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Tiivistelma

Kehitysvammaisen lapsen syntyminen perheeseen tuo mukanaan paljon uusia asioita vanhemmille
opeteltavaksi. Huoli lapsesta on l&sna koko ajan ja kehitysvammaisen lapsen perhe tarvitsee enem-
maén tukea verrattuna normaaliin lapsiperheeseen.

Opinnéaytetyon aihe on kehitysvammainen lapsi perheessa. Tyon tarkoitus oli saada kokemuksellista
tietoa perheen arjesta. Opinnéytetyon tutkimustehtévat tydssé olivat perheen arki, ensitieto, tukemi-
nen ja vanhemmuus. Tydn kohderyhméana oli nelja perhettd, joita yhdisti kehitysvammainen lapsi.
Perheistd yksi erosi siing, ettd heidan lapsensa kehitysvamma oli tullut aivovamman seurauksena.
Perheitd haastateltiin teemahaastattelun avulla ja saatu aineisto analysoitiin siséllonanalyysilla tee-
moittelua apuna kayttéen.

Perheiden arki koostuu pitkalti samoista asioista kuin terveen lapsen perheen arki. Siihen kuuluivat
koulunkéynti tai vanhempien lapsien kohdalla paivéatoiminta. Kehitysvamman takia arkeen ovat tul-
leet lisdna erilaiset terapiat. Tarkeimpind perheiden kokemuksina nousi esille ensitiedon saannin va-
haisyys lapsen synnyttya sekd myohemmalla ialla. Perheet ovat tehneet toitéd tiedon l6ytamiseksi ja
joutuneet taistelemaan saadakseen tukia lapsensa hoitoon. Perheet kokivat kasvaneensa lapsensa
rinnalla.

Jatkotutkimuksena voisi selvittdd ensitiedon antamista sairaanhoitajan nakokulmasta; kuinka se to-
teutuu, kun perheen lapsella todetaan kehitysvamma. Toisena voisi olla opas kehitysvammaisen lap-
sen vanhemmille. Siin& kerrottaisiin eri tukitoimista, joita perheelle kuuluisi.
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Abstract

When a child with a disability is born to the family, it brings along a lot of new things for the par-
ents to learn. The concern over the child is present all the time and the family with a disabled child
needs more support, compared to the family with a normal child.

The topic of this thesis is a disabled child in a family. The purpose of the thesis was to get experi-
ence-based information about the family’s every day life. The thesis work studied the every day life,
the first information, support services and the parenthood. The target group of the thesis was four
families, who had one thing in common, a child with a disability. One family was different, because
their cilhd’s disability was caused by the brain damage. The families were theme-interviewed and
the material analyzed with themed content analysis.

The familie’s every day life mainly comprises the same things as that of the family with a healthy
child. It included school or with older children some other activities. Because of the child’s disabil-
ity every day life also included different kinds of therapies. The most important experiences of the
families was the fact of not having enough information straight after the birth, and neither later. The
families have worked hard in order to find information and they have also ended up to fight for get-
ting support to their child’s care. The families experienced that they had grown up with their child.

A further study could research the first information from the nurses’ point of view: how is it imple-
mented, when the family’s child’s disability is noticed. The second subject could be to produce a
guide book for the parents of a disabled child. The guide book would introduce different support
services that the parents are entitled to.
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1 Johdanto

Suurin yksittdinen vammaisryhmé ovat kehitysvammaiset, mutta heidén tarkkaa luku-
madradnsa ei tiedetd. Tutkimusten mukaan l&nsimaissa ja myds Suomessa noin 1 % va-
estosta on kehitysvammaisia ja eriasteisia neurologisia kehityshairioita, erityisvaikeuk-
sia tai oppimiseen liittyvid ongelmia on noin 3 prosenttia. Kehitysvammaisten lukuméa-
r& Suomessa lienee noin 50 000 ja vaikea-asteisesti kehitysvammaisia heista on noin 10
000 henkila. (Arvio 2011a, 4; 2011b, 13.)Lahitulevaisuudessa ei ole odotettavissa suu-
ria muutoksia kehitysvammaisuuden esiintyvyydessé niitd aiheuttavien syiden ehkaisyn
ansiosta, seka uusien riskien takia. Elinikd on myds pidentynyt hyvan hoidon ansiosta.
(Kaski, Manninen & Pihko 2012, 23.)

Opinndytetydomme aihe on kehitysvammainen lapsi perheessa. Tarkoituksemme on saa-
da kokemuksellista tietoa perheen elamastéd kehitysvammaisen lapsen kanssa. Tyémme
on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus ja kdytdmme tiedonhankintaan teemahaastat-
telua. Tutkimustehtavina tydssdmme ovat kehitysvammaisen lapsen perheen arki, per-
heen tukeminen ja ensitieto sekd vanhemmuus. Haastattelemme tyéssamme neljéa per-

hettd, joissa on kehitysvammainen lapsi.

Kehitysvammainen lapsi on kaikesta huolimatta lapsi niin kuin muutkin lapset, ja hénel-
I& on samat oikeudet. Kehitysvammaisen lapsen perhe on kaikesta huolimatta lapsiper-
he, ja he tarvitsevat vain enemman erityistd, yksilollistd ja kokonaisvaltaista tukea. Ko-
emme, ettd kokemuksellisen tiedon kautta perheen arjen ymmartaminen on avartavaa.

Vanhemmat ovat lapsensa parhaimpia asiantuntijoita.

Tyoskentelipd sairaanhoitajana missé yksikossa tahansa, voi asiakkaana tai potilaana
olla kehitysvammainen lapsi ja hdnen perheensd. Opinndytetydbmme aihe on tarkea,
koska sairaanhoitajakoulutuksessamme puhutaan hyvin véhan kehitysvammaisen lapsen
hoidosta. Tyon toimeksiantaja on Karelia-ammattikorkeakoulu. Olemme molemmat

tyoskennelleet kehitysvammahoitotydssé, ja aihe on meille tarked ja lahelld sydanta.



2 Kehitysvamma

2.1 Kehitysvamman maaritelma

Kehitysvammainen henkilo méaritelld&n kehitysvammalaissa henkilong, jolla kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnéisen tai kehitysidssa saadun sai-
rauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan
palveluja. Maaritelma ei pohjaudu vain alyllisen suorituskyvyn heikkouteen, vaan sill&
tarkoitetaan kéaytdnnossa yksilon kehityksen aikana syntyvia vaikeimpia vammaisuuden
muotoja. Vamma kasite on laajentunut; silla tarkoitetaan sellaista fyysista tai psyykkista
vajavuutta, joka rajoittaa pysyvasti yksilon suorituskykyd, ei siis pelkastadn mekaanisen

syyn, esimerkiksi tapaturman, aiheuttama vamma. (Kaski ym. 2012, 15-16.)

Kehitysvamma on oire aivojen kuorikerroksen toiminnanhairiostd, mutta koska ymmar-
tdmiseen ja ajatteluun tarvitaan lukuisia aivokuoren alueita, sité ei yleensé voida paikan-
taa tiettyyn aivojen rakenteeseen tai osaan. Vaikka vamman diagnoosi on stabiili, lapsil-
la ja nuorilla sen vaikeusaste voi aikuisuuteen mennesséd muuttua, mikali ero vammat-
tomaan ikatoveriin kasvaa tai kapenee. Vaikea-asteisesti vammaisten osuus on Suomes-
sa suhteessa vahentynyt varhaiskuntoutuksen ja erityisopetuksen kehityksen ansiosta,
mutta lieva-asteisesti vammaisten osuus on kasvanut. Liitdnnaisoireista yleisimmaét ovat
epilepsia, kommunikaatio-ongelmat, liikuntavammat, kayttaytymisongelmat, aistivam-
mat, autistinen kayttdytyminen ja eteneva taudinkuva. (Storvik-Syddnmaa, Talvensaari,
Kaisvuo & Uotila 2013, 224.)

Kehitysviiveisen lapsen tunnistaminen on tarkedd, mutta tulisi muistaa, ettd lapsi har-
voin ajattelee itseddn kehitysvammaisena. Taman vuoksi kehitysvammaisen lapsen
kanssa tyoskentely vaatii huolellisesti suunniteltua lahestymistad. Lapsen leimaamista
ainoastaan hanen terveydentilansa termeill& tulisi valttd4. He ovat ensisijaisesti lapsia ja

ovat osa perhettdan. (World Health Organization 2012, 7.)

Tavallisimmin lapsen kehitysvammaisuudesta epéily herdd ensimmaisten elinvuosien
aikana, mutta tietyt periytyvét sairaudet, hermoston kehityshéiriot ja kromosomipoik-

keavuudet voidaan todeta jo raskauden aikana. Hyvin lievéat poikkeavuudet todetaan



vasta koulun alkaessa ja vaikea kehitysvammaisuus yleensd ensimmaisen ikdvuoden
aikana. Syntymahetkelld ja vastasyntyneisyyskaudella voidaan tunnistaa selvét raken-
nepoikkeavuudet sekd selvét riskiryhmat, joita ovat esimerkiksi synnytyksen aikaisesta
hapenpuutteesta karsineet lapset, pienet keskoset sekd neurologisista oireista kérsivat.
Onnettomuuden, keskushermoston infektion tai aivokasvaimen seurauksena voi kehit-

tyvéa keskushermosto vaurioitua vield kasvuiédssa. (Kaski ym. 2012, 25.)

Kun epailladn lapsen henkisen kehityksen viivastymistd, hénet ohjataan tutkimuksiin,
joissa selvitelladn, miten laaja-alaisesti lapsen kehitys on viivastynyt seka poikkeavan
kehityksen syy. Tarkeintéd on suorittaa tietyt perustutkimukset seka tehdé valikoiden laa-
jempia tutkimuksia oirekuvan perusteella. L&&kéari ohjaa lapsen keskussairaalaan lasten-
neurologisiin tutkimuksiin kehitysvammaisuuden epdilyn vahvistuessa. Lapsi tulisi tut-
kia yliopistotasoisen sairaalan lastenneurologian yksikdssa, mikali diagnoosi ei selvia.
(Kaski ym. 2012, 30.)

Keskeiset ammattilaiset kehitysvammaisuuden diagnostiikassa ovat lastenneurologi ja
neuropsykologi, mutta yleensa tarvitaan myds puhe- ja toimintaterapeutin arviointeja.
Vamman syyn maaritys on laékarin tehtavd, kehitysvamman tason maarittaa vastaavasti
psykologi ja tutkittavan toiminnalliset valmiudet ja kuntoutushaasteet maarittavat puhe-
ja toimintaterapeutti. Lasten ja nuorten yksik6issa on hoidettavana eri tavoin vammaisia
lapsia tai nuoria aivan samoin kuin heidan ikatovereitaankin. He mygs sairastavat aivan
samoja sairauksia kuin ikéatoverinsa, joten heitd kohdataan jatkuvasti lasten ja nuorten
yksikoissa. Heidan hoitotyonsa ei tarvitse poiketa muiden lasten ja nuorten hoitotyosté,
vaan heité tulee hoitaa samojen periaatteiden mukaisesti kuin kaikkia muitakin. Heid&n
hoitoty6hdnsa vammaisuus tuo vain muutamia erityisndkdkulmia, jotka on hyva huomi-
oida hoidettaessa heitd. (Storvik-Syddanmaa ym. 2013, 224, 232.)

2.2 Alyllisen kehitysvammaisuuden vaikeusasteen luokittelu

Maailman terveysjérjeston (WHO) tautiluokituksessa ICD-10:ssa (International Statisti-
cal Classification of Diseases and Related Health Problems) &lyllisell& kehitysvammai-
suudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai epatdy-
dellinen. Erityisesti kehitysidssa ilmaantuvat taidot eli yleiseen henkiseen suoritusky-



kyyn vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot ovat puutteelli-
sesti kehittyneita. Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintyd yksinaan tai yhdistettyna

johonkin fyysiseen tai psyykkiseen tilaan. (Kaski ym. 2012, 16.)

The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities -jérjestdn
(AAIDD) maaritelma alyllisestd kehitysvammaisuudesta perustuu toiminnalliseen ja
maarittelyssa ratkaisevat tekijat ovat kyvyt, ymparisto ja toimintakyky. Alyllinen kehi-
tysvammaisuus on vammaisuutta ainoastaan alyllisten ja adaptiivisten taitojen ja ympé-
ristén vaatimusten valisen vuorovaikutuksen tuloksena. Kehitysvammaisuus on taméan-
hetkisen toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta, ja alyllinen suorituskyky (AQO) on tal-
[6in merkittavasti keskimaéaraistd heikompi eli alle 70 - 75. Téahéan liittyy lisaksi rajoi-
tuksia kahdessa tai useammassa adaptiivisessa taidossa, esimerkiksi kommunikaatiossa,
itsestddan huolehtimisessa, oppimiskyvyssa sekéd vapaa-ajassa ja tydssd. Voidakseen pu-
hua kehitysvammasta edelld mainittujen asioiden taytyy ilmeta ennen 18 vuoden ikéa.
(Kaski ym. 2012, 16.)

Kun henkil6 on lievasti kehitysvammainen, se ilmenee usein oppimisvaikeutena koulus-
sa. Hén saattaa kuitenkin pystyd opiskelemaan normaalissa luokassa, mutta tarvitsee
tuekseen tukitoimenpiteitd ja erityisopetusta. Kasvaessaan aikuiseksi han pystyy
useimmiten asumaan itsendisesti ja on omatoiminen monissa asioissa. Moni on tyoela-
massd mukana ja omistaa hyvét sosiaaliset suhteet. Tydeldmassa he kuitenkin tarvitse-
vat jatkuvaa opetusta ja valvontaa, jolloin he pystyvat jatkamaan tyontekoa mahdolli-
simman pitkdan. Rahankdytdssaan ja asiointipalveluissa han itsendisyydestdédn huoli-
matta tarvitsee neuvoa ja apuja. Usein jos lievaé kehitysvammaa ei ole huomattu lapsen
kehitysvaiheessa, se saattaa ilmetd mydhemmin psyykkisend oireiluna. (Kaski ym.
2012, 19.)

Merkittavat viiveet lapsen kehityksessa ovat merkki keskiasteisesta kehitysvammasta.
Koulussa lapset tarvitsevat erityisopetusta, mutta pystyvat saavuttamaan jonkinasteisen
riippumattomuuden itsensé hoidossa ja kommunikaatiokyvyn. Paivittdisissa asioissa he
selvidvat melko itsendisesti tai tarvitsevat jonkin verran avustusta. Aikuisena keskiastei-
sesti kehitysvammaiset tarvitsevat valvontaa ja tukea elddkseen itsendisesti. Tydeldmas-
sé he tarvitsevat enemmaén valvontaa ja ohjausta kuin lievassa kehitysvammaisuudessa,

kuitenkin moni pystyy kulkemaan t6ihin itsendisesti. (Kaski ym. 2012, 19 - 20.)



Jatkuvan tuen ja ohjauksen tarve korostuu vaikeassa alyllisessa kehitysvammaisuudessa.
Henkild tarvitsee huomattavia tukitoimia koulussa, asumisessa seka tyoeldmassg, ja tar-
vitsee selviytydkseen muita ihmisid. Pitkdn kuntoutuksen avulla hdn saattaa kehittya
verrattaen itsendiseksi paivittaisissa toiminnoissa, mutta kuntoutus vaatii paljon tyota.
(Kaski ym. 2012, 20 - 21.)

Taysi riippuvuus muista ihmisista ja jatkuva hoivan tarve ovat merkki syvasta kehitys-
vammaisuudesta. Hanella esiintyy usein vakavia puutteita kommunikaatiossa, litkkumi-
sessa ja kyvyssa huolehtia henkil6kohtaisista toimista sekd kyvyssa hallita suolen ja ra-
kon toimintaa. Hanen kohdallaan keskitytadn paivittdisten asioiden oppimiseen, muun
muassa liikunta- ja puhekyvyn perusvalmiuksien kehittymiseen. Joissakin péaivittéisissa
asioissa hén saattaa tulla omatoimiseksi kuten sydmisessé ja yksinkertaisissa tyotehta-
vissd. Asumiseen han tarvitsee ympérivuorokautista tukea, hoitamista ja valvontaa.
(Kaski ym. 2012, 21.)

3 Kehitysvammaisen lapsen perhe

3.1 Perheen maaritelma

Perheen madritteleminen on nykyéaén haasteellista, koska sen yhteiskunnallinen merki-
tys on muuttunut samoin kuin sen yksiléllinen merkitys yksildlle. Ennen kuin tyontekija
pystyy tukemaan ja arvioimaan perhettd, hénen tulee ymmartaa, ettd perheenjésenillé
voi olla eri ndkemyksié perheesté ja sen merkityksesta heille. Perhe koetaan yhteiskun-
nan yksikkénd. Meilld jokaisella on oma kasitys perheestd, eiké sille ole yksiselitteistd
méaéritelmad. Tavallisesti se madritellddn yhdessa asuvien ihmisten ryhmaksi, mink&
muodostavat kaksi avio- ja avoliitossa asuvaa henkilod ja heidan lapsensa. Lapsiper-
heeksi taas luokitellaan perheet, joissa kotona asuu vahintaan yksi alle 18-vuotias lapsi.
(Vilén, Vihunen, Vartiainen, Sivén, Neuvonen & Kurvinen 2006, 54.)

Keskeinen instituutio yhteiskunnassa on perhe. Perhetté ja vanhempia koskevat el&man-

tapahtumat vaikuttavat myos lapsiin, koska lapsuus on aina sidoksissa perheeseen. Ensi-



sijaisesti perhe on psykologinen ja sosiologinen kasite. Perhetta tarkastellaan psykologi-
assa tarkeéna vuorovaikutusprosessina lapsen elamassa. Lapsen fyysiseen, psyykkiseen
ja sosiaaliseen kasvuun ja kehitykseen vaikuttaa perhe. Lapsi muokkaa omaa persoo-
naansa kokonaisvaltaisesti olemalla osa perheen vuorovaikutusta. (Karling, Ojanen,
Sivén, Vihunen & Vilén 2009, 22-23.)

Perhe ei valttamatta ole &iti, is& ja sisarukset, vaan siihen voi kuulua isovanhempia, yksi
vanhempi, sijaisvanhemmat, samaa sukupuolta olevat vanhemmat ja puolisisaruksia.
Lapsella voi my6s olla useampia vanhempia ja perheita. (Hyvarinen 2007, 354.) Nykyi-
sin yleisimpia perhetyyppejé ovat ydinperhe, yksinhuoltajaperhe ja uusperheet. (Vilén
ym. 2006, 55).

3.2  Vanhemmuus

Lapsen saaminen muuttaa eldmén lopullisesti. Lapset ovat suuren ilon l&hde ja tarjoavat
vanhemmille odottamattomia mahdollisuuksia oppia enemman itsestdan ja siitd, mika
on oikeasti elaméassa tarkedd. Vanhempana olo avaa meidat syvemmalle rakkaudelle ja
kyvylle pitdé huolta toisesta tavalla, jota kukaan meista ei etuk&teen ole osannut kuvitel-
lakaan. Lapset tuovat meille paljon lahjoja, mikd on osa vanhemmuuden iloa ja ihme-
tystd. Jokainen lapsi on ainutlaatuinen, jokaisella on oma persoonallisuus, ominaisuudet,
kyvyt, luonteenominaisuudet ja haasteet. Kehitysvammaisella lapsella on samat tarpeet,
kuin jokaisella lapsella: oppia, leikki&, saada ystévié ja olla vanhempiensa rakastama.
Olipa lapsen kehitysvamma miké tahansa, yksi tarkeimmista asioista, minka vanhempi
VoI muistaa, on, ettd han ndkee lapsensa ensin ja hénen kehitysvammansa vain yhtena

osana lastaan. (Informing Families 2014.)

Vanhemmuuteen ei voi taysin valmistautua etukéteen, vaan siihen kasvetaan. Perhe kdy
lapi suuren elamanmuutoksen lapsen syntymén seurauksena, jolloin perheen roolit, pari-
suhde ja arki muuttuvat. Vanhemmuus on vastuuta ja halua sitoutua lapsen kasvattami-
seen ja tukemiseen lapsuudesta aikuisuuteen, myds lapsen kehityskriisien aikana. (Hy-
varinen 2007, 354.) Lasten kasvatus muotoutuu erilaiseksi heiddn ominaisuuksiensa ja

luonteenpiirteidensa pohjalta. Vanhempien suhtautumiseen ja tapaan kasvattaa lasta
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voivat vaikuttaa muun muassa lapsen terveydentila, kehitysaste, temperamentti, vilk-

kaus, oppimisnopeus ja jopa lapsen ulkonédké tai sukupuoli. (Lehtimaja 2007, 236.)

Lapsen sairauteen tai vammaisuuteen sopeutuminen perheelld on enemmaén tai
vahemman aaltomaista, ja esiin nousee uusia, selvitettavid haasteita lapsen varttuessa.
Yksi téllainen eldmanvaihe on murrosikd. Sopeutuminen pitkéaikaissairauteen voi
perheenjasenten kesken edetd eri tahtiin. Toisen vanhemmista vasta prosessoidessa asiaa
saattaa toinen vanhemmista jo olla sopeutunut uuteen eldmantilanteeseen. Vanhemmille
lapsen pitk&aikaissairaus aiheuttaa herkasti uupumusta, mutta vanhempien aktiivinen
rooli lapsen hoitoon liittyvissd asioissa edistda paivittaistd jaksamista. Vanhemmat
pystyvat samalla tuomaan oman asiantuntemuksensa lapsen hoitoon. Luottamusta
vahvistaa yhteisty0 hoitohenkilokunnan kanssa, ja se lisdd samalla lapsen hoidossa
mukanaolon merkitystd, vastuun jakamista ja vanhempien kohdatuksi tulemista.
(Storvik-Syddanmaa ym. 2013, 101.)

3.3 Pitkaaikaissairas lapsi

Riippumatta perherakenteista, voi perheen lapsi sairastua. Lapsen sairastuminen voi olla
akuutti tai pitkdaaikainen. Pitk&aikaissairaus on sairaus, joka kestad lapsella v&hintdin
kuusi kuukautta. Esimerkkina tastd ovat diabetes, astma, keliakia ja suolistotulenhdukset.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 100.)

Pitk&aikaissairaudella on aina jollakin tavalla vaikutusta lapsen kasvuun ja kehitykseen.
Lapselle paras tuki on perhe, mutta my6s muilla laheisillg, isovanhemmilla, ystavill,
paivakodilla ja koululla, on merkittdvd asema. Lapsen suhtautumiseen itseensa ja
sairauteensa vaikuttaa perheen tapa reagoida hénen sairastamiseensa. Lapsen perheen
sekd sairaanhoitajan tarked tehtdva on pitkdaikaissairaan lapsen tai nuoren itsetunnon
tukeminen. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 100 - 101.)

Vanhemmissa lapsen pitkdaikaissairaus herdttdd monenlaisia tunteita. Ahdistusta
aiheuttaa huoli lapsen terveydestd, hoitamisesta ja tulevaisuudesta. Lapsen hoitaminen
voi aiheuttaa vanhemmille stressié ja samalla vaikuttaa heidén rooleihinsa vanhempina

ja puolisoina. Vanhempien valiseen parisuhteeseen lapsen sairastaminen vaikuttaa
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parisuhdetta vahvistavasti tai heikentdvasti. Vanhemmille paineita voi syntya
ajankaytosta, silla sairaan lapsen lisdksi aikaa pitdisi antaa perheen muille lapsille,

puolisolle, l&heisille ja itselle. (Storvik-Syddanmaa ym. 2013, 101.)

Olemme kéayttaneet tydssamme pitk&aikaissairaan lapsen hoitoa kasittelevia lahteita,
koska kehitysvammaisen lapsen hoito voidaan rinnastaa pitkdaikaissairaan lapsen
hoitoon. Monesti kehitysvammaisella lapsella on lisdksi jokin pitkaaikaissairaus,

esimerkiksi epilepsia.

3.4 Ensitieto

Vanhempien saadessa tietdd lapsensa vammaisuudesta se muuttaa koko perheen eldman.
Silloin kun annetaan ensitietoa, on hetkeen hyvéa pysahtya ja keskittyd, koska tilanne j&&
usein vanhempien mieleen loppuidksi. Suuri merkitys on puhetavalla, mutta kaikista
tarkeintd on kunnioitus. Lapsen vamma tai sairaus ei vaikuta lapsen arvoon ihmisena
eik& perheenjédsenend. Hyva ensitieto luo turvallista pohjaa, jolle perhe pystyy rakenta-
maan arkeaan. Perusta vanhempien ja ammattilaisten véliselle yhteydelle saa alkunsa
my0s ensitiedosta. On myds hyvd muistaa, ettd tiedon tarve ei lopu ensimmaisiin het-
kiin, vaan lapsen varttuessa jokainen uusi elamanvaihe tuo mukanaan uudet kysymyk-

set. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry. 2014, 4.)

Sanalla ensitieto viitataan usein hetkeen, kun l&48kéri tai muu ammattilainen ilmoittaa
vanhemmille lapsen vammasta tai sairaudesta. Ensitieto on kuitenkin paljon enemman.
Ensitieto on laaja kokonaisuus, lapi elamén kulkeva prosessi tiedon ja tuen antamista ja
saamista. Ensitiedon tarve voi tulla esille monenlaisissa tilanteissa: raskausaikana, syn-
tymassa tai lapsen varttuessa tai vasta vuosien kuluttua. Moni ammattilainen joutuu yl-
lattden tilanteeseen kesken kiireisen tydvuoron, jolloin perheen kanssa on puhuttava ko-
ko loppueldmad koskevista kysymyksistd. Hyva ensitieto koostuu muun muassa seu-
raavista kohdista: tarkka diagnoosi lapsen sairaudesta tai vammasta, kirjallinen materi-
aali, ennuste lapsen kehittymisestd. Ensitiedossa annetaan tietoa perheelle kuuluvista
etuuksista ja palveluista seka tuki niiden hakemiseen. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry.
2014,7-8))
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Perheille diagnoosivaihe on vaikea: yleensd vanhemmille tieto lapsen sairaudesta tulee
sokkina. Vanhempien voimavaroja kuluttavat etdinen suhtautuminen ja yksinjadminen
sairauteen liittyvissd muutostilanteissa. Diagnoosi on vasta prosessin alku, vaikka so-
peutuminen alkaakin heti. Sairauden muutosvaiheessa epavarmuus lisdéntyy, ja van-
hempien on muututtava uudelleen. (Jurvelin 2007, 424.) Téarkeda on muistaa, ettd vam-
mainen lapsi on vanhempiensa lapsi ja perheen sekd suvun jasen, eikd ensisijaisesti
diagnoosi (Arvio 2011c, 188).

Vanhemmille ei vélttdmatta ole kehitysvammaisten ihmisten maailma entuudestaan tut-
tu. Nykyisin kehitysvammaiset henkil6t viettavat hyvin normaalia arkea, esimerkiksi
opiskelevat, asuvat itsendisesti, harrastavat sek& kayvat toissa. Tarkein viesti ensitiedos-
sa on, ettd vammaisen ihmisen el&ma on hyva ja arvokas. Tulevaisuudelta on vanhem-
pien lupa odottaa paljon merkityksellisia hetkia. Valttamatta ne eivét ole taysin saman-
laisia kuin naapureilla ja tuttavilla, mutta ne ovat yhté arvokkaita. Vanhempien ajatukset
karkaavat helposti tulevaisuuteen, kun lapsen kehitysvammaisuus on selvinnyt. Tassé
tilanteessa ammattilaiset voisivat auttaa perhettd elamaan péiva kerrallaan. Varsinaista
asiasisaltoa tarkeampi on viestin esittamistapa. Empaattinen ja inhimillinen suhtautu-
mistapa ensitiedon antajalta on vanhemmille tarkead. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry.
2014, 12 - 13))

Vanhempien selviytyminen vammaisen lapsen syntymasta perheeseen tai aikaisemmin
terveen lapsen vammautumisesta pysyvasti riippuu ensisijaisesti heidan omista voima-
varoistaan. Hoitohenkil6kunta voi menettelytavoillaan vaikuttaa heidan kokemukseen-
sa. Suhtautumisesta lapseen ja hdnen tulevaisuutensa mielikuviin on vanhempien alku-
vaiheen kokemuksilla puolestaan vaikutusta. Molempien vanhempien tulee olla l&sn4,
kun lapsen vammaisuudesta kerrotaan, jotta vaikea asia tulisi alusta asti yhteisesti jae-
tuksi. Lapsen vanhempien voi olla vaikea muistaa kaikkea heille kerrottua, koska tieto
lapsen vammaisuudesta jarkyttaa heitd. (Pihko 2010, 109.)

Perheelld tulee olla tiedossa lapsen lahtiessa osastolta sen henkilén nimi ja yhteystiedot,
jonka puoleen he voivat lapsen sairautta koskevissa asioissa kaantyvat. Vanhemmat
usein toivovat alkuvaiheen jalkeen saavansa yhteyden muihin perheisiin, jotka ovat sa-
manlaisessa tilanteessa. Toinen samaa tautia sairastavan lapsen perhe voi muodostaa

vertaisryhmén. Perheeltd tarvitaan luonnollisesti néissa tilanteissa lupa yhteydenottoon.
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Sopeutumisvalmennuskursseja ja tapaamisia vanhemmille jarjestavat vanhempien muo-
dostamat tukiyhdistykset, vammaisjarjestot ja Kela. Ajankohtaiset yhteystiedot jarjes-

toista ja kursseista 16ytyvat sosiaalityontekijoilta. (Pihko 2010, 109.)

3.5 Perheen arki

Toisinaan lapsiperheiden elamé&a kutsutaan ruuhkavuosiksi. Siihen kuuluu lasten péivé-
hoitoa, koulua, harrastuksia, ruuanlaittoa, pyykinpesua ja sen lisaksi pitdisi vield ehtia
kayda toisséd. Lisdhaasteensa vammaisten lasten perheissa tuovat asiointi erilaisten am-
mattilaisten kanssa sek& hakemusten vaatima paperityd. Mahdollisimman sujuva per-
heen jokapdivainen eldm& on vanhempien suurin toive. Arjen ollessa jarjestyksessa
vanhemmilla on voimavaroja lasten kehityksen tukemiseen sek& omasta hyvinvoinnista

huolehtimiseen ja parisuhteeseen. (Kehitysvammaisten tukiliitto 2014.)

Vanhempien stressitekijat ovat usein moninaisia ja jatkuvia sek& vaihtelevat ajoittain,
kun perheesséd on pitkaaikaissairas lapsi. Lapsen sairauden vuoksi saatetaan tarvita
huomattavasti aikaa vievaa, energiaa, normaalielaméa haittaavaa suunnitelmallisuutta,
jatkuvaa tarkkailua ja péivittdista hoitoa. Usein sairaus vaatii elamanrytmin muuttumis-
ta, kaytdnnon uudelleenjarjestelyja ja sairauteen liittyvien tietojen ja taitojen opettelua.
(Jurvelin 2007, 424.)

Sairauden aiheuttamien muutosten hyvaksyminen voi olla vanhemmille vaikeaa. Aitien
voimavaroja kuluttavat vastuun kantaminen ja ylihuolehtiminen. Vanhemmat voivat
eparoida lapsensa jattdmistd muiden hoitoon, vaikka heillé olisikin tarve lepoon lapsen
hoidosta. Vanhemmille sairauden hoitoon liittyvien paatésten tekeminen on stressaavaa,
mutta heidén huoltaan keventéd, jos he vetdvat muutosvaiheessa yhté. (Jurvelin 2007,
424.) Perhettd kuormittaa lapsen vamma, ja tilapdisasumista tuki- tai sijaisperheessé tai
hoitokodissa voidaan tarvita ennemmin tai myohemmin. Viime vuosikymmenten aikana
perhehoitotoiminta on osoittautunut toimivaksi palvelujérjestelmaksi. (Arvio 2011c,
189.)

Kannustava kotiympadrist0 ja ihmissuhteet ovat elintérkeitd lapsen kasvussa, oppimises-

sa ja kehittymisessd. Lapsen huoltajan vuorovaikutuksen laatu voi vaarantua, kun lap-
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sella on kehitysvamma. Joillakin kehitysvammaisilla lapsilla on suuri tarve huolehtimi-
selle, ja tdma riippuvuus voi asettaa vanhemmalle huomattavan stressin. Vanhemmat
voivat kokea puutetta ja olla vailla tarvittavaa taloudellista ja sosiaalista tukea. Van-
hemmilla voi olla rajallinen péé&sy tietoon, jota he tarvitsisivat tarjotakseen sopivaa hoi-
toa lapselleen. Vanhempien kamppaillessa kehitysvammaisen lapsen tarpeiden kanssa
saattaa heilld jaddda vahemmaén aikaa sisaruksille, jolloin sisarukset voivat kokea itsensa
ulkopuolisiksi. (World Health Organization 2012, 14.)

3.6 Kehitysvammaisen lapsen perheen tukeminen

Mikali 1aékérille ei lapsen sairaus ole harvinaisuutensa vuoksi entuudestaan tuttu, van-
hemmat tulisi ohjata ensitiedon jalkeen keskustelemaan henkilén kanssa, joka antaisi
mahdollisimman oikeasuuntaisen kuvan sairauteen liittyvistd ongelmista. Lapsen tule-
vaisuutta ja odotettavissa olevaa eldmankaarta koskevat kysymykset koskettavat van-
hempia eniten. Usein suru menetetysta terveesta lapsesta, pelko tulevista ongelmista,
tunnetilojen vaihteleminen epailysta ja epauskosta masennukseen ja vihaan leimaavat
heidén suhtautumistaan. Vanhempien uuden tilanteen edessa tuntemaa avuttomuutta voi
vauvaperhetyontekija kotikaynneilladn vahentéda ohjaamalla heitd kdytdnnon asioissa.
Halutessaan vanhemmat voivat saada keskusteluapua myds sosiaalityontekijélta ja psy-
kologilta. (Pihko 2010, 109.)

Lapsen pitkdaikaissairaudella tai kehitysvammalla on vaikutusta koko perheeseen, ja
jokainen perhe reagoi lapsen sairauteen eri tavalla. Vanhemmille haasteita aiheuttavat
lapsen sairauden diagnoosivaihe ja sairauden muutosvaiheet, sairauden hoitaminen, sai-
rauden aiheuttamat tunnereaktiot, sosiaalisen tuen tarve ja puute, perheenjésenten asema
sekd muut samanaikaiset muutokset ja kriisit elamassa. Useimmat perheet sopeutuvat

fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja taloudelliset tekijat. (Jurvelin 2007, 423.)

Lapsen sairastumisen tydstdminen ja perheen tapa toimia vaihtelee. EI&ma voi kaventua
lapsen hoitamisen ympdrille, mik& aiheuttaa sen, ettd perheen voimavarat kuluvat arjes-
sa selviytymiseen. Osa perheista taas aktivoituu toimimaan yhdistyksissd, ajamaan lap-
sensa potilasryhman asioita ja vaikuttamaan péattajiin. Perheilld on mahdollisuus saada
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vertaistukea potilasyhdistysten kautta, esimerkiksi leireilld, tukiperheiltd ja tukihenki-
I6ilta. Lapsen sairastuessa perheen aikaisempi sosiaalinen verkosto auttaa perhetta. Uu-
den elamantilanteen myota sosiaalinen verkosto voi my6s muuttua, jolloin vertaistuki-
perheista voi tulla perheelle ja lapselle hyvin laheisia. Vertaistuen kautta saatavaa tukea

ei hoitohenkilokunta voi korvata. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 102.)

Isd, sisarukset sek& muut laheiset ovat usein tarkeassé roolissa kehitysvammaisen lapsen
huolehtimisessa ja tukemisessa. T&mén potentiaalisen tuen huomiotta jattdminen asettaa
usein yliméaardista taakkaa aidille. Lahestymistapa, joka rohkaisee isdd osallistumaan,
voisi merkittavasti parantaa perheen kykya huolehtia kehitysvammaisesta lapsesta.
(World Health Organization 2012, 28.)

Kehitysvammaiset eivédt useimmiten saa sellaista tukea, joka kohtaisi heidan oikeuk-
siensa ja tarpeidensa kanssa. Kehitysvammaiset lapset ja heidan vanhempansa kohtaavat
monia esteitd, mukaan lukien puutteellisia lainsdadant6ja ja kaytant6ja, negatiivisia
asenteita seka puutteellisia palveluja. Mikali lapselle ja hdnen vanhemmilleen ei ole tar-
jottu oikea-aikaista ja sopivaa apua, tukea ja turvaa, heidan ongelmistaan voi tulla vaka-
vampia ja ne voivat usein johtaa elamanmittaisiin seurauksiin. (World Health Organiza-
tion 2012, 5.)

Erityislakien perusteella myodnnetaan suurin osa kehitysvammaisten henkil6iden tarvit-
semista palveluista ja tukitoimista. Naita erityislakeja ovat esimerkiksi vammaispalvelu-
laki sek& kehitysvammalaki. Lisdksi kansaeldkelaitoksen myontamat etuudet ja tukitoi-
met perustuvat omiin erityislakeihinsa. Palveluita voidaan myods myontad yleislakien,
esimerkiksi sosiaalihuoltolain, paivahoitolain tai perusopetuslain perusteella. (Kehitys-

vammaisten tukiliitto 2014.)

Saadakseen palveluita on niiden tarve ensin kartoitettava ja kirjattava. Tdmén avulla
voidaan yhteisesti sopia, mika palvelu mihinkin eldméntilanteeseen on sopivin ja kuinka
sitd voitaisiin yksilollisesti raataloidd. Kun henkild alentuneen toimintakyvyn, sairau-
den, vamman tai muun vastaavanlaisen syyn vuoksi saa kotioloissa hoitoa tai muuta
huolenpitoa, voidaan talléin myontad omaishoidontukea. Omaishoidon tuki muodostuu

hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista sekd omaishoitajalle annettavasta hoi-
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topalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista palveluista. (Kehitysvammaisten tukiliit-
to 2014.)

Kuntoutumisen tukeminen kuuluu olennaisena osana vammaisen lapsen kehityksen tu-
kemiseen. Se on tiimityotd, jossa yhteistyotd tekevat eri asiantuntijat: lastenneurologi,
neuropsykologi, fysioterapeutti, toiminta- ja puheterapeutti, kuntoutusohjaaja ja oma-
hoitaja. Lapsen kehityksen eri osa-alueiden kehityksen ongelmat ja niiden tukemisen
haasteet ovat eri asiantuntijoiden arvioitavana. Jotta voi tukea kuntoutuksen menetelmin
lapsen normaalia kasvua ja kehitystd on sen tunteminen tarkedd. (Storvik-Sydédnmaa
ym. 2013, 235.)

Kuten terveidenkin lasten, myds vammaisten lasten, kehitys etenee eri vaiheiden kautta.
Vammaiset lapset eivat valttdmatta aina saavuta samaa kehitystasoa kuin terveet lapset,
ja vammaisten lasten kehitys on hitaampaa. Jotta voi saavuttaa eri kehityksen osa-
alueille hénelle mahdollisen kehityksen tason, tulee lapsen kasvua ja kehitysta tukea ja
edistdd. Yhteisty0ssé lapsen vanhempien kanssa tiimin jasenet suunnittelevat toimenpi-
teet ja terapiat, joilla niihin paastaan. Lapsen kuntoutuksen eri osa-alueet huomioidaan
lapselle tehdyssa kuntoutussuunnitelmassa, joka pitaa sisallaan laakinnallisen, sosiaali-

sen, kasvatuksellisen ja ammatillisen osa-alueen. (Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 235.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimustehtavat

Opinndytetyémme tarkoituksena on saada kokemuksellista tietoa perheiden arjesta kehi-

tysvammaisen lapsen kanssa.

Tutkimustehtavat:
1. Minkaélainen kehitysvammaisen lapsen perheen arki on?
2. Miten kehitysvammaisen lapsen perheen arjessa on nakynyt ensitieto ja tukemi-
nen?
3. Milla tavalla vanhemmuus ja perheen roolit ovat muuttuneet kehitysvammaisen

lapsen rinnalla?
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Opinnaytety6llamme haluamme lisétd tulevien sairaanhoitajien tietoutta kehitysvam-
maisen lapsen hoitamisesta ja perheiden tukemisesta, sekéd antaa heille rohkeutta ja apu-
valineitd kohdata kehitysvammainen tyoelaméssa. kaytamme perheen kokemuksia, kos-
ka he ovat lapsensa parhaimpia asiantuntijoita.

5 Opinnaytetyon toteutus

5.1 Laadullinen tutkimus

Paadyimme kayttamaan tyossdmme kvalitatiivista tutkimusta, koska laadullinen tutki-
mus kuvaa parhaiten kokemuksellista tietoa. Kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuk-
sessa lahtokohtana on todellisen elaméan kuvaaminen ja siihen on liitetty ajatus, etté to-
dellisuus on moninainen. Tarkoitus laadullisessa tutkimuksessa on tutkia kohdetta mah-
dollisimman kokonaisvaltaisesti. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tarkoituksena ei ole
todentaa jo olemassa olevia vaittamid, vaan loytda tai paljastaa tosiasioita. Aineisto
luodaan luonnollisissa ja todellisissa tilanteissa. Tyypillisend piirteend on, etta tutkija
luottaa enemman omiin havaintoihinsa ja keskusteluihin tutkittavien henkildiden kanssa
kuin mittausvalineillda hankittuun tietoon. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161,
164.)

Kvalitatiivinen tutkimus siséltaa laajan kirjon erilaisia ldhestymistapoja, mutta ne ovat
myos paéllekkaisid. Nykyiselladn kvalitatiivinen tutkimus on kokonaisuutena erittain
laajalle hajaantunutta ja sen hallinta on vaativaa. Eri l&hestymistapojen yhtendisena ta-
voitteena on loytdd tutkimusaineistosta toimintatapoja, eroja tai samanlaisuuksia.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 49 — 50.)

HoitotyOlle ja -tieteelle on kvalitatiivisella tutkimuksella monenlaisia merkityksia. Eri
tavoin koostettua tietoa terveyden ja sairauden kokemuksista, hoitokokemuksista ja ih-
misten niille antamista merkityksista tarvitaan hoitotydssé ja laajemmin terveydenhuol-
lossa. Tavoitteisiin voidaan pdastd monin menetelmin, mutta mitd ilmeisimmin kvalita-
titvisella tutkimuksella voidaan saavuttaa tietoa naistd edelld mainituista asioista.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 74.)
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5.2 Kohderyhma

Haastateltavien maara riippuu aina tutkimuksen tarkoituksesta. Se, miten monta henki-
I64 tai ryhmaa valitaan tutkimuksen kohteeksi, kannattaa harkita huolellisesti. Aineis-
tosta ei voida tehda tilastollisia yleistyksi4 tai testata ryhmien vélisia eroja, jos haastatel-
tavien joukko on liian pieni. Silloin kun haastateltavien joukko on liian suuri, aineistosta

ei voida tehdéa syvallisia tulkintoja. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 58.)

Kohderyhména tutkimuksessamme olivat perheet, joissa on kehitysvammainen lapsi.
Kohderyhméé valitessamme lapsen iéll& ei ollut merkitystd, eikd myoskaan lapsen kehi-
tysvamman diagnoosilla. Tyo6ta aloittaessamme haimme haastatteluun perheita kehitys-
vammaliiton keskustelupalstalta. Perheiden saaminen eri jarjestdjen ja liittojen kautta
oli vaikeaa, joten paadyimme etsimdan vaihtoehtoisia perheitd l&hipiiristd. Olimme
aluksi miettineet kolmen perheen olevan sopiva maara tyohémme ja heidan avullaan

saisimme koottua hyvin tietoa perheiden eldmasta kehitysvammaisen lapsen kanssa.

Lopulta perheité tulikin neljd, mika ylitti odotuksemme. Tama oli sopiva maara perheité
haastateltavaksi, koska jo neljan perheen haastatteluista tuli esille paljon samoja koke-
muksia, mutta myos eroavaisuuksia. Saimme perheistéd kaksi tuttujemme kautta, ja kaksi
tuli ohjaavan opettajamme neuvoilla. Olimme yhteydessé perheisiin séhkdpostitse ja
puhelimella. Haastatteluaikojen varaaminen oli haastavaa, koska meill& itsellamme al-
koi harjoittelu, joka vaikeutti aikojen yhteen sovittamista. Saimme kuitenkin lopulta

kaikki haastattelut hyvin tehtya ja aikataulut yhteen sovitettua.

5.3 Aineistonkeruumenetelma

Yleisimmat aineistokeruumenetelmaét laadullisessa tutkimuksessa ovat haastattelu, kyse-
ly, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin perustuva tieto. Edell& mainitut tutkimus-
menetelmat eivét ole ainoastaan laadullisen tutkimuksen keinoja, vaan niitd voidaan

kayttdd myos maarallisen tutkimuksen tydvalineind. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 71.)
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Lomake- ja avoimen haastattelun valimuotoa kutsutaan teemahaastatteluksi. Teema-
haastattelu on puolistrukturoitu menetelma, koska haastattelun aihepiirit ja teema-alueet
ovat kaikille samat. Teemahaastattelu ei sido haastattelua tietynlaiseen tutkimustyyppiin
eli joko kvalitatiiviseen tai kvantitatiiviseen. Se ei mydsk&an ota kantaa haastatteluker-
tojen mééraan tai siihen, kuinka tarkasti aihe késitellddn. Teemahaastattelu huomioi sen,
ettd ihmisten tulkinnat asioista ja heidan asioille antamansa merkitykset ovat keskeisia
ja ettd merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 48, 208.)
Etukéateen valitut teemat viittaavat tutkimuksen viitekehykseen eli jo tiedettyyn tietoon
tutkittavasta aiheesta (Tuomi & Sarajarvi 2013, 75).

Kéytdmme tydssamme aineistonkeruumenetelména teemahaastattelua. Koemme sen
parhaaksi tavaksi saada tirkedd kokemuksellista tietoa opinndaytetybhomme. Teema-
haastattelu antaa haastateltavalle mahdollisuuden tuoda kysymysten valiin omia tietoja,
joita emme valttamaéttd ole edes tulleet ajatelleeksi kysyd. Teemahaastattelussa tilanne
on luonnollisempi, ja samalla pystymme tarkkailemaan vastaajan olemusta ja tilannetta.
Opinnaytetyémme aiheen kannalta teemahaastattelu on myds hyvé, koska aiheemme on
perheen arki kehitysvammaisen lapsen kanssa ja nain ollen koti on paras paikka haastat-

telun suorittamiselle.

Valitsimme teemahaastattelumme teemoiksi perheen arki, vanhemmuus ja tukeminen.
Haastattelun alussa on kysytty taustatietoja, ja on lopussa ”vapaa sana”. Eri teemojen
alla on yksityiskohtaisempia kysymyksia. Teemahaastattelurunko on liitteenda 1. Valit-
simme opinndytetybhémme ndma teemat, koska halusimme tuoda esille mahdollisim-
man hyvin perheen kokemukset kehitysvammaisen lapsen kanssa. Koemme ettd ndiden
teemojen avulla saisimme ne parhaiten esille. Perheen arki-teema kuvaa hyvin perheen
paivittaista eldmad, vanhemmuudessa nakyvat muutokset, joita vanhemmat ovat koke-
neet kehitysvammaisen lapsen synnyttyéa ja lapsen kasvaessa. Kehitysvammaisen lapsen
perhe tarvitsee paljon enemmaén tukia verrattuna normaaliin lapsiperheeseen, joten kol-
manneksi teemaksi valikoitui kehitysvammaisen lapsen perheen tukeminen. Varasimme
haastatteluja varten nauhurin ja kysyimme haastateltaviltamme lupaa nauhoittaa haastat-
telut. Kerroimme heille, ettd haastattelut tulevat vain meidéan k&yttdémme ja niitd ei

kuuntele kukaan muu meidén lisaksemme.
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Valmistauduimme haastatteluihin lukemalla Hirsjarven ja Hurmeen Tutkimushaastatte-
lu-Kirjasta teemahaastattelusta ja sen toteutuksesta. Mietimme ennen haastatteluja, kum-
pi toimii kysyjané ja aiommeko lisaksi kirjata jotain ylos. Paadyimme lopulta siihen,
ettd emme kirjaa haastattelun aikana mitéén ylos, vaan keskitymme kuuntelemiseen ja
kysymiseen. Haastattelut tapahtuivat perheiden kotona. Jokaisen neljan haastattelumme
haastateltavina toimivat perheiden aidit. Osassa haastatteluissa oli paikalla myds per-
heen lapsi. Haastattelutilanteet sujuivat hyvin, ja tilanteet olivat luonnollisia nauhoituk-
sesta huolimatta. Haastattelut kestivat kokonaisuudessaan yhdesté tunnista kahteen tun-
tiin, mutta nauhoitettu materiaali on keskimé&arin 38-57 minuuttia. Nauhoitusten kuulu-
vuus oli hyvd, ja ennen haastattelun aloitusta huomioimme nauhurin paikan ja ettei taus-

talla ollut televisio tai radio paalla.

5.4 Aineiston analyysi

Miten aineistoa késitelld&n ja tulkitaan, riippuu tutkijan valinnoista tutkimusprosessin
alkuvaiheessa. Tutkimusongelmat ohjaavat menetelmien ja analyysin valintaa. Tutki-
muksen ydinasiat ovat keratyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaatdsten teko. Ana-
lyysivaiheessa tutkijalle tulee esille, minkalaisia tuloksia h&n saa ongelmiin. Saattaa
my0s kayda, etta tutkijalle selvidéd analyysivaiheessa, miten ongelmat olisi oikeastaan

kannattanut asettaa. (Hirsjarvi ym. 2009, 221.)

Kaytamme tydssdmme litterointia haastattelujen purkuvaiheessa. Litteroinnilla tarkoite-
taan sanasanaista puhtaaksikirjoitusta, ja se voidaan tehdd koko haastatteludialogista tai
teema-alueista tai vain haastateltavan puheesta (Hirsjarvi & Hurme 2010, 138). Haastat-
telujen litterointi vei paljon aikaa, sill4 yhden haastattelun purkuun kdytimme 5-6 tuntia.
Purimme nauhoitetut haastattelumme sanasta sanaan murre mukaan lukien. Emme jat-
tdneet mitéan pois litterointivaiheessa. Aineistoa tarkastellessa ja kaydessémme l&pi
mietimme kuitenkin, ettd aivan kaikkea ei olisi valttaméatta tarvinnut kirjoittaa ylos,
koska kaikki asiat eivét olleet tydllemme merkityksellisid. Luotettavuuden kannalta oli
kuitenkin tarkeaa, ettd kaikki materiaali nauhalta oli purettu. N&in varmistimme, ettei

mitadn jaanyt meilt4d huomioimatta.
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Siséllénanalyysi on perusanalyysimenetelma ja sitd voidaan kayttaa kaikissa laadullisis-
sa tutkimuksissa. Sisallénanalyysia voidaan pitad seké yksittdisena metodina etté valja-
na teoreettisena kehyksend, joka voidaan myos liittdé erilaisiin analyysikokonaisuuk-
siin. Tutkimuksen aineisto kuvaa tutkittavaa ilmi6ta, ja analyysin tarkoitus on tehda sa-
nallinen ja tarkka kuvaus tutkittavasta ilmiosta. Sisallénanalyysilla on tarkoitus jarjestaa
aineisto tiiviiseen ja selkeddn muotoon kadottamatta sen siséltdmaa informaatiota. Laa-
dullisen aineiston analysoinnin pyrkimyksenad on informaatioarvon lisédminen, koska
hajanaisesta aineistosta yritetddn tehda mielekastd, selkeéa ja yhtenaista. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2013, 91, 108.)

Analyysivaiheessa tarkastellaan sellaisia aineistosta nousevia piirteitd, jotka ovat yhtei-
sid usealle haastateltavalle, ja tata kutsutaan teemoitteluksi (Hirsjarvi & Hurme 2010,
173). Teemahaastatteluaineiston analysoimisessa teemoittelu on luonteva etenemistapa.
Kaikista haastatteluista 10ytyvét teemat, joista haastateltavien kanssa on puhuttu. Joskus
aineistosta voi 16ytya uusia teemoja ja usein ihmisten ké&sittelemét aiheet eivat valtta-
mattd noudata tutkijan laatimaa jérjestystd tai jasennystd. lhmisten puheesta litteroitua
tekstia onkin hyvé tarkastella ennakkoluulottomasti. (Saaranen-Kauppinen & Puusniek-
ka 2006.)

Kun jarjestella&n aineistoa teemojen mukaan, kunkin teeman alle kootaan jokaisesta
haastattelusta ne kohdat, joissa puhutaan kyseisesta teemasta. Taméa voidaan tehdé késin
esimerkiksi eréanlaiseen teemakortistoon leikkaamalla tulostetusta aineistosta kaikki
tiettyyn teemaan liittyvat kohdat ja ndin ollen jarjestelld ne omiksi kokonaisuuksiksi.
Toinen vaihtoehto ja yleisemmin kaytetty on suorittaa teemoittelua tekstikéasittelyn avul-
la leikkaa-liimaa” -toiminnolla. Jalkimmaéinen vaihtoehto mahdollistaa sen, ett4 teemo-
jen alle voidaan koota sellaisiakin asioita, jotka kuuluvat jonkin toisen teeman alle.

(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Tutkimusraportissa halutaan useimmiten tuoda esille teemojen kasittelyssé esille tulleita
nédytepaloja, sitaatteja. Lainattujen kohtien tarkoituksena on antaa havainnollistavia esi-
merkkejé& seka tarjota lukijalle todiste siitd, ettd tutkijalla on ollut aineisto, johon hén
analyysinsa pohjaa ja ettd aineisto on antanut johtolankoja nimenomaan néiden teemo-

jen syntymiseen. Sitaattien kdytossa on kuitenkin hyvé olla kriittinen ja miettia raporttia
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Kirjoittaessa, mika on kunkin sitaatin tehtdva ja onko se tarpeellinen juuri suunnitellussa

kohdassa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Kéytimme tydssdmme siséllonanalyysia aineiston analysoimisessa teemoittelua apuna
kayttden. Teemoittelu tuntui luontevalta ja selkedltd tavalta jarjestelld haastattelumme
aineisto, koska olimme kaytténeet teemahaastattelua aineistonkeruuseen. Litteroinnin
jalkeen kokosimme jokaisen eri teeman kysymysten alle niitd koskevat vastaukset. Kir-
joitimme namé tietokoneella tekstinkésittelyohjelmalla (liite 2) sekd k&sin paperille.
Vastausten I6ytdminen oli ajoittain haastavaa, koska vastaus saattoi 16ytyd myos toisen
kysymysten alta. Sen jélkeen kun jokaisen kysymyksen alla oli jokaisen perheen vas-
taukset eriteltynd, aloimme kokoamaan néistd tuloksia. Etsimme vastauksista yhtalai-

syyksia ja eroavaisuuksia.

6 Opinndytetyon tulokset

6.1 Perheiden taustatiedot

Haastattelimme neljaa perhettd. Perhe A:n lapsen kehittyminen alkoi hidastua 4 kuu-
kauden iassé, jolloin ensimmaisen kerran herési epdily kehitysvammasta. Asia kuitenkin
varmistui vasta, kun lapsi taytti kolme vuotta. Perhe B:ll4 tilanne oli erilainen; heidén
lapsensa on saanut aivovamman pienend. Kun toipumista aivovammasta ei alkanut ta-
pahtumaan, otettiin kehitysvammadiagnoosi esille. Perhe C:lla kehitysvamma selvisi
lapsen ollessa puolivuotias. Perhe D sai tiedon lapsen kehitysvammasta heti, kun han
syntyi, se ei ollut tiedossa raskauden aikana. Perheistd kahdella kehitysvammainen lapsi
on perheen esikoinen. Kahdella lapsia on ollut jo aiemmin. Emme tuo esille tydssamme

kehitysvammaisen lapsen diagnoosia, koska sill& ei ole vaikutusta tydmme tuloksiin.

Kehitysvamma on vaikuttanut lapsen kasvuun ja kehitykseen osittain samoin tavoin
diagnoosista riippumatta, mutta erilaisuuksiakin I6ytyy. Perheiden vastauksissa tuli esil-
le, kuinka kehitysvamma on nékynyt lapsen kasvun ja kehityksen hitautena. Valilla ke-
hitys on ollut pyséhdyksissé ja on nayttanyt, ettd mitaan ei tapahdu, mutta kaikki asiat

on kuitenkin hitaudesta huolimatta opittu.
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“Pala palalta sikdli kun lapsi niin sikdli myékin tuas kasvettiin, kun tdd ny ndin hittaasti
tdd mennoo tdd juttu niin se mennoo.”

’

”..se henkinen kehitys vaan hidastu.’

Kaikkien perheiden vastauksissa tuli esille, ettd asioiden eteen on pitanyt tehdé toité,
etta kehittymisté tapahtuisi. Kaikissa perheissa el&ma on kulkenut eteenpéin lapsen eh-
doilla. Perheiden muut lapset ovat vaikuttaneet kehitysvammaisen sisaruksen kykyyn

oppia uusia asioita. Sisarukset ovat tavallaan toimineet malleina.

”..sindnsd siis hyvin mennyt, ettd on niin kun kaikki asiat oppinu, mutta hitaammin,
huomattavasti hitaammin ja sitten se etta niitten eteen on pitanyt tehda toita, etta ne

asiat tulee.”

Osassa perheissa esille nousivat lapsen liitanndisvammojen vaikutus kasvuun ja kehi-
tykseen seka lapsen kykeneméattomyys itsendiseen elaméan. Kehitysvamma on vaikut-
tanut kaikkien perheiden osalta lapsen kommunikointiin, ainakin jossakin elamén vai-

heessa. Haastatteluissa tuli myos esille, ettd kehitysvamma on vaikuttanut liikuntaky-
kyyn.

VEttd kylld se on hineen vaikuttanut, ettd ei ole pystynyt itsendistymddn ja ottamaan

eldmdd hallintaan, miten ajattelee normaaliin hdnen ikdiseensd verrattuna.”

6.2 Kehitysvammaisen lapsen perheen arki

Tyypillinen paivé kehitysvammaisen lapsen perheessa rytmittyy arjen menojen mukaan.
Osassa haastateltavista perheistd lapsi kdy padivatoiminnassa, ja se rytmittda niiden per-
heiden arkipéivaa. Haastateltavissa perheissa oli myods perheitd, joiden lapsi kdy nor-
maalisti pienryhmdssa koulua ja sen jalkeen iltapaivékerhossa tai niin, ettd lapsen kou-

lunkéynti, hoitaminen ja kaikki terapiat tapahtuvat kotona.
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Osassa perheissa lapsi on ollut pienempané eri paikkakunnalla koulussa eli ei ole asunut
kotona. Myohemmalla i&lla lapset ovat muuttaneet kuitenkin takaisin kotiin, miké& on

vaikuttanut siihen, ettd toinen vanhemmista on jattaytynyt tyoeldmasta pois.

Perheissd, joissa on vield pieni lapsi, nousi selvasti esille, ettd he pyrkivét elamaan kai-
kesta huolimatta tavallista lapsiperheen arkea. Perheissd, joissa lapsi on jo aikuisikai-
nen, arki painottuu eri tavalla. He ovat eldneet jo niin sanotun lapsiperhearjen. Kaikissa
perheissa selked rytmi ja rutiinit luovat turvaa ja tasapainottavat perheiden arkea.

’

”..selked rytmi on tdrkedd ja rutiini on tosi tirkedd ja se vaikuttaa kaikkeen.’

Lapsen hoitojarjestelyt vanhemman ollessa tdissa vaihtelivat perheiden vélill&. Perheis-
s& vanhemmat ovat joutuneet tekemdaan uusia jarjestelyja siind vaiheessa, kun lapsi on
palannut takaisin asumaan kotiin, jolloin toinen vanhemmista on jaanyt pois toista.
Osassa perheistd vanhemmat ovat jatkaneet toissa kayntiddn normaalisti joko niin, ettd
kotona on tuona aikana ollut kodinhoitaja tai niin, etté lapsi on koulussa ja iltapaivéker-
hossa. Joukossa oli myds perhe, jossa toinen vanhemmista jattaytyi kotiin hoitamaan

lastaan lapsen vamman selvittya.

“Mie siis oon omaishoitaja eli miehdn hoijan ... 24/7 paitsi sillon kun avustaja on tddl-

)

ld.

Osalla perheistd on kéytdssadan avustaja, mutta avustajan tuntimaérissé oli eroja, eika
niiden saanti ole ollut itsestddnselvyys. Avustaja saattoi olla k&ytdssa 38 tuntia viikossa,
ainoastaan yhtena paivéana viikossa tai sitten oli mahdollisuus saada vapaa-ajan avustaja,
mutta siihen ei silla hetkelld ollut 16ytynyt ketd&n. Avustaja on helpottanut kotona ole-
van vanhemman arkea siing, ettd vanhemmalle on jaanyt aikaa suorittaa arkiaskareita ja

vanhempi on saanut omaa aikaa.

Lapsen sairauden muutosvaiheet ovat vaikuttaneet perheiden arkeen yksiléllisesti. Jo-
kaisen lapsen vamma on erilainen, ja niiden mukanaan tuomat liitdnndissairaudet vai-
kuttavat lapsen ja perheen arkeen eri tavoin. Perheiden puheissa nousi esille lapsen ja

lapsen kehitysvamman mukana kasvaminen.
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”...kdy opettaja kotona. Eli just tdn infektioriskin takia, eli jos han menis jonnekkin
tuonne fyysisesti niin se olisi niin iso riski niin ei ole tohittu.”
"Mutta kylldhdn se on toki heti alusta asti vaikuttanut etenkin ndmd terapiat...olen saa-

nut ajella ympdriinsd.”

Kaikissa perheissa lapsen kehitysvamma on vaikuttanut sisaruksiin jollakin tavalla, toi-
sissa enemman ja toisissa vdhemman. Sisarukset ovat joutuneet joissakin perheissa jous-
tamaan enemmaén ajan puutteen vuoksi, esimerkiksi harrastuksiin ei ole lahdetty vie-

maan samalla tavalla.

”..onhan se vaikuttanut sisaren eldmaan, ettd joutunut joustamaan ja aina jollain taval-
la mennyt...asiat edelle, etti onhan se vaikuttanut arkeen ettd ei ole lihetty viemddn

toista harrastuksiin samalla tavalla.”

Lapsen kanssa kommunikointiin ja vuorovaikutukseen ovat vanhemmat saaneet opetella
uusia asioita. On opittu myos taistelemana, pitdimaan lapsen sek& omaa puolta ja néke-

maan elamaa eri tavalla. Pienista asioista ei enada valiteta.

”..niin tdmmosen elekielen tulkinnan mestariksi sitd on tullut. Tdmmostd nonverbaali-
sen ja verbaalisen viestin juttujen erotella hyvinkii et niinku kulumakarvan asennosta

tietdd ettd nyt joku harmittaa tai joku on vinksin vonksin.”

Perheen arkeen vaikuttivat my0s lapsen liitdnnaissairaudet ja infektioherkkyys. Liitan-
néissairaus ja sen vaikeusaste on vaikuttanut monin eri tavoin perheeseen. Osalla per-
heistd lapsen liitdnndissairaus oli saattanut helpottua lapsen kasvaessa tai sita oli pystyt-
ty helpottamaan ladkkein tai muilla hoitomuodoilla. Liitanndissairauden helpotettua oli
my0s perheen arki joiltakin osin helpottunut. Esimerkkind on epilepsia, joka joillakin oli

ollut hyvinkin vaikea.

Niissa perheissd, joissa liitanndissairaudet olivat edelleen iso osa arkea, ja etenkin sil-
loin kun ne olivat hyvinkin vaikeita, kuormitti tdma perheen arkea ja tuotti vanhemmille
lisdhuolta. Liitdnnéissairaudet saattoivat myds ilmaantua ensimmaisen kerran lapsen

kasvaessa, mika aiheuttaa perheelle jatkuvaa huolta ja mietintda siitd, mitd vield tulee
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seuraavaksi. Vanhemmat ovat liitdnndissairauksien ilmaantuessa jalleen uuden opettelun
edessd. Yleisimmat lastentaudit, esimerkiksi oksennustauti ja flunssa, ovat rajumpia ja

niista toipuminen vie pidemman aikaa.

“Meiddn tdssd kehitysvammassa hyvd asia ettd suurin shokki tuli siind kun synty ja ku

el voi tietdd minkd tasoinen lapsi tulee ja mitd liitdnndissairauksia tullee..”

”...hdnen kehitysvammansa ei ole tavallaan mitenkddn muuttunut tai ettd ei ole tullut
semmoisia mittdan ylimaaraisia juttuja mitka niinku vaikuttais sitten siihen arjen pyori-
tykseen. Ainut tietysti se etté kylhan silla on ihan tammdiset tavalliset lastentaudit, ok-
sennustauti oli esim ihan kauhean paha ja nyt se on vasta oppinut sité etta tavallaan se

1

pelkds sitd oksentamista..’

Vanhempien ja perheiden tarinoista tuli esille se, miten he olivat valmiita taistelemaan
siitd, ettd heitd ja heidan lastaan kuultaisiin ja kohdeltaisiin oikein. Vasymyksesta ja
kaikesta uudesta huolimatta he olivat selvinneet ja saaneet arkensa sujumaan niin, etté
se oikeasti vaikutti tavalliselta lapsiperheen arjelta. Vanhemmat ovat suojelleet lapsiaan

ja ajatelleet heidan etuaan. Lapsen hyvinvointi ja etu on mennyt oman edelle.

“"Mutta se ettd niinkun se rohkeus sanoa ihan kelle vaan. Tdndpdivdnd miulle on ihan
sama mika titteli kella on, sillon kun miun lapsen asioista keskustellaan, niin mie kylla

sanon mielipitteeni. Kun kukaan muu ei hanta puolusta. ”

”Mie oon nyt tavallaan hanen ja itseni aani. Ett4 jos mie en sita sano niin kuka sen sa-

»”

noo.

Voimavarat ovat ne, mitk& ovat kantaneet perheité vaikeina aikoina. Perheill4 on hyvin
laaja kirjo voimavaroja: vanhempien yhdesséolon hetket ja hyva keskusteluyhteys, per-
heen muut lapset, vanhemman oma aika, liikunta sekd matkustelu. Tydssékayvat van-
hemmat ovat todenneet tyon olevan voimavara. Esille nousi myo6s ystavaverkoston ja
laheisten tarkeyden merkitys. Lapsen varttuessa vanhemmat ovat osanneet myos alkaa
ottaa huomioon omia tarpeitaan ja sitd, ettd tarvitsevat omia juttuja jaksaakseen arjessa.

Avustajat ja hetket, kun lapsi on péivatoiminnassa, antavat vanhemmalle omaa aikaa
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hoitaa kotiaskareita. Yksi vanhemmista toi hyvin esille sen, kuinka perusarki on yksi
kantavista voimavaroista.

’

“Tavallaan semmoista normaalia eldmdd ja se on niin ku se mikd kantaa..’

”..semmonen perusarki, hyvd arki, ettd ei ole kelladn mitéadn ylimaaraista ja nuo toiset
lapset kantaa ja varmaan semmonen hyva keskusteluyhteys, ettd niin kun aika paljon

myo noiden lasten asioita puhutaan ja silld tavalla panostetaan noihin lapsiin.”

” .sitten se tasapainottaa tdtd arkea, ndmd normaalit lapset, etta ei pyori meilla silleen

mitenkddn sen kehitysvamman ympdrilld.”

"Kylld tuo on jo ettd...on pdivitoiminnassa niin se antaa jo jotain virtaa, ettd on hetki
aikaa olla. Suunnittele menoni niin etta silloin voin lahted jonnekkin ja ei tarvi huoleh-

tia, kun tietdd ettd...on hyvd hoito sielld ja samoin noi avustajat.”

6.3 Perheen saama ensitieto ja tukeminen

)

”...nyt se eldmd muuttu tdysin, ettd miten tdstd nyt selvitddn ja oli epdtodellinen olo.’

Haastattelemamme perheet ovat saaneet huonosti alkuvaiheessa ensitietoa. Vanhemmat
ovat joutuneet etsiméan paljon tietoa itsendisesti, hyvané tukena ovat toimineet tera-
peutit ja lasta hoitaneet l&akarit. Kuitenkin vanhemmat ovat kokeneet jd&neensé yksin
asian kanssa. Yhden perheen kohdalla tietoa oli tullut tarpeeksi, mutta sitd ei shokin ja
jarkytyksen vuoksi kyennyt siind hetkessa sisdistamaan. Osasta vastauksista tuli esille

se, kuinka tilanne on ollut hoitohenkilokunnallekin vaikea.

”...sehdn on niin iso shokki ihmiselle ettd eihdn sitd ota sitd tietoa vastaan etta voi olla
ettd on kerrottu hyvinkin paljon asioita, mutta sitten kun se tulee asteittain se tietoisuus
ja mitd sulle on kerrottu... siind pitdis olla semmonen, ettd sulla on ihminen johon saat
olla yhteydessa kun tulee joku ajatus ja kysymys, vaikka se olis sen sulle jo kertaalleen

’

selittiny, mut se pystyy sen kertomaan siulle sitten uudelleen.’
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“No en tiid ettd ei sitd ainakaan litkaa tullut, ettd etenkin sitd tukea olisi tarvinnut

enemman.”

”..mie en voinut mennd sinne toiselle puolelle ndhdd muita vauvoja ja aiteja. Tavallaan

hoitohenkilokunnan olisi pitinyt tajuta, ettd mie olin ihan ahdistunut.”

Osa perheistd on saanut tai 16ytanyt vertaistukiperheen. Yksi perheista sai vertaistuki-
perheen heti alussa, mutta siind tilanteessa vertaistukiperheesta ei ollut viela hyotya,
koska oman lapsen kehitysvamman hyvaksyminen oli vield alussa. Nyt myéhemmin tuo
samainen vertaistuki perhe on osoittautunut hyvin tarkeaksi tueksi. Toinen perhe l6ysi
vertaistuki perheen itse internetin kautta. Perheet kokevat, ettd voivat jakaa asioita toi-
sen samassa tilanteessa olevan perheen kanssa. Tukea perheet ovat saaneet myos suvul-

taan ja ystaviltaan.

"No eipd juuri ettd kursseilla kéytiin. Opetteluahan se oli, niinku ettd lapsen tahtiin

enemmdnhdn se oli. Kova pala oli.”

Perheet olisivat toivoneet puheapua eli olisivat saaneet keskustella jonkun ammattihen-
kilon kanssa tuntemuksistaan ja saaneet tukea, mutta sitd ei jarjestetty riittavasti niiden
perheiden kohdalla, jotka sitd olisivat tarvinneet ja toivoneet. Toivottiin konkreettista

tukea jo sairaalassa.

”..semmoista konkreettista apua..”

“Tdd on niin iso shokki ja siind tavallaan mie tiesin, ettd siitd ei ihan tuosta vaan selvi-
ta, etta siihen tarvittais jotain puheapua. Koskaan ei mitaan tullut eika kukaan jarjesta-

Nyt mitddn, ettd se on niinkun jdnnd mitd siind tapahtu..”

Haastateltavien puheista tuli ilmi, kuinka lapsen kehitysvamman toteamisen seuraukse-
na eldmé on tuntunut ahdistavalta. Tilanne on ollut shokki, ja sit on ollut vaikea kési-
tell&. Jokaisella asian késittely on edennyt yksil6llisesti. Asian kasiteltydan suojelunhalu
lastaan kohtaan on voimistunut. Kaikkien puheista tuli ilmi rakkaus lastaan kohtaan ja

kuinka ei voisi kuvitellakaan elamaa ilman lastaan.
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“Tavallaan ku mie niin rajusti koin siind alussa niin sitten kun se asia oli surtu ja se
asia oli kasitelty ja jauhettu paassa ja mietitty kaikki, niin sit tuli sellainen piste etta nyt

el jaksa tdtd endid miettid, ettd nyt mennddn tdstd eteenpdin.”

"Niinku se rakkaus siihen lapseen kun sithen hyvdksyminen alkoi ja sit siihen rakastui

Jja eihdn sitd voisi ajatellakkaan eldmdd ilman sitd.”

Perheiden vastauksista tuli hyvin selkeasti esille se, kuinka he ovat joutuneet itse hake-
maan tietoa ja selvittdmaan sosiaalietuuksiaan. Asiat on pitanyt etsia eri paikoista, ei ole
ollut opasta, mista katsoa, mitd kuuluisi saada. Myo6skaan kukaan ei ole kertonut heille
oikeutetuista eduista. Vastauksista nousi myos esille se ettd kunnat sddstévat naissa asi-
oissa paljon ja kuntien vélilla on eroavaisuuksia. Joissakin kunnissa perhe on voinut
saada automaattisesti asioita, kun taas toisessa perhe on joutunut taistelemaan saadak-
seen ne samat etuudet. Vanhemmat kokivat raskaaksi hakea itse tietoa siind elamantilan-

teessa, eivatké kaikki valttdmatta edes jaksaneet.

”No oikeastaan semmoinen se on ndita sosiaalipuolen juttuja, ettd mullehan ei alkuun
kerrottu omaishoitajuudesta kaikkea. Muutama viis vuotta pydrahti siing, etta ei ollut
ollenkaan vapaita, et mulla oli ensimmaisen vuoden aikana yksi paiva vapaa, et kerran

’

viikossa kdvin kaupassa.’

”Lueskelin asioista ja otin selvdid asioista itekkin ja hirveen hyvd lastenneurologi ja an-

toi paljon, sekd ndamd terapeutit.”

“Kaikista tukiasioista pitdisi olla selkedsti tietoa, ettei jdisi niin omille hoteille..”

Perheiden eldmésséd on mukana lukuisa madra eri ammattiryhmien jdsenid. Jokaisen
haastattelemamme perheen lapsen arjessa nakyvat jollakin tavalla koulunk&dyminen ja
oppiminen. Koululta mukana lapsen hoidossa ovat opettajat, avustajat ja iltapaivaker-
honvetdjat. Erilaiset terapeutit, muun muassa fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja puhe-
terapeutti ovat osa arkea. Kehitysvammapalvelut eri muodoissaan kuuluvat myos lap-
sen hoitoon muutamassa perheessé. Tarvittaessa hoidossa ovat mukana lastenneurologi

ja muut la&karit seké kirurgit.
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Haastateltavien vastauksista nousi esille seka hyvié ettd huonoja kokemuksia hoitajista.
Loytyy kokemuksia sellaisista hoitajista, jotka eivat osanneet kohdata kehitysvammaista
lasta ja hdnen vanhempiaan. Enemmistd vanhempien tapaamista hoitajista on kuitenkin

ollut empaattisia ja tukeneet perhettd kehitysvammaisen lapsen hoidossa.

"Pddsddntosesti on ithan hyvid ja lasten puolella, kun ollaan niin ollaan jo tuttujakin ja

halaillaan ja vaihdellaan kuulumisia.”

”...sitten yks rupes kerran itkemddn ja sit se sano etté anteeks, nyt han ei 0o yhtéan
ammatillinen. Mie sitten sanoin etta tiiat sie, ettd miulle vaan kertoo tuo sen, etta siulla

on syddn kotona.”

”...mutta ettd kun jos ite on ihan hirveen tuskan vallassa ja toinen pystys olemaan ihan
vaan talleen, niin se tuntus vield pahemmalta. Minnuu niinkun pikkusen lohdutti se etta
mie ndin etta siihenkin sattuu. Osoittaa inhimillisyyden eika etta siella on vaan robotti
toissd.”

Osa vanhemmista toimii lapsensa omaishoitajana. Esille nousikin, kuinka omaishoita-
jien kohtelu on niin sanotusti huonoa, eikd heidan ty6tdan arvosteta. Tuet ovat hyvin
pieni&, ja niitd ei saa valttdmatta automaattisesti. Tuli myos esille, kuinka omaishoitajan
vapaita ei saa helposti. Yhtdan ei myos ajatella sité, ettd omaishoitaja hoitaa lastaan ko-

ko ajan, vaikka han sairastuisi itse.

”..omaishoitajaa kohdellaan todella huonosti kun aatellaan mitd tyéta se tekee ja kuin-
ka paljon se tekee, ettd pitdisi saada samat etuudet kuin tyontekijdt...ei ole tyéterveys-

’

huoltoa ettd jos sairastuu niin sit on kaksi sairastunutta.’

6.4 Vanhemmuus

“Ennen on ollu niin paljon néyrempi, nyt on tullu se ettd jos mind en puolusta ihteeni

’

tai minun lasta, niin kukaan ei sitd tee.’
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Perheen roolien muutokset ovat nakyneet perheissé esimerkiksi niin, ettd vanhempi on
joutunut jattaytymaan pois tyoelaméstd tai muuttamaan tyorytmidén. Isa on saattanut
my0s joutua ottamaan vastuuta enemman lapsen hoidosta alkuvaiheessa. Alkuvaiheen
jalkeen roolit ovat palautuneet ennalleen. Esimerkiksi yhdessa perheessé vanhempi toi

hyvin ilmi, kuinka isa hoitaa isajutut ja aiti hoitaa aitijutut.

”Se ettd hénelld on hirveen hyvd suhde... ja ndihin muihinkin, on sitten semmoinen ettd

)

mind pystyn vuorotyotd tekkee..’

“Onhan ne muuttunut kun mie olin tyossdkdyvd ihminen, ettd nyt kaikki aikataulut

suunnitellaan...mukaan.”

Osa vanhemmista on aktivoitunut ajamaan kehitysvammaisen lapsensa potilasryhman
etuja. Aiti on taistellessaan lapsensa oikeuksista saanut vietya asioita niin, ettd muiden
ei tarvitse kyseisien palveluiden kohdalla sita tehd&, vaan ne kuuluvat heille. Toisessa
perheessé taas diti on mukana jarjeston toiminnassa ja tuonut sitd kautta elintarkeaa ja

kokemuksellista tietoa muille samassa tilanteessa oleville.

Kaikki vanhemmat kertoivat, kuinka he ovat kasvaneet lapsensa rinnalla. Vanhemmat
ovat joutuneet luopumaan joistakin asioista ja menemain enemman lapsen tarpeiden

mukaan. Moni on joutunut luopumaan itsekkyydesté ja oppinut joustavaksi.

"Kylli se vihdn pakko oli kasvaa, ymmarrettiin, etta jos on jotakin, niin mennaan lap-
sen tahtiin. Ei pakotettu eika se olisi auttanut, niin rauhallinen luonne on muutenkin ja

’

olisi hermostunut sitten.’

”.kylldhdn se niinku ihmisend pakottaa kasvamaan ja etenkin siind alussa itsekkddsti
ajatteli ettd mie en pysty sitd enka tata. Nykysin ja jo pitkéaankin ollut ettd enemmankin
harmittaa lapsen puolesta ja miksi ei ole samanlaisia mahdollisuuksia ja suru siitd kun
itse tajuaa asian ja miettii miksi han ei opi ja erilaisuuden. Et sellainen kasvun paikka

se on ollut ja sellainen huolihan siité aina on.”
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7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelu

Haastatellut perheet ovat kahta erilaista perhetyyppia: kaksi perheistd on pikkulapsiper-
heitd ja kahdessa lapset ovat jo aikuisia. Arjet ovat tastd syystd nykyisin erilaisia. Ky-
syimme kuitenkin néiden perheiden vanhemmalta, minkélaista arki oli ollut myés sil-

loin, kun perheen kehitysvammainen lapsi oli ollut pieni.

Tuloksia lapi kdydessamme ja niitd auki kirjoittaessamme pohdimme yhden perheen
lapsen kohdalla kehitysvammasta puhuminen. Lapsi on vammautunut syntyman jal-
keen, minka seurauksena hanelle on mydhemmin asetettu kehitysvammadiagnoosi. En-
sisijaisena diagnoosina hanen papereissaan ei kuitenkaan ole kehitysvamma vaan aivo-
vamma ja kehitysvammadiagnoosi tulee vasta sen jalkeen. Pohdimme sitd, voimmeko
puhua hanen kohdallaan kehitysvammaisesta lapsesta. Hanen aitinsa nakee lapsensa en-
sisijaisesti vammautuneena, eikd niinkaan kehitysvammaisena. Jouduimme kuitenkin
tyémme takia puhumaan myos héanesta kehitysvammaisena lapsena, koska aiheemme
kasittelee kehitysvammaista lasta. Lapsen myohemmin vammautuminen nékyi ehka eni-
ten ainoastaan vertaistuessa ja puheavun saamisessa. Kaikissa muissa vastauksissa ko-
kemukset olivat samanlaisia kuin niiden aitien, joiden lapsi oli syntynyt kehitysvammai-

sena.

Perheissd, joita haastattelimme, koettiin perusarki tarkednd. Lapsen kehitysvammasta
huolimatta perheet pyrkivat elam&&n mahdollisimman normaalia lapsiperheen arkea.
Rytmin normaaliin arkeen toivat perheen muut lapset, koulunkéynti, paivatoiminta, oma
tai puolison tyd. Kehitysvammaisen lapsen terapiat ja muut menot tekivét arjesta

enemman suunnitellumman ja aikataulutetumman.

Tonttila (2006) on tutkinut vammaisen lapsen &idin vanhemmuuden kokemusta seka
l&hiympariston ja kasvatuskumppanuuden merkitysta. Tonttila (2006, 134) kuvaa tutki-
muksessaan, kuinka tyd on elaman yksi tarkeimmistd osa-alueista ja sen merkitys hei-
jastuu perheen toimintaan. Hanen tutkimuksessaan mukana olleet aidit kokivat tyon tar-

joamat aikuiskontaktit virkistdvind ja saivat tyostddn hyvad vastapainoa perhe-
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elamélleen. Tastd huolimatta, vaikka kodin ulkopuolinen ty6 on lisdantynyt, jaavét yha

edelleen useat vammaisten lasten aidit hoitamaan lastaan kotiin.

Pohdimme haastatteluja kuunnellessamme ja niité litteroidessamme sité, kuinka perheet
ovat olleet vahvoja ajaessaan lapsensa asioita, mutta enté jos joku perhe ei olekaan jak-
sanut tehd& n&in? Kaikilla ei valttamatt4 ole voimia kaiken sen uuden keskella etsié tie-
toa tukitoimista. Nuo perheet jaavét pahimmassa tapauksessa ilman kaikkea, sitd mika
heille kuuluisi ja mika parhaimmillaan saattaisi helpottaa heidan arkeaan. Esimerkiksi
henkilokohtaisen avustajan saaminen ei ole ollut itsestdénselvyys haastateltaville per-
heillemme, vaikka sen saaminen auttaisikin perhetté arjessa. Avustajan avulla vanhempi
on saanut omaa aikaa itselleen, mutta myos voimavaroja hoitaa perheen arkiaskareita.
Toisaalta voidaan ajatella, ettd henkilokohtainen avustaja antaa paljon myds lapselle.

Niin kuten yksi vanhempi sanoikin, avustajalla ja lapsella on heiddn omat juttunsa.

Tonttilan (2006, 116) haastattelemat aidit kertoivat, etté ovat joutuneet taistelemaan lap-
sensa oikeuksien puolesta ja loytaneet samalla sellaisia voimavaroja, joista eivét olleet
aikaisemmin olleet tietoisia. Tdma asia tuli vahvasti esille myds meidén opinndyte-
tyémme tuloksissa. Vanhemmat ovat taistelleet lapsensa oikeuksien puolesta ja ajaneet
etuja niin, ettd muiden samassa tilanteessa olevien olisi helpompi saada tukea silloin,

kun heilld sama tilanne edessa.

Kehitysvammaisten Tukiliiton ry:n (2014) sivuilta 16ytyvéssa oppaassa on kerrottu ensi-
tiedon antamisen térkeydestéd ja mistd hyva ensitieto koostuu. Haastateltaviemme koh-
dalla ensitiedon saaminen ei kuitenkaan ole toteutunut niin kuin sen olisi pitanyt. Ensi-
tiedon saaminen on ollut puutteellista, ja sit4 perheiden on tdytynyt omatoimisesti etsié.
Ihanteellinen tilanne olisi, ettd perhe saisi kaiken haluamansa tuen ja ensitiedon laakéril-

t4 ja hoitohenkilokunnalta.

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n (2014, 7-8) mukaan ensitiedossa pitéisi kdyda myos
lapi palveluja ja etuuksia. Talldin olisi hyva, jos hoitohenkilokunta voisi ohjata perheen
sosiaalityontekijélle, joka on alansa asiantuntija. Tydssamme nousee esille se, ettd per-
heet ovat ja&neet liian vahaiselle tiedolle etuuksista ja tukien saamisesta. Perheet ovat
joutuneet taistelemaan niiden puolesta ja kdymaan paljon neuvotteluita. He ovat etsineet
tietoa omatoimisesti ja kuulleet sitd myds muilta perheilta tai ammattiryhmilta.
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Mietimme, missé kohtaa ensitiedon saamisessa on suurin katkos ja minké takia van-
hemmat kokevat, ettd he ovat jd&neet ilman hyvéa ensitietoa. Tahén liittyy paljolti se,
missé tilanteessa vanhempi on, kun ensitieto annetaan ja pystyyko han tallgin sisaista-
maan kaikkea tietoa. Tassé tilanteessa olisikin tarkeéd, ettd olisi yhteystiedot joihin ottaa

yhteyttd, kun tarvitsee kysyéa ihan mita tahansa.

Toivomme, ettd tydbmme toisi tuleville sairaanhoitajille ajatuksia siitd, miten tarkeaa oli-
si muistaa ohjata ja neuvoa vanhempia siitd, mistd 16ytyy mitakin palveluja ja mista
kannattaisi hakea mitakin etuja. Toivomme myds, jotta hoitajat muistaisivat, etta van-
hemmat tarvitsevat tukea tilanteessa ja muistaisivat kysyéa, kuinka vanhemmat ovat jak-
saneet. Toivomme, etté ty6 toisi kehitysvammaisen lapsen kohtaamiseen sen ajatuksen,
ettd kehitysvammainen lapsi on kuitenkin lapsi siind missa muutkin. Hénta voi samalla

tavalla pitaa lapsena kuin terveitékin lapsia. Hanella vain on erityistarpeita.

Vertaistukiperhe nousi esille tydssémme, ja se koettiin sekd hyvané ettd huonona asiana
perheiden keskuudessa. Huolimatta siitd, ettd perhe saisi vertaistukiperheen, hoitohenki-
Iokunta ei saisi unohtaa tiedon antamista perheelle. Pitédisi myds osata arvioida, missa
vaiheessa perhe on valmis ottamaan vertaistukiperheen vastaan ja siitd olisi ndin ollen
hyotyd. Esimerkkind kdytdmme haastattelemaamme perhettd, joka nykyisin kokee, etta
vertaistukiperhe on ollut tarkeé ja he ovat edelleen tekemisissa. Alkuvaiheessa vanhem-
pien vield siséistaessd lapsensa kehitysvammaa vertaistukiperhe enemmankin aiheutti

ahdistusta, ja sité ei voinut viel& siind vaiheessa ndhda auttavana asiana.

Storvik-Syddnmaa ym. (2013, 101) kirjoittavat, kuinka vanhemmat ja perheenjasenet
késittelevét eri tahtiin perheen lapsen kehitysvammaa. Tadmé nousee esille my6s meidan
tydomme vanhemmissa. Toiselle vanhemmista lapsen kehitysvamman kasittdminen ja
hyvaksyminen on voinut kestad kauemmin kuin toisella, ja silloin toisen vanhemman on
taytynyt ottaa suurempi rooli perheessd. Vanhempien kasvaminen kehitysvammaisen
lapsen rinnalla on tuntunut tapahtuneen kaiken uuden edessé luonnollisesti. Vanhemmat
ovat saaneet voimia toisistaan ja selvittdneet arjen haasteet. Jokaisesta perheen tarinasta
tuli esille se, kuinka pienien asioiden oppiminen on ollut perheissa suuri ilon aihe. Jo-

kainen eteenpdin mennyt askel on ollut iso.
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Tonttilan (2006, 115) tutkimuksessa tuli ilmi esimerkiksi se, kuinka aidit kokevat van-
hemmuuden muuttuneen vammaisen lapsen syntymén jalkeen. Heista on tullut suvait-
sevaisempia erilaisuutta kohtaan. Heidan pitk&janteisyytensd, karsivéllisyytensa ja sie-
tokykynsé ovat lisdantyneet, ja pikkuasioista murehtiminen on jaanyt pois. Heiddn maéa-
ratietoisuutensa ja rohkeutensa on lisdéntynyt, ja herkkyys ja suojelunhalu lastaan koh-
taan ovat kasvaneet. Nditd samoja asioita tuli ilmi myds meidan haastattelemissamme
vanhemmissa. Heistd on tullut joustavia, ja he ovat joutuneet luopumaan itsekkyydesté.

Lapsen hyvinvointi on mennyt oman hyvinvoinnin edelle.

Hyvérinen (2007, 354) viittaa siihen, kuinka vanhemmuuteen ei voi taysin valmistautua
etukateen, vaan siihen kasvetaan. Meille tuli samanlainen olo haastateltavista perheista,
he ovat kasvaneet lapsensa rinnalla niin ihmisen& kuin vanhempana. Lapsi on tavallaan
opettanut heille paljon eldamasta. Hyvarinen (2007, 354) puhuu myds, siitd kuinka van-
hemmuus on vastuuta ja halua sitoutua. Tamé nakyi kaikissa haastatteluissamme. Lapsi
haluttiin kehitysvamman asteesta riippumatta hoitaa kotona, ja lapsi oli aivan yhta tar-
ked kuin perheen muutkin lapset.

Tonttilan (2006, 111-112) tutkimuksessa tulee esille &itien huolenaiheet lapsensa tule-
vaisuudesta ja hoidosta, kun lapsi on aikuinen. Suru on myas siitg, ettd lapsi ei voi naut-
tia kaikesta siten kuin terveet lapset. N&it4 asioita kuvailivat myds meidén haastatelta-
vamme. Lapsen kehitysvamma on vanhemmalle elaménmittainen matka, ja se, mita
eteen tuleekaan, se tulee. Koskaan ei ole sellainen hetki, etta tassa oli nyt kaikki, vaan
aina voi tulla uutta. Huoli lapsesta jatkuu vield lapsen ollessa aikuinenkin. Huoli on eri-
laista kehitysvammaisen lapsen kohdalla, koska siihen liittyy paljon erilaisia asioita.
Vanhemmalla on huoli siitd ettd lapsi ei kykene vélttamatta huolehtimaan itsestéén ai-
kuisidllakaan. Vanhemmalla on huoli siitd, miten lapsi reagoi hénen tajutessaan, ettd on

erilainen kuin toiset.

Tonttila (2006, 106) tekemd tutkimus osoittaa, kuinka l&dheinen yhteys &idill4 on vam-
maiseen lapseensa. Aitien puheenvuoroista kuvastui esiin rakkaus ja kiintymys lapseen.
Tama sama rakkaus ja kiintymys tulevat esille vahvasti myds meidén tygssémme. Van-
hemman ja kehitysvammaisen lapsen valilla on tiivis suhde. Kaikkien puheesta heijastui

rakkaus lastaan kohtaan ja vahva suojelunhalu.
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7.2 Opinnaytetydn luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen tulosten luotettavuus ja patevyys vaihtelevat, vaikka tutkimuksessa yrite-
taankin valttdd virheiden syntymistd. Tasta johtuen kaikissa tutkimuksissa pyritadan ar-
vioimaan tehdyn tutkimuksen luotettavuutta. Luotettavuuden tarkastelussa voidaan
kayttdd monia erilaisia mittaus- ja tutkimustapoja. Luotettavuus riippuu haastatteluai-
neiston laadusta. Haastatteluaineistoa ei voida sanoa luotettavaksi, jos vain osaa haasta-
teltavista on haastateltu. Jos tallenteiden kuuluvuus on huonoa, tai litterointi noudattaa
eri sdéntoja alussa ja lopussa seké luokittelu on sattumanvaraista. (Hirsjarvi ym. 2009,
185, 231.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuus kriteereitd ovat uskottavuus, siirrettavyys, seka
riippuvuus ja vahvistettavuus. Uskottavuus edellyttdd, ettd tulokset on kuvattu niin sel-
keasti, jotta lukija ymmaértad, miten analyysi on tehty sekd ymmartad mitka ovat tutki-
muksen vahvuudet ja rajoitukset. Tarkeé luotettavuus kysymys on aineiston ja tulosten
suhteen kuvaus. Taméa edellyttaa, etta tutkija kuvaa analyysinsa tarkasti. Taulukointeja
ja liitteitd on hyvéa kayttaa, joista ilmenee analyysin eteneminen alkuperaistekstista alka-
en. Siirrettavyys tarkoittaa sitd, missd méarin tulokset voisivat olla siirrettavissé johon-
kin muuhun kontekstiin, eli tutkimusympéristoén. Taman varmistamiseksi edellytetdan
huolellista tutkimuskontekstin kuvausta, osallistujien valinnan ja taustojen selvittdmista
sekd aineistojen keruun ettd analyysin seikkaperéistd kuvausta. (Kankkunen & Vehvi-
ldinen-Julkunen 2013, 197-198.)

Haastatteluissamme tuli esille, ettd osissa kysymyksissa perheet vastasivat kysymyksen
ohi ja vastaukset eivét néin ollen aina kohdanneet juuri sitd, mitd kysyimme. Vastaus
saattoi kuitenkin tulla esille jonkin toisen kysymyksen kohdalta, joten saimme vastauk-
set kuitenkin kaikkiin teemoihin. Mietimme haastatteluja purkaessamme, oliko kysy-
myksen asettelumme oikeanlainen ja tuliko kysymyksissamme toistoa. Perheen tukemi-
nen-teemassa kysymysten “Minkilaista ensitietoa saitte lapsen kehitysvamman varmis-
tuttua?” sekd kysymys “Koetteko saaneenne tarpeeksi tietoa/tukea heti alkuvaiheessa?”
asettelu oli hyvin lahelld toisiaan ja huomasimmekin, ettd siind tuli paljon toistoa vas-

tauksissa haastateltavilla.
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Nyt jalkeenpéin ajateltuna mieleemme on tullut paljon muitakin hyvia kysymyksia, mita
olisimme voineet perheiltd kysyd. Koemme kuitenkin, etta nailla teemoilla ja kysymyk-
silla saimme erittdin paljon kokemuksellista tietoa kehitysvammaisen lapsen perheen

elamasta.

Tarkka selostus tutkimuksen toteuttamisesta kohentaa laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuutta, ja tarkkuus koskeekin tutkimuksen kaikkia vaiheita. Olisi hyvé kertoa aineiston
tuottamisen olosuhteet selkeé&sti ja totuudenmukaisesti. Esimerkiksi haastattelu- ja ha-
vainnointitutkimuksessa kuvaillaan tarkasti tutkittavan aineiston kerdyksen olosuhteita
ja paikkoja. Tulee kertoa myds haastatteluihin kaytetty aika, mahdolliset hairidtekijat,
haastattelun virhetulkinnat seka tutkijan oma itsearviointi tilanteesta. (Hirsjarvi ym.
2009, 232.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuus pyritddn varmistamaan esittdmalla raporteissa
suoria lainauksia esimerkiksi haastatteluteksteistd. N&in lukijalle annetaan mahdollisuus
pohtia aineiston keruun polkua. Aineiston lainausten lukumé&éaréé ja laajuutta ei ole erik-
seen maaritelty, vaan jokainen ratkaisee sen tutkimuksessa erikseen. Lainausten ei tulisi
kuitenkaan olla pitkia, koska se voi kertoa jasentyméattomasta analyysista. VVoidaankin
todeta, ettd kvalitatiivisessa tutkimuksessa ja sen raportoinnissa tiettyjen perusasioiden
on oltava selvill& ja niiden antamien tulkintojen on oltava raportissa selvésti luettavissa.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160 — 161.)

Kaytimme tytssdmme suoria lainauksia haastatteluistamme. Koimme niiden elavoitta-
van ty6tdmme ja tulosten lukemista. Perheet toivat esiin paljon hyvid kommentteja. Oli-
simme halunneet tuoda esille vanhempien &antd enemmankin lainausten muodossa,
mutta jouduimme karsimaan niiden mé&&raa siita syysta, ettd osa vastauksista oli siind
muodossa, ettd niista olisi voinut tunnistaa perheen. Jouduimme siis miettiméén tunnis-
tettavuuden kannalta paljonkin sitd, mitd voimme tyohomme laittaa. Toivomme kuiten-
Kin, ett4d saamme tydssdmme tuotua esille heidan kokemuksiaan elaméstaan ja sen tuo-

mista haasteita kehitysvammaisen lapsen kanssa, mutta myds ilosta.

Lahteitd tydhomme valitessa olemme pyrkineet kiinnittdm&an huomiota I&hteen luotet-
tavuuteen, lahteen vuosilukuun ja siihen, ett4 lahde ei ole sekundé&érildhde. Internetldh-

teitd kayttdessamme olemme kiinnittdneet huomiota siihen, minkéalaiselta sivustolta 1ah-
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de on. Olemme suosineet kirjaléhteitd. L&hteiden luotettavuudesta kertoi myos se, etta

sama tieto saattoi 10ytya useammasta eri lahteesta.

Kaiken tieteellisen toiminnan ydin on tutkimuksen eettisyys. Alun perin tutkimusetiikka
on kehittynyt laéketieteen kysymysten parissa ja tdma on ymmarrettdvad, koska laake-
tieteen tutkimusten osallistujat ovat pédasiassa ihmisid. Samoja teemoja pohtivat myos
muut alat, kuten kasvatustiede, psykologia, terveystieteet ja sosiologia. Tutkimusetiikka
jaetaan tieteen siséiseen ja sen ulkopuoliseen. Siséinen etiikka viittaa kyseessa olevan
tieteenalan luotettavuuteen ja totuudellisuuteen, jolloin tarkastellaan suhdetta tutkimus-
kohteeseen, sen tavoitteeseen ja koko tutkimusprosessiin. Perusvaatimuksena on, ettei
tutkimusaineistoa luoda tyhjésté tai vaarennetéd. Tieteen Kriittisyys vaatii omien perus-
teiden ja toimintatapojen tarkasteluja erialaisista nakokulmista. (Kankkunen & Vehvi-
ldinen-Julkunen 2009, 172 — 173.)

Kéytattdessd haastatteluteksteistd poimittuja lainauksia on etiikan ndkokulmasta tutkijan
varmistettava, ettei tutkimuksen osallistuja ole tunnistettavissa esimerkiksi murreil-
mauksien perusteella. On suositeltavaa, etta alkuperaislainaukset muokataan yleiskielel-
le. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160 — 161.)

Tyossamme kaikki haastattelemamme perheet asuvat Pohjois-Karjalassa ja puhuvat
kaikki samaa murretta, eika heitd voi tunnistaa murreilmauksien perusteella. Halusimme
pitda suorissa lainauksissa heidan oman murteensa, emmeka kaantaa heidan puhettaan
yleiskielelle. Murteen séilyttdminen tekee tydmme lukemisesta mielenkiintoisemman ja

sailyttad haastateltavien oman &anen ja yksil6llisyyden.

Eettisida kysymyksié tulee vastaan tutkimuksen eri vaiheissa, etenkin purkamisvaiheessa
eli litteroinnissa. Siin& tulee esille, kuinka uskollisesti noudatetaan kirjallisessa litte-
roinnissa haastateltavien suullisia lausumia. Analysointivaiheessa eettiset kysymykset
koskevat sitd, kuinka syvallisesti ja Kriittisesti haastattelut voidaan analysoida, sek& voi-
vatko kohdehenkil6t kertoa, miten heidan lauseitaan on tulkittu. Raportointivaiheessa on
otettava huomioon, mitka seuraukset tutkimuksen julkaisulla on haastateltaville, seka

heitd koskeville ryhmille ja instituutioille. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 20.)



39

Pohdimme tydémme tuloksia kootessa, ettd saamme varmasti tuotua perheen kokemuk-
sen oikealla tavalla esille. Haluamme ettd haastateltavat perheet kokevat tyotamme lu-
kiessa, ettd heidan kokemuksensa tulevat oikealla tavalla ymmarrettynd esille tyostam-
me. Toivomme liséksi, ettd olemme tuoneet tydssamme esille kaiken sen, mité perheet-

kin toivoivat meidan tuovan.

7.3 Oppimisprosessi

Tyémme aihe valikoitui molempien kiinnostuksesta kehitysvammatyohon. Molempia
kiinnosti saada tietoa siitd, miten perheet kokevat arjen kehitysvammaisen lapsen kans-
sa. Aloitimme tekema&n tyotd syyskuussa 2013, jolloin teimme sité aika tiiviisti. Haas-
tateltavien perheiden saamisen vaikeus hidastutti hieman tyétdmme ja tuotti hetkellisia
katkoksia tyon tekoon. Kevaélla 2014 ollut harjoittelu pyséytti tyon teon, ja jatkoimme
sitd vasta elokuussa 2014. Saimme tuolloin kaikki perheet 10ydettyé ja pdadsimme aloit-
tamaan haastattelut.

Viimeinen harjoittelu ja tydvuorojen yhdistdminen ovat tuottaneet aikatauluongelmia.
Jalkiviisaana voisimme ajatella, ettd opinnaytetyo olisi ollut hyva saada valmiiksi ennen
viimeistd syventavaa harjoittelua. Olemme kayttaneet nyt viimeisind kuukausina kaiken
liikenevén ajan tyon tekemiselle. Haastattelut olivat meille antoisia, ja kokemus on ollut
opettavainen ja mielenkiintoinen. Opimme siiné paljon itsestimme seka siitd, minkélai-
sen tilanteen edessa perheet ovat oikeasti olleet. Tydskenteleminen kehitysvammaisen
parissa paivittain, verrattuna siihen, ettd sinun oma lapsesi on kehitysvammainen, eroaa
toisistaan paljon. Aiemmin on ndhnyt vain sen tyontekijan puolen, ja nyt paasi lahelle,

mitd perheen arki oikeasti on.

Olemme molemmat tydskennelleet kehitysvammaisten kanssa, joten siité syysta aihe oli
meille tarked. Lahdimme kuitenkin ~avoimin korvin® haastatteluihin. Omat ennakkoaja-
tuksemme tai kokemuksemme eivat vaikuttaneet kuunteluumme tai kysymyksiimme.
Ainoastaan muuttui vanhempien kokemuksia kuunnellessa ehk& se, ettd tajusi, miten
raskas paikka kehitysvamman toteaminen on ollut ja miten isojen asioiden keskelld
vanhemmat ovat olleet. Aiemminkin on sen jollain tavalla ymmértanyt, mutta nyt kun

kuuli sen heidan puheistaan, siitd tuli jollain tavalla eldvdmpad. Oli hienoa kuunnella
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vanhempien tuntemuksia siitd, miten lapsi on ensisijaisesti oma lapsi ja kuinka han on
yhté rakas kuin perheen muutkin lapset. Seka se, miten kova suojelunhalu vanhemmilla

on kehitysvammaista lastaan kohtaan.

Olemme huomanneet, ettd opinnaytetyon teossa olemme molemmat samanlaisia siiné
ettd teemme tyon kasaan loppumetreilld. Tydskentely- sekéd ajattelutapamme ovat sa-

manlaisia, mika on helpottanut tekemistd. Ystavyytemme on auttanut meitd jaksamaan.

7.4 Jatkotutkimusaiheet

Jatkotutkimuksena voisi selvittdd ensitiedon antamista sairaanhoitajan nakokulmasta;
kuinka se toteutuu kun perheen lapsella todetaan kehitysvamma. Toisena voisi olla opas
kehitysvammaisen lapsen vanhemmille. Siina Kkerrottaisiin eri tukitoimista, joita per-

heelle kuuluisi. Opas voisi sisaltaa kaikki eri tahojen tukitoimet ja etuudet.

Jatkotutkimuksena opinnaytetydllemme voisi olla kehitysvammaisen lapsen hoitaminen
sairaanhoitajan nakokulmasta. Voisi tuoda esiin sairaanhoitajan kaytannon kokemuksia

siitd minkélaista kehitysvammaisen lapsen hoitaminen on ja apuja kohtaamiseen.
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Teemahaastattelurunko

Taustatiedot

- Minkalainen teidan perheenne on, keté siihen kuuluu?
- Milloin teille selvisi lapsen kehitysvamma?

- Lapsen diagnoosi

- Miten lapsenne kehitysvamma on vaikuttanut h&dnen kasvuun ja kehitykseen?

Perheen arki

- Miten teidén perheen tyypillinen paivd menee?

- Miten lapsenne hoito jarjestyy vanhempien ollessa toissa?

- Kuinka lapsenne sairauden muutosvaiheet ovat vaikuttaneet perheenne arkeen?

- Mitka ovat voimavaranne?

Perheen tukeminen

- Minkalaista ensitietoa saitte lapsen kehitysvamman varmistuttua?
- Koetteko saaneenne tarpeeksi tietoa/tukea heti alkuvaiheessa?

- Jos ette, niin mitd olisitte toivoneet saavanne enemméan?

- Keité kaikkia ammattiryhmia kuuluu lapsenne hoitoon?

Vanhemmuus
- Ovatko perheenne roolit muuttuneet lapsen synnyttya?

- Kuinka vanhemmuutenne on kasvanut lapsenne rinnalla?

Vapaa sana

- Onko jotain mita haluaisitte viel& sanoa?
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Tutkimustehtava

Alateemat

1. Minkalainen
arki on?

perheen

T1. Tyypillinen péiva

Paivatoiminta

Erilaiset terapiat

Koulu

lltapaivékerho
Aamutoimet ja iltatoimet
Normaali arki kuviot
Sisarusten kanssa olemista

T2. Kehitysvammaisen
lapsen hoidon jarjestymi-
nen

Aiti on kotona hoitamassa
Avustaja

Koulu

IItapdivakerho
Paivatoiminta
Kodinhoitaja

T3. Kehitysvammaisen
lapsen sairauden muutos-
vaiheet

Lisaa huolta vanhemmille
Lastentaudit  vaikeampia,
kestavat pidempaén
Infektioherkkyys

Vaikutus sisaren elaméaéan

T4. Perheen voimavarat

Ystavaverkosto
Isovanhemmat
Sukulaiset
Matkustelu

Liikunta

Oma aika

Tyo

Omaishoidon vapaat

2. Miten perheen arjessa on
nakynyt ensitieto ja tuke-
minen?

T5. Ensitieto

Riittamaton tiedon saanti
Omatoiminen tiedon etsin-
ta

Oikea ajankohta ensitiedon
antamiselle

Tukien saatavuus

Laakari, terapeutit, koulu

T6. Tukeminen

Puhe avun saamattomuus
Psykologi

Sukulaiset, ystavat
Vertaistukiperhe

T7. Lapsen hoitoon osallis-
tuvat ammattiryhmat

Avustaja (l&hihoitaja)
Fysioterapeutti
Toimintaterapeutti
Puheterapeultti
Allasterapeutti
Kehitysvammaneuvola
Kuntoutusohjaaja
Erityisopettaja
Sosiaalityontekija
Palveluohjaaja
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Musiikkiterapeutti
Respecta

Koulu

Lastenneurologi
Kirurgi

Sairaalan henkilokunta
Lastenneuvola

3. Milla tavalla vanhem-
muus ja perheen roolit ovat
muuttuneet  kehitysvam-
maisen lapsen rinnalla?

T8. Perheen roolien muu-
tokset

Aiti on jaanyt kotiin
Ty0Orytmin muutokset
Toinen vanhemmista on
joutunut ottamaan alkuun
isomman roolin

T8. Vanhemmuuden kasvu

Lapsen mukaan omakin
kasvu
Rohkeutta lapsen etujen

puolustamiseen
Itsekkyydesta luopuminen
Joustavaksi oppiminen
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