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kasitys siitd, millaista tukea kehitysvammaisen lapsen perhe kokee saavansa
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Opinnaytety6 toteutettiin narratiivisen eli kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
muodossa. Tiedonhaussa opinnaytety6ta tehdessa kaytettiin erilaisia tietokan-
toja, kuten Pubmed, Google Scholar ja Medic ja Cinahl. Lisaksi vaitéskirjojen
ja Pro Gradujen hakua toteutettiin manuaalisesti. Lopullinen aineisto valikoitui
seuraavista tietokannoista: Google Scholar, Medic ja Pubmed. Tutkimuksen
teoreettinen viitekehys muodostettiin tarkasteltujen tutkimusten perusteella.
Aineiston luokittelussa nousi esille nelja paaluokkaa. Teemoiksi muodostui
emotionaalinen tuki, tiedollinen tuki, konkreettinen tuki ja vertaistuki. Tutkimuk-
sen aineisto kerattiin kahdeksasta eri tutkimuksesta.

Tutkimukset osoittivat, ettd perheet olivat saaneet terveydenhuollosta seka hy-
via ettd huonoja kokemuksia. Terveydenhuoltohenkilost6lta toivotaan ja edel-
lytetaan hyvien potilaskohtaamisen taitojen lisaksi my6s pysyvyytta ja kump-
panuussuhdetta, silla vanhemmat ovat oman lapsensa kokemusasiantunti-
joita. Selked ja avoin viestinta lisdsi vanhempien luottamusta terveydenhuollon
ammattilaisia kohtaan. Arjen jaksamisen kannalta tarkeaksi voimavaraksi ko-
ettiin vertaistuen saaminen ja lahipiirin tuki arkisissa toimissa. Vanhempien
saadessa terveydenhuollosta liikaa tietoa, vaarénlaista tietoa tai puutteellista
tietoa, ohjautuivat he itsendisesti etsimaan tietoa eri tietoldhteista. Tiedollinen
tuki tulisi antaa seka suullisesti etta kirjallisesti.

Johtopéaatoksena voidaan todeta, ettd kehitysvammaisten lasten perheet tar-
vitsevat laaja-alaista, moniammatillista tukea terveydenhuollosta. Terveyden-
huollon ammattihenkiléston empaattisen potilaskohtaamisen taito sekéa selkea
kommunikointi ja vanhempien kuulluksi tulemisen kokemukset lisasivat van-
hempien turvaa. Perheet kokevat tarvitsevansa keskustelutukea terveyden-
huollosta. Tiedonantoon tulisi kiinnittéa huomiota.

Jatkotutkimuksena tulisi tarkastella terveydenhuollon henkildston ammattitai-

toa kehitysvammaisen lapsen ja perheen kohtaamiseen, millaisia taitoja heilla
on jo olemassa ja milla tavalla niita voisi kehittda. Lisaksi voitaisiin tutkia, mil-
laisia kokemuksia terveydenhuollosta kehitysvammaiset lapset omaavat.
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ABSTRACT

The aim of this thesis was to provide insight on the support families of children
with developmental disabilities feel they received from the healthcare system.
This work was commissioned by Skhole Oy.

The thesis was structured in the form of a narrative literature review. Various
databases such as Pubmed, Google Scholar, Medic and Cinahl were used to
search for information. In addition, dissertations and Pro Gradu works were
manually searched for and used as sources. The final material was selected
from the following databases: Google Scholar, Medic, and Pubmed.

The theoretical framework of the study was constructed on the basis of the re-
viewed studies. Four main categories emerged in the analysis of material. The
themes were emotional support, informational support, concrete support, and
peer support. The research material was collected from eight different studies.

The selected studies showed that families had both good and bad experi-
ences with the healthcare system. In addition to good patient coping skills,
healthcare professionals should also show perseverance and partnership abil-
ity, as parents are the experts in understanding their own child's experience.
Families felt the need for discussion support. Open and clear communication
increased parental confidence in healthcare professionals. Peer support, as
well as support from close friends and relatives in everyday activities, was
considered an important resource for coping with everyday life. When parents
received excessive, incorrect, or incomplete information from healthcare, they
were forced to seek information by themselves from various other sources. In-
formative support should be provided both orally and in writing.

In conclusion, families of children with developmental disabilities need com-
prehensive, multi-professional support from the healthcare system. The ability
of healthcare professionals to empathize with patients, as well as clear com-
munication and the experience of being heard, increased parental safety.
Communication of information should be the key focus of attention.

As a topic of further study, the professional skills of healthcare personnel in
dealing with developmentally disabled children and their families should be
considered. Specifically, the study should examine the current level of such
skills and how these skills could be developed. In addition, the experiences of
children with developmental disabilities in health care could be explored.

Keywords: children with developmental disabilities, family, support, experience
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaiset ovat suurin vammaisryhma. Tutkimusten mukaan Suo-
messa on noin 1 % vaestdsta alyllisesti kehitysvammaisia ja noin 3 %:lla on
eriasteisia neurologisia erityisvaikeuksia, kehityshairigita tai oppimiseen liitty-
vid ongelmia. (Arvio & Aaltonen 2011, 14.) Kaikki vanhemmat toivovat, etta
syntyva lapsi on terve. Kehitysvammaisen lapsen syntyma tulee perheelle ta-
vallisesti yllattaen eiké siihen ole varauduttu etukateen. Perheen valmiudet
kohdata kehitysvammaisen lapsen syntyma ovat aina yksildllisia ja perhekoh-
taisia. Useimmiten perheet eivat ole voineet ennalta valmistautua tilantee-
seen, jossa jokapaivaiset toimet alkavat vaatia monia kaytannon ratkaisuja ja
erilaisia tukitoimia. (Kaski ym. 2012, 249: Kandel & Merrick 2007.) Suurin osa
perheista selviytyy tilanteesta suhteellisen hyvin, mutta monille se tuottaa vai-
keuksia ja osa ei pysty koskaan sopeutumaan ajatukseen lapsen vammaisuu-
desta (Taanila 2009, 91).

Ensisijaisesti kehitysvammaiset lapset kayttavat julkisia terveys-, sosiaali- ja
vammaispalveluita. He saavat myds erityispalveluita, jotka perustuvat lakiin
kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.519/1977). Naita palveluita ovat mm.
asumispalvelut, ty6- ja paivatoiminta, perhe- seka laitoshoito sekéa kehitysvam-
maneuvolat. Palveluiden jarjestamisvastuussa on kunta. (Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta 23.6.519/1977.)

Opinnaytetydmme tarkoituksena on selvittaa, kuinka kehitysvammaisten las-
ten perheet tulevat kohdatuksi terveydenhuollossa. Haluamme my6s selvittaa,
millaista tukea perheet kokevat saavansa terveydenhuollosta. Tarkastelemme
asiaa vanhempien nakokulmasta. Opinnaytetyéssamme kasittelemme alle
kouluikaisten lasten perheita ja keskitymme lapsuusian terveydenhuollon pal-
veluihin ja tuen tarpeeseen. Rajaamme ty6stamme koulu- ja nuoruusian tuo-

man tuen- ja palvelutarpeen ulkopuolelle.

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys muodostuu avainkasitteista: kehitysvam-
maisuus, kehitysvammaisen lapsen ja perheen kohtaaminen seka perheen tu-
keminen. K&sittelemme tydssdmme kehitysvammaisen lapsen ja perheen

kohtaamista, koska siina tarvitaan erityisosaamista esimerkiksi
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kommunikaatiovaikeuksien tuomien haasteiden takia. Puhuttaessa lapsista
perheen kohtaaminen nousee tarkeaksi elementiksi, koska asiointi tapahtuu
yhdessé perheen kanssa. Olemme nostaneet kohtaamisen mukaan opinnay-
tetydbhomme, koska perheen tukeminen sisaltda myds lapsen ja perheen koh-

taamisen erilaisissa terveydenhoidollisissa tilanteissa.

Terveydenhuolto kasitteena tarkoittaa tassa tydssa koko terveydenhuoltoa.
Aihe on ajankohtainen, sill& sosiaali- ja terveysalalla on viime vuosina alettu
kiinnittda huomiota palvelun laatuun. On tarkead, etta asiakkaat kokevat tul-
leensa kohdatuksi ja saaneensa hyvéaa palvelua terveydenhuollosta. Tervey-
denhuollossa oikeanlainen tuki ja sen huomioiminen oikea-aikaisesti ovat mer-

kittava asia palvelu- ja asiakaskokemuksen muodostumisessa.

2 KEHITYSVAMMAISUUS
2.1 Kehitysvammaisuuden maarittelya

Suomessa kasitetta kehitysvamma kaytetaan, kun tarkoitetaan alyllista kehi-
tysvammaisuutta (Arvio & Aaltonen 2011, 13). Kehitysvammaisuutta voidaan
maaritellda monin eri tavoin, esimerkiksi l&&ketieteen tai toimintakyvyn nakodkul-
masta. Kehitysvammalla tarkoitetaan ymmartamis- ja kasityskyvyn alueella
olevaa vammaa. Uusien asioiden oppiminen ja kasitteellinen ajattelu on kehi-
tysvammaisille vaikeaa. Kehitysvammaisuuden kuvaamiseen kaytetaan
yleensa alykkyysosamaaran mittaamista. Alykkyys on vain osa ihmisen per-
soonallisuutta. Monet muut asiat vaikuttavat myos siihen, millaiseksi aikuiseksi
my6hemmin kasvaa. Kehitysvammaiset ovat myos yksilollisia ihmisia, joilla on
oma persoonallisuutensa, vahvuutensa, mahdollisuutensa ja kykynsa. (Malm
ym. 2012, 165.) Kehitysvammaisuus on muidenkin elimien kuin vain hermos-
ton vammoja ja sairauksia. Merkittdvin ryhma ovat kuitenkin hermoston sai-
raudet. Tarkeimpi& ovat aivojen kehityshairiot, joihin liittyy yleensa alyllisten
toimintojen vajavuutta. (Kaski ym. 2012, 16.) Laissa kehitysvammaisten eri-
tyishuollosta (1977/519) maaritellaan kehitysvammainen henkildksi, "jonka ke-
hitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai kehitys-

iassa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi.”

Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituksen, ICD-10:n, mukaan alylli-
sella kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn
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kehitys on estynyt tai epataydellinen. Erityisesti kehitysiassa ilmaantuvat kog-
nitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot ovat puutteellisesti kehitty-
neita. Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintya joko yksinaan tai yhdessa
minka tahansa fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa. (Kaski ym. 2012, 17.) Ke-
hitysvammaisuus luokitellaan neljaan eri asteeseen: lieva, keskivaikea, vaikea
ja syva kehitysvamma. Tama luokittelu perustuu toimintakykyyn. (Kehitysvam-

maisuuden maaritelmia 2017.)

AAIDD:n (The American Association on Intellectual and developmental Disabi-
lities) maaritelman mukaan kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tamanhetki-
sen toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta. Tilalle ominaista on merkittavasti
keskimaaraista heikompi alyllinen suorituskyky (&lykkyysosaméaara alle 70—
75), johon samanaikaisesti liittyy rajoituksia kahdessa tai useammassa seu-
raavista adaptiivisten taitojen osa-alueista: kommunikaatio, itsesta huolehtimi-
nen, kotona asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisdssa toimiminen, itsehallinta,
terveys ja turvallisuus, oppimiskyky, vapaa-aika ja ty6. Kehitysvammaisuus il-
menee ennen 18-vuoden ikaa. (Kaski ym. 2012, 16.)

2.2 Kehitysvammaisuuden luokittelu

Kehitysvammaisuus ei siis ole hoidettava sairaus, vaan se on yksilén ominai-
suus. Monella kehitysvammaisella ilmenee lisaksi kaytoshairidita, joihin vaikut-
tavat vahvasti toimivan vuorovaikutuksen ja itseilmaisun vaikeudet. Kehitys-
vammaisilla on olemassa myo6s alttius sairastua psyykkisesti. (Autti-Ramo ym.
2016, 123.) WHO:n maarittelyn mukaan kehitysvammaisuuden aste maaritel-
la&an alykkyysosamaaran mukaan seuraavasti, suluissa oleva ikd kuvaa henki-
l6n alykkyysikaa:

1. Lieva 50-69 (9-12 v)

2. Keskivaikea 35—49 (6-8 v)
3. Vaikea 20-34 (3-5 V)

4. Syva alle 20 (alle 2 v)

(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 49.)

Alyllinen kehitysvammaisuus voi olla lievaa tai syvaa seka silta valilta. Kehitys-
vammaisiksi luokitellaan henkil6t, joiden AO jaa alle 70. (Lazketieteellinen na-
kokulma — kehitysvammaisuus ei ole sairaus 2020.) Usein kehitysvammaisuu-
teen liittyy muitakin sairauksia tai vammoja. Kehitysvammaisilla todetaan

muuta vaestdad useammin epilepsiaa, likuntavammoja, aistivammoja,
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ADHD:ta, autisminkirjonhéairidita seka psykiatrisia hairidita. Arvio & Aaltonen
(2011) kuvaavat teoksessaan kehitysvammaisuuden moninaisuutta. Kehitys-
vammaisuuden rinnalla henkilén toimintakykyyn voivat vaikuttaa monet eri te-
kijat, joita voivat olla esimerkiksi mielenterveysongelmat, sairauksien jalkitilat,
pitkaaikaissairaudet seka kuulo- tai ndkévamma. Onkin hyva muistaa, etté ke-
hitysvammaisuus ei selité kaikkia yksilon toimintakyvyn rajoituksia, vaan esi-
merkiksi haastavan kayttaytymisen takana voivat olla somaattiset syyt tai
kommunikoinnin haasteet. (Arvio & Aaltonen 2011, 42.)

2.3 Kehitysvammaisuuden toteaminen

Kehitysvammaisuuden diagnosointi on pitka ja monivaiheinen prosessi. Vam-
maisuuden perusteella kehitysvammaisen henkilon on mahdollista saada
etuuksia ja palveluita. Lainsadadannon nakdkulmasta etuuksien saamisen
edellytyksena ei ole diagnoosi, mutta kaytdnndssa etuuksien saaminen edel-
lyttaa ladketieteellistd diagnoosia. Joskus vanhemmista voi tuntua vaikealta
se, etta heidan lapsensa saisi kehitysvammaisuus diagnoosin ja tata halutaan
siirtdéd. (Kehitysvammaisuuden diagnosointi 2018.) Varhainen diagnosointi
seka syyn tietaminen voi auttaa laheisia asennoitumaan ymmarrettavasti vam-
maisuuteen, iloitsemaan lapsen saavutuksista, tukemaan lapsen kehitysta
seké luopumaan kohtuuttomista oppimisodotuksista (Arvio & Aaltonen 2011,
17). Syita kehitysvammaisuuden taustalla kuvataan seuraavassa kuvassa 1.
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Kehitysvammaisuuden syyt

M Perinndlliset syyt
m Sikiokautiset kehityshdiriot

H Lapsuuden aikaiset infektiot,
myrkytykset, kallovamma

Raskauden ja synnytyksen aikaiset
haitat (mm. didin runsas alkoholin
kaytto)

B Muut psykiatriset sairaudet
(autismi, vaikeat lapsuuden
olosuhteet)

B Tuntemattomat syyt

Kuva 1. Kehitysvammaisuuden syyt (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 49).

Joissakin tapauksissa kehitysvammaisuus voidaan todeta heti syntyman jal-
keen, kuten esimerkiksi Downin syndrooma. TallGin tarvittavien tutkimusten ja
tukitoimien aloittamisesta huolehtii synnytyssairaala. Useimmiten kehitys-
vamma kay ilmi lapsen ensimmaisten elinvuosien aikana, kun kehitys ei ete-
nekaan odotetulla tavalla. (Laéketieteellinen nédkdkulma — kehitysvammaisuus
ei ole sairaus 2020; Koskentausta 2016, 472.) Epéiltaessa henkisen kehityk-
sen viivastymaa ohjataan lapsi tutkimuksiin. Tutkimusten tarkoituksena on sel-
vittdd, miten laaja-alaisesti lapsen kehitys on viivastynyt seka syy poikkeavaan
kehitykseen. Alustava selvitys voidaan tehda ladkarin ja psykologin yhteis-
tyona esimerkiksi terveyskeskuksessa tai kasvatus- ja perheneuvolassa. Tut-
kimukset vievat aikaa ja ne on uusittava tarvittaessa. Kaikissa tapauksissa on
tarkeaa suorittaa tietyt perustutkimukset ja tehda laajempia tutkimuksia oireku-
van perusteella. (Kaski 2012, 30.)

Kehitysvammaisuusdiagnoosiepailyn vahvistuessa lapsi ohjataan lastenneuro-
logisiin tutkimuksiin keskussairaalaan. Siella tehdaéan tarvittavat selvittelyt
seka ohjelmoidaan mahdollisten liitannaisvammojen ja -sairauksien tutkimuk-
set. (Kaski 2012, 30; Koskentausta 2016, 472.) Diagnosoinnissa korostuu mo-
niammatillinen tydskentely. Keskeisina toimijoina ovat lastenneurologi ja neu-

ropsykologi. Myds puhe- ja toimintaterapeutin arvioinnit tarvitaan diagnosointia
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varten. Laakari maarittelee vamman syyn ja psykologi puolestaan kehitysvam-
man tason. Puhe- ja toimintaterapeutti kartoittavat toimintakyvyn. (Arvio & Aal-
tonen 2011, 17.) Seuranta jatkuu diagnoosin jalkeen joko lastenneurologi-
sessa yksikossa tai perusterveyden-, kouluterveyden- tai erityishuollon yksi-
kdssa. (Autti-Ramo ym. 2016, 123.)

2.4 Kehitysvammaisen lapsen kehitysviivastymat

Lapsen kasvua ja kehitysta saatelevat perima, hormonit sekd ymparistotekijat.
Kasvusta ja kehityksesta on olemassa keskiarvoja, joiden perusteella niita voi-
daan arvioida ja seurata. Jokaisen lapsen kehitys on kuitenkin yksilllista ja
saman ikaiset lapset voivat olla kehityksellisesti eri vaiheissa. (Storvik-Sydan-
maa 2019, 18; Lasten mielenterveystalo s.a.) Lapsen kehityksen seuraaminen
onkin tarkeda. Mikali lapsen kehitys poikkeaa selkeasti ja pysyvasti normaa-
lista tai lapsi menettda oppimiaan taitoja, on tama syyta tutkia. Normaalista
poikkeavan kehityksen tunnistaminen edellyttdd normaalin kehityksen ja sii-
hen vaikuttavien tekijoiden hyvaa tuntemista. Kehitysviiveen tunnistamisessa
keskeinen rooli on lastenneuvolalla seka kouluterveydenhuollolla. (Kosken-
tausta 2016, 472; Salpa & Autti-Ramé 2010, 40.)

Kehityksen viivastymien oireet ovat yksil6llisid. Lapsi saattaa vaikuttaa lapsel-
lisemmalta kuin ikatoverinsa, lapsi voi olla leikeissé lyhytjanteinen tai lapsi voi
olla kbmpelo eika osallistu mielellaan ohjattuun toimintaan. Ohjeiden seuraa-
minen sek& noudattaminen voi olla lapselle haastavaa seka ryhmatilanteet
saattavat tuottaa vaikeuksia. Kehityksessa viivastyneen lapsen itsetunto voi
olla heikko ja tAmé& voi aiheuttaa sen, etta han vetaytyy helposti. Lapsella voi
myos esiintya psyykkisiin ongelmiin liittyvia oireita, kuten kastelua, syémison-
gelmia, unihdiri6ita tai paikkotoimintoja. Kehityksen viivastyman vuoksi lapsi
voi olla myds passiivinen, takertuva, kielteinen, impulsiivinen, arka tai pelokas.
Oleellista lapsen kehityksen arvioinnissa on se, ettd yhden arviointikerran pe-
rusteella ei voida ennustaa tulevaa. Toimintakyvyn ongelmat voivat tulla esiin
jo imevaisiassa tai vasta myohemmin. Joissakin tapauksissa kehitys voi olla
elaman ensimmaisina vuosina normaalia. (Malm ym. 2004, 124; Salpa & Autti-
Ramo 2010, 41.)
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Kehitysviivastymaa todettaessa lapsella aloitetaan viiveen syyn selvittdminen
ja kehityksen tukeminen eli varhaiskuntoutus mahdollisimman nopeasti. Var-
haiskuntoutuksella tarkoitetaan yksilollisesti suunniteltuja toimenpiteita, joiden
avulla pyritddn tukemaan lapsen kehitysta. Toimenpiteita voivat olla mm. tera-
piat, paivakotikuntoutus tai lapsen kotona avohuollonohjaajan toteuttama kun-
toutus. (Varhaiskuntoutus 2021.) Kehitysvammaisen lapsen kuntoutuksen
suunnittelussa on hyva keskittya siihen, ettd ymparisto tukee yksilén voimava-
roja ja vuorovaikutuksen vahvistumista. Suunnittelussa ja toteutuksessa ko-
rostuu myos vanhempien tukeminen, kokonaispedagoginen kuntoutus seké
arjen ohjaaminen. (Autti-R&mo ym. 2016, 122.)

3 KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN JA PERHEEN KOHTAAMINEN TER-
VEYDENHUOLLOSSA

3.1 Perheen kohtaaminen

Viime vuosina kohtaaminen on noussut keskeiseen osaan ihmisten valisessa
kanssakaymisessa ja siihen kiinnitetdan yhd enemman huomiota myos tervey-
denhuollossa. Kohtaaminen luo yhteyden ja herattaa luottamuksen hoitajan ja
asiakkaan valilla. Jokaisella ihmisella on yksilollinen tapansa kohdata toinen
ihminen, ja valmiudet kohtaamiseen ovat jokaisella erilaiset. Toisella kohtaa-
mistaitojen harjoittelu vie enemman aikaa kuin toisella. Meilla jokaisella on kui-
tenkin mahdollisuus kehittya omissa vuorovaikutustaidoissamme. Se onkin
taito, jossa ei koskaan voi tulla valmiiksi. Lasten kohdalla vastaanottotilan-
teissa kohdataan myo6s lapsen vanhemmat. (Mattila 2011, 15; Monkkdnen
2018, 22.) Terveydenhuollon ammattilaisten tulisi sisallyttdd perheiden kanssa
kommunikointiin vahintdéan seuraavat hyvan vuorovaikutuksen elementit: aktii-
vinen kuuntelu, empatian osoittaminen ja vanhempien kannustaminen. Lisaksi
tutkimukset osoittavat, ettd perheille tarjottu mahdollisuus osallistua moniam-
matillisiin perhetapaamisiin lisd& perheiden tyytyvaisyytta kommunikaatioon ja
lisdé luottamusta terveydenhuollon ammattihenkildiden ja perheen kesken.
(Hoitoty6n tutkimussaatié 2019.)

Sotkanetin (2021) tilastoista |0ytyvan aitiys- ja lastenneuvoloiden seka ter-
veysasemien vastaanottopalveluiden asiakastyytyvaisyyskyselyista vuodelta
2018 kay koko maan osalta ilmi, ettd perheet ovat varsin tyytyvaisia ammatti-

henkiloston tapaan kohdata potilaat neuvolan seka terveysaseman



13

vastaanottopalveluissa. Asteikko on kuvattu 1 (taysin eri mieltd) - 5 (taysin sa-

maa mieltd).
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Asiakastytywiisywys terveysaseman
vastaanottopalveluihin: Kohtaamine. .

Meuvola-asiakastywhywaisyys: kohtaaminen,
asiakaspalvelu

Kuva 2. Asiakastyytyvaisyys (Sotkanet 2021).

3.2 Lapsen kohtaaminen

Kehitysvammaisen lapsen kohdalla kohtaamisessa korostuvat monet asiat.
Hoitosuhteen tulee olla turvallinen ja kunnioittava, nain lapsi voi luoda luotta-
mussuhteen hoitajaan. Luottamuksen syntymiseen vaikuttavat monet eri teki-
jat mm. muuttumaton ymparist6 ja omahoitajuus. Lapsi on huomioitava yksil6l-
lisesti, jotta hanen erityistarpeensa voidaan ottaa huomioon. On tarkeaa, etta
lapselle jaa kohtaamisesta tunne, ettd han on tarkea ja arvokas ja aikuiset
kuuntelevat hanta. Lapselta itseltaan tulee kysya hanen voinnistaan. Lapselle
tulisi ennakkoon kertoa hénelle tehtavista tutkimuksista ja toimenpiteista. Tut-
kimukset ja toimenpiteet olisi hyva suorittaa leikinomaisesti. Kehitysvammai-
sen lapsen kohdalla kohtaamisessa korostuu kommunikoinnin merkitys. Kom-
munikointi voi olla haasteellista puheen tuottamisen vaikeudesta johtuen, mika
saattaa vaikeuttaa lapsen tarpeiden huomioimista. Kohtaamistilanteessa on
tarkeaa seka kuunnella etta havainnoida lasta. Ohjaustilanteissa on olennaista
huomioida lapsen kehitystaso ja ohjata lasta hanen kognitiivisen tasonsa mu-
kaisesti. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 52-53; Sosiaali- ja terveysministerio
2004, 94.)

Kohtaamisen haasteina voivat olla vastaanottotilanteissa esiintyva kiire seka
lapsen yksil6lliset erityistarpeet esimerkiksi kommunikoinnin suhteen, joita ei
tiedeta ennalta. Tapaamiselle olisi hyvé varata riittavasti aikaa ja lapsen kom-
munikointitavasta olisi hyva ottaa selvaé jo etukateen. Kohtaamistilanteessa
on ensisijaisen tarkeaa, etta kehitysvammainen lapsi tulee kohdelluksi kuten
kuka tahansa lapsi. Kohtaamistilanteessa pitaisi pyrki&a myos siihen, etta ti-
lanne on valiton, lammin ja ystavallinen. Tilanteessa on hyva huomioida se,
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ettd on aidosti lasna ja kuuntelee lasta seka perhetta. (Kehitysvammainen
henkilo asiakkaana 2021.)

Arvion ja Aaltosen (2011) mukaan kehitysvammaisen lapsen kohtaamisessa
vastaanotolla korostuvat toimiva kommunikointi ja tiedonsaanti. Lamminmaki
(2020, 42) toteaa, ettd Kehitysvammaisen lapsen kanssa kommunikoidessa
kannattaa haneen ottaa hyva katsekontakti ja huolehtia siita, etta lapsen huo-
mio on puhujassa. Huomion voi ottaa sanallisesti tai pienen kosketuksen
avulla. Rauhallinen ote on toimiva. Rauhallisuus on lasna kehon olemuksessa,
puheen tuotossa ja puheen rytmityksessa. Puheen tukena voidaan kayttaa ku-
via ja myos kehonkielen kaytté on tarkead, kun ilmaistaan asioita. (Lammin-
maki 2020, 42.)

3.3 Kommunikaatio vuorovaikutustilanteissa

Kommunikointi on vastavuoroista toimintaa ja siind molemmat osapuolet toimi-
vat l[ahettgjina ja vastaanottajina yhté aikaa ja vuorotellen (Huuhtanen 2001,
12). Erilaisia kommunikaatiotapoja on paljon, ja lapset ovat vuorovaikutuk-
sessa seka viestivat kukin omalla tavallaan. Tarke&aa on se, etta aikuiset ar-
vostavat lasten erilaisia tapoja viestia ja tulla ymmarretyksi. Aikuisten tehtava
on tukea lasta kayttdmaan hanelle parhaiten soveltuvia kommunikaation kei-
noja ja kayttaa niitd myaos itse kommunikoidessaan lapsen kanssa. (Pollari
2016.) Erityisesti kehitysvammaisten lasten kaverisuhteiden tukemisessa ai-
kuisen osallisuus on tarkead, koska lapsi tarvitsee kaverisuhteita vuorovaiku-
tustaitojen ja sosiaalisten taitojen kehittymiseen. (Keltinkangas-Jarvinen
2010). Jokaisella lapsella on oikeus ilmaista nakemyksensa riippumatta siita,

millainen hdnen kommunikointitapansa on (Pollari 2016).

Puhevammainen henkil6 tarvitsee apua ja keinoja toimivaan kommunikointiin.
Laheisen ihmisen esimerkki on tarkea osa puhetta korvaavien keinojen kayton
onnistumisessa kommunikaation osalta. Puheterapeutti toteuttaa kommuni-
koinnin arvioita. Arvioinnin myota valikoituu puhevammaiselle henkil6lle oikea
kommunikointikeino ja -valineet. (Kuvat kommunikoinnissa 2020.)

Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (17.8.1992/785) todetaan, ettd poti-
laalle on annettava tietoa hdnen terveydentilastaan ja hoidostaan siten, etta
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potilas ymmartaa tiedon sisallon riittavasti. Tama tuo esiin sen, etta kielelli-
seen ilmaisuun seka saavutettavuuteen terveydenhuollossa on kiinnitettava
huomiota. Taitava ammattilainen pystyy mukautumaan erilaisiin vuorovaiku-
tustilanteisiin ja ottaa vastuun siita, etta viestinta osapuolien valilla on sujuvaa.
(Lamminmaéki 2020, 27.)

Kielen helpottamiseksi vuorovaikutustilanteissa on luotu oma suomen kielen
muotonsa, jota kutsutaan selkokieleksi. Siin& kielen rakenteita ja sisaltda on
muutettu yleiskieltd helpommaksi ja asiat kerrotaan selkeasti. Selkokielen tar-
koituksena on helpottaa niiden ihmisten kommunikointia, joille kielen ymmarta-
minen on vaikeaa. Selkokieltd voidaan seké kirjoittaa ettd puhua. Puhutussa
selkokielessa on tarkeaa huomioida se, millaista kielta kayttaa ja miten luo toi-
mivan vuorovaikutustilanteen. Omassa puheessaan on hyva kiinnittaa huo-
miota siihen, millaisia sanoja kayttaa, ja puherytmiin, jotta se on riittdvan rau-
hallinen. Luonnollinen ja selkeéd puhekieli on yleensa helpointa ymmartaa.
(Lamminmaki 2020, 28; Leskela 2016; Leskel&a 2018.)

Aluksi keskustelu selkokielella voi tuntua hankalalta, mutta vahitellen yhteinen
tapa asiakkaan kanssa keskusteluun 16ytyy. Ajoittain my6s asiakkaan kielelli-
set vaikeudet voivat tuottaa hankaluuksia ja hanen puheestaan voi olla vai-
keaa saada selvaa. Vaikeuden ymmartaa asiakkaan puhetta voi tuoda kes-
kustelussa esille ystavallisesti. Mikéali puheen ymmartaminen on hankalaa, voi-
daan puheen ohessa ottaa kayttdon puhetta tukevia ja korvaavia kommuni-
kaatiomenetelmia. (Leskeld 2018.) Naita menetelmia esitelladn seuraavassa

luvussa tarkemmin.

3.4 Puhetta tukeva ja korvaava kommunikointi

Puhetta tukevalla ja korvaavalla kommunikaatiolla tarkoitetaan kommunikointi-
keinoja, joita kaytetdan puhutun kielen tukemiseksi ja korvaamiseksi. Puhetta
tukevasta ja korvaavasta kommunikaatiosta kaytetdan usein lyhennettd AAC.
Lyhenne muodostuu englanninkielisistd sanoista Augmentative and Alterna-
tive Communication. Puhetta tukevassa ja korvaavassa kommunikoinnissa
viestinta tapahtuu eleiden ja kehonkielen kautta, kuten kaikessa kommunikaa-
tiossa. limaisukeinojen merkitys korostuu erityisesti silloin, kun puhetta kor-

vaavat menetelméat ovat ainoa kommunikointikeino henkilolle. Keinot valitaan
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yksil6llisesti asiantuntijoiden, kuten puheterapeuttien, avulla. (Kuvat kommuni-
koinnissa 2020; Kari ym. 2020, 191.)

Kari ym. (2020) tuo teoksessaan esiin sen, etta vuorovaikutuksen vammaisen
henkilon kanssa tulisi olla aina asiakasléhtdista. Terveydenhuollon haasteena
pidetdan sita, ettd puhetta tukevaa tai korvaavaa kommunikointia kayttavalle
lapselle voidaan turvata mahdollisuus kommunikoida palveluita kayttaessaan
omalla kommunikointitavallaan (Pollari 2016). Terveydenhuollon ammattilai-
silla ei ole riittavasti tietoa ja osaamista vaihtoehtoisten kommunikointikeinojen
osalta. Vaihtoehtoiset kommunikointikeinot olisivat tdydentavia viestintakei-
noja monissa tilanteissa. Usein terveydenhuoltohenkildsto joutuu naissa tilan-
teissa turvautumaan lapsen laheisiin ihmisiin, jotta kehitys-/ puhevammainen
lapsi tulee ymmarretyksi. Terveydenhuoltohenkil6sto tarvitsisi lisakoulutusta,
jotta he voisivat kommunikoida vammaisen lapsen kanssa paremmin.
(Holstensson & Karlsson 2012, 1-2.)

3.4.1 Kehonkieli

Kehonkieli, eleet ja ilimeet ovat tarkea ja luonnollinen osa vuorovaikutusta ja
ihmisten valistd kanssakaymista. Ihminen viestii olemuksellaan kaiken aikaa
seka tietoisesti etta tiedostamattaan. (Burakoff & Lahti 2020, 137.) Eleita on
opittu tulkitsemaan erilaisissa tilanteissa, mutta elekielta voi helposti tulkita
myos vaarin. Talléin tyéntekijan on hyva varmistaa esimerkiksi lapsen van-
hemmilta tai kuvien avulla, onko han tulkinnut lasta oikein. Kehonkielen va-
rassa toimivien henkildiden osaavimpia vuorovaikutuskumppaneita ovat
yleensa ihmiset, jotka viettavat heidan kanssaan eniten aikaa. Elekielen ja ke-
honkielen kayttd on luontevampaa ja usein nopeampaa kuin sanallinen vies-
tinté. Joidenkin asiakkaiden kohdalla kehonkieli voi olla hyvin merkitykselli-
sessa asemassa, kun taas joillakin se tukee muita kommunikaatiomenetelmia.
(Kehitysvammaliitto s.a; Kari ym. 2020, 192; Burakoff & Lahti 2020, 139.)

Olemus- ja elekieli ovat meille jokaiselle tuttuja vaiheesta, jolloin ndma olivat
ainoa viestintakeinomme. Jokapaivaisessa elamassamme kaytamme edelleen
naita viestintékeinoja kielellisen ilmaisumme rinnalla, kuten esimerkiksi erilai-
sia Adnensavyja, asentoja, eleita ja ilmeita. Naiden varhaisten vuorovaikutus-

taitojen varassa toimivan ihmisen kanssa kommunikoivalta
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vuorovaikutuskumppanilta edellytetddn herkkyytta ja kykya pysahtya tarkkaile-
maan ja kuuntelemaan aidosti. Kaikkia aloitteita ei ole niin helppo huomata ja
tulkita viestiksi, niiden hienovaraisuuden vuoksi. Yhteyden |0ytdminen toiseen
ihmiseen on tarkeintd, luoda kokemus kiinnostuksesta ja oman aikansa anta-

misesta vuorovaikutustilanteessa. (Kehitysvammaliitto s.a.)
3.4.2 Tukiviittomat

Tukiviittomia kayteta&n aina puheen rinnalla. Tarkoituksena on viittoa puhu-
tusta tekstista sen sisallon kannalta olennaisimmat sanat. Tukiviittomat eivat
tarkoita viittomakieltd vaan ne toimivat lapsen ilmaisukeinona puheen rinnalla
tai sitd korvaten, jos puhetta on niukasti. Tukiviittomien kaytto ei mydskaan
esta puheen kehitystd, vaan saattavat jopa nopeuttaa sanojen ja puheen oppi-
mista. (lkonen 2004, 359; Aivoliitto 2021.) Tukiviittomat auttavat keskittymaan
puheen kuunteluun ja tdydentavat lisaksi omaa puhetta. Tukiviittomat helpot-
tavat ymmartamaan puhekielta paremmin seka kuuntelijan huomio kiinnittyy
oleellisiin asioihin viestinn&dssa. Tukiviittomien opettelun voi aloittaa siiné vai-
heessa, kun henkilé on kykenevéainen suuntaamaan huomionsa toiseen ihmi-
seen. Aikuiset mallintavat tietoisesti tai tiedostamatta lapsille tukiviittomia ja
niiden kayttdd kommunikaation valineend. Oppiminen tapahtuu parhaiten tuki-
viittomia hyddyntaen arjen tilanteissa. (Kehitysvammaliitto s.a; Agredolo ym.
2000.)

Tukiviittomien kayttd vaatii henkilolta kasien kayton liikehallintaa seka ylaraa-
jojen ettd ylavartalon asennonhallintaa. Mikali henkild pystyy tuottamaan ka-
silla liikkeita itse seka tulkitsemaan ja havaitsemaan kasien liikkeita, soveltu-
vat tukiviittomat henkilolle kommunikoinnin vélineeksi. (Kuvat kommunikoin-

nissa 2020.)

3.4.3 Kuvakommunikaatio

Puheen ja sanattoman viestinnan rinnalla kaytetaan usein kuvakommunikaa-
tiota, joka tarkoittaa kuvasymbolien kaytt6a (Kuvat kommunikoinnissa 2020).
Sanallisen viestinnén ollessa haasteellista tai mahdotonta, voidaan kayttaa
kuvakommunikaatiota ja ilmaista kuvien avulla asioita. Kuvien avulla on kui-
tenkin haastavaa ilmaista kasitteellisia asioita ja monimutkaisia kieliopillisia ra-

kenteita. Kuvan avulla havainnollistetaan viestia. Kuvia voi osoittaa kadella,
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katseella tai muulla keinolla, joka on yhteisesti sovittu tapa. Kuvakommunikaa-
tio perustuu aina kommunikointikumppaneiden yhteiseen sopimukseen, miten
kuvia tulkitaan tai mita niilla tarkoitetaan. Laheisten esimerkki on yhta tarke&a
kuvakommunikaation opettelussa kuin puheen opettelussakin. Kuvien merki-
tykset tarkentuvat arjen kanssakaymisissa kuvia kaytettaessa. Yhteiset ilon ja
onnistumisen kokemukset yhteisesta kommunikointitavasta innostavat viesti-
maan kuvien avulla ja oppimaan lisdd kuvakommunikaatiosta. (Kehitysvam-
maliitto s.a.)

Kuvakommunikaation harjoittelu aloitetaan irtokuvin. Harjoittelu on mahdollista
aloittaa, vaikka ei ymmartaisi kuvien merkitystéa. (Kehitysvammaliitto s.a.)
Lasten on usein vaikea hahmottaa kuvien merkitysta kuvakommunikaation
opettelun alussa, koska kuvat saattavat olla lian abstrakteja. Kuvat eivat saa
sisaltdd symboleja tai muita merkkeja, kuten valimerkkeja, liikkeen merkkeja
tai nuolia. Kuvien kaytdssa kommunikointikeinona, on oltava tarkka kielen ka-

sitteiden ja kuvien merkitysten kanssa. (Beukelman & Light ym. 2019.)

Kuvien maara lisaantyy taitojen karttuessa. Valokuvilla kommunikointi on toi-
sille helpompaa, mutta kuvakommunikaatiossa voidaan kayttadd apuna myos
piirroksia, valmiita kuvia tai kuvakortteja. (Kehitysvammaliitto s.a.) Holstens-
son ja Karlsson (2012) ovat tutkineet ruotsalaisessa sairaalassa lasten kasi-
tyksia tunnekuvista. Tutkimuksessa selvitettiin myds vammaisten ja puhevam-
maisten lasten oikeuksien toteutumista sairaalassa. Kasvokuvien avulla lapset
pystyivat kertomaan paremmin ja ymmarrettdvammin omista tunnetiloistaan.
Vammaisten lasten osallisuus ja osallistuminen omaan hoitoonsa parantuu,
kun he paasevat ilmaisemaan tunteitaan paremmin ja ymmarrettdvammin.
Tarke&aa on ottaa lasten oma nakdkulma huomioon. Erilaisista kuvista voi-
daan luoda kayttajalle kuvakommunikaatiokansio, jonka avulla on helpompaa
kommunikoida. On olemassa myds kommunikointisovelluksia ja -ohjelmia,
joita voidaan kayttaa Ipadilla, tabletilla tai puhelimella. Lisaksi kuvia voidaan
hyodyntad myds puhelaitteella kommunikoinnissa, jolloin laite toistaa valmiiksi
aanitetyn tai viestiriville kirjoitetun sanan tai virkkeen. Naméa sovellukset, ohjel-
mat ja puhelaitteet antavat kaikille tasavertaisemman mahdollisuuden kommu-

nikointiin. (Kehitysvammaliitto s.a; Holstensson & Karlsson 2012, 4-20.)
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4 KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN PERHEEN TUKEMINEN TERVEYDEN-
HUOLLOSSA

4.1 Tuen tarpeen tunnistaminen

Vanhempien hyvinvoinnilla ja perheen elinolosuhteilla on vaikutusta lapsen
terveyteen ja hyvinvointiin. Vaikeudet perheessa saattavat nakya esimerkiksi
muutoksina perheen tasapainossa seka tavassa olla yhdessa. (Lasten mielen-
terveystalo s.a.) Terveydenhuollossa on tarkeda tunnistaa perheen tuen tar-
peet ja pyrkia vastaamaan niihin riittdvan ajoissa sopivaa tukea hyddyntaen.
Keskeisessa roolissa tassa kohtaa on neuvolaty6. Mita varhaisemmassa vai-
heessa perheet saavat oikein kohdennetun tuen, sita vaikuttavampaa ja kus-
tannustehokkaampaa tuki on. Erityista huomiota tulisi kiinnittéd vanhemmuu-
den vahvistamiseen. Eri maakunnissa tehtyjen kyselyjen perusteella kavi ilmi,
ettd perheet toivoivat nykyista varhaisempaa tukea. (Hastrup ym. 2020, 16;
Halme & Perédla 2014, 216.) Davies & Hall:n (2005) tutkimuksesta kay myds

ilmi, ettd vanhemmat kokivat varhaisen tuen puutteelliseksi.

Keskeisimpia tuen tarpeita vauvan syntyman jalkeen perheille ovat jaksami-
seen, parjaavyyteen ja lapsen hoitoon liittyvét asiat (Hakulinen ym. 2019, 21).
Kehitysvammaisten lasten perheille aiheutuu lasten vammasta johtuvia liséra-
situksia, joihin perustuvia tukimuotoja on olemassa perusturvan lisaksi. Oike-
aan aikaan tarjottu perheen tarpeista lahteva tuki auttaa perhettéd jaksamaan
seka selviytymaan ja edistaa lapsen kehitysta. (Henttonen 2021; Davies &
Hall 2005.) Tuen tarpeen tunnistamisessa ja tuen suunnittelussa tarvitaan
neuvolan terveydenhoitajien lisdksi saumatonta moniammatillista yhteisty6ta
eri toimijoiden valilla (Hastrup ym. 2020, 17).

4.2 Kehitysvammaisen lapsen ja perheen tukipalvelut

Tarkea osa kehitysvammaisen henkildiden palveluiden ja tukitoimien kokonai-
suudessa on niiden suunnittelu (Sosiaaliturvaopas 2022). Kehitysvammaisen
lapsen palvelujarjestelma jakautuu usealle eri taholle ja palveluntuottajalle
seka sitd ohjaavat useat eri sdadokset. Palveluiden suunnittelussa ja toteutuk-
sessa korostuu perhekeskeisyys, koska pieni lapsi on riippuvainen huoltajis-
taan. Palveluja ja tukimuotoja méaariteltdessa on siis huomioitava koko per-
heen tilanne. Palveluiden suunnittelussa korostuu lapsen henkilokohtaiset
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tarpeet seka huoltajien nédkemys niisté tarpeista, jotka tukevat heidan jaksa-
mistaan seka lapsen kasvua ja kehitysta. (Asiakasprosessi 2020.)

Neuvonta ja palveluohjaus on sosiaalihuollon viranomaisten vastuulla. Heidan
tehtdvansa on antaa tietoa, neuvoa ja ohjata kehitysvammaisen lapsen per-
heitéa oikeiden palveluiden piiriin. (Pikaopas palveluihin 2018.) Moni vanhempi
voi kokea raskaaksi palveluverkostossa toimimisen, koska palvelut ovat hyvin
pirstaleisia. Vanhemmat joutuvat toimimaan eri viranomaisten kanssa ja he
itse toimivat usein myds tiedon valittajina, mika saattaa olla perheelle hyvin
kuormittavaa. (Taanila 2009, 99-101.) Alla olevassa kuviossa (kuva 4) on lis-
tattu tyypillisimpia palveluita ja tukitoimia, mitd kehitysvammaisten lasten per-
heet voivat tarvita tai saada vauva iasta leikki-ikaan.

Ensitieto Ensitukiryhmaistunto Neuvolapalvelut Sopeutumisvalmennus

Kommunikointija
kommunikaation tuki

Laakinnallinen kuntoutus

. . Omaishoidontuki
ja terapiat

Apuvdlineet

Palveluasuminen
kotona tai kodin
ulkopuolella

Lyhytaikaishoito ja Kuntoutusraha
loma-ajan hoito (vanhemmalle)

Kotipalvelu ja muut
perhepalvelut

Sairaudesta tai
kuntoutuksesta Laakekorvaukset
johtuvat matkakulut

Erityishoitoraha alle 16v. Alle 16-vuotiaan
lapsen vanhemmalle vammaistuki

Terveydenhuollon
ESELENUELSIED] Toimeentulon tuki
maksukatto

Veronmaksukyvyn

S Hammashuolto
alentumisvahennys

Kuljetukset

Hoitotarvikkeet Varhaiskasvatus Esiopetus :
esiopetukseen

Vammaispalvelulain Ylimaaraiset
mukaiset erityisravintokustan
kuljetuspalvelut nukset

Erityishuollon

Asunnon muutostyot kquetukset

Yliméaaraiset
vaatekustannukset
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Kuva 3.Tyypillisimmat palvelut ja tukitoimet syntyma, vauva-aika ja leikki-ikéa (Pikaopas palve-
luihin 2018).

Palveluntuottajat jakaantuvat seka yksityiselle etta julkiselle sosiaali- ja tervey-
denhuoltosektorille. Lapselle voidaan laatia useita kuntoutuksen ja oppimisen
tukemisen suunnitelmia eri paikoissa.

e Terveydenhuollossa laaditaan kuntoutussuunnitelma ja tarvittaessa hoi-
tosuunnitelma.

e Paivahoidossa laaditaan varhaiskasvatussuunnitelma (VASU).

e Koulussa laaditaan henkilokohtainen opetuksen jarjestamista koskeva
suunnitelma (HOJKS).

e Kehitysvammahuollon erityishuolto-ohjelma (EHO) seka terapeutin laa-
tima terapiasuunnitelma.

Kaikkien naiden suunnitelmien tarkoituksena on saada lapsen kasvun ja kehi-
tyksen kannalta tarkeat asiat kaytantdoon niissa toiminta- ja oppimisymparis-
tbissa, joissa lapsi toimii. (Asiakasprosessi 2020.)

Lis&ksi laaditaan palvelusuunnitelma, johon kootaan kokonaisvaltainen tieto
perheen tarvitsemasta avusta ja tuesta. Palvelusuunnitelman laatii sosiaali-
tyontekija yhdessa asiakkaan kanssa. Palvelusuunnitelmaan kirjattua palvelua
tai tukitoimea tulee hakea erikseen hakemuksella, silla pelkka kirjaus suunni-
telmaan ei viela oikeuta palvelun tai tukitoimen saamiseen. (Asiakasprosessi
2020; Sosiaaliturvaopas 2022.) Taman jalkeen voidaan kaynnistaa lapsen var-
haiskuntoutus. Varhaiskuntoutuksella tarkoitetaan yksil6llisesti suunniteltuja
toimenpiteita, joilla tuetaan lapsen kehitysta. Toimenpiteita voivat olla esimer-
kiksi terapiat, paivakotikuntoutus tai koti- tai avohuollonohjaajan antama kun-
toutus lapsen kotona. Varhaiskuntoutuksen kaynnistyessa vanhemmilta tarvi-
taan suostumus tydnjakoa varten seka eri tahojen kesken tapahtuvaan tiedon-
valittamiseen. (Kari ym. 2020, 150-151.)

Terveydenhuoltolain (30.12.1326/2010) mukaiset palvelut tulee jarjestaa kai-
kille kunnan tai kuntayhtyman asukkaalle. Kehitysvammaisilla henkil6illa on oi-
keus kayttaa ensisijaisesti yleisia terveydenhuollon palveluita, kuten neuvola-
palveluita, koulu- ja opiskeluterveydenhuoltoa, sairaanhoitoa, kotisairaanhoi-
toa, suun terveydenhuollonpalveluita, hoitoon liittyvaa laakinnallistéa kuntou-
tusta (esimerkiksi terapiat, sopeutumisvalmennus ja apuvélineet) seké paihde-
ja mielenterveyspalveluita. (Sosiaaliturvaopas 2022.) Laissa kehitysvammais-

ten erityishuollosta (519/1977) maaritelladn erityishuollon tarpeessa oleville
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henkil6ille jarjestettavaksi erityishuoltona terveydenhuolto. Tama laki on kui-
tenkin toissijainen ja ensisijaisesti terveydenhuoltopalvelut pyritaan jarjesta-
maan yleisten palveluiden piirissa. Mikali kehitysvammainen lapsi tarvitsee
esimerkiksi vammaan tai sen liitdnnaissairauksiin liittyvaa erityisosaamista tai
kuntoutustarpeen arviointia, kehitysvammaisella henkil6lla on oikeus saada
tarvitsemiaan erityishuoltopiirin tai kunnan jarjestamia erityispalveluita ja eri-

koissairaanhoitoa. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry 2017.)

4.3 Perheen tukeminen

Kehitysvammaisen lapsen syntyminen perheeseen aiheuttaa tilanteen, jossa
koko perheen toiminta joudutaan arvioimaan uudelleen ja vanhemmat kayvéat
l&pi monenlaisia tunteita ilosta pettymykseen (Kandel & Merrick 2007). Talla
on vaikutusta vanhempien valiseen suhteeseen, sisarusten asemaan, per-
heen sisdiseen vuorovaikutukseen seka jokapaivaisiin toimintoihin, vanhem-
pien tydssa kayntiin, harrastuksiin ja talouteen. Epavarmuus, avuttomuuden
tunteet, pelko tulevaisuudesta, sopivan tuen puute ja paivittaisista rutiineista
selviytyminen voivat aiheuttaa monenlaisia ongelmia perheessa. Perheen
avun ja tuen tarve seka laatu vaihtelevat lapsen kehitysvammaisuuden as-
teen, elaméanvaiheen ja perheen voimavarojen mukaan. (Larivaara ym. 2009,
92-93. Taanila 2009, 91; Ikonen 2004, 363.) Rajalinin (2009, 65) tekemasta
tutkimuksesta nousee esille se, etté kehitysvammaisen lapsen vanhemmat toi-
vovat erityisesti tiedollista-, konkreettista- seka vertaistukea tilanteessaan sel-

viytymisen tueksi.

Yksi neuvolan tarkeimmista tehtavista on vanhemmuuden ja parisuhteen tuke-
minen ja tAma& kuuluu terveystarkastuksen sisaltdihin keskustelun ja ohjauk-
sen avulla. Jaksavat ja hyvinvoivat vanhemmat pystyvat tarjoamaan lapselle
suotuisan kasvuympariston. (Hakulinen ym. 2019, 22, 24.) Perhetta on tér-
keda kannustaa lapsen hoitamisessa ja kasvun tukemisessa (Storvik- Sydan-
maa ym. 2019, 53). Kehitysvammaisen lapsen perheen kohdatessa on hyva
selvittaa, kuinka vanhemmat jaksavat. Miten perheensisainen aika jakautuu,
onko vanhemmilla yhteista aikaa tai omaa aikaa ja jaako aikaa myods perheen
muille jasenille. Vanhemmilta tulee kysya, rajoittaako lapsen kehitysvammai-
suus perheen jokapéaivaista elamaa ja miten ymparistd suhtautuu heihin. (So-
siaali- ja terveysministerio 2004, 217.) Keskustelussa on hyva muistaa pitaa
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keskustelun painopiste vanhempien esille tuomissa asioissa. Nain pystytaan
luomaan kasitys perheessa vallitsevasta tilanteesta sekéa tarvittavista toimen-
piteista. (Hakulinen ym. 2019, 24.)

Tukitoimia suunnitellessa on tarkeaa, ettd vanhempien toiveet ja tarpeet tule-
vat kuulluksi (Kari ym. 2020, 150-151). Terveydenhuollon ammattilaisen tulee
aina suhtautua vanhempien havaintoihin kunnioittavasti (Juntunen 2016, 404).
Vanhemmat toivovat terveydenhuollon henkil6stoltéd empaattista lasndoloa ja
kuulluksi tulemista, jolloin vanhemmat voivat kuvata omat huolensa. Heidan
toiveinaan on myos kaytannon tuki ja tiedon saaminen ymmarrettavasti. (Da-
vies & Hall, 2005; Kandel & Merrick 2007.) Ammattilaisen antama tieto tilan-
teesta voi tuoda ratkaisumalleja ja jasentad vanhemman ajatuksia (Malm ym.
2004, 44; Taanila 2009, 92).

Kehitysvammaisen lapsen perheen kohdalla monesti huomio kiinnitetdan van-
hempien jaksamiseen (Hakulinen ym. 2019). Vammaisella lapsella on kuiten-
kin vaikutusta koko perheeseen ja mikali perheessa on muita lapsia, tulisi si-
saruksetkin huomioida. Sisarukset voivat joutua kohtaamaan vaikeita tunteita
seka tilanteita itseensa, vammaisuuteen tai perheen rakenteeseen liittyen. Si-
saruksella saattaa esiintyd perheen vammaiseen sisarukseen liittyvia syylli-
syyden tunteita tai pelkoja. Lapsi voi my6s vetaytya ja pyrkid olemaan mahdol-
lisimman kiltti ja huomaamaton, jotta h&n ei kuormita vanhempiaan. Tervey-
denhuollon ammattilaisten tulisikin huomioida, etta myos perheen muut lapset
saavat tietoa sisaruksensa vammaisuudesta ikdtasonsa mukaisesti. Tiedon-
antajana voi toimia vanhemmat tai terveydenhuollon henkilésto. (Henttonen
2021; Jarvinen 2019.)

Kehitysvammaisen lapsen perheen kohdalla moniammatillinen yhteistyd on
merkittAvassd asemassa ja perheet hyotyvat siita, ettd yhteistyoé on toimivaa.
Lapsen kuntoutuksessa ja perheen tukemisessa tarvitaan monenlaista asian-
tuntemusta eri tahojen valilla. (Taanila 2009, 99-101: Hoitotyon tutkimussaatio
2019.) Perheen tukemisen keskeisiksi asioiksi nousevat sairaalan antama hy-
vin toteutettu ensitieto seka suullisesti etta kirjallisesti ja ensitukitapaaminen.
Vertaistuen piiriin ohjaaminen on myos koettu tarkeaksi. (Kari ym. 2020, 150—
151; Hoitotydn tutkimusséatio 2019.)
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Ensitieto ja siihen liittyvat asiat ovat merkittévin tukemisen vaihe. Oikea tieto
lapsen vammaisuuden syysté ja siihen liittyvista erityistarpeista ja niihin vas-
taamisesta auttaa perhettéa sopeutumisen alkuun. (Malm ym. 2004, 44; Taa-
nila 2009, 92.) Lisaa tietoa lapsen vammaisuuteen liittyen perheen on mahdol-
lista saada lastenneuvolan terveydenhoitajalta. Vanhempien ohjaaminen ja tu-
keminen lapsen hoidossa ja kasvatuksessa vahvistaa kehitysvammaisen lap-
sen vanhempien vanhemmuutta seka pystyvyyden tunnetta. (Hakulinen ym.
2019, 25))

4.3.1 Ensitietoprosessi

Ensitietoprosessi kaynnistyy, kun tieto lapsen poikkeavuudesta saadaan.
Naissa tilanteissa vanhemmat odottavat terveydenhuollon henkilokunnalta tie-
toa, joka koskettaa heidan tilannettaan. Ensitiedon antamisen tarkeimpia teh-
tavia ovat tiedon valittdminen vammasta ja perheen hyvinvoinnin turvaaminen.
(Hanninen 2018; Vehmanen & Vesa 2014, 7.)

Hyva ensitieto siséltdd seuraavat asiat:

e Ensimmainen epaily kehityksen hairiosta tai erityisen tuen tarpeesta

e Diagnoosi lapsen sairaudesta tai vammasta

Perheen l&heisten informointi

Erilaiset kirjalliset materiaalit

Ennuste lapsen kehittymisesta

Tieto perheelle kuuluvista etuuksista ja palveluista seka tuki niiden ha-
kemiseen

e Tieto kuntoutusmahdollisuuksista

e Tieto vammaisjarjestoista ja -yhdistyksista

e Mahdollisuus vertaistukeen

(Vehmanen & Vesa 2014, 8.)

Tapa, jolla ensitieto annetaan, muovaa vanhempien mielikuvaa lapsesta seka
koko perheen toiminnasta ja tulevaisuudesta. Tama vaikuttaa vanhempien
asenteeseen lastaan kohtaan seka lapsen ja vanhemman valiseen vuorovai-
kutukseen. Ensitiedon antajalla tulisi olla ymmarrysta siitd, miten vanhemmat
pystyvat tilanteessa vastaanottamaan tietoa ja tieto on tarkead antaa empaat-
tisella ja tukevalla tavalla. Vanhemmat ovat tuoneet esille sen, ettd lammin
lasnaolo ilman sanoja voi joskus olla parasta tukea. Ensimmaiset paivat ensi-
tiedon saamisen jalkeen nayttavat sen, lahtevatké vanhempien selviytymiskei-
not ja voimavarat kasvamaan lapsen kehitysta seka perheen toimintaa
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tukevaan suuntaan. (Taanila 2009, 92; Vehmanen & Vesa 2014, 8-9; Hanni-
nen 2004, 23.)

4.3.2 Perheen voimavarat ja niiden vahvistaminen

Tukemisprosessissa on tarkead, etta arvioidaan koko perheen jaksamista.
Parhaimmillaan tukemisprosessin suunnittelu lahtee siita, etta perheen voima-
varoja ja tarpeita arvioidaan monipuolisesti. Voimavaralahtoisyys ei kuiten-
kaan tarkoita sita, ettéd elamaa kuormittavat pulmatilanteet jatetaan huomioi-
matta. Voimavarat ovat tekijoita, jotka auttavat vanhempia selviytymaan haital-
lisista kuormitustekijoista. Perheen sisaisia voimavaroja ovat esimerkiksi per-
heenjasenten valiset suhteet, kuten l&aheinen parisuhde. Ulkopuolisista voima-
varoista keskeisia ovat sosiaalinen tuki ja lapsiperheiden palvelut. Perheen
selviaminen riippuu voimia antavien ja vievien tekijoiden suhteesta. Lis&ksi
perheenjasenten tulee olla tietoisia siitd, mitkd ovat voimaa antavia ja kuormit-
tavia tekijoitéa heidan elaméssaan seka miten omat voimavarat voidaan ottaa
kayttoon. (Vesterlin 2007, 7; Vilen ym.2006, 70; Sosiaali- ja terveysministerio
2004, 103.)

Voimavaralahtdisen tydskentelyn edellytyksena on hyva yhteistydésuhde (Sosi-
aali- ja terveysministerio 2004, 104). Davies & Hall:n (2005) tutkimus osoittaa,
ettd hyvan yhteistybsuhteen avulla vanhemmat tulevat enemman tietoiseksi
omasta selviytymisestddn. Neuvolan toteuttamissa terveystarkastuksissa tyos-
kentely perustuu voimavaroja vahvistavaan tyootteeseen (Hakulinen ym.
2019, 24). Terveydenhuollon ammattilaisten tyon tueksi on kehitetty erilaisia
voimavaralahtoisia menetelmid, joiden avulla voidaan tukea perheen voimava-
roja ja vahvistaa niitd. Naiden menetelmilla korostetaan perheen vahvuuksia
ja itsemaaraamista enemman kuin rajoitetaan. Yksi esimerkki tallaisista mene-
telmista on voimavaralahtéinen motivoiva haastattelu seka voimavarojen tun-
nistamiseen kehitetyt lomakkeet. (Voimavaralahtdiset menetelmat 2021.)

Terveydenhuollon ammattilaisilla on olemassa mahdollisuus hyddyntaé pu-
heeksi ottamisen tytkalupakkia. Tamén avulla voidaan seké syventaa etta he-
rattéa keskustelua perheen voimavaroista. Se tuo myds lapsen nakékulmaa
paremmin esiin. (Voimavaralahtéiset menetelmét 2021; Hakulinen-Viitanen &
Pelkonen 2005, 16-19.)
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4.3.3 Perhekeskeinen hoitoty6

Perhekeskeisen hoitotytn tavoitteena on perheen hyvinvoinnin ja terveyden
edistaminen seka tukeminen. Perheenjdsenet saattavat karsia esimerkiksi
stressistd, ahdistuksesta tai masennuksesta. Perheléhtdisella tukemisella tah-
dataan siihen, etta perhe kokee heidan voimavarojensa lisaantyvan ja vai-
keuksien kanssa elamisen helpottuvan. (Malm ym. 2004, 42; Vilen ym. 2006,
72; Hoitotyon tutkimussaatio 2019.) Perhekeskeisen hoitotydn lahtékohtana
on perheen kunnioittaminen ja yksiléllinen hoito. Perhe pyritddn ottamaan mu-
kaan hoidon suunnitteluun seka toteutukseen. Keskeista onkin aito yhteistyo,
kumppanuus sekéa avoin molemminpuolinen tiedonvaihto perheen seka ter-
veydenhuollon ammattilaisten valilla. (Hoitotyon tutkimussééatio 2019.)

Perhekeskeisyys ja asiakaslahtoisyys korostuvat vammaisen lapsen hoidossa.
Tama vaikuttaa monin tavoin koko perheen toimintaan. Lyhyet potilaskontaktit
esimerkiksi poliklinikoilla tekee perhehoitotydn toteuttamisesta haasteellista.
Lasten vanhempien mukana olo on voimavara, silla lapsen voinnin kannalta
on tarkeaa, etta hanen vanhempansa jaksavat hyvin. Kuitenkin usein vanhem-
mat ja perheet kokevat, etteivat he saa tarpeeksi yksildllista tukea. (Malm ym.
2004, 43-44.)

5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Opinnaytetydmme tarkoituksena on selvittédd, kuinka kehitysvammainen lapsi
ja taman perhe tulee kohdatuksi terveydenhuollossa. Lisaksi haluamme selvit-
taa, millaista tukea kehitysvammaisten lasten vanhemmat kokevat saavansa
terveydenhuollossa. Tutkimuksen tavoitteena on kerata tietoa kehitysvam-
maisten lasten kohtaamisesta ja perheiden tukemisesta terveydenhuollossa
vanhempien nakokulmasta. Tarkoituksena on hyddyntaa tata tietoa terveyden-
hoitoalan opiskelijoiden ja ammattilaisten koulutuksessa luomalla verkkokoulu-

tuskokonaisuus Skhole Oy:lle.

Tutkimuskysymyksemme on:

1. Millaista tukea kehitysvammaisten lasten perheet kokevat saavansa
terveydenhuollosta?
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6 TUTKIMUSMENETELMANA KIRJALLISUUSKATSAUS
6.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Opinnaytetydmme toteutetaan kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jolla tar-
koitetaan tieteellista tutkimusmenetelmaa, jossa keratdan jo olemassa olevaa
tietoa yhteen. Tarkoituksena on arvioida tiedon laatua ja kerata yhteen tietoa
tutkimuksissa esiintyvista asioista mahdollisimman kattavasti. Sen avulla voi-
daan kehittda jo olemassa olevaa tietoa seka myds luoda uutta teoriaa ja arvi-
oida sita. Kirjallisuuskatsauksessa tehdaan systemaattinen tiedonhaku, jossa
kaytetaan erilaisia hakusanoja ja niiden yhdistelmia. Tavoitteena on loytaa
mahdollisimman paljon tutkimusaiheen kannalta merkittavia julkaisuja tieto-

kannoista ja rekistereista. (Salminen 2011, 6; Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleisimmin kaytetty muoto kirjallisuuskatsauk-
sen perustyypeista. Se on yleiskatsaus ilman tiukkoja ja tarkkoja saantoja.
Kaytettavat aineistot voivat olla laajoja ja niiden valintaa eivét rajaa metodiset
saannot. Tutkittava ilmid pystytddn kuitenkin kuvailemaan laajasti seka tarvit-
taessa luokittelemaan tutkittavan ilmion ominaisuuksia. Kuvailevassa katsauk-
sessa on kaksi erilaista orientaatiota, jotka ovat narratiivinen ja integroiva kat-
saus. (Salminen 2011, 6—7.) Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tuottaa valitun ai-
neiston perusteella kuvailevan ja laadullisen vastauksen, vastaten tutkimusky-
symykseen. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus voidaan maarittaa erilaisiin vaihei-
siin. Ensimmaiseksi muodostetaan tutkimuskysymys tai —kysymykset. Sen jal-
keen valitaan aineistoa ja aloitetaan rakentamaan kuvailua aineistosta. Viimei-
sessa vaiheessa tarkastellaan naita tuloksia, joita valituista tutkimuksista on
saatu. (Ahonen ym. 2013.)

6.2 Aineiston valinta jatiedonhankinta

Ennen tutkimushaun aloitusta kdvimme lapi, mitk& ovat keskeisimmat kasit-
teet, joilla haun toteutamme. Koimme tutkimushaun aluksi haastavana. Osal-
listuimme kirjaston informaatikon tiedonhaun ohjaukseen, jotta voisimme miet-
tia yhdessa hakusanoja eri tietokannoista. Yhdessa informaatikon kanssa teh-
dyt tiedonhaut eivat tuottaneet toivottua tulosta. Lisasimme hakuihin uusia sa-

noja seka tarkensimme tutkimuskysymystamme, ja saimme aineistoa lopulta
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kasattua. Hakusanoiksi valikoitui: vanhemmuus, kehitysvammainen, perheen
tuki, terveydenhuolto, disabled child, health care, coping parents, support, pro-
fessionals. Teimme hakuja kayttaen eri tietokantoja kuten Cinahl, Google
Scholar, Medic ja Pubmed sek& manuaalisena hakuna aikaisemmista YAMK
toistd, Pro Graduista ja vaitoskirjoista. Aineisto valikoitui tietokannoista Google
scholar, Medic ja Pubmed. Tiedonhaku on kuvattu tiedonhakutaulukossa (liite
1).

Tutkittava aineisto valittiin tietyin kriteerein. Ennen tiedonhaun aloittamista
maarittelimme sisdanotto- ja poissulkukriteerit. Nam& maarittavat tutkimuk-
sessa kaytettavan aineiston (Pihlainen 2016). Tutkimuksemme sisdénotto ja

poissulkukriteerit on kuvattu seuraavassa taulukossa 1.

Taulukko 1. Sisdanotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

Kokonaan luettavissa oleva ilmainen tut- | Tutkimus/ artikkeli ei ole koko-
naan saatavissa ja on maksulli-
nen.

kimus/artikkeli.

Tutkimus luettavissa suomeksi, englan- | Tutkimus luettavissa muulla kie-

niksi tai ruotsiksi. lell& kuin suomi, ruotsi tai eng-
lanti.

Tutkimus vastaa tutkimuskysymykseen. | Tutkimus ei vastaa tutkimuskysy-
mykseen.

Tutkimukset vuosilta 2010-2021. Tutkimukset, jotka julkaistu en-

nen vuotta 2010.

Tieteellinen tutkimus Ei tieteellinen tutkimus

Suomenkielista tutkimusmateriaalia kehitysvammaisten lasten kohtaamisesta
ja perheiden tukemisesta terveydenhuollossa on saatavilla niukasti, ja saata-
villa oleva tutkimustieto on yli kymmenen vuotta vanhaa. Valitsimme kuitenkin
sisaanottokriteereistamme poiketen kaksi ennen vuotta 2010 julkaistua tutki-
musta, koska siséllollisesti ne vastasivat tutkimuskysymykseen ja tutkimustu-
lokset ovat luotettavia vield tdnékin paivana. Halusimme myds kayttaa kirjalli-
suuskatsauksessamme suomalaista tutkimustietoa, koska muiden maiden pal-
velurakenteet poikkeavat Suomalaisesta rakenteesta. Kirjallisuuskatsauk-
seemme valikoitui kahdeksan tutkimusta. Tutkimukset ovat seka Suomesta

etta kansainvalisia.
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6.3 Aineiston analyysi

Kaytamme sisallénanalyysimenetelmaa aineiston analyysissa. Aineiston tulee
olla tarpeeksi kattava, jotta analyysi voidaan tehda luotettavasti. Aineiston laa-
tuun tulee kiinnittdd huomiota, ettad se on riittdvan monipuolista ja vastaa opin-
naytetydmme tavoitteisiin ja tutkimuskysymyksiin. Valittuamme tutkimukset,
kavimme ne lapi ja etsimme vastausta omiin tutkimuskysymyksiimme. (Kank-
kunen & Vehvilainen-Julkunen 2018, 166.) Analyysin ensimmaisessa vai-
heessa kokosimme valitsemamme aineiston tutkimustaulukkoon (liite 2). Ta-
man jalkeen aloitimme aineiston analysoinnin lukemalla tutkimustulokset et-
sien vastausta tutkimuskysymykseemme. Kerasimme aineistosta alkuperaisil-
maisut erilliseen tiedostoon ja kerasimme siita pelkistetyt ilmaisut luokittelu
taulukkoon (liite 3). Taman jalkeen etsimme naiden ilmaisujen samankaltai-
suuksia ja erilaisuuksia. Muodostimme ilmaisuista alaluokat ja yhdistimme ne
sekd muodostimme ylaluokat, jonka avulla pystyimme muodostamaan aineis-

toa kokoavat kasitteet. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Sisallonanalyysimenetelmalld, jota kaytimme aineistomme analyysissa, voi-
daan analysoida valikoituja tutkimuksiamme objektiivisesti tai systemaattisesti.
Menetelmalla pyritd&dn saamaan kuvaus tutkittavasta ilmidsta joko yleisessa
tai tilvistetyssa muodossa. Talla tavoin saimme kerétyn aineistomme jarjeste-
tyksi johtopaatosten tekoa varten. Sisdllonanalyysimenetelméssa analysoi-
daan tekstia ja etsitaan tekstin merkitysta. Siksi joitakin sisallonanalyysimene-
telman avulla toteutettuja tutkimuksia on saatettu tai saatetaan kritisoida kes-
keneraisiksi. Tuomi ja Sarajarvi (2018) ovatkin sitd mieltd, etta analyysiosuus
on saatettu kuvata tutkijan toimesta tarkasti, mutta johtopaattksia ei ole kyetty
tekemaan laadukkaasti tutkimuksessa, vaan aineisto on esitetty jarjestetysti
aineiston tuloksina. Sisallonanalyysi onkin enimmakseen pohdintaa ja tulkin-
taa. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Opinnaytetyéssamme luokkien nimeaminen eli abstrahointi aloitettiin ala-
luokista ja nama yhdistettiin p&aéluokiksi. Tutkimusten aineiston jaottelimme
neljaan paaluokkaan. Paaluokkien otsikoiksi muodostui emotionaalinen tuki,
tiedollinen tuki, konkreettinen tuki ja vertaistuki. Tutkimuksen aineisto on ke-
ratty kahdeksasta eri tutkimuksesta. Luokittelu oli mielenkiintoista, mutta vaati
keskittymista. Aineiston analyysiin kului aikaa, mutta tutkimukset olivat
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mukaansatempaavia ja niita luki mielelladn. Opinnaytetydn tutkimusten analy-

sointi oli mukavaa.

7 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TULOKSET

Esittelemme tassa osiossa tutkimustuloksista saadut opinnaytetydmme tulok-
set. Jaottelimme sisalldnanalyysissé saadut tulokset neljaan paaluokkaan:
emotionaalinen tuki, vertaistuki, konkreettinen tuki ja tiedollinen tuki.

7.1 Emotionaalinen tuki

O’connell ym. (2013) toteaa, kuinka perheiden ja ammattilaisten vélille on
hyva muodostua kumppanuussuhde, joka lisdé luottamusta terveydenhuollon
ammattilaisten ja perheiden valilla seka tukee perhetté erityislapsen hoidossa.
Kumppanuussuhteessa on tarkeaa kunnioittaa kumpaakin osapuolta. Van-
hempien kuunteleminen on erityisen tarked& huomioida terveydenhuollossa,
koska vanhemmat tuntevat lapsensa parhaiten. (O’connell ym. 2013, 382,
384.) Laaja-alainen, moniammatillinen tuki, myods kotikdyntien muodossa lisaa
vanhempien jaksamista arjessa (Nevalainen 2015, 63).

Yksinhuoltajaperheissa on vanhemman terveyden kannalta tarkeaa loytaa oi-
keat tavat tukea emotionaalista jaksamista, koska perheessa on vain yksi
huoltaja, jonka oma terveys on koko perheen elaméanlaadun ja huoltajan jak-
samisen kannalta erityisen tarkeda (O’connell ym. 2013, 384).

Ajan antaminen perheille nousee esille sek& Maijalan (2004) etta Nystedin
(2015) tutkimuksissa. Ajan antaminen voi ilmeta monella eri tavalla. Toiselle
se saattaa olla sita, etta sovitut ajat ovat pitavia ja vastaanotolle paasee nope-
asti. Toiselle se voi merkita sita, ettd hoitohenkilostd keskustelee ja kohtaa
perheen ilman kiirettad. (Maijala 2004, 82, 88; Nysted 2015, 58.) Toivoa on eri-
tyisen tarkeaa pitaa ylla, jotta vanhemmat jaksavat kannatella perhettaan ja
tukea toisiaan vammaisen lapsen hoidossa ja arjessa (Maijala 2004, 83; Ro-
makkaniemi 2012, 49). Nystedin (2015) tutkimuksesta nousee esille myos toi-
von yllapitdmisen merkitys. Perheen saadessa ammattilaisilta toivoa tilantee-
seensa, he selviavat paremmin vaikeista haasteista ja saavat toivosta lisaa

voimavaroja arkeensa (Nysted 2015, 68).
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Varhaisen tuen merkitysta ei voi korostaa liikkaa. Vanhemmat jaksavat parem-
min, kun saavat varhaisessa vaiheessa tietoa lapsensa sairaudesta. Neuvo-

lassa on tarkedaa huomioida perhe ja kuulla aidosti perhetta eika tuomita heita.
(Nevalainen 2015, 68-69.) Aldiss ym. (2020) toteaa tutkimuksessaan, kuinka
kaikkien perheiden mahdollisuus samanarvoiseen kohtaamisen ja terveyden-
huollon ammattilaisten tukeen, vahentaa perheiden traumatisoitumista (Aldiss
ym. 2020, 594). Terveydenhuollon antama tuki auttaa perheitd ja vanhempia

sopeutumaan tilanteeseen vammaisen lapsen perheessé (Nysted 2015, 49).

Terveydenhuollon ammattilaiset tarjoavat laakitysta vanhempien jaksamiseen
tai tuentarpeeseen, jonka vanhemmat kokevat vaarana ratkaisuna. Vanhem-
pien mielesta se ei tarjoa oikeanlaista tukea heidan tarpeisiinsa. Jotta van-
hemmat kokevat saavansa lapsensa hoidossa tukea, heidat olisi tarke&a osal-
listaa kumppanuussuhteen mukaisesti lapsensa hoitoon. (O’connell ym. 2013,
380.) Vanhemmat kokevat tulleensa kuulluksi oman lapsensa kokemusasian-
tuntijoina, kun heidat otetaan mukaan lapsen hoidon tavoitteiden suunnitte-
luun ja niiden laatimiseen yhdessa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa.
Tama lisda perheiden luottamusta terveydenhuollon ammattilaisia kohtaan.
(Lindblad ym. 2005, 295.) Kun terveydenhuollon ammattilaisten antama tuki
keskittyy enemman lapsen vahvuuksien kautta tukemiseen, se antaa samalla
myo6s vanhemmille enemman voimavaroja jaksamiseen. Naméa kohtaamiset
antavat myos vanhemmille enemman, kun he nékevét lapsensa iloisempana
saadessaan positiivista palautetta ja kehuja lapsensa vahvuuksista eikd keski-
tyta pelkastaan hanen heikkouksiinsa. (Nysted 2015, 53.)

Aldiss ym. (2020) mukaan perheiden stressia lisési terveydenhuollon palvelui-
den ja -jarjestelmien hankaluus. Perheille olisi tarkedd nimeta omabhoitaja, joka
koordinoisi terveydenhuollon palveluita ja opastaisi tarvittaessa perheita (Al-
diss ym. 2020, 594). Hoitosuhteiden pysyvyys ja jatkuvuus nousevat esille
my6s Maijalan (2004) ja Nystedin (2015) tutkimuksissa. Perheet kokivat saa-
vansa tukea myads siita, kun sama hoitohenkilékunta hoiti heidan lastansa use-
amman vuoden ajan. Tama lisasi turvallisuuden tunnetta terveydenhuoltoa
kohtaan seka luottamusta perheiden ja terveydenhuollon hoitohenkilékunnan
valilla. Lisaksi se vahensi perheiden kuormitusta, koska jokaisella tapaamis-
kerralla ei tarvinnut aloittaa alusta kertoessaan lapsen asioista ja kuulumisista.
(Maijala 2004, 83; Nysted 2015, 48).
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Vammainen lapsi ja perhe ovat kokonaisuus, joka tulisi kohdata erottamatto-
mana yksikkdna. Koko perheen arvostus, kunnioitus ja heidan kuulluksi tule-
misensa, lisaa perheen kokemaa turvaa ja tuensaantia. Avoin ilmapiiri tapaa-
misissa lisda vanhempien luottamusta ammattilaisia kohtaan vaikeita asioita
kohdatessa. (O’connell ym. 2013, 384.) Vaikeammissa tilanteissa terveyden-
huollon ammattilaisen tulisi kohdata inhimillisella tavalla vammainen lapsi ja
heidan perheensa, jotta perhe kokee olonsa turvalliseksi. Naissa kohtaamisti-
lanteissa terveydenhuollon ammattilainen voi tilanteen tulkiten lahestyé myos
fyysisesti; laittamalla k&den olkapaalle tai pitamalla kadesta kiinni. Erityisesti
vaikeita asioita kohdatessaan, laheisyys on vanhemmille tarkeaa. Vaivojen va-
kavasti ottaminen, myétatuntoisuus, ystavallisyys, rauhallisuus, palvelunhalu
ja silmiin katsominen koetaan hoitohenkil6ston tarkeiksi ominaisuuksiksi koh-
taamistilanteissa. Terveydenhuollon ammattilaisen on tarke&aa osata lohdut-
taa, olla rehellinen ja puhua selkeda ymmarrettavaa kielta vanhemmille. (Mai-
jala 2004, 80.)

O’connell ym. (2013) painottaa kommunikoinnin tarkeyttd kohtaamistilan-
teissa, myos non-verbaalisen eli sanattoman viestinnén osalta. Terveyden-
huollon henkilokunnan on tarkeda osata tulkita erilaisia sanattoman viestin-
nan kautta tulevia erilaisia tunnetiloja seka kuunnella tarkasti, mita vanhem-
mat kertovat. (O’connell ym. 2013, 384.) Terveydenhuollon ammattilaisten on
tarkeaa omata hyvat potilaskohtaamisen taidot kerrottaessa diagnoosista tai
lapsen terveydentilasta perheelle. Empaattinen kohtaaminen ja lahestymis-
tapa koetaan tarkeaksi. (Nysted 2015, 44.) Perheet kokevat huomiotta jattami-
sen lisdavan heidan epavarmuuttansa ja epaluottamusta ammattilaisia koh-
taan (Lindblad ym. 2005, 295). Erikoissairaanhoidossa ei aina ole riittavaa
osaamista kohdata kehitysvammainen henkil6 tai heidan perheensa. Riippuu
kehitysvamman asteesta, kuinka paljon kehitysvamma nékyy ihmisesta ulos-
pain. Joskus kehitysvamma on niin lieva, etta terveydenhuollon ammattilainen
ei sitd huomaa. Téllaisissa tilanteissa pitaa olla erityisen tarkkana, etta hoito-
henkilokunta ei tee vaaria tulkintoja ja anna kehitysvammadiagnoosin evata
hoitoon paasya vaarinymmarryksen vuoksi. Potilas ja hanen perheensa tulee
herkasti vaarinymmarretyksi, mikali kehitysvamma nayttaytyy lievana ja ha-
maa nain ollen ammattilaista. (Ranta-aho 2014, 78.)
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Vanhemmat kokevat keskustelutuen saamisen tarkedna. Kiireeton keskustelu-
tuki erityisesti niissa tilanteissa, kun tietoa annetaan, koettiin tarkeaksi, jotta
tiedon pystyisi sisdistamaan ja ymmartamaan paremmin. (Nysted 2015, 59).
Lindbladin ym. (2005) tutkimusartikkelissa todetaan, ettd vammaisen lapsen
vanhemmat kokevat jaksamisen kannalta elintarkedn, ettd saavat jakaa asi-
oita terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Vanhemmilla ja hoitohenkilokun-
nalla on talléin sama paamaara, lapsen terveys- ja hyvinvointi. Kun vanhem-
mat ja terveydenhuollon ammattilaiset yhdistavéat tietonsa, saadaan lapsen
hoito kokonaisvaltaisesti paremmaksi ja télla on positiivinen vaikutus perheen
arkeen. (Lindblad 2005, 295.)

7.2 Vertaistuki

Tietoa vertaistukiryhmista tulisi antaa perheille, jotta vanhemmat voivat jakaa
kokemuksiaan toisten samassa tilanteessa olevien kanssa, tapaamisissa tai
kirjoittamalla (Maijala 2004, 102). Kaikki eivat koe tarvetta vertaistukiryhmille
tai -tapaamisille, mutta se mahdollisuus olisi hyva tarjota, koska osa osallistu-
jista kokee saavansa sielta tukea jaksamiseen. Sopeutumisvalmennuksista tai
vertaistukiryhmisté saattaa I6ytaa ystavia, jotka ymmartavat omaa elamanti-
lannetta ja sielta koettiin saavan vahvistusta omaan isyyteen ja vanhemmuu-
teen. (Romakkaniemi 2012, 50, 54.) Nystedin (2015) tutkimuksessa todetaan,
ettd kaikki perheet ovat pitaneet vertaistukea tarkeana. Erityisesti muutostilan-
teissa, kuten lapsen eri kehitysvaiheissa, koettiin asioiden jakaminen ja ver-

taistuen saaminen tarkeaksi. (Nysted 2015, 44.)

Vertaisvanhemmilta saadaan usein tietoa ja tukea monissa kaytannon asi-
oissa. Kokemuksia ja apua jaetaan kaytdnnonasioista, kuten esimerkiksi
koulu- tai vammaistukiasioissa (Romakkaniemi 2012, 46). Kehitysvammaisten
perheiden vertaistuki koetaan todella téarkeaksi osaksi arjen jaksamista. Vertai-
set ymmartavat toisiaan omien kokemustensa pohjalta paremmin. Vertaisvan-
hemmille ei tarvitse selittd& asioita tarkasti, koska toinen samantyyppista ko-
kemusta lapikayva pystyy ymmartamaan paremmin perheen arjen ja lapsen
kehityksen haasteita. Vertaisilta saa my0ds tukea yksinaisyyteen, kun joku oi-
keasti ymmartaa asioita seka tunteita, joita itse kay lapi elamassaan. (Nevalai-
nen 2015, 64.)
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7.3 Konkreettinen tuki

Aktiivinen huolenpito alkaa jo heti hoitavalta osastolta. Hoitohenkil6sté huoleh-
tii idillisesti vanhemmista heidan voimavarojaan kuulostellen. Vanhempia
kaydaan katsomassa riittavan usein ja heille tarjotaan mahdollisuutta keskus-
teluun. On myo6s tarkedéd antaa heille omaa rauhaa tarvittaessa. Vammaisen
lapsen syntyma mullistaa mielta, joten on tarkeaa saada ajatella rauhassa il-
man, etta on jatkuvasti toisten ihmisten ymparéimana. Tuen tarvetta on valilla
vaikea ennakoida. Tuki on hyva olla joustavasti saatavilla. Vanhemmille on
tarkeaa osoittaa, etta heista ja heidan jaksamisestaan valitetaan. Kotiutumisen
yhteydessa huolehditaan, ettd vanhemmat saavat tarvittavat yhteystiedot ja
ymmartavat, ettd mihin voivat tarvittaessa ottaa yhteytta eri vuorokauden ai-
koina. (Maijala 2004, 81.)

Tukiverkoston muodostaminen perheen omien tarpeiden mukaiseksi auttaa
perhetta jaksamaan arjessa. Ammattilaisen apu tukiverkoston muodostami-
sessa on tarke&a, silla vanhempien voimavarat eivat riita kaikkeen. Yhteis-
kunta auttaa kehitysvammaisten perheitd muodostamaan sellaisen tukiverkon,
ettd he parjaadvat myos taloudellisesti. Perheen voimavarat on myds otettava
huomioon tukiverkostoa muodostettaessa. Kotiin tuotavat palvelut helpottavat
kehitysvammaisten lasten perheiden arkea. On tarkeaa tuoda juuri sellaiset
palvelut perheiden koteihin, joista kukin perhe hyotyy parhaiten. Toiset per-
heet tarvitsevat enemman kotiapua ja toisten perheissa kevyempi kotiapu riit-
taa. Joka tapauksessa vammaisen lapseen syntyma muuttaa perheen elamaa
enemman kuin terveen lapsen syntyméa. Vaikeimmissa tapauksissa perheen
arki muuttuu jopa lopullisesti ja arjen avun tarve on erittain suurta. (Nysted
2015, 50, 68.)

Perheen laheiset muodostavat myos tarkean tukiverkon heille. Laheisten tuki,
koetaan merkitykselliseksi arjessa jaksamiseen. Perheen jaksamisesta huo-
lehtiminen ja heista valittaminen lisaavat perheiden tunnetta siita, etta he py-
syvat kiinni elaméssa. (Maijala 2004, 76.) Tarkeaa olisi kartoittaa vanhempien
henkisen hyvinvoinnin tilaa, jaksamista sek& heidan stressitilaansa. Vanhem-
mat kokevat, ettéa henkisen tuen keskusteluapua ei ole riittdvasti saatavilla.
Jotkut vanhemmat piilottelevat taitavasti todellisen henkisen hyvinvointinsa ti-
laa. Silti moni kokee itsensa kovin avuttomaksi, ahdistuneeksi ja
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stressaantuneeksi. Riittdva henkisen hyvinvoinnin kartoitus ja konkreettinen
apu keskustelutuen muodossa auttaisi monia vanhempia jaksamaan parem-
min (Aldiss ym. 2020, 592.)

Siirtyméavaiheissa tarvitaan erityisen paljon tukea perheille. Kun lapsi siirtyy
paivakodista kouluun, peruskoulu tulee paatdkseen tai lapsi muuttaa lapsuu-
denkodistaan, on tarkeéa tarjota kokonaisvaltaista tukea perheelle. Perheiden
taytyy sukkuloida palvelujarjestelmien viidakossa ja l0ytaa heidan perheelleen
ja lapselleen oikeat ratkaisut ja tukitoimet. Vanhempien on haastavaa toimia
monen eri palvelun ja viranomaisen kanssa yhta aikaa varsinkin, kun heidéan
taytyisi ottaa viela samanaikaisesti huomioon erilaiset lait ja asetukset.
(Ranta-Aho 2014, 85.) Perheiden oma toive olisi, etté palveluohjaus auttaisi
perheitd selviytymaan eri palveluiden etsimisessa. Nain palveluista tulisi per-
heille helposti saatavampaa. On merkityksellista antaa koko perheelle tukea
naissa erilaisissa siirtymavaiheissa. Mita laajemmin ja moniammatillisemmin

voidaan tukea jarjestaa perheille, sen parempi. (Nysted 2015, 69.)

Perheet tarvitsevat arjessa monenlaista apua ja tukea. Kaikkien palveluiden
etsiminen vie voimavaroja, joten perheita helpottaa, kun he saavat yhteystie-
dot arkistenkin asioiden hoitoon, kuten esim. hiustenleikkuupalveluihin. Konk-
reettinen tuki kaavakkeiden tayttamisessa auttoi perheitd saamaan mm. vam-
maistukea, taloudellista tukea seka tilapaishoitopaikan lapselle. (Romakka-
niemi 2012, 53.)

7.4 Tiedollinen tuki

Ensitiedon saaminen on erityisen tarke&a perheille. Vanhempien pitdisi saada
heti varhaisessa vaiheessa tietoa ensitiedon ryhmista, jotta he saisivat kaiken
mahdollisen tuen. Mikéli tAméa tiedon saanti viivastyy, perhe saattaa pudota
ulos tukitoimista. Osa perheista kokee saaneensa tietoa ja tukea neuvolasta
kasin, mutta toiset eivat ole saaneet mitaan tietoa. Osaa perheista on neu-
vottu kdantymaan internetin puoleen, josta voi etsia tietoa. (Nevalainen 2015,
69.) Perhelédhtdinen ensitieto olisi hyva huomioida, silla silloin vanhemmat
saavat juuri heille téarkean ja arvokkaan tarvitsemansa tuen ja tiedon. Kun an-

netaan perheléahtoista ensitietoa, vanhemmille tavoitellaan kertyvan
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oikeanlaista tietoa, joka auttaa heitd selviytymé&an arjestaan oman lapsensa
kanssa paremmin. (Nysted 2015, 47-48.)

Tieto on tarkeaa antaa pienina annoksina kerrallaan, jotta perhe ehtii sulatella
asiaa. Ammattilaisten olisi hyva muistaa antaa tieto rauhallisesti, rehellisesti ja
selkeasti seka helposti ymmarrettavana. Mikali tieto on vield epavarmaa, sen
antamista tulisi valttda. Asiallinen ja kaytannonlaheinen tiedonvalitystapa hel-
pottaa vanhempia ymmartdmaan asiaa paremmin. Tieto on hyva antaa seka
kirjallisessa etta suullisessa muodossa. Vanhemmat toivovat, ettd tiedonan-
taja olisi perilla asioista. He kaipaavat kaytdannon esimerkkeja ja konkretiaa
asiasta. Kun tieto annetaan, vanhemmat toivovat mygs, etta se selitettaisiin
tarkasti, kaytaisiin huolellisesti lapi ja siihen voisi palata viela myéhemmin ker-
tauksen muodossa. (Maijala 2004, 80, 83.) Isat toivoivat saavansa tiedollista
tukea yksiléllisemmin oman lapsensa osalta. He kokivat saaneensa tietoa ylei-
sella tasolla. Jotkut isét kokivat, etta joutuivat itse etsiméaan tietoa. (Romakka-
niemi 2012, 47, 60, 68.)

Ladketieteellista tietoakin vanhemmat tarvitsevat. He haluavat tiedon kirjalli-
sena ja suullisena. Yleensa tietoa halutaan nopeasti. Tiedonsaannin toive liit-
tyy tutkimuksiin, lapsen tilaan seka erilaisiin toimenpiteisiin. Tallaisissa het-
kissa vanhemmat ovat kovin epatietoisia ja odotukset tiedon suhteen ovat
suuret. Halutaan saada tietoa tarkasti ja varmasti, ilman olettamuksia tai arvai-
luja omasta tilanteesta. Tiedon avulla vanhemmat voivat valmistautua tule-
vaan. (Maijala 2004, 79-80.) Oikealla tavalla annettu tieto ehkaisee vanhem-
pien psyykkista oireilua ja vahentaa diagnoosista johtuvaa epéatoivoista ja epa-
tietoista olotilaa (Nevalainen 2005, 82). Vanhemmat toivoisivat seka laaka-
reiltd etta hoitajilta hyvid kohtaamisentaitoja diagnoosiin tai sairauteen liitty-
vista tiedoista kertoessaan. Vanhemmiille olisi hyva varata riittavasti aikaa tie-
don sisaistamiseen. Tiedon antamisessa olisi hyva myds ennakoida tulevaa.
Synnytysvalmennuksissakin olisi hyva tiedottaa vanhempia vammaisen tai
sairaan lapsen syntyman mahdollisuudesta. Vanhemmille olisi hyva jo diagno-
sointivaiheessa antaa tietoa, mista heilla on mahdollisuus saada omaan tilan-
teeseensa sopivaa tukea ja apua, niin parisuhteen kuin lapsen hoidon osalta.
(Nysted 2015, 59.)
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Vanhemmilta vaaditaan paljon omaa aktiivisuutta tiedon hankkimiseen (Ny-
sted 2015, 48). Saman toteaa myds Romakkaniemi (2012) tutkimuksessaan.
Tassé tutkimuksessa isat kokivat, etta tietoa piti itse etsia tai osata kysya (Ro-
makkaniemi 2012, 60). Vanhemmat kokevat, etta palvelujarjestelma ei ole toi-
minut hyvin, jos ei ole itse osannut selvittaa asioita. Kokemusten mukaan van-
hempien oma aktiivisuus on merkittdvassa asemassa ja mitaan palveluja ei
tule valmiiksi tarjoiltuna. Vanhemmat kokevat, etta on osattava pitda silmat ja
korvat auki, mikali haluaa ja tarvitsee palveluja. Vanhempien mukaan tarvitaan
paljon ennakkoselvittelyjd, jotta osaa oikeassa vaiheessa pyytaa tiettyja palve-
luja. (Ranta-aho 2014, 47.) Mikali vanhemmille annetaan puutteellista-, vaa-
ranlaista- tai liikaa tietoa kerralla ammattilaisten toimesta, joutuvat he itse etsi-
maan tietoa erilaisista tietoléhteista (Aldiss ym. 2020, 594).

Vammaisten lasten perheet tarvitsevat tietoa monenlaisista asioista. Nevalai-
sen (2015) tutkimuksesta 16ytyy myos huonoja kokemuksia tiedon saannista.
Aiti koki, etta ei saanut tietoa eika keskustelutukea neuvolasta. Sen sijaan
hanta pyydettiin etsimééan kehitysvammatietoutta internetista. (Nevalainen
2015, 64,69.) Vanhemmat kertoivat saaneensa mm. tukipaketin muodossa tie-
toa liittyen lapsensa vammaisuuteen ja tukitoimiin mm. viittomien opastukseen
(Nevalainen 2015, 64). Isat kertoivat saaneensa tietoa yleisella tasolla kehitys-
vammasta, ravitsemuksesta, erilaisista sairauksista kehitysvammaan liittyen
seka lapsen kehitykseen ja kasvamiseen liittyvista asioista. Lisaksi he saivat
tietoa kouluasioista, myds peruskoulun jalkeiseen koulutukseen liittyen. Arjen
kommunikoinnin helpottamiseksi tarjolla oli tietoa my6s kommunikointikuvien

kayttamiseen liittyen seka tukiviittomista. (Romakkaniemi 2012, 45.)

8 POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli selvittaa kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
keinoin, millaista tukea kehitysvammaisten lasten perheet kokevat saavansa
terveydenhuollosta. Tutkimuksemme tavoitteena oli kerata tietoa kehitysvam-
maisten lasten perheiden kohtaamisesta ja tukemisesta terveydenhuollossa
vanhempien nakdkulmasta. Tuloksista kavi ilmi, ettd perheiden saama tuki
seka henkiloston tapa kohdata lapsi ja perhe terveydenhuollossa oli vaihtele-

vaa. Perheet toivoivat saavansa konkreettista-, emotionaalista-, tiedollista-
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seka vertaistukea tilanteeseensa. Kohtaamistilanteissa terveydenhuollon hen-
kil6ston kanssa nousi esiin empaattinen lahestymistapa, kuulluksi tulemisen
tarkeys, rehellisyys ja avoimuus, kommunikoinnin selkeys, ystavallisyys seka
tilannekohtainen laheisyys.

Kuvassa 4 on koottu tulosten pohjalta vanhempien kokemuksia saadusta tu-
esta terveydenhuollosta. Kehitysvammaisen lapsen vanhemmat kokevat tar-
vitsevansa laaja-alaista tukea monella eri osa-alueella. Heilla on tarve saada
terveydenhuollosta empaattisia kohtaamisia seka avointa, luottamuksellista
keskustelua terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Moniammatillisuus kehi-
tysvammaisen lapsen hoidossa on tarke&aa. Kun terveydenhuollon ammattilai-
set tekevat yhteistyota keskenaan seka vanhempien ettéd muiden hoitavien ta-
hojen kanssa, lapsen hoito on kokonaisvaltaisempaa. Vanhemmat kokevat,
etta tuen tarve lahtee jo ensitiedosta. On tarke&d, etta saatu tieto olisi yleisen
tiedon lisaksi myos yksilollistettyd, jotta vanhemmat kokevat tulleensa kuul-
luksi oman lapsensa asioissa. Mita varhaisemmassa vaiheessa vanhemmat
saavat tukea terveydenhuollosta, sita paremmin heilla on mahdollisuuksia so-

peutua tilanteeseen.

VANHEMPIEN KOKEMUKSIA SAADUSTA TUESTA TERVEYDENHUOLLOSTA

VOIMAVAROJEN VAHVISTAMINEN
TOIVEIKKUUDEN LUOMINEN
KANNUSTAMINEN
EMOTIONAALINEN TUKI KUMPPANUUSSUHDE
VARHAINEN TUKI
MONIAMMATILLINEN TUKI
HOITOSUHTEEN PYSYVYYS
ASIOIDEN JAKAMINEN

VERTAISTUEN PIIRIIN OHJAAMINEN
VERTAISTUKI KOKEMUSTEN JAKAMINEN
VERTAISTUKIRYHMISTA TIEDOTTAMINEN

PALVELUOHJAUS
KOTIAPU
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AKTIVINEN HUOLENPITO
KONKREETTINEN TUKI TUKIVERKKO

NEUVOT JA OHIEET
SIIRTYMAVAIHEIDEN HUOMIOIMINEN

ENSITIETO
TIEDON SAAMINEN
TIEDOLLINEN TUKI TIEDON SISALTO

Kuva 4. Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta terveydenhuollosta.

Malm ym. (2004, 43) mukaan vammaisen lapsen hoidossa korostuvat perhe-
keskeisyys seka asiakaslahtoisyys. Perheet kokevat tarvitsevansa erityisesti
alkuvaiheessa terveydenhuollon ammattilaisilta kannustusta lapsensa hoitoon
ja kasvun tukemiseen (Storvik-Syddnmaa ym. 2019, 53). Vilen ym. (2006, 72)
toteaa, etta perhe pyritaan ottamaan mukaan hoidon suunnitteluun seka toteu-
tukseen, koska tama lisd&d vanhempien pystyvyyden tunnetta. Tuloksista nousi
esille se, miten tarkeaa on kuulla kehitysvammaisen lapsen vanhempia ter-
veydenhuollossa seka osallistaa heita lapsensa hoitoon. Talla tavoin he koke-
vat tasavertaista ja osallistavaa kumppanuutta lapsensa parhaan hoidon saa-
vuttamiseksi. Hoitotydn tutkimussaation (2019) tutkimuksesta kavi ilmi, etta
perheille tarjottu mahdollisuus osallistua moniammatillisiin perhetapaamisiin
lissi perheiden tyytyvaisyytta seka luottamusta terveydenhuollon ammatti-
henkil6iden ja perheen valilla. Lisaksi tama lisasi perheen osallisuutta lap-
sensa hoitoon liittyvissa asioissa.

Kohtaamistilanteissa olisi tarkeda selvittda, kuinka vanhemmat jaksavat ja mi-
ten perheen sisdinen aika jakautuu (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 217).
Tuloksista kavi ilmi se, etta kehitysvammaisen lapsen vanhempien tulisi saada
enemman keskustelutukea, jotta he paasisivat purkamaan omia tuntojaan ar-
jenkuormituksestaan. Vertaistuki koettiin myos tarkeaksi tuen muodoksi. Ta-
man avulla vanhemmat voivat jakaa omia kokemuksiaan toisten vertaisten
kanssa. Ulkopuolisen ammattilaisen tuki auttaisi vanhempia ymmartamaan
paremmin myds terveydenhuollon nakdkulmasta lapsensa kehitysvammai-
suutta ja mita se tarkoittaa diagnoosina. Malm ym. (2004, 44) tuo esille, etta
ammattilaisen antama tieto tilanteesta voi tuoda vanhemmille ratkaisumalleja
seka jasentédéa heidan ajatuksiaan. Taanilan (2009, 92) mukaan oikea tieto lap-
sen vammaisuuden syysta ja siihen liittyvista erityistarpeista auttaa perhetta

sopeutumisen alkuun.



40

Tulosten perusteella ensitiedon saaminen oli erityisen tarkeaa perheille. Diag-
noosinantohetkelld vanhemmat eivat valttamatta ole kovin vastaanottavaisia
tiedolle ja muille asioille, koska mielessa pyo6rii monia kysymyksia. Ensitiedon
antajalla taytyy olla ymmarrysta siitéa, miten vanhemmat pystyvét tilanteessa
ottamaan tietoa vastaan (Taanila 2009, 92). Tassa tilanteessa vanhemmat
odottavat terveydenhuollon henkildstolta tietoa, joka koskettaa heidan tilannet-
taan (Hanninen 2018). Tutkimuksista kavi ilmi, ettd vanhemmille tulisi kertoa
ensitietotilanteessa vain oleellinen ja antaa kirjallista tietoa mukaan seka mah-
dollisuus palata asioihin my6hemmilla tapaamiskerroilla. Tuloksista nousi
esille myos tiedon antamistavan merkitys. Vanhemmat toivoivatkin, etta ter-
veydenhuoltohenkildstoélla tulisi olla hyvat kohtaamisentaidot seka tietoa juuri
heidan tilanteeseensa liittyen. Vehmanen & Vesan (2014, 8-9) mukaan tapa,
jolla ensitieto annetaan, muovaa vanhempien mielikuvaa lapsesta seka koko
perheen toiminnasta. Talla on vaikutusta vanhempien asenteeseen lastaan

kohtaan, seka vanhemman ja lapsen valiseen vuorovaikutukseen.

Tuloksista nousi esille, etta perheet tarvitsevat tilanteessaan monenlaista
apua ja tukea, koska vammaisen lapsen syntyma muuttaa perheen elamaa
enemman kuin terveen lapsen syntyma. Maijalan (2004, 83), Nystedin (2015,
68) ja Romakkaniemen (2012, 49) tutkimuksissa todettiin, etta tukivaihtoehtoja
miettiessa on tarkeaé ottaa huomioon perheen voimavarat ja pyrkia vahvista-
maan niitd seka luoda perheille toiveikkuutta. Vilen ym. (2006, 70) toteaa, etta
tukemisprosessissa on tarkedd huomioida koko perheen jaksamista. Proses-
sin suunnittelu lahtee siitd, ettd perheen voimavaroja ja tarpeita arvioidaan
monipuolisesti. Tuloksista saadun tiedon mukaan varhainen tuki oli perheen
selviytymisen ja jaksamisen kannalta merkittdvassa roolissa. Hastrupin (2020)
mukaan varhaisessa vaiheessa saatu oikein kohdennettu tuki on vaikuttavam-
paa ja kustannustehokkaampaa. Tulokset osoittivat, ettd merkityksellista oli
myo0s se, etté tukiverkko muodostuu perheen omien tarpeiden mukaiseksi ja
tasséa kohtaa terveydenhuollon ammattilaiset ovat tarkeassa roolissa suunni-

tellessaan perheen tarvitsemia palveluita.

Kehitysvammaisten lasten perheet tarvitsevat monenlaisia palveluja ja monet
vanhemmat kokevat palveluverkostossa toimimisen hyvin raskaaksi (Taanila

2009, 99). Tuloksista nousi esille se, etta perheet koittavat sukkuloida
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palvelujarjestelmien viidakossa ja koittavat |I0ytaa heidan perheelleen sopivim-
mat palvelut. Vanhemmat kokivat haasteellisiksi toimimisen eri palveluluiden
ja viranomaisten valilla. Perheet toivoivatkin, etta he saisivat palveluohjausta,
koska se auttaisi selviytyméaan eri palveluiden etsimisessa. Tassa kohtaa olisi-
kin tarkedd, jotta perheen sosiaalityontekija laatisi yndessa perheen kanssa
palvelusuunnitelman, johon kootaan kokonaisvaltainen tieto perheen tarvitse-

masta avusta ja tuesta (Asiakasprosessi 2020).

Kuvassa 5 on koottu tulosten pohjalta yhteen vanhempien kokemuksia siita,
mitka tekijat vaikuttavat kohtaamisenkokemukseen positiivisesti terveyden-

huollon henkiléstdn kanssa.
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KOHTAAMISEN KOKEMUKSEEN POSITIIVISESTI VAIKUTTAVAT TE-
KIJAT
Laheisyys

Ystavallisyys

Mydotatunto

Rauhallisuus

Avoimuus

Rehellisyys

Kommunikoinnin selkeys

Kuulluksi tuleminen

Koko perheen huomioiminen

Turvallisuuden tunne

Kuva 5. Kohtaamisen kokemukseen positiivisesti vaikuttavat tekijat.

Halusimme opinndytetydmme avulla lisata terveydenhuollon henkiléston
tietoisuutta kehitysvammaisuudesta, jotta he voisivat hyodyntaa tata tietoutta
kehitysvammaisten ja heidan perheidensa kohtaamisissa. Ranta-Ahon (2014,
78) mukaan erikoissairaanhoidossa kehitysvammaisen henkildn tai taman la-
heisen kohtaamisentaidoissa oli puutteita. Tuloksista nousi esille se, etta van-
hemmat toivovat terveydenhuollonhenkildstolta sitd, ettéa he tulisivat kuulluksi,
heidat kohdattaisiin empaattisesti ja vuorovaikutus olisi avointa seka rehellista.
Hoitotyon tutkimussaation (2019) tutkimuksessa todetaan, etta terveydenhuol-
lon ammattilaisten tulisi sisallyttda perheiden kanssa kommunikointiin vahin-
tdan seuraavat hyvan vuorovaikutuksen elementit: aktiivinen kuuntelu, empa-

tian osoittaminen ja vanhempien kannustaminen.

8.2 Johtopéatokset

Opinnaytetyon tutkimustulosten perusteella esitamme seuraavanlaiset johto-
paatokset:

1. Kehitysvammaisen lapsen perheet tarvitsevat terveydenhuollosta laaja-
alaista, moniammatillista tukea.

2. Kehitysvammaisten lasten ja perheiden kohtaaminen vaatii empaattista
lahestymistapaa ja hyvia potilaskohtaamisen taitoja terveydenhuolto-
henkilostolta seka hyvia vuorovaikutustaitoja.



43

3. Tiedonantoon tulisi kiinnittdd huomiota. Kun terveydenhuoltohenkilsto
antaa tietoa perheille, se tulisi antaa seka suullisesti etta kirjallisesti.
Tietoa on annettava selkedsti kommunikoiden ja ymmarrettavasti.

4. Kehitysvammaisen lapsen vanhemmat kokevat tarvitsevansa enem-
man keskustelutukea terveydenhuollosta.

8.3 Opinnaytetydn luotettavuus ja eettisyys

Noudatimme opinnaytetytta tehdessamme hyvaa tieteellista kaytantod seka
tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimia tutkimuseettisia ohjeita. Toimin-
tamme oli rehellistd, huolellista ja tarkkaa tutkimustyon kaikissa vaiheissa ja
otimme huomioon seuraavat periaatteet: emme plagioi toisen tekstia, emme
yleista tuloksia kritiikittdmasti, raportointimme ei ole harhaanjohtavaa tai puut-
teellista ja emme vahattele toisten tutkijoiden osuutta. (Hirsjarvi ym. 2007, 23—
24.) Valikoimme opinnaytetyohon kaytettavan kirjallisuuden kriittisesti. Kiinni-
timme huomiota lahdemateriaalin sisallon luotettavuuteen ja kattavuuteen.
Kiinnitimme myds huomiota lahdemerkint6jen huolelliseen tekemiseen ja
teimme ne Xamkin lahdeohjeen mukaisesti.

Eettiset nakdkulmat on tutkimusta tehdessa huomioitava. Hyvan tieteellisen
kaytdnnon noudattaminen eli tutkimusetiikka koskee kaikkia tutkimusta teke-
via. Sita on tarke&a noudattaa koko tutkimusprosessin aikana, ideointivai-
heesta tulosten tarkasteluun ja tuloksista tiedottamiseen saakka. Kun tutki-
musaineisto luokitellaan teoria- ja aineistolahtéisesti, muodostuu tutkimuk-
sesta tulkinta, jonka kautta saadut tutkimustulokset vastaavat tutkimuskysy-
mykseen ja ratkaisevat tutkimusongelman. (Vilkka 2021, luku 2, luku 7.) Py-
rimme kuvaamaan opinnaytetyéprosessimme mahdollisimman tarkasti eri vai-
heineen ja kiinnitimme huomiota siihen, ettd kuka tahansa pystyy tarvittaessa
toistamaan tutkimushaun (liite 1). Kokosimme tutkimustaulukkoon (liite 2) ana-
lysointiin valitut tutkimukset, josta lukija nékee analysointiin valitun aineiston
perustiedot. Analysointia varten kasasimme pelkistetyt ilmaisut luokittelutau-

lukkoon (liite 3), josta nahdaan selkeasti saadut tulokset.

Opinnaytetyon luotettavuutta lisda, kun tyéllamme on kaksi tekijaa. Kumpikin
opinnaytetydn tekija on osallistunut kaytettavien tutkimusten tarkasteluun yksi-

|6in&, ja niista saadut yhtenevat tutkimustulokset lisdavat luotettavuutta.
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(Hirsijarvi ym. 2007, 226.) Kavimme tutkimukset lapi itsendisesti ja kasasimme
yhdessa niista vastauksia tutkimuskysymykseemme. Taméan jalkeen yhdis-
timme saadut tulokset ja tarkastelimme niiden yhtenevaisyyksia ja eroavai-
suuksia. Tutkimuksista saadut yhtenevaiset tulokset lisaavat tydomme luotetta-
vuutta. Luotettavuutta arvioitaessa on myos huomioitava se, etta tydssamme
molemmat tekijat ovat puolueettomia tutkimuksen suhteen (Tuomi & Sarajarvi
2002, 133). Opinnaytetyd on molemmille tekijoilleen ensimmainen kuvailevalla
kirjallisuuskatsausmenetelmalla toteutettu tutkimus, joka saattaa vaikuttaa luo-
tettavuuteen.

Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt tutkimukset on valikoitu tarkkojen sisaanotto-
ja poissulkukriteerien perusteella, mika lisaa tulosten luotettavuutta. Opinnay-
tetydbmme luotettavuuteen voi vaikuttaa se, ettd kirjallisuuskatsauksessamme
kaytetyissa tutkimuksissa on kaytetty myos yli 10 vuotta vanhoja tutkimuksia
sisdan- ja poissulkukriteereistamme poiketen. Tarkastellessamme néita tutki-
muksia paadyimme kuitenkin valitsemaan kyseiset tutkimukset tarkasteluun,
koska ne vastasivat hyvin tutkimuskysymykseen. My@s itse tutkimusten sisalto

oli luotettavaa sekd mielestamme ajankohtaista edelleen.

Kirjallisuuskatsaukseemme valikoituneista tutkimuksista puolet olivat englan-
ninkielisia. Tulosten luotettavuutta saattaa heikentaa se, ettd kummankaan te-
kijan aidinkieli ei ole englanti. Vieraskielisia tutkimuksia tarkastellessa olemme

pyrkineet aineiston huolelliseen lapikaymiseen.

8.4 Jatkotutkimusehdotukset

Opinnaytetyota tehdessamme jatkotutkimusehdotuksia ilmeni useampia. Eh-
dotamme, etté tutkittaisiin millaisia ammatillisia taitoja terveydenhuollon henki-
|6st6 omaa kehitysvammaisen lapsen kohtaamiseen, ja miten niita taitoja voisi
kehittaa lisdéa. Tarkeaa olisi tutkia myds millaisia kokemuksia kehitysvammai-
silla lapsilla on terveydenhuollon ammattilaisten kohtaamisesta terveydenhuol-
lossa.

Tuloksista nousi esille myds lisdantynyt tuentarve elaman siirtymavaiheisiin.
Kouluiké ja nuoruus tuovat omat lisanséa kehitysvammaisten lasten ja nuorten

perheiden palvelutarpeeseen. Lisaksi ehdotammekin, etta voitaisiin tutkia sita,
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miten kehitysvammaiset nuoret kokevat osallisuutensa omaan hoitoonsa ja tu-

levat kohdatuksi terveydenhuollossa.
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Tietokanta Hakusanat Hakujen Valitut tutki-
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Google Scholar kehitysvamm* AND perheen
tuki AND terveydenhuolto AND
vanhemmuus 1540 4
Pubmed Coping parents AND disabled
child AND professionals
126 3
Medic kehitysvam* AND tuki AND
vanhemmuus
1 1
Cinahl Coping parents AND disabled
child AND professionals 4 0




Liite 2. Tutkimustaulukko
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Tutkimuksen
tekijat, nimi,

Vuosi, maa

Tutkimuskysymys tai tut-

kimustehtava.

Mité tutkimusmenetelmé&a
on kaytetty, otoksen koko,

hoitotyon interventio.

Tutkimustulokset,

vaikuttavuus.

Romakkaniemi,

Tarkoituksena kuvata kehi-

Laadullinen tutkimus, jossa

Tulosten mukaan kehi-

Anna v.2012 tysvammaisen lapsen isénd | mukana 13 kehitysvammai- tysvammaisen lapsen
Suomi olemista ja sitd, minkélaista | sen lapsen isda. Aineisto ke- | isana oleminen oli vah-
sosiaalista tukea he ovat rattiin tutkimushaastattelu- vistumista ja kuormittu-
saaneet tai toivoneet kehi- menetelmélla 12/2011 ja mista. Vahvistuminen
tysvammaisen sairaan lap- | 01/2012. sisalsi hyvéksymista,
sen hoitoon. kasvamista, iloitse-
Aineiston ensimmainen tutki- | mista arjen sujumi-
Tutkimuksen tavoitteena oli | mustehtéava analysaoitiin in- sesta seka lapsen kas-
tuottaa uutta kuvailevaa tie- | duktiivisella sisdllonanalyysi- | vusta ja kehityksesta.
toa vahan tutkitusta ai- menetelmalla ja toinen tutki- Kuormittuminen sisalsi
heesta hoitotieteen n&ko- mustehtava deduktiivisesti surutyon kaynnisty-
kulmasta. Kahnin teorian mukaan. mistd, arjen sujumatto-
muuden kokemista ja
lapsen kasvussa ja ke-
hityksessa erilaisuu-
den kokemista.
Vaikuttavuus on kovin
pieni, koska otoskoko
on myds melko pieni.
Ranta-Aho, Kehitysvammaisten lasten Laadullinen tutkimus. Tutki- Vanhempien kokemuk-
Tiina vanhempien kokemuksien muksen aineisto muodostuu sissa heijastuu vah-
v.2014 tarkastelu perheille tarjo- kymmenen kehitysvammai- vasti koordinaattorina
Suomi tusta tuesta. Tutkimuksen sen lapsen tai nuoren van- toimiminen, joka on

keskidssa vanhempien ko-
kemukset palvelujarjestel-
masté ja sen toiminnasta,
viranomaiskohtaamisista
seka vanhempien rooli ke-
hitysvammaisen lapsen ja
nuoren elamassa. Tutki-
muksen tavoitteena tarkas-
tella vanhempien kokemuk-
sia lapsen varhaisina vuo-
sina, kouluidssa ja sen jal-
keisena aikana, mukaan lu-
kien nuoren itsenaistymis-
aika.

hemman vapaamuotoista kir-
joitusta.

Teoreettisena ja metodologi-
sena viitekehyksena on kay-
tetty Bjorn Blomin ja Stefan
Morénin (2010) kehittamaa
CAIMeR-teoriaa. Tutkimuk-
sessa CAIMeR-teoriaa kayte-
téan kirjoitusten analysoimi-
seen ja rakentamaan ymmar-
rysta sille, millaista tukea
vanhemmat ovat saaneet lap-
selleen: millaisessa konteks-
tissa vanhemmat toimivat,
keita toimijoita perheen ela-
maéan kuuluu, millaisia inter-
ventioita eri toimijat ovat teh-
neet ja millaisia vaikutuksia
tuella on ollut. Lopuksi pyri-
taan hahmottamaan selityk-
sia sille, mitka asiat voivat

tunnistettu myoés aiem-
missa tutkimuksissa.
Tutkimuksessa kay
ilmi, etté erityisesti
murroskohdissa palve-
lujarjestelmé ei huo-
mioi vanhempien &an-
taan eika tue perhetta.
Palvelujarjestelman
toimivuus myos tehos-
tuisi ns. yhden luukun
periaatteen mukaisella
palvelulla. Vanhem-
pien myodnteiset koke-
mukset kohtaamisista
yksittaisten viran-
omaisten kanssa nayt-
taisivat olevan merkit-
tava positiivista koke-
musta koko kyseisesta
palveluorganisaatiosta
selittava tekija. Kyse
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selittéd vanhempien koke-
muksia ja perheille tarjotun
tuen vaikutuksia.

on kuulluksi tulemi-
sesta, keskinaisesta
luottamuksesta ja tuen
saamisen kokemuk-
sesta.

Otoskoko suhteellisen
pieni, joten vaikutta-
vuus myds melko va-
hainen.

O’connell Tiina,
Duudy Owen,
O’Halloran
Maeve

v.2013

Irlanti

Tutkimuksessa selvitetdan
aidin pohdintojen kautta ha-
nen kokemuksestaan autis-
tisen lapsen kasvattami-
sesta ja autisminkirjon vai-
kutuksesta aidin omaan
elamaan.

Taman artikkelin toivotaan
auttavan ammattilaisia ym-
martamaan vanhemmanna-
kdkulmasta kehitysvammai-
sen lapsen kasvatusta ja
saada ammattilainen tuke-
maan vanhempia ja tunnis-
tamaan kuuntelemisen,
koordinoidun tuen ja yhteis-
tydn tarkeys

Tama artikkeli syntyi monien
tekijoiden valisten keskuste-
lujen ja heidén kiinnostuk-
sensa kehitysvammatutki-
mukseen, jossa perheen ja

tuen kasitteet ovat keskeisia.

Ammattilaisten tulisi
saada syvempéaa tietoi-
suutta ja ymmarrysta
teoria- ja kirjatiedon li-
séksi, jotta he voivat
tydskennella tehok-
kaammin kehitysvam-
maisten perheiden
kanssa seka osaisivat
tunnistaa kriisit ja ym-
martaa, etta

muut normaalit ela-
mantapahtumat voivat
karjistya ja pahentaa
stressia milloin ta-
hansa. Ammattilaiset
eivat kuitenkaan usein
osallistu tehokkaasti tai
eivat kuuntele ihmisten
yksildllisia tarinoita.
Kehitysvammaisten ja
heidén perheensa tu-
kemisessa ammattilai-
set epaonnistuvat
usein siind, etta he ei-
vat kykene rohkaise-
maan perheitd avautu-
maan ja kertomaan
heidan tarinaansa.
Vaikka tama artikkeli
korostaa vain yhden
aidin tarinaa, se saat-
taa silti kiinnittd& huo-
mion
kehitysvammaisten tu-
kemisen periaatteita
toteuttavien ammatti-
laisten tyoskentelyyn
seka siihen, etta
kehitysvammaisten
perheille kumppanuus-
suhde ja tehokas
kuunteleminen on kes-
keinen tukemisen lah-
tokohta.
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Nysted, Ursula
v. 2015

Tutkimuksessa selvitettiin
perheiden kokemuksia tu-

Tutkimusmenetelmana haas-
tattelu, haastateltu neljaa sai-

Perheet kokevat, etta
erilaisten tukien saami-

Suomi esta, jota heille tarjottiin sai- | raan tai vammaisen lapsen nen pitéisi olla per-
raan tai vammaisen lapsen | perhettd. Tutkimusaineisto heille helpompaa. Ver-
syntyesséa seka muissa per- | analysoitu kayttaen sisal- taistuen merkitys ko-
heen elaménkaaren eri vai- | I6nanalyysia rostui. Vanhemmat toi-
heissa. Tutkimuksessa sel- voivat sairaalan henki-
vitettiin my6s tukeen koh- I6kunnalta aktiivisuutta
distuvia toiveita seka ver- ja hyvia potilaankoh-
taistuesta kertyneita koke- taamisentaitoja. Tie-
muksia. don saaminen koros-

tui.

Aldiss Susie, Tutkimuksen tarkoituksena | Laadullinen tutkimus, aineisto | Tulokset osoittavat,

Gibson Faith, oli selvittdd vammaisen tai keratty haastattelemalla 14 ettd vammaisten lasten
sairaan lapsen vanhempien | &itid. Aineisto analysoitiin te- | perheet kokevat stres-

Geoghegan So- kokemuksia vanhemmuu- maattisella analyysilla. sia ja se vaikuttaa

phie, Jewitt desta ja tarpeista siihen liit- koko perheeseen. Per-

Anna, Elliot tyen. heet kokevat, etté tie-

Tara, Williams
Anna, Wray Jo,

toa tulee liikaa ja hei-
dan saamansa tuki on
puutteellista, erityisesti

Oulton Kate korostui emotionaali-
V. 2020, sen tuen puute.
Iso-Britannia
Nevalainen Tutkimuskysymys on: Miten | Tutkimus on toteutettu kvali- | Gradun tuloksina tode-
Minna kehitysvammaisten lasten tatiivisena eli laadullisena tut- | taan, ettd vanhemmuu-
aidit jasentavat aitiyttaan kimuksena, narratiivisella tut- | teen saatiin tukea
v.2015 blogissa? kimusotteella. omasta perheesté
Suomi sek& ulkopuolisilta ta-

Alakysymyksina on kaytetty
seuraavia kysymyksia:

Mista tuki vanhemmuuteen
saadaan?

Mitk& ovat aitiyden tuomat
stressitekijat?

Mit& eri rooleja kehitysvam-
maisen lapsen vanhem-
muus tuo tullessaan? Millai-
sia tunteita lapsen kehitys-
vammaisuus heréattaa?
Mista asioista arjessa iloi-
taan?

Tutkimuksen aineistona on
kaytetty blogeja ja blogiteks-
teja.

hoilta. Oma puoliso ko-
ettiin tarkeimmaksi, jo-
hon voi tarvittaessa
nojata arjessa. Omat
vanhemmat, sisarukset
ja isovanhemmat tarjo-
sivat lastenhoitoapua.
Toisaalta jos perhe on
pieni tai ei ole [&hetty-
villa, tuki vanhemmuu-
teen jaa helposti va-
haiseksi. Ystavien apu
lastenhoitoapua ja ar-
kiset asiat ystavien
kanssa, kuten ostok-
silla ja kahvilla kaynti
antoivat tukea. Oman
lapsen tuki vanhem-
muuteen tuli myds sita
kautta, ettd oli saanut
tutustua haneen. Ver-
taistuki oli yksi kantava
tekija neljalle aidille.
Vertaisten samankal-
taisuus seké vertais-
tuki helpottivat
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yksindisyytta ja vertais-
ten koettiin ymmarta-
van muita paremmin.
Vertaisen kanssa jae-
taan arjen pelot ja su-
rut. Muita tahoja, joilta
sai tukea, olivat tervey-
denhoitohenkilékunta,
yhdistyksen tydntekija
seka ulkopuolinen las-
tenhoitoapu. Paivéko-
din ja lastenhoitoavun
koettiin tuovan helpo-
tusta arkeen seka
omaa aikaa. Lapsen
kuntoutuksen ohjaajan
tai yhdistyksen tyonte-
kijan koettiin myos ole-
van tarked apua
omassa jaksamisessa.

Maijala, Hanna
v.2004

Suomi

Tutkimuksen tarkoituksena
oli kehittda poikkeavaksi to-
dettua lasta ja odottavan
perheen ja hoitavan henki-
I6n valista vuorovaikutusta
jasentava substantiivinen
teoria. Tavoitteena oli tuot-
taa tietoa, jota voidaan
kayttaa perheen ja hoitavan
henkilén valisen vuorovai-
kutuksen kehittdamiseen ja
perheiden hyvinvoinnin
edistamiseen.

Tutkimusmenetelmana ai-
neistolahtéinen grounded
teoria. Otoskoko poik-
keavaksi todetun lapsen aidit
jaisét (n =29) seka perhei-
den kanssa tydskennelleet
hoitavat henkilét (n=22). Ai-
neisto kerattiin haastattele-
malla, lisdksi aineistona kay-
tettiin vanhempien kirjoittamia
esseita (n=5)

Tutkimustulosten pe-
rusteella poikkeavaa
lasta odottavien per-
heiden hoitoa ehdote-
taan kehitettavaksi.
Tavoitteena on, etté
perheille tarjotaan riit-
tévasti tietoa ja kes-
kustelumahdollisuuk-
sia.

Lindblad Britt-
Marie, Rasmus-
sen Birgit, Sand-
man Per-Olov
v.2005,

Ruotsi

Tarkoituksena on tulkita ja
kuvata ammattihenkiléstén
tuen merkitysta vammais-
ten lasten vanhemmille.

Tietojen keraaminen on ta-
pahtunut narratiivisten haas-
tattelujen muodossa, joissa
oli mukana 16 vanhempaa
(10 aitia ja 6 isaa). Kaikki
haastattelut analysoitiin feno-
menologis-hermeneuttisella
menetelmalla.

Tuloksista tulee esille
se, etta terveydenhuol-
lon henkildstolta saatu
tuki on téarkead ja vai-
kuttavaa. Tuen puuttu-
misella on tuhoavat
vaikutukset. Saatu tuki
vahvistaa vanhempia
ja tukee heidan selviy-
tymistaan.
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PELKISTETTY ILMAISU

ALALUOKAT

YLALUOKKA

-Ajan antaminen s.82 (Maijala, 2004)

-Perheen voimavarojen vahvistaminen ja toivon yllapito.
.68 (Nysted, 2015)

-Toivon yllapitaminen s.83 (Maijala, 2004)

-Ajan antaminen s.58 (Nysted, 2015)

- Toivon yllapitdaminen s. 49 (Romakkaniemi, 2012)

-Perheiden ja ammattilaisten vélinen kumppanuussuhde
osallistaa, lisaa luottamusta ja tukee perhetté lapsen hoi-
dossa s.384 (O’Connel 2013)

Voimavarojen vahvistami-
nen ja toiveikkuuden luo-
minen

Kumppanuussuhde

- Vammaisen lapsen yksinhuoltajaperheessa jaksamisen
ja eldmanlaadun tukeminen vanhemman terveyden kan-
nalta tarkeaa huomioida, kun perheessa on vain yksi
huoltaja s.384 (O’connel 2013)

-Tutkimuksessa todetaan, ettd vammaisen lapsen van-
hempien jaksamisen kannalta elintdrkeaa on, etta saa ja-
kaa terveydenhuollon ammattilaisille asioita.s.295
(Lindblad, 2005)

Yksinhuoltajuus

-Laaja-alainen tuki arjen jaksamisen kannalta tarkeaa
vanhemmille. s.63

(Nevalainen, 2015)

- Moniammatillisen tuen merkitys ja niiden saaminen,
tarvittaessa myos kotipalveluna lisdsi arjen voimavaroja
s.63

(Nevalainen, 2015)

Asioiden jakaminen

Moniammatillinen tuki

-Varhaisen tuen merkitys terveydenhuollossa heti diag-
noosin saatua, tarkeda vanhempien jaksamiselle s.68—69
(Nevalainen, 2005)

Ammattilaisen tuki on elintdrkea perheille.s.295
(Lindblad, 2005)

-Terveydenhuollon antama tuki perheen sopeutumiseen
tilanteeseen vammaisen lapsen vanhempana. s.49 (Ny-
sted, 2015)

- Keskittyminen lapsen vahvuuksiin s.53 (Nysted, 2015)
-Kunnioitus ja kumppanuus perheiden ja ammattilaisten
valilla lisaa luottamusta perheiden ja terveydenhuollon
henkiloston valilla s.384 (O’connel 2013)
-Terveydenhuollon jarjestelmien/ palveluiden hankaluus
lisdsi vanhempien stressid s.594 (Aldiss

-Laakityksen tarjoaminen vanhempien jaksamiseen ja
heidan tarvitsemaansa tukeen, ei koettu vanhempien
osalta hyvana ratkaisuna s.380 (O’connel 2013)
-Ammattilaisten tulisi kuunnella perheita pystyakseen tu-
kemaan vammaisten perheita s.382 (O’connel 2013)

- Kaikkien perheiden mahdollisuus samanlaiseen tervey-
denhuollon ammatilaisen tukeen vahentda traumaattisia
kokemuksia s.594

(Aldiss, 2020)

Varhainen tuki

Terveydenhuollon toi-
minta

Emotionaalinen
tuki
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-Yhteiset tavoitteet terveydenhuollon ammattilaisten ja
vanhempien kesken osoittautunut tarkeaksi s.295
(Lindblad, 2005)

- Terveydenhuollon ammattilaisten pitaisi luottaa van-
hempiin omien lastensa asiantuntijoina s.295

(Lindblad, 2005)

-Neuvolakdynnin yhteydessa aiti koki, etta ei tullut kuul-
luksi, vaan koki sielld tuomitsemista. S.68

(Nevalainen, 2015)

-Tutkimuksessa todetaan, ettd vammaisen lapsen van-
hempien jaksamisen kannalta elintdrkeaa on, ettd saa
jakaa terveydenhuollon ammattilaisille asioita.s.295

- Terveydenhuollon ammattilaisen aito kiinnostus van-
hempia ja lasta kohtaan vahvistaa luottamusta (s.295)
(Lindblad, 2005)

-Henkil6ston pysyvyys samana s.48 (Nysted, 2015)

- Hoitosuhteiden jatkuvuus s.83 (Maijala, 2004)

- Omahoitajaksi nimetty sairaanhoitaja, joka auttaa ja
koordinoi terveydenhuollon palveluita perheelle s.594
(Aldiss, 2020)

-Vammainen lapsi ja hdnen perheensa on kohdattavana
yksikkdna, joka on erottamaton s.384 (O’connel 2013)

- Vammaisen lapsen perheen arvostus, kunnioitus ja
kuuntelu lisaa perheen tukea ja turvaa s.381 (O’connel
2013)

-Mahdollisuus keskustella, kysya, tulla kuulluksi ja tuntea
olonsa turvalliseksi s.82 (Maijala, 2004)

-Inhimillinen kohtaaminen ja erityisesti hyvin vaikeissa ti-
lanteissa laheisyys on vanhemmille tarkeda. s.80 (Mai-
jala, 2004)

-Fyysinen tilanteenmukainen lahestyminen, kdden olalle
laitto tai kddesta kiinni pitaminen. s. 80 (Maijala, 2004)
-Hoitohenkildkunnan Ystavallisyys ja palvelunhalu, myo-
tatunto, rauhallisuus, silmiin katsominen, hymy ja vaivo-
jen vakavasti ottaminen on tarkeas, jotta voisi tuntea it-
sensa valitetyksi. s.80 (Maijala, 2004)

-Lammin keskustelutuki s.59 (Nysted, 2015)
-Kommunikoinnin selkeys ja kuuntelemisen tarkeys--van-
hemmat kokevat tarkedana, myos non-verbaalisen vies-
tinnan laatu s.384 (O’connel 2013)

-Avoimuus perheen ja ammattihenkil6ston valilla s.384
(O’connel 2013)

-Avoin ilmapiiri tapaamisissa lisaa luottamusta vaikeiden
asioiden kasittelyssa s.384 (O’connel 2013)

-Kuulluksi tulemisen kokemus lisdsi vanhempien turvaa
sekd hyvda kokemusta siita, ettd tulee ymmarretyksi s.68
(Nevalainen, 2015)

-Perheiden kokemus huomiotta jattamisesta lisad epa-
varmuutta ja epaluottamusta ammattilaista kohtaan
s.295

(Lindblad, 2005)

-Rehellisyys ja selkedsti puhuminen seka lohduttaminen.
5.80 (Maijala, 2004)

-Aktiivisuus ja hyvat potilaankohtaamisen taidot kerrot-
taessa lapsen terveydentilasta ja diagnoosista s.68 (Ny-
sted, 2015)

-Empaattinen kohtaaminen s. 44 (Nysted, 2015)
Empaattinen lahestymistapa s.50 (Romakkaniemi, 2012)

Hoitosuhteen pysyvyys

Kohtaamiseen liittyvat
kokemukset

Emotionaalinen
tuki
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Erikoissairaanhoidossa ei aina osaamista kehitysvammai-
sen henkilon tai tdman laheisen kohtaamiseen. s.78
(Ranta-aho, 2014)

Emotionaalinen
tuki

PELKISTETTY ILMAISU ALAKASITTEET YLAKASITE
-Tieto vertaistukiryhmista Vertaistukiryhmista tie-
s.102. (Maijala, 2004) dottaminen

-Vertaisryhmatoimintaan tai so- | Vertaisryhmatoimintaan
peutumisvalmennuskurssille ohjaaminen
ohjaaminen. s.54 (Romakka-
niemi, 2012)
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-Vertaistuki hyva tapa saada
tietoa ja tukea s.44. (Nysted,
2015)

-Vertaisryhmatoiminnasta tai
sopeutumisvalmennuskurssilta
ystdvien saaminen. s.54 (Ro-
makkaniemi, 2012)

-Kokemuksen jakaminen s.50
(Romakkaniemi, 2012)

-Vertaisilta saatu tieto s. 46
(Romakkaniemi, 2012)

- Vertaistuen ja lahipiirin merkitys
perheiden arjessa jaksamiseen
suuri s.64

(Nevalainen, 2015)

Vertaistuen merkitys

Vertaistuki

PELKISTETTY ILMAISU

ALAKASITTEET

YLAKASITE

- Aktiivista huolenpitoa, esimer-
kiksi yhteydenotto kotiin soitta-
malla tai todellisesta yhteydenot-
tomahdollisuudesta kertominen.
s.81 (Maijala, 2004)

Aktiivinen huolenpito

-Laheisilta saatava tukis.76 (Mai-
jala, 2004)

- Tukiverkoston muodostumisessa
auttaminen. s.68. (Nysted, 2015)

Tukiverkko

-Perheen tarvitsema kotiapu s.50
(Nysted, 2015)

-Kotikdynnit ja kaavakkeiden tayt-
tdminen puolesta s.53 (Romakka-
niemi, 2012)

Kaytannon tuki arjessa. s.62 (Ny-

sted, 2015)

-Konkreettisia neuvoja, esim hius-
ten leikkaamisesta ja eri palvelui-
den yhteystiedoista. s.53 (Romak-
kaniemi, 2012)

Kotiapu

Neuvot

- Siirtymavaiheissa tarvittava tuki
s.69. (Nysted, 2015)
-Siirtymavaiheissa tarvittava tuki
.85 (Ranta-aho, 2014)

Siirtymavaiheet

Konkreettinen tuki
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-Helposti saatavissa olevat palve-
lut. s. 69. (Nysted, 2015)

- Aktiivinen vaihtoehtojen tarjoa-
minen ja tuen joustava saatavuus
s.81 (Maijala, 2004)

Palvelujen saatavuus

- Henkisen tuen tarpeen kartoitus
ja tuen saaminen terapian tai oh-
jauksen muodossa koettiin hy-
vini. $.592 (Aldiss, 2020)

- Palveluohjauksen merkitys s.58
(Nysted, 2015)

- Palvelujarjestelmassa toimimi-
seen tuki .85 (Ranta-aho, 2014)
- Vanhempien ohjaus avun piiriin
s.101 (Maijala, 2004)

Palveluihin ohjaaminen

PELKISTETTY ILMAISU

ALAKASITTEET

YLAKASITE

-Tiedon antaminen suullisesti ja
kirjallisesti s.83 (Maijala, 2004)
-Tiedon saaminen suullisesti ja kir-
jallisesti. s. 46 (Romakkaniemi,
2012)

-Saadun tiedon aktiivinen selitta-
minen, tarkka lapikaynti ja kertaa-
minen keskustellen jalkeenpain.
5.80 (Maijala, 2004)
-Laadketieteellisen tiedon saanti.
s.79 (Maijala, 2004)
-Synnytysvalmennuksessa van-
hempien tiedottaminen mahdolli-
suudesta saada sairas tai vammai-
nen lapsi. s.68 (Nysted, 2015)
-Diagnoosivaiheen tiedollisen tuen
antaminen s. 59 (Nysted, 2015)

Tiedon saaminen

-Ensitiedosta ja ensitiedon ryh-
mista informoiminen, jotta van-
hemmat eivat putoa ulos tukitoi-
mista .69

(Nevalainen, 2015)
-Perhelahtéinen ensitieto s.47-48
(Nysted 2015)

Ensitieto

- Terveydenhuollossa pyydettiin
etsimdan tietoa internetista.s.69
(Nevalainen, 2005)

-Vanhemman oma aktiivisuus tie-
don saamisessa. s. 48 (Nysted,
2015)

Tiedollinen tuki
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-Itse vastuussa tiedon hankkimi-
sesta, tietoa ei saanut, jos sita ei
kysynyt. s. 60 (Romakkaniemi,
2012)

-Vanhempi vastuussa tiedon saa-
misessa s.47. (Ranta-aho, 2014)
-Puuttellinen-, lilan suuri maara-
tai vadranlainen tieto terveyden-
huollon henkil6stolta, ohjasi van-
hemmat etsimaan itse tietoa eri
tietoldhteista. S.594 (Aldiss, 2020)

Vanhempien aktiivisuus
tiedon saamisessa

-Yleinen tieto lapsen kehitysvam-
masta ja hoidosta, palvelujarjestel-
masta ja aikaisemmista kokemuk-
sista. s.60 (Romakkaniemi, 2012)
-Isat toivoivat yksilollisempaa tu-
kea s.68 (Romakkaniemi, 2012)

-Tieto diagnoosista, erilaisista tut-
kimuksista ja mahdollisista liitdn-
naissairauksista. s.45 (Romakka-
niemi, 2012)

-Tieto lapsen hoitolinjasta ja sen
eri vaihtoehdoista, ravitsemuk-
sesta, voinnista, lapsen kasvusta ja
kehityksesta sekd peruskoulun jal-
keisistd jatko-opinnoista. s.45 (Ro-
makkaniemi, 2012)

-Tieto tukiviittomista ja kuvien
kayttamisesta kommunikoinnin
helpottamiseksi. s.45 (Romakka-
niemi, 2012)

Tiedon sisalto
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