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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd vanhempien nakokulmasta terveydenhoitaji-
en valmiuksia kohdata kehitysvammainen lapsi neuvolassa. Tutkimuksessa selvitettiin
my0s, kuinka kehitysvammaisten lasten vanhempia huomioidaan neuvolassa. Tavoit-
teena oli saada uutta tietoa kehitysvammaisten lasten kohtaamisesta neuvolassa. Tietoa
voitaisiin hyddyntaa terveydenhoitajien ja muiden hoitoalan ammattilaisten koulutuk-
sessa.

Opinnaytety6 toteutettiin kvalitatiivisena. Aineisto keréttiin avoimella, osittain struktu-
roidulla kyselylomakkeella. Kyselyyn vastasivat kuluneen vuoden aikana neuvolassa
kayneet kehitysvammaisten lasten vanhemmat. Kyselyitd palautui viisi kappaletta.
Aineiston analyysi toteutui siséllénanalyysilla, induktiivista lahtokohtaa kayttéen.

Tulokset kertovat, ettd neuvolakdynneilld ilmenee monenlaisia terveydenhoitajaan,
kehitysvammaiseen lapseen ja neuvolaymparistoon liittyvia haasteita. Ongelmat ter-
veydenhoitajan ja lapsen valilla ovat kommunikointiin liittyvid. Kohdatessaan kehitys-
vammaisen lapsen terveydenhoitajan tulisi ottaa huomioon lapsen erityistarpeet ja ke-
hitysviivastymat. Tarkeintd kehitysvammaisen lapsen huomioinnissa on kommuni-
koinnin helpottaminen kayttamalla sopivia kommunikointivalineitd. Neuvolakdynnista
tulee lapselle mielekk&ampi, jos lapsi kohdataan omalla kehitystasollaan ja lapsi saa
onnistumisen kokemuksia. Myds terveydenhoitajan ja lapsen valinen pitka hoitosuhde
seka terveydenhoitajan ajanhallinta ja ammattitaito tekevét neuvolakéynnisté lapselle
mukavamman.

Terveydenhoitajan voi huomioida vanhempia neuvolassa keskustelemalla heidén kans-
saan, kyselemalld heidan jaksamistaan, tukemalla pitkalla aikavalilla ja selvittamalla
vertaistuen tarvetta. Taustalla vanhemmilla on toive, ettd terveydenhoitaja olisi asian-
tuntija myos kehitysvammaisen lapsen hoitotydssa, jotta he voisivat tarvittaessa saada
terveydenhoitajalta apua ja tukea.

Asiasanat
ammattitaito, haaste, hoitosuhde, kehitysvammainen lapsi, kommunikoinnin tukeminen, neu-
vola, terveydenhoitaja, vanhempien kokemukset, vertaistuki
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The purpose of this study was to examine from parents™ point of view public health nurses”
abilities in child health centre to meet mentally handicapped children and to take notice of
their parents. The goal of this study was to get new information about how to meet mental-
ly handicapped children and utilize that information to educate public health nurses and
other professionals on degree programme of nursing.

The study was qualitative. The material of the study was collected from questionnaires
with open and structured questions. Parents who had been in child health centre during the
last year could take part in the study. Five questionnaires were returned. The material of
study was analyzed with content analysis using an inductive premise.

The results indicate that there are many kinds of challenges in child health centre which are
related to public health nurse, disabled child and environment of the child health centre.
The main challenge between public health nurse and child is communication. The public
health nurse could take notice of mentally handicapped child by acknowledging their deve-
lopmental delays and special needs. The most important thing with mentally handicapped
child is to ease communication between them and public health nurse by using right com-
munication aid. Visit in child health centre would be more comfortable for a disabled child
if public health nurse and the child have a long-term relationship and public health nurses
have skills in time management and also professional skills. It would be more pleasant for
the child to visit in child health centre when the child is met at her/his own developmental
level and the child has successful experience of the meeting.

Public health nurse could take notice of the disabled child’s parents by discussing, asking
how they manage, long-term supporting and finding out their need of peer support. Parents
have a wish that public health nurse could be a professional in the care of mentally handi-
capped children so that they could get help and support from public health nurse when ne-
cessary.
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JOHDANTO

Eemeli syntyi maaliskuussa 2004. Syntyman jalkeen lapsella todettiin olevan Downin syn-
drooma. Vauva oli pieni ja heikko, vaikka syntyi aivan raskauden loppupuolella. Sairaalas-
ta kotiin lahdettdessa laakari vield kuunteli sydédndania useaan kertaan ja meidan onnek-
semme l0ysi kuulemastaan jotain epatavallista. Asiaa tutkittiin ja laakari l&hetti vauvan
vield samana pdivana sydanleikkaukseen Helsinkiin. Eemelill& oli mm. aortan ahtauma ja
reikd sydamessa: lapsi olisi kuollut ilman leikkausta seuraavien péaivien aikana kotiin. Ta-

ma on minun tarinani pikkuveljestani ja lahtokohtani télle opinnaytetydlle.

Eemeli on tuonut kotiimme paljon vaivaa, huolta ja murhetta, mutta my0ds yhdistéanyt per-
hettdmme, tuonut paljon iloa ja onnea. Perheemme ei olisi samanlainen ilman Eemelid.
Vammaisen lapsen saaminen ei ole onnettomuus, kuten suuri osa ihmisista tana paivanakin
ajattelee. Ihmiset eivét tiedd kehitysvammaisuudesta niin paljon, ettd olisivat valmiita hy-
vaksymaan sellaisen lapsen omaksi perheenjasenekseen. Tilastojen mukaan suurin osa
vammaista lasta odottavista dideistd tekee abortin (Konttinen 2011). On kuitenkin sanottu,
ettd kukaan ei synny takuulappu kaulassa. Terveys ja vammattomuus eivat takaa onnellista
elaméaa. (Puhakka 2003.)

Luulen, ettd vammaisuus on asia, johon jokainen on jossain eldménsa vaiheessa tormannyt.
Joidenkin naapurissa asuu kehitysvammainen lapsi. Sairaalakaynnilla on lapsena saattanut
nahda samalla osastolla erikoisen nékdisen ja erilaisen lapsen, jota on ihmetellyt jalkeen-
pain. Jotkut tapaavat tyossaan paivittain kehitysvammaisia aikuisia ihmisid. VVoi myos kay-
da niin, ettd ystdvan tai sukulaisen perheeseen syntyy odottamatta lapsi, jolla todetaan ke-

hitysvamma.

Opinndytetyoni sai aiheen Eemelin sairaalakokemuksista, joita olen joutunut kohtaamaan:
toimenpiteiden tekemistda vakisin, Kkiinnipitdmistd, verindytteenotossa suonten etsimista
paastd ja viimeisena keinona rauhoittaviin ladkkeisiin turvautumista. Kehitysvammaisen
kohtaamista neuvolassa en ole nédhnyt, joten myo6s tulevan ammattini puolesta haluan sel-
vittdd, millaiset valmiudet lastenneuvolan terveydenhoitajilla on kohdata kehitysvammai-

nen lapsi.



Kehitysvammainen lapsi on usein, muttei aina monisairas. Vammaisuuteen liittyy lisé-
vammoja tai — sairauksia, esim. tarkkaavaisuushairio ja psyykkiset hairiot. (Kaski (toim.),
Manninen & Pihko 2009, 106.) N&ma aiheuttavat normaaleiden neuvolakéyntien lisaksi
muita sairaalakaynteja. Nain ollen kehitysvammainen joutuu tervettd lasta useammin laa-
karin eteen ja tilanteisiin, jotka huonosti hoidettuina saattavat aiheuttaa lapselle psyykkista
stressié ja pelkoja. Myonteinen hoitokokemus puolestaan tukee ja auttaa lasta selviaméan
epamiellyttavien kokemusten yli (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2005, 136).

Opinnaytetyossani tutkin kehitysvammaisen lapsen kohtaamista neuvolatydssa vanhempi-
en nakokulmasta. Tutkimuksessa tuodaan esille lapsen kehitysvamman aiheuttamat haas-
teet neuvolatydlle ja kuinka niihin tulisi vanhempien kokemusten mukaan vastata. Tutki-
muksessa arvioidaan myds kehitysvammaisen lapsen vanhempien huomioimista neuvolas-
sa. Tutkimuskohteena ovat kehitysvammaisen lapsen vanhemmat, jotka kuvaavat neuvo-
lassa tapahtuvaa terveydenhoitajan ja lapsen vélistd kohtaamistilannetta ja sen erityispiir-

teitd, mm. kommunikointia kehitysvammaisen lapsen kanssa.

Tydbsséni tuon esiin olennaisia asioita kehitysvammaisen lapsen kohtaamisesta ja mahdolli-
set epakohdat, joiden takia lapsi joutuu epadmiellyttaviin tilanteisiin, joihin hanen ei tarvit-
sisi joutua. Tavoitteenani on saada lisatietoa aiheesta lastenneuvolatyon kehittdmiseksi.
Muistutan ty6llani siitd tosiasiasta, ettd vammaiset ihmiset ovat osa tata paivaa ja heidén
kohtaamisensa terveydenhoitajan ty6ssa on normaalia, jopa odotettavaa. Oikeanlainen koh-
taaminen on siis erittain tarked osa-alue vammaisen lapsen hoitoty6ssé, oli kohtaamispaik-

ka sitten neuvola, paivystys, poliklinikka tai leikkaussali.



1 KEHITYSVAMMAINEN LAPSI

1.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammainen on henkil®, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiin-
tynyt synnynndisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vamman tai vian vuoksi (Kaski
(toim.), Manninen & Pihko 2009, 16). Alyllisesti kehitysvammainen on henkil6, jonka
alyllinen suoriutuminen on tavanomaista huonompaa. Alyllisesti kehitysvammaiset voi-
daan jaotella alykkyysosaméaara-testin mukaan lievasti, keskivaikeasti, vaikeasti tai syvasti
kehitysvammaisiin. Kehitysvammaisten henkildiden alykkyysosamééra on keskimaarin 70

tai vahemman. (Huttunen 2010.)

Kehitysvammaisuutta aiheuttavat yleisimmin erilaiset syndroomat/oireyhtymat ja peri-
ma (Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 167). Kehitysvammaisuus saattaa myos olla
hankinnainen. Tama4 tarkoittaa sitg, ettd ennen syntymaa tai syntymaén jalkeen lapsi altis-
tuu jonkin ulkoisen tekijan vaikutukselle, mink& seurauksena lapselle kehittyy kehitys-
vamma. Naita tekijoitd ovat esim. hapenpuutteesta johtuva aivovaurio, sikidaikaisesta al-
koholialtistuksesta johtuva kehityshairio tai lapsuusian vakava psykiatrinen sairaus. (Arvio
& Aaltonen 2011, 86.)

Kehitysvammaisia, joilla on jokin syndrooma, syntyy vuosittain n. 80 lasta. Syndroomia
tunnetaan yli 1500 erilaista, mutta yleisimmat ovat Downin oireyhtyma, Fragiili X-
oireyhtymd, Rettin oireyhtymé&, Williamsin oireyhtyma, Angelmanin oireyhtyma,
Prader-Willin oireyhtymd, Rubinstein-Taybin oireyhtymda ja Kabukin oireyhtyma.
Vastasyntyneilld lapsilla eniten diagnosoidaan Downin oireyhtymaé (n. 70 lasta/vuosi).
(Arvio & Aaltonen 2011, 67-69.) Fragiili-X-oireyhtyma on yleisin suvuittain periytyva

kehitysvamma ja se on myods maailmalla yleisesti tunnettu (Arvio & Aaltonen 2011, 73).

Kehitysvammaisten lukumaaréstd Suomessa ei ole tarkkoja lukuja, mutta epidemiologisten
tutkimusten mukaan kehitysvammaisia on n. 1 %, eli n. 50 000 (Kaski 2005). Noin 3 %:lla
Suomen véestdsta on kehityshairioitd, neurologisia erityisvaikeuksia tai oppimiseen liitty-
vid ongelmia (Arvio & Aaltonen 2011, 13). Kelan tietojen mukaan vuonna 2009 Suomessa

oli 33 243 vammaistuen saajaa (Kelan vammaisetuustilasto 2009). Tdma luku ei kuiten-



kaan kerro luotettavasti kehitysvammaisten maérad, silla mukana ovat myds henkil6t, jotka
hakevat tukea muun kuin kehitysvamman perusteella ja toisaalta taas kaikki tukeen oikeu-
tetut eivat hae sitd (Malm ym. 2004, 166). Tilastoista puuttuvat myds ne henkil6t, jotka
tayttavat kehitysvammaisuuden kriteerit, mutta joiden paadiagnoosi on jokin muu kuin
kehitysvamma, esim. lapsuusian autismi tai monimuotoinen kehityshéirid (Arvio & Aalto-
nen 2011, 13).

1.2 Kehitysvammaisen lapsen kehitysviivastymat

Kehitysvammaisen lapsen kehitys on jéljessa ikdistensa terveiden lasten kehityksesta. Lap-
sen kehityst4 voidaan arvioida tutkimalla, kuinka hyvin han hallitsee kussakin arvioitavas-
sa alueessa vaadittavat taidot. (Malm ym. 2004, 125.) Kehitysviiveita tutkittaessa tarkastel-
laan lapsen motoriikkaa, kommunikointia, aistien kayttda ja rakennepoikkeavuuksia. Kas-
vun Kiihtyminen tai taittuminen ja opittujen taitojen taantuminen kertovat myds viiveista
kehityksessa. (Vanhanen 2010.) Kehitysvammaisilla on viivastyneisyytta erityisesti moto-
rilkan ja aistihavaintojen, kielen kehityksen, matemaattisten suoritusten ja sosiaali-
sen kehityksen alueilla (Malm ym. 2004, 183).

Motoriikassa viivastymat ilmenevét kompelyytend - erityisesti hienomotoriikan alueella
(Kivikko & Autti-R&m0O 2006). Kehitysvammaisella on usein heikko lihasvoima, huono
fyysinen kunto ja kestavyys (Malm ym. 2004, 183). Motoriset vaikeudet johtuvat erityis-
ongelmista asentoa yllapitavissa ja liiketta tuottavissa hermostorakenteissa, motorisessa
ohjelmoinnissa ja keskushermoston siséisessé viestinndssa (Kivikko & Autti-Ramd 2006).
Kehitysvammaisen aistihavainnoinnin kehityksen viivastyminen ilmenee silman ja k&den
koordinoinnissa. Koordinaatiot eivat kohtaa taydellisesti ja aistihavaintoihin liittyy heikko
sensorinen integraatio, mik tarkoittaa henkilon tekemien havaintojen ja kehon aistimusten

huonoa jasentymista kayttoon. (Malm ym. 2004, 183.)

Kommunikointi mielletd&n usein tarkoittavan vain puhetta, mutta se on hyvin moniulottei-
nen késite. Kehitysvammaisen kommunikointiin liittyvat ongelmat ovat luokiteltavissa
spesifisiin ja omakohtaisiin ongelmiin sek& yleisiin kommunikaatiokykyyn vaikuttaviin
tekijoihin. Vammaisen ihmisen spesifisid ongelmia ovat mm. ndko- tai kuulovamma ja

dysfasia. (Kivikko & Autti-Ramo 2006.) Jo lieva, pitkdan kestanyt kuulon aleneminen lap-



sella vaikuttaa kielelliseen kehitykseen negatiivisesti (Kuuloliitto ry 2009). Vaikeudet
tilan hahmottamisessa ja ympariston huono vastaanottavaisuus ovat esimerkkeja omakoh-
taisista ongelmista, joita vammaisella saattaa olla. Yleisia kommunikointikykyyn vaikut-

tavia tekijoita ovat esim. arkuus ja pelko. (Kivikko & Autti-Ramo 2006.)

Lapsen puheen oppiminen voi olla hankalaa ja viiveellista (Kaski ym. 2009, 146). Sana-
varasto on niukka, lauseet lyhyita ja abstraktit késitteet vaikeita ymmartadd. Kolmasosa ke-
hitysvammaisista ei kykene tuottamaan puhetta ollenkaan tai se ei ole riittdvan hyvéa.
(Malm ym. 2004, 183.) Puheen ja kielen oppimisella on yhteys varhaisen vuorovaikutuk-
sen kanssa, jolloin varhaisen vuorovaikutuksen tukeminen ja ohjaaminen korostuu kehi-
tysvammaisen lapsen vanhemmilla (Launonen 1998). ”Lapsen varhaiset, syntymasta lahti-
en kertyvat vuorovaikutuskokemukset luovat myéhemman viestinnan ja kielen kehityksen
perustan. Ne ovat olennaisen tarkeitd sekd normaalisti kehittyville lapsille etta sellaisille
lapsille, joilla on erityisid kehityksen riskitekijoitd.” (Launonen 2007, 7.)

Dysfasia on kielen kehityksen erityishéirio, jossa lapsen kieli kehittyy muuta kehitysta
hitaammin, eik& viive selity kuulovammalla tai neurologisella sairaudella. Vuonna 2005
tehdyn véitoskirjan mukaan kielihdirid on moniulotteinen kokonaisuus, joka ei ilmene vain
puheen ja kielen kehityksessd, vaan myds mm. muistitoiminnoissa ja erottelukyvyssa.
(Asikainen 2005.)

Matemaattisissa suorituksissa on kehitysvammaisten kesken suuria yksil6llisia eroavai-
suuksia: joillekin esim. ajan hahmottaminen on helpompaa kuin toisille. Lukujen ja raha-
maarien oppiminen on mahdollista, mutta haastavaa. Sosiaalisen kehityksen alueella kehi-
tysvammainen lapsi on emotionaalisesti kypsymaton. Lapsi saattaa olla epavarma, riippu-
vainen, joustamaton, kyvyton kontakteihin ja hanelld on epérealistinen minékuva. Lapsi ei
peittele tunteitaan, vaan ilmaisee ne valittomasti. (Malm ym. 2004, 183.)

1.3 Kehitysvammaisen lapsen kohtaaminen

Sosiaali- ja terveysministerion laatimassa Lastenneuvola lapsiperheiden tukena — op-

paassa annetaan kunnille suuntaviivat lastenneuvolatyon kehittdmiseksi. Pitk&aikaisesti

sairaan, paljon sairastavan tai vammaisen lapsen hoidosta painotetaan terveydenhoitajan



tiedonantoa lapsen sairaudesta, hoidon koordinoinnista ja vertaistuesta. Suosituksen mu-
kaan terveydenhoitajan ja la&karin tulee perehtya lapsen ja perheen tilanteeseen hankkimal-
la tietoa vammasta. Neuvola vaihtaa tietoa vanhempien luvalla erikoissairaanhoidon ja
sosiaalitoimen kanssa, varmistaa lapsen hoidon kokonaisuudesta vastaavasta tahosta ja
keréa epikriisit. Vammaisten lasten vanhemmat haluavat, ett4 heidan lapsensa saa saman-
laista kehityksen seurantaa ja kasvua tukevaa hoitoa, kuin terveillekin” lapsille annetaan.
Lastenneuvolassa tulee huolehtia, ettd lapsi ja hédnen perheensé saavat samat terveytta edis-

tavat ja ehkéisevat palvelut kuin muutkin. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 216-217.)

Sairaanhoitajan kasikirjassa oleva ohje kehitysvammaisen kohtaamisesta kertoo, kuinka
tilanteessa tarkkaillaan, hoidetaan ja ohjataan potilasta. Kehitysvammainen on samanlainen
kuin muutkin ihmiset siind, mita he sairastavat. (Heiskanen 2010.) Arvio ja Aaltonen
(2011) kokoavat yhteen kehitysvammaisen kohtaamisessa vastaanotolla huomioitavia asi-

oita. Niitd ovat mm. toimiva kommunikaatio ja tiedonsaanti.

Kohtaamistilanteen alussa tulee selvittaa tapa, jolla kehitysvammaisen ja terveydenhuollon
ammattilaisen valinen kommunikointi sujuu parhaiten. (Heiskanen 2010.) ”Saattajan haas-
tattelun ohella yhtd tarke&4 on, etta 14&kéari tai muu ammattilainen pyrkii rohkeasti luomaan
kontaktin my®0s itse potilaan kanssa” (Arvio & Aaltonen 2011). Kehitysvammaisen puheen
tuottaminen voi olla hankalaa, mutta usein he kuitenkin ymmartavat puhetta. Kommuni-
koinnin tukena voidaan kayttaa viittomia, valokuvia ja PCS-kuvia. Kehitysvammaista tulee
kommunikointitilanteessa samanaikaisesti tarkkailla ulkoisesti. Huomio tulee kiinnittaa
hanen eleisiin, ilmeisiin ja liikkeisiin. Se, mita hoitaja tai laakéri kohtaamistilanteessa na-

kee ja kuulee, tulee kirjata tarkasti ylos. (Heiskanen 2010.)

Mahdollinen ohjaus esim. l&&kityksessa olisi hyva antaa kehitysvammaisen lisaksi hénen
hoidostaan vastaavalle henkil6lle ja esim. jatkohoito-ohjeet ja yhteystiedot tulee olla selke-
at, kirjalliset ja mahdollisesti tuetut kuvien avulla. Terveydenhuollon ammattilaisen on

hyvé tarkistaa lopuksi, ettd ohjeet on ymmarretty oikein. (Heiskanen 2010.)



2 NEUVOLATYO

”Lastenneuvolan ensisijaisena tarkoituksena on lapsen terveyden ja hyvinvoinnin varmis-
taminen. T&st4 syysté lapsen ndkokulman pitdd olla aina ensisijainen.” (Sosiaali- ja terve-
ysministerié 2004, 94.)

2.1 Terveydenhoitajan koulutus ja tydnkuva

Terveydenhoitajan patevyyden saa ammattikorkeakoulututkinnolla, jonka laajuus on 240
opintopistettd. Opintoihin kuuluu perus- ja ammattiopintoja, kdytdnnén harjoitteluja, va-
paasti valittavia kursseja ja opinndytetyd. Ammattikorkeakoulututkintoon siséltyy seké&
sairaanhoitajan ettd terveydenhoitajan tutkinnot. (Opetusministerié 2006.) Terveydenhoita-
ja on hoitoalan ammattilainen, jonka tyokuvaan kuuluu hyvinvoinnin ja terveyden edista-
minen ihmisten eri elaménvaiheissa. Terveydenhoitajatyd on yksilokeskeistd ja kokonais-
valtaista: se vaikuttaa yksilotasolla, yhteisotasolla ja yhteiskuntatasolla. Toimintaa ohjaavat
lainsaadanto, terveydenhoitajatyon arvot ja eettiset periaatteet seka terveyspoliittiset linja-

ukset. (Suomen Terveydenhoitajaliitto ry 2010.)

2.2 Terveydenhoitajan eettiset ohjeet

Sairaanhoitajan eettiset ohjeet kuvaavat sairaanhoitajien, terveydenhoitajien, katildiden ja
ensihoitajien (AMK) tyon perustehtavét ja periaatteet. Sairaanhoitaja ja potilas -osiossa
kaydaan lapi, kuinka potilasta tulee kunnioittaa arvokkaana yksilond huomioiden tdman
vakaumuksen, arvot ja tavat. Yksiléllinen hoito tarkoittaa kehitysvammaisen lapsen koh-
dalla esimerkiksi sité, ettd hant& hoidetaan, kuten lapsen fyysinen, psyykkinen ja sosiaali-
nen kehittyneisyys tai kehittymattdmyys vaatii. Kunnioittavuus nékyy kaytannén hoito-
tyéssda mm. siten, ettd terveydenhoitaja puhuu kehitysvammaiselle ja huomioi tatd, vaikka
lapsi ei kykenisikd&n kommunikaatioon tai ei ymmértdisi puhetta. (Sairaanhoitajaliitto
1996.) Se, ettd lapselle selitetddn hinelle tehtdvit tutkimukset ja toimenpiteet, osoittaa

lapsen arvostamista” (Sosiaali- ja terveysministerié 2004, 94).



Potilaan oikeuksia itsemadrda@misestéd tulee kunnioittaa ja jarjestdd mahdollisuuksia ottaa
osaa oman hoitonsa paatoksentekoon. Sairaanhoitajan tulee kohdella potilasta [ahimmadise-
naan ja hoitosuhteen tulee olla avoin ja luottamuksellinen. Jokaista potilasta tulee kohdella
samalla tavalla riippumatta mm. terveysongelmasta, kulttuurista, didinkielesta tai yhteis-

kunnallisesta asemasta. (Sairaanhoitajaliitto 1996.)

2.3 Lapsen tarpeita huomioiva neuvolaymparisto

Neuvolaympdristo tulee suunnitella mieluisaksi lapsille. Lapselle tulee antaa aikaa tutustua
uuteen ympdristoon ja uusiin ihmisiin, jotta tilanne ei tunnu niin pelottavalta. Tutkimukset
on hyvé suorittaa leikin avulla ja sen vuoksi tutkimushuoneissa tulisi olla leikkikaluja. So-
siaali- ja terveysministerion laatiman lastenneuvolaoppaan mukaan hyvé neuvolaymparis-
t0 on turvallinen ja toisaalta lapselle riittdvan mielenkiintoinen. Se antaa mahdollisuuk-
sia mielekkadseen puuhailuun odotustiloissa ja vastaanottohuoneessa.” (Sosiaali- ja terve-

ysministerié 2004.)

Neuvolassa pyritddn toimimaan lapsikeskeisesti tukemalla lapsen terveyttd ja kehitysta.
Kuten Viljamaan vaitoskirjassa Neuvola tandan ja huomenna (2003) ilmenee, vanhemmat
ovat neuvolan lapsikeskeisyyteen varsin tyytyvaisia: tutkimuksen mukaan neuvolassa tue-
taan lapsen terveytté ja kehitystd melko hyvin. Sen sijaan perhekeskeisyytta tulisi korostaa,
koska lasten hyvinvointi on sidoksissa perheen hyvinvointiin. Lapsen rooli neuvolassa on
kuitenkin usein passiivinen, joten lapsikeskeisyys tarkoittaa pikemminkin lapsen asioihin
keskittymista kuin esim. lapsen mielipiteen kuulemista (Haarala, Honkanen, Mellin & Ter-
vaskanto-Méentausta 2008, 301).



3 KEHITYSVAMMAISTEN LASTEN VANHEMPIEN HUOMIOIMINEN
NEUVOLASSA

Vanhempien voimavarojen vahvistaminen neuvolassa perustuu terveydenhoitajan ja van-
hempien véliselle toimivalle yhteistydsuhteelle. Vanhemmat toivovat, ettd neuvolassa heita
kuunneltaisiin ja heilla olisi mahdollisuus puhua heille ajankohtaisista asioista. Terveyden-
hoitajan tulee osoittaa olevansa aidosti kiinnostunut venhempien, perheen ja lapsen asiois-

ta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 95.)

3.1 Vanhempien odotukset terveydenhoitajalta

Terveydenhoitajan odotetaan toimivan monenlaisissa rooleissa; mm. rohkaisijana, neuvo-
jana, kuuntelijana ja asioiden selvittdjand. Tarvittaessa terveydenhoitaja toimii hoito-
ohjeiden ja vierasperaisten termien tulkkaajana. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 217.)
Terveydenhoitajan odotetaan tukevan vanhempia my6s mm. tiedonantajana (Viljamaa
2004, 110).

Lothman-Kilpeldisen (2001) tutkielman, Lapsiperheen voimavarat ja voimavarojen vahvis-
taminen neuvolassa, mukaan emotionaalisen tuen muodoista tarkein on terveydenhoitajan
hyva kuuntelukyky. Terveydenhoitajan muita auttamismenetelmi& ovat keskustelu, kos-
ketus, tukeminen paatoksenteossa ja empatia. Myodnteisen palautteen saaminen van-
hemmuudesta ja lapsen hoitamisesta on tutkimukseen osallistuvien mielesta tarkeda. Tut-
kielman mukaan ihmiset ovat tyytyvéisia neuvolasta saamastaan tiedosta, mutta kaipaisivat

keskustelua vanhempien ongelmista, esim. stressisté ja epdvarmuudesta.

Vain pieni osa arvioi terveydenhoitajan toiminnan tukevan perheen voimavaroja ja pa-
risuhdetta. Terveydenhoitajalta odotetaan sosiaalista tukemista perheeseen liittyvissa asi-
oissa, lapsen terveyteen liittyvissé asioissa, parisuhteeseen liittyvissa asioissa ja vanhempi-
en omaan terveyteen liittyvissé asioissa. Vammaisten lasten vanhempien saama sosiaalinen
tuki on yhteydessa heidan hyvaan selviytymiseensd. (L6thman-Kilpeldinen 2001.) Van-

hemmat, jotka ovat erityistuen tarpeessa odottavat terveydenhoitajalta puuttumista tilantee-
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seen, ongelmien kasittelemisté tai eteenpéin viemista (Sosiaali- ja terveysministerio 2004,
211).

3.2 Perhekeskeisyys neuvolassa

Terveydenhoitajat toteuttavat tydssdan neuvolassa perhe- ja voimavarakeskeisté tydotetta.
Sosiaali- ja terveysministerion suosituksen mukaan neuvolassa olisi syyta kiinnittdd huo-
miota myos parisuhteen vaalimiseen. Lapsen parasta on vaikea toteuttaa ilman vanhempia
ja perhettd. (Sosiaali- ja terveysministerié 2004, 22.) Lapsen nakokulmasta vanhempien
mukana oleminen on suhteessa turvallisuuden tunteen kokemiseen. Perhekeskeisyydella
edistetddn koko perheen hyvinvointia ja terveytta. (Lehto 2004.) Perhekeskeisyyden edis-
tdminen saattaa vaikuttaa myonteisesti myos isien osallistumiseen neuvolakaynneille (Vil-
jamaa 2003, 116).

Marja-Leena Viljamaalla on vaitdskirjassaan Neuvola tdandan ja huomenna (2003) néako-
kulmina perhekeskeisyys, vanhemmuuden tukeminen ja vertaistuki. Tutkimuksen tu-
loksissa ilmeni, ettd neuvolahoidossa ei ilmene riittavasti perhekeskeisyytta eika vertaistu-
kea: vain yksi kymmenestd vanhemmasta ditiysneuvolassa ja yksi viidesta vanhemmasta
lastenneuvolassa sai perhekeskeista hoitoa. Vertaistukea mahdollistavia palvelumuotoja sai

yksi kuudesta vanhemmasta.

3.3 Kehitysvammaisten lasten vanhempien tukeminen

Kehitysvammaisen lapsen saaminen vaikuttaa moniulotteisesti vanhempien ja koko per-
heen elamaan. Ennen kaikkea, vanhemmat tarvitsevat terveydenhoitajalta monipuolista ja
kattavaa tukea. Terveydenhoitajan tulee keskustella vanhempien kanssa, mit& lapsen vam-
maisuus merkitsee perheen jokapéivaiselle selviytymiselle ja mitd tukea ja palveluita he
saattavat tarvita avukseen lapsen hyvinvoinnin ja terveyden tukemisessa. (Sosiaali- ja ter-

veysministerio 2004, 216.)

Kohdatessaan kehitysvammaisen lapsiperheen terveydenhoitajan tulee selvittdd, kuinka

vanhemmat jaksavat. Kuinka aika jakautuu perheenjasenten kesken, jaako heille yhteista
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aikaa, omaa aikaa ja aikaa muille perheenjasenille? Lapsen hyvinvoinnin ja terveyden edis-
tamiseksi olisi selvitettava, kuinka vanhemmat suhtautuvat lapsensa diagnoosiin. (Sosiaali-
ja terveysministerié 2004, 217.) Vanhempien mielikuva diagnoosista vaikuttaa heidan

sopeutumiseensa sairauden tai vamman kanssa elamiseen. (Davis 2003, 25.)

Neuvolassa tulisi myos kayda I&pi rajoittaako sairaus tai vamma lapsen ja perheen jokapéi-
vaista elamaa ja kuinka ymparistd suhtautuu heihin (Sosiaali- ja terveysministerié 2004,
217). Vanhemmille stressié aiheuttavat erityisesti lapsen hoitojen haitat ja hyddyt taloudel-
lisesti, fyysisesti ja emotionaalisesti. Lapsen joutuessa kivuliaisiin tutkimuksiin tai toimen-
piteisiin, rankkoihin hoitoihin tai suuriin leikkauksiin vanhempien epavarmuus ja huoli
lisadntyvat. (Davis 2003, 27.)

Vanhemmat toivovat saavansa neuvolasta sosiaalista tukemista mm. tiedonantoa, tunne-
tukea ja vertaistukea. Viljamaan tutkimuksessa (2004) &idit kokivat neuvolan antaman so-
siaalisen tuen ja mahdollisuuden pohtia omaa vanhemmuuttaan merkittdvdmmaksi
keinoksi hyvaan vanhemmuuteen pyrittdessa. Neuvoloissa ei vanhempien mielesta kuiten-
kaan ilmene tarpeeksi vanhemmuuden tukemista. Esimerkiksi henkilokohtaisen tuen saa-
minen vanhemman omissa terveysongelmissa ja perheasioissa on puutteellista. Johtopaa-
toksissa todetaan, ettd vanhemmuuden pohtiminen terveydenhoitajan kanssa on olennainen
asia neuvolakdynnilld. ”Pohtiminen aktivoi perheen omat voimavarat ja lisdd perheen
valtaistumista neuvolan asiakkaana.” Lahtokohdan vanhemmuuden tukemiseen luo luotta-

muksellinen ja myonteinen ilmapiiri. (Viljamaa 2003, 110-111, 116.)

Hyvélle tukijalle on ominaista vanhempien kunnioittaminen ja néyryys. Terveydenhoi-
taja kunnioittaa vanhempia ajattelemalla mydnteisesti ja tuomitsematta heitd riippumatta
heiddn ongelmistaan, asemastaan, arvoistaan jne. Saadessaan kunnioitusta vanhempien
motivaatio ja selviytymiskyky paranevat ja se vaikuttaa terapeuttisesti heihin. Kunnioitus
auttaa vanhempia myds padsemaan autettuna olemisen aiheuttaman ndyryytyksentunteen
yli. Auttajan tulee olla myds noéyréd. Talloin terveydenhoitajalla on kasitys siitd, mitd hén

voi tarjota. Noyra ei halua olla auttamisprosessin keskipisteessa. (Davis 2003, 57-58.)

Aitous on myds olennaisen tdrked ominaisuus auttavalle hoitajalle. Aito auttaja on avoin
kaikille kokemuksille ja tekee niistd havaintoja vaaristamétta niitd omilla puolustusmeka-

nismeillaan, ennakkoluuloillaan tai ongelmillaan. Aitouteen liittyvat laheisesti myos vilpit-



12

tomyys ja rehellisyys seka spontaanius ja johdonmukaisuus. Vilpittdmyys ja rehellisyys
tarkoittavat virheiden ja tietdmattdmyyden tunnustamista tarvittaessa. Spontaanius tulee
esiin valmiutena auttamiseen aina, avoimesti, luonnollisesti ja vapaasti. Johdonmukainen

hoitaja on samanlainen eiké anna itsestaén eri kuvaa eri tilanteissa. (Davis 2003, 58-59.)

Tukemisen tavoitteena ovat mm. emotionaalinen ja sosiaalinen tukeminen, itsetunnon ja
itseluottamuksen kohottaminen ja lisaédminen, tehokkaaseen kommunikointiin rohkaisemi-
nen lapsen kanssa, asiantuntijoiden kanssa ja vanhempien kesken molemminpuolisesti.
Tukemisella tavoitellaan myds selviytymisstrategioiden kehittamistd ja paatoksen tekoon
rohkaistumista. (Davis 2003, 41.)

Neuvolassa annetun tuen lisaksi vanhemmat perheineen saattavat tarvita vertaistukea ko-
kemiensa asioiden purkamiseen. Ihmiselld on tarve saada ja vastavuoroisesti myos antaa
tukea samassa eldmantilanteessa oleville ja vertailla omia kokemuksiaan ja elamantilannet-
taan muiden kokemuksiin ja elamantilanteisiin. Vertaistuella tarkoitetaan ihmissuhteita,
joissa ihmiset jakavat kokemuksiaan ja tuntemuksiaan vertaistensa henkildiden kanssa.
Yhteinen tekija henkil6illa voi olla esim. oma, puolison tai lapsen sairaus. Vertaistuki an-
taa mahdollisuuden verrata, kuinka omat voimavarat, elama ja sairauden kanssa elaminen

ovat erilaista tai samanlaista kuin vastaavassa tilanteessa olevalla. (Kukkurainen 2007.)

Paananen (2006) on tehnyt erityispedagogiikan proseminaaritydn aiheenaan Down-lasten
vanhempien kokemuksia vertaistuesta. Tutkimustulokset kertovat vertaistuella olevan mer-
Kitysta erityisesti kaytdnnon kokemusten sekd lapsen ja perheen kannalta olennaisten
tietojen siirtymisessa perheelta toiselle. Tutkimuksessa haastateltujen vanhempien mukaan
Kipeistakin asioista voi puhua, koska tietdd toisen kokeneen saman. Tuen tarve ja laatu
muuttuivat Down-lapsen kasvaessa; tarve kasvoi etenkin lapsen kehityksen siirtymévai-
heissa. Vertaistukea saavat vanhemmat toimivat myéhemmin myos itse tuen antajina ko-
kemattomammille perheille. Jotkut kuitenkin kokivat, etta vertaistuki ei ollut heille sopivaa

ja jattaytyivat ryhmastd pois. (Paananen 2006, 27-29, 31.)



13

3.4 Kehitysvammaisten lasten vanhempien ohjaaminen

Hoitotytssa ohjaamisella tarkoitetaan keskustelua ongelmaan liittyvisté asioista tavoitteel-
lisesti. Ohjaus liittyy ldheisesti neuvonantoon, opettamiseen ja tiedonantoon. Ohjauksessa
voidaan kayda lapi vanhemman kokemuksia ja arvioida niitd. Tavoitteena ohjaukselle on
ongelmaa aiheuttavan asian muutoksen edistdminen, esim. muutoksen edistaminen kayt-
tdytymisessd, asenteessa tai mielipiteessd. Tarkedd molempien osapuolien kannalta olisi
vuorovaikutus kaksisuuntaisesti, silla tima mahdollistaa terveydenhoitajan ja vanhemman
voimaantumisen ja ndin ollen edistdd vanhemman terveytta. (Armanto & Kaoistinen (toim.)
2007, 431.)

Kehitysvammaisten lasten vanhempia tulisi erityisesti ohjata varhaisessa vuorovaikutuk-
sessa, silla lapsen mielenterveyden perusta luodaan varhaislapsuuden vuorovaikutussuh-
teissa. Varhaisella vuorovaikutuksella (VAVU) tarkoitetaan vanhemman ja lapsen vélista
vuorovaikutussuhdetta, jossa vanhemman hoivakayttdytyminen ja lapsen kiintymyskéyt-
taytyminen yhdistyvat. VAVU-menetelmélld pyritadn tukemaan lapsen tervettd psykososi-
aalista kehitysta ja ehkdaisemaén psyykkisia héirioitd (Haarala ym. 2008, 194 & 332). Tal-
I6in vanhempi sovittaa oman toimintansa lapsen tarpeisiin, vuorovaikutuksellisiin taitoihin
ja rytmiin. Varhainen vuorovaikutus on vastavuoroista. (Antikainen 2007, 376.) ”Vuoro-
vaikutus ja sen kehitystd eteenpdin vieva voima syntyvat aidosta, kahdenvalisesta yhtey-
destd, johon molemmat osapuolet osallistuvat omista 1dhtokohdistaan” (Launonen 2007,

162).

Varhainen vuorovaikutus luo perustan myds puhumiselle. Lapsi tarvitsee mallia miten
kielellisid ilmauksia voi kayttdd. Myos puhetta korvaavien keinojen kaytto voi lahtea kehit-
tymaan vain toimivalle varhaisen vuorovaikutuksen suhteelle. (Launonen 2007, 44 ja 160.)
VAVU-koulutuksen saaneiden terveydenhoitajien tulisi tunnistaa perheiden psykososiaali-
set riskitekijat ja perheet, jotka tarvitsevat erityistd tukemista varhaisessa vuorovaikutuk-
sessa. (Kurki, Koivuniemi-lliev & Tuulos 2000, 12.)
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4 KEHITYKSEN VIIVASTYMISEN AIHEUTTAMAT HAASTEET NEUVOLA-
TYOLLE JA NIIHIN VASTAAMINEN

Kehityksen viivastyminen aiheuttaa neuvolassa kehitysvammaisen lapsen kanssa haasteita,
joihin terveydenhoitajilla tulisi olla malli ongelmatilanteiden hoitamiseksi ja ennaltaehkéi-
semiseksi. (Malm ym. 2004, 415-416.)

4.1 Lapsen valmisteleminen neuvolakaynnille

Neuvolakaynti voi olla lapselle mukavampi, jos tilanne ei tule héanelle yllattaen, vaan siita
on keskusteltu yhdessa kotona. Jos lapsi jannittdd neuvolakayntid, hantéd voidaan valmistaa
neuvolakayntié vasten esim. lukemalla yhdessa Kirjaa, jossa kdydaén neuvolassa. (Honka-
ranta 2007, 122.) Lapsen valmistaminen tulevaan toimenpiteeseen ennaltaehkaisee lapsen

pelkédémistd. ”Tieto luo turvallisuutta” (Muurinen & Surakka 2001, 97).

Tiedonannossa tulee muistaa, etta se tapahtuu lapsen ymmarryskyvyn- ja tason mukaises-
ti. Terveydenhoitajan tulee valita sanansa oikein. Esimerkiksi kerrottaessa painon ottami-
sesta lapsi voi sdikahtaa; tulisi kayttad sanaa mitata tai tehda asiasta toteamus: Katsotaan-
pa, kuinka paljon sin& painat. (Honkaranta 2007, 122-123). Myo6s vanhemmille tulee antaa
tietoa toimenpiteistd, esim. rokottamisesta, koska lapsi aistii, jos vanhempi jannitt&a tai on

ahdistunut ja se saattaa heijastua myos lapseen (Muurinen & Surakka 2001, 97).

Kuvakommunikaatiotaulun avulla voidaan saada lapsi mukaan toimenpiteeseen. Kuvissa
hoitajat ja ladkarit ovat Kiltin nékoisia ja kuvien avulla laitteet ja koneet tulevat tutuksi.
Lapsi ei pelkéé tai vastustele toimenpidetta tai tutkimusta niin paljon, kun han saa tutustua
kuviin ja seurata tutkimusvaiheita taulusta. (Karvinen 2011.) Lasta voidaan valmistella
toimenpiteisiin myds mm. leikin avulla. Esim. hiekka- ja vesileikki ovat suosittuja leikki-
terapian muotoja. Ne tarjoavat lapselle terapeuttisen kokemuksen hiekan ja/tai veden sti-
muloidessa aisteja. Lapsi voi luoda, rakentaa ja tuhota mielensda mukaan hiekassa tai ve-
desséd. Samalla tdma rentouttaa lasta ja tarjoaa mahdollisuuden aggressioiden purkamiseen.
(Hiitola 2005, 146.)
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4.2 Yhteisty0 kehitysvammaisen lapsen kanssa

Suosituksen mukaan terveydenhoitajan tulee toimia lasta kunnioittavasti ja arvostavasti
huomioiden yksil6lliset tarpeet. Lapset, joilla on Fragiili X-oireyhtymé, saattavat suhtau-
tua uusiin tilanteisiin varauksellisesti ja pelatd niitd. Tamén vuoksi tutkimustilanteissa saat-
taa ilmet& aggressiivisuutta ja ahdistuneisuutta. (Peippo 2002.) Down—lapset puolestaan
saattavat olla itsepéisid, tottelemattomia ja heilld voi olla my6s keskittymisvaikeuksia
(Kaski ym. 2009, 71).

Lasta tulee kohdella iké— ja kehitystasoaan vastaavalla tavalla. Terveydenhoitajan tulee
antaa aikaa ja positiivista palautetta lapselle. Lapsen nakdkulma on aina keskeinen. Olisi
tarkedd, etta lapselle jaa neuvolakaynnistd mielikuva valittavasta ja tukevasta aikuisesta ja
ettd han saa onnistumisen kokemuksia. Aikuisen on hyva muistaa, ettd lapsi aistii sanatonta
viestintadd, mutta toisaalta on myds syyta miettid, mista asioista voi keskustella lapsen kuul-
len. Lapselle tulee rehellisesti kertoa esim. rokotuksen aiheuttamasta kivusta, mutta myos

sen lyhytkestoisuudesta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 94.)

4.3 Kommunikointi ja vuorovaikutustaidot

Kohtaamistilanteessa terveydenhoitaja tarvitsee hyvid vuorovaikutustaitoja tdydentdmaan
lapsen kehityksellisen viiveen aiheuttaman puutteen kommunikoinnissa. Taman liséksi
terveydenhoitaja tarvitsee tietoa, taitoa ja oikeita asenteita hyvan ammattitaidon pohjaksi.
(Malm ym. 2004, 415-416.) Terveydenhuollon ohjauksessa tulisi automaattisesti huomioi-
da lapsen ikd ja kehitystaso tiedonannon yhteydessa (Hiitola 2005, 133). "Kommunikointi
lapsen kanssa riippuu tdysin hanen tarpeistaan ja kehitystasostaan, ei niinkaén idsta” (Kar-
vinen 2011).

Kommunikaatio-ongelmia voidaan ratkaista puhetta tukevan ja korvaavan kommunikoin-
nin avulla (AAC). AAC tulee englannin kielestd sanoista Augmentative and Alternative
Communication (Papunet 2010). Von Tetzchner ja Martinsen (2000) méarittelevat puhetta
korvaaviksi kommunikointikeinoiksi kaikkia muita keinoja, paitsi puhumista, esim. viit-
tomista, graafisia merkkeja, morseaakkosia ja kirjoittamista. Puhetta tukeva kommu-

nikointi puolestaan tarkoittaa puhetta tukevaa tai tdydentavda kommunikointia. Tavoitteena
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on edistdd ja tadydentdd puheilmaisua, mutta myos taata korvaava kommunikointikeino

henkilGlle, joka ei koskaan opi puhumaan. (Von Tetzchner & Martinsen 2000, 20 ja 30.)

Puhetta tukevaa tai taydentavad kommunikointia on esimerkiksi PCS-kuvien kaytto (Pic-
ture Communication Symbols). PCS-kuvat ovat Yhdysvalloissa kehitetty jarjestelma, joka
koostuu n. 1800 merkist4d. Kuvat ovat musta-valkoisia, yksinkertaisia aariviivapiirroksia ja
niiden alapuolella on kirjoitettu kuvan merkitysvastine. (Von Tetzchner & Martinsen 2000,
20 ja 30.) Tukiviittomat ovat puheen rinnalla viittomamerkkien kéyttdmista. Tukiviitto-
mat helpottavat ja lisdavat kommunikointia puhumattomien kuulevien lasten ja aikuisten
keskuudessa. Kehitysvammaisten ja dysfaattisten henkildiden kommunikoinnissa tukiviit-
tomien kaytosta on erityisen hyvia kokemuksia. (Huuhtanen 2001, 26-27.)

Kuvilla ja esineilla kommunikointia voidaan kayttdd kommunikoinnissa puhevammaisen
ihmisen kanssa, joka ei kykene tai suostu kéyttdméaan viittomia. Kuvat helpottavat hahmot-
tamista, koska ne ovat tarvittavan ajan paikallaan. Esineitd voidaan kayttda esim. tilan-
nesignaalimerkkeind ennakoimaan tulevaa tapahtumaa tai muistuttamaan asioiden tapah-
tumisjarjestyksesta. (Huuhtanen 2001, 48.) Turun vyliopistollisessa keskussairaalassa on
otettu kayttoon kuvakommunikaatiotaulu avuksi lapsen tutkimusvalmisteluihin (Karvinen
2011).

Ns. tilannekuvastoilla voidaan kuvasarjoina kayda lapi esim. sairaalapdiva tai neuvola-
kaynnin tapahtumat. Ammattilainen voi selkeyttdd sanomaansa kuvien avulla ja myos lapsi
voi osallistua kommunikointiin ilmoittamalla asiansa kuvista osoittamalla sormella tai ti-
kulla tai kohdistamalla katseensa tai otsalampun valon tiettyyn kuvaan. Papunetin Internet-
sivuilla voi luoda haluamistaan kuvista tilannekuvaston avuksi kommunikointitilanteita
varten. Kokosin kuvatyokalulla neuvolakéyntiin liittyvéan tilannekuvaston, jota terveyden-
hoitajat voisivat kayttad tyossédan hyvéksi kohdatessaan kehitysvammaisen lapsen. Ks.
LIITE 4. (Tekniikka- ja kommunikaatiokeskus Tikoteekki 2011.)
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5 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET JA OPINNAYTETYOT

Aikaisempia tutkimuksia kehitysvammaisen lapsen kohtaamisesta neuvolassa ei ole Suo-
messa talla vuosikymmenell4 tehty. Sen sijaan opinnéytetdita aikuisen kehitysvammaisen
kohtaamisesta eri tilanteissa on tehty kolme, kehitysvammaisen lapsen kohtaamisesta yksi
ja yksi aiheeseen laheisesti liittyva. Koska samasta aiheesta tehtyjé aikaisempia tutkimuk-
sia oli vahan, etsin aikaisempia tutkimuksia erikseen vammaisista, vammaisten lasten van-

hemmuudesta ja terveydenhoitajien tytstd vammaisten kanssa.

Itdsaari, Leino-Kilpi ja Uski ovat tehneet tutkimuksen vammaisen lapsen hoidon laadus-
ta terveydenhuollossa vanhempien nakdkulmasta (2000). Tutkimuksen tarkoituksena
oli kuvata vammaisen lapsen hoidon laadun toteutumista sairaalahoidon aikana vanhempi-
en nakokulmasta. Tavoitteena oli tuottaa lisatietoa hoitotyon laadun kehittdmiseksi. Tutki-
mukseen osallistuvilla oli alle 11-vuotias kehitysvammainen lapsi, joka asui vakituisesti
kotona. Muita edellytyksia tutkimukseen osallistumiselle oli vahintaan kaksi hoitojaksoa
sairaalassa ja vapaaehtoisuus. Tutkimus toteutettiin teemahaastattelulla. Tulosten mukaan
vanhemmat olisivat tarvinneet enemman tietoa kaytannon asioista vammaisen lapsen hoi-
dossa. Hoidon jatkuvuuden turvaaminen, myonteisten asioiden esille tuominen ja vertais-
tuen saaminen jaivat myos saamatta. Vanhemmat olivat tyytyvéisid saamansa emotionaali-

seen tukeen hoitohenkilokunnalta.

Vanhempia pyydettiin kertomaan paras ja huonoin hoitokokemus lapsensa hoidosta. Par-
haat hoitokokemukset saatiin lapsen hyvasta hoidosta ja vanhempien huomioimisesta. Lap-
sen hyvaan hoitoon kuului yksiléllinen huomioiminen, tasavertainen suhtautuminen, hoi-
don onnistuminen ja hoitohenkil6kunnan ammattitaito. Vanhempien huomioiminen koostui
hoitohenkilokunnan antamasta tuesta, laheisestd suhteesta vanhempien ja hoitohenkilkun-
nan Vvélilla ja myonteisestda suhtautumisesta vanhempiin. Huonoimmat hoitokokemukset
puolestaan saatiin liittyen hoitohenkilokunnan ammattitaidottomuuteen ja tilanteen reali-
teetteihin. Hoitohenkilokunnan ammattitaidottomuus ilmeni lapsen hoidon laiminlyontina,
negatiivisena suhtautumisena perheisiin, kykenemattomyytend kohdata lapsen perhe ja
tiedonantoon liittyvind ongelmina. Tilanteen realiteetteja olivat lapsen vammaisuus, ero

lapsesta ja lapsen kanssa asioimisen vaikeus. (Itdsaari, Leinokilpi & Uski 2000, 56-62.)
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Helsingin Ammattikorkeakoulu Stadiassa optometrian koulutusohjelman opiskelijat Su-
sanna Dickman ja Johanna Kuokkanen ovat tehneet opinnaytetyon aiheesta Kehitysvam-
maisen kohtaaminen optikkoliikkeessa (2007). Tyon tarkoituksena oli nostaa esiin asia-
kaspalvelussa kehitysvammaisen kanssa ilmenevat ongelmat. Optikoilta ja kehitysvamma-
ohjaajilta saatujen haastattelutulosten perusteella kehitysvammaisen kohtaamisessa koros-
tuvat optikon ammattitaito, turvallisuuden tunteen luominen, lammin kohtaaminen ja inhi-
millinen palvelu. Lopuksi todetaan, etta jokainen asiakas tulisi kohdata yksilona kokonais-

valtaisesti ja jokaista tulisi palvella laadukkaasti huolimatta tdman erilaisuudesta.

Lahden Ammattikorkeakoulussa Mia Tahtinen, Tanja Bjornstrom ja Heli Lipponen ovat
tehneet opinnaytetydn aiheenaan Aikuinen kehitysvammainen terveydenhuollon asiak-
kaana: ohjaajan kokemana (2009). Tutkimuksen tavoitteena oli tuoda esille ohjaajan
kokemuksien kautta kehittdmisaiheita hoitohenkilokunnalle ja sairaanhoitajakoulutuksesta
vastaaville henkilGille. Tulosten mukaan kehitysvammaisen kohtaaminen, kuuleminen ja
erityistarpeisiin vastaaminen oli vaihtelevaa. Vaihtelevuuden taustalla olivat tiedon ja ym-
marryksen puute kehitysvammaisista ja vaihtoehtoisista kommunikointimenetelmista seka
resurssipula. Tutkimuksen tuloksissa k&y ilmi, ettd joskus kohtaamistilanteessa kehitys-
vammainen ohitetaan ja puhe suunnataan ohjaajalle. Joissakin tilanteissa aikuiselle kehi-
tysvammaiselle puhuttiin, mutta puhe oli kuin lapselle puhuttua. Mukaan kuitenkin mahtuu
myos hyvia kokemuksia kohtaamisesta; ndissé ilmenee hoitajan kontaktin ottaminen kehi-
tysvammaiseen katteleméalla tai kohdistamalla puheensa hénelle seka ystavallinen ja am-
matillinen kayttaytyminen.

Aikuisen kehitysvammaisen kohtaaminen suun terveydenhuollossa: Internet- neu-
vontamateriaali suun terveydenhuollon opiskelijoille ja ammattilaisille on Virve Jaas-
keldisen ja Tiina Asikaisen (2010) opinndytetyon aiheena Savonia Ammattikorkeakoulus-
sa. Tarkoituksena oli tuottaa Internet-neuvontamateriaalia suun terveydenhuollon opiskeli-
joille ja asiantuntijoille. Opinndytetydn tavoitteena oli listiedon tuominen ja valmiuksien
saaminen kehitysvammaisen kohtaamiseen suun terveydenhuollon opiskelijoille ja asian-
tuntijoille. Teoriatiedon pohjalta keskeisiksi teemoiksi kehitysvammaisen kohtaamiseen
suuterveydenhuollossa tulivat tieto kehityvammoista, kommunikoinnista kielellisesti tai
vaihtoehtoisin menetelmin ja kehitysvammaisen kohtaamisesta. Internet-sivut antavat uutta
tietoa suun terveydenhuollon asiantuntijoille ja my6s muut alat voivat hyodyntaa tietoa

Internet-sivustolta. (Jaaskeldinen & Asikainen 2010.)
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Heidi Kolehmainen on tehnyt opinndytetyon aiheenaan Perheiden puheenvuoro: Kehi-
tysvammaisten lasten perheiden kokemuksia yhteistyostd ammattilaisten kanssa
Leppavirralla (2005). Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd millaisia kokemuksia
kehitysvammaisten lasten ja nuorten perheilld on yhteistydstd ammattilaisten kanssa Lep-
pavirran kunnassa. Tavoitteena oli tuoda esille perheiden nakdkulmasta yhteistyon suju-
vuus ja laatu. Tutkimuksen tulokset kertovat suurimmalla osalla perheista olleen ongelmia
ammattilaisten kanssa. Kokemukset liittyivat huonoon kohteluun; vahaiseen tukemiseen tai

vaatimuksista syyllistamiseen.

Suurimmat ongelmat yhteistydssa ammattilaisten kanssa ovat tiedonsaanti palveluista ja
tukitoimista ja myos palveluiden tai tukitoimien saaminen perheen kayttoon. Perheet ar-
vioivat ongelmien johtuvat ammattilaisten tiedon- tai/ja taidonpuutteesta seka haluttomuu-
desta ottaa asioista selvdd. Vanhemmat kertoivat kuitenkin saaneensa tarpeeksi tukea ja
apua lapsen kasvatukseen ja hoitoon liittyen. Heilla oli myos tarpeeksi vaikutusmahdolli-
suuksia lapsensa hoidossa. Tutkimuksessa ilmenee, ettd keskeisin tekija yhteistyon sujumi-

sessa ammattilaisen kanssa on heidan kykynsé empatiaan. (Kolehmainen 2005.)

Noora Raappana ja Tiina Repo (2011) Savonian Ammattikorkeakoulusta ovat tehneet
opinnaytetyon aiheenaan Kehitysvammaisen lapsen ja hdnen perheensa kohtaaminen
ensi- ja akuuttihoidossa — opas terveydenhuollon ammattilaisille. Tarkoituksena opin-
naytetyossa oli tuottaa opas aiheena ensi- ja akuuttihoidossa tapahtuva kehitysvammaisen
lapsen ja hdnen perheensa kohtaaminen. Opinndytetyon tavoitteena oli lyhyella aikavalilla
lisata tietoa kehitysvammaisista ja tdman avulla vahentdd ihmisten ennakkoluuloja ja —
asenteita kehitysvammaisia kohtaan. Tavoiteena pitkalla aikavalilla oli, etta hoitajat hyo-
dyntéisivat opasta ja ndinollen pystyisivat kohtaamaan tydssaan kehitysvammaisen lapsen
paremmin. Oppaassa on tietoa kehitysvammaisista ja erityishuomioista kommunikoinnissa

kehitysvammaisen lapsen ja hanen vanhempiensa kanssa.
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimustehtavat

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd vanhempien ndkokulmasta terveydenhoitajien
valmiuksia kohdata kehitysvammainen lapsi neuvolassa. Tutkimuksessa selvitetddn myos
kehitysvammaisten lasten vanhempien huomiointia ja heiddan saamaansa tukea neuvoloissa.
Opinndytetyon kautta vanhemmat saavat mahdollisuuden antaa palautetta ja parannusehdo-
tuksia asiasta, joka on heille ajankohtainen ja merkityksellinen.

Tavoitteena on tuoda vanhempien kokemusten kautta uutta tietoa kehitysvammaisten koh-
taamiseen neuvolassa, jota voitaisiin hyddyntadé terveydenhoitajien ja muiden hoitoalan

ammattilaisten kouluttamisessa ja lastenneuvolatyon kehittdmisessa.

Tutkimustehtavét ovat:

1. Kuinka terveydenhoitajan tulee huomioida kehitysvammainen lapsi neuvolassa?
2. Kuinka terveydenhoitajan tulee huomioida kehitysvammaisen lapsen vanhempia

neuvolassa?

6.2 Tutkimusmenetelma

Tutkimusmenetelma on kvalitatiivinen. Aineiston kerddminen toteutui Kyselylld, jossa on
sekd avoimia ettd strukturoituja kysymyksid. Lomakkeella voidaan kerata tietoa mm. tosi-
asioista, kayttaytymisesta ja toiminnasta, uskomuksista, kasityksista ja mielipiteista. Kyse-
ly oli informoitu, eli menin toteuttamiseen mukaan antamaan vanhemmille ohjeita kyse-
lyyn vastaamiseen ja palauttamiseen seka kertomaan lyhyesti opinnédytetyosta, jota varten
kysely tehdaan. (Hirsjéarvi, Remes ja Sajavaara 2007, 190-192.) Kyselyn mukana oli myos
kirjallinen ohje, jossa kerrotaan lyhyesti tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteesta. Ohjees-
sa madritellaén kohderyhma, eli ketkd voivat osallistua kyselyyn. (LIITE 2)
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Kyselylomakkeessa strukturoidut kysymykset koskevat mm. taustatietoja; sukupuolta, jotta
vastauksesta voitaisiin erottaa didin ja isdn ndkokulmat ja lapsen ikad. Avoimet kysymyk-
set antavat vastaajalle vapauden antaa vastauksensa omalla tavallaan ja mahdollisuuden
kertoa omista kokemuksistaan. Avoimet kysymykset eivat johdattele vastaamaan tietylla

tavalla, kuten esim. strukturoidut kysymykset tekevét.

Kyselylomake jakautuu viiteen osaan: Taustatiedot, Kehitysvammaisen kohtaaminen
neuvolassa, Kommunikoinnin tukeminen, Lapselle mukava neuvolakaynti ja Van-
hempien huomioiminen. Kyselylomakkeen lopussa Vanhempien huomioiminen —osiossa
vanhemmat saavat mahdollisuuden tuoda esille omia mielipiteitadn ja kokemuksiaan va-
paasti nk. “vapaassa sanassa”. Kyselyd on esitestattu kehitysvammaisen lapsen perheessa
kahdella vanhemmalla, jotka eivat kuulu Keski-Pohjanmaan kehitysvammaisiin lapsiper-
heisiin. Kyselyd on muokattu ohjaajan opastaessa ennen testikyselyd ja my6s taman jal-
keen kyselylomakkeeseen on tehty pieni korjauksia. (LIITE 3)

6.3 Toimintaympériston ja kohderyhman kuvaus

Kokkolassa kokoontuu kuukausittain kehitysvammaisten lapsiperheiden vertaistukiryh-
ma. Otin yhteyttd ryhman vastaavaan Vepsélaisen Eijaan, joka toivotti minut tervetulleeksi
mukaan kokoontumiseen. Saamieni tietojen mukaan kokoontumisiin osallistuu vaihtelevas-
ti n. 3 perhettd. Ryhman vastaava kertoi myos kuukausittaisesta hoitopaivasta lapsille,
jossa vanhemmat saavat mahdollisuuden tuoda lapsensa kerran kuukaudessa paivéksi hoi-
toon péivakotiin. Koska vertaistukiryhméén osallistuu oletettavasti vain muutama perhe,
joista kaikki eivat valttamatta osallistu kyselyyn, hyddynnan kuukausittaista lasten hoito-

paivaa jakamalla kyselylomakkeita myos siella.

Lahden tutkimaan kehitysvammaisen kohtaamista kvalitatiivisesti tekemalla kyselyn asias-
ta parhaiten tietaville; lasten vanhemmille. Kohderyhmané ovat viimeisen vuoden aikana
neuvolassa asioineet kehitysvammaisen lapsen vanhemmat. Kyselyyn osallistuvat ovat
vapaaehtoisia ja heid&dn anonymiteettinsa séilyy. Tarkoituksenani on kuvailla tdméan hetken

neuvolatoimintaa.
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6.4 Aineiston keruu

Ennen kyselyiden jakamista anoin Kokkolan kaupungilta tutkimuslupaa, jonka sain
2.3.2011. (LITE 1) Kysely tapahtui suunnitelmien mukaan maaliskuussa vertaistukiryh-
maéssé ja jaoin vanhemmille kyselylomakkeita myds kuukausittaisessa péivahoidossa. Ky-
selylomakkeen sai tuolloin kuusi perhettd, mutta otin yhteyttd myds kuntoutusohjaajaan
Eija Vepsaléiseen ja pyysin hantd jakamaan kyselylomakkeita tyonsa yhteydessa maalis-
kuun loppuun saakka. Vepsaldinen kertoi kohtaavansa maaliskuun aikana n. viisi perhetta,
joten toimitin hanelle kuusi kyselylomaketta mukaanlukien kyselyohjeet vastaamiseen ja
palautuskirjekuoret. Muutin ohjeeseen palautuspdivaméaran kohdalle tekstin: “lyhyelld
aikavililld”. Kaiken kaikkiaan vastauksia palautui viisi kappaletta toukokuun alkuun men-

Nessa.

Kevéén aikana opintoihin kuuluva ty6harjoitteluni lasten ja nuorten hoitotydsta toteutui
kehitysvammaisten hoitokodissa, johon lapset tulivat lyhyiksi periodeiksi hoitoon. Suurin
osa lapsista oli kouluikéisid, mutta joukossa oli myds muutama, jotka olivat taysi-ikaisia tai
alle kouluikéisia. Tyoharjoittelun aikana huomasin, ettd myos hoitokoti olisi sopiva aineis-
ton keruu -paikka. Ty6harjoittelun aikana etsin asiakkaiden joukosta vanhempia, jotka kuu-
luvat kohderyhméan. Kohderyhmaan kuuluvia kyseisena aikana oli kuitenkin vain yksi,
eikd heidan tapaamisensa tydharjoittelun aikana enda onnistunut, joten kyselyn toimittami-

nen heille jai toteutumatta.

6.5 Aineiston analyysi

Toteutin aineiston analyysin sisallonanalyysilla. Sisallonanalyysissa analysoidaan kirjal-
lista tietoa ja tarkastellaan asioiden yhteyksié toisiinsa, merkityksia ja seurauksia. Analyy-
silla tiivistetadan tietoaineistoa ja erotetaan erilaisuudet ja samanlaisuudet. Siséllénanalyysi
toteutetaan vaiheissa, joita ovat aineistoon tutustuminen, pelkistdminen ja luokittelu. T&-
man jélkeen aineistoa tulkitaan ja arvioidaan analyysin luotettavuutta. (Janhonen & Nikko-
nen 2001, 21-24.)

Kehitysvammaisen lapsen kohtaaminen neuvolassa — aihe on uusi siind suhteessa, etta ai-

kaisemmat tutkimukset aiheesta ovat syntyneet 1990-luvun alussa. Kehitysvammaisen
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kohtaamisesta ei siis 10ydy uutta tutkimustietoa, jonka pohjalle olisi voinut rakentaa opin-
naytetyon. Taman vuoksi siséllonanalyysissa kaytetddn induktiivista lahtokohtaa. Ana-
lyysissa aineistosta ja tutkimusongelmasta johdetaan kategorioita ja luodaan teoreettinen
kokonaisuus. Sisallénanalyysiin liittyy myds valmisteluvaihe, jossa paatetaan mité aineis-
toa analysoidaan ja miten, valitaan analyysiyksikko; jokin sana tai lause ja paatetaan tar-
kastellaanko materiaalin ilmi- vai piilosisélt6d. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 20009,
135-136.)

Valmisteluvaiheessa valitsin siséllonanalyysin analyysiyksikoksi lauseen, koska aineisto
koostui vanhempien kirjoittamista virkkeisté ja jossain tapauksissa myos luetteloista, jol-
loin analyysiyksikoksi jéi yksittdinen sana. Tutkimustehtdvana on kuvailla, kuinka tervey-
denhoitajan tulee huomioida kehitysvammainen ja tdmén vanhemmat neuvolassa, jolloin
lause on hyvé vaihtoehto ilmaista tuloksia. Tulosten analysointiprosessi alkoi vastausten
Kirjoittamisesta puhtaaksi tietokoneella. Jokainen vastaus Kirjoitettiin ylos alkuperdisessé
muodossaan ja tulostettiin paperille luokittelua varten. Vastaukset tulostettiin erivarisilla
fonteilla, jotta vastaajien taustatiedot (vastaajan sukupuoli ja lapsen ikd/iat) pystyisi erot-

tamaan toisistaan helposti. Vastaukset tulostettiin viidelle A4-arkille.

Tutustuin aineistoon lukemalla kyselyvastaukset lapi heti niiden palautumisen jalkeen ja
myO6hemmin pohtimalla saatuja vastauksia kokonaisuutena. Aluksi analyysivaihe alkoi
vaaralla tavalla, kun luokittelin vastaukset kysymysten alle ikdén kuin kysymys olisi pé&éa-
luokka. Ongelmien ilmetessa ja saatuani ohjausta aloitin analyysin uudelleen oikealla ta-

valla induktiivisesti.

Luokitteluvaiheen alussa erotin lauseet toisistaan ja kerédsin samoja asioita siséltavét lau-
seet tai sanat “ryhmidn”. Lauseet pelkistettiin avaamalla niiden padsisilto. Luokittelin
ryhmien sisélld olevat pelkistetyt ilmaukset alaluokkiin tai siirsin ne toiseen ryhmaan sisal-
I6n muuttuessa. Aineiston luokittelu paattyi paaluokiksi jadneiden kokonaisuuksien ni-
medamiseen. Paaluokkien nimeaminen oli haasteellisinta, koska samat asiat toistuivat
useissa alaluokissa. Lopuksi paaluokkia muodostui kolme: Vanhempien kokemat haasteet
neuvolakaynnilld, terveydenhoitajan toteuttama kehitysvammaisen lapsen huomioiminen
neuvolassa ja terveydenhoitajan toteuttama kehitysvammaisen lapsen vanhempien huomi-

oiminen neuvolassa.
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6.6 Luotettavuuden kriteerit ja arviointikohteet

Tutkimusten tulosten luotettavuuteen ja sen arviointiin on olemassa erilaisia maaritelmia ja
kriteereja. Tulokset tulee kuvata niin selkeasti, ettd lukija pystyy paattelemaan analyysin
tekotavan. Myo0s aineiston ja tulosten suhde tulee olla selke&sti kuvattuna. Luotettavassa
tutkimuksessa tulisi osoittaa empiiristd ja kasitteellista ajattelua. (Kankkunen ym. 2009,
160.) Opinnaytetytssani kokosin tulokset mielestani selkeésti ja johdonmukaisesti sisél-

I6nanalyysin avulla ja pidin pohdinnassa tulosten rinnalla aineistoa mukana.

Tutkimuksen on oltava siirrettavissa toiseen kontekstiin, mika varmistuu tutkijan tutkimus-
kontekstin, aineiston keruun ja analyysin tarkalla kuvailulla. Opinnédytetydssa kiinnitin
huomiota kyselyyn osallistujien valintaan ja taustoihin; tdm& mahdollistaa tutkimuksen
tulosten siirtdmisen toiseen kontekstiin. Luotettavuus ilmenee opinndytetydssani mm. suo-
rilla lainauksissa kyselyvastauksista. En ole peitellyt opinnédytetyoni heikkouksia, vaan ne
nakyvét yhta selkeésti kuin vahvuudetkin, miké lisad tutkimuksen uskottavuutta. (Kankku-
nen ym. 2009, 160.)

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa voidaan erityisesti kiinnittdd huomio seuraaviin
seikkoihin: kuvauksen elavyys, metodologinen sopivuus, analyyttinen tasmallisyys ja teo-
reettinen loogisuus. Opinndytetydssani kuvauksen eldvyys toteutuu, kun kuvaan tyosséni
todellisuutta mahdollisimman tarkasti. Pyrin siihen, ettd teksti olisi luovaa, rohkeaa ja ri-
kasta. Metodologisesti sopivaan tutkimukseen on valittu oikea lahestymistapa ja menetel-
ma; opinnadytetyodssani kvalitatiivinen lahestymistapa ja osittain strukturoitu kyselylomake
ovat olleet toimivia valintoja. Analyysiprosessin selkeys ja luokittelun ja kategorioiden
loogisuus puhuvat analyyttisen tdsméllisyyden puolesta. Tuloksista lopputuloksia tehtdessa
tulee muistaa monipuolisen aineiston kayttd ja ottaa huomioon koko tutkimusaineiston
paatelmissd. Teoreettinen loogisuus tarkoittaa teoreettisen ja kasitteellisen kokonaisuuden

perusteltavuutta ja loogisuutta. (Kankkunen ym. 2009, 161-162.)



25

6.7 Opinnaytetyon etiikka

Yleisid ohjeita tutkimuksen eettisyyden perustaksi on mm. pyrkimys mahdollisimman luo-
tettavaan lopputulokseen, rehellisyys, vaaran eliminoiminen ja ihmisarvon kunnioitus
(Kankkunen ym. 2009, 172). Valitsemassani aiheessa on syyta kiinnittdd huomiota erityi-
sesti ihmisarvon kunnioittamisen toteutumiseen. Kehitysvammaisten ongelmien kuvaami-
nen tutkimuksessa voi asettaa heidat vaheksyttyyn asemaan. Tutkimuksen nédkokulma on
nimenomaan ongelmaldhtdinen, mutta tarkoitus on kuvata néitd ongelmia haasteina, joihin

terveydenhuollon on vastattava oikealla tavalla.

Haluan kunnioittaa kyselyyn osallistuvia vanhempia kaikin tavoin; heiddn kokemuksiaan
ei vaheksytd, valikoida tai arvostella. Vastaajien anonymiteetti tulee séilyméan ja heidan
vapaaehtoisuutensa on oltava turvattu. Otan vastuun tutkimuksesta tdysin itselleni. Oma-
kohtaisesta kokemuksestani johtuen haluan tydllani tuoda lisatietoa kehitysvammaisista
“normaalina ilmiéna” niin, ettd ihmisten mielikuva heistd voisi muuttua paremmaksi. Sii-
nékin voidaan nahda pieni riski luotettavuuden suhteen, koska saatan eldytyd vanhempien
kokemuksiin niin hyvin, etta objektiivinen tutkimusote saattaa horjua. Riskitekijoiden tun-

nistaminen on kuitenkin askel eteenpéin kohti niiden valttamista.
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7 OPINNAYTETYON TULOKSET

Siséllénanalyysissa paaluokiksi muodostuivat:

1. Vanhempien kokemat haasteet neuvolakaynnilla
2. Terveydenhoitajan toteuttama kehitysvammaisen lapsen huomioiminen neuvolassa
3. Terveydenhoitajan toteuttama kehitysvammaisen lapsen vanhempien huomioiminen

neuvolassa

Kyselyvastauksista on sisallonanalyysilla koottu vanhempien kokemat haasteet neuvola-
kaynnilld. Lapsen ja vanhempien huomiointia koskevissa paaluokissa tulivat esille neuvo-
loissa toteutunut huomiointi ja se, mit4 haluttaisiin parantaa lasten ja heidén perheidensa
huomioinnissa. Kyselylomakkeessa kysyttiin myds taustatietoja, joiden perusteella voidaan

tehda paatelmié vastauksista.

7.1 Kyselyyn osallistuneiden taustatiedot

Taustatiedoissa kysyttiin lapsen/lasten ikaa ja vastaajan sukupuolta (&iti/isa). Tarkoitukse-
na oli saada esille eri ndkdkulmia, joista tarkastella vastauksia. Yhden vuoden ja viiden
kuukauden ik&isen lapsen vanhemman mukaan neuvolassa ei ilmene erityisia haasteita.
Kolmen kuudesta kahdeksaan vuotiaan kehitysvammaisen lapsen didilla oli puolestaan

parannusehdotuksia lastenneuvolaty6hon liittyen.

“Tiedettdisiin lapsen erityistilanne. Vertaistuen tarpeen selvittdminen..”

Vastaajista kaikki viisi olivat &iteja. Lasten iat vaihtelivat yhdestd vuodesta ja viidesta
kuukaudesta kahdeksaan ikavuoteen. Lapsista kaksi oli seitsemanvuotiaita, muista ika-
luokista lapsia oli yksi. Lasten iét ja méaaréat, ks. TAULUKKO 1.
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TAULUKKO 1. Lasten iat ja méara

lat Méaaréat
1v 5kk 1
3v 4kk
S\
6V
v
8v

R N R R e

7.2 Vanhempien kokemat haasteet neuvolakaynnilla

Vanhempien vastausten perusteella neuvolakéynnilla ilmenee erilaisia terveydenhoita-
jaan, lapseen tai neuvolaymparistoon liittyvid haasteita. Haasteet keskittyvat kommuni-
koinnin ympadrille: lapsen puutteellinen kyky tuottaa tai/ja ymmartaé puhetta ja terveyden-
hoitajan osaamattomuus kommunikointia tukevien apuvélineiden ja menetelmien kaytossa
aiheuttavat yhdessa suurimman haasteen. Erds vanhempi kertoo myds, ettd vanhempien

apu lapsen ja terveydenhoitajan kommunikoinnin valilla on valttamaton.

”Kommunikointi ei vilttamdttd ole lapsen tasoista, eikd lapsi ymmdrrd mita
tehdddn tai mistd puhutaan.”

“Terveydenhoitajan vaikea saada lasta motivoitua vuorovaikutukseen: joskus
onnistuu..Tarvitaan paljon aidin/vanhempien apua vuorovaikutustilanteissa,
kommunikoinnissa.”

Kyselyssd kartoitettiin kommunikointia tukevien ja apuvélineiden kayttoa vastaajilla ja
onko terveydenhoitajilla hallussa kyseiset vélineet ja/tai menetelmét. Vastaajista kaksi vii-
desta ilmoitti, ettd apuvalineitd tai menetelmi& ei ole kdytdssé neuvolassa tai ne eivat ole
hallussa terveydenhoitajalla. Lopuilla vastaajista (kolme viidestd) ei ollut asiasta tietoa tai

tarvetta niille.

"Heilld ei ole kuvia kdytdssd (vaikka tiedossa lapsen erityistarpeet!)”

”En osaa sanoa, mutta en ole ndhnyt neuvolassa viitottavan. ”
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Vastauksista ilmenee my0s terveydenhoitajien tiedonpuute lasten kehitysvammoista tai
diagnooseista, mika puolestaan vaikuttaa neuvolassa toimimiseen tavalla, joka ei vastaa
lapsen tai vanhempien tarpeita. Eradn vanhemman mukaan terveydenhoitajien tiedonpuute
voi olla my6s osittain tiedostettua. Vanhemmat toivoisivat terveydenhoitajan olevan asian-
tuntija myos kehitysvammaisten lasten terveydessé ja/tai tarvittaessa tiedonvalittdja 1adké-

rin tai muun asiantuntijan ja vanhempien vélilla.

“Terveydenhoitaja ei ehkdi tiedd taudin/diagnoosin kuvaa taysin, joutuu
vanhempana selvittamdidn asioita..”

"Ehkd asiat, jotka itsed askarruttavat on asioita, joita erikoislddkdrit
tietdisivdt. Ehkd jdtdn kyselyt suosiolla lddkdreille.”

“Toiset neuvolan “tddit” ottavat selkedisti enemmdn ja kiinnostuneemmin
asioista selvaa. Jotku ei ole juuri sen enempaa kiinnostuneita kuin tekemaan
perusmittaukset.

Muita terveydenhoitajan toimintaan liittyvia haasteita ovat lyhyt hoitosuhde ja kehitys-
vammaisuuden huomiotta jattdminen. Vanhempien mukaan sijaisuus voi tuoda haasteita
neuvolakdynnille, koska sijainen ei pysty yhdell4 neuvolakdynnilla kohtaamaan lasta ta-
man kehitystason mukaisesti ellei tunne lasta. Kehitysvammaisuuden huomiotta jattaminen
ilmenee terveydenhoitajien toiminnassa mm. siind, ettd mahdollisia kehitysviiveita ei huo-
mioida kehitysvammalle tyypillisend, vaan tuloksia verrataan terveiden lasten kayriin ja
viitearvoihin. Kehitysvammaisuuden huomiotta jattdminen on myos sitd, ettei lapsen tar-
peita, kuten kommunikointia tukevien apuvélineiden ja menetelmien kéyttoda tiedosteta tai
huomioida. Neuvolaympdristosta lahtoisin oleva haaste on arsykkeiden suuri maara,
mika héiritsee lapsen keskittymistd neuvolassa. Naitd arsykkeitd voivat olla esim. lelut ja

terveydenhoitajan tutkimusvélineet.

“Kehitysvammainen ei kuitenkaan kulje kayrillg, ja jotku neuvoloissa seuraa
niitd liian orjallisesti.”

"Neuvolahuoneessa ei saisi olla litkaa “drsykkeitd” (julisteita, leluja,
verenpainemittareista tms.) nakyvillg, jos halutaan saada lapsi keskittymaan
esim. palapelin tekoon.”
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Yhteenveto vanhempien kokemista haasteista neuvolakaynnilla

Vanhempien kokemat haasteet neuvolakaynneilld keskittyvét terveydenhoitajaan, kehitys-
vammaiseen lapseen ja neuvolaymparistoon. Neuvolakdynneilld suurin haaste lienee ter-
veydenhoitajan ja kehitysvammaisen lapsen vélinen kommunikointi. Tdhan vaikuttavat
lapsen puutteellinen kyky tuottaa tai/ja ymmaértdd puhetta sekd se, ettd terveydenhoitajat
eivat osaa kayttdda kommunikoinnin tukemiseen tarkoitettuja apuvélineitd. Myds tiedon-
puute on yksi terveydenhoitajaan liittyva haaste: lapsen kehitysvammasta ja sen vaikutuk-
sesta lapseen ei ole tarpeeksi tietoa, jotta neuvolassa voitaisiin ottaa se huomioon. Kehitys-
vammaisuus voidaan jattdd huomioimatta mm. kehitysviiveita tarkastellessa. Terveyden-
hoitajan ja perheen vélinen lyhyt hoitosuhde tuo omat ongelmansa kehitysvammaisen lap-
sen kohtaamiseen. Terveydenhoitaja ei tunne lasta tai perhettd, eiké ndinollen osaa kohdata
heitd vanhempien toivomalla tavalla. Neuvolaympéristoon liittyvd haaste on arsykkeiden
suuri madra. Neuvolahuoneessa on liian paljon esim. leluja esilla ja tdma vaikuttaa kieltei-

sesti lapsen keskittymiskykyyn neuvolakéynnin aikana. Ks. KUVIO 1.

Arsykkeiden

suuri maara

Tiedonpuute Neuvolaympa-

ristoon liittyva

Terveydenhoi-

Lapseen liit-

Lyhyt ——\tajaan liittyvat tyva
hoitosuhde \ / \
Kommunikointi
Kehitysvammai- Lapsen puutteellinen
suuden huomiotta kyky tuottaa/
jattaminen ymmartad puhetta
Lapsen motivointi
Apuvélineiden kommunikointiin Vanhempien apu
kaytto ei hallussa hankalaa valttamaton

KUVIO 1. Vanhempien kokemat haasteet neuvolakaynnilla
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7.3 Terveydenhoitajan toteuttama kehitysvammaisen lapsen huomioiminen neuvo-

lassa

Vanhemmat kuvaavat terveydenhoitajan ja kehitysvammaisen lapsen vélista kohtaamista
samanlaiseksi kuin terveidenkin lasten kanssa. Yhden vanhemman mukaan terveydenhoita-

ja huomioi ja toimii tiedostaen lapsen erityistarpeet.

“Terveydenhoitaja pyrkii tekem&an lapselle samat kehitystasotestit kuten
ikdtasoisilleen.”

)

“Mielestdni lastamme on kohdeltu kuten ketd tahansa tervettd lasta..’

Vanhemmat toivovat, ettd terveydenhoitajat tuntisivat heidén lapsensa kehitysvamman tai
diagnoosin ja toimisivat lapsen kehitystason ja erityistarpeet huomioiden. Téarkeinta
kehitysvammaisen lapsen huomioinnissa on vuorovaikutuksen helpottaminen kayttdmal-
l& sopivia kommunikointivélineita ja antamalla lapsille selkeitd ja lyhyitd ohjeita. Erés
vanhempi ehdotti kommunikointiin liittyen terveydenhoitajille muutaman viittoman opette-

lua kommunikoinnin tueksi.

"Lapsellamme ei ole kykyd norm. lapsen tavoin puheen tuottamiseen ja
ymmdrtdmiseen, tarvitaan ns. selkokieltd ja kuvakommunikaatiota.”

Kyselylomakkeessa oli myds strukturoituja kysymyksid kommunikoinnin tukemiseen ja
korvaamiseen tarkoitettujen apuvalineiden kaytostd. Vanhempien tietoisuus eri apuvéli-
neisté tai menetelmista on hyvéaa ja neljassa perheessé viidesta ne ovat jokapéivaisessa kay-
tossd. Vanhemmat kokevat tietdvansa kaiken tarvittavan asiasta, mutta yksi viidesta van-
hemmasta halusi lisatietoa, jos jotain uutta ilmenee kommunikointi-apuvélineissa tai -

menetelmissa.

Kyselylomakkeessa yhtend aihealueena kysymyksille oli, kuinka neuvolakdynnisté voitai-
siin tehda lapselle mukavampi. Vanhempien mukaan siihen vaikuttivat taustalla oleva pit-
kéa hoitosuhde: terveydenhoitaja, joka tuntee lapsen ja terveydenhoitajan oikeanlainen
luonne ja toimintatavat. Terveydenhoitajan ajan hallinnan toteutus pitavina aikatauluina,
mutta toisaalta myds ajan antamisena, tekee vanhempien mielesti neuvolakdynnista lap-
selle mieluisamman. Vanhemmat toivovat myos ajan hallintaa, mutta myds kiireetonta

ilmapiiria. Kaiken taustalla kuitenkin on terveydenhoitajan ammattitaito kehitysvam-
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maisen lapsen hoitoty0ssé: siitd mitd tarpeita lapsella, kuinka tarpeisiin vastataan ja kuinka

lapsen kanssa toimitaan.

“Terveydenhoitajan ystdvillinen ja positiivinen kdyttdytyminen.”

“Pitavat aikataulut. Nopeat toimenpiteet, oma lapsi hermostuu helposti ja on
mukava asioida, jos terveydenhoitajalla on varmat ja reippaat liikkeet.”

Se, ettd lapsi kohdataan oman kehitystason mukaisesti ja télle annetaan mahdollisuus

saada onnistumisen kokemuksia, vaikuttaa neuvolakayntiin lapsen kannalta positiivisesti.

“Jos lapsi kohdataan oman kehitystasonsa mukaisesti ja lapsi pystyy
suoriutumaan “tehtdvistd” ja ymmdrtdd puhetta jdad kdynnistd onnistunut
olo, joka tukee lapsen itsetuntoa. Jos lapsi ei ymmarra puhetta ja tilanne on
hanelle hammentdvd, kotona lapsi raivoaa.”

Yhteenveto kehitysvammaisen lapsen huomioimisesta neuvolassa

Kehitysvammaisen huomioiminen neuvolassa perustuu pitkélle hoitosuhteelle ja tervey-
denhoitajan ajan hallinnalle, mik& ilmenee mm. Kiireettémana ilmapiirind, mutta myos
pitavina aikatauluina. Kehitysvammainen lapsi kohdataan neuvolassa samalla tavalla kuin
“tervekin” lapsi. Vanhemmat kuitenkin toivoisivat, ettd kehitysvammaisuus huomioidaan
mm. hankkimalla siit tietoa ja helpottamalla kommunikointia eri tavoin. Terveydenhoita-
jan toivotaan olevan ammattilainen myds kehitysvammaisen lapsen hoitotydssa. Tervey-
denhoitajan ammatillisuus perustuu vanhempien mukaan tieto- ja taitoperustaan ja nékyy
tyoskentelytavoissa. Tieto- ja taitoperusta koostuu kehitystason mukaisesta kohtaamisesta,
erityistarpeiden huomioimisesta, kehitysvamman/diagnoosin tuntemisesta ja vuorovaiku-
tuksen helpottamisesta. Terveydenhoitajan varmat ja reippaat otteet ja lapsen huomioimi-
nen kertovat ammatillisista tyoskentelytavoista. Vanhempien mukaan lapselle olisi hyva
tuottaa onnistumisen kokemuksia neuvolakdynneilld. Terveydenhoitajan toivottiin oleva

luonteeltaan ystavallinen, positiivinen ja pitkdjanteinen. Ks. KUVIO 2.
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KUVIO 2. Terveydenhoitajan toteuttama kehitysvammaisen lapsen huomioiminen neuvo-

lassa
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7.4 Terveydenhoitajan toteuttama kehitysvammaisten lasten vanhempien huomioi-

minen neuvolassa

Vastaajat kokevat, ettd vanhemmuus yleisesti huomioidaan neuvolassa hyvin, mutta kehi-
tysvammaisen lapsen vanhempina heidat huomioidaan huonommin esim. vertaistuen tar-
peen madrittelyssd. Vanhemmat kertovat, ettd neuvolassa he voivat keskustella ongelmis-
taan ja heidén jaksamisestaan kyselldadn. Terveydenhoitajalla on aikaa kuuntelemiseen,
mik& on vanhempien mielesté tarkeaa.

’

"Tarjoamalla kuuntelijaa, jos vanhempi kokee tarvitsevansa.’

“"Meihin on suhtauduttu hyvin ja pyritty auttamaan ongelmien/haasteiden
miettimisissd ja ohjattu ottamaan yhteyttda eri asiantuntijoihin lapsen
ongelmien ratkaisemiseksi.”

Vanhemmat kokevat vakituisen terveydenhoitajan tukevan heitéd pitkalla aikavalilla pa-

remmin, kuin terveydenhoitaja joka ei tunne perhetta.

"Vakituinen tyontekijd “eldd” eri tavalla perheen matkassa vuodesta toiseen
ja voi tukea eri tavalla perhettd.”

Kolme viidestd vanhemmasta on sitd mieltd, ettd neuvolaty6td voitaisiin parantaa huomi-
oimalla ja selvittamélld kehitysvammaisen lapsen vanhempien vertaistuen tarpeen. Eras
vanhempi haluaisi samojen haasteiden kokijoiden yhteistd tapaamista, jonka terveydenhoi-
taja voisi jarjestdd vanhempien yhteistietoja antamalla, heidan annettua luvan tdhén. Ns.

”vapaan sanan” kohdalla tdma tuli selvasti erd&dn vanhemman vastauksessa.

"VERTAISTUKEA..ON NIIN YKSIN SEN OMAN HARVINAISEN
SAIRAUDEN/ERITYISLAPSEN ONGELMIEN KANSSA!!!”

Vanhempien huomioimisen taustalla yhdistyy vanhempien toiveet siité, ettd terveydenhoi-
taja olisi kehitysvammaisen lapsen hoidon asiantuntija. Vanhemmat haluaisivat saada

tietoa kehitysvammaisuudesta terveydenhoitajalta ja neuvoja ja apua kaytanndssa ilmene-
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viin haasteisiin. Téhén terveydenhoitaja tarvitsisi vanhempien mukaan lisdkoulutusta,

jossa perehdyttéisiin kehitysvammaisen lapsen kohtaamiseen.

"Kehitysvammaisen lapsen kanssa usein joutuu kokeilemaan kaikki
keksimansa keinot jonkin ongelmallisen asian kanssa. Neuvolassa haluaisi
silloin saada asiantuntevaa apua/tukea asiaan siitd juteltaessa.”

Yhteenveto terveydenhoitajan toteuttamasta vanhempien huomioimisesta neuvolassa

Vanhemmat huomioidaan heiddn kokemuksiensa mukaan neuvolassa hyvin. Heidan jak-
samisestaan kyselladén, heitd kuunnellaan ja heille annetaan tarvittaessa aikaa. Vanhemmat
kokevat, ettd vakituinen terveydenhoitaja tukee heitd hyvin pitkélla aikavalilla. Suurin osa
vanhemmista on sitd mieltd, ettd terveydenhoitaja huomioisi heitd kehitysvammaisen lap-
sen vanhempina paremmin, jos heidan vertaistuen tarpeensa selvitettaisiin. Terveydenhoi-
taja voisi erddn vanhemman mukaan my0s jarjestdd vertaistukea vanhempien kesken hei-
dan annettuaan luvan siihen. Terveydenhoitajalta toivottaisiin kehitysvammaisen lapsen
hoidon asiantuntijuutta siten, ettd terveydenhoitaja voisi antaa tietoa ja neuvoja kehitys-

vammaisen lapsen hoidossa. Ks. KUVIO 3.

NEUVOLA

Vanhemmat Terveydenhoitaja
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KUVIO 3. Terveydenhoitajan toteuttama vanhempien huomioiminen neuvolassa
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8 POHDINTA

8.1 Opinnaytety0 prosessina

Opinnaytetyoni sai alkunsa syyslukukaudella 2010, kun koulua vaihdettuani sain kuulla,
ettd luokkalaiseni olivat aloittaneet opinndytetyd-prosessin jo kevatkaudella 2010 ja tdman
takia olisin heitd ajallisesti jéljessa. Aiheen valinta tuli ndinollen tehdd nopeasti, jotta paa-
sisin aloittamaan tyon mahdollisimman nopeasti. Mietin sopivaa ja minua kiinnostavaa
aihetta ja valittomésti mieleeni tuli kehitysvammaisen pikkuveljeni kokemukset sairaala-
kaynneiltd. Kiinnostukseni kehitysvammaisen lapsen saamasta kohtelusta lastenneuvolassa
herédsi tulevan ammattini pohjalta ja koska koen terveydenhoitajan ammattiosaamisen
my0s kehitysvammaisten ja pitk&aikaissairaiden lasten hoitoty0ssé erityisen tarkeéksi.
Tutkimussuunnitelman ohjaava opettaja tuki aiheen valintaani ja sen jalkeen aloin rohkeas-

ti tekemaan tutkimussuunnitelmaa.

Tutkimussuunnitelman tekeminen alkoi aiheeseen liittyvan kirjallisuuden etsimiselld ja
naiden pohjalta teoriaosuuden luomisella. Urakka oli valtava, sill& samasta aiheesta ei juu-
rikaan l0ytynyt 2000-luvulla julkaistua tutkittua tietoa. Pohdimme ohjaavan opettajani
kanssa aiheen rajausta ja nakokulmaa tutkimukseen. Olin jo alusta asti paattanyt, ettd tut-
kimus tulee koskemaan lastenneuvolassa tehtyd terveydenhoitajan tyota, eika esim. koulu-
terveydenhuoltoa. P&adyin tutkimuksen rajaukseen alle kouluikéisiin lapsiin siksi, etté ole-
tin neuvoloissa ilmenevén heidan ikaistensa kanssa enemman kehitysviivastymiin liittyvia
haasteita, mihin terveydenhoitajilla olisi hyva olla valmiudet. Aluksi nakdkulma oli ter-
veydenhoitajakeskeinen, koska koin tarkedksi saada tietdd ammattilaisen nakdkulmasta,
kuinka kehitysvammainen kohdataan neuvolassa. Asiaa pohdittuani kuitenkin p&&dyin
vaihtamaan ndkdkulman vanhempikeskeiseksi, koska he ovat lapsensa tarpeiden ja omien
tarpeidensa asiantuntijoita ja tutkimustehtdvissa halusin selvittdd myds kuinka kehitys-

vammaisten lasten vanhempia huomioidaan neuvolassa.

Tutkimusmenetelméksi valitsin kvalitatiivisen kyselyn, koska kvantitatiivinen tutkimus ei
olisi sopinut niin hyvin tutkimukseeni. En ollut aivan varma, jaanko itse kyselyt vai jae-
taanko kyselyitd neuvoloissa. Tutkin l&hialueiden vertaistukiryhmid ja henkilditd, jotka

osaisivat kertoa sopivasta ryhmaéstd, joka voisivat osallistua kyselyyn. Otin yhteytta Kehi-
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tysvammaisten Tukiliittoon ja sain heiltd tuen opinnaytetyolleni, jos tekisin sen yhteistyds-
s& heidan kanssaan. Yhteyshenkilgita oli kuitenkin vaikea tavoittaa ja tutkimuksen toteut-
taminen kaytannossa olisi ollut hankalaa, joten luovuin yhteistydstd Kehitysvammaisten
Tukiliiton kanssa. Otin yhteyttd myds kotikaupunkini lastenneuvolaan, mutta he kertoivat,
ettda kehitysvammaisten lasten perheitd ei kdy talla hetkelld neuvolassa montakaan, joten
kohderyhméan kuuluvia vanhempia ei olisi ollut kuin muutama. En tyytynyt tdhan, vaan
toivoin l0ytdvéani isommasta kaupungista esim. vertaistukiryhmén, jossa kohderyhméaan

kuuluvia olisi useampia.

Tutkimussuunnitelman valmistuttua olin saanut selville yhteistydkumppanini: tekisin tut-
kimuksen kyselyn yhteistydssd Kokkolan kaupungin kanssa kehitysvammaisten vanhempi-
en tukiryhmassé, joka kokoontui kuukausittain. Hain tutkimuslupaa kaupungilta ja sen saa-
tuani 1ahdin toteuttamaan kyselyad. Vertaistukiryhmassé ei kuitenkaan ollut senkertaisessa
kokoontumisessa yhtd&n kohderyhmé&an kuuluvaa, joten paatimme ettd hyédynnan kuukau-
sittaista kehitysvammaisten lasten hoitopdivaa paivékodissa ja jaan kyselyita sielld. Jaoin
kyselyita kuusi ja niista viisi palautui. Lisaksi pyysin vertaistukiryhman vetdjaa jakamaan
kehitysvammaisten lasten perheille kyselyita (5kpl) kahden viikon ajan huhtikuussa vuon-
na 2010, mutta niistd ei palautunut yhtaan.

Jalkikateen ajateltuna kyselyyn olisi voinut saada enemmaén osallistujia, jos kohderyhména
olisi ollut kouluikaisten kehitysvammaisten lasten vanhemmat ja vastauksissa olisi voinut
ilmet& joitain erilaisia haasteita verrattuna neuvolaikéisiin lapsiin. Varsinaisen kyselyn
toteutumisen jalkeen antaessani kaupungin tyontekijalle kyselylomakkeita jaettavaksi
muokkasin kyselyohjeeseen (LIITE 2) palautuspdiviaméirian kohdalle “lyhyelld aikaviélil-
14”7, Parempaa kirjallista muotoa tarkoittamalleni ajatukselle en keksinyt, mutta kyselyn
jalkeen huomasin, ettd asiaa olisi voinut hieman pidempéaankin miettid. Ehk& vastauksen
pyytdminen “lyhyelld aikavélilld” sai ihmiset varpailleen ja helpommin jattamaan vilistd
kyselyyn osallistumisen, koska aikaa vastaamiseen ei ole paljon. Téhan vaikuttaa tietenkin
my0s se, mikd kunkin mielestd on “lyhyt aikavéli”. Nopea palautuspyyntd saattaa tuntua
ihmisistd painostavammalta kuin pitk& vastausaika, jolloin he saisivat rauhassa miettid,
mitd he ovat mieltd kyselystd ja olisiko siihen syytd vastata. Toisaalta pitkd vastausaika

olisi saattanut aiheuttaa sen, ettd kysely olisi voitu unohtaa.
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Mietin my0ds kyselylomakkeessa olevia kvantitatiivisia kysymyksia, olisiko niitd voinut
esittdd kvalitatiivisina. N&in olisi valtytty analyysivaiheessa siltd pohtimiselta, kuinka tu-
lokset voidaan analysoida yhteensopivaksi kokonaisuudeksi. Kyselylomakkeeseen olin
muuten todella tyytyvéinen. Kyselylomake toimi ja ymmarrettiin oikein. Analyysivaihe
kesti kauan ja vaikka sain tulosten analysoinnin paitokseen, omien pohdintojen ja mietin-

t0jen puolesta analysointi vain jatkui.

8.2 Tulosten pohdinta ja hyddynnettavyys

Saatuani palautuksia kyselystd, en ollut yllattynyt vastauksista, juuri niita tuloksia olin
olettanutkin saavani. Vanhemmista suurin osa vastasi kokonaisilla lauseilla kysymyksiin,
mutta joukossa oli myds muutama, joka kokosi vastauksensa ranskalaisilla viivoilla. Lisék-
si kyselyssé ilmeni pari vastausta, joita ei voinut kdyttaa siséllonanalyysissé, koska toisessa
niistd ilmeni kysymyksen ymmartaminen vaarin ja toinen ei ollut vastaus kysymykseen
vaan terveiset kyselyn tekijalle. Vastauksiin lukeutui myds muutamia tyhjia vastauksia tai

viivoja.

Ensimmaisend kyselylomakkeessa kartoitettiin vastaajan taustatiedot: rooli perheessa (&i-
ti/isd) ja lapsen iké. Vastaajan sukupuolella halusin saada esille mahdolliset eroavaisuudet
vastauksissa miesten ja naisten valilla. Halusin my0s rohkaista vanhempia vastaamaan
yhdessa kyselyyn, jolloin molempien ndkemykset olisivat saattaneet yhdessé olla hedel-
mallisempid kuin pelkéstadn toisen vanhemman vastaukset. Kuitenkin, vastaajista kaikki
olivat aiteja, joten isien nakemyksia neuvolakaynnilla tapahtuvasta kehitysvammaisen lap-
sen kohtaamisesta ei ollut mahdollista verrata &itien kokemuksiin. Vastaajien sukupuolen
selvittdminen kyselylomakkeessa ei siis ollut merkityksellinen tutkimuksen tuloksia ana-

lysoitaessa.

Taustatietoihin liittyen oletuksenani oli, ettd vanhempien lasten vanhemmilla olisi enem-
méan kokemuksia neuvolakéynneista kehitysvammaisen lapsensa kanssa. Osittain taustatie-
dot kuvastivat hyvin vanhempien kokemuksia, esim. 1 vuoden ja 5 kk ikaisen lapsen van-
hempi ilmaisi vastauksissaan, ettd neuvolassa ei ole toistaiseksi ilmennyt mitdan haasteita.
Kolmen 6-8 vuotiaan kehitysvammaisen lapsen vanhemmalla oli puolestaan paljon neuvo-

latyohon liittyvid kokemuksia ja parannusehdotuksia. Kyseisen vastaajan vastauksistaan
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myo0s ilmeni, ettd terveydenhoitaja osasi huomioida lasten erityistarpeet, koska oli tavannut
saman perheen vanhempien kehitysvammaisia lapsia aikaisemmin. Terveydenhoitajalla oli
siis taustallaan tyokokemusta, joka auttoi huomioimaan oikealla tavalla vanhempien ja

lasten tarpeet.

Kysyttdessa kehitysvammaisen lapsen kohtaamisesta neuvolassa vanhempien vastauksista
ilmeni, ettei heidédn kehitysvammaista lastaan kohdata mitenkadn erityisesti vaan lapsi
kohdataan “tavallisena” lapsena. Sosiaali- ja terveysministerion lastenneuvolaoppaassa
todetaankin, ettd vammaisten lasten vanhemmat haluavat neuvolassa samanlaista kehityk-
sen seurantaa ja kasvua tukevaa hoitoa, kuin "terveillekin” lapsille annetaan. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2004, 217.)

Kehitysvammaisen lapsen kohtaaminen “tavallisena” onkin osittain hyvdd ammattitaitoa
terveydenhoitajalta, mutta herattdd kysymyksen, onko oikein vuosittaisella tai useammin
tapahtuvalla neuvolakaynnilld jattdd huomioimatta niin merkityksellinen, lapsen kasvuun
ja kehitykseen vaikuttava tekija kuin kehitysvamma? Rinnastetaanko kehitysvammainen
lapsi tuolloin fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti terveeseen lapseen eik& ndin ollen
huomioida lapsen erityistarpeita neuvolakéynnin aikana? Vanhempien vastauksissa ilmeni,
ettd heiddn mielestdadn kehitysvammaisen lapsen jollain tavalla erityiselle kohtaamiselle
neuvolassa ei ole edes tarvetta. Kuitenkin heidén vastauksistaan kokonaisvaltaisessa ana-
lysoinnissa voidaan paatelld, ettd he toivovat lapsensa poikkeavuuden hienovaraista huo-
mioimista. Yksil6llinen huomioiminen on yksi niista tekijoista, joita hyva hoito vaatii to-

teutuakseen (Itasaari ym. 2000, 57).

Terveydenhoitajan ja kehitysvammaisen lapsen valinen kohtaaminen tulisi olla ns. kultai-
nen keskitie ’kehitysvammaisuuden huomioimisen” ja ”lapsen kohtaamisena normaalina”
valilla. Sosiaali- ja terveysministerid (2004) suositteleekin, ettd terveydenhoitaja ja laakari
perehtyisivat lapsen ja perheen tilanteeseen hankkimalla tietoa vammasta. Neuvolassa kui-
tenkin tulee my6s varmistaa, ettd perhe ja lapset saavat samat terveytté edistavét ja ehkai-

sevat palvelut kuin muutkin lastenneuvolan asiakkaat.

Tuloksissa ilmeni, ettd kommunikointi ja sen tukeminen olivat neuvolassa suurimpia haas-
teita, mita terveydenhoitajan ja kehitysvammaisen lapsen valilla ilmenee. Vanhemmat toi-

voivat terveydenhoitajalta osaamista télla osa-alueella ja kokivat kommunikoinnin tukemi-
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sen tarkedksi terveydenhoitajan ja kehitysvammaisen valilla. Terveydenhoitajan arvostus
lasta kohtaan tulee ilmi siing, etta lapselle selitetd&n toimenpiteet ja tutkimukset (Sosiaali-

ja terveysministerié 2004, 94).

Puhetta tukeva ja korvaava kommunikointi on hyvé ratkaisu neuvolassa ilmeneviin kom-
munikointi-ongelmiin (Heiskanen 2010). Lapselle naytetty kuva helpottaa hahmottamista,
koska kuva on paikoillaan tarvittavan ajan. Neuvolakéynnilld voidaan kayttdaad myds esinei-
t4 osoittamaan, mitd tehddan seuraavaksi tai mité tilanteessa tehdaan. (Huuhtanen 2001,
48.) Voitaisiinko terveydenhoitajalta vaatia osaamista AAC:n kaytdssa kehitysvammaisen
lapsen kohtaamista varten? Sosiaali- ja terveysministerio suosittaa, ettd lapsen ja perheen
erityistilanteita varten tulisi olla valmiuksia tai syyta kehittdd valmiuksia (2004, 211). Ter-
veydenhoitajalla ndin ollen tulisi olla perustiedot hallussa AAC:sté ja vastaanotolla valmii-

na esim. kuvatauluja, joita voitaisiin tarvittaessa kayttaa.

Viittomat tai tukiviittomat ovat esimerkkind kehitysvammaisen mahdollisesta kommuni-
kointikielestd. Kehitysvammaisen lapsen oikeuksia puolustaessa voitaisiin vedota siihen,
ettd lapsen tulee saada tulla ymmarretyksi ja saada hoitoa/palvelua omalla didinkielellaan,
mika tassé tapauksessa on viittomakieli. Voitaisiinko tdmén nojalla vaatia terveydenhoita-
jia kehittdamaan ammattitaitoaan ja kdymaan peruskurssi viittomakielesta? Kehitysvammai-
set eivat ole ainoita, joita tdma hyodyttdisi. Erds tutkimukseen osallistunut vanhempi oli
huomannut, etta terveydenhoitajan tiedonpuute lapsen kehitysvammasta voi olla myos tie-
dostettua, mik& kertoo ammatillisesta valinpitdmattomyydestd ja haluttomuudesta itsensé
kehittdmiseen. Valmistautumalla kohtaamaan lapsen, joka ei osaa kommunikoida kuten
muut ikdisensa lapset terveydenhoitaja voi osoittaa valittamista ja ammattitaitoa. Vaikka
terveydenhoitaja ei osaisikaan viittoa, han voi muilla keinoilla yrittdd luoda lapseen kon-

taktin kommunikoinnissa.

Terveydenhoitajan toteuttama vanhempien huomioiminen neuvolassa kytkeytyy tervey-
denhoitajan ammattitaitoon ja pitk&an hoitosuhteeseen. Itdsaari ym. (2000) tutkimuksen
mukaan vanhempien saama huomioiminen koostui hoitohenkil6kunnan antamasta tuesta,
myo0nteisestd suhtautumiseta sek& laheisesta suhteesta vanhempien ja hoitohenkil6kunnan
valilla (Itdsaari ym. 2000, 57).
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Tuloksissa ilmenee vanhempien tarve vertaistuen selvittdmiseksi neuvolassa ja vertaistu-
kimahdollisuuksien kehittdminen. Kyselyyn osallistuneen yhden vanhemman ehdotus siité,
etta terveydenhoitaja toimisi vertaistukiryhmén kokoajana, tarvittaessa myos vetajané, olisi
kaytdnnossa toteutettavissa eika vaatisi suurempia resursseja. Vertaistuki olisi varmasti
tarpeen - erityisesti pienemmilla paikkakunnilla. Vanhemmat selviavét kriisistaan parem-
min, jos perhe on saanut sosiaalista tukea (L6thman-Kilpeldinen 2001). Vertaistuki on
merkityksellistd erityisesti kaytdnnon kokemusten seka kehitysvammaisen lapsen ja per-

heen kannalta olennaisten tietojen siirtymisessa perheelta toiselle (Paananen 2006).

Opinnatetyoni tuloksia voidaan hyddyntéé hoito- ja sosiaalialan opiskelijoiden koulutuk-
sessa ja ammattilaisten tietojen péivityksessa kehitysvammaisista lapsista, perheisté ja hei-
dan kohtaamisestaan. Opinnaytetyoni tulokset antavat esimerkkia sairaanhoidollisesta tai
terveydenhoidollisesta tilanteesta, joissa kohdataan kehitysvammainen lapsi vanhempi-
neen. Kohtaamiseen liittyvat asiat; lapsen valmisteleminen, yhteistyd sekd kommunikointi
ja vuorovaikutus vaikuttavat siihen, millainen kokemus kehitysvammaiselle lapselle ja
hanen perheelleen muodostuu kohtaamistilanteesta. Opinndytetydsséni tulee selkedasti ilmi
kommunikoinnin helpottaminen ja keinot, mita kyselyyn osallistuneet vanhemmat kaytta-
vat hyvakseen. Naistd kommunikointikeinoista ja niiden hyddyntdmisesta kaytanndssa on
opinnaytetydssani paljon tietoa ja ohjeita. Kannustan opinnaytety6llani erityisesti tervey-
denhoitajia huolehtimaan omasta osaamisestaan kommunikoinnin osalta kohdatessaan ke-

hitysvammaisen lapsen neuvolakaynnilla.

8.3 Luotettavuus ja etiikka

Valitsin opinndytetyon aiheeksi kehitysvammaisiin lapsiin ja neuvolaan liittyvan aiheen
henkilokohtaisten kokemuksieni perusteella kehitysvammaisesta perheenjasenesté ja koska
tulevan ammattini puolesta olin kiinnostunut myos neuvolatyosta. En lahtenyt opinndyte-
tyon tekoprosessiin siis aivan tyhjalta poydalta; minulla oli esitietoa siitd, millainen kehi-
tysvammainen lapsi saattaa olla ja kuinka neuvolassa voitaisiin huomioida kehitysvam-
maista enemman. Perehdyin kaikkeen I6ytdmaani aiheeseen liittyvaén Kirjallisuuteen ja
minulla kului paljon aikaa luotettavan teoriatiedon loytamiseen. Uutta tutkimustietoa oli

tarjolla suhteellisen vahan, mutta pyrin valitsemaan lukemastani aineistosta luotettavimmat
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ldhteet opinnédytety6honi. Tein johtopadtoksia vain teoriatiedon ja tutkimustulosten pohjal-

ta, en tietoisesti sekoittanut mukaan omia mielipiteitani.

Luotettavuuden lisddmiseksi pyrin tuomaan tulokset esille selkeasti, mahdollisimman tar-
kasti ja siten, ettd tulokset ja tutkimukseen kaytetty aineisto eivét sekoitu. Tavoitteenani oli
kirjoittaa mielenkiintoisesti ja luovasti. Kuvasin tutkimuksen eri vaiheet tarkasti ja toivon,
ettd sen ansiosta tutkimus olisi siirrettévissa toiseen kontekstiin. Mielesténi valitsin tyéhoni
oikean lahestymistavan ja menetelméan. Toinen vaihtoehto sopivalle tutkimusmenetelmalle
olisi voinut olla haastattelu, mutta kehitysvammaisten lasten vanhempia olisi voinut olla
hankala saada tutkimukseen mukaan; kyselylomake on mielestani vastaajalle helpoin keino

valittad mielipiteitadn ja kokemuksiaan.

Huomioin 16ytdmaéni eettisyyden toteutumiseen vaikuttavat riskitekijat koko tutkimuspro-
sessin ajan: ihmisarvon toteutuminen ongelmakeskeisessa tutkimuksessa kehitysvammai-
silla, vanhempien vapaaehtoisuus kyselyyn ja kyselyvastausten luokittelematon tarkastelu
ja analysointi. Huomasin itsessani hieman liikaa Kriittisyytta joidenkin kyselyvastausten
kohdalla, mutta kun tiedostin tdman, pyrin antamaan jokaiselle vastaukselle niiden ansait-
seman arvon ja olin kiitollinen niista jokaisesta. Vanhempien vapaaehtoisuus toteutui tay-
sin; kyselyyn osallistujat paattivat osallistumisestaan itse palauttamalla kyselyn postin
kautta. Myos kehitysvammaisten lasten ongelmakeskeinen asema tyosséni jai huomaamat-
tomaksi, koska tuloksissa korostui lasten ongelmien ratkaiseminen terveydenhoitajan tyon,
ympdriston tai muiden asioiden kehittamisella.

8.4 Jatkotutkimusaiheet

Opinéytetyon tulokset kertovat, ettd kehitysvammaisten lasten kohtaamisessa neuvolassa
ilmenee erilaisia haasteita. Mielenkiintoista olisi selvittad, ilmeneeko kouluterveydenhuol-
lossa haasteita kehitysvammaisten lasten ja nuorten kanssa ja jos ilmenee, kuinka ndmé
haasteet poikkeavat nuorempien lasten kanssa ilmenevista haasteista ja kuinka niihin vasta-
taan. Voisivatko lastenneuvolassa todetut haasteet terveydenhoitajan ja kehitysvammaisen
lapsen valilla ennakoida tulevia haasteita terveydenhoitajalle kouluterveydenhuollossa?
Mihin asioihin tulisi kiinnittd4d huomiota niilld lapsilla, joilla on ilmennyt haasteita neuvo-

lassa? Aiheesta voisi myos tehda jatkotutkimuksen terveydenhoitajan ndkdkulmasta: kuin-
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ka he suhtautuvat kehitysvammaiseen lapseen ja millaiseksi he kokevat ammattitaitonsa
pitkdaikaisesti sairaan tai vammaisen lapsen kohtaamisessa.

Tuloksissa ilmeni selkeésti myds vanhempien vertaistuen tarve. Aiheeseen liittyen voitai-
siin tehda toiminnallinen opinnaytetyd muodostamalla kooste kehitysvammaisten lasten
perheista ja heidan eldmantarinoistaan. Perheiden tarinat voitaisiin yhdistdd ja muodostaa
niistd yhtendinen kertomus kehitysvammaisen lapsen saamisesta ja siit4, miten elaméa on
muuttunut tdman jalkeen. Taman olisi tarkoitus rohkaista perheitd, mutta myos valmistaa
heitd niihin haasteisiin, joita lapsen kanssa eri kehitysvaiheissa voi ilmetd. Kooste voisi
olla esim. kansion, oppaan tai kirjan muodossa. Kooste voitaisiin synnytysosastolla tai aiti-
ys- tai lastenneuvolassa antaa tueksi vanhemmille, jotka odottavat mahdollisesti kehitys-
vammaista lasta tai ovat saaneet kehitysvammaisen lapsen. Myos vertaistukiryhman kehit-
tdminen ja jarjestdminen toiminnallisena opinndytetyonéd voisi palvella monia perheité

Keski-Pohjanmaan alueella.
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ASIA Tutkimuslupa-anomus / Kehitysvammaisen lapsen kohtaaminen
neuvolassa

HAKIJA Elisa Karhu, Keski-Pohjanmaan amk, sosiaali- ja terveysalan yksikko
Tutkimuksen tarkoitus on selvittda vanhempien nakskulmasta
terveydenhoitajien valmiudet kohdata kehitysvammainen lapsi
neuvolassa.

Lupaehdot Tutkija sitoutuu noudattamaan tietosuojalaista ja salassapidosta
annettuja ohjeita ja maarayksia silta osin, kuin niita tahan

tutkimukseen liittyy.

Tutkielman valmistuttua tutkija luovuttaa yhden kappaleen tyéstain
sosiaali- ja terveystoimen kayttson.

Yhdyshenkilona sosiaali- ja terveystoimen puolella toimii johtava
sosiaalitydntekija Lena Aho-Rintamaki puh, 044 780 9655.

PAATOS Tutkimuslupa myénnetaan yllamainituin ehdoin.
Péivéys ja allekirjoitus
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(/}'.' KESKI-POHJANMAAN AMMATTIKORKEAKOULU
MELLERSTA OSTERBOTTENS YRKESHOGSKOLA

HYVA VASTAAJA

Olen terveydenhoitajaopiskelija Keski-Pohjanmaan Ammattikorkeakoulusta, Kokkolasta
ja valmistun terveydenhoitajaksi kevaalla 2012. Opintoihini kuuluu opinndytetyon teke-
minen. Aiheenani opinndytetyodlle on: Kehitysvammaisen lapsen kohtaaminen neu-

volassa - Vanhempien kokemuksia.

Tarkoituksenani on selvittdd vanhempien nakokulmasta terveydenhoitajien valmiuksia
kohdata kehitysvammainen lapsi neuvolassa. Tutkin opinndytetydssdani myos ditien ja
isien huomioimista neuvolassa kehitysvammaisen lapsen vanhempina. Tavoitteenani on
saada vanhempien kokemusten kautta lisaa tietoa kehitysvammaisen kohtaamisesta las-
tenneuvolatyon kehittdmiseksi. Kysely on suunnattu lastenneuvolassa asioivien kehi-
tysvammaisten lasten vanhemmille, jotka ovat viimeisen vuoden aikana kiyneet

neuvolassa. Tutkimusaineisto keratain oheisella kyselylomakkeella.

Ystavallisesti toivon, ettd vastaatte avoimesti kyselyyn lapsen vanhempana yksin tai yh-
dessa puolisonne kanssa 18.3.2011 mennessa. Kyselyyn vastataan nimettémana. Pyydan
teitd palauttamaan kyselyn oheisessa kirjekuoressa, jonka postimaksu on valmiiksi mak-
settu. Kyselyyn vastaaminen on luottamuksellista ja kyselyn aineisto on vain tutkimuksen
tekijan kaytossa. Valmiista tyosta ei voida paatelld tutkimukseen osallistuvien henkil6lli-
syyttd. Kayton jalkeen tuhoan aineiston. Opinndytetyoni valmistuu syksyllda 2011. Taman

jalkeen tyo on kaikkien saatavilla Kokkolan koulutuskirjastossa.

Lammin Kiitos ajastanne!

Ystavallisin terveisin,

terveydenhoitotyon opiskelija Elisa Karfiu (elisa.karhu@cou.fi)

Keski-Pohjanmaan ammattikorkeakoulu, Sosiaali- ja terveysalan yksikko
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KYSELYLOMAKE

KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN KOHTAAMINEN NEUVOLASSA
-VANHEMPIEN KOKEMUKSIA

Taustatiedot

1. Vastaajana te olette lapsen aiti ja/tai iséd

2. Kehitysvammaisen lapsenne iké/iat:

Kehitysvammaisen Rohtaaminen neuvolassa

3. Kuinka lapsenne kehitysvammaisuus huomioidaan neuvolassa?

4. Millaisia haasteita mielestanne ilmenee kehitysvammaisen lapsenne ja terveydenhoitajan

valisessa kohtaamisessa neuvolassa?
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5. Kuinka mainitsemiinne haasteisiin vastataan neuvolassa?

6. Voisiko haasteita mielestdnne jollain tavalla ennaltaehkéista?

Kommunikoinnin tukeminen

7. Oletteko tietoisia erilaisista apuvélineistd, joilla voi helpottaa lapsen ja terveydenhoitajan

vélistd kommunikointia, esim. graafiset merkit, valokuvat, PCS-kuvat ja viittominen?
kyll&4 ei

8. Onko teilld kaytossa em. apuvalineitd kommunikoinnin tukemiseen?

9. Kuinka terveydenhoitajat mielestdnne hallitsevat em. apuvalineiden ja menetelmien kay-

ton?
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10. Haluaisitteko saada lisatietoa kommunikoinnin tukemiseen tarkoitetuista apuvélineista?

kyll i

Lapselle mukava neuvolakdgynti

11. Mitka tekijat mielestanne vaikuttavat siihen, ettd neuvolak&ynti on mieluisa kokemus

lapsellenne?

12. Kuinka neuvolaty6té voidaan parantaa vastaamaan kehitysvammaisen lapsen tarpeisiin?

Vanhempien huomioiminen

13. Kuinka teidat lapsenne vanhempina otetaan huomioon neuvolassa?
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14. Kuinka neuvolaty0ta voidaan parantaa huomioimaan kehitysvammaisen lapsen vanhem-

pia?

15. Vapaa sana: ’Tdméin haluaisin vield sanoa...”

Tuhannet RiitoRset Rysebyyn osallistumisesta!
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Ota paita pois.
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