Saimaan ammattikorkeakoulu
Sosiaali- ja terveysala Lappeenranta
Hoitoty6n koulutusohjelma

Ninni Kosonen ja Minna Sormunen

Kehitysvammaisten lasten kohtaaminen Eksoten
neuvoloissa vanhempien ndkdkulmasta

Opinnaytety6 2013



Tiivistelma

Ninni Kosonen ja Minna Sormunen

Kehitysvammaisten lasten kohtaaminen Eksoten neuvoloissa vanhempien na-
kokulmasta, 44 sivua ja 3 liitetta

Saimaan ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysala Lappeenranta

Hoitoty6n koulutusohjelma

Sairaanhoitaja

Opinnaytety6 2013

Ohjaava opettaja: yliopettaja Paivi L6fman

Opponentit: Suvi Arminen ja Minna Turkulainen

Kehitysvammainen on henkild, jolla on arkielamaa haittaavia, pitkaaikaisia toi-
minnanrajoitteita. Kehitysvammaisella voi myos olla vaikeuksia selviytya tavan-
omaisista toiminnoista omassa elinymparistossaan. Toimintakyvyn puutteet voi-
vat olla joko tapaturmista tai sairaudesta johtuvia tai synnynnaisia. Kelan mu-
kaan kehitysvammaisuuden esiintyvyytta on hyvin vaikea arvioida, silla kehitys-
vammaisia on myos sen palveluiden ulkopuolella.

Kehitysvammaisen lapsen kanssa tyoskenneltdessa varhaisen vuorovaikutuk-
sen rooli on hyvin suuri. Se, kuinka lapsi kohdataan jo lapsuudessa, vaikuttaa
pitkalle hanen tulevaisuuteensa. Tasta syysta neuvolakayntien tulisi olla lapsi-
l&htoisia.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda, miten vanhempien mielesta
heidan kehitysvammaisen lapsensa kohdataan Eksoten neuvolassa. Tavoittee-
na oli saada vanhempien kokemukset lasten kohtaamisesta terveydenhoitajien
tietoisuuteen, jotta ndma voivat kehittdd tydtaan yhdessa muun muassa kehi-
tysvammapoliklinikan ja muiden yhteistydtahojen kanssa. Lisaksi halusimme
lisdtd omaa tietouttamme kehitysvammaisten kohtaamisesta ja kehitysvammai-
suuden tuomista haasteista hoitotydssa. Tutkimuksesta on hydtya hoitoalan
ammattilaisille.

Tutkimus toteutettiin laadullisin menetelmin. Aineisto keréttiin I&hettdmalla saa-
tekirje ja lomake, jossa oli avoimia kysymyksia, perheille, joissa on neuvolaikai-
nen kehitysvammainen lapsi. Saate ja lomake lahetettiin perheille kehitysvam-
mapoliklinikan henkilokunnan toimesta, joten perheiden anonymiteetti sailyi ko-
ko tutkimuksen ajan. Lomakkeita lahetettiin 14 ja vastauksia saatiin 7.

Lopputulosten perusteella osa vastaajista tunsi saavansa riittavasti tukea ja oh-
jausta neuvolasta. Kuitenkin vertaistukea kaivattaisiin lisaéa. Tiedot kehitysvam-
maisuudesta koettiin padsaantoisesti puutteelliseksi. Jatkotutkimusaiheina voisi
jarjestad neuvolassa tyoskenteleville koulutuspaivan kehitysvammaisten lasten
ja heidan vanhempiensa kohtaamisesta, tutkia sairaalasta saadun tuen riitta-
vyyttd vammaisen lapsen synnyttya, seka kartoittaa kommunikaatiossa tarvitta-
via apuvalineita.
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A person with developmental disabilities has a long term difficulties on everyday
life and some limitation with functions. This person may also have difficulties to
get through normal actions in his own environment. The lack of functionality
may result from accident or iliness, or begin at birth. Social insurance institution
of Finland says that it’s difficult to estimate how many developmentally disabled
there are in Finland because some are also outside their service area.

Working with developmentally disabled child, early interaction is very important,
because of its effect on his future. This is why visits to the child health center
should be child oriented.

The purpose of this thesis was to find out how parents with developmentally
disabled children see their children approached in the child health centers of
Eksote (South Karelia District of Social and Health Services). The goal was to
get parents’ experiences of encounters on the awareness of public health nurs-
es, so they can improve their co-operation with, for example, the outpatient clin-
ic for clients with developmental disabilities. Also we wanted to increase our
own knowledge about encountering and challenges on working with them. This
thesis is useful for professionals in the health care.

Research has implemented using a qualitative method. Material was collected
by sending a cover letter with open question form to the families who had child
under six year old. The outpatient clinic for clients with developmental disabili-
ties handled the distribution of the forms, insuring the anonymity of the families.
Fourteen forms were mailed, and 7 responses were received.

Based on final results, half of parents experienced that they receive enough
support and counseling from the child health center. However, peer support was
needed. Knowledge about developmental disability was lacking. In the future
research could be about education for nurses who work with mentally disabled,
hospital support for families when a disabled child is born, and good tools for
working with developmentally disabled clients.

Key words: mentally disabled, the child health center, encounter, parents
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1 Johdanto

Kehitysvammalaki maarittelee vammaisen henkiloksi, jolla on erityisia vaikeuk-
sia suoriutua tavanomaisista elaméantoiminnoista vamman tai sairauden seura-
uksena. Laki maaraa kunnan tarjoamaan vammaisille heidan tarvitsemiaan pal-
veluita edistden yhdenvertaisuutta yhteiskunnan jasenena ja tukemaan heidan
elamaansa. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta.) Kehitysvammalain mu-
kaan jokaiselle kehitysvammaiselle tai vammaiselle, jonka henkinen toiminta tai
kehitys on estynyt tai hairiintynyt jonkin vamman tai sairauden seurauksena,
tulee taata apu selviytyd paivittaisista toiminnoista, kuten ruokailusta, peseyty-
misesta ja pukeutumisesta seka tukea toimeentuloa ja sopeutumista yhteiskun-

taan seka turvata hoitoon paasy (Finlex 2011).

Pitk&dn harkinnan jalkeen opinnaytetyon aiheeksi valikoitui vanhempien koke-
muksia kehitysvammaisten lasten kohtaamisesta neuvolakaynneilla ja heidan
siella saamansa tuki. Idea aiheeseen kysyttiin Etela-Karjalan sosiaali- ja terve-
yspiirin, Eksoten, kehitysvammapoliklinikan henkilokunnalta. Poliklinikalla on

suunnitelmissa yhteistyon tiivistaminen Eksoten neuvoloiden kanssa.

Karhun (2011) tekemd& tutkimus osoittaa, ettd kehitysvammaisten lasten koh-
taamisessa ja vanhempien tukemisessa on kehitettdvaa. Tasta syysta aihe on
ajankohtainen ja tarpeellinen. Tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat paljon
haasteita kehitysvammaisen lapsensa ja neuvolassa tyoskentelevan terveyden-
hoitajan valilla. Erityisesti haasteita ilmeni kommunikaatiossa. Lapsen ja tervey-
denhoitajan vélinen vuorovaikutus ei ollut lapsen tasoista, lapsi ei valttamatta
aina ymmartanyt, mista puhutaan tai mitd seuraavaksi tehdaan. Tutkimuksessa
ilmeni, etta terveydenhoitajien tiedonpuute kehitysvammaisuudesta ja eri diag-
nooseista vaikeutti neuvolassa toimimista eika lapsen ja vanhempien tarpeisiin
osattu vastattu riittdvalla tasolla. Tarkeimpéna asiana kehitysvammaista lasta
kohdattaessa pidettiin vuorovaikutuksen helpottamista tarvittavin apuvalinein.

Vanhemmat kokivat tarkedksi vertaistuen, sita toivottiin lisaa.



Tassa tydossad menetelmana kaytetaan avointa kyselya, joka lahetetdan perheil-
le, joilla on kehitysvammainen lapsi ja jotka kayttavat Eksoten neuvolapalvelui-
ta. Avoimessa kyselyssa kysymykset antavat vastaajalle mahdollisuuden sanoa
omin sanoin sen, mitd mieltd han on oikeasti asiasta (Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2009, 199). Tutkimuksen tuloksia tarkastellaan laadullisen analyysin mu-
kaisesti. Taman opinnadytetyon tarkoituksena on selvittdd, onko kehitysvam-
maisten lasten kohtaamisessa mahdollisia kehittdmisalueita. Tavoitteena on
saada vanhempien kokemukset neuvoloiden ja muiden yhteisty6tahojen tietou-
teen, jotta kanssakayminen ja kohtaaminen olisi mielekasta. Henkilbkunta voi
talla tavalla kehittaa toimintaansa. Haluamme myds vanhempien aanen kuulu-

viin tassa opinnaytetydssa.

Kehitysvammaisuus on hyvin laaja kasite, joten teoriaosuudessa paadyttiin ker-
tomaan vain yleisimmista kehitysvammoista. Teoriaosuudessa kasitellaan
Downin oireyhtymaa, CP -oireyhtymaa ja alyllistd kehitysvammaisuutta. Siind
kerrotaan myds kehitysvammaisuuden toteamisesta eri menetelmin seka ylei-
sesti neuvolan toiminnasta ja sen osuudesta kehitysvammaisten lasten koh-
taamisessa ja hoitamisessa. Yhtenad osa-alueena on perheen tukeminen ja ke-

hitysvammaisen lapsen kohtaaminen.

Aihe valittiin, koska halusimme syventdaa omaa tietouttamme kehitysvammai-
suudesta. Sairaanhoitajakoulutuksen aikana meilla ei ole ollut lainkaan opintoja
kehitysvammaisista, silla valinnaiset opinnot olemme saaneet hyvéaksi luettua.
Halusimme myds tehda tyon, josta on tulevaisuudessa konkreettista hyotya,
esimerkiksi apua kehitysvammaisten kohtaamisessa sosiaali- ja terveysalalla
tydskenteleville. Opinnaytetydta voi myds hyddyntdd kehitysvammapoliklinikan

ja neuvolan yhteistydssa.

2 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd, miten vanhemmat ja heidan kehitys-
vammainen lapsensa kohdataan neuvolassa. Tavoitteena on saada vanhempi-
en kokemukset lasten kohtaamisesta terveydenhoitajien tietoisuuteen, jotta na-
ma voivat kehittaa tyétadn yhdessa muun muassa kehitysvammapoliklinikan ja

muiden yhteistydtahojen kanssa.



Haluamme tutkimuksellamme vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Kuinka vanhemmat kokevat kehitysvammaisen lapsensa kohtaamisen neu-

volassa?

2. Mihin asioihin tulisi kiinnittd& huomiota tytskenneltédessa kehitysvammaisen

lapsen kanssa neuvolassa?

3. Kuinka vanhempia tulisi huomioida ja saavatko he riittdvasti tukea neuvolas-

sa?

Lisaksi haluamme opinnaytetyolla lisdtd omaa ammatillista osaamista ja tietout-
ta kehitysvammaisista. Tyd antaa meille valmiuksia kohdata kehitysvammaisia

tulevissa tyotehtavissamme sairaanhoitajina.

3 Kehitysvammaisuuden maaritelma

Arkikielessa kehitysvammainen on henkild, jolla on arkielamaa haittaavia, pitka-
aikaisia toiminnanrajoitteita. Kyseisella henkildlla voi myds olla vaikeuksia sel-
viytyd tavanomaisista toiminnoista omassa elinymparistossaan. Toimintakyvyn
puutteet ovat tapaturmista tai sairaudesta johtuvia tai synnynnaisia. Sosiaali- ja
terveydenhuollossa vammaisuus taas maaritellaan palvelutarpeiden mukaan,
missa lahtbkohtana on vamman tai sairauden aiheuttama toiminnallinen haitta
ja tata kautta kuntoutuksen, hoidon tai palvelun tarve. Vammaa ja sairautta ei
kuitenkaan pida sekoittaa toisiinsa, silla ne ovat kaksi eri asiaa. Vamma saattaa
olla sairauden tulos, mutta vammainen henkilé on kuitenkin terve ja saattaa sil-
loin talléin sairastaa flunssan. Vasta silloin voidaan puhua sairauden aiheutta-
masta vammasta, kun sairaus on vaurioittanut pysyvasti tai pitkaaikaisesti jon-
kin elimen. (Repo 2004, 9; Kananoja, Lahteinen & Marjaméaki 2011, 240-241.)

Kehitysvamman on todettu olevan oire keskushermoston toimintahairiosta. Ke-
hitysvamman taustalla voi kuitenkin olla monia syita, kuten keskushermostoa
vahingoittavan sairauden oire (AGU eli aspartyyliglukosaminuria, aineenvaih-
duntasairaus), keskushermoston vaurion oire (CP -oireyhtymd), keskushermos-
ton kehityshairion oire (esimerkiksi lissenkefalia eli aivojen tasapintaisuussyn-

drooma) tai kehitysvammaoireyhtyman osaoire (Downin oireyhtymd). Tassa
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tapauksessa tulee muistaa, etta puhuttaessa kehitysvammaoireyhtymasta eli -
syndroomasta on kyse oirekokonaisuudesta, jonka paaoireena on kehitysvam-

ma. Tama oirekokonaisuus ei ole periytyva. (Arvio & Aaltonen 2011, 36.)

Kehitysvammaisuuden esiintyvyyttd on vaikea selvittaa, silla luotettavaa diag-
nostiikkaa ja yhteisia standardin mukaisia maaritelmia ei ole. Myos kuolemanta-
pauksia on ollut, eritoten vaikeavammaisten keskuudessa, joten arvioitujen lu-
kujen valilla on hyvin iso epasuhta. Yhtena syyna pidetaan myos kehitysvam-
maisuuden laajakirjoista diagnosointia, silla jos kaikki alle 18 -vuoteen mennes-
sa syntyneet vammat luettaisiin kehitysvammaisuuteen, olisivat lukemat hyvin
suuria. Prosentuaalisia arvioita on jonkin verran ja pelkastaan keskushermoston
synnynnaisia tai kehitysiassa syntyneita sairauksia on todettu 5 - 8 %:lla vaes-
tostd. Suomessa kyse olisi siis 250 000 - 400 000 ihmisesta. Kun taas epide-
miologian eli taudin esiintyvyytta ja vaaratekijoiden suhdetta tutkivan alan mu-
kaan alyllista kehitysvammaisuutta on todettu esiintyvan 1 %:lla vaestosta.
(Kaski, Manninen & Pihko 2009, 22—-23.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen eli THL:n tilastoista saadaan selville vas-
tasyntyneiden epadmuodostumien esiintyvyyttd Suomessa viime vuosina. Tilasto
on vuosilta 1993-2010. Sen mukaan kyseisind vuosina keskimaarin 3,5 %:lla
vastasyntyneista todettiin merkittdva epamuodostuma eli luvuissa tama tarkoit-
taa n. 2 000 vastasyntynyttd. (Epamuodostumat 1993—-2010.) Kyseinen tilasto
perustuu THL:n epdmuodostumarekisteriin, johon on kerétty tietoja elavana tai
kuolleena syntyneista lapsista seka raskaudenkeskeytyksista, joissa sikiolla on

todettu olevan epamuodostuma (Tilastokeskus 2013).

Kelan eli kansaneléakelaitoksen rekisterista voidaan jonkin verran laskea kehi-
tysvammapalveluiden ja etuuksien kayttgjia, mutta tulos ei ole todenmukainen,
silla lievasti vammaisia on myés palveluiden ulkopuolella. Etuuksien kayttajat on
yleensa luokiteltu vaikeavammaisiksi, jotka tarvitsevat apua paivittaisiin toimin-
toihinsa, eivatkd kykene toimimaan itsendisesti. Vaikeaan vammaisuuteen on
omat kriteerinsa, joiden mukaan etuisuuksia myonnetaan. (Kaski ym. 2009, 23;
Arvio ym. 2011,13-14.)



3.1 Kehitysvammaisuuden toteaminen ja tautiluokitukset

Kehitysvammaisuus todetaan mahdollisesti jo ennen syntymaa (prenataalinen)
tehtavissa sikidseulonnoissa, synnytyksen aikana tai kuukausi syntymasta (pe-
rinataalinen) esiintyvien vammojen perusteella tai syntyman jalkeen (postnataa-
linen), esimerkiksi kehitysseulonnoilla. Prenataalisista syista johtuvia kehitys-
vammoja arvioidaan olevan noin puolella kaikista kehitysvammoista. Prenataa-
lisia syitd ovat muun muassa kromosomimuutokset, sukupuolikromosomien hai-
riot, periytyvat tai tuntemattomista syista johtuvat sairaudet ja erilaiset sikidai-
kaiset sairaudet. Perinataalisia syita kehitysvammaisuuteen on arvioitu olevan
noin 12 %:lla kehitysvammaisista. Naita voivat olla toksemia eli raskausmyrky-
tys, hypoglykemia eli veren pieni sokeripitoisuus, herpesinfektio, hapen puute,
mekaaninen vamma, keskosuus tai yliaikaisuus. Synnytyksen jalkeisia eli post-
nataalisia syitd on arvioitu ilmenevéan noin 8 %:lla, joihin kuuluu keskushermos-
ton infektiot kuten meningiitit eli aivokalvontulehdus ja aivotulehdus (enkefaliitti),
jonka tavallisin aiheuttaja on herpesvirus. My0s lapsuusian tapaturmat ja psy-
koosit, joista voi aiheutua henkisen kehityksen viivastymista, luetaan tdhan ka-
tegoriaan. (Matero 2009, 167 — 176.)

Suomessa on kaytdssa alyllisen kehitysvammaisuuden tautiluokitus. Maailman
terveysjarjestd (WHO) luokittelee kehitysvammaisuuden asteet ICD-10:n (Inter-
national Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems)
tautiluokituksen mukaisesti. Luokituksessa kehitysvammaisuus jaetaan neljaan
eri vamman asteeseen, jotka ovat lieva, keskivaikea, vaikea ja syva kehitys-
vammaisuus. Taman diagnoosin perusteella henkild voi saada monenlaisia
etuuksia ja palveluita, jotka auttavat hantd toimimaan omassa elinymparistos-
saan mahdollisimman omatoimisesti tukemalla muun muassa itsendaistd asu-
mista. ICD-10 -luokituksessa kehitysvammaisuuden asteen arviointi tapahtuu
alykkyystestin avulla henkilon senhetkisen toimintakyvyn perusteella. Testissa
asteikoita tayttamalla arvioidaan myds henkilon sosiaalinen sopeutuminen tie-
tyssd ymparistossa seka otetaan huomioon, onko vamma ilmennyt kehitysias-
sa. Testissa alykkyysosamaara (AO) on matemaattinen suure ja kehitysvam-
madiagnoosissa se jaa alle 70:n. Testi tulisi tehda ennen 17 ik&vuotta. (Laéake-
tieteellinen nakdkulma 2011; Arvio ym. 2011, 12.)



3.1.1 Sikidseulonnat

Sikioseulontojen tarkoituksena on pienentaa riskia, ettd perheeseen syntyy sai-
ras lapsi. Jos sikidlla todettaisiin tutkimuksissa kehityshairié tai sairaus, van-
hemmat voivat hakea lupaa raskauden keskeyttdmiseen. Aborttilain mukaan
takaraja raskauden keskeyttamiselle vakavan sairauden tai kehityshairion vuok-
si on 24. raskausviikko. (Salonen-Kajander 2009.)

Sikidtutkimukset ja -seulonnat ovat vapaaehtoisia ja vanhemmat itse paattavat,
haluavatko he seulontatutkimuksia. Neuvolan tehtavana on kertoa vanhemmille
tutkimusten sisallostd ja asioista, joita tutkimuksessa voidaan selvittdd. Jos
vanhemmat haluavat tutkimuksia, joita kotikunta ei tarjoa, on heidan useimmiten
mahdollista saada haluamansa tutkimus yksityiselté puolelta omalla kustannuk-
sellaan. (Salonen-Kajander 2009.) Kunnat ovat velvollisia tarjoamaan raskaana
olevalle seuraavat sikiotutkimukset: varhaisraskauden ultradanitutkimus ras-
kausviikoilla 10+0-13+6, kromosomipoikkeavuuksien seulonta seka ultradani-
tutkimus vaikeiden rakennepoikkeavuuksien selvittdmiseksi raskausviikoilla
18+0-21+6 tai raskausviikon 24+0 jalkeen. (Sikion poikkeavuuksien seulonnat
2013))

Ensimmaisessa tutkimuksessa eli varhaisraskauden ultradanitutkimuksessa
todetaan raskauden kesto, sikididen lukum&ara seka seulotaan 21-trisomia eli
Downin syndrooma ja muut kehityshairiot. Ultradanitutkimuksella etsitaan sikion
lisdantynyttd niskaturvotusta, jonka suuruus riippuu siitd, kuinka kauan raskaus
on kestanyt. (Nuorttila 2007, 48.) Suurentunut niskaturvotus lisdéa sikion riskia
kromosomipoikkeavuudelle. Usein niskaturvotuksen seulonnan yhteydessa ote-
taan myos verinayte, josta tutkitaan kahden eri aineen pitoisuutta. Verinayte
voidaan ottaa raskausviikoilla 9 - 11. Naiden merkkiaineiden muutosten avulla
lasketaan sikion todennakoéisyys Downin syndroomaan. Yhdessa seeru-
miseulonnan ja niskaturvotusseulonnan avulla voidaan loytéa jopa 80-90 %
raskauksista, joissa sikiolla voi olla Downin syndrooma tai jokin muu kro-
mosomipoikkeavuus. Naitd kahta tutkimusta yhdessa kutsutaan varhaisraskau-
den yhdistelm&seulonnaksi. Neuvolassa on tarkeaa painottaa vanhemmille, etta
positiivinen tulos yhdistelmaseulonnassa ei tarkoita varmuudella Downin syn-

droomaa. Tutkimus osoittaa riskin ja todennékoisyyden kohonneesta kro-
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mosomipoikkeavuudesta. Jatkotutkimusten avulla saadaan selvyys sikion mah-
dollisesta kromosomipoikkeavuudesta. Mytskaan negatiivinen tulos ei ole sata-
prosenttisen varma. Negatiivisesta tutkimustuloksesta huolimatta sikiolla voi olla
Downin syndrooma tai jokin muu kromosomipoikkeavuus. (Verneri.net, Varhais-

raskauden yhdistelmaseulonta 2009.)

Jos seulontatulos on positiivinen, vanhemmille tarjotaan mahdollisuus jatkotut-
kimuksiin, joita ovat istukka- ja lapsivesinaytteet. Lapsivesinayte otetaan, kun
lapsivetta on riittava maara, useimmiten 14.-15. raskausviikon jalkeen. Istukka-
nayte otetaan 11.—12. raskausviikon jalkeen. Molemmat naytteet otetaan vatsa-
peitteiden l&pi naytteenottoneulalla ultragd&nen avulla. Naytteiden otossa on 0,5

-1 %:n mahdollisuus raskauden keskeytymiseen. (Nuorttila 2007, 48.)

Toinen ultradanitutkimus tehdaan rakenteellisten poikkeavuuksien poissulkemi-
seksi. Tutkimuksessa katsotaan sikion rakenteita, kuten aivoja, selkédrankaa,
sydantd, mahalaukkua, virtsarakkoa sekd munuaisia. N. 50—60 % rakenneviois-
ta voidaan loytaa ultradanitutkimuksen avulla. Rakennepoikkeamaa epailtaessa
raskaana oleva nainen lahetetaan jatkotutkimuksiin keskussairaalaan. (Vaesto-
liitto 2013.)

3.1.2 Kehitysseulonnat

Neuvolassa tehtavissd maaraaikaistarkastuksissa voidaan todeta mahdolliset
poikkeamat kehityksessa varhaisessa vaiheessa. Seulontojen periaatteena on,
etta seulottavien asioiden toteamisesta on selvdd hyotya asiakkaalle. Lasten-
neuvolassa yksi tarkeimmistd seulonnoista on lapsen ja vanhempien kuuntelu.
Neuvolassa tehtavid seulontoja ovat mm. kasvun seuranta, sydanvikojen seu-
lonta, kaytoksessa ilmenevat hairidt, laaja-alaiset kehityshairiot, esimerkiksi au-
tismi seka kommunikaation kehitys. (Lindholm 2007a, 114-115.) Neuvoloissa
on kaytossa arviointimenetelmd LENE (leikki-ikisen lapsen neurologinen arvi-
ointimenetelma), joka huomioi lapsen kehityksen osa-alueet laajasti. Arvioitavia
osa-alueita ovat mm. silma- ja kasiyhteistyd, nako- ja kuulohavainnot, leikki ja
omatoimisuus seka vuorovaikutukseen liittyvat asiat, kuten puheen tuottaminen

ja ymmartaminen. Kyseinen arviointimenetelméa helpottaa kehityksen vaikeuksi-
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en varhaista l0ytymista ja lievimpiinkin ongelmiin puuttumista hyvissa ajoin.

(Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2004, 166.)

Jos lapsen kehitys poikkeaa selkenevasti normaalista, on aihetta jatkotutkimuk-
siin. Neuvolassa seurataan tiiviisti lapsen kehitysta ja onkin tarkeda kirjata jo-
kaisella kaynnilla, mitkd oman ikatasonsa taidot lapsella on. Imevaisikaisilla
tarkkaillaan ja pyritddn huomaamaan ne lapset, joilla on aistivammoja tai koko-
naiskehityksen viivastymista. Toisella ikdvuodella neuvolassa tulisi huomata ne
lapset, joilla on lievempia viivastymia kehityksessa. Leikki-iassa huomioitavia
asioita ovat mm. kehityksen erityisvaikeudet, kaytdshairiot ja muut vammat.
(Kaski ym. 2009, 28.)

Tutkimusten tavoitteena on selvittda kehityksen viivastymisen laajuus ja mah-
dolliset syyt kehityksen hairioén. Tutkimusten tulee olla perusteellisia ja kattavia
ja niihin on varattava riittavasti aikaa. (Kaski ym. 2009, 29.) Kehitysvamman
toteaminen voi olla vaikea ja pitké prosessi. Diagnoosia ei tule tehda yhden tut-
kimuskerran perusteella, vaan lapsen kasvua ja kehitysta tulee seurata tiiviisti ja
monesta eri nakékulmasta, jotta nahdaan, miten kehitysvamma etenee. Tutki-
muksia tehdessa on tarke&da kuunnella myds perheen ja lahipiirin mielipiteita
tutkittavasta ja hanen terveydentilastaan ja kayttaytymisestaan. (Kehitysvam-

maisuuden diagnosointi 2012.)

Kehitysvammaa epailtdessa voivat laakari ja psykologi yhteistydéna tehda alus-
tavia tutkimuksia esimerkiksi terveyskeskuksessa tai neuvolassa. Alustaviin tut-
kimuksiin kuuluu usein myds silma- ja korvalddkarin tutkimukset ja tarvittaessa
esimerkiksi lastenpsykiatrin tutkimus. Tutkimusten vahvistaessa kehitysvamma-
epailya laakari ohjaa lapsen keskussairaalaan lastenneurologisiin tutkimuksiin.
Jos siella ei saada diagnoosia tehtya, lapsi ohjataan tutkimuksiin yliopistolliseen
sairaalaan lastenneurologian asiantuntijan luokse. Kehitysvammaa tutkittaessa
on tarke&& keskustella perusteellisesti vanhempien kanssa. Heiltd saadaan tie-
toa lapsen kehityksesta ja lahisukulaisten mahdollisista kehityksen viivastymis-
ta. (Kaski ym. 2009, 29.)

Tutkiessaan lasta laakari saa tarvittavat tiedot perustutkimuksen liséksi kehityk-

sen osa-alueista leikkimalla lapsen kanssa. Tutkimuksessa pyritaan tarkastele-
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maan aivojen eri osa-alueiden toimintaa ja télla tavoin muodostetaan kasitys,
onko kehitys poikkeavaa. Psykologin tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa,
onko lapsella laaja-alaisesti viivastynyt kehitys, alyllisen kehitysvammaisuuden
aste ja kuinka han kykenee parhaiten ilmaisemaan itsedén. On kehitelty erilaisia
asteikkoja, joilla voidaan selvittda kehitysvammaisen sosiaalista kypsyytta ja
selviytymista. Niilla tutkitaan, mita kyseinen henkil6 osaa, ja se auttaa tunnista-
maan henkilén vahvuuksia ja heikkouksia. Psykologin tutkimuksissa tarkeaa
ovat myos esitiedot, koska persoonaan ja kayttaytymiseen vaikuttavat laheiset
ihmissuhteet ja kasvuymparistd. Naiden tietojen avulla on helpompi tehda hoi-
dollisia valintoja ja toimenpiteita. (Kaski ym. 2009, 32-34.)

Laakarin ja psykologin tutkimusten lisaksi tehddan myos erilaisia laboratorio- ja
kuvantamistutkimuksia. Tavallisimpia laboratoriokokeita ovat verenkuva, virtsa-
tutkimukset, veren happo-emastasapaino ja EKG eli sydanfilmi. Lisaksi voidaan
tutkia mm. kilpirauhasen, maksan ja munuaisten toimintaa verikokein. Sel-
kaydinneste- eli likvoritutkimus on hyva tehda silloin, jos kyseessa on hermos-
ton infektio tai eteneva keskushermoston sairaus. Perustutkimuksiin kuuluu
myds erilaiset kromosomitutkimukset. Aivojen rakennetta tutkittaessa otetaan
ultradanitutkimus (UA), tietokonekerroskuvaus (TT, CT) ja magneettikuvaus
(MRI). Aivojen toimintaa selvitetdan neurofysiologisten tutkimusten ja toiminnal-
lisen MRI:n avulla. Neurofysiologisiin tutkimuksiin kuuluu EEG eli aivosahko-
kayra. Silla tutkitaan varsinkin epilepsiaa, joka on kehitysvammaisilla hyvin ta-
vallinen sairaus. Kudosnaytteita ottamalla voidaan tutkia, onko kudoksissa muu-
toksia. (Kaski ym. 2009, 34-40.)

Kun tarvittavat tutkimukset on tehty, lapselle tehdaan yksiléllinen kuntoutus-
suunnitelma, jonka tekemiseen osallistuu moniammatillinen tyéryhmé, johon
kuuluu mm. la&kari, toimintaterapeutti, sosiaalitydntekija. Diagnoosin saaminen
auttaa vanhempia ennakoimaan, miten lasta pitdd seurata ja missd asioissa
han mahdollisesta tarvitsee tai tulee tarvitsemaan apua. Perhettd neuvotaan
lapsen kehityksessa, hoidossa ja kuntoutumisessa. Useat sopeutumisvalmen-
nuskurssit on jarjestetty diagnoosikohtaisesti, joten vanhempien on helpompi
osallistua ryhmiin ja saada tukea, kun lapsen diagnoosi on selvilla. (Kaski ym.
2009, 41-42.)
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3.1.3 Kehityksen viivastymat

Kehityksella tarkoitetaan oppimisen ja kasvun aikaansaamia fyysisia ja psyykki-
sid muutoksia. Jokainen lapsi on yksilo ja jokainen myos kehittyy yksil6llisesti.
(Matero 2004, 124.) Lasten kehityksessa on kuitenkin tiettyja saantéja. Ensim-
maiseen ikavuoteen mennessa pitaisi l10ytaa CP-vamman oireet, alyllinen kehi-
tysvammaisuus ja ndkd— ja kuulovammaiset. Kolmanteen ikdvuoteen mennessa
tulisi 16ytdaa kommunikaation ja kontaktin ottoon liittyvat ongelmat. Ennen kou-
luun menoa tulisi 16ytda lievemmat oppimiseen viittaavat kehityshairiot. Useim-
miten kehityksen viiveet todetaan kielen, motoriikan, havaitsemisen, itseluotta-
muksen ja sosiaalisten taitojen arvioinnin yhteydessa. Kun kehitysté arvioidaan,
on lapsi ja hénen taitonsa tai puutteensa otettava huomioon kokonaisuutena.
Yksi arviointikerta ei riitd, vaan lasta on tutkittava useammalla eri kerralla ja

useamman eri tahon toimesta. (Herrgard & Renko 2000.)

Kehityksen viiveet ovat jokaisella lapsella yksilollisid. Lapsi voi antaa vaikutel-
man, etta on lapsellisempi kuin muut saman ikaiset ja leikit jaavat yleensa kes-
ken lyhytjanteisyyden takia. Kehityksessa viivastynyt lapsi jaa helposti ulkopuo-
liseksi toisten lasten kanssa. Omatoimisuus puuttuu ja itsetunto on heikko.
Myos psyykkisiin ongelmiin liittyvia oireita voi ilmet&, kuten ulosteella tuhrimista,
kastelua ja unihairioita. Kehityksen viivastymat jaetaan kahteen tyyppiin: infantii-
li tyyppi ja alhaisen motivaation tyyppi. Ensin mainitussa kehitys on yleisesti
viivastynyt. Kehitysviive ilmenee ajattelukyvyn puutteena tai heikkoutena ja tun-
ne-elaman koéyhyytena. Toisen tyypin lapsille on ominaista, ettéa he vasyvat hel-
posti ja kiinnostuksen puute ja oman suoristuskyvyn arvioiminen ovat heikkoa.
(Matero 2004, 124.)

Kun neuvolassa tutkitaan vastasyntynyttd, on tarkeaa kiinnittda huomiota vau-
van vireystilaan, varhaisheijasteisiin ja lihasjanteyteen. Valitonta tutkimista vaa-
tivia asioita ovat vastasyntyneen uneliaisuus, velttous, oksentelu ja imemishairi-
Ot. Imevaisikaista tutkittaessa pyritddn loytdmaan vaikeat kehityksen poik-
keavuudet, kuten CP-vammat, kehitysvammat ja aistivammat. Imevaisikdisen
normaaliin kehitykseen kuuluu varhaisheijasteiden loppuminen ja suojeluheijas-
teiden alkaminen. Kommunikaation kehitysta seurataan lapsen yleisen valp-

pauden ja vireyden keinoin. Leikki-ikaista tutkittaessa kiinnitetadn huomiota lap-
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sen neurologiseen kehitykseen, kuten lievien kuulo— ja nakévammojen, liikun-
nan, alyllisen ja kielellisen kehityksen mahdollisiin poikkeavuuksiin. (Herrgard &
Renko 2000.)

Lapsen nakoa tarkastellessa katseella seuraaminen tai katsekontaktin puuttu-
minen voivat olla merkki kehityshairiosta ja vaativat jatkotutkimuksia jo 2 - 4
kuukauden iasséa. Kuuloa tutkittaessa on aihetta jatkotutkimuksiin, jos jokeltelu
on vahaista tai puheen tuottaminen viivastyy. Kuulohairiot pitaisi 10ytda ennen
yhden vuoden ikaa. (Herrgard & Renko 2000.)

Lapsen motoriikkaa tutkiessa tulee kiinnittdéa huomiota mahdollisiin CP- eli lii-
kuntavammoihin ja niiden varhaisiin oireisiin. Tallaisiin oireisiin kuuluu mm.
paan huono hallinta, nielemisvaikeudet, epasymmetria kasien kaytossa, liikkun-
nan hidas kehitys ja lihastonuksen poikkeavuudet. Jos lapsi ei kavele 17-18
kuukauden ik&d&n mennessa, on aihetta jatkotutkimuksiin. Motorinen ja kielelli-
nen hairio yhdessa tarkasteltaessa antavat kasityksen siita, onko kyseessa mo-
torinen hairié vai laaja-alaisempi kehityshairio. Kaikkia osa-alueita tulee tarkas-
tella yhdessa. On yksildllista, milloin lapsi oppii puhumaan. Jos lapsi ei kuiten-
kaan ymmarra puhetta 18 kuukauden i&ssa, puhu yhtaan sanaa 2-vuotiaana tai
lausepuhetta ei ole 34 kuukauden ikdan mennessa, voi kyseessé olla kehitys-

hairio ja on aihetta menna jatkotutkimuksiin. (Herrgard & Renko 2000.)

Alyllisen kehityksen viivastymat nakyvat kaikilla kehityksen osa-alueilla. Passii-
visuus, mielenkiinnon yksipuolinen suuntautuminen tai ympariston véhéinen
huomiointi voivat olla merkkeja kehityshairiosta. Varhaisia merkkeja alyllisesta
kehitysviivastymasta ovat varhaisheijasteiden pitkdan sailyminen tai epasym-
metrisyys, velttous, normaalista poikkeava itku, kontaktihymyn puuttuminen,
monotonisuus, pitkdan jatkuva kasien tarkastelu tai vaisuus. Jos lapsen kehi-
tyksessa tapahtuu taantumista, on jatkotutkimuksia tehtava valittomasti. Aiheita
valittomiin jatkotutkimuksiin ovat mm. liikunnan ja puheilmaisun taantuminen,
kaden taitojen menettaminen, puheen ymmartamisen ja kontaktin oton huono-
neminen. (Herrgard & Renko 2000.)

Kehityksen viivAstymat voivat ilmetd monella eri osa-alueella. Jos viivettd on

likunnassa ja leikkimisessa, se ilmenee lapsen kompelyytena ja kaatuiluna, ja
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hanen on vaikea seurata ohjeita ja matkia liikkeitd. Lapsen omatoimisuus on
heikkoa, pukeutuminen ei onnistu ja han ei pysty huolehtimaan hygieniastaan.
Jotkin suoritukset voivat jaada vahaisiksi, esimerkiksi saksien kayttd ei onnistu
tai piirtdminen on lapselle hankalaa. Lapsen kayttaytyminen saattaa olla poik-
keavaa ja jopa hairitsevaa esim. ryhmaétilanteissa. Hanen itsetuntonsa on heik-
ko eika han luota omiin kykyihinsa. (Matero 2004, 126.)

3.2 Downin oireyhtyma

Yleisin kehitysvamma, joka seuraa kromosomimuutoksesta, on Downin oireyh-
tyma, toiselta nimeltédn Downin syndrooma. Tassa oireyhtymassa alkiolla on
21- trisomia eli ylimaarainen 21. kromosomi. Suomessa Down- lapsia syntyy
vuodessa keskiméaarin 60—70 lasta. Kyseessa on munasolun kehityshairio jonka
riski lisdantyy naisen ian myota. Joissakin tapauksissa oireyhtymén on todettu
olevan perinnéllista. Jo synnytyssalissa voi lapsesta ndhda Downin oireyhty-
man. Down- lapsi on syntyess&éan hyvin pienikokoinen ja hanella on litted paa ja
keskikasvot. Lapsella on myds nend, korvat ja suu hyvin pienet seka raajat voi-

vat tuntua "pehmeiltd” kasiteltdessa. (Downin oireyhtyméa 2011.)

Oireyhtyméa aiheuttaa lapselle joko lievan tai keskitasoisen kehitysvamman.
Alykkyysosamaara jaa alle 50, myos aikuisialla. Motorinen kehitys on hidasta ja
puhumaan oppiminen voi viivastya. Nivelissa voi olla ylilikkuvuutta ja raajat voi-
vat olla veltot. Silmien mukautumiskyky on hyvin puutteellista, 4&ni matala ja
karhea. Down- lapsella vastustuskyky on hyvin heikko ja tasta syysta han voi
sairastua useasti esimerkiksi flunssaan. Liséksi lahes 50 %:lla Down- lapsista
on synnynnainen sydanvika seka suurempi riski sairastua pahanlaatuisiin veri-
tauteihin. Elimistdssa tapahtuu nopea vanheneminen, alyllinen ominaisuus voi
laskea jo 40-50 vuoden idssa ja yli 50 vuoden iassa psyykkiset toiminnot,
kommunikointi ja pitkékestoinen muisti alkavat heiketd. Tasta seurauksena voi
iimet& hairiokayttaytymisen lisdantymista ja ennenaikainen dementoituminen,
seka kehitysvammaisuuden kehittyminen keskivaikeaksi tai vaikeaksi. Oireyh-
tym&n omaavalla henkildlla onkin suuri riski sairastua Alzheimerin tautiin. Down-
henkilolla voi ilmeta muita kehitysvammaisia enemman masennuksia. Masen-
nuksen oireita ovat muun muassa ruokahaluttomuus, vetaytyminen, aggressio,
mielialan vaihtelut ja jopa harhat. ( Matero 2004, 167-168; Arvio ym. 2011,158.)
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3.3 CP - oireyhtyma

CP- vammalla tarkoitetaan yleensa pysyvaa liikuntavammaa, jonka taustalla on
aivovaurio tai aivokuoren kehityshairié. Aivovaurio on voinut tapahtua jo sikidai-
kana tai ensimmaisina elinvuosina. CP- vammaisia on todettu syntyvan Suo-
messa keskiméarin 120 vuodessa, ja talla hetkella heitd on arvioitu olevan noin
6 500, joista aikuisia on noin 5 200. Tam& vamma ilmenee motorisen kehityk-
sen poikkeavuutena ja puutteellisina taitoina motorisella puolella, esimerkiksi
tavallisten asentojen yllapitaminen ja normaalien liikkeiden suorittaminen voi
CP-vammaiselle tuottaa suuria vaikeuksia tai olla jopa mahdottomia. (Arvio ym.
2011, 87.)

CP- vammat on jaoteltu neljaan eri luokkaan, joita ovat spastiset, dyskineettiset,
ataktiset ja sekamuotoiset vammat. Spastiset ovat suurin ryhma. Vamman taus-
talla on pyramidiradan vaurio, jossa paaoireena on jaykkyys. Dyskineettiset
vammat taas ilmenevét lihasjanteyden vaihteluna, pakkoliikkeind seka muista
likehairidista johtuvia vaikeuksia suorittaa normaaleja liikeratoja. Ataksia taas

iimenee haparointina. (Arvio ym. 2011, 87.)

CP- vammaan kuuluu synnynnaiset liitdnnaishairiot ja kasvun yhteydessa ilme-
nevat seurannaisongelmat. Synnynnéisen liitannaishairion oireet ilmenevat eri-
toten silloin, kun vamma on kehon molemmin puoleinen ja siihen liittyy muita
neurologisia oireita. Nama oireet voivat ilmeta yhdistelmana ja vaikuttaa henki-
I6n toimintakykyyn. Oireita ovat muun muassa hahmotusongelmat, kognitiiviset
hairiot eli ajattelun ja muistin toiminnan hairiot seka epileptiset kohtaukset. Seu-
rannaisongelmien oireet eli niin sanonut liitannaisoireet ilmenevat kasvun myo-
ta. CP- vammassa ei tapahdu aivosolukatoa, vaan taudinkuva vaikeutuu liitdn-
naisoireiden myota. Spastiseen vammaan liittyva liitannaisoire liittyy tuki- ja lii-
kuntaelinten muutoksiin, joista luukato eli osteoporoosi on yleisin. Tama johtuu
Siitd, ettd spastiset lihakset eivat kasva samaa vauhtia kehon kanssa vaan ly-
henevat, mika taas pahentaa nivelten virheasentoa ja kehon epasymmetriaa.
Etenkin murrosian kasvupyrahdys on CP- vammaiselle kriittinen vaihe. Dyski-
neettinen liitannaisoire on myelopatia eli ahtauma, joka puristaa kaulaydinta, ja
tdsta on seurauksena muun muassa liikehdiridt ja virtsarakon toimintahairiot.

Jatkuvana liitdnnaisoireena CP- vammaisilla on nivelissa ja rangassa kipu, joka
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on yleensa pitk&aikaista. Tasta syysta liikkumis- ja kavelykyky heikkenee yleen-
sa 25. ja 40. ikavuoden valilla. (Arvio ym. 2011, 86-88.)

3.4 Alyllinen kehitysvammaisuus

Alyllinen kehitysvammaisuus tarkoittaa alyllisen suorituskyvyn merkittavaa ale-
nemista, jonka on todennut joko psykologi tai l&a&kari lasta kliinisesti arvioiden.
Alykkyysosamaara (AO) on todettu olevan alle 70 ja ik&aa vastaavaa suoritusky-
ky on selvasti alentunut, myés kommunikaatio ongelmia on todettu olevan. N&a-
ma kehitysvammat jaetaan vamman vaikeusasteen mukaan lievaan (&o 50-70),
keskivaikeaan (ao 35- 49), vaikeaan (&o 20- 34) ja hyvin vaikeaan (&o alle 20).
Suomessa on todettu olevan alyllisesti kehitysvammaisia alle 1 %. Kun tdméa
vamma esiintyy yksin, on hyvin todennékdista, ettd vamman alkupera on joko
periytyva tai ennen syntymaa vaikuttanut tekijd. Vamman asteesta riippuu pys-
tyyko henkild toimimaan itsenaisesti vai tarvitseeko han apua paivittaisiin toi-
mintoihinsa. (Muurinen & Surakka 2001, 248- 249.)

Kun epaillaan alyllista kehitysvammaa, taytyy laakariin hakeutua valittomasti,
jotta saadaan selvitettyd kehitysvammaisuuden luonnetta ja syitd. Nopea laaka-
riin hakeutuminen edesauttaa mahdollisimman nopean ja hyvan hoidon seka
kuntoutumisen aloittamisen. (Duodecim 2011.) Lapsen kehitysta tulee seurata
hyvin tarkasti. Merkkeja alyllisesta kehitysvammaisuudesta ovat muun muassa
lapsen vahainen reagointi arsykkeille, katsekontaktin puuttuminen, lihasten velt-

tous ja epasosiaalisuus ymparistoonsa. (Muurinen & Surakka 2001, 248- 249.)

4 Perheen tukeminen neuvolatydssa

Kun perheeseen syntyy uusi lapsi, se muuttaa koko perheen elamaa. Perheen
taloudellinen tilanne voi huonontua ja yhteinen ajankaytt6 vahenee, ja se vaikut-
taa varsinkin vanhempien parisuhteeseen. Osa muutoksista on myonteisia ja
osa voi koetella perhettd arjen keskelld. Vanhempien omat voimavarat vaikutta-
vat koko perheen hyvinvointiin. Jos vanhemmilla on hyva itsetunto ja myontei-
nen ajatus itsesta lapsen kasvattajan, se luo turvallisen ja avoimen suhteen lap-

seen. (Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2004, 80.)
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Vanhemmat tarvitsevat tukea ystavilta, sukulaisilta ja muilta vanhemmilta jak-
saakseen hyvin. Jos vanhempi on uupunut ja vasynyt, han ei jaksa olla tunteella
mukana lapsen elaméassa. On tarkeda, ettd vanhemmat ovat tietoisia, mista
apua voi hakea ja saada tarvittaessa. Jo tieto siita, ettda apua on tarvittaessa
saatavilla, antaa vanhemmille voimia arjessa selviytymiseen. Lapsen kehityksen
viivastyminen tai muunlainen oireilu voi olla merkki siita, ettd perheessa on joi-
tain ongelmia. Neuvolassa tytskentelevan on tarkeaa huomata tallaiset muu-
tokset ja tarvittaessa ohjata perhe oikeiden palveluiden piiriin, esimerkiksi sosi-
aalityontekijan luo. (Kalland 2007, 347.)

Neuvolalla on tarke&d osuus vanhempien parisuhteen tukemisessa. Neuvola-
tyontekijan rooliin kuuluu auttaa vanhempia seka kertoa ja kannustaa puhu-
maan myo0s parisuhteeseen liittyvistd vaikeuksista ja ongelmista. Vanhempien
parisuhde vaikuttaa koko perheen arkeen ja elamaan. On tarke&a, etta van-
hemmat saavat tarvittavaa tietoa ja ohjausta tarvittaessa ja etta he tietavat, mis-
ta tietoa ja apua voi tarvittaessa hakea. Jotta vanhemmat jaksaisivat hyvin, on
heidan tarkeaa tietadd, etteivat he ole yksin, vaan apua on aina saatavilla. (Sosi-

aali- ja terveysministerion oppaita 2004, 82.)
4.1 Neuvolatoiminta

Neuvolatoiminta kuuluu perusterveydenhuoltoon ja kunta on velvollinen jarjes-
tamaan alueensa neuvolapalvelut. Neuvolatoiminnalle laaditaan toimintaohjel-
ma yhdessa sosiaalitoimen kanssa ja kunta nime&a toiminnalle vastuuhenkilon.

(Sosiaali- ja terveysministerio 2013.)

Raskaana oleva nainen tulee aitiysneuvolaan useimmiten, kun raskaus on kes-
tanyt 8-12 viikkoa. Tasta alkaa aitiysneuvolan asiakkuus. Asiakkuus paattyy
noin kuusi viikkoa synnytyksen jalkeen, kun &idille tehdaan jalkitarkastus. Ai-
tiysneuvolan tarkoituksena on vastata raskauden, synnytyksen ja lapsivuo-
deajan tarpeisiin. Tavoitteena on varmistaa raskauden normaali eteneminen,
aidin ja perheen hyvinvointi ja vanhemmuuteen valmistaminen. Muita tavoitteita
ovat raskaudenaikaisten hairididen ehkaisy ja niiden varhainen loytyminen ja
hoitoon ohjaus, hyva synnytyksen ja vastasyntyneen hoito sek&a perheen tuke-
minen sairauden tai vamman kohdatessa. (Lindholm 2007b, 33.)
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Aitiysneuvolakaynnit eivét ole pakollisia ja ne voidaan korvata yksityisen sekto-
rin tarjoamilla palveluilla. Melkein kaikki raskaana olevat naiset (97-99 %) kui-
tenkin kayvat aitiysneuvolassa. Aitiysneuvolassa kaytettavia tyomuotoja ovat
mm. perhesuunnittelu, terveystarkastukset, kotikaynnit ja puhelinneuvonta.
(Lindholm 2007, 33.)

Lapsen ollessa kuusiviikkoinen it ja lapsi siirtyvat aitiysneuvolasta lastenneu-
volan asiakkaaksi. Lastenneuvolan tavoitteena on seurata lapsen fyysista,
psyykkista ja sosiaalista kehitysta ja tukea niiden paranemista. Tehtavana on
antaa vanhemmille terveyden edistamiseen liittyvd& ajantasaista tietoa seké
tarjota tukea ja neuvoa vanhemmuuteen ja parisuhteeseen. Lastenneuvolan
tehtaviin kuuluu mydés lapsen rokottaminen, kehityksen seuranta ja tukeminen
seka tarpeen vaatiessa ohjaaminen muiden asiantuntijoiden tutkimuksiin tai hoi-
toon. Tarke&da on puuttua varhain terveytta vaarantaviin tekijoihin ja huomata
ajoissa kehityksen epdasuotuisat merkit. Jos lapsi tarvitsee erityista hoitoa tai
tutkimusta, hanet ohjataan erityispalveluiden piiriin, joita tarjoavat sosiaalitoimi
seka terveydenhuolto. (Lindholm 2007, 113-114; Hermanson 2012.) Kun lapsi
on kuusivuotias ja han siirtyy esiopetuksen piiriin, hanen terveydenhuollon jar-
jestelyt vaihtelevat kunnittain. Han siirtyy joko kouluterveydenhuollon piiriin tai
jatkaa neuvolan asiakkaana koulun ensimmaisen luokan aloitukseen saakka.

(Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2004, 156.)

Neuvoloissa keskeisimpid tyontekijoitd ovat terveydenhoitaja ja |&akéri. Lisaksi
moni ammatilliseen tyéryhmaan voi kuulua mm. puhe- ja fysioterapeutteja, psy-
kologi, hammashuollon tyontekija, ravitsemusterapeutti ja sosiaalitoimen edus-
tajat. (Lindholm 2007, 115.)

4.1.1 Vanhemmat neuvolan asiakkaina

Aitiyshuolto on naiskeskeista ja suurin osa katildista ja terveydenhoitajista on
naisia. Ajatellaan, etta aiti on lapsen ensisijainen huoltaja ja holhooja. Se ilme-
nee siing, ettd neuvolassa keskustelut ja ohjeet suunnataan suoraan ja auto-
maattisesti naiselle, jonka oletetaan valittavan tiedon isélle. Aitiysneuvolassa on
olemassa hyvin tarkkoja ohjeita aidin terveyden edistamiseen, ja kaikki neuvo-
lassa tehtavat tutkimukset ja ohjaus kohdistuvat aitiin. (Paavilainen 2007, 364.)
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Nykyaan myds isdn huomioiminen ja mukaan ottaminen on tavallista neuvolas-
sa. Is&n kohtaaminen voi olla vaikeaa &itiyshuollon piiriss&, mutta isat kuitenkin
toivovat, etté heidéat otetaan vastaan tulevan lapsen iséné, joka odottaa lastaan.
Myds isa tarvitsee tukea ja ohjausta isyyteen ja itseluottamuksen vahvistumi-
seen. (Paavilainen 2007, 365.) Isa pohtii raskausaikana suhdetta omaan isaan-
sa ja sita kautta pohtii, millainen is& hanesta lapselle tulee. Arvioitaessa isan
merkitysta lapsen kehitykselle, ajatellaan usein vain puuttuvan isdn merkitysta.
Jos isa on lasna kotona ja arjessa, ajatellaan aidilla olevan merkittdva osuus
lapsen kehitykseen. Lapsen ja isan valinen myonteinen suhde nadkyy mm. lap-
sen parempana impulssien hallinta kykyna. (Kalland 2007, 347-348.) Viljamaa
(2003, 111) toteaa tutkimuksessaan, etta isat odottavat ja toivovat neuvolalta
tukea tiedon muodossa, ei niinkdan tunnetietoa. Usein iséan sosiaalisen tuen
|&hteet ovat suppeampia kuin &aidilla. Tutkimuksen mukaan is& saa sosiaalista
tukea omalta puolisolta, puolison suvulta ja omalta suvultaan. Aiti saa usein so-
siaalista tukea enemman perheen ulkopuolelta, esimerkiksi ystavilta ja sukulai-

silta.
4.1.2 Kehitysvammaisen lapsen kohtaaminen

Varhaisella vuorovaikutuksella on hyvin suuri merkitys lapsen kehityksessa.
Vauvaiassa varhaiseen vuorovaikutukseen liittyvat kokemukset kehittavat lap-
sen aivojen toiminnallista kehitystd. Kun vuorovaikutus lapsen ja vanhemman
valilla on onnistunutta, lapsi oppii, etta h&n saa nayttda tunteitaan muille ja nain
han oppii tunnistamaan omia tunnetilojaan. Onnistuneessa vuorovaikutuksessa
lapsi ja vanhempi pystyvat kommunikoimaan luontevasti ja tata kautta lapsi op-
pii luottamaan vanhempaansa. Terveydenhoitajan on tarkea huomata neuvola-
kaynnilla, jos vanhemman ja lapsen vélisessa vuorovaikutuksessa on ongelmia

tai puutteita. (Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2004, 85-86.)

Kehitysvammaisen lapsen kohtaamisessa terveydenhoitaja tarvitsee hyvia vuo-
rovaikutustaitoja. Lisaksi han tarvitsee tietoa, taitoa ja osaamista, jotta kohtaa-
minen olisi mielekasta kaikille osapuolille. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2004,
415-416.) Lapsen kokemukset varhaisesta vuorovaikutuksesta luovat pohjan
lapsen kielen ja kommunikaation kehitykselle. Kokemukset ovat tarkeita kaikille

lapsille, my6s niille joilla on kielen kehityksen hairi6itd. (Kommunikoinnin keinot

21



2013.) Kommunikoinnilla on olemassa eri muotoja. Puhetta tukeva ja korvaava
kommunikointi jaetaan kahteen eri muotoon: avusteiseen ja ei-avusteiseen seka
toisen ihmisen avusta riippuvaiseen ja itsendiseen kommunikointiin. Avusteinen
kommunikaatio tarkoittaa sita, ettd henkil6 osoittaa esimerkiksi kuvaa tai kirjain-
ta ja talla tavoin kommunikoi. Ei-avusteisen kommunikaation muotoja ovat mm.
puhe ja viittomat. Kommunikointi voi olla my6s toisen avusta riippuvaista esi-
merkiksi puhevammainen kayttaa tulkkia kommunikoidessaan. Toisaalta kom-
munikaatio voi olla itsenaista, vaikka se tapahtuisikin apuvélineiden avulla.
(Kommunikoinnin muoto 2013.) On olemassa paljon erilaisia keinoja kommuni-
kaatioon, kuten viittomakieli, esineilla ja kuvilla kommunikointi seka tulkin kaytto.
(Kommunikointikeinot 2013.)

Jokaisella henkilolla on ihmisoikeus, ja ihmiset tulee hyvaksya juuri sellaisena
kuin he ovat ja heidat tulee kohdata kokonaisvaltaisesti, ei vain jonkin tietyn
vamman tai sairauden edustajana (Repo 2009, 412). Nain ollen myds kyseinen
henkilo6 pystyy hyvaksymaan itsensa sellaisena kuin on. Naissa tapauksissa,
kun lapsi on vammainen, on varhaisen vuorovaikutuksen rooli hyvin suuri. Se
kuinka lapsi kohdataan jo pienesta pitden, vaikuttaa hyvin pitkalle hanen ela-
masséan. Kehitysvammaisen henkilon tulisi pystyd vaikuttamaan mahdollisim-
man paljon oman elaméansa ratkaisuihin, kuitenkin niissékin voi tulla vastaan
mutkia, ja toisen henkilon on kyettava paattamaan taman henkilén puolesta.
Hoitajan voikin olla hyvin vaikeaa tietyissa tapauksissa huomioida kyseiset rajat,
milloin paattaa asiakkaan tai potilaan puolesta, ja milloin henkil6 on kykenevai-

nen paattamaan itse. (Kaski ym. 2009, 282.)

Neuvolassa lapsen terveyden ja hyvinvoinnin varmistaminen on hyvin tarkeaa,
ja hoitajien tyootteen tulisi olla lapsilahtdista ja lapsen nakdkulman tulee olla
ensisijainen. Lapsen myohempéaa kehitysta ajatellen on tarkeaa, etta lapselta
itseltdé&n kysytdan hanen voinnista ja tuntemuksistaan, ei pelkastddn vanhem-
milta. Hoitajien tulee muistaa, ettd lapset pystyvat lukemaan hyvin sanatonta
viestintaa ja hanella tulee olla tunne, ettei mikaan keskustelu mene hanen "ylit-
seen”. Lapsen tulee saada olla tapaamisen paéhenkilond. Hanelle tulee kertoa
kaikki, mita tuleman pitdad vastaanoton aikana, antaa tutustua ymparistoonsa,

jossa toivon mukaan on mukavia leluja, jotka helpottavat tarpeen vaatiessa jan-
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nitystd. Lapsen tutkiminen on helpointa suorittaa leikkiessa, ja neuvolahuo-
neessa tulisikin olla riittavasti leluja, kuten palloja, kirjoja ja palikoita. Jokaisen
neuvolakaynnin tulee olla lasta arvostava ja kunnioittava, huomioiden samalla
perheen elamantilanne ja lapsen vanhemmat. Lapsen tulee saada rauhassa
tutustua ymparistoon eli neuvolahuoneeseen, koska lapsi ei suoriudu tehtavista
yhta nopeasti kuin aikuinen. ( Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2004, 94—
95.)

4.2 Perheen tukeminen ja ohjaus

Lahes tuhat suomalaista perhetta saa vuosittain kuulla, ettd heidan lapsellaan
on jonkinasteinen kehitysvamma, yleisimmin alyllinen. Tallainen tieto voi aiheut-
taa vanhemmille hyvin suurta tuskaa, silla valttamatta tdhén asiaan ei ole voitu
valmistautua jo ennalta. Tasta syysta on ensisijaisen tarkeaa, etta laakari infor-
moi vanhempia diagnoosista selkeasti ja oikealla tavalla. Tiedon kertomisen
yhteydessa tulee kuitenkin muistaa, ettd kuuleminen ja asian tiedostaminen ta-
pahtuvat jokaisella ihmisella hyvin eri tavalla ja eri ndkdkulmista. (Kaski ym.
2009, 276.) Tiedon saannin lisdksi vanhemmat toivovat neuvolalta emotionaa-
lista ja sosioemotionaalista tukea elaméntilanteessaan. Tuki ilmenee valittami-
send, kuuntelemisena, kunnioituksen osoittamisena ja ymmartamisend. Neuvo-
lan tavoitteena on tukea vanhemmuutta ja parisuhdetta seka voimistaa van-
hempien itseluottamusta ja paatoksentekokykya. Valittaminen ja kuullluksi tule-
minen on erityisen tarkeaa, jos vanhemmilla on vaikea elamantilanne ja tuen
saanti muualta kuin neuvolasta on vahaista. (Sosiaali- ja terveysministerion op-
paita 2004, 105.)

Tieto siita, ettd lapsi on vammainen voi laukaista perheessa kriisin, toiselta ni-
meltdan sopeutumiskriisi, joka johtaa tasapainottomuuden ja rauhattomuuden
tunteisiin. Kriisi voi olla my6s ikdan kuin suruprosessi. Surraan niin sanotusti
menetettya tervetta lasta. (Malm ym. 2004, 41; Kaski ym. 2009, 276.)

Kriisi kostuu eri vaiheista ja se, kuinka vanhemmat ovat saaneet tiedon lapsen
vammaisuudesta, vaikuttaa hyvin pitkalti jokaisen vaiheen kestoon. Jos tieto
vammaisuudesta on tullut hiljakseen, esimerkiksi raskauden aikana, on van-

hemmilla ollut enemman aikaa valmistautua tulevaan. Tasta syysta kriisin en-
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simmainen vaihe, sokkivaihe, voi olla helpompi. Jos taas lapsella todetaan syn-
tyman jalkeen jokin eteneva sairaus, joka lopulta johtaa vammaisuuteen, on

sokkivaihe yleensa vaikeampi. (Malm ym. 2004, 41.)

Seuraavan vaiheen, reaktiovaiheen, kestoon ja kasittelytapaan vaikuttaa hyvin
pitkalti sokkivaiheesta selviytyminen. Reaktiovaihe voi johtaa perheen sosiaali-
sen elaman vaikeuksiin, jolloin perheen jasenet eivat kykene kasittelemaan
stressivaiheita ja perhe saattaa erakoitua. Stressinsietokykyyn ja sen kasittelyyn
vaikuttaa hyvin pitkalti perheen senhetkinen elamantilanne. Jos perheella on jo
muutenkin vaikeaa, voi tdman suruprosessin kasittely aiheuttaa vanhojen asioi-
den pintaan nousun ja "suruprosessin” pitkittymisen. Ennen pitkda henkilon pi-
taisi siirtyd korjaamisvaiheeseen ja siitda uudelleen suuntautumisvaiheeseen.
Korjaamisvaiheessa tilanteeseen on sopeuduttu siind maarin kuin mahdollista,
vaikka lisdad vaikeuksia saattaa ajan mittaan tulla. Vaikeuksia osataan kuitenkin
jo kasitella oikealla tavalla, eli ihminen on tallin adaptoitunut. Adaptoitunut
henkil6 on tottunut jatkuvaan rasitukseen ja elamaa koetteleviin tilanteisiin, ja
tata kestdd koko elaman joka kasittdaa uudelleen suuntautumisvaiheen. (Malm
ym. 2004, 41.)

Vanhempien tukeminen jokaisessa sopeutumiskriisin vaiheessa on erittain tar-
kedd. Hoitajan tulee olla kuuntelijana, keskustelijana seka osata selvittaa tuki-
verkoston tarpeet. (Malm ym. 2004, 42.) Etenkin reaktiovaiheessa voi pintaan
tulla hyvinkin vahvoja tunteita, kuten vihaa, toisen ihmisen syyttelya tai jopa lai-
minlyontid. Talldin ulkopuolisella tukihenkil6lla on ehdottoman téarkead tehtava.
Vanhemmille tulee tuoda julki, etteivat he misséén vaiheessa tule olemaan tilan-
teessaan yksin, vaan aina on joku, joka auttaa ja tukee. Vanhemmat voidaan
tarvittaessa ohjata esimerkiksi vertaistuen piiriin. Myds sopeutumisvalmennusta
on suosittu, jossa on kyse oppia elamaan kehitysvammaisen henkilén kanssa.
(Kaski ym. 2009, 278.)

Villamaa (2003, 110-111) on tehnyt tutkimuksen neuvolapalveluiden ja tuen
riittavyydesta Jyvaskylan neuvoloissa. Tutkimuksessa ilmeni, ettd vanhemmat
toivoivat neuvolasta sosiaalisen tuen muotoja, kuten vanhemmuuden pohtimista
ja erityisesti vanhemman ja lapsen véalisen suhteen pohtimista. Eniten vanhem-

mat kuitenkin toivoivat neuvolasta enemman tietoa. Lisdksi vanhemmat toivoi-
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vat vertaistukea ja kaytdnnon apua. Tutkimuksen mukaan etenkin &idit pitivat
merkittavampana keinona hyvaan vanhemmuuteen pyrittdessa sosiaalisen tuen

ja mahdollisuuden pohtia omaa vanhemmuuttaan ja aitiyttaan.

Naita perheitd kohdatessaan hoitajan tulisi noudattaa hoitoty6n periaatteita, ku-
ten perhekeskeisyyttd, jossa koko perhe on hoidon taustatukena jolloin joko
yksil6 tai koko perhe ovat hoidon keskipisteena. Myds perhehoitotydn perusteet
ovat merkittdvassa osassa, jossa tarkeinta on yksiléllinen tuki huomioon ottaen
hoidon suunnittelun ja toteutuksen tilanteen mukaan. Perhekeskeisessa hoito-
tydssa huomioidaan koko perheen hyvinvointi, kunnioitetaan heidan asiantunti-
juuttaan, jaetaan tietoa ja vastuuta, sekd kysytddn mielipiteitd ja kunnioitetaan
vastauksia. (Malm ym. 2004, 42.)

5 Opinnaytetyon toteutus

Toteutimme tutkimuksemme kvalitatiivisella eli laadullisella tutkimusmenetelmal-
l&. Laadullisen tutkimuksen lahtékohtana on todellisen elamén kuvaaminen ja
kohdetta tutkitaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Talla menetelmalla 16y-
detddn uusia tosiasioita, ei todenneta jo olemassa olevia. (Hirsjarvi ym. 2009,
161.) Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tiedon hankinta on kokonaisvaltaista ja
tutkittava aineisto kootaan luonnollisissa tilanteissa. Tutkimusmenetelmassa
ihmista pidetaan usein tiedonhaun menetelméana. Ihmisille tehdédén haastattelu-
ja tai heidan kanssaan keskustellaan. Lahtékohtana on usein induktiivinen ana-
lyysi, jossa tutkija tarkastelee tutkimusaineistoa yksityiskohtaisesti ja monipuoli-
sesti. Tutkimustyyppind kaytetadan mm. teemahaastatteluja, havainnointia ja
ryhmahaastatteluja, joilla tutkittavien omat mielipiteet ja nakdkulmat tulevat hy-
vin esille. Tutkimuksen kohderyhma valitaan harkiten ja suunnitelmallisesti, ei

kayteta satunnaisotantaa. (Hirsjarvi ym. 2009, 163.)

Tutkimuksessa tydelaméan edustajamme olivat kaksi Eksoten kehitysvammapo-
liklinikan tyontekijad, toimintaterapeutti Tiina Sillantaus ja puheterapeutti Raija
Heikkonen, jotka olivat taustatukenamme kehitysvammaisiin liittyvissa asioissa.
Eksoten internetsivujen mukaan kehitysvammapoliklinikka tarjoaa kehitysvam-
maisille henkil6ille ja heidan laheisilleen apua, tukea ja ohjausta. Kehitysvam-

mapoliklinikan asiakkaaksi paasee sosiaali- tai terveyspalveluiden lahetteella tai
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soittamalla itse poliklinikalle. Kehitysvammapoliklinikalla ka&ynti on maksutonta
ja siella tyoskentelee moniammatillinen henkilékunta. (Eksote 2013.) Lisaksi
neuvolan puolelta yhteyshenkiléna toimi terveydenhoitaja Kirsi Liira, johon neu-
volan johto ohjasi ottamaan yhteyttd. Tydelaméanedustajien kanssa teimme yh-

teistydsopimuksen opinnaytetyosta.
5.1 Kohderyhmé

Laadullista tutkimusta tehtdessa on tarkeaa, etta henkilot, joilta aineisto kera-
taan, tietavat aiheesta mahdollisimman paljon tai heilla on kokemusta tutkitta-
vasta asiasta. Siksi on tarke&a, etta tutkimuksen kohderyhma valitaan harkitusti
ja suunnitellusti. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85-86.)

Opinnaytetydomme kohderyhméné olivat Eksote:n neuvoloissa kayvat perheet,
joissa on kehitysvammainen lapsi. Tyéelaméan edustajamme kehitysvammapoli-
klinikalta etsivat tutkimukseen sopivia perheité ja postittivat kirjeet heille. Kritee-
rina oli, ettd perheesséd on kehitysvammainen lapsi, joka kdy neuvolassa. Ha-
lusimme tutkimukseen perheita koko Eksoten alueelta, koska emme tutki tyds-
samme vain jonkin tietyn kunnan tai kaupungin neuvolan toimintaa kehitys-
vammaisten kohtaamisessa vaan koko Eksoten alueen neuvoloiden toimintaa.
Emme sopineet mitdan tiettya lukua, kuinka monelle perheelle kirje l[&hetetaan,
vaan sovimme, etta tybelamanedustajat kehitysvammapoliklinikalta etsivat kaik-

ki mahdolliset tutkimukseen sopivat perheet ja lahettavat kirjeet heille.
5.2 Aineiston keruu

Haimme tutkimuslupaa Eksotelta ja sen eettiseltéd tyoryhmalta. Tutkimusluvan
saatuamme teimme saatekirjeen (Liite 1), jossa kerroimme opinnaytetyostam-
me tarkoituksineen ja lomakkeen (Liite 2) avoimin kysymyksin. Teimme kysy-
myksista mahdollisimman selkeita ja helppolukuisia, jotta niihin olisi helppoa ja
vaivatonta vastata. Liitimme saatekirjeeseen myds omat yhteystietomme, jotta
perheet pystyivat ottamaan meihin yhteytta tarvittaessa. Hirsjarven ym. (2009,
199-201) mukaan avoimilla kysymyksilla saadaan esiin sellaisia nakoékulmia,
joita tutkija ei pysty etukateen suunnittelemaan ja antaa nain mahdollisuuden

vastaajalle sanoa mitad mieltéd han on asiasta todella.
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Lomakkeet lahetettiin 14 perheelle kotiin. Mukaan laitettiin vastauskuori, jossa
oli postimaksu maksettuna. Perheet |ahettivat taytetyt kyselylomakkeet suoraan
meille viimeiseen palautuspaivaan mennessa. Tydelaman edustajat kehitys-
vammapoliklinikalta eivat tieda, ketka perheistd ovat vastanneet kyselyyn, em-
mek& me tutkijat saa tietoisuuteemme perheiden nimia tai osoitetietoja. Nain
perheiden anonymiteettisuoja sailyi tutkimuksen ajan. Paadyimme lahettdm&an

kyselylomakkeet postitse kotiin, koska perheet kayvat neuvolassa harvoin.

Ensimmaisella lahetyskerralla saimme vastauksia neljaltd perheelta. Pidimme
tata vastausmaaraad pienehkond, joten lomakkeet lahetettiin samoille perheille
uudestaan, uuden saatteen kera, jossa oli uusi vastausten palautuspaivamaara.
Molemmilla lahetyskerroilla vastausten palautusaika oli runsas kuukausi. Lopul-
lisia vastauksia saimme kuusi kappaletta, joista yksi postituksen ulkopuolelta eli
vastaus saatiin toisen tutkijan tuttavapiiristda, valikasien kautta. Kyseinen henkild
halusi oma-aloitteisesti vastata kyselyyn, vaikka lapsi ei endd neuvolassa kay-

kaan.

Paatimme lahettaa avoimilla kysymyksilla tehdyn lomakkeen tutkittaville kotiin,
koska menetelm& on nopea ja aineiston saanti on vaivatonta. Valitsimme avoi-
met kysymykset suljettujen sijaan, koska niihin vastaamalla vastaaja voi ilmaista
itsedaan ja kertoa mielipiteensa ja tuntemuksensa avoimesti omin sanoin. Avoi-
met kysymykset eivat ehdota tutkimukseen osallistujalle valmiita vastauksia,
vaan kysymyksilla saadaan tietoon vastaajien tieto kysytysta aiheesta ja ne
osoittavat, mikd on vastaajien mielesta tarkeaa ja oleellista. (Hirsjarvi ym. 2009,
201.)

5.3 Aineiston analyysi

Laadullisen tutkimusmenetelméan sisallonanalyysilla analysoidaan joko kirjoitet-
tua tai suullista kommunikaatiota, jonka pohjalta voidaan tarkastella tapahtumi-
en ja asioiden seurauksia, merkityksia ja yhteyksia (Latvala & Vanhanen-
Nuutinen 2003, 21).

Analyysilla tiivistetaan tietoaineistoa tutkittavien ilmididen lyhyella ja yleistavalla
kuvaamiselle ja selkeytetdaén tutkittavien ilmididen valisia suhteita. Laadullinen

informaatio on joko verbaalista eli sanallista tai kuvallista, kuten paivakirjoja,
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kirjeitd, artikkeleita tai raportteja. Taman menetelman avulla dokumenteista teh-
daan havaintoja ja analysoidaan niitd systemaattisesti. Sisaltd joko kuvataan tai
selitetaan sellaisenaan, keratdan tietoa ja tehdaan paatelmia myés muista ilmi-
Oistd. Ominaista on erottaa tutkimusaineistosta erilaisuudet ja samanlaisuudet,
ja aineistoa kuvaavien luokkien tulee olla yksiselitteisia ja toisensa poissulkevia.
Samaa tarkoittavat sanat, fraasit tai muut yksikot tulee luokitella merkityksensa

perusteella samaan luokkaan. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, 23.)

Sisallénanalyysi-prosessin etenemisessa erotetaan selkeasti seuraavat vaiheet:
analyysiyksikdn valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistaminen, ai-
neiston luokittelu ja tulkinta, sek& analyysin luotettavuuden arviointi. Prosessi on
riippuvainen siita, perustuuko analyysi deduktiiviseen eli teorialdhtbiseen vai
induktiiviseen eli aineistolahtbiseen paattelyyn. Tassa tydssa paattely tapahtuu
induktiivisin menetelmin. Induktiivinen paattely perustuu aineiston kasitteelli-
seen kuvaamiseen. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, 24.) Tutkimusaineis-
tosta pyritdan luomaan teoreettinen kokonaisuus induktiivisen paattelyn pohjal-
ta, ja analyysiyksikot valitaan tutkimuksen tarkoituksen ja tehtavanasettelun

mukaisesti (Tuomi ym. 2009, 95).

Analyysiyksikoksi valittiin lause, koska tutkimusaineisto koostui vanhempien
kirjoittamista lauseista. Tutustuimme aineistoon lukemalla vastaukset saapumis-
jarjestyksesséa, ja kun kaikki vastaukset olivat saapuneet, luimme tutkimusai-

neiston useaan kertaan kokonaisuudessaan lapi.

Luimme kaikki vastaukset useaan kertaan lapi, minka jalkeen kirjoitimme lau-
seet sellaisenaan paperille. Taman jalkeen aineisto pelkistettiin kirjoittamalla
kaikki lauseet pelkistettyyn muotoon. Pelkistettyja lauseita tuli 68. Pelkistamisen
jalkeen erotettiin samaa tarkoittavat ilmaisut omiin kategorioihinsa. Kategoriat
nimettiin sisdltda kuvaavasti, ndin muodostuivat alaluokat. Alaluokkia tuli yh-
teensd kymmenen kappaletta. Taman jalkeen alaluokat yhdistettiin ylaluokiksi,
jotka ovat vastaukset tutkimuskysymyksiin. Ylaluokkia tuli yhteensa viisi kappa-
letta: vertaistuki, tuen merkitys, tiedonpuute, terveydenhoitajan ammattimaisuus
ja huomioimisessa kehitettavad. Esimerkki sisallonanalyysista on (Liite 3) ty6n

lopussa.
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6 Tulokset

Postitse toimitetuista lomakkeista saimme kuusi lomaketta takaisin ja yhden
postituksen ulkopuolelta tulleen vastauksen eli kaiken kaikkiaan vastauksia tuli
seitseman kappaletta. Viidessa kyselyssa vastaajana oli aiti ja kahdessa Aiti ja
isa4 yhdessa. Vastaajien lapset olivat ialtddn 1 Y2 - 12- vuotiaita. Taulukossa 1

nakyy lasten ikdjakauma.

Ika Lapsien maa-
ra
1 %- vuotias 1 henkild
2- vuotias 1 henkil®
3- vuotias 1 henkild
7- vuotias 3 henkiloa
12- vuotias 1 henkil®

Taulukko 1. Lasten ikdjakauma.

6.1 Vanhempien kokemuksia lapsensa kohtaamisesta

Vanhempien kokemukset lapsen ja neuvolatydntekijan valisestd vuorovaikutuk-
sesta olivat hyvin vaihtelevia. Osa vastaajista tunsi positiiviseksi terveydenhoita-
jan ammattitaidon ja kyvyn toimia niin, ettd lapsen tiedot ja taidot tulivat esiin.
Tama nakyi analyysissa ylaluokassa "terveydenhoitajan ammattimaisuus”. Lap-
selle kerrottiin ja naytettiin selkeasti ja yksinkertaisesti kaikki neuvolassa tapah-
tuva, vaikka apuvalineitd, kuten viittomia ja kuvia ei ollut kaytdssa. Yksi vastaa-
jista tunsi asioiden sujuvan hyvin, koska terveydenhoitajalla oli itsellaan lapsi,
jolla on kielellisen kehityksen hairi6. Kaksi vastaajista oli sitd mielta, etta heidan

kehitysvammainen lapsensa on kohdattu samalla tavalla kuin heidan normaalis-
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ti kehittyvat lapset, vaikkakin kehitysvammainen lapsi on ollut hieman enemman
tarkasteltavana.

”...taitava terveydenhoitaja osaa varmasti itse toimia niin, ettd saa

lapsen tiedot/taidot esiin...”

”...neuvolatyontekija selittda kaiken neuvolassa tapahtuvan lapselle

selkeasti ja yksinkertaisesti...”

Tietyilta osin haasteellisena pidettiin terveydenhoitajan ja lapsen vélista vuoro-
vaikutusta, koska joillakin lapsilla oli vaikeuksia ilmaista tunteitaan esimerkiksi
ilmeiden avulla, tai lapsi ei pystynyt puhumaan. Yksi vastaajista kertoi, etta ika-
kausitestit yritettiin tehda vakisin, vaikka lapsi oli kehityksessa huomattavasti
jaljessa. Esimerkiksi pituuden mittaaminen oli terveydenhoitajille haasteellista,
silla lapsi ei valttamatta jaksanut pysya paikoillaan tai ei kyennyt seisomaan.
Apuvalineiden, kuten viittomien, puuttuminen lisdsi vanhempien mielesta haas-

teellisuutta lapsen kanssa kommunikointiin.
”...kun lapsi ei juurikaan puhunut...”
6.2 Kehitysvammaisten lasten kohtaaminen

Kolme vastaajista koki, ettd lapsi on kohdattu hyvin neuvolassa. Asiat sujuivat
hyvin ja lapsi kohdattiin samalla tavalla kuin niin sanotut normaalit lapset. Yksi
vastaajista kertoi, ettd taitava terveydenhoitaja osasi itse toimia niin, etta sai

lapsen tiedot ja taidot esiin ilman apuvalineita.

Osa vastaajista koki neuvolatyontekijoiden tiedot kehitysvammaisuudesta puut-
teellisiksi. Aineistoa analysoitaessa yhdeksi ylaluokaksi muodostuikin "tiedon-
puute”. Yksi vastaajista kertoi neuvolan suhtautuvan kehitysvammaiseen lap-
seen kuin kummajaiseen ja suhtautuminen lapseen vaikutti pelokkaalta, kehi-
tysvammaa pidettiin ikddn kuin outona ilmion&. Jotkut vanhemmista kertoivat
joutuneensa selittdmaan, miksi ovat tulleet kyseiseen neuvolaan asiakkaiksi ja
oli tullut tunne, etteivat he kuulu sinne kehitysvammaisen lapsensa kanssa. Mo-
net vanhemmat toivoivat neuvolatyontekijoille lisda koulutusta siitd, kuinka kehi-

tysvammaisia lapsia tulisi kohdata ja mihin tulisi kiinnittaa erityisesti huomiota.
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”...Jai tunne, ettd tammainen tapaus on aika kummajainen neuvolan

tadeille...”

7

”...annetaanko ihan normaalisti rokotukset?...

Kolme vastaajista kertoi kayvansa Eksoten kehitysvammapoliklinikalla tarvitta-
essa. Kaikki sanovat saavansa sielta ammattitaitoista apua ja tukea. Siella per-
heet kohdataan erittdin myonteisesti ja normaaleina perheing, kun taas samat
vastaajat tunsivat neuvolassa kaydessaan olevansa niitd "epanormaaleja”,

massasta poikkeavia.
6.3 Vanhempien huomioiminen ja tukeminen

Vastauksista selvisi, ettd tukeminen oli hyvin riippuvainen siita, missa vaiheessa
lapsen kehitysvamma diagnosoitiin. Joillakin vanhemmilla tukeminen alkoi jo
heti lapsen syntymén jalkeen, kun taas yhdella vastaajista lapsen kehitysvam-
man diagnosointi tapahtui silloin, kun vanhempi itse tata alkoi epéilla. Yksi vas-
taajista kertoi, etta sairaalassa hénelle sanottiin neuvolan ottavan yhteytta, kun
vauva on kotiutunut. Yhteydenottoa ei kuitenkaan tullut, vaan vastaaja joutui
itse soittelemaan ja kyselemaan neuvola-aikaa. Vastaus neuvolasta oli vastaa-
jan mukaan hyvin epdammattimainen. Vastaajalle jai tunne, ettd terveydenhoi-
taja ikaan kuin pakeni tilannetta, ja siirsi vastuun toiselle hoitajalle. Ylaluokaksi
muodostui "tuen merkitys” ja "huomioimisessa kehitettavaa”, ja nama asiat tuli-

vat hyvin ilmi tutkimuksen tuloksissa.

Vanhemmat toivat ilmi, etté he kaipaisivat terveydenhoitajilta enemman tukea ja
kannustusta kriisitilanteessa. Joidenkin kohdalla terveydenhoitajilta oli paassyt

"sammakoita” suusta ja nama tilanteet olivat tuntuneet ikavilta.
”...Min& olen kuullutkin, etta teille on tapahtunut ikava asia...”

Diagnosoimisen jalkeen vanhemmat tunsivat kuitenkin tuen saamisen vahai-
seksi neuvolan puolelta. Vastaajat tunsivat, ettd heidan itse piti selvittda, mita
kehitysvammaisuus on ja mita siita seuraa. Myos tukitoimista, kuten vammais-
tuen saamisesta, olisi kaivattu lisd& informaatiota. Yksi vastaajista kertoi saa-
neensa tuhdin tietopaketin sairaalasta kotiutuessaan. Kannustusta ja tsemppa-

usta kaivattiin lisaa.
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Keskusteluavun saanti oli vanhempien mielesta positiivista. Moni vastaajista
kertoi saaneensa tarvittaessa keskusteluapua terveydenhoitajalta tai neuvola-
psykologilta. Myos vertaistuesta oli puhetta kaikkien vastanneiden kanssa, mut-
ta vain muutama kertoi sitd saaneensa. Tasta muodostui ylaluokka "vertaistuki”.
Yksi vastaajista ehdotti, etta kehitysvammaisten lasten vanhemmille pidettaisiin
neuvolassa yhteinen neuvontatilaisuus, jossa saisi tukea kasitella kehitysvam-

maisen lapsen syntyman herattamia tunteita.

7 Eettiset ndkdkohdat ja luotettavuus

Tutkijan on huomioitava monia eettisida kysymyksia tyota tehdessaan, ja tutki-
muksen lahtékohtana tulee olla ihmisen kunnioittaminen. Itsemaaradmisoikeutta
kunnioitamme silld, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Jokai-
selta osallistujalta vaaditaan suostumus. (Hirsjarvi ym. 2009, 25.) Tutkimuksel-
lamme on lupa Eksoten eettiseltéd lautakunnalta, joten saamme kayttdad tutki-

muksessamme Eksoten asiakaskuntaan kuuluvia henkiloita.

Saatekirjeen avulla kerroimme mahdollisimman kattavasti tyéstamme osallistu-
jille. Painotimme vapaaehtoisuutta, jotta henkilot eivéat tuntisi meidan pakottavan
tai manipuloivan heita tutkimukseen. Kyselylomakkeet havitettiin asianmukai-
sesti tyon valmistuttua. Hirsjarven (2009, 25) mukaan henkil6lla tulee myoés olla
mahdollisuus keskeyttdad tutkimukseen osallistuminen nain halutessaan.
Anonymiteetti taataan kaikille, kenenkaan nimia ei tuoda tutkimuksen aikana

julki.

Tyota kirjoitettaessa emme plagioineet eli lainanneet suoraan jonkun toisen Kir-
joittamaa tekstia. Tutkimuksen tulokset kirjoitimme kaunistelematta ja niita
muuttamatta. Raportissa emme Kkirjoittaneet harhaan johtavasti tai puutteellises-
ti. Merkitsimme l|&hteet selvasti ja olimme kriittisia l&hteitd kohtaan. (Hirsjarvi
ym. 2009, 26). Kasittelimme tutkimuksen tuloksia luottamuksellisesti ja oikeu-
denmukaisesti. Tuimme toisiamme tyon teon eri vaiheissa, huolehdimme omas-
ta jaksamisesta ja ammatillisesta kehittymisesta. Kunnioitamme muiden ammat-

tiryhmien edustajien asiantuntemusta. (Sairaanhoitajan eettiset ohjeet.)
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8 Pohdinta

Opinnaytetyona halusimme tehda tutkimuksen, josta olisi konkreettista hyotya
tulevaisuudessa. Opinnaytetyomme palvelee niin hoitajia kuin asiakkaitakin.
Opinnaytetyota oli hyvin mielenkiintoista tehd&, koska tarve tyolle oli tydelaméa-
lahtdinen. Myos itse tiedon hakeminen, niin sanotusti uuteen asiaan tutustumi-
nen oli mielenkiintoista. Opinnaytety6ta tehdessad saimme kouluttaa itse itse-
amme lisda taman epavarman, kehitysvammaisuusasian tiimoilta, silla koulun

kursseilla emme ole kayneet kehitysvammaoja lapi.

Oma kokemuksemme kehitysvammaisista on vaihteleva. Kumpikin on tydela-
massa hoitanut jonkin verran kehitysvammaisia erikoissairaanhoidon osastoilla.
Siella olemme huomanneet, ettéa hoitoalan tydntekijoiden tietamys kehitysvam-
maisista on vahainen. Kun osastolla on kehitysvammainen, tyontekijat ovat mo-
nesti pohtineet, kuinka tAmé&n kanssa tulisi toimia esimerkiksi kommunikaatioon
liittyvissa tilanteissa. Jos kehitysvammainen asuu jossain hoitokodissa, usein
paadytaan siihen, ettd soitetaan kyseiseen hoitokotiin ja pyydetddn neuvoja,
kuinka kehitysvammaisen kanssa tulisi kommunikoida tai kysellaan, kuinka han
kommunikoi. Myos liikkumisesta kysellaén paljon. Toisaalta menetelméa on ihan
hyva, saadaan ainakin oikeaa tietoa kehitysvammaisen kommunikoinnista, mut-

ta olisihan hoitajien kuitenkin hyva osata kommunikoida potilaan kanssa.

Toisella meista on perhepiirissa kaksi kehitysvammaista aikuista, joten hanella
on sieltd puolelta kokemusta kehitysvammaisten kanssa toimimisesta. Tama
henkilokohtainen kokemus lisési kiinnostusta opinnaytetydén aiheeseen, vaikka

tydssa onkin kyse kehitysvammaisista lapsista ja heidan kohtaamisestaan.
8.1 Perheen tukeminen

Neuvolan ensisijainen tehtdvé on toimia neuvojen antajana. Neuvonnan tarkoi-
tuksena on vanhempien itseluottamuksen tukeminen seka lisatd vanhempien
varmuutta tehda perhe-elamé&an sisaltyvid valintoja. Neuvolan tulisi myds antaa
vanhemmille ajantasainen tieto lapsensa kehityksesta ja edistéda koko perheen
terveyttd. Erityisen tuen tarpeessa olevat perheet tulisi asettaa erityisen tuen
piiriin, jolloin yhteistydssa perheen kanssa hoitaja laatii lapsi- ja perhekohtaisen

suunnitelman. Tassa suunnitelmassa asetetaan perheelle tavoitteet ja mene-
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telmat, kuinka tavoitteisiin paastaan, ja mita palveluita heilla on kaytdssa. (Sosi-
aali- ja terveysministerion oppaita 2004, 98-104.)

Opinnaytetyota tehtdessa tuli ilmi hyvin monessa vastauksessa, etta jaksami-
sesta kylla kyseltiin vanhemmilta, etenkin aidiltd. Hieman epaselvaksi kuitenkin
jai se, oliko vanhemmilla esimerkiksi mitddn merkkeja uupumisesta tai masen-
nuksesta lapsen syntyman jalkeen tai lapsen kasvaessa. Ja jos oli niin huomioi-
ko neuvolantydntekijan naita millaan tavalla. Vanderbiltin yliopistossa tehdyn
tutkimuksen mukaan autismilapsen aidilla on todettu olevan enemman masen-
nusta kuin muista kehityshairidista karsivien lasten aideilla. Tasta on ollut hait-
taa myos parisuhteessa. (PubMed 2012).

Tutkimuksen tuloksissa nakyi, etta haasteita neuvolatydntekijan ja kehitysvam-
maisen lapsen valilla aiheutti mm. kommunikaatio ja vuorovaikutus. Myds Karhu
(2011) sai samanlaisia tuloksia omassa tutkimuksessaan. Hanen tutkimukses-
saan vanhemmat kokivat haasteelliseksi terveydenhoitajan osaamattomuuden
ja kokemattomuuden kommunikointia tukevien menetelmien ja apuvalineiden
kaytossa. Karhun (2011) tutkimuksessa kavi ilmi, etta kahdella viidestd neuvo-
lasta ei ollut kaytdssaan kommunikaatiota tukevia apuvalineita, kuten kuvia.
Vanhemmat jaivat kaipaamaan naitd lisdd. Tutkimuksessamme ei kay ilmi,
kuinka monessa neuvolassa on kaytéssda kommunikaation apuvalineitd, mutta
osa vanhemmista toi vastauksissaan ilmi, etta tallaisia apuvalineita olisi kaivat-
tu, koska lapsi ei kaikissa tapauksissa osannut kommunikoida tai puhua lain-

kaan.

Karhun (2011) tutkimustulokset neuvolatyéntekijdiden tiedoista ja taidoista ovat
samankaltaisia meidan tutkimustulostemme kanssa. Myos Karhun tutkimukses-
sa osa vanhemmista koki terveydenhoitajan tiedot puutteellisiksi kehitysvam-
maisista. Hanen tutkimuksessaan osa vanhemmista koki, etta terveydenhoitaja
jatti kehitysvamman kokonaan huomioimatta. Tama ilmeni mm. vertaamalla ke-
hitysvammaisen kasvukayria ns. terveiden lasten kasvukayriin. Meidan tutki-
muksessamme terveydenhoitajien tiedonpuute ilmeni siing, etta terveydenhoita-

ja kyseli vanhemmalta, annetaanko télle lapselle rokotukset ihan normaalisti.
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Tulosten mukaan perheille annettiin suullista informaatiota jonkin verran, mutta
jotkut perheistd joutuivat itse etsimééan tietoa tai ottamaan itse puheeksi omat
epailyksensa esimerkiksi kehitysvammaisuudesta. Joillekin perheista tarjottiin
vertaistukea, mutta perhe ei koskaan sitd saanut. Tuloksista paatellen neuvola-
kaynneilla olisi hyva ottaa huomioon myds vanhemmat ja heidan tarpeensa se-
k& tarjota heille heidan tarvitsemaansa apua myos neuvolan ulkopuolelta.

Mielestdimme neuvolassa tulisi huomioida koko perhe kokonaisvaltaisemmin.
Lapsen kohtaamisen apuvalineina tulisi olla esimerkiksi kommunikaatioon liitty-
vid apuvalineita, kuten erilaisia kuvia ja tauluja. Vanhempien jaksaminen kotona
ja arjessa tulisi huomioida niin, ettd huomiointi tulisi neuvolanpuolelta, eika niin,
ettd vanhemmat itse ottavat asian puheeksi. Uskomme, ettd kehitysvammaisen
lapsen kanssa arjessa voi olla paljonkin erilaisia haasteita, jotka vaikuttavat
vanhemman jaksamiseen. Neuvolan tehtava olisi mielestamme huomata nama
haasteet ja antaa vanhemmille konkreettisia neuvoja ja keinoja arjessa jaksami-
seen, esimerkiksi vertaistukea. Se varmaan olisi monelle vanhemmalle tervetul-
lut jaksamisen apuvdline. Kun saa jakaa kokemuksia ja tuntemuksia samassa
elamantilanteessa olevan ihmisen kanssa, saattaa keskusteluista saada itsel-

leen hyvia keinoja arjessa jaksamiseen ja toimeen tulemiseen.
8.2 Opinnaytetyd prosessina

Opinnaytetyon tekeminen on ollut ajoittain haastavaa ja aikaa vievaa. Alkuun oli
ongelmia aiheen valinnassa. Loysimme yhteisen kiinnostuksen kohteen kehi-
tysvammaisista, minka pohjalta [ahdimme yhdessa aihetta miettimaan. Monen
mietinnan ja umpikujan jalkeen I6ysimme yhteisen aiheen kehitysvammapolikli-
nikan kanssa. Idea tyon aiheelle saatiin poliklinikan henkilokunnalta. Taman
jalkeen haimme tutkimuslupaa Eksoten eettiseltd lautakunnalta. Viimein kol-
mannella yrittamalla ja opinnaytetydsuunnitelman usealla muokkauksella,
saimme tutkimusluvan. Olimme tasséa vaiheessa noin kolme kuukautta aikatau-

lustamme jaljessa.

Opinnaytetyota tehdessa huomasimme, ettd huolellisesti tehty opinnaytetyo-
suunnitelma auttoi varsinaisessa raportin kirjoitusvaiheessa paljon ja saimme

kirittya aikataulun hyvin kiinni. Jaoimme teoriaosuuden kahtia ja kirjoitimme
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omat osuutemme, minka jalkeen vedimme teoriaosuuden yhdeksi luontevaksi
kokonaisuudeksi. Muut raportissa olevat osuudet olemme kirjoittaneet yhdessa.
Raportin kirjoittamisessa suurin kompastuskivi on ollut aineiston pelkistdminen
ja luokittelu. Lopulta ymmarsimme, kuinka analyysi tulee tehda ja saimme pel-

kistyksen valmiiksi.

Yhteistydbmme opinnaytety6td tehtdessad on sujunut hyvin. Olemme saaneet
sovittua aikataulut ja tyon jaon yhteisymmarryksessa ja sulassa sovussa. Alku-
vaikeuksien jalkeen opinnaytetydn tekeminen muuttui mielenkiintoiseksi, kun
tyo selkeni ja hahmottui paremmin. Olemme oppineet tekem&an tutkimusta ja
etsimaan tietoa eri lahteista, silla olemme saaneet apua ja hyvia neuvoja tyo-
elamanedustajiltamme ja ohjaavalta opettajaltamme. Yhteistyd heiddan kans-

saan on sujunut erinomaisesti.
8.3 Eettisyys

Opinnaytetyon eettinen osuus toteutui hyvin, silla tutkimukseen osallistujat py-
syivat salassa koko tutkimuksen ajan. Emme saaneet tutkijoina missaan vai-
heessa tietoomme perheiden nimia tai osoitteita, silla kehitysvammapoliklinikan
tydelamanedustajamme etsivat tutkimukseen sopivat perheet ja postittivat tarvit-
tavan materiaalin heille. Mytskaan he eivat saaneet tietdd missaan vaiheessa,
mitka perheista vastasivat kyselyyn ja milla tavalla. Kerroimme saatekirjeessa,
ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista, talla keinolla toivoimme

saavamme mahdollisimman paljon vastauksia.

Paadyimme tekemaan avoimen kyselylomakkeen, jotta vanhempien olisi hel-
pompi vastata kysymyksiin. Taman ansiosta vastaukset ovat suoria mielipiteita
vanhemmilta. Analyysivaiheessa emme tehneet vastauksista omia tulkintoja,
vaan kirjoitimme ne kaunistelematta sanasta sanaan juuri niin kuin vastauksissa
oli. Tutkimustulokset ovat luotettavia, silla vastaukset ovat tulleet suoraan van-

hemmilta emmeka ole muokanneet vastauksia millaan tavalla.

Teoriaosuutta kirjoitettaessa olimme kriittisia lahteille. Emme valinneet auto-
maattisesti ensimmaista sopivaa lahdettd, vaan tutkimme asiaa laajemmin. Yh-

distimme tietoja useammasta eri lahteesta, ilman plagiointia. Kaytimme lahteina
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kirjoja, lehtiartikkeleita, internetid, vaitoskirjoja ja muita tutkimuksia. Lahdeviit-

teet on merkitty selvasti ja lahdeluettelo on totuudenmukainen.

Tyoémme valmistuttua toimitamme lopullisen version opinnaytetyosta tyoela-
manedustajille kehitysvammapoliklinikalle ja neuvolaan. Ne voivat halutessaan
jakaa tyotamme muille Eksoten alueen neuvoloille. Valmiin tyon litamme The-

seus -tietokantaan.
8.4 Jatkotutkimusaiheet

Tutkimustulosten perusteella yhtena jatkotutkimusaiheena voisi jarjestaa neuvo-
lassa tydskenteleville koulutuspéivan kehitysvammaisten lasten ja néiden van-
hempiensa kohtaamisesta. TyOn voisi toteuttaa toiminnallisena opinnaytetyona.
Tutkimusta tehdessamme esiin nousivat neuvolatytntekijoiden vahaiset tiedot

ja taidot kohdata kehitysvammaiset.

Toisena jatkotutkimusaiheena olisi mielenkiintoista tutkia, miten vanhemmat
kokevat saamansa tuen ja palvelut sairaalassa heti vammaisen lapsen synnyt-
tya. Tutkimuksessamme ilmeni, ettd muutamalle vanhemmista ainoa sairaalasta
saatu tuki oli ollut tietopakettikansio. Kehitysvammaisen lapsen syntyma voi olla
perheelle sokki, ja tasta syysta tarvittava tuki ja ohjaus olisi tarkeaa saada heti

lapsen synnyttya.

Kehitysvammaisen lapsen kanssa tydoskennellessa vuorovaikutus ja kommuni-
kaatio voivat olla haasteellisia, ja joskus apuvalineiden kaytto olisi tarpeellista.
Tutkimuksessa ilmeni, ettd ndma apuvalineet ovat olleet hyvin vahalla kaytolla
tai niita ei ole ollut ollenkaan. Olisi hyva tutkia, millaisia apuvalineitd neuvolassa

tarvittaisiin hyvan vuorovaikutuksen ja kommunikaation turvaamiseksi.
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Saimaan

‘ ammattikorkeakoulu Liite 1

Sosiaali- ja terveysala
Hyvéat vanhemmat,

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Saimaan ammattikorkeakoulusta Lap-
peenrannasta. Viimeisen vuoden opintoihin kuuluu opinnaytetyon tekeminen.
Opinnaytetydmme aiheena on: Kehitysvammaisten lasten kohtaaminen perhei-
den nakokulmasta.

Tarkoituksenamme on tutkia, kuinka perheet kokevat heidat kohdattavan neu-
volassa kehitysvammaisen lapsensa kanssa. Selvitamme my6s, saavatko van-
hemmat riittavasti tukea ja ohjausta neuvolasta. Opinnaytetyosta olisi tulevai-
suudessa hyoétya eri yhteistyétahojen valilla. Tavoitteenamme on saada lisda
tietoa kehitysvammaisten kohtaamisesta neuvolassa ohessa olevan kyselylo-
makkeen avulla. Kyselylomake on suunnattu perheille, joissa on kehitysvam-
mainen lapsi ja jotka asioivat Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiirin (Eksote)
neuvoloissa.

Ystavallisesti toivomme, etté vastaisitte avoimesti kyselyyn lapsen vanhempana
yksin tai puolisonne kanssa alla olevaan paivamaarddn mennessa. Kyselyyn
vastataan nimettdmana ja siihen vastaaminen on luottamuksellista. Kyselyyn
osallistuminen on vapaaehtoista ja voitte perua osallistumisenne tutkimuksen
aikana. Kyselyn aineisto on vain tutkijoiden kayttssa ja aineisto tuhotaan kaytén
jalkeen. Teemme tutkimuksesta kirjallisen raportin, josta ei voi paatella osallistu-
jien henkilollisyyttd. Eksoten Kehitysvammapoliklinikan kaksi tyontekijaa ovat
etsineet Teidan osoitetietonne, meidan tietoomme ei tule Teidan nimia tai 0soi-
tetietoja missaan tutkimuksen vaiheessa.

Pyydamme Teitd palauttamaan kyselyn oheisessa kirjekuoressa, jonka posti-
maksu on valmiiksi maksettu. Viimeinen palautuspaivamaara on 30.4.2013.
Tarvittaessa voitte ottaa yhteyttd meihin.

Ninni Kosonen Minna Sormunen
ninni.kosonen@gmail.com minna.sormunen@student.saimia.fi
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tsmmaan

ammattikorkeakoulu Liite 2
1(2)
Sosiaali- ja terveysala

Hyvéat vanhemmat,

Tayttamalla kyselylomakkeen annatte suostumuksenne tutkimukseen osallistumisesta.
Vastatkaa kysymyksiin 1 - 2 laittamalla rasti ruutuun ja kysymyksiin 3 - 8 voitte kirjoittaa
avoimesti vastauksenne.

1. Vastaajana olette lapsen aiti____ja/tai isa

Kehitysvammaisen lastenne iké/iat:

3. Saitteko lapsenne kehitysvamman toteamisvaiheessa tukea neuvolasta? Minkalaista
saamanne tuki oli?

N

4. Millaisia haasteita iimenee lapsenne ja neuvolatyontekijan valisessa vuorovaikutuksessa?

5. Miten lapsenne kehitysvamma ja sen tuomat arjen haasteet otetaan huomioon neuvolassa?
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Liite 2 (2)

6. Mihin toivoisitte kiinnitettavan enemmaéan huomiota?

7. Millaista tukea/ohjausta vanhempana olette saaneet neuvolasta? Onko saamanne tuki ollut
riittavaa?

8. Sana on vapaa. Risut ja ruusut

Kiitos vastauksistanne!
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Sisalléonanalyysi

Liite 3

Pelkistaminen

Alaluokka

Ylaluokka

-sairaalasta saatiin ver-
taistukea

-neuvolassa oli puhetta
vertaistuesta

-tukiperheiden numero
annettiin sairaalassa

Vertaistuen merki-
tys

-kehitysvamma-
poliklinikalla on asiantun-
temusta

-saatu tuki on ollut hyvdd
jaammattitaitoista kehi-
tysvammapoliklinikalla

Y hteistyokump-
pani

VERTAISTU-
Kil

-terveydenhoitajan tuki
oli hyvdd

-neuvolasta saatiin kes-
kustelun muodossa tukea

-saimme tukea hyvin

Tukeminen hyvaa

-tuesta en osaa sanhoa
-ei saatu tukea

-asia ofettiin puheeksi
vasta kun itse epdilin

-ohjausta saatiin huonos-
ti

-tuntui kuin neuvolassa
olisimme ihan outo ilmio

Tukeminen puut-
teellista

TUEN MER-
KITYS
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