysvammaisten lasten vanhempia. Han kertoi, ettd on myods niita
vanhempia, jotka eivat halua olla kehitysvammaviitekehyksessa, ja jokainen perhe
paattaa itse omista toimintamalleista. Lapsen kehitysvammaa ei kuitenkaan voi unoh-
taa, koska usein lapsilla on monenlaista terapiaa, ja vanhemmat joutuvat vakisin ole-

maan ammatti-ihmisten kanssa tekemisissa.
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Tukivanhemman mukaan etrissé keskustellaan usein vanhempien alkuvaiheen syylli-
syydesta, joka syntyy siitd, ettd hdpedd omaa lastaan sek& pelosta muiden ihmisten
reaktioihin. Vanhemmat joutuvat ottamaan ennalta aavistamatta ympéariston hammas-
telyt ja vaivaantuneisuuden tunteet vastaan. Raskaaksi sen tekee se, etté itsekin vasta
opettelee vanhempana olemista. Tukivanhempi kertoi taméan jannityksen kuuluvan kui-
tenkin alkuvaiheeseen. Hanen mukaansa vanhempia auttaa, kun he saavat kerrottua
hapeastaan ja sen tuomasta syyllisyydesta seka kuulevat ndiden tunteiden olevan osa

uuden elamantilanteen alkuvaihetta.

”ja kyl sit tulee avoimesti tallaiset hapean tunteet, et esimerkiksi aika moni aiti tai
isd on kysynyt multa tukivanhempana, et miten sa suhtauduit siihen, kun kavelee
lastenvaunujen kanssa ja sit tulee joku tuttu, joka ei tieda ja tavallaan hapeaa sita
vammaista lastaan, kun sen ulkondké poikkeaa tai miten siihen suhtautua, kun
muut ihmiset kdantyvat ja tuijottavat et mika toikin nyt oli. Niitdkin asioita on hyvéa
kasitellda ja siihen auttaa kun saa vertaistukea. Et kylla se tunne tulee ihan
kaikille, mutta se menee yleensa aika akkia ohi. Ettd mulla ei tulisi mieleenkaan
ajatella sellaisia asioita tand paivana, kun ma kuljen mun lapsen (lapsi 17v.)
kanssa.”

Tukivanhempi ja tyontekija kertoivat, ettd usein vanhemmilla on valtava huoli lapsen
tulevaisuudesta heti vauvan syntymasta lahtien. Vanhemmat usein miettivat heti, min-
kéalaiseen paivakotiin tai kouluun lapsi pdésee, kuinka hanet otetaan vastaan ja kuinka

han yleensa parjaa yhteiskunnassamme.

"Voi tavallaan kertoa, ihan vilpittdmasti kertoa hirvean paljon positiivisia ja hyvia
puolia elamésta ja siitd semmoisesta, etta ei kaikki ole ollenkaan menetysta vaan
on uusiakin ulottuvuuksia ja semmosia onnen aiheita, joita ei olisi muuten
saanutkaan.”

"Wanhempia ihmetyttda, ettd ai jaa, ne on ihan tavallisissa paivdkodeissa ja
tavallisissa jumpissa. Ne vanhemmat herkasti kuvittelee sen kauhean vaikeaksi
ja erityiseksi sen arjen. Nyt ma puhun omasta kokemuksesta, mutta tietysti
vaikeavammaisilla, se tietysti onkin juuri se ettd mikaan ei suju ihan normaalisti.”

Tukivanhemman rooli on avata tulevaisuutta. Han kertoo, ettd kehitysvammaisen lap-
sen kanssa voi selvitd ja ettd elamaan kuuluu paljon ilon hetkia. Kehitysvammaiset
lapset voivat harrastaa samoja asioita kuin muutkin lapset ja kdyda samoja paivakoteja
ja kouluja. Hanen mielestaan lapset haastavat vanhemmat katsomaan maailmaa uu-

desta perspektiivista ja tekemaan kenties aivan uusia arvovalintoja asioiden suhteen.
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Tukivanhempi mietti haastattelussa, etta toivottavasti han ei anna liian ruusuista kuvaa
perheille tulevaisuudesta. Han pohti, etteivat he voi ennustaa kenenkaan perheen tule-
vaisuutta, mutta han haluaa antaa toivon pilkahduksia niisté positiivisista asioista, joita
heiddn perheensa on saanut kokea. Toivon antaminen oli myds tyontekijan mielesta
tarkeda, koska alussa vanhemmille tulee eteen niin paljon uusia ja ennustamattomia
asioita. Tukivanhemman mukaan monilla ihmisilla on hyvin vanhanaikainen kasitys
kehitysvammaisen lapsen integroitumisesta yhteiskuntamme palveluihin. Tukivan-
hemman mielesta, kun erityislapset ovat menneet tavallisiin harrastusryhmiin mukaan,
on se haastanut ja herattanyt myos jarjestajat pohtimaan palveluiden kehittdmista ja

niiden tarjoamista kaikille kansalaisille.

8.2.2 Laakarin antama tieto

Tyontekija kertoi, ettd Katildopiston sairaalassa etriin osallistuu paivystysvuorossa ole-
va lastenladkari. Tyontekija kertoi, ettd laékarin tehtava on kdyda kertomassa lapsen
Downin syndroomasta ja mahdollisista sairauksista, jos niitd on. Tyontekijan toivomus
oli, etta 1aékari kavisi heti etrin alussa kertomassa laaketieteellisen osion, koska sen
jalkeen ilmapiiri muuttuu yleensa leppoisammaksi. Hanen mielestddn jokaisen ladkarin
ammattitaitoon kuuluu osata antaa ensitietoa, vaikka laakarit eivat osallistukaan etri -

koulutukseen.

Haastateltava aiti kertoi kokeneensa laékarin roolin (taulukkol.) etrissa perhetta louk-
kaavana, koska laakéari ei ollut heiddn lastaan hoitanut laakari, eika tama ollut etuka-
teen perehtynyt heidan lapsensa tietoihin. Vanhemmat ja laheiset ovat valmistautuneet
tunteiden jakamisen lisdksi kuulemaan istunnossa asiallista tietoa vauvasta sellaisessa

ilmapiirissa, joka vahvistaa heita vanhempina.

"Laakari ei ollut lastamme hoitanut 1d3kari, eikd hdn mydskaan ollut tutustunut
lapsemme diagnoosiin. Mielestani mikali paikalle tullaan, taytyy olla ehtinyt
perehtya tapaukseen. Myos ladketieteellisten faktojen esittdmisessa olisi tarkeaa
pysya oleellisessa, eika pelotella vanhempia sanomalla: "en viitsi pelotella teita
kertomalla mitd kaikkea Downin syndroomaan voi liittyd, poimin vain tasta
tarkeimmat kohdat.. ”

Tyontekijan mukaan koulutusten alkaessa Katilbopiston sairaalassa 1998, oli joitakin
laakareita mukana, mutta he jaivat vahitellen pois. Tyontekijan mukaan laékarit kuiten-

kin arvostavat etritoimintaa.
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Laakarin rooli on siis ajallisesti pieni etrissa, mutta yhta tarkea kuin tydntekijan ja tuki-
vanhemman. Koska laékari on paivystajana, voi olla, ettei h&nen ole helppo aina I6ytaa
aikaa etriin osallistumiseen. Taméa voi nakya kaytoksesta, vaikka ei tietenkaan olisi
suotavaa. Lastentautien erikoisladkari Veli-Matti Tainio (1995:96-98) pohtii la&karin
roolia ensitiedon antamisessa: laakéarit voivat ajatella, ettd heidan taytyy olla aina oike-
assa puhuttaessa ladketieteellisistd asioista. Kuitenkin hyva potilas-laékarisuhde on
paljon muutakin kuin ylhaaltd pain annettua tietoa. Laakarien taytyisi ymmartaa, etta
heidan kertoessa lapsen vammasta, se ei ole vanhemmille rasite vaan tarpeellista
konkreettsta tietoa, jota vanhemmat tarvitsevat kyetédkseen hoitamaan lastaan mahdol-

lisimman hyvin.

8.2.3 Onnea ja uusia ulottuvuuksia

Taulukko 3.  Voimaantumisen elementteja etrissa

Aiti Tukivanhempi | Tyéntekija
Tunteiden jakaminen . . .
P&asy vertaistuen piiriin . .
Istunnon sopiva ajankohta . . .
Yhteisollisyyden tunne . .
Yhteydenoton helppous jalkeenpain .
Lapsen ihailu .
Hoitaja hoiti lasta .
Toivon tuominen . .
Muihin palveluihin ohjaus .
Faktojen antaminen .
Positiiviset asiat Downin syndroomasta .
Vertaistuki . . .
Lapsen integroituminen yhteiskuntaan .
Harrastusten mahdollisuus .

Taulukko 3. voimaantumiseen liittyvia asioita kasittelen tyoni eri kohdissa. Aidin tuomat
elementit ovat hdnen kokemuksiaan istunnosta. Monet voimaannuttavista asioista on
vuorovaikutuksessa ymparistdon kanssa. Vertaistuen ja laheisten merkitys nousevat

etrissa tarkeiksi tekijoiksi.
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Parhaimmillaan laheiset voivat olla suurena tukena vanhemmille. Aidin mukaan juuri
ensimmaiset yhteydenotot laheisiin lapsen syntymisen jalkeen, on se, mihin han sai
apua etrissa. Etrissa kaikki laheiset tapaavat kasvotusten ja ndkevat myos lapsen. Se

inhimillistd&d kohtaamisen, verrattuna puhelimessa puhumiseen.

"Istunto antoi mahdollisuuden puhua asioista sellaisina kun ne silloin olivat ja
tunteen siita, etta kylla tasta selvitdan ja apua on saatavilla.”

"Istunto toi meitd l&hemmas toisiamme. Se on niin intiimi asia ja se toi tunteen,
ettd me ollaan yhta4 suurta perhettd ja sen jalkeen oli helppo ottaa yhteytta
yksittaisiin ihmisiin, jonkun tietyn asian tiimoilta.”

Tukivanhemman ja tyontekijan mielesta etrin tarkein tavoite on siing, etta laheiset jaisi-
vat perheen tukiverkoksi tulevaisuudessa ja etté heilla olisi valmiuksia antaa perheelle
ihan konkreettistakin apua.

"Ma olen huomannut, ettd siind tilanteessa ne ihmiset oikein valpastuvat
sanomaan tai ilmaisemaan, ettd multa voi pyytaa apua ja semmoisen verkoston
syntymien on térkedd. Vaikka onhan tata tilapaishoitoa Kehitysvammatuki hyvin
jarjestanyt, mutta vahan silleen keveemmin, ettei kaikkea aina tarvitse
organisoida, tilata ja maksaa.”

Tyontekijan mielesta lloisten ja onnellisten asioiden esiin tuominen mahdollistaa ja
kannustaa laheisia hyvaksymaan vauvan ja antamaan perheelle tukensa. Tukivan-
hempi taas piti tarkeédna oikean tiedon antamista vaarien mielikuvien tilalle. Hanen mu-
kaansa ldheisten on hyvd ymmartaa, etta kehitysvammaisen vauvan hoitaminen on

pitk&lti samanlaista kuin mink& tahansa vauvan hoitaminen.

Tukivanhemman mukaan on tarkeada, ettd istunnon avulla laheisille tulee ymmarrys
siitd, mitd on olla kehitysvammaisen lapsen vanhempi ja minkalaista apua vanhemmat
kokevat tarvitsevansa. Hanen mielestddn laheisten pitkdjanteinen apu olisi ihanteellis-
ta, koska kehitysvammainen lapsi on niin kauan sidoksissa vanhempiinsa. Tydntekijan
mukaan tukivanhemman lasnéolo etrissd on ensiarvoisen tarkeaa, koska han kykenee
parhaiten vastaamaan vanhempien konkreettisiin kysymyksiin esimerkiksi lapsen tule-

vaisuudesta.

"Kun siind pdydan &arelld on paljon niitd ldheisid ystavia niin jalkeen ne
hahmottaa paljon paremmin, ettd kuinka tarke& rooli heidan roolinsa on
kehitysvammaisen lapsen perheelle ja sit ne ehk& osaa tarjota sita apuaan. Ja sit
menee samalla pelkoja pois semmoisesta, ettéd kehitysvammaisen pienen lapsen
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hoitohan on, kun kenen tahansa pienen lapsen hoitamista niin sellaisten
ennakkoluulojen karsimista.”

Laheisten ja vanhempien suhteen lujittamisessa etrilla on varmasti suuri merkitys. Tu-
kivanhempi kertoi heille kdyneen niin, ettd monien ystavien kanssa yhteydenpito hiipui
pikku hiljaa. Lapsen vammaisuus saattoi hdnen mukaansa olla l&hipiirille liian pelottava
ja vaikea asia, eivatka he tienneet, kuinka siihen pitaisi suhtautua. Siksi hanen mieles-
taén etrin hyvia puolia on se, etta siella puhutaan asiat auki avoimesti ja kaikki saavat

asiallista tietoa lapsen vammasta.

"Downin lapsi on pidempaan riippuvainen vanhemmistaan, kun tavallinen lapsi,
joka vaistamatté aiheuttaa vanhemmille enemmaén tydta sellaista riippuvuutta ja
ettd vanhemmat tulee enemman tarvitsemaan lastenhoitoapua.”

Haastateltava aiti kertoi ymmartadvansa nyt mydhemmin istunnossa olleen tukivan-
hemman puheet siitd, etté kun lapsella on kehitysvamma, han on pidempaan riippuvai-
nen vanhemmistaan kuin tavallinen lapsi. Aiti kertoi, ettd hanen on vaikeaa pyytaa la-

heisiltd&n apua, jos ndma eivat tarjoa sita, ja siksi han toivoisikin uutta etria.

"lapsemme on nyt 1,5 —vuotias ja todellinen ikilikkuja, hurmaava seurallinen
lapsi, jolla on erittdin voimakas tahto. Toivoisin saavani mahdollisuuden uuteen
keskustelutilaisuuteen, jossa pdadasisi jotenkin hienovaraisesti oivalluttamaan
[&hipiirin avun antamisen tarkeydesta. Juuri nyt olemme vanhempina melkoisen
uupuneita, vaan eipa noita hoitoavun tarjoajia juuri ole nakynyt.”

Tukivanhempi kertoi haastattelussa, ettd joskus he mainostavat jatkoistuntoa, mutta
hanen mukaansa sita mahdollisuutta ei ole kaytetty. Tukivanhempi kertoi, ettd han an-
taa tarvittaessa vanhemmille omat yhteystietonsa ja han onkin jatkanut joidenkin van-

hempien kanssa keskusteluja. Hanen mukaansa se ei ole rasittanut héanta liikkaa.

Mietin, etté kuinka etrissa voisi rohkaista vanhempia pyytdaméaan apua laheisiltdan, jos
laheiset eivat tajua tai muista sita mydhemmin tarjota. Perheen elamantilanteet vaihte-
levat, kuten kaikilla, ja valilla avun tarve on suurempi. Aiti kertoi, etta talla hetkella he
harjoittelevat lapsen siirtymista paivahoitoon ja aidin palaamista tydelamaéan. Perhe
eldéd aivan uutta elaménvaihetta ja he siirtyvat uuden palveluverkoston kayttajiksi. Van-
hemmat jannittavat, miten yhteiskuntamme kohtaa heidan erityistuen tarpeessa olevan

lapsensa.



32

8.3  Etrin suunnittelu ja purkaminen

Haastattelijat kertoivat, etta etrin onnistumisen ja vetdjien jaksamisen kannalta on tar-
kedd, ettd rakenteet ja vastuualueet ovat selkeat. Tydntekijan kertoman mukaan Kati-
|6opiston etrit tulivat pari vuotta sitten vieriosaston osastonhoitajan vastuualueelle. Siita
lahtien niiden organisointia on kehitetty parempaan suuntaan. Hyvin organisoitu toimin-
ta, istuntojen kehittdminen seka henkiléston ja vapaaehtoisten kouluttamista pidettiin
tarkedna ja turvallisuutta tuovana tekijana. Kaikki haastateltavat arvostivat toiminnassa
mukana olevaa Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:t4. Haastateltava aiti naki etrin an-
siona, ettd han paasi yhdistyksen toimintaan mukaan, jolloin hanella on mahdollisuus
saada vertaistukea ja yhdistyksen muita palveluita.

"Vieriosaston osastonhoitaja otti vastuulleen tadman ensitukiryhmaistunnon.
Toiminnasta on tullut sen jalkeen jarjestelmallisempda, jamakampaad ja
johdonmukaisempaa. Se vie aikaa ja siksi on hirvean hyva juttu, etté joku pitéaa
langat kasissa.”

Haastatteluissa molemmat, seké tyontekijan, ettd tukivanhemman puheessa nousi yh-
deksi istuntojen onnistumisen edellytykseksi sitoutuneisuus. Tukivanhempi kertoi, etta
vapaaehtoisena on turvallista tehda etrid Katildopiston hoitajien kanssa, silla he ovat
hyvin sitoutuneita toimintaan. Se nakyy istuntojen jarjestamisessa, yhteydenpidossa ja
tiedottamisessa. Tukivanhemman omasta sitoutuneisuudesta taas kertoi se, ettd han
saattaa istunnossa antaa omat yhteystietonsa vanhemmille, jos naméa haluavat jatkaa
keskustelua istunnon jalkeen. Tukivanhempi kertoi, ettei vanhempien yhteydenottoja

ole ollut niin paljon, ettd ne olisivat rasittaneet hanta.

Tyontekijan mukaan etrin etukateissuunnittelulle ei jaa juurikaan aikaa, mutta joskus
jos aikaa on, vetgjat kokoontuvat yhteen tuntia ennen tapaamista. Molemmat, seka
tyontekija etta tukivanhempi, luottivat koulutuksessa saamaansa tietoon istunnon ve-
tamisesta. Lisaksi molemmilla oli monen vuoden kokemus istunnoista ja molemmat
mainitsivat Esa Nymanin hyvan lopputyon terapiakoulutuksessa, josta etrin malli on

otettu.

Tukivanhempi arvosti jos tyontekijoilla oli aikaa kayda etukateisviestittelyd s&hkdpostit-
se. Han kertoi, etta viestittely auttaa istuntoon valmistautumisessa. Hanen mukaansa
etriin on myds turvallisempi menna, jos saa hieman tietoa, missa vaiheessa vanhem-

mat ovat asian kasittelyn kanssa. Tyontekija kertoi, ettd ennen etrid han tutustuu aina
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perheen tietoihin, jotta olisi selvilld keita perheeseen kuuluu ja mink&lainen Down vau-

va on ja onko talla esimerkiksi joitakin sairauksia.

"Se helpottaa jos ne vaikka kertoo vahan etukateen, ettd minkalaiset fiilikset ja
tunnelmat niilld vanhemmilla on tai ettd ne on tasapainossa asian kanssa tai
vaikka isalle tda on tosi kova paikka.”

"Kyl mé kéyn sen Esan ensituki-istunnon lapi etukateen ja se on mulla mukana
istunnossakin jos joskus tulee sellainen tunne, ettd nyt karkaa, niin sen avulla
sen pystyy kokoamaan.”

Molemmat istuntoihin osallistuneet vetajat pitivat erittdin tarkeana vetdjien yhteisia pur-
kutapaamisia istunnon jalkeen, silla istunnoissa tulee paljon tunnekuormitusta, joka
saattaa "jadda paalle”. Kun vetdjat purkavat istunnon yhdessa kaymalla sen lapi vai-
heittain, reflektoivat he omia tunteitaan ja ajatuksiaan, mutta samalla purku toimii myés
oppimisprosessina. Molemmat vetdjat puhuivat lisaksi huolesta, joka syntyy istuntojen
jalkeen heiddn miettiessaan, saivatko lasnaolijat tarvitsemansa. Tahan huoleen yleen-

sé auttaa yhteinen jakaminen ja istunnon purkaminen osiin.

"Monta kertaa on kaynyt niin, ettéd asiat jaa pyérimaan paahan, ettd on jaanyt
tunne ettd kun voisi viela kéyda asioita lapi sen ryhmén kanssa. Mutta nyt ollaan
oikein yritetty, ettd istutaan ja puidaan niitéd ja kaydaan niita asioita lapi, koska se
on tarkeaa.”

"Eikd meille saa jaada naista painolasteja joka kuormittaisi, koska sitten taas
pitdd jaksaa menna uuteen istuntoon. Eik& silloin saa jaada tunnetta, ettd kun
viimeeksi jai niin ahdistava oli.”

Varmuuden onnistuneesta istunnosta vetajat kertoivat saavansa, kun istunnon jalkeen,

poikkeuksetta, joku omaisista ja vanhemmista tulee halaamaan heita kiitokseksi.

9 Johtopaatokset

Seuraavaksi kokoan tuloksista saamani vastauksia tutkimuskysymyksiini. Kysymykse-
ni olivat miten etrissa tuettiin vanhempien voimaantumista ja minkélaista tukea he sai-

vat tunteiden kasittelyyn?

Haastattelujen perusteella tekemani johtop&étds on, ettd etrilld on erittéin tarkea rooli
siind kohdassa, kun perheeseen syntyy kehitysvammainen lapsi. Haastateltavan &idin

ja tukivanhemman ndkemys oli, etta kaikille kehitysvammaisen lasten perheille etri olisi
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hyva apuvaline kriisin tai tunteiden kasittelyyn ja voimaantumiseen. Johtop&éattkseni on
etta etrissa tapahtuva kriisien kasittely johtaa voimaantumiseen ja voimaantumisen
avulla osallistujat jaksavat kasitelld tunteitaan. Nama kaksi asiaa tukevat toinen toisi-

aan.

Kaikkien haastateltavien mielesta yksi etrin tarkeimmisté tuloksista oli l1&heisten osallis-
tuminen seka avun tarjoaminen perheelle. Aiti kertoi saaneensa apua konkreettisiin
asioihin, juuri siihen akuuttiin kohtaan, jolloin vauva oli vasta syntynyt, jolloin tunteet
vanhemmilla olivat vield sekaisin ja vanhemmilla oli paljon huolia tulevaisuuden suh-
teen. Kriisin kasittelya etrissa tukivat turvallinen, avoin ilmapiiri, joka mahdollisti toisten
kuuntelemisen, vapauden puhua ja tunteiden purkamisen sitoutuneiden etri -
koulutuksen saaneiden vetdjien avulla. Liséksi vertaisvanhemman lasnéolo tuo etriin
arjen haasteiden ja niiden tuomiin tunteisiin apua. Laakarin antamaa faktatietoa pidet-
tiin myo6s tarkeana, vaikka haastateltavan aidin etrissd se ei taydellisesti onnistunut-

kaan.

Tunteiden kasitteleminen

Etriin osallistuminen on vapaaehtoista ja siihen osallistumisesta paattavat lapsen van-
hemmat, omista syista ja lahtokohdista riippuen. Kehitysvammaisen lapsen syntyminen
perheeseen ei automaattisesti tarkoita kriisin syntymistd, vaan useimmiten syntyvat
tunteet ovat luonnollista surua, luopumista "terveesta vauvasta”. Toisilla suru on ohi-
menevaa, mutta toisilla se voi jAdda elinikaiseksi seuralaiseksi. Se on luonnollinen ja

ymmarrettava seuraus traagisena koettuun tapahtumaan. (Maatta 1999: 31.)

Haastateltava aiti kertoi heidén pitkasta ja haastavasta prosessistaan saada lapsi. Hei-
dan saatuaan tiedon lapsensa Downin syndrooma kehitysvammasta, aiheutti se heille
molemmille hieman erilaisen reaktion. Traumaattisen kokemuksen kasittely vaatii sille
otolliset olosuhteet ja niiden kasittelylle ja ilmaisemiselle tulee antaa aikaa ja mahdolli-
suuksia (Saari 2003: 52—73). Tyontekija ja tukivanhempi kertoivat, etta etrissé kannus-
tetaan kaikkia osallistujia puhumaan avoimesti kaikenlaisista tunteista, koska @éneen
puhutuista asioista on helpompi saada ote ja asiat muuttuvat enemman hallittaviksi.
Lonkan (2005: 342) mukaan puhuttaessa asiat muuttuvat konkreettisiksi, k&sin koske-
teltaviksi sekd muiden kanssa jaettuna ne lisdavat omaa kasitysta tilanteesta ja autta-
vat vahitellen hyvaksymaan tosiasiat. Kun isa oli selvinnyt omasta shokistaan ja lapsi

oli paassyt turvallisesti sairaalasta kotiin, oli aidin vuoro saada kasitella omaa tunnerek-
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tiotaan. Reaktiovaiheen tunteilla on tarkoitus reagoida kokemusta ulos itsesta, etteivat

ne jaa sisalle koteloitumaan. (Saari 2003: 60).

Tyontekija ja tukivanhempi korostivat, etteivat he ole terapeutteja, eiké etri ole terapi-
aistunto. Kuitenkin istuntoon kuuluu kriisitunteiden lapikdyminen ja vetdjat ovat saaneet
siihen koulutuksen, jota he myos arvostivat. Tyontekija kertoi, ettd hdnen ammattiroo-
linsa etrissa kuuluu tunnistaa ja kannustaa ihmisia hakeutumaan avun piiriin, jos han
huomaa jonkun ryhmaan osallistujan tarvitsevan apua. Nymanin (n.d. :13) mukaan
supportiivinen apu ja tuki heti tuoreeltaan auttavat kehitysvammaisen lapsen perhetta
sen etsiessa toimintamalleja ja selviytymiskeinoja itselleen uudessa elamantilanteessa.

Lapsen syntyma vaikuttaa perheeseen vuorovaikutuksellisella ja sosiaalisella tasolla ja
myds l&hiverkoston kanssa vuorovaikutus saattaa hairiintya. Tyontekijan ja tukivan-

hemman mukaan etri voi olla laheisille ihmisille ainut paikka, jossa he voivat kasitella

tunteitaan ammattilaisten johdolla.

Voimaantuminen

Siitosen (1999: 161-162) mukaan voimaantuminen on ihmisesta itsestaan lahteva pro-
sessi, eika toinen ihminen voi sita toiselle antaa. Voimaantuminen on tapahtumasarja

joka mahdollistuu kuitenkin paremmin jossakin ympadristdssa kuin toisessa.

Johtopaatokseni tehtyjen haastattelun perusteella on, etta vanhempien voimaantumi-
nen etrissd on mahdollista. Kasitysta tukee sivulla 29 taulukko 3. olevat etrin voimaan-
tumisen elementit. Haastatelujen mukaan myos vetgjat kokevat voimaantumista etrin

jalkeen, joka nakyy vahvana sitoutumisena etrin vetamiseen.

Tukivanhempi ja tyontekija kertoivat, ettd yksi tarkeé kohta etrissd on sen tarjoaminen
vanhemmille. Etrista kerrottaessa tarvitaan hoitajalta ammattitaitoa hdnen motivoides-
saan vanhempia osallistumaan etriin ja toisaalta tarvitaan hienotunteisuutta. Vanhem-
mille on valityttdva tunne, ettei ketdan pakoteta osallistumaan etriin vaan osallistumi-

nen on vapaaehtoista.

Ne vanhemmat, kuten haastattelemani aiti, jotka valitsevat etrin, ovat tavallaan paatta-
neet voimaantua, kun he haluavat osallistua etriin. Vanhempien omat uskomukset
omista kyvyistd on voimaantumisen osatekijoitd (Siitonen 1999:130) Vanhemmat ovat

asettaneet itselleen toiveita tulevaisuuteen ja uudelleen suuntautumistavoitteita uudes-
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sa tilanteessa. Vanhemmilla on tutut laheiset ymparilladn ja haastattelujen perusteella,
erittain sitoutuneet vetgjat. Siitosen (1999: 161-162) mukaan voimaantuminen on
mahdollista sellaisessa tilanteessa jossa ihminen kokee ilmipiirin turvalliseksi ja avoi-

meksi, itsensa hyvaksytyksi ja tasa-arvoiseksi.

Aiti koki saaneensa paljon apua etrista ja monet avuksi muodostuneet asiat liittyivat
l&heisiin. Myds tukivanhemman ja tyontekija toivat haastattelussa esiin, ettéa laheisten
mukaan ottaminen mahdollisimman nopeasti lapsen syntymisen jalkeen perheen tueksi
kannattaa. Tauriaisen (1994: 14) mukaan perhe ei ole umpio vaan osa ympardivaa
lahiyhteisda, seka laajempaa yhteiskuntaa. Yhteiskunnassa vallitsevat arvot ja normit,
palvelujarjestelmét, sosiaalinen ymparistd ja perheen paivittdista elamad maarittavat

tekijat vaikuttavat perheen stressin kokemiseen, toimintastrategioihin ja selviytymiseen.

Maatta — Rantala (2011: 59) mukaan vanhemmat voivat olla hyvinkin proaktiivisia ja
vaikuttavat itse siihen, mita yhteiskunnalliset ja sosiaaliset reunaehdot heille merkitse-
vat ja mita rutiineja kuuluu heidan elamaansad. Haastateltava aiti kertoi heille olevan
tarkeaa, ettd ymparistd saa kohdata heidan lapsensa ensisijaisesti lapsena, ei kehitys-
vammaisena. Lisaksi aiti kertoi heidan yrityksestdan olla asettamatta lasta rajattuun
viitekehykseen, elamisen mahdollisuudet I6ytyvat kokeilemalla ja elamalla. Maatan —
Rantalan (2010: 139) mukaan perheen lahiyhteiso sosiaalisen verkostonsa ja palvelui-
den avulla on osaltaan sdatelemassa minkalaiseksi lopulta lapsen tilanne ja perheen
elama muodostuu. YhteisO voi olla joko tukemassa tai asettamassa esteitd perheen

selviytymiselle.

Tukivanhempi ja tyontekija kertoivat heille voimaannuttaviksi ja sitouttavaksi tekijoiksi
rakenteelliset tekijat, joita he pitivat tarkeina etrin onnistumisen ja vetajien jaksamisen
kannalta. Aineiston perusteella istuntojen rakenteilla on tarked osuus istuntojen onnis-
tumiselle. Vetdjina toimivat haastateltavat kertoivat, ettd heidan motivaatiotaan ja sitou-
tumistaan tukevat yhteiset sddnndlliset tapaamiset, etrin etukéateissuunnittelu ja jalki-
purkaminen seka organisaatiosta tuleva arvostus. Jarvikosken ja Harkapaan (2011:
144.) mukaan organisaatioissa voimaantuminen merkitsee prosesseja, jotka tukevat
jasenten tai tyontekijoiden yhteenkuuluvuutta. Tydntekijoéiden mahdollisuus osallistua

toimintaan ja sen kehittdmiseen auttaa organisaatiota saavuttamaan padmaaransa.
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12 Kehittdminen ja jatkotutkimus

Aidin toive, puolitoista vuotta istunnon jalkeen, oli uusi istunto, silla hanen mukaansa
[&hipiiri on jo unohtanut avun tarjoamiset. Mietin istuntoja kehittamista niin, etta siella
voitaisiin jopa sopia joitakin auttamis- tai tukirooleja lahipiirille, kuten kerran kuussa
lapsen hoito tai jonkun konkreettisen tehtavan tekeminen, jota vanhemmat toivovat. Voi
olla etta lahipiirista 16ytyisi sellaisia henkilditd, jotka kokisivat juuri tallaisen auttamisen
heille mielekkaéksi. Vanhempia pitéisi rohkaista my6ds avun pyytamisesta laheisilta
ilman hape&é ja syyllisyyttd. Vanhempien omaa jaksamista voisi tukea kannustamalla
heita kayttamaan myos yhteiskunnan tarjoamia palveluja. Aidin ajatus uuden istunnon
jarjestamisesta voisi olla mahdollista, jos sen ottaisi omalle vastuulleen esimerkiksi

Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry.

Haastateltava diti ja tukivanhempi puhuvat isien surusta, sen voimakkuudesta, puhumi-
sen ja jakamisen vaikeudesta. Haastateltava aiti kertoi kuinka is& oli ollut yksin saatu-
aan tiedon lapsen vammasta ja kuinka lapsen omahoitaja valmisteli hanta, aitia, tule-
vaan tietoon. Lisaksi isan mielesta etri oli tullut liian aikaisin, tdman asian isa oli kerto-
nut vasta istunnon jalkeen. Nama asiat jaivat mietityttamaan ja ajattelin, etta jatkotutki-
musaiheena voisi olla isien surun tutkiminen ja se, minkalaista tukea isat kokevat tar-

vitsevansa ensitietoprosessissa ja etrissa.

13 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Koko ensitiedon prosessia on tutkittu aiemmin, mutta etrig, johon itse keskityin, ei juuri-
kaan ole. Siltd osin, kun vertasin tuloksiani koko ensitietoprossiin, olivat tulokset sa-
mansuuntaisia. Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa sen reliaabelius seka validius.
Tutkimuksen reliaabeliudella tarkoitetaan tulosten toistettavuutta. Jos kaksi eri henkiloa
paatyy samaan tulokseen, on tutkimus reliaabeli. (Hirsijarvi ym 2010: 231.) Tutkimus-
otos opinnaytetydssani on pieni, kolme henkilé joten saamiani tuloksia ei voi yleistaa
koskemaan kaikkia etrejd. Jokainen istunto on osallistujiensa nakdinen, mutta sielta

nousevat samat teemat toistuvat, vaikka asioiden painotus voi vaihdella.

Validius, eli patevyys, tarkoittaa tutkimusmenetelmdn kyky& mitata juuri sita, mita on
tarkoituskin mitata. Mielestani onnistuin mittaamaan niitd asioita joita halusinkin. Teo-

riaosuus koostuu niista teemoista, joita etukateen ajattelin, etta etrissa olisi hyva olla.
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Ennen varsinaista haastattelua tein kaksi esihaastattelua opiskelutoverilleni. Ensim-
maisen esihaastattelun jalkeen tarkensin teemoja ja muutin kysymyksenasetteluja
avoimimmiksi. Esihaastattelujen tarkoituksena on harjaannuttaa haastattelijaa tehta-
vaansa. Nain ensimmaiset varsinaiset haastattelut sisaltavat vahemman virheita, kuin

jos siirryttaisiin niihin suoraan ilman esihaastatteluja. (Hirsijarvi — Hurme 2008: 72—73.)

Haastavinta kysymysten asetteluissa oli kolmesta eri nakékulmasta haastattelukysy-
mysten tekeminen. Se, etta teemat pysyivat samoina ja etta samalla haastateltavilla oli
erilaiset roolit istunnoissa, oli tarkeaa tyoni kannalta. Se mahdollisti saamaan monipuo-

lisen kuvan etrista.

Ennen haastattelujen alkua kerroin kaikille kolmelle haastateltavalleni Helsingin ja Uu-
denmaan hoitopiirille antamastani salassapito- ja vaitiolovelvollisuudesta. Lupasin
haastateltavilleni haivyttdd heidan tunnistamistaan koskevat tiedot. Kerroin myds haas-
tateltavilleni, ettd saamaani aineistoa saan kayttaa ainoastaan tdssa opinnaytetydssa
ja sen jalkeen havitan aineiston. Tietojen kasittelyssd on tarkedd, ettd luottamukselli-
suus sailyy, eika osallistujia voi tunnistaa tutkimuksesta (Eskola — Suonranta 2003: 56-
57).

Pyrin luomaan haastattelutilanteisiin keskustelevan ja luottamuksellisen ilmapiirin. Laa-
dullisessa tutkimuksessa tutkija ja hanen avoin subjektiviteettinsa on tutkimuksen kes-
keisin tutkimusvaline. (Eskola - Suoranta 1999: 211.) Haastateltavani olivat avoimia ja
heilla oli paljon kokemuksia tutkittavasta aiheesta. Tdma toi itselleni haasteita rajata
keskustelua opinndytetydhdni ja tarkistaa ettd etukateen tekemani haastatteluteemat

tulivat lapikaytya.

Haasteita opinnaytetyOprosessissa oli tarpeeksi. Heti alussa laittamani tutkimuskysy-
myksen rinnalle yritin hahmotella viela jotakin laajempaa kysymysta, mutta en I6ytanyt
sopivaa. Pelkasin, etta tyostani tulee liian suppea, mutta toisaalta tydni on hyvin rajattu
ja sain tutkimuskysymyksiin vastaukset. Yhden haastattelun nauhoitus osittain epaon-
nistui, koska siita jai puuttumaan osa teknisen vian tai minun osaamattomuuteni vuoksi.
Otin haastateltavaani yhteytté ja sovimme, ettd |Ahetdn hanelle kysymykset puuttuvilta
osin sé&hkdpostitse ja han vastaa niihin kirjallisesti. Jalkeenpain ymmarsin etta kolmen
eri ndkokulman esiin tulemista olisi teravaittényt, jos olisin analysoinut jokaisen haas-
tattelun omana kokonaisuutena. Nyt analysoin ne kaikki yhdessa ja oli haastavaa nos-

taa sieltd eri nakokulmia esiin.



39

Valitsin haastateltavakseni vanhemman, tukivanhemman ja tyontekijan ja nyt jalkeen-
pain ajatellen, olisi ollut tirkedd saada myds yksi laheinen mukaan haastateltavaksi.
Silloin olisin saanut laajemman nakokulman etrista, koska laheisten osallistuminen is-
tuntoon on oleellinen tekija. Olisin voinut haastatella myos useamman vanhemman tai
useamman tyontekijan ja n&in painottanut vahvemmin jarjestéjien tai asiakkaan nako-
kulmaa. Itseéni kuitenkin kiinnosti eri nakékulmien pohtiminen ja vaikka otos on sup-

pea, tuli tydssani esille varmasti joitakin ydinasioita etrista.
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Aidin haastattelurunko

Tausta

Kerro lapsestasi,

Keté& perheeseesi kuuluu,

Onko perheessa tai suvussa kehitysvammaisia henkil6ita,

Mita tiesit etukateen kehitysvammaisuudesta,

Tiesittekd saavanne kehitysvammaisen vauvan/olitteko etuk&teen ajatelleet vaihtoeh-
toa kehitysvammaisesta lapsesta,

Minkalainen oli kokemus, kun teille selvisi ettd vauvallanne on kehitysvamma/tunteet

Istunto

Milla tavalla teille kerrottiin ensitukiryhméistunnosta,
Halusitteko heti ensitukiryhmaistuntoa, kun kuulitte siita,
Oliko helppo paatta keita laheisia kutsutte siihen mukaan,
Tulivatko kaikki, miten he kokivat kutsun

Tuliko istunto teille oikeaan aikaan,

Sisalto

minkalainen kokemus istunto oli,

mita odotit istunnolta,

tayttyivatk6é odotuksesi,

otettiinko istunnossa kaikki osallistujat huomioon,
jaitké miettimaan jalkeenpain jotakin siita,

koitko tulleesi kuulluksi istunnossa,

mitd asioita kasiteltiin,

miten laheisesi kokivat sen,

milla tavalla vauvastasi puhuttiin,

saitko jostakin asiasta uutta tietoa,

Muuttiko se suhdettanne vauvaan tai ymparistéon

Nyt

mit& mietit nyt istunnosta,

mika istunnon merkitys oli sinulle ja perheellesi nyt jalkikateen ajatellen
mika asioita se toi elamaanne siind vaiheessa,

Onko mielestasi istunnossa jotakin kehitettavaa,

Onko jotakin mita nyt jalkeenpain mietit etta istunnossa olisi hyva olla,
Muuttiko se suhdettasi lapseen, puolisoon, laheisiin.

Muuta sanottavaa, mita en osannut kysya?



Tukivanhemman haastattelurunko

Tausta

Kerro lapsestasi; ika

osallistuitko omaan ensitukiryhmaistuntoon,

mink&alainen kokemus se oli,

kauanko olet vetényt istuntoja

miten innostuit lahtemaan mukaan

Onko istunto ennen aikaa suunnittelulle ja purkamiselle jalkikateen
Mitk&a ovat istuntojen tavoitteet, iimapiiri,

sisalto

miten koet istunnot nyt — ero omaan istuntoon
mika on sinun roolisi istunnoissa,

mitd sin& haluat osaltasi tuoda istuntoon,
saatko aanesi kuuluviin istunnossa,
Mitk&a ovat istuntojen tavoitteet, ilmapiiri,
mika istunnoissa on haastavinta,
minkalainen tunnelma istunnoissa on
mista tiedat istunnon onnistuneen,

Onko sinulla tydohjausta,

mika on tarkein anti vanhemmille,

miten haluaisit kehittaa istuntoa,

Muuta sanottavaa, mita en osannut kysya?



Tydntekijan haastattelurunko

Tausta

Kauanko olet toiminut ammatissasi, koulutuksesi

Kauanko olet vetéanyt istuntoja

Miten innostuit [ahtemé&éan ensitukiryhmaistunnon vetajéksi,
Minkalaista koulutusta olet saanut siihen,

Onko istunto ennen aikaa suunnittelulle ja purkamiselle jalkikateen,
Milla tavalla ja missa vaiheessa istuntoja markkinoidaan vanhemmille,
Mitk& ovat istuntojen tavoitteet, ilmapiiri,

Mik& istunnoissa on haastavinta

Onko teilla tydbnohjaus

sisaltd

Ovatko kaikki istunnot samanlaisia, jos ei, niin miksei
Keita istuntoon osallistuu, onko vauva mukana
Miten valmistaudut istuntoon

Miten koet istunnot,

Mik&a on mielestasi oikea aika jarjestaa istunto,
Mitd pidat tarkeana ottaa huomioon istunnossa,
Miké& istunnoissa on haastavinta,

Minkalainen tunnelma istunnoissa on,

Mika on istuntojen tarkein anti vanhemmille,
Minkalainen istunto on onnistunut

Minkélaista palautetta olet saanut

Haluisitko kehittéa istuntoja jotenkin

Muuta sanottavaa, mita en osannut kysya?



