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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli haastatella kehitysvammaisen lapsen vanhempia ja
kuvata haastattelun tuloksia. Tavoitteena oli tuottaa tietoa kehitysvammaisen lapsen van-
hempien kokemuksista neuvolassa.

Teoreettisessa viitekehyksessa kartoitettiin kehitysvammaisuutta ilmiona, erilaisia syndroomia
ja niiden ominaispiirteita seka kehitysvammaisen henkilon kohtaamista. Neuvolatyota kasitel-
tiin erikseen, tuoden ilmi neuvolatyon erityispiirteita seka sen tavoitteita. Myos kehitysvam-
maisen lapsen kohtaaminen neuvolassa oli keskeisessa osassa opinnaytetyotamme.

Kehitysvammaisen lapsen ja hanen vanhempansa kohtaamisessa ja tukemisessa onnistuminen
asettaa haasteita neuvolaterveydenhoitajalle. Haastatteluilla pyrittiin kartoittamaan, miten
terveydenhoitajat kohtaamisessa onnistuvat. Opinnaytetyossa haastateltiin neljaa vanhempaa
puhelimitse ja viisi vastasi sahkopostitse.

Haastattelujen pohjalta toteutettiin kaksi erillista podcast-jaksoa, joissa haastateltiin kehi-
tysvammaisen lapsen vanhempia heidan kokemuksistaan. Haastatteluissa edettiin teemahaas-
tattelun metodien mukaisesti. Vanhempien aani pyrittiin saamaan kuulumaan mahdollisimman
todenmukaisesti.

Valtaosa haastatteluun osallistuneista ei kokenut neuvolatyota hyodyllisena, eika neuvolater-
veydenhoitajien osaaminen kehitysvammaisuudesta ollut riittava. Osa vanhemmista koki neu-
volaterveydenhoitajan kyenneen kohtaamaan seka lapsen etta perheen asiakaslahtoisesti ja
kunnioittavasti. Suuri osa vanhemmista kertoi, ettei saanut toivomaansa tukea neuvolatervey-
denhoitajalta.

Haastattelujemme perusteella neuvolaterveydenhoitajien tietopohja kehitysvammaisuudesta
ja kehitysvammaisten lasten seka heidan perheidensa kohtaamisesta ole riittava, eika tervey-
denhoitajakoulutus talla hetkella tarjoa riittavan kattavaa teoreettista perustaa kehitysvam-
maisuudesta. Teoreettista opetusta kehitysvammaisuudesta on lisattava, jotta terveydenhoi-
tajat osaavat kohdata kehitysvammaiset lapset ja heidan vanhempansa tasa-arvoisesti.

Asiasanat: kehitysvammaisuus, neuvola, kohtaaminen neuvolatyossa, terveydenhoitaja
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The purpose of this thesis was to interview parents of developmentally disabled children and
describe the results of the interviews. The goal was to produce information about the
experiences of parents of developmentally disabled children in child health clinic.

In the theoretical framework, developmental disability as a phenomenon, various syndromes
and their specific characteristics and encountering a developmentally disabled person was
summarized. Child health clinic work was handled separately with emphasis on its
haracteristics and goals. Encountering a developmentally disabled person was central in the
thesis.

Succeeding in encountering and supporting a developmentally disabled child and their parents
sets challenges to a public health nurse. By using interviews, it was attempted to summarize
how nurses succeeded in these encounters. In the thesis, four parents were interviewed by
phone and 5 parents answered by email.

From these interviews, two separate podcast episodes were drawn up where parents of a
developmentally disabled child were interviewed about their experiences. The interviews
proceeded according to the methods of focused interviews. The intent was to portray the
voice of the parent as objectively as possible.

The majority of the participants did not find the child health clinic work useful and child
health clinic nurses didn't have sufficient knowledge of developmental disabilities. Some
parents felt that the child health clinic nurse could encounter both the child and the family
with a customer oriented approach and respect. A majority of the parents experienced that
they lacked the support they hoped for from the child health clinic nurse.

On account of the interviews the child health clinic nurse's knowledge base of developmental
disabilities and encountering developmentally disabled childred and their families its not
ufficient and the public health nurse training does not provide an adequately comprehensive
theoretical foundation about developmental disabilities. Theroretical training of
developmental disabilities must be increased so that public health nurses know how to
encounter developmentally disabled children and their parents equally.

Keywords: Developmentally disabled, child health clinic, encountering in child health clinic

work, public health nurse
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Johdanto

Kehitysvammaisuudesta puhuttaessa tarkoitetaan alyllista kehitysvammaisuutta, eli yksilon
estynytta tai hairiintynytta kehitysta joko synnynnaisen tai nuoruusiassa saadun vamman tai
vian vuoksi. Vammaisella henkilolla voi olla haasteita sosiaalisissa, kielellisissa, alyllisissa tai
motorisissa taidoissa. Myos hahmotuskyky voi olla puutteellinen, samoin omatoimisuus tai toi-

minnan itsendainen ohjaaminen. (Arvio & Aaltonen 2011, 12-13.)

Nykyaikainen vammaispolitiikka painottaa kehitysvammaisen henkilon oikeutta paattaa omista
asioistaan ja oikeutta yhteiskunnan taysvaltaiseen jasenyyteen. Jotta toimiminen osana yh-
teiskuntaa olisi mahdollista, tarvitsevat kehitysvammaiset ihmiset tukea ja kuntoutusta. Ar-
vion & Aaltosen (2011, 178-179) mukaan avun luonne vaihtelee eri ikavaiheissa: vauvaiassa

vanhempien tukeminen ja neuvonta on keskeisessa osassa ja tuen tarve jatkuu leikki-iassa.

Koska kehitysvammaiset henkilot kayttavat samoja perusterveydenhuollon palveluita kuin lop-
puosa kansasta, kohtaavat myos neuvolaterveydenhoitajat heita vastaanotollaan. Armannon &
Koistisen (2007, 133) mukaan jopa 97-99 % kaikista ikaluokasta on neuvolan asiakkaita. Kehi-
tysvammaisten lasten tarkkaa lukumaaraa ei tiedeta, mutta tutkimusten mukaan noin 1 %:lla

suomalaisista on kehitysvamma (Arvio & Aaltonen 2011, 14-15).

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli haastatella kehitysvammaisen lapsen vanhempia ja
kuvata haastattelun tuloksia. Tavoitteena oli tuottaa tietoa kehitysvammaisen lapsen van-
hempien kokemuksista neuvolassa. Opinnaytetyotamme varten haastattelimme yhdeksaa ke-
hitysvammaisen lapsen vanhempaa heidan kokemuksistaan neuvolan asiakkaina. Kahden van-
hemman haastatteluista tuotimme podcast-jaksot, joiden avulla pyrimme kuvaamaan kehitys-
vammaisen lapsen ja hanen vanhempiensa kokemuksia neuvolatyoskentelysta helposti lahes-

tyttavassa muodossa.

1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuus tarkoittaa yksilon vaikeutta oppia uusia asioita tai soveltaa aiemmin oppi-
maansa uusiin tilanteisiin. Myos oman elaman hallinta voi osoittautua vaikeaksi tai mahdotto-
maksi. Tyypillista kehitysvammaa tai kehitysvammaista ei ole, vaan kehitysvammaiset ihmiset
ovat heterogeeninen joukko, joiden oirekuva vaihtelee suuresti, samoin kehitysvamman sy-

vyys ja vaikeusaste. (Arvio & Aaltonen 2011. 12-13; Kehitysvammaliitto 2021a.)

Kehitysvammaisuus voidaan maaritella useammasta eri lahtokodasta, esimerkiksi laaketieteel-
lisesti tai toimintakyvyn kautta. ICD-10-tautiluokitus maarittelee kehitysvammaisuuden seu-

raavasti:



"Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt tai epataydellinen. Hei-
kosti kehittyneita ovat erityisesti kehitysiassa ilmaantuvat taidot eli yleiseen alykkyystasoon
vaikuttavat dlylliset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset kyvyt. Alylliseen kehitysvammaisuu-
teen saattaa liittya tai olla liittymatta mita tahansa muita henkisia tai ruumiillisia hairioita.”
(ICD-10. 2016.)

Alyllinen kehitysvammaisuus jaetaan neljaan vaikeusasteeseen: lievaan, keskivaikeaan, vaike-
aan ja syvaan. Alykkyystason ja kehitysian maarittaa tavallisesti neuropsykologiaan erikoistu-
nut psykologi, kdyttden standardoituja lykkyystesteja. Alykkyysosamaara lasketaan jaka-
malla yksilon kehitysika hanen todellisella iallaan ja kertomalla se sadalla. Diagnostiikassa
kaytossa olevien alykkyystestien jalkeen suoritetaan neuropsykologinen tutkimus, eli NEPSY-II.
Sen osa-alueita ovat tarkkaavaisuus, kielelliset ja motoriset toiminnot, hahmottaminen,
muisti, toiminnanohjaus, sensomotoriset taidot ja sosiaalisuus. Kokonaisuuden perusteella
psykologi laatii tutkittavalle suoritusprofiilin. Diagnoosin pohjana on siis alykkyystason maari-
tys, jonka mittaamisen on perustuttava kaikkeen saatavilla olevaan tietoon, esimerkiksi kliini-
siin havaintoihin, sopeutumiskykyyn ja esimerkiksi psykomotorisissa testeissa suoriutumiseen.
Lievasti kehitysvammaisen henkilon alykkyys- tai kehitysosamaara on 50-69, keskivaikeasti ke-
hitysvammaisella vastaava luku on 35-49. Vaikeassa kehitysvammaisuudessa alykkyysosamaara
asettuu 20 ja 34 valille, syvasta kehitysvammaisuudesta puhuttaessa luku on alle 20. (Arvio &
Aaltonen 2011, 18-19; Heiskala 2006.)

Kehitysvammaa ei nahda laaketieteessa sairautena, vaan kyseessa on oire aivojen kuoriker-
roksen toiminnan poikkeavuudesta. Oireyhtymalla tarkoitetaan useampia oireita, joista yh-
dessa ilmetessaan muodostuu kokonaisuus, joka voidaan tunnistaa. Esimerkiksi Downin oireyh-
tymassa kehitysvammaisuus on kyseisen oirekokonaisuuden paaoire. Oireiden laatu ja luonne
riippuvat siita, mille alueelle aivoissa ongelmat sijoittuvat. Alykkyyteen liittyvien ongelmien
lisaksi hairioita voi esiintya esimerkiksi lilkkkumisessa, puheessa tai kaytoksessa. (Verneri.net
2020a.)

1.1 Oireyhtymat ja sairaudet

Kehitysvammaisuudesta puhuttaessa on muistettava, etta kyseessa on oire tai oireyhtyma,
jonka taustalla on erilaisia syita. Kehitysvammaisuutta voi aiheuttaa joko kromosomipoik-
keavuus, aidin raskauden aikainen infektio tai myrkytys, sikion hapenpuute synnytyksen ai-
kana, synnytyksen aikainen aivovaurio, lapsuuden tapaturma tai esimerkiksi synnynnainen ai-
neenvaihdunnan hairio. Tutkimuksista huolimatta kehitysvammaisuuden syy ei aina kuiten-
kaan selvia, vaan noin 30 %:ssa vaikeista kehitysvammoista ja 50 %:ssa lievista kehitysvam-
moista kehitysvammaisuuden syy jaa pimentoon. Suurin yksittainen ryhma, joka kehitysvam-
maisuutta aiheuttaa, on geneettiset tekijat, kattaen noin 30-50 % kehitysvammoista. (Ver-
neri.net 2017.)
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1.1.1  Suomalaiseen tautiperimaan kuuluvat sairaudet

Suomalainen tautiperima luo omat erityispiirteensa. Suomalaiseen tautiperimaan kuuluviksi
luetaan sairauksia, jotka periytyvat peittyvasti ja johtavat edetessaan kehitysvammaisuuteen.
Useimmissa suomalaisen tautiperiman sairauksista lapsi syntyy ja kehittyy alkuajat normaaliin
tapaan, mutta kehitys hidastuu ja myohemmin taantuu. Elinika jaa usein normaalia lyhyem-
maksi. (Arvio & Aaltonen 2011, 48-52.)

Suomalaiseen tautiperimaan kuuluvia sairauksia esiintyy Suomessa yleisimmin kuin muualla
maailmassa. Tallaisia sairauksia ovat INCL (infantiili neuronaalinen seroidilipofuskinoosi),
PEHP-oireyhtyma, LINCL (myohaisinfantiili neuronaalinen seroidilipofuskinoosi), ISOCA (spi-
noserebellaarinen ataksia), AGU, Sallan tauti, pohjoisen epilepsia ja MEB-oireyhtyma. (Arvio
& Aaltonen 2011. 48-52.)

1.1.2 Downin oireyhtyma

Downin oireyhtyma on geneettinen, eli synnynnainen etenematon oireyhtyma. Diagnostiikka
perustuu kliinisen kuvaan ja se vahvistetaan syto- tai molekyyligeneettisin tutkimuksin. Dow-
nin oireyhtyma tunnistetaan kromosomipoikkeavuuksista, joiden yleisin aiheuttaja on trisomia
21, eli ylimaarainen kromosomi 21. Muita aiheuttajia voivat olla translokaatiotrisomia tai mo-
saikismi, joiden oireet vastaavat trisomia 21:ta, mutta syntymekanismi on erilainen; translo-
kaatiotrisomi voi periytya vanhemmalta ja mosaikismissa oireyhtymasta karsivalla on normaa-
lien solujen lisaksi soluja, joissa on kromosomi 21. Mosaikismin aiheuttama oirekuva saattaa
olla lievempi kuin trisomia 21 tai translokaatiotisomian aiheuttama syndrooma. (Aaltonen &
Arvio 2011, 67; Maatta 2021.)

Suomessa syntyy vuosittain noin 70 Down-lasta. Oireyhtymaa aiheuttava kromosomihairio voi-
daan todeta luotettavasti jo raskauden aikana tehtavilla kromosomitutkimuksilla. Yli 35-vuoti-
aille odottajille tarjotaan automaattisesti mahdollisuus kromosomidiagnostiikkaan. Nuorem-
mille kromosomidiagnostiikka tarjotaan, jos ultraaanitutkimuksessa havaitaan niin sanottu
niskapoimu, joka herattaa epailyn Downin oireyhtymasta. Oireyhtyma on mahdollista havaita
myos aidin verinaytteesta tehtavalla kromosomitestilla jo varhaisraskauden aikana. Suomessa

syntyy vuosittain noin 70 lasta, joilla on Downin oireyhtyma. (Jalanko 2021.)

Usein Downin oireyhtymaan liittyy ulkoisia piirteita, jotka ovat helposti tunnistettavia. Ulko-
naon lisaksi syndrooma voi vaikuttaa persoonallisuuteen seka yksilon kognitiiviseen ja sosiaali-
seen kehitykseen. Vauva-aikana lapsen kehitysta on vaikea ennustaa ja tasta syysta pienet as-
keleet kehityksessa ovat suuria Down-lapsen perheelle. Kehitysvamman asteesta riippuen
Down-henkilo voi oppia lukemaan ja ymmartamaan kellonajan, mutta esimerkiksi raha-asioi-

den ymmartaminen ja hallinta voi tuottaa vaikeuksia.
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Downin-oireyhtyma nakyy ulkonaon lisaksi myos persoonallisuudessa. Tyypillista on, etteivat
Down-ihmiset pyri miellyttamaan muita, vaan ovat huomattavan itsepaisia, mika asettaa omat
haasteensa kasvattajille. Samoin hyvantahtoisuus on tyypillinen luonteenpiirre, jolla Down-
henkiloita kuvataan. (Aaltonen & Arvio 2011, 70.)

Downin oireyhtymaan liittyy lukuisia terveysongelmia, joista tyypillisimpia ovat synnynnaiset
sydanviat, ruoansulatuskanavan tukokset, naon ja kuulon ongelmat, leukemia, kilpirauhasen
vajaatoiminta, keliakia, tuki- ja liikuntaelinten sairaudet seka muistisairaudet. Synnynnainen
sydanvika pyritaan korjaamaan leikkaushoidolla heti syntyman jalkeen ja usein se onkin mah-
dollista. Leukemiariski on suurentunut etenkin lapsilla, joilla tavataan ohimenevaa luuytimen
toiminnanhairiota. Immunologisista sairauksista mainittakoon lisaantynyt infektioalttius ja
keskivertoa suurempi maara korva- ja hengitystietulehduksia. (Maatta 2021; Aaltonen & Arvio
2011, 67-72.)

1.1.3  Fragiili X-oireyhtyma

Fragiili X- oireyhtyma eli FRAX on geneettinen, suvuittain periytyva oireyhtyma. Oireyhtyman
ominaispiirteisiin etenkin miehilla lukeutuu korostunut vilkkaus ja levottomuus, seka pelok-
kuus ja arkuus. Keskittymiskyky on lahes kaikilla puutteellinen ja noin yhdella kolmasosalla on
autistisia piirteita. Fragiili X-oireyhtymasta karsivat pojat toimivat tyypillisesti keskivaikean
kehitysvammaisen tavoin. Oireyhtymaan liittyy myos ulkoisia poikkeavuuksia. Nama on mah-
dollista jakaa karkeasti kahteen ryhmaan. Ensimmaiseen ryhmaan kuuluvat ovat pyoreakasvoi-
sia ja ruumiinrakenteeltaan pyoreita, toiseen ryhmaan kuuluvat ovat hoikkia ja pitkakasvoi-
sia, ja heilla on usein korkea, ulkoneva otsa seka isot korvanlehdet. Skolioosi on melko tyypil-
linen oire fragiili X-oireyhtymassa. Lantio on eteenpain tyontynyt ja selka koyryssa. (Aaltonen
& Arvio 2011, 74-75; Saldarriaga 2014.)

Oireellista muotoa tavataan useammin pojilla kuin tytoilla. Naisella FRAX saattaa olla taysin
oireeton tai ilmeta ainoastaan oppimisvaikeuksina tai neurologisina vaikeuksina, mutta myos
tyttojen kehitysvammaisuutta ilmenee. Esiintyvyys maailmalla on n. 1/5000 miehilla ja
1/4000-6000 naisilla. (Aaltonen & Arvio 2011, 73; Saldarriaga 2014.)

FRAX periytyy useimmiten aidin X kromosomin kautta. Periytyminen voi tapahtua myos isan
puolelta, ja talloin se aiheuttaa Fragiili X-oireyhtyman tyttaren lapsissa. Fragiili X-oireyhty-
man seulonta on osa lastenneurologisia perustutkimuksia ja nain ollen voidaan pitaa todenna-

koisena, etta suurin osa FRAX-henkiloista on diagnosoitu. (Aaltonen & Arvio 2011, 73.)

Lahes puolella FRAX-miehista ilmenee karsastusta. Taman lisaksi terveydentilaa horjuttavat
lapsuusajan hengitystieinfektiot ja korvatulehdukset. Naiden lisaksi n. 40 %:lla todetaan epi-

lepsia, joka on kuitenkin usein laakkeilla hallittavissa. Terveyteen vaikuttaa lisaksi sydamen
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hiippalapan vuoto, jota sitakin tavataan oireyhtyman omaavilla henkiloilla. (Aaltonen & Arvio
2011, 74-75; Saldarriaga 2014.)

Fragiili X-oireyhtymalle tyypillisia luonteenpiireteita ovat hyvantuulisuus ja positiivisyys, jos-
kin uudet tilanteet voivat aiheuttaa varautuneisuutta tai aggressiivisuutta. Useimmat FRAX-
henkilot ovat omatoimisia ja kykenevat hoitamaan yksinkertaiset arkiaskareet itse ja pie-
nehko osa osaa myos lukea ja tuntee kellon. (Aaltonen & Arvio 2011, 74-75; Harvinaiskeskus-
Norio 2021.)

1.1.4 Rettin oireyhtyma

Rettin oireyhtyma lukeutuu geneettisiin oireyhtymiin ja sita havaitaan vain naisilla, muutamia
miehia lukuun ottamatta. Esiintyvyys on pienta, vain noin 1/8 500-23 000 naisella on Rettin
oireyhtyma. Syyna pidetaan DNA-tutkimuksen avulla X- kromosomista loytynytta geenimutaa-
tiota (MECP2). (Aaltonen & Arvio 2011, 75.)

Oireyhtyma ei ole eteneva, vaan taudinkuvaltaan vaihteleva. Alkuvaiheen kesto on joitain
kuukausia. Useimmiten sikioaika menee mutkattomasti ja vauva syntyy normaaleissa mitoissa.
Ensimmaiset kuukaudet ovat yleensa normaaleja. Kuitenkin vauvan liikkeissa voidaan havaita
hidastumaa ja vauvan spontaania liiketta on normaalia vahemman. Toisinaan on mahdollista,
etta jo ensimmaisten kuukausien aikana havaitaan lapsen ensimmaiset epileptiset kohtaukset.
Toinen vaihe kestaa viikoista kuukausiin ja sijoittuu lapsen ensimmaisen ja toisen ikavuoden
valiin. Taantumavaiheessa lapsen kaytos alkaa saada autistisia piirteita. Talloin lapseen voi
olla vaikea saada kontaktia, vaikka lapsi katsoo suoraan kohti. Tarkoituksenmukaiset kaden
lilkkkeet jaavat pois ja tilalle tulee "kutovia” liikkeita. Lapsi saattaa unohtaa sanoja, jotka
ovat jo opittuja ja samaan aikaan voidaan havaita lapsen vetaytymista omaan kuplaansa. Mo-
torinen kehitys hidastuu ja taantuu entisestaan. Tyyppioireita oireyhtymalle ovat puuskutta-
minen ja ilmannieleminen, hengityksen pidattaminen seka hampaiden narskuttelu. Epileptis-
ten kohtausten lisaksi uniongelmat ovat yleisia. Vaihe 3. kestaa usein useita vuosia. Lapsen
kasvu hidastuu entisestaan ja paanymparys jaa pieneksi. Jo opitut taidot unohtuvat eivatka
enaa palaa. Mahdollista on myos hidas motorinen taantuminen, joka kestaa useita vuosia. Jos
aikuisuutteen on jaanyt motorisia taitoja niin nekin heikkenevat. (Aaltonen & Arvio 2011, 75-
76.)

Usein Rettin oireyhtymasta karsivat lapikayvat leikkaushoidon, jolla pyritaan korjaamaan sko-
lioosin ja jalkaterien virheasennot. Liikuntakyvyn olemattomuus aiheuttaa osteoporoosia ja
ummetusta. Suun alueen toimintaongelmat aiheuttavat ongelmia syomisen kanssa, joka taas
aiheuttaa edelleen narastysta ja ruokatorventulehduksia. Usein elinika jaa alle 40 vuoden.
(Aaltonen & Arvio 2011, 75-76.)
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1.1.5 Prader-Willin oireyhtyma

Prader-Willin oireyhtyma on geneettinen, ei-eteneva oireyhtyma, jonka syyna on isalta periy-
tyneen 15q12 geneettisen informaation puuttuminen. Tama tarkoittaa, etta sairastuneelta
henkilolta on havinnyt osa isalta periytyneesta kromosomi 15 tai han on perinyt molemmat
kromosomi 15:ta aidiltaan. Prader-Willin oireyhtymalle on olemassa spesifit tutkimukset.
(Aaltonen & Arvio 2011, 80-81.)

Jo raskausaikana sikion liikkeet saattavat olla normaalia vahaisempia. Syntyman jalkeen lap-
sella havaitaan lihasvelttoutta ja syomisvaikeuksia seka hanen motorinen kehityksensa viivas-
tyy. Pojilla kivesten lukeutumattomuus on tyypillista. Leikki-ikaan tultaessa lihasvelttous vais-
tyy, samaten syomisongelmat muuttavat muotoaan. Prader-Willi-lasten energiatarve on nor-
maalia vahaisempi, mutta syomisesta muotoutuu pakkotoiminto, eika lapsi tunne kyllaisyytta.
Tama saattaa helposti johtaa lihomiseen. Lieva- tai keskivaikea kehitysvamma todetaan vii-
meistaan kouluikaan tultaessa. Lapset kehittyvat ja oppivat, mutta omaan tahtiinsa. Puhe ke-
hittyy myos, mutta saattaa olla poikkeavaa suun motoriikan takia. (Aaltonen & Arvio 2011, 80-
81.)

Prader-Willin oireyhtymalle tyypilliset ulkonakopiirteet kattavat seka ruumiinrakenteen etta
kasvonpiirteet. Hampaat puhkeavat myohaan ja jaavat pienikokoisiksi. Myos kadet, jalat ja
sukupuolielimet ovat pienikokoisia. Pituudeltaan Prader-Willi-ihmiset jaavat lyhyiksi, miesten
keskipituus on 155 cm, naisten 148 cm. Jos lapsuudessa aloitetaan kasvuhormonipistoshoito,

kasvavat potilaat pidemmiksi. (Aaltonen & Arvio 2011, 80-81.)

Autistiset piirteet tai itsensa vahingoittaminen ovat tyypillisia kaytosongelmia Prader-Willin
syndroomasta karsivilla. Myos kiukunpuuskia, tunnetilojen vaihtelua seka itsepaisyytta esiin-
tyy. (Aaltonen & Arvio 2011, 80-81.)

1.1.6 CP-vamma

CP-vammalla tarkoitetaan sikioaikana, synnytyksen aikana tai varhaislapsuudessa saatua aivo-
vauriota tai aivokuoren kehityshairiota, joka vaikeuttaa tahdonalaisia liikkeita tai esimerkiksi
asennon yllapitamista. CP-vammaiset ihmiset ovat hyvin heterogeeninen ryhma, ja vamman
vaikeusaste voi vaihdella suuresti. Toiset CP-vammaiset henkilot tarvitsevat apua kaikissa toi-
missaan, toiset taas selviavat itsenaisesti arjestaan. (Arvio & Aaltonen 2011, 86-87; Ver-
neri.net 2020b.)

CP-vammat voidaan jakaa neljaan alaluokkaan, joita ovat spastiset vammat, dyskineettiset
vammat, ataktinen CP-vamma ja sekamuotoinen CP-vamma. Spastiset CP-vammat ovat ylei-
simpia naista ryhmista ja kattavat n. 75 % CP-vammoista. Jaykkyys on spastisen CP-vamman

paaoire ja sita voi esiintya joko hemiplegiana eli toispuolisena jaykkyytena tai diplegiana, eli
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alaraajojen jaykkyytena. Tetraplegiaa, eli neliraajajaykkyytta esiintyy harvemmin. Dyskineet-
tisissa vammoissa lihasjannityksen vaihteleminen ja tahattomat liikehairiot vaikeuttavat ke-
hon asennon yllapitamista seka liikkeiden tuottoa ja motorista kehitysta. (Arvio & Aaltonen
2011, 86-87; Verneri.net 2020b.)

CP-vamma ei itsessaan ole kehitysvamma, vaan motorinen vamma, jota esiintyy myos kehitys-

vammaisilla (Verneri.net 2020b).
1.1.7 FASD

FASD eli fetal alcohol spectrum disorders pitaa sisallaan useita alkoholin aiheuttamia erilaa-
juisia sikiovaurioita, joista FAS, eli fetaali alkoholioireyhtyma on vakavin. Seurantatutkimus-
ten mukaan FAS-diagnoosin saaneet lapset ovat kuitenkin vain jaavuoren huippu alkoholille
altistuneiden lasten ryhmasta. (Arvio & Aaltonen 2011, 89-90; Verneri.net 2021.)

Alkoholille altistuu Suomessa vuosittain arviolta 3000 sikiota, joista noin 600:lle voidaan diag-
nosoida jokin alkoholille altistumisen aiheuttama kehityshairio. Suurimmalla osalla ilmenee
ainoastaan keskushermoston toimintahairioita (ARND) tai synnynnaisia piirteita (ARBD), mutta
osalle voidaan diagnosoida osittainen FAS (PFAS/FAE) ja noin 70 lapsista FAS:in diagnostiset
kriteerit tayttyvat. (Arvio & Aaltonen 2011, 89-90; Verneri.net 2020c.)

FAS-diagnoosi voidaan asettaa lapselle, jos seuraavat diagnostiset kriteerit tayttyvat. Kritee-
reita ovat aidin raskaudenaikainen, varmistettu runsas alkoholinkulutus seka FAS-lapselle tyy-
pilliset kasvonpiirteet, kuten lyhyt luomirako, kapea ylahuuli tai littea nena-huulipoimutus.
Myo0s syntymanaikainen tai elinaikainen kasvuhairio kuuluu FAS:in diagnostisiin kriteereihin,
samoin kuvantamalla tai paanymparysmitan pienuudella todennettava rakennepoikkeama ai-

voissa. (Kaypa hoito 2015.)

Kaikki FAS-henkilot eivat tayta kehitysvammaisuuden kriteereita, mutta heidan ongelmansa
ovat usein verrannollisia kehitysvammaan. Sikidaikainen alkoholialtistus saattaa aiheuttaa
seka kognitiivisia etta neuropsykiatrisia ongelmia; tyypillista on esimerkiksi vaikeus suunni-
tella omaa toimintaa tai ennakoida muutoksia. Myos keskittymiskohteen vaihtaminen tai teh-
tavan loppuun suorittaminen voi aiheuttaa FAS-henkilolla vaikeuksia. (Arvio & Aaltonen 2011,
89-90.)

1.2 Kehitysvammaisuutta koskevat lait ja saadokset

Kehitysvammaisia koskevia yleislakeja ovat esimerkiksi yhdenvertaisuuslaki, sosiaalihuollon
asiakaslaki, sosiaalihuoltolaki, paivahoitolaki seka perusopetuslaki. Yleislakien lisaksi kehitys-
vammaisuutta koskevat erityislait ovat kehitysvammalaki seka vammaispalvelulaki. Yleislait
ovat ensisijaisia suhteessa erityislakeihin, eli erikoislakeihin turvaudutaan ainoastaan, jos

yleislakien perusteella asiakas ei saa tarvitsemiaan palveluita. (Verneri.net 2020d.)
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Perustuslaki (1999/731) takaa kaikille suomalaisille yhtalaiset oikeudet, joita ovat esimerkiksi
yhdenvertaisuus, oikeus elamaan ja henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen. Pe-
rustuslain 198 takaa myos jokaiselle riittavat sosiaalipalvelut niin, etta yksilo pystyy toimi-

maan yhteiskunnan taysivaltaisena jasenena.

Yhdenvertaisuuslailla (1325/2014) pyritaan takaamaan kansalaisten yhdenvertaisuus ja ehkai-
semaan syrjintaa. Laki velvoittaa viranomaisia, koulutuksen jarjestajia ja tyonantajia, mutta

myos palveluiden tarjoajia edistamaan yhdenvertaisuutta omilla toimialoillaan.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (1987/380) eli
vammaispalvelulaki on saadetty edistamaan vammaisen henkilon mahdollisuuksia toimia yh-
denvertaisena yhteiskunnan jasenena. Lain on tarkoitus ehkaista ja poistaa vammaisuuden ai-
heuttamia haittoja ja esteita. Vuodesta 2009 vammaispalvelulaki on ensisijainen kehitysvam-
malakiin nahden, eli kehitysvammalakia sovelletaan vasta, jos vammaispalvelulain nojalla

saatavat palvelut eivat ole sopivia tai riittavia. (Verneri.net 2020e.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1977/519) saataa erityishuollon antamisesta sellai-
selle henkilolle, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen
tai kehitysiassa saadun sairauden tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada
tarvitsemiaan palveluita. Kehitysvammalailla pyritaan edistamaan tallaisen henkilon suoriu-
tumista paivittaisista toiminnoista ja yhteiskuntaan sopeutumista seka turvaamaan hanen tar-

vitsemansa hoito ja huolenpito.

Soteuudistuksen myota vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki pyritaan yhdistamaan yhdeksi
kokonaisuudeksi, kuten vammaispolitiikan tavoitteena on jo pidemman aikaa ollut (Ver-
neri.net 2020f).

Kansallisten saadosten lisaksi myos kansainvaliset velvoitteet ohjaavat vammaispalveluiden
toimintaa. YK:n vammaissopimus (Convention on the Rights of Person with Disabilities) koos-
tuu viidestakymmenesta artiklasta ja sen keskeisia periaatteita ovat yksilon itsemaaraamisoi-
keuden kunnioittaminen, ihmisten yhdenvertaisuus ja syrjimattomyys, vammaisten henkiloi-
den osallistuminen ja osallisuus yhteiskuntaan seka esteettomyys ja saavutettavuus. Sopimuk-
sella pyritaan vahvistamaan myos sukupuolten valista tasa-arvoa, vammaisten henkiloiden hy-
vaksymista osaksi moninaista yhteiskuntaa seka vammaisten lasten oikeuksien kunnioitta-
mista. Sopimus astui voimaan Suomessa vuonna 2016, joskin sopimus itsessaan on laadittu jo
vuonna 2006. (Verneri.net 2020g.)
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1.3 Kehitysvammainen terveydenhuollon asiakkaana

Kehitysvammaisilla asiakkailla on sama oikeus kayttaa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja
kuin loppuosalla vaestosta, eli he kuuluvat sosiaali- ja terveydenhuollon peruspalvelujen pii-
riin. Kehitysvammaisen potilaan ollessa asiakkaana on tarkeaa kohdata ihminen vamman ta-
kana: vaikka kehitysvamma asettaakin rajoitteita yksilon toiminnalle ja voi aiheuttaa ongel-
mia yksilon ja yhteiskunnan valisessa vuorovaikutuksessa, ei kehitysvamma silti ole ainoa hen-
kiloa maarittava tekija. Kehitysvamma itsessaan ei ole sairaus, vaan vamma tai vaurio, joka
vaikuttaa yksilon selviytymiseen yhteiskunnan jasenena. (Arvio & Aaltonen 2011, 106-107;
Verneri.net 2021b.)

Kehitysvammaisen potilaan kohtaaminen voi poiketa vammattoman potilaan kohtaamisesta,
eika se valttamatta ole terveydenhuollon henkilokunnalle paivittaista, vaikka kehitysvammai-
set lapset ja nuoret ovat olleet normaalien palveluiden piirissa jo pitkaan. Haasteita saattaa
asettaa esimerkiksi kiire vastaanoton aikana seka asiakkaan erityispiirteet, joita hoitohenkilo-
kunta ei ennalta tieda. (Arvio & Aaltonen 2011, 106-107; Verneri.net 2021b.)

Keskeista kehitysvammaisen asiakkaan kohtaamisessa on toimiva kommunikaatio ja riittava
tiedonsaanti. Asiantunteva saattaja kehitysvammaisen potilaan mukana on ensiarvoisen tar-
kea, jotta terveydenhuollon ammattilainen saa riittavan tiedon potilaasta. Myos etukateissel-
vittely potilaan kayttamasta kommunikaatiomenetelmasta voi sujuvoittaa tapaamisen kulkua.
Kliininen, kiireeton tutkimus, jossa potilas tutkitaan huolellisesti, on keskeinen osa sairauden
diagnosointia. (Arvio & Aaltonen 2011, 106-107; Verneri.net 2021b.)

Itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen osana terveydenhoitopalveluita on tarkeaa. Kehitys-
vammaisella henkilolla tulee olla todellinen mahdollisuus paattaa ja vaikuttaa itse omiin asi-
oihinsa. Toisaalta hanella on myos oikeus tarvitsemaansa apuun ja tukeen paatoksenteossa,
eli tasapainoilu mahdollisimman suuren itsemaaraamisoikeuden seka riittavan avun ja tuen

valilla voi toisinaan olla haastavaa. (Verneri.net 2021c.)

2 Neuvolatoiminta

Neuvolatoiminta on sosiaali- ja terveysministerion valvomaa toimintaa, jolla pyritaan takaa-
maan toimivat, terveytta ja tasa-arvoa edistavat palvelut raskaana oleville naisille, lasta

odottaville perheille, ja alle kouluikaisille lapsille ja heidan perheilleen. (STM 2021a.)

Terveydenhuoltolaki (2010/1326) saataa aitiys- ja lastenneuvolatoiminnasta 15. pykalassaan.

Lain mukaan neuvolapalveluihin sisaltyvat:
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”1) sikion terveen kasvun, kehityksen ja hyvinvoinnin seka raskaana olevan ja synnyttaneen
naisen terveyden maaraajoin toteutettava ja yksilollisen tarpeen mukainen seuranta ja edis-

taminen;

2) lapsen terveen kasvun, kehityksen ja hyvinvoinnin edistaminen seka seuranta ensimmaisen
ikavuoden aikana keskimaarin kuukauden valein ja sen jalkeen vuosittain seka yksilollisen tar-

peen mukaisesti;
3) lapsen suun terveydentilan seuranta vahintaan joka toinen vuosi;
4) vanhemmuuden ja perheen muun hyvinvoinnin tukeminen;

5) lapsen kodin ja muun kasvu- ja kehitysympariston seka perheen elintapojen terveellisyyden

edistaminen;

6) lapsen ja perheen erityisen tuen ja tutkimusten tarpeen varhainen tunnistaminen seka lap-

sen ja perheen tukeminen ja tarvittaessa tutkimuksiin tai hoitoon ohjaaminen.”

Neuvolatoiminnan jarjestaminen on aiemmin kuulunut kuntien vastuulle, mutta soteuudistuk-
sen myota se on siirtymassa hyvinvointialueen jarjestamaksi palveluksi. Soteuudistuksella py-
ritaan takaamaan kaikille Suomen kansalaisille laadukkaat sosiaali- ja terveyspalvelut yhden-
vertaisesti. Palvelut pyritaan tulevaisuudessa rakentamaan niin, etta asiakkaan on mahdollista
saada tarvitsemansa apu yhdella yhteydenotolla. (Soteuudistus 2021a.) Lapsiperheille tarkoi-
tetut palvelut monipuolistuvat perhekeskusmallin myota. Mallin on tarkoitus tuoda saman ka-
ton alle lapsiperheille suunnatut sosiaali- ja terveyspalveluiden perus- ja erityistasonpalvelut,

nain ollen sisaltaen myos aitiys- ja lastenneuvolatoiminnan. (Hastrup 2019.)
2.1 Aitiysneuvola

Aitiysneuvolatoiminnan paamaara on edistaa ja turvata raskaana olevan naisen ja sikion ter-
veytta ja hyvinvointia seka tukea tulevien vanhempien ja perheen terveellista elamaa. Myos
tulevan lapsen kehitysympariston turvallisuuteen ja terveellisyyteen kiinnitetaan huomiota jo
raskausaikana. Aitiysneuvolassa pyritdan tunnistamaan varhain raskaudenaikana ilmenevit
hairiot ja ongelmat, jotta niihin on mahdollista puuttua varhaisessa vaiheessa. Keskeinen teh-
tava aitiysneuvolalla on myos edistaa kansanterveytta seka pyrkia kaventamaan terveyseroja.
(Pouta ym. 2013, 16-17.)

2.1.1  Terveystarkastukset aitiysneuvolassa

Ensisynnyttajille tulee tarjota raskauden aikana aitiysneuvolassa vahintaan yhdeksan terveys-

tarkastusta, joista yksi on laaja terveystarkastus ja kaksi laakarintarkastusta. Uudelleensyn-
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nyttajille tarjotaan raskauden aikana vahintaan kahdeksan terveystarkastusta. Lisaksi aitiys-
neuvola tarjoaa ensisynnyttajille kaksi kotikayntia, joista toinen ajoittuu raskausaikaan ja toi-
nen synnytyksen jalkeiseen aikaan. Uudelleensynnyttajille vastaavasti yksi raskauden jalkei-
nen kotikaynti. Synnytyksen jalkeen aitiysneuvolan asiakkuus loppuu laakarin tai erityisen
koulutuksen saaneen terveydenhoitajan tai katilon suorittamaan jalkitarkastukseen. Yhteensa
ensisynnyttajilla on siis aitiysneuvolassa 11 kayntia ja uudelleen synnyttajilla 10. Yksilollisen

tarpeen mukaan tapaamisten lukumaaraa voidaan myos lisata. (THL 2021b.)

2.1.2 Perhevalmennus

Neuvolan jarjestama perhevalmennus on paaosin ensisynnyttajille suunnattua moniammatil-
lista tyoskentelya, johon sisaltyy vanhempainryhmatoimintaa ja synnytysvalmennus. Perheval-
mennus on nayttoon perustuvaa ja tavoitteellista toimintaa, jolla pyritaan valmistamaan per-
hetta synnytykseen, imetykseen, lapsen hoitamiseen seka kasvatukseen ja vanhemmuuteen.
Muita tavoitteita ovat vanhempien tietojen ja taitojen kartuttaminen niin lastenhoidon, van-
hemmuuden, terveellisen elaman ja terveystottumusten suhteen. Myos vanhempien ja per-
heen sisainen vuorovaikutus, parisuhteen vahvistaminen ja jo raskausaikainen vertaistuki ovat

perhevalmennuksen paamaaria. (THL 2021c.)

2.1.3 Sikioseulonnat

Valtioneuvoston asetus seulonnoista (339/2011) saataa toisessa pykalassaan, etta valtakunnal-

lisia seulontoja raskaana oleville tulee tarjota seuraavasti:

”a) varhaisraskauden yleinen ultraaanitutkimus raskausviikolla 10+0—13+6

b) kromosomipoikkeavuuksien selvittaminen ensisijaisesti varhaisraskauden yhdistelmaseulon-
nan avulla (seerumiseulonta raskausviikolla 9+0—11+6 ja niskaturvotuksen mittaus yleisen ult-
raaanitutkimuksen yhteydessa raskausviikolla 11+0—13+6) tai vaihtoehtoisesti toisen raskaus-

kolmanneksen seerumiseulonnan avulla raskausviikolla 15+0—16+6 ja

¢) ultraaanitutkimus vaikeiden rakennepoikkeavuuksien selvittamiseksi raskausviikolla 18+0—

21+6 tai raskausviikon 24+0 jalkeen.”

Sikioseulonnoilla pyritaan maarittamaan raskauden kesto, mahdollinen keskenmeno, sikioiden
lukumaara seka mahdolliset kromosomi- tai rakennepoikkeavuudet. Jos seulontojen riskiraja
ylittyy, tarjotaan perheelle mahdollisuus jatkotutkimuksiin, joissa sikion kromosomien maara

maaritetaan lapsivesi- tai istukkanaytteen avulla. (Saunio, Aho-Asunmaa 2014.)

Tarvittaessa lapsivesi- tai istukkanayte on mahdollista korvata NIPT-naytteella (Non-Invasive
Prenatal Screenin Test), jossa aidin veresta maaritetaan sikioperaista DNA:ta, jonka avulla

voidaan havaita 99 % kaikista 21-trisomioista, 95 % 18-trisomiasta (Edwardsin oireyhtyma) ja
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90 % 13-trisomiasta (Pataun oireyhtyma). Myos Turnerin syndrooma ja Klinfelterin syndrooma
on mahdollista havaita seka NIPT-tutkimuksella etta lapsivesitutkimuksen avulla raskausai-
kana. Kaikki sikioseulonnat ovat vapaaehtoisia ja perhe paattaa itse niihin osallistumisesta.
(Sainio, Aho-Asunmaa 2014; Naistalo.fi 2019.)

Jos sikiolla todetaan kromosomi- tai rakennepoikkeavuuksia, perinnollisyyslaakari keskustelee
niista perheen kanssa. Perhe itse tekee paatoksen raskauden jatkamisesta tai keskeytyksesta
saamansa tiedon perusteella. Kaikki rakennepoikkeavuudet eivat nay ultraaanitutkimuksessa,
esimerkiksi sydamen rakennepoikkeavuuksista loytyy raskaudenaikaisessa ultraaanitutkimuk-

sessa noin puolet. Kaikista kehitysvammoista sikioseulontojen avulla voidaan loytaa vain noin
10 %, eli vaestotasolla sikioseulontojen merkitys on kohtalaisen vahainen. Noin puolet seulon-
noilla loytyneista Down-raskauksista keskeytetaan. (Sainio, Aho-Asunmaa 2014; Arvio & Aalto-
nen 2011, 14-15.)

2.1.4 Kehitysvammaisen lapsen odotus

Perheen saama ensitieto sikion poikkeavuudesta tai sairaudesta on usein perheelle kriisi, jo-
hon liittyy huolta syntymattoman lapsen vamman vaikeudesta tai sairauden asteesta. Myos
huoli lapsen parjaamisesta elamassaan ja toisaalta pelko omasta jaksamattomuudesta voi pai-
naa vanhempia. Tassa tilanteessa terveydenhuollon ammattilaisten tarjoama tuki vaikeassa
tilanteessa ja tiedon tarjoaminen naista aiheista on ensiarvoisen tarkeaa. (Pouta ym. 2013,
234-235.)

Eidelman, Meredith ja Saul (2015) tuovat ilmi varhaisen tuen merkityksen: oikea-aikainen ja
tieteellinen tieto yhdessa vertaistuen kanssa vahvistaa vanhempien uskoa selviytymiseen ja

auttaa heita ymmartamaan elamaa kehitysvammaisuuden kanssa.

Saatuaan tiedon sikion poikkeavuudesta, perheella on kaksi vaihtoehtoa. Raskaus on mahdol-
lista keskeyttaa Valviran erityisluvalla viikolle 24 saakka, tai vaihtoehtoisesti perhe voi paat-
taa jatkaa raskautta. Jos perhe tekee paatoksen raskauden jatkumisesta, tulee heille jarjes-
taa erityisseuranta. Loppuraskauden aikana perheelle on tarjottava tukea ja tietoa vammasta
niin, etta tilanteeseen sopeutuminen tapahtuisi mahdollisimman sujuvasti. Vertaistukiryhmat,

sairaala ja jarjestot voivat auttaa tilanteeseen sopeutumisessa. (Verneri.net 2015a.)

Keskusteluapu niin sairaalassa kuin neuvolassa on perheelle erityisen tarkeaa. Laakari, sai-
raanhoitaja tai sairaalateologi ovat neuvolatyontekijoiden lisaksi luonnollisia keskustelukump-
paneita kriisissa. Tilanne voi aiheuttaa monenlaisia tunteita, ja perhe voi tarvita apua niiden
kasittelyssa. Pelko, ahdistus ja voimattomuuden tunne saattavat kuormittaa tulevia vanhem-
pia ja keskusteluapu voi olla tarpeen. Myos niin sanottu ensitukitapaaminen on mahdollinen,

ja se voidaan tarvittaessa jarjestaa myos ryhmassa. Talloin raskaana oleva pariskunta kutsuu
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laheisensa paikalle ja yleensa laakari kertoo kuulijoille syntyvan lapsen tilasta. Ensitukitapaa-
minen on usein jarkevinta jarjestaa melko pian sen jalkeen, kun tieto poikkeavuudesta on

saatu. (Verneri.net. 2014.)

2.2 Lastenneuvola

Lastenneuvolatoiminnalla pyritaan edistamaan alle kouluikaisen lapsen ja hanen perheensa
terveytta seka kaventamaan terveyseroja Suomessa. Lastenneuvola keskittyy lapsen fyysisen,
psyykkisen ja sosiaalisen kasvun ja hyvinvoinnin tukemiseen. Huomiota kiinnitetaan koko per-
heen hyvinvointiin ohjaamalla vanhempia lapsilahtoiseen kasvatukseen seka tarjoamalla tukea
parisuhteeseen ja lapsen hyvaan hoitoon, vahvistaen vanhemmuutta ja perheen sisaista kom-
munikaatiota. Myos lapsen rokotusohjelman ajantasaisuudesta huolehtiminen kuuluu neuvola-

terveydenhoitajan toimenkuvaan. (THL 2021a.)

Neuvolatyon yksi keskeisimmista paamaarista on tarjota perheille ajantasaista, tutkimukseen
perustuvaa tietoa lapsesta, perheesta ja terveydesta. (Hermanson 2012). Coffield, Michael ja
Srinivasavaradan (2021) tuovat ilmi, etta vanhemmat, joilla on ajantasaista ja oikeaa tietoa
lasten kehityksesta ja tata kautta realistiset odotukset oman lapsensa kayttaytymisesta, na-
kevat usein lapsensa positiivisessa valossa. Tiedon lisaaminen lapsen kehitysvaiheista vahen-
taa myos vanhempien stressia, ja tarvittaessa helpottaa avun hakemista, jollei kehitykselliset

tehtavat tayty.

2.2.1 Terveystarkastukset lastenneuvolassa

Valtioneuvoston asetus lastenneuvolatoiminnasta (2011/338) velvoittaa neuvolaa tarjoamaan
alle kouluikaiselle lapselle yhteensa vahintaan 15 terveystarkastusta. Ensimmaiset yhdeksan
asettuvat lapsen ensimmaisen elinvuoden ajalle ja pitavat sisallaan 6 terveydenhoitajan teke-
maa tarkastusta, kaksi laakarin ja terveydenhoitajan yhdessa tekemaa tarkastusta ja yhden
laajan terveystarkastuksen lapsen ollessa 4kk:n ikainen. lkavuosien 1-6 valilla lapselle on tar-
jottava vahintaan 6 terveystarkastusta, joista laajoja tarkastuksia ovat 18 kuukauden ja 4

vuoden iassa suoritettavat tarkastukset.

Terveystarkastuksen sisalto vaihtelee ikakausittain, mutta perusrunko pysyy samana. Tervey-
denhoitaja tarkistaa ennen jokaista kayntia esitietolomakkeen tiedot ja potilaskertomuksen,
seka taydentaa niita tarvittaessa. Kaynnin aikana kaydaan lapi lapsen kasvu, mika pitaa sisal-
laan painon, pituuden ja paanymparyksen. Nako ja kuulo tarkastetaan ikakauteen sopivalla
menetelmalla ja vanhemman ja lapsen valista vuorovaikutusta tarkkaillaan ja tarvittaessa
tuetaan. Jokaiseen terveystarkastukseen kuuluu myos lapsen ruoka- ja unitottumuksista kes-
kusteleminen ja tarvittaessa ohjaaminen. Samoin vakivallan ehkaisy on osa jokaista terveys-

tarkastusta, eli terveydenhoitaja tukee vakivallatonta vanhemmuutta pyrkien tunnistamaan
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riskitekijat mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Terveysneuvonta on keskeinen osa jokaista
terveystarkastusta. (THL 2019b.)

Laajat terveystarkastukset suoritetaan lapsen ollessa 4 kk, 18 kk ja 4 v. Niiden tarkoituksena
on keskittaa huomio lapsen ja koko perheen hyvinvointiin ja terveyteen. Laajoista terveystar-
kastuksista ja niiden sisallosta saadetaan Valtioneuvoston asetuksessa neuvolatoiminnasta,
koulu- ja opiskeluterveydenhuollosta seka lasten ja nuorten ehkaisevasta suun terveydenhuol-
losta (2011/388). Jotta terveystarkastus luetaan laajaksi, on tarkastukseen taytynyt kutsua
molemmat vanhemmat, joista vahintaan toinen on osallistunut. Tarkastuksen toteuttamiseen
on osallistunut seka laakari etta terveydenhoitaja ja seka lapsen etta vanhempien hyvinvoin-
tiarviointi on suoritettu. Arvioinnin osa-alueita ovat lapsen hyvinvointi, perheen sisainen vuo-
rovaikutus ja rakenne, vanhempien hyvinvointi, sisarusten hyvinvointi seka perheen elinolot ja
tukiverkostot. (THL 2020a.)

2.2.1  Kehitysvammainen lapsi neuvolan asiakkaana

Kehitysvammaisen lapsen hoitoon ja kasvatukseen liittyy samanlaisia ongelmia, kuin vammat-
tomankin lapsen hoitoon ja kasvatukseen, mutta lisaksi viela vamman tai sairauden aiheutta-
mat erityishaasteet. Tallaisessa tilanteessa vanhempien tiedollisen tuen tarve on korostunut
niin vamman kuin mahdollisten sosiaalipalveluiden osalta. (Valdén 2006.) Vammaisen lapsen
perhe tulee nahda ensi sijassa lapsiperheena, jossa keskeista on arkipaivan hallinta, selviami-
nen seka jaksaminen. Tyontekijan tulee pyrkia etsimaan yhdessa perheen kanssa lapsen kehi-
tysta ja kasvamista tukevia toimintoja ja tarjota tietoaan ja taitoaan perheen kaytettavaksi.
(Verneri.net 2020h.)

Caglan (2020) mukaan kehitysvammaisen lapsen syntyminen perheeseen luo seka taloudel-
lista, psyykkista etta sosiaalista painolastia. Suomessa neuvolatyon yksi keskeinen tehtava on
pyrkia tasaamaan eriarvoisuutta lapsiperheiden valilla ja tukea vanhempia kasvatustyossaan.
Vaikka kehitysvammaisen lapsen lapsuus on toisinaan hyvin vammakeskeista, on muistettava,
etta kyseessa on ensisijaisesti lapsi ja perheensa jasen. Vanhemmat tarvitsevat tukea oman-
laistensa toimintatapojen loytamiseksi niin, etta lapsi ja perhe pystyvat elamaan vamman

kanssa mahdollisimman laadukasta ja tavallista elamaa. (Arvio & Aaltonen 2011, 188-189.)

Neuvolan tehtava on myos varmistaa, etta vammainen lapsi saa samat terveytta edistavat ja
ehkaisevat neuvolapalvelut kuin muutkin lapset. Terveydenhoitajan tehtava on myos tunnis-
taa perheen mahdolliset tuen tarpeen ja vammaisuuden merkitys perheen arkielamalle ja tar-
jota tarvittavaa tukea. (STM 2004.)

Usein neuvola on myos keskeisessa osassa vammojen varhaisessa tunnistamisessa. Jos diag-

noosi tehdaan vasta lapsen jo ollessa hieman vanhempi, on mahdollista, etta huoli poik-
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keavuudesta on herannyt neuvolassa tai etta vanhemmat ovat tuoneet huolensa neuvolater-
veydenhoitajan tietoon. Talloin terveydenhoitajan tehtava on ohjata perhe jatkotutkimuksiin

ja mahdollisesti myos koordinoida hoitoa ja palveluita jatkossa. (STM 2004.)
2.2.2 Erityisen tuen tarve

Lastenneuvolalla on keskinen rooli terveyden tasa-arvon lisaamisessa. Pyrkimys tunnistaa epa-
suotuisan kehityksen merkit ja erityisen tuen tarve mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja
kohdentaa tarvittavat tukipalvelut niita eniten tarvitseville on yksi keino ehkaista hyvinvoin-
nin polarisoitumista. (THL 2021a; Hermanson 2012.) Tilanteita, joissa erityisen tuen tarve tu-
lee selvittaa, ovat esimerkiksi lapsen sairaus, mielenterveysongelmat tai kaytoshairiot ja kiu-
saaminen seka neurologiset kehityksen ongelmat. Myos perheessa ilmennyt tai epailty lapseen
kohdistunut kaltoinkohtelu vaatii aina lisaselvittelya, samoin vanhempien mielenterveys- tai
paihdeongelmat, perheen sisainen vakivalta tai toimeentuloon ja elinoloihin liittyvat ongel-
mat. (THL 2021a.)

Ongelmiin pyritaan puuttumaan ja lisaresurssit suuntaamaan viiveetta niita tarvitseville. Neu-
volakayntien lisdaaminen tarvittaessa tai moniammatillinen yhteistyo muiden tahojen, kuten
erikoissairaanhoidon, sosiaalitoimen, psykologin, fysio-, ravitsemus- tai toimintaterapeutin
kanssa, voi olla toimiva ratkaisu ja ehkaista tilanteen pahenemista. Perhe otetaan mukaan
suunnitteluun, jotta lapsen ja perheen yksilolliset tarpeet osataan huomioida parhaalla mah-
dollisella tavalla. (THL 2021a.)

2.2.3 Perheen tukeminen osana lastenneuvolatyota

Parisuhteen ja vanhemmuuden tukeminen kuuluu neuvolan ydintehtaviin. Vanhempien voi-
dessa hyvin, on heidan mahdollista tarjota myos lapselle suotuisa kasvuymparisto. (Hakulinen,
Laajasalo, Makela 2019, 22-23.)

Perheille kohdennettu tuki voidaan jakaa tiedolliseen tukeen, palveluihin, taloudelliseen tu-
keen ja sosiaaliseen tai psykososiaaliseen tukeen. Kaytetyn menetelman tulee olla lahtoisin
lapsen tai perheen tarpeista ja toiveista ja sen tulee olla voimavaroja tukevaa ja perhetta
kunnioittavaa. Onnistuneen tukemisen edellytyksena on hyva luottamussuhde neuvolatyonte-
kijan ja perheen valilla seka molemminpuolinen dialogisuus. Tarkeaa on vanhemman yksilolli-
syyden ja valinnanvapaudenkunnioittaminen ja hanen tunteidensa tunnistaminen ja hyvaksy-
minen. (STM 2004, 94-95.)

Riittavan tiedollisen tuen tarjoaminen perheelle uudessa elamantilanteessa on eras neuvola-
tyoskentelyn paamaarista. Lapsen synnyttya haasteita voi esiintya erityisesti vanhempien jak-

samisessa, parjaamisessa seka lapsen hoitoon liittyvissa asioissa. Naissa kaikissa neuvola pyrkii
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tukemaan vanhempia. Jaksamisesta keskustelemisen ja tarvittaessa tuen tarjoamisen tulisi

kuulua jokaisen neuvolakaynnin sisaltoon. (Hakulinen ym. 2019, 20-21.)

Parisuhteen hoitaminen pikkulapsiperheessa voi olla toisinaan haastavaa ja siihen kannuste-
taan neuvolassa. Omista tunteista puhuminen seka kahdenkeskeinen aika kumppanin kanssa
edesauttaa jaksamista ja perheen hyvinvointia vahvistaen yhteenkuuluvuuden tunnetta. Van-

hempien hyvinvointi turvaa myos lapsen hyvinvointia. (Hakulinen ym. 2019, 20-21.)

Neuvolatyoskentelyssa kaytossa oleva voimavaralahtoinen lahestymistapa pyrkii ottamaan tu-
kemisen lahtokohdaksi perheen omat voimavarat ja vahvuudet seka niiden tunnistamisen ja
kehittamisen. Keskeista on, etta perhe itse tunnistaa omat voimavaransa ja pyrkii aktiivisesti
kasvattamaan niita. Myos kuormittavien tekijoiden tunnistaminen ja vahentaminen edesautta-

vat voimavarojen riittavyytta. (STM 2004, 103.)

Neuvolan tarjoama emotionaalinen tuki tahtaa lujittamaan vanhemman itseluottamusta ja
selviytymista seka vastuunkantoa ja ratkaisujen itsenaista tekemista. Luonteeltaan emotio-
naalinen tuki on valittavaa ja kunnioittavaa ja se pitaa sisallaan kuuntelemista, ymmartamista
ja vahvistamista. Emotionaalisella tuella pyritaan tukemaan vanhemmuutta, parisuhdetta ja
perheen toimivuutta. (STM 2004, 105.)

2.3 Kohtaaminen neuvolatyossa

Seka lasten etta vanhempien yksilollinen kohtaaminen neuvolatyossa on pohja neuvolan ja
perheen valiselle yhteistyolle. Yhteistyon paamaarana on tunnistaa perheiden tarpeet ja tar-
jota perheelle sopivaa emotionaalista-, sosiaalista- tai tiedollista tukea. Maaraaikaistarkas-
tukset toimivat tiedonlahteina neuvolaterveydenhoitajille ja auttavat kokonaiskuvan luomi-
sessa perheen tarpeista seka toiveista. Riittamaton tai vaaranlainen tuki perheelle on yhtey-

dessa vanhempien kokemaan stressiin. (STM 2004, 94. Viinikka, Sourander, Oksanen 2014, 67.)
2.3.1 Reflektiivinen tyoote

Reflektiivinen tyoote perustuu kohtaamiseen, lasnaoloon seka ihmisarvon kunnioittamiseen.
Tyontekijan tulee olla myonteisen utelias ja empaattinen. My0os dialogisuus, eli vastavuoroi-
suus sisaltyy reflektiiviseen tyootteeseen. Dialogisuudella tarkoitetaan vuoropuhelua, joka ta-
pahtuu tyontekijan ja asiakkaan valilla ja sen tarkoituksena on nostaa esille erilaisia nakokul-
mia, joiden myota syntyy lopputulos, johon kumpikaan osapuoli ei olisi yksin paatynyt. Dialo-
gisuus ei kuitenkaan itsessaan riita, vaan paamaarana on asettua vastavuoroiseen suhteeseen

perheen kanssa edistaen perheen hyvinvointia. (Viinikka ym. 2014, 68-69.)

Tyontekijan asenteena tulee reflektiivisen tyotavan mukaan olla ”ei-tietaminen” pohdittaessa

vanhempien ja lasten kanssa heidan esille nostamiaan kysymyksia. Tyontekijan omien tavoit-
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teiden asettaminen keskustelulle tai lopputuloksen paattaminen asiakkaan puolesta ei ole toi-
vottavaa, silla tallaisessa asetelmassa asiakas helposti ajautuu puolustavaan altavastaajan
asemaan, eika todellinen, reflektiivinen tyoote paase toteutumaan. Keskeista on myos antaa
aikaa asiakkaan omalle sisaiselle prosessille, jotta yhteinen paamaara voidaan saavuttaa.
Liian karkkaasti vastauksia vaatiessa asiakas saattaa ajautua etsimaan selityksia tai syyllisia,

eika talloin tilanteen kokonaisvaltainen tarkasteleminen onnistu. (Viinikka ym. 2014, 68-69.)

Reflektiivinen tyoote ehkaisee keskustelutilanteen muuttumista manipulatiiviseksi eika tyon-
tekijan oma nakemys korostu suhteettomasti, mahdollistaen asiakkaan nakemysten esille nou-
semisen. Dialogisuuden ja reflektiivisyyden syntyminen edellyttaa luottamuksellista suhdetta
tyontekijan ja asiakkaan valilla, silla keskustelu voi koskea asioita, jotka ovat asiakkaalle hy-
vin henkilokohtaisia ja herkkia. Keskeista on ymmartaa myos, ettei dialogia aina synny. Ref-
lektiivinen tyoote pitaa sisallaan myos tahan ilmioon mielenkiinnolla suhtautumisen ja sen,
etta tyontekija kykenee havainnoimaan tallaisissa tilanteissa itseaan seka sita, millainen vai-
kutus hanen omalla kayttaytymisellaan, reaktiollaan ja tunteillaan oli haastavassa asiakasti-
lanteessa. Tyontekijan on tiedostettava myos omien aiempien kokemustensa vaikutus tapaan,
jolla han kohtaa asiakkaita. (Viinikka ym. 2014, 70.)

Tuominen, Kaljonen, Ahonen ja Rautavaara (2014) tuovat tutkimuksessaan ilmi, etta hoitosuh-
teen jatkuvuus aitiys- ja neuvolatyossa on ollut vanhempien kokemusten mukaan hyodyllista.
Kuitenkaan asiakkaan liiallinen kiinnittyminen tyontekijaan ei ole toivottavaa, vaan tyonteki-
jan on pyrittava tukemaan perheen ja vanhemman itsenaista parjaamista. Asiakassuhteen
alussa voi olla tarpeen tarjota mahdollisuutta tiiviimpaan kontaktiin oman terveydenhoitajan
kanssa. Toisaalta kuitenkin perheen omaa kykya selvita tilanteista on pyrittava vahvistamaan
osoittamalla vanhemman onnistumisia seka yrityksia perheen kokemien ongelmien ratkaise-
miseksi. (Salo & Kauppi 2014, 76-77.)

Reflektiivisen tyootteen merkkeina voidaan nahda tyontekijan rooli turvana perheelle, kom-
munikaation elavyys, uteliaisuus, ei-asiantuntijan-rooli, huumori ja leikkisyys, kyky korjata
virheita vuorovaikutustilanteissa seka myotatunnon osittaminen perhetapaamisissa. Reflektii-
vinen tyoote pitaa sisallaan ajatusten seka aikomusten mentalisointia, tunteiden mentalisoin-

tia seka nakokulmien vaihtamista tilanteen niin vaatiessa. (Salo & Kauppi 2014, 75-76. 84.)

2.3.2 Mentalisaatio

Mentalisaatio on ihmiselle ominainen piirre pohtia seka omia, etta muiden kayttaytymisen
taustalla vaikuttavia ajatuksia, tunteita tai aikomuksia. Vanhempien mentalisaatiolla kuva-
taan vanhemman halua ja kykya tarkkailla, havaita ja tunnistaa lapsen kaytoksen taustalla
vaikuttavia tunnetiloja tai kokemuksia. Myos asiakassuhteessa mentalisaatio on tarkea osa
vuorovaikutusta asiakkaan ja ammattilaisen valilla. Mentalisaatio on keskeinen osa reflektii-

vista tyootetta. Kuitenkaan tyontekija ei voi koskaan taysin tietaa, mita asiakkaan mielessa
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liikkuu, ja taman tiedostaminen ja huomioon ottaminen on edellytys tyossa onnistumiselle.
Vanhempien ja perheiden kanssa tyoskennellessa on keskeista tukea vanhempien kiinnostusta
lapsen mielentiloja seka kokemuksia kohtaan. Tyontekija voi esimerkiksi pohtia aaneen, mil-
laisia ajatuksia vanhemman tai lapsen mielessa saattaa liikkua tai mika aiheuttaa kyseisen re-
aktion lapsessa. Myos vanhemman omien tunteiden sanoittaminen ja niista puhuminen auttaa

vanhempaa kehittamaan omaa mentalisaatiokykyaan. (Salo & Kauppi 2014, 76, 84-85.)
2.3.3 Voimavaralahtoiset menetelmat

Voimavaralahtoisilla menetelmilla tarkoitetaan ammattilaisen tapaa keskittya asiakkaan vah-
vuuksiin ja itsemaaraamisoikeuteen rajoittamisen ja suorien ohjeiden antamisen sijaan. Voi-
mavaralahtoisessa tyoskentelyssa lahtokohtana on tyoskennella asiakkaana olevan perheen
ehdoilla niin, etta asiakas hahmottaa itse tarvittavat muutokset ja motivoituu niiden toteut-
tamiseen. Asiakasta ohjataan kantamaan itse vastuuta elintavoistaan seka paatoksistaan. Kun
perhe tunnistaa itse voimavaroja antavat ja niita kuluttavat tekijat, pystyy se itse muokkaa-
maan toimintaansa suotuisaan suuntaan. Keskeisia, voimavaroja antavia tai kuormittavia teki-
joita voivat olla esimerkiksi vanhempien omat kokemukset lapsuudessa, elamantavat ja ter-
veys, parisuhde, aitiyteen tai isyyteen kasvaminen seka vanhemmuus, lapsen hoitaminen ja
kasvattaminen, tukiverkostot, taloudellinen- tai tyotilanne seka tulevaisuuden nakymat. Se,
miten perhe itse kokee voimavaroja antavat tai kuormittavat tekijat, vaikuttaa perheen voi-
mavaroihin. (THL 2021c.)

Neuvolatyoskentely on voimavaralahtoista, ja eteneminen tapahtuu avoimin kysymyksin, kan-
nustaen perhetta tunnistamaan omat voimavaransa ja kuormittavat tekijansa ja tata kautta
motivoitumaan tarvittavaan muutokseen. Lomakkeiden ja haastattelujen kayttaminen kannus-
tavat lisaksi perheen sisaisiin keskusteluihin kuormittavista ja kannattelevista asioista. Esi-
merkki kaytossa olevasta lomakkeesta on Vauvaperheen arjen voimavarat-lomake, jonka per-
heen vanhemmat voivat yhdessa tayttaa kotona, ja josta sittemmin voidaan tarvittaessa kes-
kustella neuvolassa. (THL 2021d.)

2.3.4 Valineita kehitysvammaisen lapsen kohtaamiseen

Neuvolatoiminnassa lapsen ja perheen hyvinvoinnin edistaminen on keskiossa. Lapsen tulee
kokea olevansa arvokas ja etta hanen mielipiteensa ensisijainen. Lapselle tulee jaada neuvo-
lakaynnista nakemys, etta han on kaynnin paahenkilo ja aikuiset pyrkivat neuvolakaynnilla

suojelemaan hanta ja kuuntelevat hanen mielipiteensa. (STM 2004, 94-95.)

Kehitysvammaisen lapsen kanssa tyoskennellessa tyontekijalta vaaditaan monenlaisia kommu-
nikaatiotaitoja, jotta lapsen mielipide saadaan kuuluvaksi. Tyontekijalta toivotaankin keskus-

telun tueksi monenlaisia kommunikaatiota tukevia menetelmia, kuten tukiviittomia tai kuva-
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kommunikaatiota. Usein terapiassa kaytossa olevat ajastimet sopivat myos muiden ammatti-
laisten kayttoon, selkeyttaen vastaanoton struktuuria. Esimerkiksi vektorilliset ajastimet tai
vastaanoton kulun selvittaminen kuvilla voi olla hyodyllista. Myos palkkion kayttaminen voi
olla hyodyllista osalle lapsista. Esimerkiksi tarran saaminen vastaanoton lopuksi voi toimia hy-

vana keinona lievittaa lapsen jannitysta. (Ahonen, Honkanen, Olli, Ronimus, Seppanen 2018.)

Pesapuun kehittama Minun paivani -lomake, joka on nelikentan lailla toimiva lomake, saattaa
olla terveydenhoitajankin tyossa hyodyllinen. Nelikenttaan on sijoitettu aamu, paiva, ilta ja
yo0, johon lapsi ja ammattilainen yhdessa voivat sijoittaa kuvia. (Ahonen ym 2018.) Kuvien ja
tukiviittomien kaytto kommunikaation tukena tai sen korvaajana on kirjoittamisen lisaksi ylei-
nen kommunikaatiokeino. Usein kuvien kayttoon liittyy myos esimerkiksi kuvakansion kaytta-
minen apuvalineena. Keskeista on, etta henkilo, jonka kanssa kommunikoidaan, tunnistaa ku-

van seka ymmartaa, mita juuri tallaisella kuvalla voi ilmaista. (Papunet 2021.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli haastatella kehitysvammaisen lapsen vanhempia ja
kuvata haastattelun tuloksia. Tavoitteena oli tuottaa tietoa kehitysvammaisen lapsen van-

hempien kokemuksista neuvolassa. Kokemusten pohjalta toteutimme kaksi podcast-jaksoa.

Opinnaytetyollamme pyrimme tekemaan nakyvaksi kehitysvammaisten lasten perheiden koke-
muksen neuvolatyon puutteista ja vahvuuksista. Tarkoituksenamme on tuottaa laadukas pod-

cast, jotta kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemukset tulisivat nakyvaksi.

Tarkoituksena on tuottaa tietoa toiveista ja kehitysehdotuksista seka kokemuksista, joita ke-
hitysvammaisten lasten vanhemmilla on neuvolatyon suhteen. Erityisesti kiinnitamme huo-
miota perheiden kokemukseen siita, miten heidat on kohdattu neuvolatyoskentelyssa ja mil-

laista tukea neuvola on tarjonnut esimerkiksi vanhempien parisuhteen tukemisen kannalta.

4  Opinnaytetyon menetelma ja tulokset

Haastattelu on ennalta suunniteltu tilanne, jonka paamaarana on kerata tietoa haastatelta-
valta tarkoituksenmukaisesta aiheesta. Vuorovaikutus haastattelijan ja haastateltavan valilla
on tarkeaa, samoin roolijako: Haastattelijalla on kysymykset, joita han esittaa haastatelta-
valle. Kyseessa ei siis ole tasavertainen ”"kahvipoytakeskustelu”, vaikka haastattelija saattaa-
kin sellaista tunnelmaa tavoitella. (Eskola, Latti & Vastamaki 2018, 27-29.)



27

Haastattelutyypit voidaan jakaa luokkiin strukturoinnin, eli sen perusteella, miten tarkasti ky-
symykset ja niiden jarjestys on etukateen suunniteltu. Taysin strukturoitu haastattelu, eli tyy-
pillisimmin lomakekysely, on haastattelumuoto, jossa kysymykset esitetaan kaikille haastatte-
luun osallistujille samassa muodossa ja samassa jarjestyksessa. Haastatteluun osallistuja valit-
see kaavakkeesta itselleen sopivimman vastausvaihtoehdon. Strukturoimaton haastattelu taas
on avoin ja sen rakenne muotoutuu haastateltavien vastausten perusteella. Haastattelija
aloittaa haastattelun ja se jatkuu haastateltavan vastausten pohjalta, joskin ennalta sovitun

teeman sisalla. (Ruusuvuori & Tiittula 2009, 9-10.)
4.1 Teemahaastattelu

Teemahaastattelulla tarkoitetaan puolistrukturoitua haastattelua, jossa kysymysten jarjestys
ja niiden muotoilu voivat poiketa haastateltavien valilla. Haastattelijalla ei valttamatta ole
ennakkoon laadittuja kysymyksia, vaan hanella on kaytossaan lista asioista, joita haastattelun
aikana pyritaan kaymaan lapi. Kasiteltavien aihealueiden laajuus ja jarjestys voivat vaihdella
haastateltavien valilla ja teemojen painotuksissa voi olla suuriakin eroja. (Eskola, Latti & Vas-
tamaki 2018, 29-30.)

Haastateltavia etsittaessa tulee kiinnittaa erityista huomiota oikeiden henkiloiden tavoittami-
seen: haastateltavalla tulee olla haluttua tietoa tai kokemusta aihepiirista ja hanen tulee olla
halukas osallistumaan haastatteluun. Lumipallomenetelman kayttaminen voi olla tehokasta:
Jos haastateltava ei syysta tai toisesta pysty osallistumaan haastatteluun, kysytaan hanelta
suosituksia muista mahdollisista osallistujista. Henkilokohtainen yhteydenotto mahdolliseen
haastateltavaan joko sahkopostitse tai esimerkiksi sosiaalisen median kautta on osoittautunut

tehokkaimmaksi vaylaksi rekrytoida osanottajia. (Eskola, Latti & Vastamaki 2018, 30-31.)

Koska haastattelu on sosiaalinen tilanne, tulee haastattelijan ja haastateltavan kiinnittaa
huomiota myos omaan kayttaytymiseensa. Erityisesti haastattelijan vastuulle jaa sosiaalisen
tilanteen onnistuminen, joten ennakkoon onkin hyva miettia esimerkiksi sopivaa kielenkayttoa
tai pukeutumista. Myos tilanteen jannittavyys voi luoda omat haasteensa seka haastattelijalle
etta haastateltavalle. Haastattelun alussa voi olla perusteltua keskustella yleisista asioista,
eika siirtya suoraan aiheeseen. Helpot kysymykset haastattelun alussa virittavat tunnelmaa ja
valmistavat haastateltavaa kertomaan henkilokohtaisistakin asioista haastattelijalle. (Eskola,
Latti & Vastamaki 2018, 36-40.)

Teemahaastattelu pohjautuu tyypillisesti ennalta paatettyihin teemoihin, joista haastattelija
kysyy kysymyksensa. Kun haastattelua suunnitellaan, haastattelija pohtii, mita han tahtoo
haastateltavalta saada tietaa. Lisaksi han suunnittelee, kuinka paljon haastateltava voi itse

osallistua kysymysten painotukseen. Haastateltavan omakohtaiset kokemukset maaraavat
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usein sen, kuinka paljon hanella on tiettyyn kysymykseen annettavaa. Tama vaatii haastatteli-
jalta tilannetajua seka ymmarrysta haastateltavasta aiheesta. (Eskola, Latti & Vastamaki
2018, 36-40.)

4.2 Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimusmenetelma

Kvalitatiivinen, eli laadullinen tutkimusmenetelma voidaan yksinkertaisimmillaan maaritella
sisallon tai aineiston kuvaukseksi. Aineistonkeruumenetelman ollessa laadullinen, puhutaan
yleensa teksteista, jotka voivat tarkoittaa esimerkiksi haastatteluja tai havainnointeja, paiva-
kirjoja tai omaelamakertoja, kirjeita tai esimerkiksi aanimateriaalia. (Eskola & Suoranta
2003, 16-17.) Laadullista tutkimusmenetelmaa kaytetaan erityisesti silloin, jos tutkimuksen
paamaarana on selvittaa ja ymmartaa tutkimuskohdetta kokonaisuutena. Erityisesti toiminnal-
lisessa opinnaytetyossa kvalitatiivinen eli laadullinen sisallonanalyysi voidaan nahda toimivana
silloin, kun pyritaan toteuttamaan projekti, joka nojaa kohderyhman tai tutkittavan ryhman
nakemyksiin. (Vilkka & Airaksinen 2003, 63.)

Aineistoa voidaan kerata joko yksilo- tai ryhmahaastatteluna. Yksilohaastattelua toteutetta-
essa kayttokelpoisia menetelmia ovat lomake- tai teemahaastattelu. Lomakehaastattelu on
teemahaastattelua strukturoidumpi, silla kultakin haastateltavalta kysytaan samat kysymykset
samassa jarjestyksessa. Teemahaastattelu taas on puolistrukturoitu haastattelumenetelma,
joka voidaan toteuttaa joko kasvotusten tai puhelimella tai internetin valityksella. Haastatte-
lumenetelma tulee valita sen mukaan, millaista tietoa haastateltavilta pyritaan saamaan. Toi-
minnallista opinnaytetyota tehdessa suuntaa antava tieto on usein riittavaa, eika suullisesti
toteutettu haastattelu vaadi valttamatta litterointia, eli haastattelun puhtaaksikirjoittamista.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 63.)

Laadullisessa tutkimusmenetelmassa kysymykset ovat avoimia, liittyen kasiteltavaan tee-
maan. Saadulla aineistolla pyritaan kuvaamaan kattavasti selvitysta kaipaavaa kohdetta.
Maara ei niinkaan ole keskiossa, vaan saadun aineiston laatu, joka maaritellaan esimerkiksi
monipuolisuudella ja silla, kuinka hyvin se vastaa tutkimusongelmaan tai toiminnallisen opin-
naytetyon tarpeisiin. (Vilkka & Airaksinen 2003, 63-64.)

4.3 Podcast

Podcast on verkossa julkaistava aanitiedosto tai aanitiedostojen sarja, jota kuuntelijat voivat
joko ladata omalle laitteelleen tai kuunnella verkon yli suoraan podcastin verkkosivuilta. Hel-
pointa podcastien kuunteleminen lienee kuitenkin erillisen applikaation, kuten Spotifyn tai

Apple Podcastin kautta. Podcastin kuunteleminen ei ole sidottuna aikaan, eika paikkaan ja se

onkin muun muassa tasta syysta saavuttanut suuren suosion. (Watson & Pollette 2021.)
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Podcast-tarjonta on laajaa, eika se rajoitu vain tiettyyn aihealueeseen. Tarkoitus voi olla joko
vithdyttaa tai valittaa tietoa. Tavallisesti podcastit rakentuvat tietyn teeman ymparille, ja
tasta teemasta julkaistaan useampia jaksoja. Podcastien kuunteleminen on usein ilmaista,
mutta tasta syysta ohjelmat saattavat sisaltaa mainoksia. Maksulliset palvelut taas tarjoavat

myos mainoksettomia versioita. (Watson & Pollette 2021.)
4.4 Podcast osana hoitotyon opetusta

Kirjallisuudessa ensimmainen maininta podcasteista osana hoitotyon opetusta on Yhdysval-
loista vuodelta 2006, jolloin podcastien ennakoitiin voivan parantaa oppimista. Uusimpien tut-
kimusten mukaan nain onkin kaynyt; O’Connor, Daily, MacArthur Borling ja Booth (2020) ovat
kirjallisuuskatsauksessaan havainneet, etta podcastit osana opetusta voivat parantaa oppimis-

tuloksia.

Podcastien etuina pidetaan tutkimusten mukaan erityisesti niiden laajaa saavutettavuutta.
Podcastien koetaan parantavan seka tiedollista etta taidollista oppimista osana muuta ope-
tusta. Tutkimuksen mukaan opiskelijat kokivat myos luottamuksen omiin taitoihinsa vahvistu-
van. Podcastit vaikuttivat olevan erityisen hyodyllisia hoitotyonopiskelijoille, joilla esiintyi
oppimisvaikeuksia tai jotka eivat puhuneet aidinkielenaan opiskelukieltaan. Hyoty ei rajoittu-
nut ainoastaan kliiniseen oppimiseen, vaan opiskelijat nayttivat hyotyvan podcasteista myos

kulttuuristen- ja uskonnollisten nakokulmien antajana. (O’Connor ym. 2020.)

Tutkimus nosti esille paaasiassa teknologisia haasteita. Laaja valikoima erilaisia alustoja ja
oppimisymparistoja saattaa esiintya haastavana seka opiskelijoille etta luennoitsijoille, mutta
paaasiassa opiskelijat ovat luontevia teknologisten tyokalujen kayttajina. (O’Connor ym.
2020.)

Nayttaa silta, etta podcastit ovat lunastaneet paikkansa osana hoitotyon opetusta, eivatka

pelkastaan opiskelijoiden keskuudessa, vaan myos osana ammattilaisten jatkuvaa oppimista.
Tulevaisuudessa onkin mahdollista, etta podcastien kayttaminen opetusmateriaalina yleistyy
entisestaan, mahdollistaen opiskelijoille laajemman kirjon (etd)opiskelutapoja, jotka erityi-

sesti koronapandemian aikana ovat osoittautuneet hyvin tarpeellisiksi. (O’Connor ym. 2020.)

5  Opinnaytetyoprosessi
5.1  Toiminnallinen opinnaytetyo

Opinnaytetyo on ammattikorkeakouluopintojen loppuvaiheessa suoritettava kokonaisuus,

jonka tarkoituksena on osoittaa opiskelijan kyky ammatillisen taidon ja tiedon yhdistamisesta
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niin, etta tuotoksesta on hyotya alan toimijoille. Opinnaytetyon on tarkoitus kehittaa opiskeli-
jan ajanhallintaa, kokonaisuuksien hallintaa, seka yhteistyota tyoelaman edustajien kanssa.
Osaamisen ilmaiseminen niin kirjallisesti kuin suullisestikin kehittyy opinnaytetyoprosessin ai-
kana. (Vilkka & Airaksinen 2003, 159-160.)

Ammattikorkeakoulussa on mahdollista toteuttaa toiminnallinen opinnaytetyo tutkimukselli-
sen opinnaytetyon vaihtoehtona. Toiminnallisen opinnaytetyon paamaara on kaytannon toi-
minnan ohjaaminen, opastaminen, toiminnan jarjestaminen tai jarkeistaminen. Alasta riip-
puen kyseeseen voi tulla opastus, ohje tai ohjeistus, esimerkiksi perehdytysopas, ymparisto-
ohjelma tai turvallisuusohjeistus. Toteutustapana voi olla esimerkiksi kirja, kansio, vihko,
opas, portfolio, video tai vastaava. Oleellista on, etta toiminnallisessa opinnaytetyossa yhdis-
tyy kaytannon toteutus seka sen raportointi tutkimusviestinnan keinoja kayttaen. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 9.)

Toiminnalliseen opinnaytetyohon kuuluu varsinaisen toiminnallisen tuotoksen lisaksi myos teo-
reettinen tietoperusta, johon nojaten opiskelija toteuttaa opinnaytetyonsa. Tietoperusta toi-
mii apuvalineena ja viitekehyksena opinnaytetyota toteutettaessa: Opinnaytetyon sisallolliset

valinnat ja rajaukset tulee tehda tietoperustaan nojaten. (Vilkka & Airaksinen 2003, 41-44.)

Opinnaytetyomme toteutusmuodoksi valikoitui podcast sen monipuolisuuden takia. Koimme,
etta podcast-muodossa tuotettu haastattelu syventaa tehokkaasti opiskelijoiden kasitysta ke-
hitysvammaisten lasten ja heidan perheensa kohtaamisesta neuvolatyossa. Halusimme saada
vanhempien kokemuksen ja aanen esille mahdollisimman autenttisessa muodossa ja tasta
syysta podcast oli luonnollinen valinta. Myos podcastin kaytettavyys ja monipuolisuus puolsi-

vat podcastin valintaa toteutusmuodoksi.

Teemme opinnaytetyomme yhteistyossa Laurea-ammattikorkeakoulun Otaniemen kampuksen
terveydenhoitajakoulutuksen kanssa ja sen tuotos tulee kayttoon neuvolaopintokokonaisuu-
dessa. Laurea-ammattikorkeakoulu on Uudellamaalla kuudella eri kampuksella toimiva oppi-
laitos, jossa opiskelee yhteensa noin 7800 opiskelijaa. Henkilokunnan jasenia on noin 600.
(Laurea 2021a.) Otaniemen kampuksella on mahdollista opiskella terveydenhoitajaksi, sai-

raanhoitajaksi, sosionomiksi, tradenomiksi tai fysioterapeutiksi (Laurea 2021b).

Terveydenhoitajakoulutus on 240 opintopisteen laajuinen ja sisaltaa myos sairaanhoitajan tut-
kinnon. Tutkinnon ohjeellinen suorittamisaika on 4 vuotta ja se keskittyy terveyden edistami-
seen ja ennaltaehkaisevaan tyoskentelyyn. Opiskelu tapahtuu paaasiassa Laurean kehitta-
malla kehittamispohjaisen oppimisen toimintamallilla, eli Learning by Developing -metodilla.

Yhteistyota alueen yritysten ja organisaatioiden kanssa tehdaan tiiviisti. (Laurea 2021c.)

Opinnot voi suorittaa joko paivaopiskeluna tai monimuoto-opiskeluna. Terveydenhoitajakoulu-

tuksesta valmistuneet sijoittuvat tyoelamassa esimerkkisi neuvolaan, kouluterveydenhuoltoon
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tai tyoterveydenhuoltoon toihin. Myos avoterveydenhuolto, kotihoito tai jarjestot ovat tervey-

denhoitajien mahdollisia tyopaikkoja. (Laurea 2021c.)

5.2 Opinnaytetyon taustaa

Opinnaytetyomme aihe valikoitui kevaalla 2021, Laurea-ammattikorkeakoulun tarpeesta
saada kayttoonsa opetusmateriaalia kehitysvammaisten lasten ja heidan perheidensa kohtaa-
misesta neuvolassa terveydenhoitajaopiskelijoiden neuvolatyon kurssille. Alun alkaen tarkoi-
tuksena oli saada kattava kasitys kehitysvammaisten perheiden kokemuksesta lastenneuvo-
lassa, mutta opinnaytetyon edetessa huomasimme, etta aitiysneuvolan asiakkuus on myos

otettava huomioon sen ollessa keskeinen osa perheiden kokemuksia neuvolatyon suhteen.

5.3 Haastattelun suunnittelu ja toteutus

Suunnitellessamme haastattelua ja haastattelujen pohjalta tehtavaa podcast-jaksoa, paa-
dyimme kayttamaan teemahaastattelua, silla uskoimme, etta sita kautta saamme autentti-
simman kuvan vanhempien kokemuksista. Pyrimme muotoilemaan kysymykset mahdollisim-
man avoimiksi, jotta ne jattavat tilaa vanhempien todellisille kokemuksille. Laadullisen tutki-
musmenetelman oppien mukaan laatu korvaa myos maaran, jolloin meidan ei tarvitsisi kerata
maarallisesti useita haastateltavia, kunhan osallistujien vastaukset olisivat laadullisesti hyvia
ja monipuolisia. Kirjallisesti tehdyissa haastatteluissa kullekin vanhemmalle paadyttiin lahet-

tamaan kysymykset, joihin he saivat vastata.

Haastateltavien etsiminen osoittautui ajateltua haastavammaksi. Lopulta osallistujat ottivat
yhteytta nahtyaan eraan sosiaalisenmedian vaikuttajan alustalla ilmoituksen etsimistamme
haastateltavista. Saimme viestin my0os keskusteluryhmaan, jossa oli useita kehitysvammaisten
vanhempia, ja sielta halukkaat ilmoittautuivat mukaan. Toinen podcast-jaksoon osallistunut

aiti loytyi Facebookin kautta.

Haastattelimme yhdeksaa (9) perhetta liittyen kehitysvammaisen lapsen ja hanen perheensa
kokemuksiin neuvolasta. Perheiden lahtokohdat olivat erilaisia. Osalla kehitysvammainen lapsi
oli perheen ainoa, osassa perheita hanella oli sisaruksia. Osa perheista tiesi jo raskausaikana,
etta syntyva lapsi tulee olemaan kehitysvammainen, osa ei. Kehitysvammaisten lasten iat
vaihtelivat 1,5-vuotiaasta aina 12-vuotiaaseen saakka. Maantieteellisesti haastatellut perheet
sijaitsivat ympari Suomea. Talla tavalla pyrimme varmistamaan, etta keraamamme laadulli-
nen aineisto on mahdollisimman kattavaa, kuten laadullisessa aineistonkeruumenetelmassa on

lahtokohtana.
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Kysymyspattereita on kaksi, jotka loytyvat liitteista (Liite 1 ja 2). Liite 1 on tarkoitettu down-
lasten vanhemmille ja liitteen 2 kysymykset muiden kehitysvammaisten lasten vanhemmille.
Kysymykset ovat melko samanlaisia, ainoa ero kysymyksissa oli, etta milta tarkalleen ottaen
Down syndrooma -diagnoosista tuntui kuulla, olettaen etta vanhemmat saivat tietaa diagnoo-
sista jo ennen lapsen syntymaa. Nain ei kuitenkaan monessakaan tapauksessa ollut, joten jal-
kikateen ajateltuna yksi kysymyspatteri olisi ollut riittava. Kysymykset on laadittu teoriapoh-
jan perusteella niin, etta mahdollisimman hyvin tulisi ilmi, kuinka vanhemmat ovat kokeneet
tulleensa kohdatuksi neuvolassa. Kysymyksilla pyrimme myos selvittamaan, millainen koko-
naisvaikutelma vanhemmille on jaanyt neuvolasta ja ovatko he saaneet sielta kaipaamansa

avun ja tuen.

Kaikkiin kysymyksiin emme saaneet kaikilta vanhemmilta vastauksi, silla jokainen sai valita
mihin kysymyksiin halusi vastata ja vastaaminen oli taysin vapaaehtoista. Osa vanhemmista
koki, ettei kysymys koskenut heita joko lapsen nuoren ian takia tai kysymykseen oli haastava

vastata muista syista. Kuitenkin saimme jokaiseen kysymykseen useamman vastauksen.

5.4 Haastattelun tulokset

Haastattelimme yhdeksaa, eripuolella Suomea asuvaa kehitysvammaisen lapsen perhetta.
Haastattelemistamme perheista enemmisto oli saanut vasta syntyman jalkeen tietaa, etta
syntyneella lapsella on Downin syndrooma. Jokainen haastateltava koki, etta tieto aiheutti
sokin. Kaikki, joille syndrooma tuli yllatyksena, kokivat ettei synnytyssairaala osannut vastata
kysymyksiin tai niihin tarpeisiin, joita perheella uudessa tilanteessa oli. Useimmat ohjattiin
sosiaalityontekijan luokse, joka kylla kertoi mita tukia he voivat saada. Kuitenkin moni sa-
noitti tarpeesta tietaa liitannaissairauksista seka siita, miten elama tasta eteenpain sujuu.
Enemmista haastateltavista olisi kaivannut niin vertaistukea kuin ammattilaisen apua. Kuiten-
kin moni kertoi joutuneensa itsenaisesti hakemaan aiheesta tietoa ammattilaisten tietopohjan

ollessa riittamaton.

Suurimman osan kohdalla samanlainen tilanne jatkui neuvolassa. Moni koki olevansa tilan-
teessa, jossa alan ammattilainen ei tieda mita tekee ja nain ollen kohtaaminen jai vaja-

vaiseksi.
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Koki tulleensa neuvolaterveydenhoitajan
kohtaamaksi

Kyl

Kuvio 1. Haastateltavien (n=9) vastaukset kysyttaessa, kokivatko he tulleensa kohdatuksi neu-

volassa.

Kysyttaessa terveydenhoitajan valmiuksia kohdata perhe, johon on syntynyt kehitysvammai-
nen lapsi, vastaukset olivat hyvin kahtia jakautuneet. Pienemmalla osalla eli 44 % oli ollut asi-
ansa osaava ja empaattinen terveydenhoitaja, joka oli pyrkinyt kohtaamaan ja tukemaan per-
hetta heidan tarvitsemallaan tavalla. Kuitenkin enemmistolle 56 % haastateltavista on koke-
nut, ettei terveydenhoitaja ole osannut kohdata perhetta kuten perhe olisi toivonut. Haasta-
teltavista kolme kertoivat, etta hoitajat ovat saattaneet voivotelleet tilannetta tai pahoitel-
leet kun diagnoosi on ilmennyt. Moni koki ahdistavana, kun terveydenhoitaja lateli tavan-
omaisia stereotypioita siita, millainen heidan lapsensa on. Kuusi haastateltavista kertoi kai-
paavansa myos sita, etta heidat ja heidan lapsensa olisi kohdattu yksiloina, heita olisi kuun-

neltu juuri heidan iloissaan ja suruissaan.

67 % vastanneista koki terveydenhoitajan teoriapohjan puutteelliseksi, jopa niin, etta asiak-
kaan oli neuvolassa kerrottava terveydenhoitajalle lapsensa syndroomasta ja siihen liittyvista
erityispiirteista. Vastanneista viisi toi ilmi, etta olisi ollut mieluisampaa menna neuvolaan, jos
terveydenhoitaja olisi ennen kayntia ottanut selvaa diagnoosin erityispiirteista, mahdollisista
liitannaissairauksista ja muista syndroomaan liittyvista asioista. Talloin asiakas olisi saanut ko-
kea, etta terveydenhoitajaa kiinnostaa heidan asiansa ja tunteensa ja osaa mahdollisesti oh-
jata jatkotutkimuksiin niin, ettei vanhempien itse tarvitsisi selvitella asioita.

Koki neuvolaterveydenhoitajan teariapohjan
kehitysvammaisuudesta riittavana

nEi
= Kylla
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Kuvio 2. Haastateltavien (n=9) vastaukset kysyttaessa, kokivatko he terveydenhoitajan tieto-

perustan kehitysvammaisuudesta riittavana.

Kolmasosa, eli 33 % vanhemmista koki, etta heidan terveydenhoitajansa oli osaava ja tiesi
mita teki. Jokainen vastannut kuitenkin korosti vastauksessaan hyvaa tuuria ja kaikki he ker-
toivat, etta ovat kuulleet paljon siita, etta kaikilla tilanne ei ole sama. Kaikilla vanhemmilla
oli toive siita, etta terveydenhoitaja olisi kiinnostunut juuri heidan perheensa ja lapsen asi-
oista seka yrittaisi tehda parhaansa, eika nayttaisi omaa epavarmuuttaan. Yanhemmat toivoi-

vat neuvolaterveydenhoitajalta aktiivista otetta asioiden selvittamiseksi.

Vaikka moni toi paljon negatiivista palautetta perheen kohtaamisesta ja erityisesti terveyden-
hoitajan ammattitaidosta liittyen kehitysvammaisuuteen, koki moni kuitenkin myos saaneensa
jokseenkin hyvan kohtaamisen terveydenhoitajan kanssa. Kuitenkin kahdessa vastauksessa
kavi myos ilmi, etta vanhemmat olivat joutuneet vaihtamaan terveydenhoitajaa, koska tama
ei ole pystynyt suhtautumaan heihin niin, etta vanhemmat olisivat kokeneet tulleensa kohda-

tuksi neuvolaterveydenhoitajan toimesta.

Koki saavansa riittdvasti tukea neuvolasta

mEi
mKylla

Kuvio 3. Haastateltavien (n=9) vastaukset kysyttaessa, kokivatko he saaneensa riittavasti tu-

kea neuvolasta.

Tuen ja avun riittavyydesta kysyttaessa 78 % vanhemmista koki, etteivat he saaneet toivo-
maansa tukea neuvolaterveydenhoitajalta. Tukea toivotiin niin vanhemmaksi kasvuun, mieli-
alojen hallintaan ja mielenterveyden tukemiseen kuin parisuhteeseen. Osa koki, etta he eivat
halunneetkaan naihin asioihin apua, jolloin tuki oli riittavaa. He eivat sita pyytaneet, mutta
asiasta ei myoskaan keskusteltu kuin vain pintapuolisesti.

Suurin osa vanhemmista koki, etta he olisivat tarvinneet ihan samanlaista tukea tai apua kuin
perusterveen lapsen kanssa, tukea unikouluun, potalle harjoitteluun, mutta myos siihen, etta
joku olisi kysynyt, etta kuinka vanhemmat voivat ja millaiselta arki tuntuu talla hetkella. Mo-

nella vanhemmalla ilmeni haastattelussa uupumista ja muuta jaksamiseen liittyvaa haastetta,
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moni kertoi kaivanneensa vain sita, etta terveydenhoitaja olisi huomannut, etta kaikki ei ole
hyvin ja kysynyt jaksamisesta.

Useammassa vastauksessa kavi ilmi, etta riittavan tue sai vertaisryhmista arkeen, ihmisilta,
jotka ovat kokeneet saman mita heidan perheensa kay lapi. Kovin moni koki, ettei neuvola

pystynyt antamaan tahan enaa mitaan uutta.

Vastaukset lasta mittaavissa testeissa olivat kovin kaksia jakoiset. Kolme haastatteluun vas-
tanneista vanhemmista koki inhottavana erilaisen kohtelun, kuin esimerkiksi saman perheen
terveen lapsen kohdalla. Tama piti sisallaan tiedolliset- ja taidolliset mittaukset. Haastatelta-
vista vanhemmista nelja piti tilannetta erittain ahdistavana, jos lapselle tehtiin samat testit
kuin perusterveille lapsille ja he kokivatkin, etta neuvolaterveydenhoitaja huomasi ainoastaan
sen, mita lapsi ei osannut. Vanhemmat olisivat toivoneet terveydenhoitajan kiinnittavan
enemman huomiota jo tapahtuneeseen kehitykseen. Vanhemmat olisivat toivoneet terveyden-
hoitajan iloitsevan yhdessa heidan kanssaan ”niista pienista onnistuneista asioista” eika niin-
kaan takertuvan siihen, mita lapsi ei viela osannut.

Toisaalta kolme vanhemmista myos koki epatasa-arvoisena sen, ettei lasta kohdeltu samalla
tavalla kuin perustervetta lasta, eika hanelle esimerkiksi tehty samoja testeja vaan, jotkut
testit jatettiin kokonaan pois. ”Olisimme halunneet nahda, millainen kehitys on verrattuna

muihin saman ikaisiin rilppumatta kehitysvammasta”.

Suurin osa vastanneista koki neuvolan jokseenkin hyodyllisena. 56 % koki hyotyvansa neuvola-
kaynneista ja saavansa positiivisia kokemuksia neuvolasta, mutta he kokivat myos avun puut-
teelliseksi eli tietoa ja tukea olisi saanut olla enemman. 11 % vanhemmista koki saaneensa

neuvolasta kaiken sen avun, mita olivat kaivanneetkin ja kokivat neuvolan myos hyodyllisena.

Kolmasosa (33 %) koki, etta ”"neuvolassa kaytiin hakemassa rokotteet ja ottamassa mitat”.

Koki neuvolan hyddyllisena

n Kylld
Ei

33 %
56 % Jokseenkin hyddyllista

Kuvio 4. Haastateltavien (n=9) vastaukset kysyttaessa, kokivatko he neuvolatyoskentelyn hyo-

dyllisena.
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Vanhempien viesti neuvolan terveydenhoitajille, jotka kohtaavat kehitysvammaisen lapsen ja
taman perheen oli: kuunnelkaa, kysykaa iloista ja suruista, arjen haasteista ja onnistumisista.
Kuitenkin kaikista eniten vastattiin, etta lapsi ja perhe tulisi kohdata omana yksilona ei ver-

rata muihin vaan antaa heille se tuki, jota he kokevat tarvitsevansa.

5.5 Podcastin suunnittelu ja toteutus

Opinnaytetyon toteutustapaa pohtiessamme paadyimme podcastiin sen monikayttoisyyden ja
tehokkuuden vuoksi. Podcastit ovat varsinkin pandemian aikana osoittautunut tehokkaaksi
menetelmaksi tukea opiskelijoiden tiedonsaantia. Ne ovat yksinkertainen ja tehokas tapa va-

littaa tietoa ja meille itsellemme luonnollinen tapa myos hankkia sita.

Podcast-haastattelun toteutustavaksi valikoitui teemahaastattelu sen puolistrukturoidun me-
netelman tahden. Koimme, etta talla tavalla saisimme mahdollisimman paljon kaytettavissa
olevaa tietoa podcastin aineistoksi. Lisaksi ajattelimme, etta teemahaastattelu voisi itsessaan
toimia podcastin runkona. Laadullista tutkimusmenetelmaa kaytettaessa myoskaan maara ei
ole niin keskeisessa osassa kuin laatu. Podcastia tehdessamme koimmekin, etta yksi laadukas

haastateltava olisi ollut riittava hyvan podcast-jakson toteuttamiseksi.

Aloitimme podcastin suunnittelun perehtymalla sen kaytantoihin ja siihen, miten podcast on
jarkevinta toteuttaa. Podcast, jossa haastattelemme asiasta henkiloa, jolla on kokemusta ai-
heesta, valikoitui toimintatavaksi siksi, etta koimme sen olevan kuulijoille mielenkiintoisin
tapa. Harkitsimme myos, etta olisimme keskustelleet aiheesta podcastissa yhdessa, mutta
pelkasimme jaksosta tulevan liian luentomainen, jos toteuttaisimme sen ilman haastatelta-
vaa. Podcastia suunnitellessamme harkitsimme kayttavamme Tikkurilan kampuksella olevaa
studiota nauhoittamiseen, mutta tama osoittautui pandemiatilanteen seka haastateltavien
etaisyyden takia mahdottomaksi. Tasta syysta paadyimme kayttamaan Cleanfeed-sivustoa.
Tama osoittautui hyvaksi paatokseksi, silla Cleanfeedin kayttaminen osoittautui helpoksi ja
aanitiedoston sai tallennettua omalle tietokoneelle editointia varten. Vieraiden kutsuminen
podcastiin onnistui sahkopostiin lahetettavalla kutsulinkilla. Vierailija pystyi kayttaa haastat-
teluun joko tietokonetta tai omaa puhelintaan. Podcastia nauhoittaessa teknisia ongelmia ei
juuri tullut. Kokeilimme etukateen sivuston toimivuuden ja sen, miten nauhoitettu tiedosto

saadaan tietokoneella ja sielta editoitua.

Metodiin tutustuttuamme luonnollinen jatkumo oli kysymysten pohtiminen seka haastatelta-
vien etsinta. Paatimme lahettaa kysymykset mahdollisille osallistujille etukateen sahkopos-
titse ja liittaa saatteeksi maininnan, etta podcastiin osallistuminen haastattelun muodossa

olisi myohemmassa vaiheessa mahdollista. Lisasimme myos, etta jollei haastateltava ole kiin-
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nostunut podcastiin osallistumisesta, kaytamme hanen kirjallisesti antamiaan vastauksia pod-
cast-jakson perustana. Painotimme myos anonymiteettia seka osallistumisen vapaaehtoi-

suutta.

Kysymykset ja niiden asettelu pyrittiin toteuttamaan avoimina niin, etta ne antavat mahdolli-
simman paljon tilaa haastateltavalle kertoa omista kokemuksiaan. Tama on myos teemahaas-
tattelua tehtaessa keskeista. Kysymysten teemat kumpusivat tietoperustasta ja pyrimme nii-
den avulla saamaan mahdollisimman todenmukaisen ja kattavan kuvan vanhempien kokemuk-
sista. Kysymykset jaoteltiin kahteen kysymysryhmaan: Ensimmaiset kysymykset suunnattiin
Down-lasten vanhemmille, toiset kysymykset vanhemmille, joiden lasten kehitysvamman on
jokin muu. Down-lasten vanhemmille suunnatuissa kysymyksissa oli tarkentavia kysymyksia
myos aitiysneuvolassa tehtavasta tyosta, muille suunnatuissa kysymyksissa ei. Syy tahan on se,
ettei muiden lasten kehitysvammaisuus ole ollut valttamatta tiedossa ennen syntymaa. Kysy-

mykset loytyvat liitteesta 1.

Kirjallisessa muodossa haastatteluun vastasi 5 henkiloa. Osallistujista 4 haastateltiin suulli-
sesti, ja heista kaksi osallistui myos podcast-jaksoihin. Kysymykset podcastissa haastatelta-
ville painottuivat heidan omien kokemustensa mukaan, kuten teemahaastattelulle on omi-

naista.

Podcast-jaksot editoitiin Audacity-ohjelmaa kayttaen. Audacity on aaneneditointiohjelma,
joka sallii aanitiedostojen muokkaamisen ja kasittelyn seka leikkaamisen ja yhteen liittami-
sen. (Audacity.org 2021.) Alku- ja loppumusiikiksi etsittiin musiikkia, jonka kayttaminen pod-
casteissa maksutta on sallittua. Tallaista "Royalty Free” -musiikkia loytyy vapaasti ladatta-
vana esimerkiksi pixabay.com (2021) -sivustolta. Emme kokeneet editointia erityisen haasta-
vana. Audacity on ohjelma, jota on yksinkertaista kayttaa, vaikka aiempaa kokemusta ei juuri
olisikaan. Itse olimme kuitenkin kayttaneet ohjelmaa jo aiemmissa projekteissa, joten siihen
tutustumiseen kulunut aikaa. Kuitenkin oma kriittisyys omia tuotoksia kohtaan asetti haas-
teensa ja podcast-jaksojen editointiin kului enemman aikaa, kuin olisimme etukateen usko-

neet.

5.6  Podcastin arviointi

Lahdettaessa arvioimaan toiminnallisen opinnaytetyon tulosta, ensimmainen arvioitava kohde
tulee olla opinnaytetyon idea: Se pitaa sisallaan aihepiirin, idean tai ongelman kuvauksen
seka asetetut tavoitteet ja teoreettisen viitekehyksen seka kohderyhman. Samoin tavoittei-
den saavuttaminen on keskeinen osa toiminnallisen opinnaytetyon arviointia. Myos saavutta-
matta jaaneiden tavoitteiden pohtiminen ja sanoittaminen on tarkeaa. Oliko idea hyva, vas-
tattiinko opinnaytetyolla asetettuun kysymykseen ja saatiinko silla tuotettua haluttua tietoa?
Enta mita jai saavuttamatta? (Vilkka & Airaksinen 2003, 154-157.)
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Podcastin laadusta ei keratty ulkopuolisten arvioita. Kuitenkin olemme itse arvioineet tuotok-
semme. Aaniteknisesti podcastit ovat hyvalaatuisia ja selkeista. Podcastin tekeminen oli tay-
sin aikataulussa ja tyostaminen eteni suunnitelman mukaisesti. Podcasteista kuuluu selvasti
samat tulokset kuin muissa haastatteluastauksissa. Saimme haastatteluun henkilot, joilla oli
selkea nakemys siita millaista kohtelua he ovat saaneet ja toisaalta mita he olisivat toivo-
neet. Pidimme kuitenkin erityisen tarkeana sita, etta podcasteissa ja muissa haastatteluissa
oli hyvin samanlaiset asiat ja ajatukset kohtaamisesta neuvolassa. Koemme, etta podcast-jak-
somme ovat selkeita, hyodyllisia ja todenmukaisia. Nahdaksemme niista voi olla hyotya myos

terveydenhoitajien kyvyssa kohdata kehitysvammaisia lapsia seka heidan perheitaan.

6  Pohdinta ja johtopaatokset
6.1 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Aloitimme opinnaytetyon valitsemalla tutkimusaiheemme. Aiheen valitsemista voidaan jo it-
sessaan pitaa tutkimuseettisena paatoksena. Oli mietittava, valitsemmeko ajankohtaisen
”pinnalla olevan” aiheen vai pyrimmeko tasta nakokulmasta olemaan mahdollisimman neut-
raaleja. Koko opinnaytetyoprojektimme ajan pidimme mielessa samat kysymykset ja aiheet,
jotta pystyimme noudattamaan hyvia tutkimuseettisia periaatteita. (Hirsjarvi, Remes, Saja-
vaara 2007, 23.)

Tutkimusta tehdessa huomio on pidettava tutkimukseen osallistuvissa henkiloissa ja periaat-
teissa, joiden mukaan tutkimusta tehdaan. Kaikkien tutkimukseen osallistuvien on tiedettava,
mihin han on osallistumassa, mita tutkimuksen aikana tapahtuu tai saattaa tapahtua seka
miksi tutkimusta tehdaan. Olemme selvittaneet kaikille haastatteluun osallistuville tavoit-
teemme ja kayttamamme menetelmat. Jokaisella tutkimukseemme osallistuvalla on ollut
mahdollisuus naiden tietojen pohjalta paattaa, osallistuuko han tutkimukseen vai ei. (Hirs-
jarvi ym. 2007, 24-25, 114-115; Tenk.fi 2013, 6-7.)

Haastatteluihin osallistuneet haastateltavat ovat osallistuneet vapaaehtoisesti haastattelui-
hin. Heille selvitettiin, etta haastattelussa saadut tiedot ovat luottamuksellisia, eika niita luo-
vuteta ulkopuolisille, vaan ainoastaan haastattelun ja tutkimuksen tekijat kayvat aineistot
lapi. Haastatteluilla saatuja tietoja ei pystyta jalkikateen yksiloimaan, vaan haastatteluun
osallistuminen on anonyymina. Haastattelun materiaalit havitetaan huolellisesti, kunhan tut-
kimus on julkaistu. Adnitysta tehdessa varmistettiin, jokaiselta osallistujalta, ettd he ovat
edelleen suostuvaisia esiintymaan omalla aanellaan tyossamme. Heille myos painotettiin, etta
he voivat keskeyttaa aanitystilanteen, jos heista tuntuu silta. (Hirsjarvi ym. 2007, 24-25, 114-
115; Tenk.fi 2013, 6-7.)
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Tutkimuseettisiin periaatteisiin kuuluu olennaisena osana, ettei toisen tekstia saa kopioida tai
esittaa omanaan eli plagioida. Tama kannattelee koko tutkimuksen autenttisuutta, silla jos
olisimme kopioineet toisen tekstia ei tama tyo olisi omamme. Mydskaan omaa aiemmin jul-
kaistua tekstia ei tule esittaa uutena. Tutkimuksessa kaytetaan pohjana monien henkiloiden
julkaisuja, heille kuuluva kunnia on varmistettu oikeanlaisen viittaustekniikan avulla. (Hirs-
jarvi ym. 2007, 118; Tenk.fi, 6.)

Pyrimme kasittelemaan tulokset mahdollisimman objektiivisesti. Tama tarkoittaa, etta haas-
tatteluja analysoidessamme pyrimme unohtamaan omat nakemyksemme ja mielipiteemme
seka tekemaan analyysin vain saatujen tulosten pohjalta niita tarpeettomasti muokkaamatta
tai kaunistelematta. Laadullista tutkimusta tehdessa on muistettava, etta omien asenteiden
karsiminen niin, etteivat ne vaikuta tyohon on hyvin haastavaa. Pyrimme tassa tilanteessa mi-
nimoimaan omien arvojemme ja ajatustemme vaikutuksen lopputulokseen. (Saaranen, Kaup-
pinen & Puusniekka 2006; Hirsjarvi ym. 2007, 26; Tenk.fi, 6.)

Pyimme tarkastelemaan kriittisesti omaa tyotamme ja varmistamaan kaikkien tutkimusongel-
mien tasapuolisen kasittelyn. Tutkimustuloksia esittaessa avoimuus ja lapinakyvyys ovat kes-
keisessa asemassa, silla nain tiedetaan, miten juuri tahan tulokseen on paadytty. (Saaranen
ym. 2006; Hirsjarvi ym. 2007, 26; Tenk.fi, 6.)

Haastatteluissamme kerasimme tutkimusrekisteria ja kasittelimme sita Tietosuoja-
lain(1050/2018) mukaisesti. Kuten Kuula (2011, 62-88) kertoo, tietoa on kerattava vain tutki-
mussuunnitelman mukaisesti tutkittavaan asiaan liittyen, eika sita tule luovuttaa tai asettaa

saataville niin, etta henkilo on tunnistettavissa.

Haastattelemalla saamamme aanitteet seka kirjallinen materiaali on sailytetty anonyymisti ja
tunnistetiedot on havitetty. Kerroimme haastateltaville jo ennen haastattelua, etta heita ei
voi vastauksista tunnistaa ja he voivat keskeyttaa haastattelun missa vaiheessa tahansa.
(Kuula 2011)

Eettinen ja luotettava podcast sisaltaa samoja etiikan seka luotettavuuden teemoja kuin
haastattelukin. Kuitenkin podcastissa tulee ottaa huomioon, etta editoidessa aani ja sanoma
sailyy mahdollisimman samanlaisena kuin puhuja on sen tarkoittanut. Editoinnilla ei saa siis
irrottaa sanoja tai lauseita asiayhteyksistaan niin, etta sanoma muuttuisi. Podcastin aani on
pyritty pitamaan mahdollisimman autenttisena, emme siis poistaneet mitaan keskustelua.
Editoimme pois lahinna pitkia hiljaisuuksia, maiskautuksia ja taustamelua. Muutaman kysy-
myksen jouduimme poistamaan kokonaisuudessaan, jotta podcast pysyi kohtuullisen pitui-
sena, kuitenkaan nama eivat vaikuttaneet kokonaiskuvaan. Podcastista tulee julkaista vain ne
osat, joihin asianomainen on antanut luvan. Podcastissa esiintyjalle tulee olla selvaa missa
podcast esitetaan ja millaiselle yleisolle se tulee nakyviin. (Julkisen sanan neuvosto 2011;
Trémouille 2021.)
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Pyrimme raportoimaan saamamme vastaukset rehellisesti ja puolueettomasti ja arvioimaan
tuloksia mahdollisimman luotettavasti. Kananen (2017, 174-175) tuokin ilmi, etta tutkijan ar-
vio on laadullisessa tutkimuksessa keskeisessa osassa. Pyrimme tarkastelemaan ja perustele-

maan tutkimusmenetelmiamme ja -valintojamme prosessin aikana.

6.2 Pohdinta

Alun perin opinnaytetyomme tarkoituksena oli tuottaa terveydenhoitajaopiskelijoille tasokas
podcast-jakso osaksi neuvolatyon opetusta. Tarkoitus ja tavoite ovat kuitenkin muuttuivat
prosessin aikana. Lopulta opinnaytetyon tarkoituksena oli haastatella kehitysvammaisen lap-
sen vanhempia ja kuvata haastattelun tuloksia. Tavoitteena oli tuottaa tietoa kehitysvammai-
sen lapsen vanhempien kokemuksista neuvolassa. Toteutimme haastatteluista lisaksi kaksi

podcast-jaksoa, jotka osaltaan tuovat esiin vanhempien kokemuksia neuvolasta.

Paasimme tavoitteeseen mielestamme kiitettavasti, silla saimme kattavan kuvan siita, kuinka
perheet kohdattiin neuvolassa. Haastattelimme yhdeksaa perhetta heidan kokemuksistaan
neuvolasta ja saimme vastauksia, jotka pystyimme kuvaamaan podcast-jaksoissamme. Oman
nakemyksemme mukaan saimme tavoitteemme mukaan tuotettua tietoa kehitysvammaisen

lapsen vanhempien kokemuksista neuvolassa.

Opinnayttyotyoprosessi on ollut pitka ja monivaiheinen. Koska tarkoitus on muuttunut viela
viime metreille saakka, on valilla ollut hankalaa pitaa kokonaisuutta selkeana. Tyomme on
laaja ja prosessi on kestanyt osittain taman takia lahes vuoden. Prosessin aikana olemme jou-
tuneet rajaamaan aihetta useampaan kertaan ja pohtimaan, mika on opinnaytetyomme kan-

nalta keskeista.

Haastattelujen tulokset olivat meille yllatys, vaikka jo varhaisessa vaiheessa vaikutti silta,
etteivat kehitysvammaisen lapsen vanhemmat ehka saa neuvolasta tarvitsemaansa tukea. Rai-
keimpana tuloksena voidaan pitaa sita, etta vain 22 % eli 2 henkiloa kaikista vastanneista koki
saavansa tarpeeksi tukea neuvolasta. Suomen neuvolajarjestelma on rakennettu tavalla,
jonka tulisi taata jokaisella vanhemmalle tuki ja apu niin lapsen kasvuun kuin vanhemmuu-
teenkin liittyvissa seikoissa. Haastattelujemme perusteella voimme paatella, etteivat kaikki
kehitysvammaisten lasten vanhemmat koe tilannetta nain. Voimmekin paatella, etta neuvo-
lassa ei talla hetkella ole tarpeeksi mahdollisuuksia tukea perhetta, jossa lapsella on kehitys-

vammadiagnoosi.

Vaikka kokemus tuen saamisesta neuvolassa olikin surullinen ja hatkahdyttava, mahtui jouk-
koon kuitenkin myos hyva kokemuksia. Moni vanhempi koki, ettei hyva neuvolakohtaaminen
olisi tarvinnut kuin sen, etta neuvolaterveydenhoitajan tietopohja lapsen diagnoosista seka

erityispiirteista olisi ollut ajan tasalla. Lisaksi hyva kohtaaminen vaati empaattisen ja hyvan
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tyootteen, seka luottamuksellisen yhteyden perheen ja terveydenhoitajan valilla. Osa van-
hemmista kertoi myos toivovansa, ettei ammattilaiset olisi avoimen epavarmoja. Tyolaana ko-
ettiin tilanne, jossa vanhempi joutui tiedonvalittajan asemaan ja opastamaan ammattilaista

kehitysvammaisuudessa.

Teoriapohjan riittavyys on oleellinen osa hyvaa kohtaamista. Haastatteluissa kavi ilmi, etta
vain 33 % vastanneista koki hoitajan teoriapohjan riittavaksi. Tassa on kaytannossa suora yh-
teys siihen, kokivatko perheet saavansa tarpeeksi tukea neuvolasta. Kun teoriapohja on riitta-
maton ja perheet kokevat joutuvansa neuvomaan ammattilaista, vaikka tilanteen tulisi olla
painvastainen. Ei siis ihme, etta kokemus kohtaamisesta ja tuesta ei ole sita mita toivottai-

siin.

Haastattelujemme tulokset eivat siis kokonaisuudessaan olleet mairittelevia, vaikka kiitosta-
kin terveydenhoitajat saivat. Positiivisena koettiin "rokottaminen ja punnitseminen”, seka li-
saksi keskusteluapu, jota osa vanhemmista koki saaneensa. Eraan aidin kommentti oli lohdul-
linen. Han kertoi, ettei terveydenhoitajalla ollut riittavaa tietoa kehitysvammaisuudesta,
mutta terveydenhoitaja otti heidat vastaan perheena ja kaytti runsaasti aikaa aidin tukemi-
seen keskustelun keinoin. Vaikka terveydenhoitaja ei ehka ollut kehitysvamma-alan ammatti-
lainen, koki aiti tulleensa kohdatuksi neuvolassa ja saaneensa sielta apua ja tukea vanhem-

muuteensa.

Kokonaisuudessaan voinemme todeta, etta haastattelujemme perusteella neuvola ei ole on-
nistunut tehtavassaan kehitysvammaisten lasten perheiden tukemisessa. Nakemyksemme mu-
kaan terveydenhoitajakoulutukseen on lisattava opetusta erityisryhmista, mukaan lukien kehi-
tysvammadiagnoosin saaneet lapset. Mahdollinen sisallyttamien jo sairaanhoitajavaiheen
opintoihin voisi olla jarkevaa, silla moni vanhempi kuvasti jo synnytyssairaalassa kehitysvam-

maisen lapsen saaneen perheen kohtaamisen olevan puutteellista.

Jatkossa aiheen syvempi tutkiminen seka kehitysvammaisten lasten vanhempien toiveiden

kartoittaminen entista syvallisemmin voisi olla tarpeellista. Samoin selvitys siita, kuinka ter-
veydenhoitajat kommunikoivat kehitysvammaisen lapsen kanssa. Toisaalta tutkimusaiheena
voisi olla perinpohjainen selvitys siita, miten kokokansan tasolla perheet ovat kokeneet tul-

leensa kohdatuksi.
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Kuviot

Kuvio 1. Haastateltavien (n=9) vastaukset kysyttaessa, kokivatko he tulleensa kohdatuksi
NEUVOLASSA. «eetrennneetreneerrennneerrenneeerannneeerannns Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.
Kuvio 2. Haastateltavien (n=9) vastaukset kysyttaessa, kokivatko he terveydenhoitajan
tietoperustan kehitysvammaisuudesta riittavana. ..... Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.
Kuvio 3. Haastateltavien (n=9) vastaukset kysyttaessa, kokivatko he saaneensa riittavasti
tukea Neuvolasta......c.vvveiiiiiiiiiiiiieiiiiiieeiieeean, Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.

Kuvio 4. Haastateltavien (n=9) vastaukset kysyttaessa, kokivatko he neuvolatyoskentelyn

hyodyllisena. ..oooueiiiiiiii i Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.
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Kysymykset Down-lasten vanhemmille

Kertoisitko aluksi hieman perheestasi ja itsestasi?

Millaisena koitte tilanteen, jossa saitte tietaa odottavanne Down-lasta? Tuliko diag-
noosi yllatyksena vai osasitteko varautua siihen? Miten reagoitte diagnoosiin?
Millaiset valmiudet neuvolaterveydenhoitajalla oli tukea teita perheena tassa tilan-
teessa? Miten tunteisiinne pystyttiin vastaamaan neuvolassa?

Millaista tietopohjaa neuvolaterveydenhoitaja mielestasi tarvitsisi kohdatessaan kehi-
tysvammaisen lapsen ja hanen perheensa? Oliko neuvolaterveydenhoitajalla mieles-
tasi riittava tietopohja?

Millaista terveydenhoitajan suhtautuminen perheeseenne ja lapseenne oli lapsenne
kasvaessa? Millaista suhtautumista olisitte toivoneet?

Millaista tukea olisit toivonut saavasi neuvolasta lapsenne kasvaessa hanen kehityk-
sensa suhteen?

Miten olisit toivonut, etta vanhemmuuttasi tuetaan neuvolassa?

Millaista tukea saitte parisuhteelle neuvolassa? Millaista tukea olisit toivonut?

Ottiko terveydenhoitaja kehitysvamman huomioon lapsenne kehitysta mittaavissa tes-
teissa? Miten olisit toivonut neuvolaterveydenhoitajan ottavan kehitysvamman huomi-
oon?

Miten koit/koet neuvolakaynnit aitina?

Enta miten lapsesi koki tai kokee neuvolakaynnit?

Miten jatkuvuus neuvolatyoskentelyssa toteutui perheenne kohdalla? Tapaisitteko
paaasiassa omaa terveydenhoitajaanne vai vaihtuiko terveydenhoitaja usein? Miten
koitte sen?

Millaisissa asioissa koitte saavanne hyvin tukea neuvolasta? Missa asiassa olisit toivo-
nut neuvolalta enemman tukea?
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Liite 2: Kysymykset muiden kehitysvammaisten lasten vanhemmille

10.

11.

12.
13.

Kertoisitko aluksi hieman perheestasi ja itsestasi?

Minka ikainen lapsenne oli, kun saitte diagnoosin? Tuliko diagnoosi yllatyksena vai
osasitteko varautua siihen? Miten reagoitte siihen vanhempana?

Millaiset valmiudet neuvolaterveydenhoitajalla oli tukea teita perheena tassa tilan-
teessa?

Millaista tietopohjaa neuvolaterveydenhoitaja mielestasi tarvitsisi kohdatessaan kehi-
tysvammaisen lapsen ja hanen perheensa? Oliko neuvolaterveydenhoitajalla mielestasi
riittava tietopohja?

Miten tunteisiinne pystyttiin vastaamaan neuvolassa?

Millaista terveydenhoitajan suhtautuminen perheeseenne ja lapseenne oli lapsenne
kasvaessa? Millaista suhtautumista olisitte toivoneet?

Millaista tukea olisit toivonut saavasi neuvolasta lapsenne kasvaessa hanen kehityk-
sensa suhteen?

Miten olisit toivonut, etta vanhemmuuttasi tuetaan neuvolassa?

Millaista tukea saitte parisuhteelle neuvolassa? Millaista tukea olisit toivonut?

Millaisissa asioissa koitte saavanne hyvin tukea neuvolasta? Missa asiassa olisit
toivonut neuvolalta enemman tukea?

Ottiko terveydenhoitaja kehitysvamman huomioon lapsenne kehitysta mittaavissa tes-
teissa? Miten olisit toivonut neuvolaterveydenhoitajan ottavan kehitysvamman huomi-
oon?

Miten koit/koet neuvolakaynnit aitina?

Enta miten lapsesi koki tai kokee neuvolakaynnit?



