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1 Johdanto

Opinnaytetydmme tarkoituksena on kuvata tukea, jota vanhemmat ovat saaneet ja toi-
vovat saavansa kehitysvammaisen lapsen kanssa arjessa. Tyon teoriaosuudessa maa-
ritellaan kehitysvammaisuus seka kasitelladn aiempia tutkimuksia ja luokituksia, joita ke-
hitysvammaisuudesta on tehty. Kéayttdmissamme lahteissd ndkdkulmana on erityisesti
lasten ja nuorten kehitysvammaisuus seka kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuden

tukeminen.

Hoitotyossa lapsi ja perhe ndhdééan yhdesséa kokonaisuutena, jonka hyvinvointia hoito-
tydssa tavoitellaan. Lapsen tai nuoren hyvinvointia ei huomioida kokonaisvaltaisesti, mi-
kali tuki kohdistettaisiin pelkkaén lapseen. (lvanoff — Risku — Kitinoja — Vuori - Palo 2001:
10-11.) Nykyisin hoitotytssa pyritddn perhekeskeisyyteen. Potilaan hoitoty6ta suunnitel-
laan ja toteutetaan yhdessa perheen kanssa. Hoitoprosessin aikana koko perhe otetaan
huomioon ja vanhempien seka sisarusten mielipiteita ja tunteita kuunnellaan. (Koistinen
— Ruuskanen - Surakka 2004: 32.)

Opinnaytety6ssamme tarkastellaan, millaista tukea kehitysvammaisen lapsen vanhem-
mat saavat arjessa ja millaista tukea he kokevat tarvitsevansa. Kehitysvammaisen lap-
sen ja perheen kohtaamista hoitotydssa on kasitelty opintojen aikana niukasti, jonka ta-
kia aihe oli kiinnostava. Vanhemman jaksamiseen tulee kiinnittdd huomiota, kun hoito-
tydssa kohtaa kehitysvammaisen lapsen. Tukemalla vanhempia voimme auttaa koko
perhetté selviytym&an. Hoitohenkilokunnan on tarkedd ymmartdd, minkalaista arki on
kehitysvammaisen lapsen kanssa. Terveydenhuollon ammattilaiset voivat ymmarryksen
ja tiedon lisddntymisen ansiosta ohjata perheita parhaimmalla mahdollisella tavalla.
Opinnaytetyon tilaaja on Metropolia-ammattikorkeakoulu, Terveyden ja hoitamisen tu-
losalue. Opinnaytetyd on laadittu kirjallisuuskatsaus menetelmalla. Tyon tavoitteena on
kehittaa lasten ja nuorten hoitotydn opetusta seka tuottaa tietoa ja materiaalia opetuksen
tueksi. Tavoitteena on syventaa tulevien terveydenhuoltoalan ammattilaisten tietoa ke-

hitysvammaisen lapsen vanhempien jaksamisesta arjessa ja tuen tarpeesta.



2 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan pysyvdd vammaa, joka on ilmennyt kehitysvai-
heessa. Liikunnallinen kehitysvamma sisaltdd motoristen toimintojen puuttumista, kun
taas alyllinen kehitysvamma tarkoittaa normaalia huonompaa psyykkista suorituskykya.
Usein kehitysvammainen karsii seka alyllisesta etta liikunnallisesta kehitysvammasta,
jolloin puhutaan monivammaisuudesta. (lvanoff ym. 2001: 201.) Kehitysvammaisten
tarkkaa lukumaaraa ei tiedetd. Palvelujarjestgjien ja Kelan rekistereista voidaan laskea
etuuksien saajat, mutta tilastot eivat anna tarkkaa kuvaa kehitysvammaisten maarasta.
Etuuspalveluiden ulkopuolelle jaa lievemmin vammaisia henkil6ita, jotka eivat nay rekis-
tereistd. Suomessa ja lansimaissa véaestdsta noin 1 % on kehitysvammaisia. (Arvio —
Aaltonen 2011: 12))

Alyllisesti kehitysvammaiselle uusien asioiden oppiminen ja vanhan tiedon soveltaminen
uusissa tilanteissa on tavallista vaikeampaa. Itsendinen oman elaménsa hallinta on
heille haasteellista tai jopa mahdotonta. (Arvio - Aaltonen 2011:12.) Kehitysvamma ei
ole sairaus, vaan kyseessé on jokapaivaista selviytymista vaikeuttava pysyva vamma tai
vaurio (Henttonen 2012; Lampinen 2007: 27).

Heikon alyllisen suorituskyvyn tulee ilmetd ennen 18 vuoden ik&4, jotta voidaan puhua
kehitysvammaisuudesta (Kaski — Manninen - Pihko 2009: 17). Kehitysvammaisuus voi
aiheutua synnynnaisen tai kehitysidssa saadun sairauden, kehityksen hairiintymisen tai

vamman seurauksena (lvanoff ym. 2001:203).

2.1 Kehitysvammaisuuden maarittely

Suomen voimassa olevan kehitysvammalain mukaan kehitysvammaiseksi maaritelladn
henkil®, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai
kehitysiassa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi
saada tarvitsemiaan palveluksia. Téllaiset henkilét ovat oikeutettuja erityishuoltoon. (Laki

kehitysvammaisten erityishuollosta 1977/519 8§ 1.)

AAIDD(The American Association on Intellectual and Developmental Disabilites) mu-
kaan kehitysvammaisuus on rajoittunutta toimintakykya, johon liittyy heikompi alyllinen

suorituskyky. Keskimaaraista heikomman alykkyyden liséksi samaan aikaan tulee ilmeta



vajavuuksia vahintddn kahdessa adaptiivisten taitojen seuraavista osa-alueista: kommu-
nikaatio, itsesta huolehtiminen, kotona asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisgssa toimimi-
nen, itsehallinta, terveys ja turvallisuus, oppimiskyky, vapaa-aika ja tyo. (Kaski ym. 2009:
17.) Adaptiiviset taidot tarkoittavat ihmisen kykya toimia tiettyyn kulttuuriin kuuluviin

ikdodotusten mukaisesti (Arvio - Aaltonen 2011: 21).

Kehitysvammaisuuteen liittyy usein alyllisten toimintojen vajavuutta. WHO:n kokoama
laéketieteellinen diagnosointijarjestelma ICD10 kayttaa termia alyllinen kehitysvammai-
suus. Maailman terveysjarjestd WHO:n tautiluokitus maarittelee kehitysvammaisuuden
tilana, jossa kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot ovat puutteellisesti ke-
hittyneitd. (Kaski ym. 2009: 16.) WHO:n tautiluokituksessa élyllinen kehitysvammaisuus
voidaan luokitella nelja&n asteeseen: lievadn, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehi-
tysvammaan alykkyysosamaéran perusteella. AAIDD:n mukaan alyllisesti heikko méaéari-
tellaén, mikali alykkyysosamééra jaa alle 70-75 pisteen. WHO:n tautiluokitus taas kat-
soo, etta alyllisesti heikko on vasta alle 70 pisteen alykkyysosamaara. (Kaski ym.
2009:17-18.)

Kun puhutaan lievasta kehitysvammasta, on kyseessa henkild, joka on jaanyt kehityk-
seltddn 9-11 vuotiaan lapsen tasolle ja jonka alykkyysosamaaré on noin 50—69. Lievasti
kehitysvammainen saattaa opiskella tavallisella luokalla koulussa, mutta han tarvitsee
tukitoimenpiteitd, kuten erityisopetusta. Aikuisena lievasti kehitysvammaiset kykenevat
yleensad asumaan itsendisesti tai hieman tuettuna. He kykenevat hoitamaan henkilékoh-
taisia asioitaan ja yleensa tyoskentelemaan, vaikka tarvitsevat tyossaan usein jatkuvaa
valvontaa ja tukea. Osa heisté joutuu luopumaan tydstéaén tyon vaatimusten kasvaessa.
Ty6hon ohjaus ja tuki on valttAmatonta, jotta lievasti kehitysvammainen nuori paasee
kiinni tydelamaan. Lievasti kehitysvammainen on &lyllisesti lapsen tasolla, joten itsenéi-
syydestadan huolimatta han tarvitsee tukea ja opastusta useimmilla elaman osa-alueilla,
kuten asunnon hankinnassa ja elakettad hakiessaan. Lievasti kehitysvammainen on hel-
posti johdateltavissa ja esimerkiksi hdnen rahankayttttaitonsa saattavat olla puutteelli-
sia. (Arvio - Aaltonen 2011: 22; Kaski ym. 2009: 18-19.)

Keskivaikeasti kehitysvammainen on merkittavasti jaljessa kehityksesta. Aikuistuttuaan
he ovat 6-8 vuotiaan tasolla ja heidan alykkyysosamaardnsa on 35-49. He kykenevét
saavuttamaan riittivdn kommunikaatiokyvyn ja jonkinasteisen riippumattomuuden it-
sensa hoidosta, mutta tarvitsevat koulussa erityisopetusta. (Arvio - Aaltonen 2011: 22;
Kaski ym. 2009: 19-20.)



Vaikeasti kehitysvammainen ihminen on hyvin riippuvainen muista ihmisista, mutta han
voi pitkalla kuntoutuksella kehittya melko itsenaiseksi paivittaisissa toiminnoissaan. Alyk-
kyydeltdan vaikeasti vammainen on 3-5 vuotiaan tasolla alykkyysosamaaralla 20-34.
Seka vaikeasti ettéd keskivaikeasti vammaiset tarvitsevat apua paivittaisissa toiminnois-
saan, kuten vaatteiden valinnassa ja hygieniassa. Kaikki heisté eivat osaa kelloa tai ky-
kene lukemaan tai kirjoittamaan kunnolla. Rahan arvoa kaikki keskivaikeasti tai vaikeasti
vammaiset eivat ymmarrd. Molemmat kykenevat kdymaan todissa, kunhan ty6 on rajattua
tai ohjattua. (Arvio - Aaltonen 2011: 22; Kaski ym. 2009: 20.)

Syvasti kehitysvammaiset eivat kykene omatoimisesti suoriutumaan, kuin yksinkertai-
simmista toimenpiteista, esimerkiksi syomisesta tai yksinkertaisista tyotehtavista. He tar-
vitsevat useita erityistoimenpiteita ja heita aktivoidaan erityismenetelmin. Jotta vastavuo-
roinen vuorovaikutus olisi mahdollista, tarvitaan erityisosaamista. Omahoitaja tai esimer-
kiksi &iti voi paasta tunnetasolla ymmarrysyhteyteen syvasti kehitysvammaisen kanssa.
Alykkyysialtaan syvasti kehitysvammainen on 0-2 vuotiaan tasolla ja hanen &lyk-
kyysosamaaransa on alle 20. (Arvio - Aaltonen 2011: 22; Kaski - Manninen - Pihko 2012:
21.)

2.2 Kehitysvammaisen lapsen hoidon haasteita

Vammaisilla lapsilla saattaa olla paljon erityispiirteita, jotka vaativat erityista huomiota ja
varotoimia. Erityispiirteitd saattaa olla esimerkiksi vaikeudet kommunikaatiossa, jolloin
joudutaan turvautumaan viittomiin ja kuviin. Vammaisen lapsen ymmarrys vaaratilan-
teista ja syy- seuraussuhteista saattaa olla erilainen, kuin tavallisella lapsella. Tall6in
lapsi tarvitsee erityista valvontaa ja ohjausta, jotta vaaratilanteilta valtytddn. Vammainen
lapsi voi myds kokea erilaiset aistidrsykkeet erilaisina, jolloin esimerkiksi déanet tai kos-
ketus aiheuttavat voimakkaamman reaktion kuin terveissa lapsissa. Paivarytmit saatta-
vat olla jaykempia kuin muilla lapsilla. Joillekin lapsille tiukat sdanndlliset rutiinit ovat erit-
tain tarkeitd, naista poikkeaminen aiheuttaa suurta ahdistusta. Jokainen lapsi on kuiten-

kin yksiléllinen ja erityistarpeita on arvioitava yksilollisesti. (Henttonen 2012.)

Vammaisen lapsen sydmisessé saattaa olla paljon ongelmia, jolloin vanhemmat joutuvat
yhdessa puheterapeutin kanssa miettim&an lapselle parhaiten soveltuvat ruokailukeinot,

kuten ruokailuasennot ja -apuvélineet (Koistinen ym. 2004: 360). Sydmisongelmien li-



saksi iso osa kehitysvammaisista ei kykene tulemaan toimeen péivittédisessa elamas-
saan pelkadn puheen avulla. Kommunikaatiota vaikeuttavat usein myds kuulovammat,
jotka ovat kehitysvammaisilla yleisid. Kuulovammat heikentavét keskittymiskykya ja ra-
joittavat puheen ymmartamista seka tekevat puheen kehittymisesta vaikeampaa. (Kaski
ym. 2012: 129-131.)

Oman kehon hallintaa ja motorisia taitoja on joskus opetettava kehitysvammaiselle, jotta
ehkaistédan poikkeavia likemalleja, parannetaan liikkeiden hallintaa, tasapainoa ja lihas-
voimaa (Koistinen ym. 2004: 361). Moni kehitysvammainen karsii CP-vammasta, mik&
vaikeuttaa motoristen taitojen harjoittelua entisestaan (Kaski ym. 2012: 121). Vammai-
nen lapsi lisdé kodille annettuja vaatimuksia riippuen lapsen yksilollisisté erityistarpeista.
Kodin piha saatetaan joutua aitaamaan, jotta lapsi ei paase autojen sekaan tai kodin ovia
taytyy leventaa, mikali lapsi tarvitsee pyoratuolia. (Henttonen 2012.) Lapselle liikunta ja
ymparistd on tarkedd, koska aivot vaativat uusia asioita vireytyakseen. Lisdksi uusien
asioiden nédkeminen ja loytdminen motivoi lasta yrittamaan likkumaan itse. (Koistinen
ym. 2004: 361.) Likkkumattomuus lisaa riskia sairastua muihin tavallisiin sairauksiin seka
infektioihin, mink& vuoksi asentohoito on tarke&a, mikali lapsi ei kykene liikkumaan. Ak-

tiivisesta ja passiivisesta liikunnasta on hyttya. (Kaski ym. 2012: 133-134.)

Autistisista 80% on kehitysvammaisia. Autismi aiheuttaa kehitysvammaiselle ongelmia
arjessa sosiaalisen vuorovaikutuksen kanssa, poikkeavana tai rajoittuneena kayttayty-
misenda seka aistien poikkeavana toimintana (Kaski ym. 2012: 99-100). Kehitysvammai-
sen arjessa on tarkeda, etta rutiinit noudattavat tiettya rytmia ja toiminnat ovat selkeita
(Koistinen ym. 2004: 361).

Noin puolet kehitysvammaisista karsii uniongelmista (Arvio — Aaltonen 2011: 123), mika
kuormittaa vanhempienkin unirytmid. Vammaisen lapsen kanssa saatetaan joutua val-
vomisen kierteeseen, jossa lapsi on koko ajan vasynyt, mutta ei saa nukutuksi paivalla
eika yolla. (Koistinen ym. 2004: 362.)

Kaikki kehitysvammaiset kykenevét oppimaan, jolloin on oleellista, etta opetus tapahtuu
lapselle sopivalla tavalla ja tahdilla. Kehitysvammainen tarvitsee oppiakseen useita tois-
toja seka erityisohjaamista. On tarkead, etta lapsi saa onnistumisen kokemuksia, jolloin
lapsen itseluottamus kasvaa. Kun lapsi oppii hoitamaan paivittaisia asioitaan, kuten pu-
kemista ja henkilokohtaista hygieniaa, vdhenee hanen riippuvaisuutensa vanhemmista.
(Koistinen ym. 2004: 361; Henttonen 2012)



3 Kehitysvammaisen lapsen vanhempana

Vammaisen lapsen vanhemmuus tuo haasteita. Kehitysvammaan voi liittyd paljon erilai-
sia lislvammoja ja sairauksia, jotka saattavat vaatia toistuvia hoitoja ja kuntoutuksia.
Lapsen vammaisuuteen liittyvét lisdsairaudet vaativat erityistd paneutumista lapsen ter-
veydentilasta huolehtimiseen. (Henttonen 2012; Suomen CP-liitto ry.) Kehitysvammai-
sen lapsen perheen selviytymistad hankaloittaa diagnoosivaihe, kdytdnnén uudelleenjar-
jestelyt, kehitysvammaisuuteen liittyvien tietojen ja taitojen opettelu, perheenjasenten
kehitysvaiheet ja kehitysvammaisuuden eri vaiheet. (Backman — Jurvelin — Kyngéas 2006:
19).

Perheitd on monenlaisia, mutta jokaisessa perheessd vanhemmuuden perusvaatimuk-
set ovat samankaltaisia. Kaikki perheenjasenet vaikuttavat toisiinsa ja on tarkeaa saada
perhe toimimaan yhdessa. (Lampinen 2007: 40.) Perhehoitotydssa pyritdan voimavara-
lahtoiseen tydskentelyyn, jossa oleellista on auttaa perhettéd arvioimaan ja kayttaméaan
omia vahvuuksia ja tukijarjestelmidan. Perheen voimavaraisuus riippuu voimavaroja li-
saavien ja kuormittavien tekijéiden suhteesta. (lvanoff ym. 2001: 12-14.) Vanhempien
jaksamista kuormittaa kehitysvammaisuuden aste, useiden laakkeiden kayttd, stres-
saava perhetilanne, perheen heikko hallinnan tunne ja vahainen ulkopuolinen tuki. Ke-
hitysvammaisesta lapsesta joutuu kantamaan normaalia suuremman vastuun ja lapsen
hoito sitoo paljon, mikd kuluttaa huoltajan voimavaroja. Useat vanhemmat tuntevat va-
symysta ja syyllisyytta lapsen sairaudesta. Terveys, ongelmanratkaisutaidot, sosiaaliset

taidot ja sosiaalinen tuki auttaa yksiloa selviytymaan. (Backman ym. 2006: 19.)

3.1 Lapsen syntyma

Kehitysvammaisen lapsen syntyminen vaikuttaa kaikkiin perheenjaseniin. Vammaisen
lapsen syntyma aiheuttaa vanhemmille paljon negatiivisia tunteita. Negatiiviset tunteet
saattavat olla voimakkaampia, jos kehitysvammainen lapsi on perheen esikoinen. Van-
hemmille voi mahdollisesti herata epétoivo ja pelko hankkia lisaa lapsia. Kehitysvammai-

sen lapsen tuomat muutokset ovat perheelle myds positiivinen kokemus erityisesti, jos



perheessé on jo entuudestaan lapsia. (Ivanoff ym. 2001: 204.) Kun kehitysvammaisuu-
teen tottuu ja siité tulee osa arkea, se kaantyy usein painvastoin iloa ja uusia oivalluksia
tuottavaksi perheen voimavaraksi. Perheen valinen vuorovaikutus lisdantyy, kun arki
vaatii perheelté yhteistyota ja joustavuutta. Perhe alkaa katsoa elam&a uudesta ndko-
kulmasta ja saattaa paatya ratkaisuihin, joihin eivat aikaisemmin olisi uskaltautuneet. Ai-
neellisten asioiden sijaan aletaan arvostaa enemman hengellisid asioita, kuten terveytta
tai hyvia ihnmissuhteita. (Hilton 2003: 36; Mannerheimin lastensuojeluliitto.) Vammaisella
sisaruksella koetaan olevan kasvattava vaikutus myos perheen muihin lapsiin (Tonttila
2006: 131).

Vanhempien mielikuva terveesta lapsesta muuttuu, kun he kuulevat lapsensa kehitys-
vammaisuudesta ja he joutuvat rakentamaan téaysin uuden mielikuvan. Taudinkulussa
on eroja ja tarkkojen ennusteiden tekeminen on vaikeaa. Vanhempien tietaméattomyys
lapsen sairaudesta saa heidat ahdistumaan ja huolestumaan. (Hilton 2003: 25-30.)
Vaikka monesti ei paasta tarkkaan diagnoosiin, voidaan monia asioita sulkea pois ja
paatella onko vamma perintétekijaperéinen vai ulkoisten tekijdiden seurausta. Vanhem-
milta voidaan poistaa raskauteen ja synnytykseen liittyva turha syyllisyys, kun he saavat
tietdd vamman syyn. Vamman varhainen diagnosointi auttaa vanhempia asennoitumaan
tilanteeseen, iloitsemaan lapsen saavutuksista, tukemaan lapsen kehitystd mahdolli-
suuksien mukaan ja luopumaan mahdottomista oppimisodotuksista. (Arvio - Aaltonen
2011:17.) Oireiden merkitys selvida vasta lapsen kehityksen myohemmassa vaiheessa,
joten niiden perusteella on varottava tekemasta liian aikaisia johtopaéatoksia, koska jo-
kaisen lapsen kehitys on yksil6llista. (lvanoff ym 2001: 205). Vanhempien ahdistus lie-

vittyy ajan myota, kun he saavat sairaudesta lisaa tietoa (Hilton 2003: 30).

Lapsen sairastumisen my6td vanhemmat saattavat tulla ylisuojeleviksi, joka estéaa lap-
sen kehitysta ja sosiaalisia suhteita. Kun lapsi saa pitkdaikaissairauden tai vamman, jou-
tuvat vanhemmat miettiméén, miten lapsi parjaa tulevaisuudessa sairautensa tai vam-
man kanssa. Moni vanhempi on jopa enemméan huolissaan lapsen tulevaisuudesta kuin
nykyhetkesta. (Koistinen ym. 2004: 83; Hilton 2003: 30-32.) Vanhemmat saattavat kokea
epdatietoisuuden raskaaksi seka pelatd omaa tulevaisuutta ja vastuuta. Vammaisen lap-
sen syntyman aiheuttaman alkujarkytyksen jalkeen voi tulla tavallista suurempi halu ra-
kastaa ja huolehtia lapsesta. (lvanoff ym. 2001:204.) Kehitysvammainen lapsi aiheuttaa
vanhemmissa usein ristiriitaisia tunteita kun toisaalta ajatus pitkaan kotona hoidettavasti
lapsesta ahdistaa ja toisaalta on halua hoitaa kehitysvammaista lastaan. (Tonttila 2006:
100-106.)



Perheita tulee katsoa yksildina, silla perheiden sopeutumiskyvylla lapsen kehitysvam-
maisuuteen on eroja. Perhe kokee stressia ja ahdistuneisuutta kehitysvammaisen lap-
sen elaman eri vaiheissa, mutta jokainen perhe ja perheenjasen sopeutuvat tilanteeseen
yksilollisesti. (Hilton 2003: 20.) Vanhempien kasitys ja mielikuva omasta itsestdan voi
muuttua vammaisen lapsen synnyttyd. Vammainen lapsi voi saada vanhemmat epaile-
maan omia kykyjaén. He voivat kokea avuttomuutta, koska eivét pysty tekemaan tilan-
teelle mitdan ja miettid selviavatkd he ahdistuksesta, jonka tilanne on synnyttanyt. Van-
hemmat karsivat tyypillisesti epatietoisuudesta ja he kokevat joutuvansa jatkuvasti odot-
tamaan, kun lapsen kehitysvammaisuuden eri vaiheet vaativat tutkimuksia ja diagnoo-
seja. Vanhempien mielikuvat omasta itsestdén vaikuttaa siihen, kuinka he sopeutuvat
lapsen tilanteeseen. Vanhempien on helpompi sopeutua tilanteeseen kun he hyvaksyvét
lapsen kehitysvamman, eivatka yritd muuttaa sitd. (Hilton 2003: 32-33.) On erityisen tar-
ke&a tarjota heti tukea, kun vanhempi saa tietaa lapsen kehitysvammaisuudesta. Tallgin
he hyvaksyvat lapsen kehitysvammaisuuden nopeammin ja myds lapsi voi hyvaksya it-
sensa. (Lampinen 2007: 34.) Kehitysvammaisuuden hyvaksyminen, huumori ja optimis-

tinen asenne ovat joidenkin vanhempien keinoja selviytyd (Backman 2006 ym: 20).

3.2 Arkilapsen kanssa

Arki kehitysvammaisen lapsen kanssa vaikuttaa vanhempien suhteeseen. Kehitysvam-
mainen lapsi vaatii paljon huomiota ja huoli lapsesta jattad vAhemman aikaa kumppa-
nille. Vanhemmilla voi olla eroavia ndkemyksia lapsen hoidosta ja sen vaikutuksesta pa-
risuhteeseen. Toimiva parisuhde on kuitenkin voimavara, silla yksinhuoltaja vanhempi
jaé vaille toisen aikuisen tarjoamaa psykologista, taloudellista ja kaytanndllista tukea.
(Hilton 2003: 34.) Kehitysvammainen lapsi on tuonut parannusta joidenkin avioliittoon ja
perhe-elaméén ja muuttanut suhtautumisen elamaan myonteisemmaksi. Vanhempien
parisuhdetta tukee riittdva tieto lapsen sairaudesta ja kdytanndn neuvot lapsen kanssa

kotona selviytymiseen (Backman ym. 2006: 20-21.)

Vanhemmat joutuvat muokkaamaan mielikuvia laheisista, kun kehitysvammainen lapsi
syntyy perheeseen. Vanhempien voi olla aluksi vaikea kertoa lapsen kehitysvammasta
muille, koska he kokevat huonoa itsetuntoa ja pelkdavat, mitd muut ajattelevat. Jotkut
perheet eristaytyvat lapsen synnytta. He saattavat kokea etteivat muut ymmarré perheen

kokemia vaikeuksia tai he kokevat muiden valttelevan heita, koska toiset eivat osaa suh-



tautua vammaiseen lapseen. My6s huono itsetunto, taloudelliset ongelmat ja lapsen hoi-
toon keskittyminen eristavat perhettd muista laheisista. Vankalla sosiaalisella tuella on
merkittéva rooli perheen sopeutumisprosessissa ja useilla perheilla on tukenaan myota-

tuntoinen sosiaalinen tukiverkosto. (Hilton 2003: 35-36.)

Vammainen lapsi saattaa tarvita niin paljon tukea, ettd vanhemmat kokevat ainoaksi
luontevaksi ratkaisuksi toisen vanhemman kotiin jaamisen tai osa-aikatyohon siirtymi-
sen. (Mannerheimin lastensuojeluliitto.) Olisi kuitenkin suotavaa, ettd molemmat van-
hemmat kavisivat toissa, koska aidit kokevat tyosta saatavat aikuiskontaktit virkistavind
(Tonttila 2006: 133). Mikali lapsella on vakava kehitysvamma, eikd vanhempien omat
voimavarat riitd huolehtimaan lapsen tarpeista, paatyy lapsi lastensuojelun piiriin, jossa
pyritdén selvittamaan ja turvaamaan kullekin lapselle ja perheelle parhaimmat mahdolli-
set tukikeinot. Lastensuojelutarvetta selvittdessé katsotaan, saako perhe riittdvan tuen,
jonka avulla perheen on mahdollista selviytya arjesta. (Henttonen 2012.) Lastensuojelu
toimenpiteet lisdavat kuormitusta vanhemmille, vaikka kyseessa olisi vanhempien oman
jaksamisen kannalta tehtyja tukitoimia (Koistinen ym. 2004: 324). Useimmat kehitysvam-
maisen lapsen vanhemmat kokevat vasymyksen oireita, jos he eivat 16yda riittvasti voi-
mavaroja. Pitkdan jatkunut vAsymys ja masennuksen oireet saattavat muuttua sairau-

deksi luokiteltavaksi masennukseksi. (Mannerheimin lastensuojeluliitto.)

4 Kehitysvammaisen lapsen vanhempien tukeminen

Hoitohenkilokunnan tukiessa vanhempia on tarkedd huomioida koko perhe ja tuoda
myo6s lapsen terveet puolet esiin. On hyva, ettei tietoa antaessa keskitytd pelkastaén
perheen ongelmiin, vaan kannustetaan ja tuetaan heidan vahvuuksia. Sosiaalinen tuki
on tarkeda perheen hyvinvoinnille ja on yksi tarkeimmistd vanhempien selviytymiskei-
noista. (Backman ym. 2006: 20-21.)

Sosiaalinen tuki on toisen ihmisen tarjoamaa suoraa tai epasuoraa tukea. Tukea voi an-
taa persoonallisesti henkil6lta toiselle tai epédsuorasti jarjestelman kautta. Ihmisen ela-
man aikana muodostunut verkosto voi tarjota sosiaalista tukea paljon tai &aripdassé jopa
kuluttaa voimavaroja. (Ruishalme — Saaristo: 81-82.) Hoitohenkildkunnan on tarke&a
keskustella vanhempien kanssa ja kartoittaa heiddn sosiaalinen verkostonsa, jotta voi-
daan tarjota mahdollista tukea (Backman ym. 2006: 21). Kirjallisuudessa sosiaalista tu-

kea on kaytetty monissa merkityksissd, mutta laajassa merkityksessé sosiaalinen tuki on
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tiedollista, emotionaalista, hengellista, taloudellista ja konkreettista tukea (Eriksson —
Kuuppeloméaki 2000: 226).

Aidit ja isat ovat erilaisia sosiaalisissa suhteissa ja he turvautuvat kriittisina aikoina eri-
laisiin tukimuotoihin. Naisille ihmissuhteet ovat tarkeitd kun taas miehet arvostavat
enemman eldman ulkoisia puitteita ja tyotd. Naiset osaavat hankkia paremmin sosiaa-
lista tukea perheen ulkopuolelta ja heilld on usein laajempi sosiaalinen verkosto kuin
miehilla. (Backman ym. 2006: 21.)

RiittAmaton tuki vammaisen lapsen vanhemmille on yksi suurimmista stressia lisdavista
tekijoistd (Dabrowska — Pisula 2010: 267). Perhetta tukiessa tulisi kiinnittaa erityisesti
huomiota aidin jaksamiseen. Yleensa aidit ovat kovemman henkisen rasituksen alla, kuin
isat johtuen mahdollisesti siita, ettd usein aidit jaavat kotiin hoitamaan lapsia ja viettavat

eniten aikaa vammaisen lapsen kanssa. (Dabrowska — Pisula 2010: 275.)

4.1 Emotionaalinen ja hengellinen tuki

Vanhemmat saavat emotionaalista tukea ja tietoa laheisten lisdksi vertaisryhmilta ja ter-
veydenhuollon henkildstélta. (Backman ym. 2006: 20.) Emotionaalisella tuella pyritdan
auttamaan vanhempaa tiedostamaan ja prosessoimaan omia tunnetiloja. Emotionaali-
sen tuen tarve on yksilollistd ja sen tavoitteena on hyva olo. Hyva olo saavutetaan, kun
vanhempi hyvaksyy tilanteen, eikd koe negatiivisia tunteita lapsen sairauteen liittyen ku-
ten vihaa ja syyllisyyttd, on avoin tunteistaan, eiké pelkda tulevaisuutta. Emotionaalinen
tukeminen ei aina vaadi sanoja, vaan pelkkéa kuuntelu ja lasnaolo auttavat. Vanhempien
tunteiden havaitseminen kuuntelemalla ja tarkkailemalla on térke&é, jotta tuen tarpeisiin

osataan vastata. (Eriksson — Kuuppeloméki 2000: 141, 146.)

Usko jakaa mielipiteitd ja siitd keskustellaan hyvin vahan. Potilaasta riippuen uskonnon
huomioonottaminen saattaa helpottaa potilaan ahdistusta. Hoitohenkildkunnan asian-
tuntijat voisivat ymmarta& paremmin potilasta, jos he uskaltaisivat ottaa puheeksi uskon-
non merkityksen potilaalle. Moni [&ékéari kuitenkin pysyy mieluusti l1adketieteen asiantun-
tijoina ja jattaa hengelliset asiat hoidon ulkopuolelle sen arkaluontoisuuden takia. (Tei-
nonen 2007: 136-138.)

Tonttilan vaitoskirjassa aidit kokivat, ettd vuorovaikutussuhteen syntyminen péaivéhoidon

henkilokunnan kanssa on erityisen tarkeda. Paivittaiset keskustelut hoitohenkilékunnan
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kanssa auttoivat aitien mielesta lapsen yksilollisyyden huomioimisessa. Keskustelujen
my6ta syntynyt turvallisuuden tunne oli aideille tarkeaa, jotta he pystyivat puhumaan on-

gelmistaan avoimesti pelkdamatta olevansa taakka. (Tonttila 2006: 118.)

4.2 Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki auttaa perhetta sopeutumaan sairauteen. Henkilokunnan tulisi erityisesti
kiinnittd& huomiota riittdvaan tiedon antamiseen ja yhteistydhon. On tarke&é varmistaa,
ettd perhe saa riittavasti tietoa ja ymmartad saadun tiedon. Hoitohenkilokunnan on hyva
tutustua perheeseen, jotta he osaavat antaa juuri perheen tarvitsemaa tietoa. Aina aika
ei kuitenkaan riitd perheen kokonaistilanteen hahmottamiseen. (Heino - Tolonen — Hel-
minen — Maijala — Astedt-Kurki 2011: 19, 20.)

Vanhemmat kokevat tarvitsevansa enemman tietoa kuin sitd saavat. Tietoa toivotaan
hoitojarjestelmistd, palveluista ja etuuksista, seka erityisesti kuinka tukea lasta eri kehi-
tysvaiheissa. Vanhemmat miettivat usein omia hoitotaitoja ja pelkdavat, ettei lapsi ole
onnellinen. Laheisten ja terveydenhuollon henkildkunnan tuki on vanhemmille téarkeda
tiedon lisaksi. Vanhemmat kokevat tarkeéksi, ettd saavat rauhassa keskustella ja esittaa
kysymyksid asiantuntijoille. Suullisen tiedon liséksi kirjallista tietoa kaivataan, jotta voi

rauhassa kotona kayda lapi tietoa. (Backman ym. 2006: 19.)

4.3 Konkreettinen tuki

Konkreettinen tuki tarkoittaa tavaroita, palveluja ja taloudellista tukea. (Backman ym.
2006: 20). Sosiaaliturva, tilapaishoidon jarjestaminen vammaiselle lapselle, vammaisjar-
jeston tuki seka vertaistuki ovat konkreettista tukea, jotka lisdavat vanhempien voimava-
roja. (Henttonen 2012 ; Ivanoff ym. 2001:205). Omaisia voidaan tukea jokapéaivaisen ela-
man haasteissa, kuten tavallisten arkiaskareiden hoitamisessa, sekd yhteydenottojen

jarjestamisesta (Eriksson - Kylmanen-Kurkela - Somer - Lauri 2002: 19).

Kehitysvammaiselle lapselle tai nuorelle on olemassa lyhytaikaishoito mahdollisuuksia,
jotka auttaa omaishoitajien jaksamisessa ja helpottaa heidan lomajarjestelyja. Lyhytai-
kaishoidoissa kehitysvammainen lapsi tai nuori voi kdyda kertaluontoisesti tai saannolli-

sesti etukateen sovittuna. (Turun kaupunki 2012.)
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Kela jarjestaa kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja, joita voidaan myontaa vai-
keavammaisen laakinnallisena, ammatillisena tai harkinnanvaraisena kuntoutuksena.
Kurssit on suunniteltu auttamaan vammaisia selviytymaén arjessa ja l0ytama&an, seka
yllapitdmaan omia voimavarojaan. Kuntoutuskurssit keskittyvat paaasiassa toimintaky-
vyn parantamiseen ja sailyttdmiseen, kun taas sopeutumisvalmennuskurssit tarjoavat
tietoa sairaudesta ja tukea sen kanssa elamiseen. Myts vammaisen lapsen perheenja-
senet paadsevat osallistumaan kursseille perheille varatuilla ajanjaksoilla. Perhekurssit
tukevat perheiden selviytymisté eri elaméanvaiheiden ja tarpeiden mukaisesti. (Kansan-
elakelaitos 2012 c.)

4.4 Taloudellinen tuki

Alle 16 vuotiaan vammaistuki mydnnetaan vammaisen lapsen perheelle, jossa on ollut
vahintdan kuuden kuukauden ajan tavanomaista suurempaa rasitusta ja sidonnaisuutta
verrattuna vastaavaan saman ikaiseen terveeseen lapseen. (Kansanelékelaitos 2012 a.)
Osa lapsen sairauden tai vamman aiheuttamista erityiskustannuksista on korvattavissa,
mikali ne jatkuvat vahintd&n kuusi kuukautta. Korvattavia erityiskustannuksia ovat esi-
merkiksi: sairaanhoito- ja laakekulut, ylimaaraiset matkakustannukset ja ylimaaraiset

vaatekustannukset. (Kansanelakelaitos 2012 b.)

Perheelle mydnnetddn omaishoidon tukea, jos kehitysvammainen tai pitkdaikaissairas-
lapsi tarvitsee erityisen paljon huolenpitoa ja hoitoa. Omaishoidon tuella tarkoitetaan
vammaisen, vanhuksen tai sairaan kotona tapahtuvaa hoidosta tai muusta huolenpi-

dosta maksettavaa tukea tai palveluja. (Turun kaupunki 2012.)

5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Kehitysvammaisen lapsen vanhemmat miettivat usein omia hoitotaitoja ja pelkaavat,
ettei lapsi ole onnellinen (Backman ym. 2006: 19). Hoitotydlla on tarkea rooli perheiden
terveyden tukemisessa, palveluiden jarjestimisessa ja asiakaslahtoisten auttamiskeino-
jen kehittamisessa. Lapsen tai nuoren hyvinvointia ei huomioida kokonaisvaltaisesti, mi-
kali tuki kohdistetaan pelkkdan lapseen (lvanoff ym. 2001: 10-11,13). Kehitysvammaista

lasta hoitaessa taytyy kiinnittda huomiota myos vanhempien jaksamiseen. Vanhemmat
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saavat varmuutta hoidolle kun hoitohenkilékunta osaa antaa oikeanlaista tukea. Kehitys-
vammaisen lapsen vanhempien tukea kéasittelevaa tietoa I6ytyi suomeksi vahan, jonka

vuoksi arjessa saatua ja toivottua tukea on hyva tutkia lisda.

Kirjallisuuskatsauksen tarkoitus on kuvata tukea, jota vanhemmat ovat saaneet ja toivo-
vat saavansa arkeen kehitysvammaisen lapsen kanssa. Kirjallisuuskatsauksen tavoit-
teena on tuottaa tietoa, mihin asioihin terveydenhoitoalan hoitohenkilékunnan tulisi eri-
tyisesti kiinnittdd huomiota tarjotessaan apua sairaalan ulkopuoliseen elamaan, kun ky-
seessa on perhe, jossa lapsi on kehitysvammainen. Tyon tavoitteena on kehittda lasten
ja nuorten hoitotydn opetusta seka tuottaa materiaalia ja tietoa opetuksen tueksi. Kirjal-
lisuuskatsauksen tuloksia voivat hyodyntaa tulevat terveydenhuoltoalan ammattilaiset,

jotka ovat tekemisissé kehitysvammaisen lapsen perheen kanssa.

Opinnaytetytssa etsitddn vastauksia kysymyksiin
1) Millaista tukea kehitysvammaisen lapsen vanhemmat ovat saaneet?

2) Millaista tukea kehitysvammaisen lapsen vanhemmat toivovat saavansa?

6 Opinnaytetydn menetelmat

Opinnaytetydmme toteutetaan kirjallisuuskatsauksena. Kirjallisuuskatsaus syventaa tie-
toa aiheesta, jota on jo ennalta tutkittu. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetaan aikaisemmin
tuotettuja tutkimuksia, kokoamalla ja tiivistdmalla niiden tietoa. ( Sarajarvi— Tuomi 2009:
123.)

6.1 Kirjallisuuskatsaus menetelména

Kirjallisuuskatsauksen jokainen vaihe on tarkeda maaritella ja kirjata siten, etta sen tois-
tettavuus on mahdollista. Kirjallisuuskatsaus voidaan karkeasti jaotella kolmeen vaihee-
seen, jotka ovat katsauksen suunnittelu, katsauksen tekeminen ja katsauksen rapor-
tointi. Kirjallisuuskatsauksen suunnittelu alkaa saman aiheen aikaisempien tutkimusten
tarkastelulla. Taman jalkeen tehddan tutkimussuunnitelma ja asetetaan tutkimuskysy-

mykset. Tutkimustietoa hakiessa paatetaan hakusanat seka tietokannat, joista tietoa lah-
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detd&n hakemaan. Tutkimusten valinnassa on tarkeaa laatia tarkat sisaantulo- ja pois-
sulkukriteerit. Haun jalkeen tehddan katsaus ja valitaan, mitka tutkimukset otetaan mu-
kaan. Sen jalkeen analysoidaan ne sisallollisesti tutkimuskysymysten mukaan ja lopuksi
syntetisoidaan tutkimusten tulokset yhdesséa. Katsauksen viimeisessa vaiheessa rapor-
toidaan saadut tulokset ja tehdaan johtopaatokset. (Johansson - Akselin - Stolt - Aéri
2007: 5-6.)

Tutkimussuunnitelma on tarked vaihe kirjallisuuskatsauksessa, koska se ohjaa tutkimus-
prosessia. Tutkimussuunnitelmassa maaritellaén tutkimuskysymykset, menetelmat ja si-
saanottokriteerit, joilla alkuperéistutkimuksia lahdetaan hakemaan. (Karidinen — Lahti-
nen 2006: 39.) Aloitimme opinnadytetyon tekemisen syksylla 2014, jolloin esittelimme

suunnitelmaseminaarissa tutkimussuunnitelmamme.

Tutkimuskysymykset tulee maaritella selkeasti, silla niiden vaihtaminen kesken tutki-
musta muuttaa prosessin suuntaa. Alkuperaistutkimukset eivat saisi ohjata tutkimusky-
symysten uudelleen asettelua. Tutkimuskysymyksid voi olla yksi tai useampi ja niilla
maaritellaan, mihin kirjallisuuskatsauksella pyritddn vastaamaan. (Kaariainen — Lahtinen
2006: 39-40.) Pyrimme jo alussa tekemaén selkeat ja rajatut tutkimuskysymykset. Halu-
simme tietoa siitd, miten vanhemmat parjaavat arjessa, mutta tdma olisi itsessaan ollut
lian laaja tutkimuskysymys. Paadyimme etsimaan tietoa vanhempien tuen tarpeeseen

ja saatavuuteen.

Kirjallisuuskatsauksessa tulee luotettavuuden kannalta raportoida kaikki vaiheet tasmal-
lisesti. Poikkeamat tutkimussuunnitelmassa tulee myos kirjata. (Kaariainen — Lahtinen
2006: 39.) Tehtyamme muutoksia tallensimme koneelle paivitetyn version uutena tiedos-
tona, jotta meidan oli helppo seurata prosessin kulkua ja ndimme mahdolliset poik-
keamat tutkimussuunnitelmassa. Teimme tutkimussuunnitelman alussa sisaanotto- ja

poissulkukriteerit, jotka muokkaantuivat opinnaytetytn edetessa.

6.2 Aineiston hankinta ja sen kuvaus

Alkuperéistutkimusten haku tehdaan kattavasti tutkimuskysymysten ohjaamana niista
tietoldhteista, joista oletetaan saavan oleellista tietoa tutkimuskysymyksiin. Tietokan-
nasta riippumatta kuhunkin tutkimuskysymykseen tehdaan erikseen haut eri hakusa-

noilla- ja termeilla. Jokaisella tietokannalla on eri hakustrategia, jonka vuoksi informaati-
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kon apu on joskus tarpeen. (K&aridinen — Lahtinen 2006: 40.) Tutkimuskysymykset teh-
tydmme, lahdimme hakemaan tietoa elektronisesti kolmesta tietokannasta; Medic,
Cinahl ja Academic Search Elite. Saimme aineiston haussa apua koulun informaatikolta,
joka erikseen neuvoi mitéd asiasanoja ja hakustrategioita kannattaa kayttdd Medicissa ja
Cinahlissa. Kaytimme sellaisia hakusanoja, joilla oletimme 18ytyvan mahdollisimman kat-
tavasti tietoa tutkimuskysymyksiimme (Liite 1). Hakujen taytyi olla kuitenkin tarpeeksi
rajattuja, jotta saimme tietoa nimenomaa etsittyihin tutkimuskysymyksiin ja valtyimme

liian suurelta tutkimusmaaralta.

Ennen aineiston valintaa maéaritettiin tarkat sisaanottokriteerit. Alkuperaistutkimusten va-
linta tapahtuu vaiheittain sisdanottokriteerien ohjaamana. Ensin hyvaksytaan alkuperais-
tutkimukset otsikon perusteella, jonka jalkeen tehd&én valinta abstraktin tai koko tutki-
muksen perusteella. Alkuperéistutkimuksen valinnan jokainen vaihe tulee kirjata ylos.
(Kaariainen — Lahtinen 2006: 41.) Kirjoitimme ylos alkuperaistutkimuksen valinnan jokai-
sen vaiheen: otsikon ja abstraktin perusteella hyvaksytyt ja koko tekstin perusteella hy-

vaksytyt tutkimukset (Liite 1).

Tutkimuksia valitessa noudatimme seuraavia sisdanottokriteereja:
1. Tutkimus taytyi olla julkaistu 2004-2014.
2. Artikkelin taytyi vastata otsikon tai abstraktin perusteella tutkimuskysymyk-
siimme.
Kyseessa taytyi olla tutkimusartikkeli
Artikkelin taytyi olla kielitaitomme rajoissa luettava eli suomeksi, englanniksi tai

ruotsiksi.

Poissulkukriteereitd oli: Kyseessa ei ollut tutkimusartikkeli, artikkeli keskittyi muihin per-
heenjaseniin kuin vanhempiin, koko tekstia ei ollut saatavilla tai artikkeli poikkesi elinta-
soltaan kehittyneista maista. Valitsimme yhden tutkimuksen tydhomme vuodelta 2002,
koska sen siséltama tieto ei ollut mielestamme vanhentunutta ja se vastasi tutkimusky-
symyksiimme hyvin. Koska suomenkielisia tutkimusartikkeleita ei 16ytynyt, valitsimme
analyysiin yhden suomenkielisen pro gradun, joka vastasi hyvin tutkimuskysymyksiin.
Muuten pidattdydyimme sisaanotto- ja poissulkukriteereissimme ja ne ohjasivat haku-

jamme.

Maaritettyihin tutkimuskysymyksiin tulee vastata mahdollisimman kattavasti, jolloin tulee

valttaa tutkimusten rajoittamista tiettyyn kieliin tai pelkastaan julkaistuihin artikkeleihin
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(Kaariainen — Lahtinen 2006: 40). Tutkimusta tehdessa aika oli rajallinen, jonka vuoksi
meilld ei ollut resursseja kaantaa tutkimuksia tai etsia julkaisemattomia artikkeleita. Jou-
duimme siis jattamaan katsauksen ulkopuolelle tutkimuksia, jotka olisivat mahdollisesti

voineet olla kayttokelpoisia ja laadukkaita.

Alkuperéistutkimuksen laadun arvioi kaksi tutkijaa. Laadun peruskriteerit maéritetdan jo
tutkimussuunnitelmassa, jotka tarkentuvat vield ennen tutkimusten lopullista valintaa.
(Kaariainen — Lahtinen 2006: 43.) Tutkimuskysymysten tulee ohjata mahdollisimman
tarkkaan aineiston valintaa, jotta subjektiiviselta valikoitumisharhalta valtytaan. Valikoi-
tumisharhaa vahentaa sisdanottokriteerien tarkka rajaus ja tutkimuksen valinnassa va-
hintd&n kaksi toisistaan riippumatonta itsendista arvioijaa (Kaariaginen — Lahtinen 2006:
41). Tutkimusten hakua ohjasi tutkimussuunnitelmavaiheessa tehdyt sisdanotto- ja pois-
sulkukriteerit. Aina tutkimusta valitessa katsoimme kriittisesti, vastasiko tutkimus tutki-
muskysymyksiimme. Kulttuuriset erot vaikuttivat tutkimuksien valintaan tyéssdamme. Esi-
merkiksi Keniassa tehdyssa tutkimuksessa kehitysvammaisia jatettiin heitteille tai ruu-
asta oli puutetta. Koska muissa paremman elintason maissa kyseisia ongelmia ei ilmen-
nyt, keskityimme vain kehittyneemmissa maissa tehtyihin tutkimuksiin. Kehitysvamman
lavean maarittelyn vuoksi jouduimme pohtimaan, mitka terveyspoikkeamat laskemme
kehitysvamman piiriin. Suljimme esimerkiksi pois yhden tutkimuksen, jossa lapsilla oli
synnynnainen sydanvika, koska sydénvika ei rajoittanut elamaa samalla tavalla kuin

muissa tutkimuksissa ilmenneet kehitysvammat.

Aineistonanalyysiimme I6ysimme suurimman osan artikkeleistamme Cinahl ja Academic
Search Elite tietokannoista. Tarkoituksenamme oli alun perin hakea noin puolet suomen-
kielisid ja puolet kansainvalisia artikkeleita, mutta tietoa etsiessamme huomasimme, etta
suomenkielisid artikkeleita aiheesta ei l0ytynyt, joten jouduimme kayttAmaan padasiassa
kansainvélista aineistoa. Hakuja tehdessa saimme osumia useita satoja, joista kymme-
nia valikoitui otsikon ja abstraktin perusteella luettaviksi kokonaan. Koska aikaa oli rajoi-
tetusti, meista molemmat ei ehtinyt kayda l&api kaikkia otsikon ja abstraktin perusteella
valittuja tutkimuksia, vaan jouduimme jakamaan niiden lapikayntia. Katsoimme haku-
osumat yhdessa ja valittuamme otsikon ja abstraktin perusteella aiheeseemme sopivat
tutkimukset jaoimme ne keskendmme ja lahdimme lukemaan niita itsenaisesti. Aina toi-
sen loytaessa koko tekstin perusteella sopivan tutkimuksen, l&hetti hdn tutkimuksen
myos toiselle opinnaytetyon tekijalle luettavaksi, jolloin kaikki koko tekstin perusteella
mukaan otetut tutkimukset olivat molempien opinnaytetyon tekijoiden lapikdymia ja hy-

vaksymia.
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Hyvéaksyimme lopulta analyysiimme koko tekstin perusteella 11 kansainvalistd ja yhden
suomenkielisen tutkimuksen. Tutkimuksista suurin osa oli laadullisia, liséksi joukossa oli
muutama maarallinen tutkimus, kirjallisuuskatsaus sekéa yksi puolistrukturoitu haastat-
telu. Kansainvaliset tutkimukset olivat Englannista, Etela-Afrikasta, Australiasta, Irlan-

nista, Alankomaista ja Yhdysvalloista. (Liite 2.)

6.3 Aineiston analyysi

Kun tutkimukset on sisdénottokriteerien perusteella valittu ja niiden laatu arvioitu, on
koossa analysoitava aineisto (Kaaridinen — Lahtinen 2006: 42). Kirjallisuuskatsaus to-
teutetaan kayttden apuna sisélldnanalyysia (Sarajarvi - Tuomi 2009: 123). Sisallonana-
lyysilla voidaan esittaa jokin aiheena oleva ilmi6 tiivissa muodossa, seka tavoitella ai-
heen merkityksia, seurauksia ja sisaltoja. Siséllonanalyysin haasteena on sen jousta-
vuus ja saannottomyys. Jokainen tutkija joutuu ajattelemaan itse, koska sisallonanalyysi

ei ole taysin selvarakenteinen. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 166-167.)

Valittuamme alkuperaistutkimukset, etsimme tutkimuskysymyksiimme vastanneita alku-
peraisilmaisuja, joita olimme jo ensimmaisen lukukerran aikana alustavasti alleviivan-
neet. Kavimme yhdessa l&pi tutkimuksista 16ydetyt alkuperaisilmaisut ja keskustelimme
niiden valinnasta, jotta jokainen hyva analyysiyksikkd I6ytyisi. Analyysiyksikot valittu-
amme teimme yhdessa kaikista ilmaisuista pelkistykset, jotta pelkistykset vastaisivat mo-
lempien ndkemysta asiasta. Virkkeistd tai lauseista saattoi 10ytya useampi analyysiyk-
sikkd, jotka pilkoimme ja saatoimme sijoittaa eri alaluokkiin. Kyseisessa esimerkkikuvi-
ossa kahdesta ensimmaisesta virkkeesta 16ytyy useampi analyysiyksikkd, mutta olemme

sulkeiden sisaisiin sanoihin viitanneet esimerkilla. (Kuvio 1.)
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Fathers wanted to have a high level

of involvement in their children’s

. . . . Paatoksenteoissa
lives: to be involved in their day-to-

. . . mukana olemista
day experiences and (in the decision-

making about their lives)

(Most fathers wanted to be Molempien vanhem
ien v - .
seen as equal partners) and . . Hoitoon osal-
pien tasavertaista

shown respect for what they kohtelua listumista
contributed to family life

Parents highlighted the im-
portance for GHPs to respect the
fact that parents have a different, Vanhempien oman
but equally valid knowledge that tietamyksen kunni-
can contribute to better care for oittamista

their children

Kuvio 1. Esimerkki pelkistamisesta

Pelkistamisvaiheessa merkitykselliset ilmaisut tiivistetdan siten, etta saadaan lyhyita il-
maisuja ilman, ettd aineiston informaatio muuttuu. Ryhmittelyvaiheessa ilmaisut kdydaan
lapi ja niista etsitdédn samankaltaisuuksia. Samankaltaiset ilmaisut yhdistetdan samaan
luokkaan ja luokalle annetaan aineistoa kuvaava nimi eli alakategoria. (Tuomi — Sarajarvi
2009: 109-111.) Opinnaytetydssa tarkastelemme aineistoa teorialahtéisen eli deduktiivi-
sen sisallénanalyysin kautta, koska halusimme kayttaa sosiaalisen tuen muotoja tayden-

tamaan tietoperustaa.

Teorialahtéinen sisallonanalyysin luokittelu tapahtuu aikaisemman viitekehyksen ohjaa-
mana. Ensin valitaan analyysirunko, jonka jalkeen sen sisélle muodostetaan aineistosta
erilaisia kategorioita, joita ohjaa induktiivisen siséllonanalyysin periaatteet. (Sarajarvi -
Tuomi 2009: 113.) Kerasimme aineistoa tutkimuskysymysten ohjaamana, jonka jalkeen
muodostimme valmiin analyysirungon eli ylakategoriat. Tutkimuskysymyksiimme vastaa-
vat pelkistykset sijoitimme valmiisiin ylakategorioihin, jonka jalkeen muodostimme yh-
teensopivista pelkistyksista niitd kuvaavat alakategoriat. Analyysin teimme erikseen
kumpaakin tutkimuskysymykseen, kayttden samaa analyysirunkoa. Opinnaytetydssa
kaytimme analyysirunkona sosiaalisen tuen muotoja, joita olivat konkreettinen, emotio-

naalinen, taloudellinen ja tiedollinen tuki.
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7 Opinnaytetyon tulokset

Jaoimme aineistomme tulokset kahteen eri kategoriaan tutkimuskysymystemme perus-
teella vanhempien saamaan tukeen ja vanhempien toivomaan tukeen. Molempien tutki-
muskysymysten ylaluokiksi muodostui konkreettinen, taloudellinen, tiedollinen ja emo-
tionaalinen tuki. Aineistona meilla oli 12 tutkimusta joista 11 oli kansainvalisia tutkimusar-
tikkeleita ja yksi suomenkielinen pro-gradu. Kaksi tutkimusta k&sitteli vain isid, joiden

pelkistyksien peraan merkitsimme téahden. (Liite 2.)

7.1 Vanhempien saama tuki

Ylaluokka konkreettinen tuki sisalsi yhdeksan alaluokkaa. Alaluokat olivat apua lapsen
hoidossa, apua arjen pydrittAmiseen, pidempia hengahdystaukoja lapsen hoidosta, kul-
jetusapua, tukea yhteiskunnan eri tahoilta, erityislapselle tarkoitettuja palveluita, lapsen
toimintakykya vahvistavaa toimintaa, terveitéa sisaruksia huomioitiin seka riittdmaton

konkreettinen tuki.

Apua lapsen hoidossa vanhemmat kokivat saaneensa isovanhemmilta sekd muulta in-
formaalilta tukiverkostolta. Isoéidit osallistuivat suunnitellusti ja s&d&nndéllisesti vammai-
sen lapsen hoitoon. Isovanhemmat osallistuivat myos luokassa lapsen koulutoimiin ja
auttoivat lapsen la&kinnallisissa seké terapeuttisissa interventioissa. Vanhemmat saivat
my6s muuta kaytannon apua hoidossa, aiti sai apua lapsensa kylvettamiseen ja laheiset

pitivat seuraa lapselle. (Taulukko 1.)

Apua arjen pydrittdmisessd vanhemmat saivat isovanhemmilta, jotka auttoivat arjen
juoksevissa asioissa. Liséksi informaali tukiverkosto tarjosi talkoo ja koiranhoito apua.
Vanhemmat saivat kotikdyntejd kolmesti viikossa ja palveluorganisaatio auttoi taytta-

maan kaavakkeita. (Taulukko 1.)
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Taulukko 1.  Saatu apua lapsen hoidossa ja arjen pyoérittamisessa

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus
Isovanhemmat auttoivat lastenhoidossa

Isodideilta apua sdanndllisesti ja suunnitellusti
vammaisen lapsen hoidossa

Aiti sai apua poikansa kylvettamiseen
Informaalilta tukiverkostolta hoitoapua*
Isovanhemmat osallistuivat luokassa lapsen
koulutoimintoihin

Konkreettinen tuki Kaytannon apua hoidossa

Isovanhemmat auttoivat lapsen laakinnallisissa
ja terapeuttisissa interventioissa

Laheiset pitivat seuraa lapselle*
Isovanhemmat auttoivat arjen juoksevissa asi-

Apua lapsen hoi-
dossa

oissa
Apua arjen pydritta- | Kotikdynteja kolmesti viikkossa
miseen Palveluorganisaatio auttoi tayttdmaan kaavak-

keita kotikdynneilld*
Informaalilta tukiverkostolta koiran hoito apua*
Informaalilta tukiverkostolta talkoo apua*

Pidempia hengahdystaukoja lapsen hoidosta vanhemmat saivat kun lapsi sai kaksi ker-
taa viikossa sijaishoitoa ja kahdesti viikossa y0 hoitoja. Kuljetusapua saatiin isovanhem-
milta, jotka veivat lasta laakarikaynneille, tukipalveluihin ja kouluun liittyviin toimintoihin.
Muukin informaali tukiverkosto antoi kuljetusapua ja lainasi autoa tarvittaessa. (Taulukko
2.)

Taulukko 2.  Saatu kuljetusapua ja hengahdystaukoja lapsen hoidosta

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus
Pidempia hengah- | Sijaishoitoa
dystaukoja lapsen | kaksi kertaa viikossa yo hoitoja lapselle

hoidosta
Informaalilta tukiverkostolta kuljetusapua*
Konkreettinen tuki Isovanhemmat vei lapsia laékarikaynneille
Kuljetusapua Isovanhemmat vei lapsia tukipalveluihin
Isovanhemmat vei lasta kouluun liittyviin toi-
mintoihin

Informaalila tukiverkostolta auton lainaamista

Tukea yhteiskunnan eri tahoilta saatiin terveydenhuollon, sosiaalihuollon ja koulun am-
mattilaisilta. Sairaaloiden erikoisasiantuntijat antoivat merkittavaa tukea usean vuoden

ajan seka kolmannen sektorin tarjoama tuki koettiin merkittavaksi. Tyopaikka tarjosi tu-
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kea hoitovelvollisuuksien ja tydn yhdistamiseen. Erityislapselle tarkoitettuja palveluita oli-

vat kehitysvammaispalvelut ja erikoissairaalan tarjpamat palvelut, joita vanhemmat sai-

vat. (Taulukko 3.)

Taulukko 3.

Saatu tukea yhteiskunnan eri tahoilta ja erityislapselle tarkoitettuja palveluita

Ylaluokka

Alaluokka

Pelkistetty ilmaus

Konkreettinen tuki

Tukea yhteiskun-
nan eri tahoilta

Terveydenhuollon ammattilaisilta vanhemmille
apua

Sosiaalihuollon ammattilaisilta vanhemmille

apua

Koulun ammattilaisilta vanhemmille apua

Sairaaloiden erikoisasiantuntijoilta merkittavaa
tukea

Kolmannen sektorin taholta merkittavaa tukea

Erikoisalan henkilokunnalta usean vuoden ajan
tukena

Virallista tukea ty6paikalta hoitovelvollisuuk-
sien ja tyon yhdistdmiseen*

Erityislapselle tar-
koitettuja palveluita

Saivat kehitysvammapalveluita *

Erikoissairaaloilta palveluita

Lapsen toimintakykyé vahvistavaa toimintaa tarjottiin, kuten leikkiryhmia ja terapiaistun-

toja sekéa kuntouttavaa paivahoitoa. Informaali tukiverkosto osti lapsen kasvua ja kehi-

tysté tukevia leluja. Terveitd sisaruksia huomioitiin myds perheessa. Sisaruksille annet-

tiin lastenhoitoapua, jotta vanhemmat pystyisivat keskittymaan vammaisen lapsen hoi-

toon. Osastojakson aikana palveluorganisaatio huolehti terveisté lapsista. Laheiset tar-

josivat vapaa-ajan toimintaa sisaruksille. (Taulukko 4.)

Taulukko 4.

Saatu lapsen toimintakykyé vahvistavaa toimintaa ja terveitd sisaruksia huomioitiin

Ylaluokka

Alaluokka

Pelkistetty ilmaus

Konkreettinen tuki

Lapsen toimintaky-
kya vahvistavaa toi-
mintaa

Lapselle leikkiryhmia

Lapselle terapiaistuntoja

Informaalilta tukiverkostolta lapsen kasvua ja
kehitysta tukevien lelujen ostamista

Kuntouttavaa paivahoitoa*

Terveita sisaruksia
huomioitiin

Lastenhoitoapua sisaruksille, jotta vanhem-
milla aikaa vammaisen lapsen hoitoon

Laheiset tarjosivat vapaa-ajan toimintaa sisa-
ruksille

Palveluorganisaatio huolehti osastojakson ai-
kana terveista lapsista*
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RiittAmatontd konkreettista tukea oli virka-ajan ulkopuolella tapahtuvassa hoidossa.
Koordinoidussa hoidossa oli puutteita ja sijaishoitoa ei ollut tarpeeksi. Yksi isa ei saanut
apua paivakodin vaihdossa. Joillakin vanhemmilla oli puutteelliset mahdollisuudet yhtey-
denpidossa muihin vanhempiin ja vertaisiin sekd kaytdnnon esteet rajoittivat suurper-

heeltad saatua tukea. (Taulukko 5.)

Taulukko 5.  Riittamatdn konkreettinen tuki

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus
Joillakin puutteelliset mahdollisuudet yhtey-
denpidossa muihin vanhempiin ja vertaisiin

Kaytannon esteet rajoittivat suurperheelta saa-
Konkreettinen tuki Riittamaton  konk- | tua tukea

reettinen tuki Koordinoidussa hoidossa puutteita
Sijaishoitoa ei tarpeeksi

Ei saanut apua paivéakodin vaihdossa *
Virka-ajan ulkopuolella tapahtuvassa hoidossa
puutetta

Ylaluokka emotionaalinen tuki sisalsi viisi alaluokkaa; yhteiskunta tarjosi keskustelutu-
kea, tukea samassa tilanteessa olevilta perheiltd, laheisten kanssa pystyi keskustele-

maan, lahipiiri tuki jaksamista ja riittaméaton emotionaalinen tuki.

Yhteiskunta tarjosi keskustelutukea tarjoamalla psykologisia palveluita, kuukausittain te-
rapiaa ja kotikdynteja terapeutilta. Tukea samassa tilanteessa olevilta perheilta saatiin
tukiryhmissé ja vanhempainjarjesttissd. Vanhemmat saivat sopeutumisvalmennuskurs-
seilta ja vertaisryhmista ystavid. He ndkivat samassa tilanteessa olevia perheitd, saivat

heiltd neuvoja sekd emotionaalista tukea. (Taulukko 6.)

Taulukko 6.  Saatu vertaistukea ja yhteiskunnan tarjoamaa keskustelutukea

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus
Yhteiskunta tarjosi | Tarjottiin kuukausittain terapiaa
keskustelutukea Tarjottiin psykologisia palveluita*

Kotikaynteja terapeutilta

Tukiryhmilta tukea ja vanhempien jarjestdilta
tukea

Vertaistuessa ndki samassa tilanteessa olevia
Tukea samassa ti- | perheita*

lanteessa  olevilta "Neyvoja samassa tilanteessa olevilta per-
perheilta heilta*

Emotionaalista tukea muilta samassa tilan-
teessa olevilta vanhemmilta

Ystavia tuli vertaisryhmistd ja sopeutumisval-
mennuskursseilta *

Emotionaalinen tuki
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Laheisten kanssa pystyi keskustelemaan sisalsi lahipiirilta saatua puheapua. Kumppa-
nilta saatiin luottamusta, hanen kanssaan pystyi keskustelemaan seka jakamaan huolia
ja ideoita. Ystaviltd ja kauempaa asuvilta sukulaisilta saatiin emotionaalista tukea ja 1&s-

ndoloa puhelimitse. (Taulukko 7.)

Lahipiiri tuki jaksamista merkittédvasti eri tavoin toteutuneella tuella. Jotkut perheenjase-
net tulivat mukaan viitomankielen tunneille. Isovanhemmat olivat saatavilla odottamat-
tomien tilanteiden varalta sek& auttoivat muuta sukua hyvaksymaan lapsen kehitysvam-
man. Isat saivat henkistd tukea omalta iséltaan. Ystavat nayttivat suuntaa vaikeina het-
kina ja olivat vanhemmille térke& psykologisen tuen ldhde. Perhe ja ystavat antoivat mo-

lemmat kannustavaa tukea. (Taulukko 7.)

Taulukko 7. Saatu keskustelutukea laheisiltd ja tukea jaksamiseen

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus

Emotionaalista tukea puhelimitse kauempana
asuvilta perheen jasenilta

Kumppanin kanssa pystyi puhumaan keske-
Laheisten kanssa | nzan*

pystyi keskustele- | juttelua, huolten ja ideoiden jakamista, seka
maan luottamusta kumppanilta*

Emotionaalista tukea ja lasnaoloa puhelimessa
perheelta ja ystavilta

Lahipiiriltd puheapua*

Eri tavoin toteutettua merkittdvaa tukea ysta-
viltd ja sukulaisilta

Isodidit olivat saatavilla odottamattomien tilan-
teiden varalta

Perheenjésenet mukana viittomakielen tun-

Emotionaalinen tuki

neilla

Lahipiiri tuki jaksa- | Henkist tukea omalta isélta*

mista Ystavat vanhemmille térke& psykologisen tuen
lahde

Ystavat nayttdneet suuntaa vaikeina hetking*
Perheeltéd kannustavaa tukea

Ystaviltd kannustavaa tukea

Isovanhemmat auttoivat muuta sukua hyvéksy-
maan kehitysvamman

RiittAmattomaan emotionaalinen tuki sisalsi puutteellista henkista tukea ja liian myéhaan
tarjottua psykologista apua. Omilta vanhemmilta ei aina saanut tukea, koska tilanne oli

heille vaikea. Isat kokivat jaadvansa aidin varjoon tapaamisissa. (Taulukko 8.)
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Ylaluokka

Alaluokka

Pelkistetty ilmaus

Emotionaalinen tuki

RiittAmatén emotio-
naalinen tuki

Isat kokivat jddvansa aidin varjoon tapaami-
sissa*

Vanhemmilta ei tukea, koska tilanne vaikea
heille *

Henkinen tuki valilla puutteellista*

Psykologista apua tarjottiin liian myohaan*

Ylaluokka taloudellinen tuki sisalsi yhden alaluokan joka oli taloudellista helpotusta. Ta-

loudellista helpotusta saatiin isovanhemmilta. Anoppi tarjosi rahaa vaikeina aikoina. Val-

tiolta saatiin rahallista tukea, vammaistukea seka ilmaisia koulukuljetuksia. Aina talou-

dellinen tuki ei kuitenkaan ollut riittdvan suuri kattaakseen erityislapsesta aiheutuvia me-

noja. (Taulukko 9.)

Taulukko 9.  Saatu taloudellista helpotusta

Ylaluokka

Alaluokka

Pelkistetty ilmaus

Taloudellinen tuki

Taloudellista helpo-
tusta

limaiset koulukuljetukset*

Isovanhemmilta taloudellista apua

Anoppi tarjosi rahallista tukea vaikeina aikoina

Valtiolta rahallista tukea

Vammaistukea*

Tarjottu taloudellinen tuki ei riittdvan suuri kat-
taakseen erityislapsista kuluvia menoja

Ylaluokka tiedollinen tuki sisélsi nelja alaluokkaa, jotka olivat neuvoja lapsen hoitoon,

esimerkkeja kokeneemmilta, tietoa lapsen erityistarpeista seka tiedonannossa aukkoja.

Neuvoja lapsen hoitoon saatiin helpottamaan kommunikointia lapsen kanssa. Vertais-

vanhemmat antoivat tietoa erityislapsen kanssa toimimisesta ja psykologilta saatiin kay-

tostapasuunnitelma pitdméén yhteinen hoitolinja. Vanhemmille tarjottiin myds eri palve-

luiden yhteystietoja. (Taulukko 10.)

Esimerkkeja kokeneemmilta tuli omilta vanhemmilta. L&&karin vastaanotto ja sopeutu-

misvalmennuskurssit toivat isille itsevarmuutta. TukityOntekijd antoi konkreettisia esi-

merkkeja kasvatusmenetelmiin. Tietoa lapsen erityistarpeista sisalsi tietoa tutkimuksista,

litAnnaissairauksista, kehityksen ominaispiirteista seka lapsen fyysisesta tukemisesta.

Palvelujarjestelmasta vanhemmat saivat suullista ja kirjallista tietoa etuuksista. (Tau-

lukko 10.)
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Taulukko 10. Saatu tietoa lapsen hoidosta ja erityistarpeista seka esimerkkeja kokeneemmilta

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus
Palveluiden yhteistietoja
Neuvoja lapsen hoitoon*
. Tietoa helpottamaan kommunikointia lapsen
Neuvoja lapsen | kanssa *
hoitoon

Vertaisvanhemmat antoivat tietoa erityislapsen
kanssa toimimisesta*

Psykologilta kaytostapasuunnitelma pitdmaan
yhteinen hoitolinja

Esimerkkeja koke-

Tiedollinen tuki )
neemmilta

Isat saivat itsevarmuutta toiminnalleen sopeu-
tumisvalmennuskursseilta*

Isét saivat itsevarmuutta toiminnalleen laaka-
rin vastaanotolta*

Omalta vanhemmalta esimerkkid*

Tukityontekija antoi konkreettisia esimerkkeja
kasvatusmenetelmiin

Tietoa lapsen eri-
tyistarpeista

Saivat tietoa tutkimuksista ja liitAnnaissairauk-
sista *

Saivat tietoa lapsen kehityksen ominaispiir-
teista*

Isat saivat tietoa lapsen fyysisesta tukemi-
sesta*

Palvelujarjestelmésta suullista ja kirjallista tie-
toa etuuksista*

Tiedonannossa aukkoja oli hoitajalle kuuluvasta rahallisesta tuesta, sekd vammaiselle

lapselle kuuluvista ylim&araisista palveluista. Terveydenhuoltoalan ammattilaisilta saa-

tiin puutteellista tietoa erityislapsen hoitamisesta. Vanhemmat eivat saaneet riittavasti

tietoa apuvélineista, lapsen sairaudesta tai sen hoidosta. (Taulukko 11.)

Taulukko 11. Tiedonannossa aukkoja

Ylaluokka Alaluokka

Pelkistetty ilmaus

Tiedonannossa
aukkoja

Tiedollinen tuki

Hoitajalle kuuluvasta rahallisesta tuesta ei riit-
tavasti tietoa

Vammaiselle lapselle kuuluvista ylimaaraisista
palveluista ei riittavasti tietoa

Apuvdlineista ei tarpeeksi tietoa

Lapsen sairaudesta ja sen hoidosta rajallisesti
tietoa

Erityislapsen hoitamisesta puutteellista tietoa
terveydenhoitoalan ammattilaisilta

7.2 Vanhempien toivoma tuki
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Ylaluokka konkreettinen tuki sisalsi yhdeksan alaluokkaa, joita olivat kokonaisvaltaista
hoitoa, paneutumista vastaanottoon, aikataulujen sovittaminen, enemman aikaa itselle,
vaivatonta sairaalassa kayntid, sairaalan toiminnan kehittdminen, hoidon jatkuvuutta,

lapsen terveyttd tukevia toimintoja, sekd apua sairaalan ulkopuolella.

Kokonaisvaltainen hoito sisalsi vanhempien toiveet perhekeskeisesta hoidosta. Van-
hemmat odottivat, ettd ammattilaiset huomioivat myds perheen muun elaman. Isat toi-

voivat kokonaisvaltaisia palveluita. (Taulukko 12.)

Paneutumista vastaanottoon sisalsi perheen toiveen ladkéarin nakemisestd useammin
kuin kerran ja hanen paneutumista huolella vastaanottoon. Vanhemmat halusivat enem-
man aikaa haastaviin vastaanottokaynteihin. Vastaanotolla haluttiin riittdvasti aikaa tu-

tustua ja perheen asioiden huolellista [&pikayntia. (Taulukko 12.)

Taulukko 12. Toivottu kokonaisvaltaista hoitoa ja vastaanottoon paneutumista

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus
kokonaisvaltaista Tarve perhekeskeiselle hoidolle
hoitoa Ammattilaisilta huomioi muun eldman hoidossa

Kokonaisvaltaisia palveluita *
Enemméan aikaa haastavissa vastaanotto

Konkreettinen tuki kaynneissa*
Paneutumista vas- | RiittAvasti aikaa tutustua vastaanotolla*
taanottoon Laakarin nakeminen useammin kuin kerran *

Perheen asioiden l&pikaymista huolellisesti
vastaanotolla*
Laakarin valmistautumista huolella perheen
vastaanottoon*

Aikataulujen sovittaminen omaan eldmaan hoidon suunnittelussa oli tarkedd. Ammatti-
laisten haluttiin huomioivan ty6aikataulut ja heidat haluttiin nahda mahdollisimman pian
tarvittaessa. Sopeutumisvalmennuskurssien aikatauluja toivottiin kehitettavan. (Tau-
lukko 13.)

Enemman aikaa itselle haluttiin taukoina hoidosta. Isit halusivat iltavapaita omiin harras-
tuksiin. Sijaishoitoa, tukiperheiden kayttdomahdollisuutta seka joustavia tilapaishoitopaik-

koja toivottiin useammin. (Taulukko 13.)
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Taulukko 13. Toivottu aikataulujen sovittamista ja enemman aikaa itselle

Ylaluokka

Alaluokka

Pelkistetty ilmaus

Konkreettinen tuki

Aikataulujen sovit-
taminen

Haluavat ammattilaisten huomioivan tydaika-
taulut*

Oman elaman huomioimista hoidon suunnitte-
lussa*

Ammattiauttajan tapaaminen mahdollisimman
pian tarvittaessa*

Sopeutumisvalmennuskurssien
kehittémista

aikataulujen

Enemmaéan aikaa it-
selle

lltavapaita omiin harrastuksiin*

Sijaishoitoa enemman

Joustavia tilapéishoitopaikkoja *

Hoidosta taukoja

Tukiperheiden kayttdmahdollisuutta useam-
min*

Vaivatonta sairaalassa kayntia oli osastojakson aikana vammaisen lapsen hoitoapu ja

siella tapahtuva vertaistuki vanhemmille. Vanhemmat halusivat koordinoituja palveluita

terveydenhoitoalan ammattilaisilta seké vapaata paasya lastenosastolle. (Taulukko 14.)

Sairaalan toiminnan kehittdminen siséalsi vanhempien toivomaa osastojakson, sairaalan

ja kehitysvammaispalveluiden kehittdmista seka yhteistyota terveysalan ammattilaisten

kanssa. Ladkarin haluttiin tekevan nopean ja virheettéman ladkarilausunnon. (Taulukko

14.)

Taulukko 14. Toivottu vaivatonta sairaalassa kayntié ja sairaalan toiminnan kehittamista

Ylaluokka

Alaluokka

Pelkistetty ilmaus

Konkreettinen tuki

Vaivatonta sairaa-
lassa kayntia

Vapaa paasy lastenosastolle

Kehitysvammaisen lapsen hoitoapua osasto-
jakson aikana

Koordinoituja palveluita terveydenhoitoalan
ammattilaisilta

Vertaistukea osastojakson aikana*

Sairaalan toimin-
nan kehittaminen

Osastojakson toiminnan kehittamista*

Sairaalan ja kehitysvammapalveluiden kehitta-
mista *

Yhteisty6ta terveysalan ammattilaisten kanssa

Virheettn ja nopea ld8karinlausunto*

Hoidon jatkuvuutta haluttiin hoitosuhteelta. Terapioiden katkeamatonta jatkumista, oma-

laékarisuhdetta sekd saanndllisesti erityislapsen hoitoon perehtyneen henkilon tapaa-

mista toivottiin. (Taulukko 15.)
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Lapsen terveyttd tukevia toimintoja, joita vanhemmat toivoivat, olivat lapsille tarjotut eri-
laiset kommunikointikeinot, hyodylliset aktiviteetit sekd mielenterveyshoito. Vanhemmat

halusivat lapselle samankaltaista leikkiseuraa. (Taulukko 15.)

Taulukko 15. Toivottu hoidon jatkuvuutta ja lapsen terveyttd tukevia toimintoja

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus

Terapioiden katkeamatonta jatkumista*
Hoitosuhteen jatkuvuutta*

Hoidon jatkuvuutta  |"Omalaakari hoitosuhdetta*

Erityislapsen hoitoon perehtyneen saannolli-
nen tapaaminen

Lapsen terveyttd | Lapselle hyddyllisia aktiviteetteja

tukevia toimintoja Lapselle eri kommunikointikeinoja

Lapsen mielenterveys hoito

Lapselle samankaltaista leikkiseuraa

Konkreettinen tuki

Apua sairaalan ulkopuolella haluttiin 1&hipiirilta. Virka-ajan ulkopuolella tapahtuva tuki
ammattilaisilta oli toivottua, silla vanhemmat halusivat ammattilaisten ndkevan kotiolot ja
jaksamisesta huolehtimista my6s sairaalan ulkopuolella. Tukien hakemisessa haluttiin
konkreettista apua palvelujarjestelmalta. Terveille sisaruksille toivottiin terapiaa. (Tau-
lukko 16.)

Taulukko 16. Toivottu apua sairaalan ulkopuolella

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus

Apua l&hipiirilta*

Joku auttamassa enemman
Palvelujarjestelmélta konkreettista apua tukien
hakemisessa *

Sisaruksille terapiaa

Ammattilaiset nakevat myos kotiolot*
Jaksamisesta huolehtimista sairaalan ulkopuo-
lella*

Virka-ajan ulkopuolella tapahtuvaa tukea am-
mattilaisilta

Apua sairaalan
Konkreettinen tuki ukopuolella

Ylaluokka emotionaalinen tuki sisalsi viisi alaluokkaa; hoitoon osallistumista, vertaistuki
mahdollisuuksia, kokemusten jakamista vertaisvanhempien kanssa, ulkopuolisten suh-

tautuminen tilanteeseen ja voimia jaksamiseen.
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Hoitoon osallistuminen sisalsi vanhempien mielipiteiden kuuntelemista, paatdksente-
oissa mukana olemista seka lapsen terveyteen liittyviin tapaamisiin osallistumista. Van-
hemmat halusivat hoitopdatoksissa oman tietamyksen kunnioittamista ja isat kokivat tar-
kednd oman asiantuntijuuden huomioimisen. Molempien vanhempien tasavertainen

kohtelu oli isille tarked&. (Taulukko 17.)

Vertaistuki mahdollisuuksia sisalsi vanhempien toiveen myonteisen vertaistoiminnan ke-
hittamiselle. Vertaistuki koettiin tarkeaksi juuri lapsen synnyttyd. Suurin osa vanhem-
mista oli halukkaita osallistumaan tukiryhmiin ja sopeutumisvalmennuskursseille. Van-
hemmat halusivat enemman yhteydenpitoa muihin vertaisvanhempiin ja lisdd keskuste-

lufoorumeita tunteiden purulle. (Taulukko 17.)

Taulukko 17. Toivottu vertaistuki mahdollisuuksia ja hoitoon osallistumista

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus

Isat toivoivat oman asiantuntijuuden huomioi-
mista *

Vanhempien oman tietdmyksen kunnioitta-
Hoitoon  osallistu- | mista

mista Mielipiteiden kuuntelemista *
Paatoksenteoissa mukana olemista*
Molempien vanhempien tasavertaista kohte-
lua*

Osallistua lapsen terveyteen liittyviin tapaami-
siin*

Suurin osa haluaa olla osana vanhempien tuki-
ryhméaa

_ ) Enemman keskustelufoorumeita tunteiden pur-
Vertaistuki mahdol- | kamiseen

lisuuksia Sopeutumisvalmennuskursseja samaa l&pi-
kayvien perheiden kanssa*

Haluaa enemman yhteydenpitoa vertaisvan-
hempiin

Mydnteisen vertaistoiminnan kehittdmista
Vertaistukea heti diagnoosin saatua

Emotionaalinen tuki

Kokemusten jakamista vertaisvanhempien kanssa sisalsi isien toiveen puhua saman-
tyyppisten ihmisten kanssa ja jakaa kokemuksia. Vanhemmat halusivat keskustella sa-

maa kokeneiden kanssa ilman hairi6ita. (taulukko 18.)

Ulkopuolisten suhtautuminen tilanteeseen sisdlsi isien halun saada ymmarrysta ja luon-
tevaa suhtautumista muilta. Isovanhemmilta toivottiin avoimuutta ja luottamusta. Van-
hemmat halusivat, ettd heidat kohdattaisiin yksildina ja |&aakarit osoittaisivat aitoa valitta-

mista. Perheen eteen tehtya tyota haluttiin kunnioitettavan. (taulukko 18.)
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Voimia jaksamiseen sisdlsi isien toiveen saada ladkareiltd kannustusta ja toivon yll&pi-
tamista. (Taulukko 18.)

Taulukko 18. Toivottu vertaisvanhemmilta tukea ja voimia jaksamiseen

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus

Keskustelua vertaisvanhempien kanssa ilman
Kokemusten jaka- | hairiita *

mista  vertaisvan- | Isat halusivat puhua saman tyyppisten ihmisten
hempien kanssa kanssa *

Puhumista samaa kokeneiden kanssa

Isat halusivat jakaa kokemuksia*

Isét halusivat ymmarrysta muilta *

Isét halusivat luontevaa suhtautumista *

Ulkopuolisten suh- | Haluttiin avoimuutta ja luottamusta isovanhem-
tautuminen tilan- | milta

Emotionaalinen tuki

teeseen Halusivat laakareilta aitoa valittamista *
Yksilollista kohtaamista*
Kunnioitusta, mitd vanhemmat tekevat per-
heen eteen

Voimia jaksami- | Isa toivoi toivon yllapitamista*

seen Isat halusivat lagkareilta kannustusta*

Toivottu taloudellinen tuki sisdlsi yhden alaluokan, taloudellista helpotusta.
Taloudellista helpotusta sisélsi toivottua palkallista vapaata vastaanottokdynneille ja
enemman toivottua taloudellista tukea. Rahallisen avun tarve oli suuri erityislapsen me-

noihin. (Taulukko 19.)

Taulukko 19. Toivottu taloudellista helpotusta

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus
Rahallisen avun tarve suuri erityislapsen me-
Taloudellinen tuki Taloudellista helpo- | noihin
tusta Enemman taloudellista tukea*
Palkallista vapaata vastaanottokaynneille*

Toivottu tiedollinen tuki sisalsi kaksi alaluokkaa, joita olivat tietoa tukemaan erityislapsen

hoitoa ja selkeaa tiedonantoa.

Tietoa tukemaan erityislapsen hoitoa sisalsi vanhempien toivomaa tietoa lapsen tulevai-

suudesta, oppimisvaikeuksista seka laakityksestd. Vanhemmat halusivat informaatiota
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uudesta teknologiasta, muiden vanhempien valinnoista ja tietoa kaikista vaihtoehdoista.
(Taulukko 20.)

Selkeaa tiedonantoa sisalsi enemman suullista tietoa kirjallisen tiedon sijaan ja kirjallinen
tieto ymmarrettavassa muodossa. Vanhemmat halusivat ohjaamista ja tukea taloudelli-

sissa asioissa. (Taulukko 20.)

Taulukko 20. Toivottu selke&a tiedonantoa ja tietoa tukemaan erityislapsen hoitoa

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus
Tulevaisuudesta tietoa *
Tietoa oppimisvaikeuksista
Tietoa  tukemaan | Tietoa lapsen laakityksesta

erityislapsen hoitoa Mjoeomaatiota uudesta teknologiasta

Tietoa kaikista vaihtoehdoista

Tietoa muiden vanhempien valinnoista

Tietoa ymmarrettdvassa muodossa kirjallisesti
Selkedd tiedonan- | Enemman suullista tietoa kirjallisen tiedon si-
toa jaan*

Ohjaamista ja tukea taloudellisissa asioissa

Tiedollinen tuki

Muu toivottu tuki sisdlsi yhden alaluokan, joka oli henkilokunnalta toivottuja ominaispiir-
teitd, joita olivat tuttu, empatiakykyinen ja suomen kieltd osaava ldakari. Vanhemmat
toivoivat omahoitajalta konkreettisia tekoja ja ladkarilta vastuunottoa lapsen hoidosta.

Isat toivoivat erityisesti mieshoitajia. (Taulukko 21.)

Taulukko 21. Henkil6kunnalta toivottuja ominaispiirteita

Ylaluokka Alaluokka Pelkistetty ilmaus
Henkilokunnalta Tuttua ladkaria *
toivottuja ominais- | Empatiakykyinen laakari
Muu tuki piirteita Laakareiltd suomen kielen osaamista*

Laakarin ottavan vastuuta lapsesta*
Omabhoitajalta konkreettisia tekoja*
Isét toivoivat mieshoitajia *
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8 Pohdinta

Opinnaytetyo oli pitk& ja haastava, mutta opettavainen prosessi silla tutkimusprosessi oli
molempien ensimmainen. Tyon suurin haaste oli tutkimusten 16ytdminen ja analysointi.
Etsiessamme tutkimuksia, huomasimme suomenkielisten tutkimusten vahaisyyden ai-
heestamme, mika teki prosessista entistd haastavamman. Ulkomaalaiset tutkimukset
toivat haastetta juuri pelkistamisvaiheessa. Alkuperéisilmaisuja oli vaikea valilla kaantaa,
koska kummankaan &idinkieli ei ole englanti ja alkuperaisilmaisuissa oli sanoja, joille ei
ollut suoria suomenkielisida kaannoksid. Analyysiin halusimme edes yhden suomenkieli-
sen tutkimuksen, joten otimme mukaan yhden suomenkielisen Pro-gradun, joka vastasi
kattavasti tutkimuskysymyksiimme. Pro-gradusta oli haastavaa tehda pelkistyksia, koska
aineisto oli jo valmiiksi niin pelkistettya. Analyysin alussa emme pilkkoneet tarpeeksi al-
kuperdaisilmaisuja ja pelkistimme liikaa, mutta tutkimuksen edetessd huomasimme pel-
kistyksien olevan liian suppeat. Korjasimme tilanteen ohjaajan neuvoja hyddyntaen, silla
emme halunneet vaaristynytta informaatiota. Alaluokkien tekeminen tuntui aluksi haas-

tavalta, mutta tutkimuksen edetessa palaset loksahtelivat paikalleen.

Opinnaytety6 sujui hyvassa yhteistydssa ja molemmat saivat tuoda omat mielipiteensa
esille. Alkuperaisilmaisujen 10ydyttyd, analyysivaihe ja tulokset tehtiin taysin yhdessa
mielipiteita verraten. Jatkossa uuden tutkimuksen tekeminen olisi huomattavasti helpom-

paa, kun tietaa, miten tutkimusprosessi etenee ja mihin on tarkeaa kiinnittad huomiota.

8.1 Tulosten yhteenveto ja johtopaatokset

Tutkimuksissa nousi eniten esille konkreettinen ja emotionaalinen tuki. Sairaalan ulko-
puolinen apu koettiin tarkedksi ja sitéd haluttin enemman. Perhekeskeinen hoito nousi
tutkimuksissa tarkeaksi. Ammattilaisen on tarkedd huomioida perhe kokonaisuutena ja
ottaa vanhempien muu eldam& huomioon tukea tarjotessa. Vanhemmat kokivat hoidon
jatkuvuuden ja tutut |1&akarit tarkeéksi. Tutun 1&a&karin my6ta vastaanotolla aikaa ei tuh-
laannu perheen tilanteen uudelleen lapikdymiseen ja luottamuksellisen vuorovaikutus-
suhteen muodostumiseen. Erityislapsesta huolehtiminen on raskasta, joten vanhemmat
kaipasivat hengéhdystaukoja hoidosta saanndéllisesti, kuten sijaishoitoa. Useista tutki-
muksista kavi ilmi, etteivat vanhemmat saaneet riittdvasti sijaishoitoa tai riittdvasti omaa

aikaa.
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Vanhemmat tarvitsivat tukea taloudellisissa asioissa, hoitamaan lapsesta aiheutuvia ku-
luja, kuten sairaalamaksuja, laékkeita ja apuvélineitd. Taloudellisen tuen tarpeeseen la-
hes kaikki vanhemmat saivat tukea valtiolta ja toisinaan myos laheisiltd. Rahallisen tuen
maara ei kuitenkaan ollut yleensa riittdvan suuri korvaamaan lapsesta aiheutuvia kuluja,
jolloin taménhetkinen rahallinen tuki védhensi taloudellista rasitusta, mutta ei kokonaan
kyennyt sitd poistamaan. Ammattilaisen on tarkeda kertoa vanhemmille taloudellisista
etuuksista joihin he ovat oikeutettuja, koska kaikki vanhemmat eivat olleet saaneet riitta-
vasti siitd tietoa. Tiedonantoa haluttin enemman suullisena kirjallisen tiedon sijaan,
mutta tietoperustassa kuitenkin kirjallista tietoa kaivattiin, jotta kotona voi rauhassa

kayda tietoa lapi (Backman ym. 2006: 19).

Laheiset nousivat tarkedksi saadun tuen lahteeksi, erityisesti puolisolta ja isovanhem-
milta saatu tuki. Isovanhemmat auttoivat erityisesti kotona lastenhoidossa, kotiaska-
reissa ja antoivat taloudellista tukea. Puoliso nousi enemmankin tarkedksi emotionaali-
sen tuen lahteeksi, jonka kanssa pystyi keskustelemaan asioista ja jakamaan huolia.
Ihmisten perhesuhteet ovat erilaisia ja jokaisella on yksildllinen tukiverkosto, jonka
vuoksi ammattilaisen on hyva kartoittaa vanhempien tukiverkostoa, jotta tuen saata-
vuutta lahipiiriltd osattaisiin arvioida. Heino ym. tutkimuksessa kay kuitenkin ilmi, etta
aina perheen kokonaistilanteen hahmottamiseen ei riitd aika (Heino ym. 2011: 19, 20).
Voi olla yksinhuoltajia tai huonoja parisuhteita, jolloin puolisolta saatava tuki on puutteel-
lista tai puuttuu kokonaan. Vanhemmilla saattaa olla sukulaisia paljon, mutta he saatta-
vat asua kaukana. Erdéssa tutkimuksessa pitkat véalimatkat estivatkin tuen saamisen

kaukana asuvilta sukulaisilta.

Vanhempien toiveista naki, ettd lapsen terveytta edistdvat toiminnot koettiin tarkeiksi.
Erityislapsille olikin tarjottu kehitysvammaispalveluita ja lapsen toimintakykyé vahvista-
vaa toimintaa, kuten kuntouttavaa paivahoitoa. Vanhemmat kokivat, etteivat ammattilai-
set kommunikoineet riittavasti keskenaan, eik& hoito ollut aina koordinoitua. Ammattilai-
sen tulisi kiinnittda huomiota, ettd vanhemmat tietavat jatkohoitosuunnitelmasta ja mihin
ottaa seuraavaksi yhteyttd. On hyva jos ammattilainen pystyisi ottamaan yhteytta seu-

raavaan jatkohoitopaikkaan, jotta siella tiedettaisiin perheesta enemman.

Vertaistuki oli erittain tarkea tuki vanhemmille. Vanhemmat halusivat keskustella saman
kokeneiden kanssa, saada heiltd vinkkeja lasten hoitoon seka tietad, miten muut van-

hemmat olivat toimineet samassa tilanteessa. Vertaistukea olisi erityisen tarked tarjota
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nimenomaan heti diagnoosin saatua, koska silloin vanhemmat toivoivat sitéa eniten. Myos
tietoperustassamme painotettiin ylipaatansa tuen tarjoamisen tarkeyttd diagnoosihet-
kella (Lampinen 2007: 34).

Vanhemmat halusivat olla mukana péattamassa lapsen hoidosta. Ammattilainen ei saa
vahatella vanhempien osaamista ja tietamysté, koska vanhemmat viettavat suurimman
osan ajasta lapsen kanssa. Vanhemmille oli tarke&& inmisten luonteva ja avoin suhtau-
tuminen kehitysvammaan, joten uutena tyontekijana ei kannata arastella kehitysvammai-
sen lapsen hoitoa ja siitd puhumista. Yksilollinen kohtaaminen tapaamisissa oli vanhem-

mille tarkedd, eika ammattilaisen tulisi yleistdd perheen tilannetta.

Backman ym. tutkimuksessa kavi ilmi, ettd vanhemmat miettivat usein omia hoitotaitoja
ja pelkdavat, ettei lapsi ole onnellinen. (Backman ym. 2006: 19). Tuloksissamme kay
ilmi, etta isat saivat itsevarmuutta toiminnalleen 1a8kéarin vastaanotolta ja sopeutumisval-
mennuskursseilta. Siksi olisikin tarkead, ettd ammattilainen antaisi vahvistusta vanhem-

man toiminnalle.

Dabrowskan ja Pisulan tutkimuksessa raportoitiin, etta usein &idit ovat kovemman rasi-
tuksen alla kun isat ja erityisesti aidin jaksamiseen tulisi kiinnittdad huomiota. (Dabrowska
— Pisula 2010: 275.) Tuloksissamme kuitenkin tuli ilmi, etté isat halusivat tasavertaista
kohtelua ja kokivat jadvansa aitien varjoon tapaamisissa. On totta, etta aidit ottavat usein
paavastuun lasten hoitamisesta, mutta ammattilaisen ei silti tulisi vahatelld isien osuutta

hoidossa.

8.2 Opinnaytetydn luotettavuus

Tutkimuksen on oltava luotettava, jotta sen tuloksia voidaan hyodyntda. Tutkijan tulee
koko prosessin aikana arvioida, kuinka todenmukaista tieto on. Laadullisen tutkimuksen
yleiset luotettavuuskriteerit ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirretta-
vyys. (Kylmé — Juvakka 2007: 127.) Opinnaytetytn luotettavuutta pohtiessa kaytimme

tukena naita kriteereita.

Siirrettévyys on laadullisen tutkimuksen yksi luottokriteeri, joka mahdollistetaan tulosten
vertailun muissa vastaavissa tilanteissa. Tutkijan on annettava tuloksista ja aineistosta

riittvasti tietoa, jotta tulokset ovat siirrettavissa ja tutkija voi halutessaan seurata pro-
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sessia. Vahvistettavuudella tarkoitetaan tutkimusvaiheiden kirjoittamista siten, etta luki-
jan on helppo seurata tutkimuksen vaiheita ja h&n voi halutessaan toteuttaa tutkimuksen
uudelleen. Laadullisen tutkimuksen tulosten toistettavuus ei kuitenkaan aina ole mahdol-

lista, koska tulkintoja on monenlaisia. (Kylma — Juvakka 2007: 129.)

Opinnaytetydmme luotettavuutta pohtiessamme pyrimme tuomaan jokaisen tutkimusvai-
heen esille, tutkimusten hakuvaiheesta tuloksien tulkitsemiseen asti. Tutkimuksia ha-
kiessa merkitsimme taulukoihin kaikki kayttamamme hakusanat ja sisdanottokriteerit
seka eri hakusanoilla |dydettyjen tutkimusten maara (Liite 1). Tutkimusten haun jalkeen
taulukoimme analyysiin valitut tutkimukset, jotta lukija ndkee selkeasti valittujen tutki-
musten perustiedot (Liite 2). Sisallénanalyysin tuloksia tehdessad merkitsimme tauluk-
koon pelkistykset, jotta lukija pystyy helposti seuraamaan tulosten syntya, kun hanella

on selke&sti ndkyvissa, millaisista pelkistyksista alakategoriat ovat muodostuneet.

Refleksiivisyydelld tarkoitetaan tutkijan omaa vaikutusta tutkimukseen, kehitykseen ja
sen tuloksiin. Tutkija kuvaa jo alussa omat lahtékohdat ja arvioi kuinka ne vaikuttavat
aineistoon tutkimuksen edetessa. (Kylma — Juvakka 2007: 129.) Ennen tutkimuksen aloi-
tusta meilla kummallakaan ei ollut mink&&nlaista mielikuvaa vanhempien tuen saannista,
jonka vuoksi lahdimme tarkastelemaan tutkimusta taysin objektiivisesti. Toinen meisté
on kuitenkin ndhnyt omassa lahipiirissaan, kuinka paljon aikaa vuorokaudesta kehitys-
vammaisen lapsen hoito vie ja kuinka se vaikuttaa koko perheeseen, mika saa ymmar-

tamaan tuen tarkeyden.

Uskottavuus saavutetaan, kun lukija pystyy ymmartad analyysiprosessin, seka tutkimuk-
sen vahvuudet ja rajoitukset. Aineisto tulee kuvata tarkasti ja kategorioiden tulee kuvata
kattavasti aineistoa, jotta se on uskottava. (Kankkunen — Vehvilainen 2013: 198.) Opin-
naytetydssamme haimme tietoa viimeisen kymmenen vuoden ajalta, jolloin 2004-2014
valisen ajan ulkopuolella tehdyt mahdolliset laadukkaat tutkimukset jaivat rajauksen ul-
kopuolelle. Toisaalta nain tekemalla varmistimme tutkimusten ajankohtaisuuden ja paik-

kansapitdvyyden nykypaivana.

Ajan puutteen vuoksi jouduimme jakamaan otsikon ja abstraktin perusteella valitut tutki-
mukset keskenamme l&apikaytaviksi, jolloin molemmat tutkijat eivat kdyneet itsendisesti
l&pi koko hakuprosessia ja pa&sseet vertailemaan 10ydoksia. Tutkimustulokset olisivat

olleet luotettavampia, mikali tutkimusloydoksien vertailu olisi ollut mahdollista. Kaksi tut-
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kijaa oli kuitenkin opinnaytetydsséa vahvuus, koska lopulliseen analyysiin valitut tutkimuk-
set olivat molempien hyvaksymia ja pystyimme muodostamaan yhdessa analyysin tulok-
set. Tutkimus oli molempien ensimmainen, joten aiempaa vankkaa kokemusta sisal-
I6bnanalyysista ei ollut, joka saattaa vaikuttaa tutkimuksemme tulokseen ja tulosten ra-

portointiin.

8.3 Opinnaytetydn eettisyys

Tutkimusetiikka on kaiken tieteellisen toiminnan lahtdkohta. Tutkimusetiikka tarkastelee
kysymyksia oikeista saanndista, joita tutkimuksessa tulee noudattaa. Ensimmaéinen eet-
tinen ratkaisu on tutkimuksen valinta. Jo tutkimussuunnitelmassa arvioidaan, miten tut-
kimuksessa tuotettua tietoa voidaan hyddyntaa hoitotydssa. (Kankkunen — Vehvildinen
2013: 211, 218.) Tydmme tavoite on itsessaén eettinen, koska meilla oli jo alussa selkea
tarkoitus ja tavoitteet, miksi haluamme tutkia kehitysvammaisen lapsen vanhempien
tuen tarvetta ja saatavuutta. Haluamme tyollamme kehittda tulevien sek& nykyisten ter-
veydenhuoltoalan ammattilaisten tietamystd kehitysvammaisen lapsen vanhempien

tuen tarpeesta.

On olemassa tieteen sisaista ja ulkoista tutkimusetiikkaa. Tutkimuksen siséisella etiikalla
tarkoitetaan, etta aineistoa ei luoda tyhjasta tai vaarennetéa. Sisaisessa etiikassa tarkas-
tellaan ketka osallistuvat tutkimuksen tekemiseen ja miten tutkimustuloksia raportoidaan.
Omia toimintatapoja ja perusteita tulee arvioida erilaisista nédkdkulmista. Ulkopuolisessa
tutkimusetiikassa tarkastellaan ulkopuolisten tekijoiden vaikuttamista tutkimuksen etene-
miseen tai tuloksiin, esimerkiksi rahoittajien vaikutusta tutkimuksen etenemiseen. (Kank-
kunen — Vehvilainen 2013: 211 - 212.)

Pyrimme noudattamaan hyva& sisaista tutkimusetiikkaa. Kaikki analyysin vaiheet py-
rimme tekemé&an ja raportoimaan mahdollisimman todenmukaisesti ilman, etta omat tul-
kintamme muokkaisivat tai vaaristaisivat alkuperaisilmaisujen siséltdmaa informaatiota.
Opinnaytetyollamme ei ollut ulkoisia rahoittajia tai yhteistydkumppaneita, jotka olisivat
vaikuttaneet tyon etenemiseen tai lopputuloksiin. Ainoat ulkopuoliset vaikuttajat olivat
opinnaytety® ohjaajamme sek& opponointirynma, joilla oli positiivinen vaikutus tyo-

homme.

Tutkijan tulee kayttaa lahteista otetussa tiedossa tarkkoja lahdeviitteitd, jotta ei esita toi-

sen tietoa omanaan ja syyllisty plagiointiin. Tutkimuksessa pitaa olla riittavasti aineistoa
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tulosten perusteeksi. Tulokset on tarked& sanoa niin kuin ne ovat, eika niita tule kaunis-
tella tai muuttaa. Tulosten sepittdmiseltd valtytaan, kun kuvataan tutkimusraportissa tar-
kasti tutkimuksen vaiheet. (Kankkunen — Vehvilainen 2013: 224 - 225.) Olemme viitan-
neet aina toisen tyota hyddynnettiessa, eli emme ottaneet kunniaa toisen tyosta. Kay-
timme useita eri lahteitd seka tarkastelimme l&hteiden luotettavuutta ja soveltuvuutta tut-
kimukseemme. Opinnaytetydstamme pystyy selkeasti erotella, mitka kohdat tydstamme

ovat omia pohdintojamme, ja mitk& perustuu lahteisiin.

Tutkimuksen taytyy olla sisdisesti johdonmukainen ja tutkijan taytyy tietdd koko proses-
sin ajan mita tekee. Tutkimus on eettisesti kestava kun tutkimussuunnitelma on laadukas
ja raportointi on tehty hyvin. Tutkijan taytyy tarkastella eettistd nakdkulmaa tutkimuksen
etenemisen vaiheissa, seka tutkimuksen laadukkuutta. (Sarajéarvi — Tuomi 2009: 127.)
Jo ennen analyysiprosessin alkua molemmat perehtyivat, miten kirjallisuuskatsaus ja si-
sallonanalyysi syntyvét, jotta tiesimme mitéd olemme tekemdassa. Jo alussa teimme sel-

keé&n tutkimussuunnitelman, joka ohjasi toimintaamme |&pi koko tutkimusprosessin.

8.4 Merkitys tydelamaan ja jatkotutkimusehdotukset

Tyoémme tuloksiin perustuen terveydenhoitoalan ammattilainen pystyy syventdmaan tie-
toa erityislapsen perheen tukemisesta ja saada ideoita toiminnalleen tukiessaan erityis-
lapsen perhettd. Lyhykaisyydesséa perhe on tarked huomioida kokonaisuutena, joka ei
ela erilladn muusta maailmasta. Vanhempien tukiverkosto on tarkeéa kartoittaa silla tu-
loksemme osoittavat [&hipiirin olevan merkittavin tuenlahde. Tuki on tarke&éa heti diag-
noosin saatua, jolloin perhettd on erityisen tarkeéa tukea. Vanhempien tietdmysta hoitoti-
lanteessa ei saa vahatelld, eikd vanhempien tydnjako merkitse sitd, etta toista vanhem-
paa ei huomioida tasavertaisesti tapaamisissa. Kehitysvammasta on kyettdva puhu-

maan avoimesti ja asioista puhuttava niiden oikeilla nimilla.

Useat vanhemmat kokevat saamistaan tukitoimista huolimatta olevansa raskaan taakan
alla, joten vanhempien jaksamisen tukikeinoja tulisi tutkia vield lisdd. Tutkimukses-
samme tutkimme yleisesti kaikkien perhetyyppien tuen tarvetta ja saatavuutta emmeka
rajanneet tutkimusta tietynlaisiin perherakenteisiin. Jos eri perhetyyppien tarvitsemasta
tuen tarpeesta tiedettaisiin yksityiskohtaisemmin, voitaisiin tuki kohdistaa tarkemmin
juuri heidan tarpeisiinsa. Carpenter ja Towersin tutkimuksessa nousi puolisolta saatu tuki
tarkedksi, joten olisi mielenkiintoista selvittdd millaista tukea esimerkiksi yksinhuoltajat

tarvitsevat.
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