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TIIVISTELMA

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kehitys-
vammaisen lapsen isini olemista. Tutkimuksen
tavoitteena oli tuottaa kuvailevaa tietoa vihin
tutkitusta aiheesta hoitotieteen nikokulmasta.

Tutkimusaineisto kerittiin 13 kehitysvammai-
sen lapsen isdltd teemahaastattelulla. Nuorin isd
oli 30 ja vanhin 65 vuotta. Parisuhteessa isistd
oli 11 ja kaksi isdd eronnut. Kehitysvammaisista
lapsista tyttoja oli kuusi ja poikia seitseman. Las-
ten idt vaihtelivat viiden ja 16 ikivuoden vililli.
Diagnoosina lapsilla oli Downin oireyhtymi (6),
tuberoosiskleroosi (2), vaikea kehitysvamma (3),
Fragile-X syndrooma (1) ja henkinen jilkeenjii-
neisyys (1). Aineisto analysoitiin induktiivisella
sisdllonanalyysilla.

Kehitysvammaisen lapsen isini oleminen oli
vahvistumista ja kuormittumista. Vahvistuminen
sisdlsi hyviksymistd, kasvamista, iloitsemista ar-
jen sujumisesta seki lapsen kasvusta ja kehityk-
sestd. Kuormittuminen sisilsi surutyon kdynnis-
tymistd, arjen sujumattomuuden kokemista seki
lapsen kasvussa ja kehityksessid erilaisuuden
kokemista.

Johtopiditdkseni voidaan todeta, ettd kehitys-
vammaisen lapsen isini oleminen oli myontei-
sistd asioista vahvistumista ja kielteisistd asioista
kuormittumista. Tuloksia voidaan hyoddyntidd
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ABSTRACT

Being a Father of a Mentally Handicapped
Child

Anna Romakkaniemi, MNSc, Teacher
Marja Kaunonen, PhD, Professor
Anna Liisa Abo PbD, Adjunct Professor

The purpose of this study was to describe fa-
ther’s experiences as being a father of a disabled
child. The aim of this study was to gain a new
perspective into less researched phenomena in
Finland.

The data were collected from 13 fathers using
semistructed interviews. The youngest father
was 30 and the oldest 65 years old. In a relation-
ship were 11 fathers and two fathers were di-
vorced. Children with disabilities were six girls
and seven boys. Children’s age ranged from five
to 16 years of age. Diagnosed children had
Down Syndrome (6), tuberous sclerosis (2), se-
vere mental retardation (3), Fragile-X syndrome
(1) and mental retardation (1). The data were
analyzed by using inductive content analysis.

According to the results a disabled child’s fa-
ther was getting strengthened and strained.
Strengthening included the acceptance, person-
al growth, rejoicing in daily activities running
smoothly and rejoicing in the child’s growth and
development. The strains included grieving, the
difficulties to carry out daily activities and ex-
periencing the child’s growth and development
differences.

It was concluded that being a disabled child’s
father, was strengthening through positive ex-
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kehitysvammaisen lapsen isille tarkoitetun tuen
suunnittelussa ja ammatillisessa perus- ja tiy-
dennyskoulutuksessa.

Avainsanat: kehitysvammainen lapsi, isid, perhe-
hoitoty®

periences and strained through negative experi-
ences. The findings can be utilized in develop-
ing supportive activities for fathers with a disa-
bled child.
Keywords: Disabled child, father, family cen-
tered care

Mita tutkimusaiheesta jo tiedetian?

paatoksentekoon.

Mita uutta tietoa artikkeli tuo?

kuormittumista.

e Kehitysvammaisen lapsen syntyminen aiheuttaa muutoksia isissd, vanhempien vilisessi
parisuhteessa, perheessi ja sosiaalisessa verkostossa.

e Kehitysvammaisen lapsen syntyminen perheeseen on aina shokki.

e Kehitysvammaisen lapsen isit osallistuvat lapsen pdivittdisiin toimiin ja hoidon

e Tietoa asioista, jotka vahvistavat kehitysvammaisen lapsen isind olemista.
e Tietoa asioista, jotka kuormittavat kehitysvammaisen lapsen isini olemista.

Mika merkitys tutkimuksella on hoitotyolle, hoitotyon koulutukselle ja johtamiselle?

e Tulosten avulla voidaan tukea kehitysvammaisen lapsen isin vahvuuksia sekd ehkiistd

e Tulosten avulla voidaan kehittid sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaperiaatteita,
kehitysvammaisen lapsen ja perheiden palveluja sekd hoidon laatua.

Tutkimuksen lahtokohdat

Kehitysvammaisen lapsen syntyminen
aiheuttaa muutoksia vanhemmissa, van-
hempien viliseen parisuhteeseen sekid koko
perheeseen ja perheen sosiaaliseen verkos-
toon (Keller & Honig 2004, Maijala 2004,
King ym. 2000, Tonttila 2006), mutta muu-
toksille annetut merkitykset vaihtelevat per-
heittdin. Yhtdiltd vammaisuuden kokemi-
nen voi olla vanhemmille jonkinasteinen
shokki (Graungaard & Skov 2006). Vanhem-
pia saattaa kuormittaa kehitysvammaisten
lasten riippuvaisuus huoltajastaan, minki
vuoksi he rajoittavat perheen toimintamah-
dollisuuksia enemmin kuin vammattomat
lapset (Tonttila 2006, Dabrowska & Pisula
2010). Lisdksi kehitysvammaisuuteen liittyy
usein tunnepuolen tai kidyttiytymisen on-
gelmia, jotka lisddvit vanhempien stressid
ja vihentavit heiddn hyvinvointiaan (Hast-
ings 2002, Baker ym. 2005). Toisaalta kehi-

tysvammaiset lapset antavat kuitenkin van-
hemmilleen ilonaiheita, rakastavat vanhem-
piaan ja tarvitsevat vastarakkautta (Tonttila
20006, Dabrowska & Pisula 2010), eikid on-
gelmallisen kiyttiytymisen ole havaittu vi-
hentivin vanhempien positiivista asennetta
heihin (Baker ym. 2005).

Tutkimusten mukaan sukupuolten viliset
eroavaisuudet vanhempana tulee ottaa huo-
mioon niin hoitoty6ssd kuin vammaisen
lapsen vanhemmuutta koskevassa tutki-
muksessakin (Premberg ym. 2008). Esimer-
kiksi isien on havaittu stressaantuvan kehi-
tysvammaisen lapsen hoitamisesta vihem-
min kuin ditien, koska he osallistuvat sii-
hen vihemmin. Tiamin vuoksi isit myos
kokevat, etteivit kykene emotionaalisesti
liheistd suhdetta lapsen kanssa. (Keller &
Honig 2004.)

Tutkimustulokset osoittavat kuitenkin
isien osallistuvan kehitysvammaisen lapsen
hoitoon enemmain tyoskennellessidin koto-
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na, puolison kiydessi tydssd kodin ulko-
puolella ja/tai kehitysvammaisen lapsen
ollessa poika (MacDonald & Hastings 2010).
Isien ja lapsen viliseen kontaktiin vaikuttaa
myos lapsen kehitysvamman taso ja diag-
noosi (Pisula 2008). Esimerkiksi kehitys-
vamman vaikeus niyttid vahvistavan isien
osallisuutta: vaikeasti kehitysvammaisen
lapsen isit leikkivit lapsen kanssa, hoitavat
lasta, pitdvit jirjestystd ylld ja osallistuvat
hoidon piitoksentekoon. Vihiten isit huo-
lehtivat lapsen hygieniasta, pukeutumisesta,
ruokinnasta tai opetus- ja terapiatuokioista
ja ndihin kyyditsemisestd. (Simmermann
ym. 2001.) Vaikka Downin Syndrooma (DS)
-diagnoosin saaneen lapsen ja kehitysvam-
maisen lapsen isit osallistuvat lapsen pii-
vittdiseen hoitamiseen yhtd paljon, on DS-
lapsen isi vihemmin stressaantunut kuin
kehitysvammaisen lapsen isd. Eron on vii-
tetty johtuvan DS-lapsen positiivisesta luon-
teesta. (Ricci & Hodlapp 2003.) Autistisen
lapsen isien taas on havaittu tuntevan neu-
vottomuutta lapsensa poikkeavasta kayttiy-
tymisestd ja lapsen hoitaminen jid usein
didin vastuulle (Tonttila 2006). Isien osallis-
tuminen autistisen lapsen hoitoon ja lapsen
kommunikoinnin kehittymiseen vihentiisi
kuitenkin didin kokemaa stressid ja lisdisi
perheen hyvinvointia (Flippin & Crais
2011D).

Tutkimuksen tarkoitus ja
tutkimustehtiva

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata
isien kokemuksia kehitysvammaisen lapsen
isinid olemisesta ja tuottaa niin kuvailevaa
tietoa vihin tutkitusta aiheesta. Tutkimus-
tehtdvinid on kuvata isien kokemuksia ke-
hitysvammaisen lapsen isind olemisesta.
Sukupuolten, kulttuuristen ja terveyden-
huoltojirjestelmien viliset erot sekd kansal-
lisen tutkimustiedon puute ovat perusteita
kehitysvammaisten lasten isien kokemuk-
siin liittyvin tutkimukseen Suomessa. Lisdk-
si kehitysvammatutkimuksen tirkeyttd
puoltaa kehitysvammaisten henkildiden
suhteellisen suuri mddrd. Kehitysvammaiset
ovat suurin yksittdinen vammaisryhmi; hei-

td on Suomessa noin 50 000 henkil6d ja
heistd vaikea-asteisesti kehitysvammaisia
noin 10 000 henkil®d. Suomessa kehitys-
vammadiagnoosin asettamisessa kiytetiin
Maailman terveysjirjeston (WHO) tautiluo-
kitusta ICD-10 (International Statistical Clas-
sification of Diseases and Related Health
Problems). (Arvio & Aaltonen, 2011.)

Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimukseen osallistujat

Tutkimuksen osallistujina oli 13 kehitys-
vammaisen lapsen isdd (Taulukko 1). Si-
saanottokriteereind olivat suomalaiset isit,
joiden kehitysvammainen lapsi oli alle 18
vuotta ja asui samassa taloudessa. Isistd
yhdelldtoista oli lapsia yhteensi 2—4, kah-
della isdlld kehitysvammainen lapsi oli ai-
noa.

Aineiston keruu

Haastateltavia isid rekrytoitiin liittimalla
tutkimuspyyntd Kehitysvammaisten Tuki
ry:n jasentiedotteeseen, ottamalla yhteyttd

Taulukko 1. Tutkimukseen osallistujien taustatiedot
(N=13).

Taustamuuttuja n
Parisuhde
Parisuhteessa 11
Eronnut 2

Lapsen sukupuoli
Tyttd
Poika

Lapsen diagnoosi

~

Down syndrooma
Vaikea kehitysvamma

6
3
Tuberoosiskleroosi 2
Fragile X-syndrooma 1

1

Henkinen jilkeenjidneisyys

Vaihteluvili Keski-iki
30-65 44

Lapsen ika 5-16

Isien ika
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Taulukko 2. Esimerkki alkuperdisilmaisuiden pelkistyksestd.

Alkuperaisilmaisu

Pelkistys

»

ja sen on niinku tosiaan hyviksyny tosi hyvin.” H1

”... todettiin, ettd meilld on kehitysvammainen lapsi,

joka ei koskaan parane.” H5

.. elikkd se on ldhinni ollut sitd, ettd se on nyt ndin Tapahtuman hyviksyminen

erityispiivikoteihin ja -kouluihin, palvelu-
koteihin sekd kidyttamilld lumipallotekniik-
kaa. Aineiston keruumenetelmini kiytettiin
haastattelua, silld kehitysvammaisen lapsen
isin nikokulmasta oli vihin tutkittua tietoa
ja haastattelemalla selvitettiin ilmiotd syvil-
lisesti. Haastatteluissa kiytettiin avuksi tut-
kimustehtdvidn perustuvia teema-alueita.
Isia pyydettiin kuvailemaan myoOnteisid ja
kielteisia kokemuksiaan kehitysvammaisen
lapsen isini olemisesta: heti lapsen synty-
min jilkeen, vihdn mybhemmin ja haastat-
teluhetkelld. Kysymysten tarkka muoto ja
jarjestys vaihtelivat haastatteluittain (Hirs-
jarvi ym. 2010).

Tutkimuksesta kiinnostuneet ja tutkimuk-
sen sisddnottokriteerit tiyttivit isit haasta-
teltiin heidin kotonaan tai tyopaikallaan,
tutkijan kotona tai puhelimitse. Tutkimus-
aineisto kerittiin joulukuussa 2011 ja tam-
mikuussa 2012. Haastattelut kestivit 25-80
minuuttia. Haastatteluita jatkettiin, kunnes
uutta tietoa ei endi tullut esille. Haastatte-
luaineisto tallennettiin ja kirjoitettiin teks-
tiksi.

Aineiston kdsittely ja analyysi

Aineisto analysoitiin induktiivisella sisil-
lonanalyysimenetelmilld. Induktiivisessa
paattelyssa siirryttiin konkreettisesta aineis-
tosta sen kisitteelliseen kuvaukseen (Kylma
& Juvakka 2007, Hirsjarvi ym. 2010). Tutki-
muksen tarkoitus ja tutkimustehtivi ohjasi-
vat analyysin kulkua. Jokainen haastattelu
kuunneltiin ja luettiin huolellisesti 14pi mo-
neen kertaan. Haastattelutilanteiden mie-
leen palauttaminen ja aineiston huolellinen
lukeminen auttoivat kokonaiskuvan muo-
dostamisessa. (Kylmi & Juvakka 2007, Hirs-
jarvi ym 2010.)

Aineistosta poimitut alkuperiisilmaisut
kuvasivat haastateltavien kokemuksia kehi-
tysvammaisen lapsen isini olemisesta. Sa-
mankaltaiset ilmaisut ryhmiteltiin (Taulukko
2) ja pelkistettiin alakategorioiksi, jotka ni-
mettiin sisdltod kuvaavilla kisitteilld. Tutki-
muksen kannalta epidolennaiset ilmaukset,
mitkd eivit vastanneet tutkimustehtiviin,
jatettiin pois. Edelleen muodostettiin ylika-
tegorioita ja padkategorioita. Tdssd vaihees-
sa palattiin alkuperiisaineistoon ja varmis-
tettiin, ettd ala- ja ylikategoriat vastasivat
tutkimuksen tarkoitusta. Todettiin, etti huo-
lellinen aineiston pelkistiminen, ryhmittely
ja abstrahointi antoivat vastauksia tutkimus-
tehtiviin (Kylmi & Juvakka 2007).

Tulokset

Kehbitysvammaisen lapsen isdnd oleminen
nayttaytyi sekd vahvistumisena ettd kuor-
mittumisena (Taulukko 3).

Vahvistuminen

Isat vahvistuivat hyvdksymdilld ja kasva-
malla seki iloitsemalla arjen sujumisesta ja
lapsen kasvusta ja kebityksestd.

Hyuvdiksymiseen sisiltyi kebitysvamman,
elamdintilanteen, lapsen ja itsensd hyviiksy-
mistd. Kebitysvamman hyvéiksyminen vaih-
teli melko nopeasta muutaman vuoden kes-
tivadn tyostdmiseen. Liitinndissairauden ja
sen aiheuttaman pelon hyviksyminen koet-
tiin vaikeana. Eldmdntilanteen byuviiksymi-
nen oli muutokseen sopeutumista, elimisti
tassd hetkessi, erilaisen tulevaisuuden hy-
viksymistd ja jatkuvien suunnitelmien teke-
mistd. Oma vihiinen aika hyviksyttiin kuin
myos ihmisten suhtautuminen kehitysvam-
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Taulukko 3. Kebitysvammaisen lapsen iscind oleminen.

Alakategoria

Ylikategoria

Paikategoria

e Kehitysvamman hyviksyminen
e Elimintilanteen hyviksyminen
e Lapsen hyviksyminen
e Itsensd hyviksyminen

e Asenteiltaan kasvaminen
Taidoiltaan kasvaminen

Piivittdisissd toiminnoissa onnistuminen
e Lapsen luonteen kokeminen myonteiseni

Lapsen kasvamisesta iloitseminen
e Lapsen kommunikointitaidoista iloitseminen
e Lapsen sosiaalisista taidoista iloitseminen

Hyviksyminen

Kasvaminen

Vahvistuminen

Arjen sujuminen

Lapsen kasvusta ja kehityksesti
iloitseminen

e Syntymi — pysiahdyttivi hetki
e Oireista huolestuminen
e Diagnoosin kuuleminen

* Yleisestd jirjestelmistd johtuva sujumattomuus
e Kehitysvammaisuudesta johtuva sujumattomuus

e Rajoittuneiden taitojen ja regression kokeminen
e Kommunikointivaikeuksien kokeminen
e Rajoittuneiden sosiaalisten taitojen kokeminen

Surutyon kidynnistyminen

Arjen sujumattomuuden kokeminen Kuormittuminen

Lapsen kasvussa ja kehityksessi
erilaisuuden kokeminen

maiseen lapseen. Tulevaisuuden haasteista
uskottiin selviytyvin, vaikka samanaikaises-
ti siitd koettiin pelkoa. Lapsen byuvdiksymi-
nen sisilsi erilaisuuden hyviksymistd, hi-
taan kehityksen ja hitaan kyvyn oppia hy-
viaksymistd, eikd hinen kehittymistdin ver-
rattu muihin ikdtovereihin. Kehityksen ko-
konaan pysihtyminen hyviksyttiin, mutta
lapsen toivottiin kehittyvin niin, ettd selviy-
tyisi tulevaisuudessa.

"Aika pian sen sisdisti, eltd téid on nyt
meiddn bomma.”

"Arvostan sitd omalla tasolla (--) ja
yrittéd mahbdollistaa hdnelle mabdolli-
simman hyvd eldmd.”

Itsensdi hyvdiksyminen sisilsi oman ikdin-
tymisen hyviksymisti. Ikddntymiseen liittyi
huoli lapsen tulevaisuudesta, omasta ter-
veydentilasta ja fyysisesti jaksamisesta. Jak-
samisesta huolehdittiin lomailemalla, arjes-
ta irrottautumalla ja avun tarpeen tunnista-
misena. Parisuhteen hoitaminen, kahden-
keskisen vapaan jdrjestiminen puolison

kanssa, vihidisen kahdenkeskisen ajan hy-
viaksyminen ja ajan jakaminen tasapuolises-
ti puolisoiden kesken oli osa jaksamisesta
huolehtimista. Itsensd hyviksymiseen sisil-
tyi myos jatkuva henkinen visyminen ja
huonon omatunnon kokeminen ajankiytos-
td ja perheen muiden lasten saamasta vi-
hiisemmaistd huomiosta.

... mild ikind vaivoja tulee, niin ei
auta mikddn elikd niitten kaa pitdd sa-
mat arkiasiat hoitaa, et ne hoituu sitten
vihdn bitaammin tai Rivuliaammin.”

Kasvamiseen sisiltyi asenteiltaan ja tai-
doiltaan kasvamista. Asenteissa kasvami-
nen nikyi myonteisenid suhtautumisena
eldmissi ja eliminarvojen muuttumisena.
Isit katsoivat uudesta nikokulmasta maail-
maa ja tavalliset arkipdivin murheet tuntui-
vat pieniltd. Isit kiinnostuivat kehitysvam-
masta ja kokivat kehitysvammaiset henkilot
osana normaalia eldmid. Isdt etsivit aktii-
visesti tietoa, asiantuntijoilta ja vertaisvan-
hemmilta, kirjoista ja Internetistd, sopeutu-
misvalmennuskursseilta ja vertaistukitoimin-
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nasta sekid kouluttautuivat kehitysvamma-
alan asiantuntijaksi. Kirsivillisyyttd isit
oppivat kasvattaessaan ja hoitaessaan las-
taan seki tekemilld yhteistyoti viranomais-
ten kanssa. Vaikka isien kirsivillisyyttd
koeteltiin, heididn asioista valittaminen oli
tarkoin harkittua.

”... et omat eldmdnarvot ja asenne on
Ryl muuttunu ihan téysin...”

... ei varmaan mikddn muu asia ole
tdssd ihmisend kasvattanut eldmdssd...”

Taitojen kasvaminen nikyi uusien asioi-
den oppimisessa. Isit luottivat omiin ky-
kyihinsi kehitysvammaisen lapsen hoitami-
sessa ja uskalsivat lihted lomamatkalle.
Taitojen kasvaminen sisdlsi empatian li-
sddntymistd ja osa isistd oli valmis toimi-
maan esimerkkini sekid antamaan vertais-
tukea.

*Sitd on kasvanu varmaan siiben tota
kehitysvammaisen iscksi, et eibdn sem-
moiseksi synnytd mitenkd.”

Arjen sujuminen sisilsi pdivitldisissd toi-
minnoissa onnistumista ja kokemuksen lap-
sen myodnteisesti luonteesta. Pdivittdisiin
toiminnoissa onnistumisiin liittyi isien ak-
tiivinen osallistuminen niihin. Isit olivat
lasnid arjessa ja kokivat olevansa lapsen
asiantuntijoita. Sdannollisen paivirytmin pi-
timinen sekd yhteistyon sujuminen koulun,
piivikodin ja ldadkdrin kanssa helpottivat
arjessa toimimista. Isit jakoivat huomiotaan
tasapuolisesti perheen kaikkien lasten kes-
ken, ja sisarukset koettiin helpoiksi, ymmir-
taviisiksi ja auttavaisiksi.

Isien kokemus lapsen mydnteisestd luon-
teesta helpotti arjen sujumista. Toimissaan
lapsi oli viliton ja ilonaiheiden antaja, ysti-
villinen, helppo, kekselids ja hellyttivi.
Lapsi saattoi olla myods henkisesti arka ja
uudet asiat pelottivat hintd. Osa lapsista oli
melko itsenidisid ja he huolehtivat kouluta-
varoistaan ja koulutehtivien tekemisesti
itse, osasivat kiydi kavereiden luona melko
itsendisesti, ottaa ruokaa kaapista ja lammit-
ti4 sitd mikroaaltouunissa. Myonteisend isit

kokivat lapsen motivoituneisuuden oppia
uusia asioita.

... hdn on tosiaan sellainen iloinen,
(——) mulle tulee aina hirmu hyvd mieli
olla hdnen kanssaan.”

”... buolebtii tavaroistaan ibhan jopa
bhuolellisemmin kuin muut lapset (=)
vois monessakin asiassa ottaa hdnestd
mallia, kdytidytymisestd ldbtien.”

Lapsen kasvusta ja kebityksestdi iloitsemi-
nen sisilsi lapsen kasvamisesta, kommuni-
kointitaidoista ja sosiaalisista taidoista iloit-
semista. Lapsen kasvamiseen liittyi ilo uu-
sien asioiden oppimisesta, vaikka isit eivit
odottaneet lapsen oppivan samoja asioita
kuin muiden lasten. Lapselle annettiin mah-
dollisuus harjoitella vastuunkantamista ke-
hitystasonsa mukaisesti. Pdivittiisten toi-
mintojen harjoitteleminen ja uuden opitun
taidon yllipitiminen vaativat jatkuvaa tai-
don harjoittelemista. Isit halusivat lapsen
oppivan arvostamaan itseidn sellaisena
kuin on. Iin myo6ti lapsen koettiin viisastu-
neen, jolloin myos karkaileminen ja impul-
siivinen toiminta vihentyivit. Isit iloitsivat
kehitysvammaisessa lapsessa nikyvistd
murrosiin merkeisti, seksuaalisesta herdi-
misestd ja fyysisen voiman lisddntymisesta.
Lapsen kasvaminen antoi isille toivoa lap-
sen kehittymisestd ja elimissd selviytymi-
sestd, hyviksi ihmiseksi kasvamisesta ja
seurustelukumppanin 10ytymisesti.

"Kaikki se vibdnkin kebitys, mitd tu-
lee...”

"Bussilla iban itse, se oli ibhan tarkoi-
tuksellakin. Et taksi olis tullu ovelle, mut
et sitte ku kokeillaan, et pdidiseekd sillci
bussilla ja kylld se silld pcirjcd.”

Lapsen kommunikointitaidoista iloitsemi-
nen sisilsi onnistuneen vuorovaikutuksen
kokemista. Isit iloitsivat, ettd ymmarsivit
lapsen puhetta ja pystyivit toteuttamaan
lapsen toiveita. Tukiviittomien oppiminen
auttoi kommunikointia tilanteissa, joissa lap-
si ymmirsi puhetta, mutta ei itse osannut
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puhua. Onnistunutta vuorovaikutusta koet-
tiin myos yhteistydn sujumisesta sekd lapsen
osoittaessa tunteitaan katseillaan, eleilliin
tai ilmeillddn. Tsit kokivat liheisen suhteen
muodostumista edesauttavan lapsen kanssa
vietetyn ajan ja sylissid pitimisen.

"Et nyt hdnen kanssaan pystyy jo pu-
bhumaan, md oon siitd tosi iloinen.”

”... md tunnen sen ainakin ja ymmdr-
rdn kylld, vaikkei se pubua osaa, mutia
oppinut mitd se tarkoittaa ja mitd se ha-
luaa.”

Lapsen sosiaalisista laidoista iloitseminen
sisdlsi isien iloa lapsen kiinnostuneisuudes-
ta toisia ihmisid kohtaan ja toisten huo-
mioonottamisesta. Isit kokivat lapsensa
olevan helposti lihestyttivi, osoittavan tun-
teitaan avoimesti sekid viettdvin aikaansa
luokkakavereiden ja ei-vammaisten kave-
reiden kanssa. Toisaalta lapsen elinpiiri
saattoi olla pieni ja kavereita vain piiviko-
dissa tai koulussa. Lapset saattoivat lihesty4
helpommin aikuista kuin ikidtovereitaan, ja
seurata toimintaa etdiltd ennen mukaan liit-
tymistd.

Kuormittuminen

Isit kuormittuivat surutyon kédynnistymi-
sestd, arjen sujumattomuudesta seka lapsen
kasvussa ja kebityksessdi erilaisuuden koke-
misesta (Taulukko 3).

Surutyon kdynnistyminen sisilsi isien
kokemuksen syntymdstd pysdbdyttivind
betkend, buolestumisen oireista ja diagnoo-
sin kuulemisen. Isiat kokivat kehitysvam-
maisen lapsen syntymdbetken pyscbdytici-
véind. Syntymihetki oli yllattavid ja shokki
niilld isilld, joilla ei ollut minkd4nlaista en-
nakkotietoa kehitysvammaisuudesta, ja jot-
ka nikivit poikkeavat ominaispiirteet heti
lapsen syntymin jilkeen.

"Olihan se jdarkytys, kun ei ybtddn
tienny.”

Huolestuminen oireista sisilsi tilanteen
kokemisen sekavana silloin kun kukaan ei

osannut kertoa, mitd oireet olivat ja mistd
ne johtuivat. Tilanne koettiin epitoivoisena,
isdt olivat huolissaan lapsesta ja yrittivit ha-
kea apua. Lapsen oireet olivat isistd pelot-
tavia ja oireiden ilmaantuminen heritti isis-
sd nopeasti aavistuksen jostakin selittimit-
tomastd.

”... alettiin olemaan todella buolestu-
neita silloin, kun lapsi oli muutaman
kuukauden ikdinen, hdnen monista piir-
teistdcin (——) velttoudesta ja muusta.”

Diagnoosin kuuleminen oli epiilyksen
varmistumista, jonka isit kokivat shokkina
ja raskaana. Yleisdiagnoosin saaminen
koettiin pettymykseni, koska lasta ei voinut
yhdistid mihinkddn muuhun kehitysvam-
maluokkaan, eiki siten hahmottaa tilannet-
ta aikaisemman tiedon perusteella. Kromo-
somitutkimuksen jilkeen vaarille tulkinnoil-
le ei ollut sijaa. Diagnoosi oli helpottavaa
isille silloin, kun oireiden ilmaantumiselle
loytyi selked selitys ja sopivan lddkityksen
aloittaminen helpotti heti oireita. Isit myos
ihmettelivit diagnoosia ja halusivat kieltdd
sen olemassaolon.

7. md silmistd huomasin beti, ettd
nyt ei ole kaikki ihan kobdallaan.”

”... vaimo soitti, ettd lapsi on todenndi-
kdisesti kebitysvammainen, niin se tieto
oli helpottava.”

Arjen sujumattomuuden kokeminen si-
sdlsi yleisestd jéirjestelmdistdi ja kebitysvam-
maisuudesta jobtuvaa sujumattomuutta.
Yleisestd jcdrjestelmdistd jobtuva sujumatto-
muus koettiin tutkimusten kasautumisena
ja yhteydenottamisena viranomaisiin. Isilld
oli runsaasti pakollisia osallistumisia; yhtey-
denottoja kouluun, lddkirissd kdyntejd ja
tutkimusten tekeminen. Palkattoman va-
paan anominen vastaanotoilla kdymistd var-
ten sekd vammaistuen ja lausuntojen hake-
minen koettiin ikdvinid ja lomakkeiden
tiyttiminen vaikeana. Pditosten odottami-
nen tarkoitti yleensa terapioiden katkeamis-
ta. Oikeuksien puolesta taisteleminen oli
isille yliméddriinen ja ikdvi asia. Opettajien
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vaihtumisen isit kokivat horjuttavan lapsen
selviytymistd koulussa ja luottamuksen saa-
minen opettajaan saattoi kestdd pitkdin.
Lidkareiden vaihtuminen tarkoitti hoitosuh-
teen aloittamista aina alusta, miki koettiin
tyolddnd ja turhauttavana.

“Jos sulla on tdllainen tapaus, ni mitd
se tarkoittaa, se tarkoittaa hirveetd pape-
risotaa (=-). Silloin ku eldmd on tasais-
ta ja byvin, ni sun ei tarvi olla yhteydessd
kebenkdicin ndistd ikdvistd viranomaisis-
ta, et kaikki menee ihan ok.”

Kebitysvammaisuudesta jobtuva suju-
mattomuus sisilsi mahdottomuuden jattia
lasta yksin. Kehitysvammaiselle lapselle oli
vaikea saada tilapdistd hoitoapua. Vihiisen
oman ajan jarjestyminen ja katkonainen yo-
uni visyttivit ja turhauttivat isid. Kehitys-
vammaisen lapsen kanssa joutui tekemiin
monia piivittdisid asioita vikisin. Hampai-
den peseminen ja tutkimusten tekeminen
oli monesta lapsesta ikidvii, joihin tarvittiin
useampi aikuinen pitimiin lapsesta kiinni.
Sddnnollinen ldikkeiden syominen oli isis-
td ikdvd muistutus lapsen kehitysvammasta
ja pakollinen muistettava asia. Sujumatto-
muutta oli monien asioiden vililld tasapai-
noileminen, asioiden jirjesteleminen, suun-
nitteleminen ja toteuttaminen.

... kaikki tekeminen, mikd meilld on,
niin se tarkoittaa, et meistd aina toisen
pitdd olla aktiivisesti tdissd, ollaan me
nyt sitten kaupassa, piballa tai missd ta-
bhansa muualla.”

"Kylldi héin on vield nuori ja varmaan
pitkdlle vield sitoo ldbipiirid ja vaikeut-
taa kulkemista.”

Lapsen kasvussa ja kebityksessdi erilaisuu-
den kokeminen sisilsi lapsen rajoittuneiden
taitojen ja regression, kommunikointivaike-
uksien ja rajoittuneiden sosiaalisten taitojen
kokemista. Lapsen rajoittuneisiin taitoibin
liittyi lapsen avuttomuus ja tarve auttami-
seen. Lapsi oli hidas sopeutumaan uusiin
asioihin ja muutokset vaativat huolellista
suunnittelua. Isit kokivat lapsen rajoittunei-

den taitojen nikyvin kiyttiytymisessi; lap-
si oli kdrsimiton, dkkipikainen, itsepdinen,
ehdoton ja yliaktiivinen. Isit kokivat lapsen
sitoutuvan perheen toimintatapoihin tiukas-
ti ja siksi hoitoon jidminen oli vaikeaa. Isit
kokivat haikeutta kun seurasivat ystiviper-
heiden isien ja lasten yhteistd tekemistid. He
ymmarsivit, ettd kalastus- tai telttaretket
kehitysvammaisen lapsen kanssa eivit ehki
koskaan toteudu. Haikeutta koettiin myos
silloin, kun lapsen nihtiin ymmairtivin
oman erilaisuutensa ja kyvyttomyytensi
tehdid samoja asioita kuin muut ikidtoverit.

“Se itsepciisyys ja sinnikkyys, milld téiy-
Lyy miltdkin asioila rupeaa ajamaan
ihan julkisilla paikoilla (--) Hdn haluaa
mddrittéd sen suunnan ja nopeuden
niin kuin sanotaan, ne ei oo kivoja..”

Isat kokivat lapsen vanhenemisen ja itse-
niistymishalun vaikeana. Isit kantoivat vas-
tuuta lapsen tulevaisuudesta, jatko-opin-
noista ja tekemisestd peruskoulun jilkeen.
Edunvalvojan nimeidminen oli tirkedd, sa-
moin lapselle elimintaitojen, lukemisen,
kirjoittamisen, rahanarvon tai kellonaikojen
opettaminen.

“Sitten esimerkiksi, jos ajattelee pidem-
mdlle jotain joskus isompana itsellddn
asumista, sekin on mahdollista paljon
enemmdn, jos osaa lukea.”

Lapsen kehityksessd tapahtuva regressio
oli isien pelkoa lapsen fyysisen kunnon
heikkenemisesti ja lihomisesta. Kasvainten
ja liitinndissairauden ilmaantuminen, kuten
epilepsia, olivat mahdollisia ja pelottavia,
ikdvid ja arkea hiiritsevid asioita. Tarve
vaihtaa lddkitystd usein oli pelottavaa ja se
muistutti isid lapsen erilaisuudesta.

Kommunikointivaikeuksiin liittyi lapsen
kyvyttomyys ymmairtdd abstraktien sanojen
merKkitystd ja isien vaikeus ymmirtidd lapsen
puhetta. Lapsen eliminen omassa maail-
massaan oli isistd ikdvad ja yhteyden saami-
nen lapseen oli vaikeaa. Tukiviittomien
kiyttiminen oli osalle isistd hankalaa ja nii-
den unohtuminen haittasi kommunikointia.



86  HOITOTIEDE 2014, 26 (2), 78-88

"Tuottaa jo sanoja ja sillai, mutta var-
sinkin abstraktien sanojen ymmdirtdmi-
nen on tdaysin mahbdotonta vield.”

Rajoitteisiin sosiaalisissa laidoissa liittyi
lapsen kavereitta jddminen ja se, ettei lapsi
edes osannut kaivata kavereita. Isit kokivat
lapsen tarvitsevan tukea vieraiden lasten
kohtaamisessa eikid lapsi osannut leikkii
toisten lasten kanssa ilman aikuisen oh-
jausta. Isit kokivat lapsen ylisosiaalisena,
hinen oli vaikea hallita kiyttdytymistdin ja
erottaa tuttuja vieraista. Lapsen seurassa ei
voinut olla puoliksi ldsnid, vaan lapsi vaati
isiltd aktiivisen ldsndolon.

Pohdinta

Tutkimustulosten tarkastelu

Tulokset osoittivat kehitysvammaisten
lasten isien vahvistuvan hyviksymalld uu-
den elimintilanteen tuoman muutoksen.
Tulos on yhdenmukainen aikaisemman tut-
kimustiedon kanssa (Keller & Honig 2004,
Maijala 2004, King ym. 2000, Tonttila 2000).
Huomionarvoista tutkimuksessa oli se, ettd
isit hyviksyivit kehitysvammaisen lapsen
erilaisuuden eivitkd odottaneet lapselta
akateemisia suorituksia. Tulos poikkeaa ai-
kaisemmasta tutkimuksesta (King ym.
2006), jossa vanhempien voi joskus olla vai-
kea luopua lapselleen asettamista tulevai-
suuden mielikuvista; lapsen akateemisesta
urasta, avioitumisesta tai lapsenlapsista. Ke-
hitysvammaisten lasten isdt vahvistuivat
my06s kasvamalla asenteiltaan ja taidoiltaan.
Taanilan (2002) ja King'n (2006) mukaan
aikaisemmin tirkedni pidetyt asiat menet-
tavit merkitystidn ja kehitysvammaisen lap-
sen syntymisestd johtuva muutos saa aikaan
omien uskomusten, arvojen, selviytymiskei-
nojen ja sopeutumiskyvyn tutkimista. Tu-
loksista ilmeni, ettd taitojen kasvaminen
lisdsi isien itseluottamusta, halun toimia
vertaisvanhempana ja uskallusta haaveilla
esimerkiksi ulkomaanmatkoista.

Merkittavid tutkimustuloksissa oli se, ettd
isdt vahvistuivat iloitsemalla arjen sujumi-
sesta ja osallistuivat aktiivisesti pdivittiisiin

toimiin. Samansuuntaisia tutkimustuloksia
on esittdnyt Simmerman ym. (2001). Toi-
saalta MacDonald’n ja Hastings'n (2008)
tulokset osoittavat isien osallistumisen pii-
vittdisten toimien tekemiseen vaihtelevan
isien idn, tydn tai lapsen sukupuolen mu-
kaan. Vihiisemmin hoitoon osallistumat-
tomuuden vuoksi isit kokevat etteivit ky-
kene muodostamaan emotionaalisesti l4-
heistd suhdetta lapsen kanssa (Keller &
Hong 2004). Tissi tutkimuksessa isien oli
helppo olla lapsen kanssa ja lapsi koettiin
hellyttaviksi.

Kehitysvammaisten lasten isit vahvistui-
vat iloitsemalla kehitysvammaisen lapsen
kasvusta ja kehityksestd. Isit rohkaistuivat
asettamaan toiveita. Toivon lapsen kehitty-
misestd on osoitettu motivoivan isid yrittd-
miin enemmin lapsen kuntoutukseen ja
koulutukseen liittyvissid asioissa (Dabrows-
ka 2008). Vanhemmat, joilla on myonteinen
asenne lapsen tulevaisuudesta, luottavat
enemmin lapsen selviytymiseen tuetusti.
Toisaalta vanhemmat, jotka sopeutuvat
huonosti uuteen tilanteeseen, kokevat jou-
tuvansa luopumaan omista asioistaan lap-
sen kehitysvammaisuuden vuoksi ja ovat
epdavarmoja lapsen tulevaisuuteen liittyvissi
asioissa. (Taanila ym. 2002.) Vammaisen
lapsen vanhemmille tulevaisuuden ajattele-
minen on usein ongelmallista, lapsen tule-
vaisuuden suunnittelu voi tuntua pelotta-
valta ja huoli omasta jaksamisesta tulee
usein esille tulevaisuutta pohdittaessa
(Tonttila 2000).

Tulosten mukaan isit kuormittuivat arjes-
sa yleisestid jarjestelmistd ja lapsen kehitys-
vammaisuudesta johtuvasta sujumattomuu-
desta. Tulos tukee aikaisempia tuloksia,
joissa isien on todettu kokevan arjessa pal-
jon kielteisid asioita (Saloviita ym. 2003,
Keller & Honig 2004, Baker ym. 2005, Da-
browska 2008, Dabrowska & Pisula 2010).
Kehitysvammainen lapsi on riippuvainen
huoltajastaan ja rajoittaa perheen toiminta-
mahdollisuuksia (Simmerman ym. 2001,
Tonttila 2006, Dabrowska & Pisula 2010).
Laitoshoito tai sijaishoitopaikan jirjestymi-
nen eivit valttimattd vihenni vanhempien
kokemaa stressii (Tonttila 2006). Lisiksi
isdt kuormittuivat lapsen kasvussa ja kehi-
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tyksessi erilaisuuden kokemisesta, lapsen
rajoittuneista taidoista, regressiosta, kom-
munikointivaikeuksista ja rajoittuneista so-
siaalisista taidoista. Tulos on yhdenmukai-
nen aikaisemman tutkimustiedon kanssa
(Hastings 2002, Baker ym. 2005).

Eettiset ndkékobdat

Eettisind periaatteina koko tutkimuspro-
sessin ajan oli haitan vilttiminen, ihmisoi-
keuksien kunnioittaminen, oikeudenmukai-
suus, rehellisyys, luottamus ja kunnioitus ja
tutkimukseen osallistumisen oli vapaaeh-
toista (ETENE 2001). Tutkimuksen saatekir-
jeessd ja haastatteluissa isid informoitiin
tutkimuseettisistd asioista ja oikeuksista.
Tutkimukseen osallistumisesta pyydettiin
kirjallinen suostumus. Isien anonymiteetti
sdilytettiin koko tutkimuksen ajan. Autent-
tiset lainaukset valittiin huolellisesti tuloksia
kuvaavina. Viittaukset lahteisiin tehtiin
asianmukaisesti (Kuula 2011). Erddn sai-
raanhoitopiirin eettinen toimikunta totesi
tutkimussuunnitelman perusteella, ettd eet-
tistd ennakkoarviointia tutkimuksen toteut-
tamiseksi ei tarvita.

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta lisdsi eri vai-
heiden, aineiston tuottamisen, aineiston
luokittelun ja tulosten tarkastelun tarkka
kuvaaminen (Kylmi & Juvakka 2007, Hirs-
jarvi ym. 2010) sekd ohjaajien tuki kaikissa
tutkimuksen vaiheissa. Analyysin luotetta-
vuutta lisdsi huolellinen aineistoon tutustu-
minen, etukidteen miiritelty tutkimustehti-
va (Kylmi & Juvakka 2007), tutkimuspaivi-
kirjan pitiminen ja kuvioiden piirtiminen.
Tutkimustulosten ja johtopditdsten vahvis-
tettavuus varmistettiin kirjaamalla tutkimuk-
sen kulku tarkasti. Autenttisten lainausten
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