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TIIVISTELMÄ

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata kehitys­
vammaisen lapsen isänä olemista. Tutkimuksen 
tavoitteena oli tuottaa kuvailevaa tietoa vähän 
tutkitusta aiheesta hoitotieteen näkökulmasta.

Tutkimusaineisto kerättiin 13 kehitysvammai­
sen lapsen isältä teemahaastattelulla. Nuorin isä 
oli 30 ja vanhin 65 vuotta. Parisuhteessa isistä 
oli 11 ja kaksi isää eronnut. Kehitysvammaisista 
lapsista tyttöjä oli kuusi ja poikia seitsemän. Las­
ten iät vaihtelivat viiden ja 16 ikävuoden välillä. 
Diagnoosina lapsilla oli Downin oireyhtymä (6), 
tuberoosiskleroosi (2), vaikea kehitysvamma (3), 
Fragile-X syndrooma (1) ja henkinen jälkeenjää­
neisyys (1). Aineisto analysoitiin induktiivisella 
sisällönanalyysillä.

Kehitysvammaisen lapsen isänä oleminen oli 
vahvistumista ja kuormittumista. Vahvistuminen 
sisälsi hyväksymistä, kasvamista, iloitsemista ar­
jen sujumisesta sekä lapsen kasvusta ja kehityk­
sestä. Kuormittuminen sisälsi surutyön käynnis­
tymistä, arjen sujumattomuuden kokemista sekä 
lapsen kasvussa ja kehityksessä erilaisuuden 
kokemista.

Johtopäätöksenä voidaan todeta, että kehitys­
vammaisen lapsen isänä oleminen oli myöntei­
sistä asioista vahvistumista ja kielteisistä asioista 
kuormittumista. Tuloksia voidaan hyödyntää 
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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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Mitä tutkimusaiheesta jo tiedetään?

•	 Kehitysvammaisen lapsen syntyminen aiheuttaa muutoksia isissä, vanhempien välisessä 
parisuhteessa, perheessä ja sosiaalisessa verkostossa.

•	 Kehitysvammaisen lapsen syntyminen perheeseen on aina shokki.
•	 Kehitysvammaisen lapsen isät osallistuvat lapsen päivittäisiin toimiin ja hoidon 

päätöksentekoon.

Mitä uutta tietoa artikkeli tuo?

•	 Tietoa asioista, jotka vahvistavat kehitysvammaisen lapsen isänä olemista.
•	 Tietoa asioista, jotka kuormittavat kehitysvammaisen lapsen isänä olemista.

Mikä merkitys tutkimuksella on hoitotyölle, hoitotyön koulutukselle ja johtamiselle?

•	 Tulosten avulla voidaan tukea kehitysvammaisen lapsen isän vahvuuksia sekä ehkäistä 
kuormittumista.

•	 Tulosten avulla voidaan kehittää sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaperiaatteita, 
kehitysvammaisen lapsen ja perheiden palveluja sekä hoidon laatua.

Tutkimuksen lähtökohdat

Kehitysvammaisen lapsen syntyminen 
aiheuttaa muutoksia vanhemmissa, van­
hempien väliseen parisuhteeseen sekä koko 
perheeseen ja perheen sosiaaliseen verkos­
toon (Keller & Honig 2004, Maijala 2004, 
King ym. 2006, Tonttila 2006), mutta muu­
toksille annetut merkitykset vaihtelevat per­
heittäin. Yhtäältä vammaisuuden kokemi­
nen voi olla vanhemmille jonkinasteinen 
shokki (Graungaard & Skov 2006). Vanhem­
pia saattaa kuormittaa kehitysvammaisten 
lasten riippuvaisuus huoltajastaan, minkä 
vuoksi he rajoittavat perheen toimintamah­
dollisuuksia enemmän kuin vammattomat 
lapset (Tonttila 2006, Dabrowska & Pisula 
2010). Lisäksi kehitysvammaisuuteen liittyy 
usein tunnepuolen tai käyttäytymisen on­
gelmia, jotka lisäävät vanhempien stressiä 
ja vähentävät heidän hyvinvointiaan (Hast­
ings 2002, Baker ym. 2005). Toisaalta kehi­

tysvammaiset lapset antavat kuitenkin van­
hemmilleen ilonaiheita, rakastavat vanhem­
piaan ja tarvitsevat vastarakkautta (Tonttila 
2006, Dabrowska & Pisula 2010), eikä on­
gelmallisen käyttäytymisen ole havaittu vä­
hentävän vanhempien positiivista asennetta 
heihin (Baker ym. 2005).

Tutkimusten mukaan sukupuolten väliset 
eroavaisuudet vanhempana tulee ottaa huo­
mioon niin hoitotyössä kuin vammaisen 
lapsen vanhemmuutta koskevassa tutki­
muksessakin (Premberg ym. 2008). Esimer­
kiksi isien on havaittu stressaantuvan kehi­
tysvammaisen lapsen hoitamisesta vähem­
män kuin äitien, koska he osallistuvat sii­
hen vähemmän. Tämän vuoksi isät myös 
kokevat, etteivät kykene emotionaalisesti 
läheistä suhdetta lapsen kanssa. (Keller & 
Honig 2004.)

Tutkimustulokset osoittavat kuitenkin 
isien osallistuvan kehitysvammaisen lapsen 
hoitoon enemmän työskennellessään koto­

kehitysvammaisen lapsen isille tarkoitetun tuen 
suunnittelussa ja ammatillisessa perus- ja täy­
dennyskoulutuksessa.

Avainsanat: kehitysvammainen lapsi, isä, perhe­
hoitotyö

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
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na, puolison käydessä työssä kodin ulko­
puolella ja/tai kehitysvammaisen lapsen 
ollessa poika (MacDonald & Hastings 2010). 
Isien ja lapsen väliseen kontaktiin vaikuttaa 
myös lapsen kehitysvamman taso ja diag­
noosi (Pisula 2008). Esimerkiksi kehitys­
vamman vaikeus näyttää vahvistavan isien 
osallisuutta: vaikeasti kehitysvammaisen 
lapsen isät leikkivät lapsen kanssa, hoitavat 
lasta, pitävät järjestystä yllä ja osallistuvat 
hoidon päätöksentekoon. Vähiten isät huo­
lehtivat lapsen hygieniasta, pukeutumisesta, 
ruokinnasta tai opetus- ja terapiatuokioista 
ja näihin kyyditsemisestä. (Simmermann 
ym. 2001.) Vaikka Downin Syndrooma (DS) 
-diagnoosin saaneen lapsen ja kehitysvam­
maisen lapsen isät osallistuvat lapsen päi­
vittäiseen hoitamiseen yhtä paljon, on DS-
lapsen isä vähemmän stressaantunut kuin 
kehitysvammaisen lapsen isä. Eron on väi­
tetty johtuvan DS-lapsen positiivisesta luon­
teesta. (Ricci & Hodlapp 2003.) Autistisen 
lapsen isien taas on havaittu tuntevan neu­
vottomuutta lapsensa poikkeavasta käyttäy­
tymisestä ja lapsen hoitaminen jää usein 
äidin vastuulle (Tonttila 2006). Isien osallis­
tuminen autistisen lapsen hoitoon ja lapsen 
kommunikoinnin kehittymiseen vähentäisi 
kuitenkin äidin kokemaa stressiä ja lisäisi 
perheen hyvinvointia (Flippin & Crais 
2011).

Tutkimuksen tarkoitus ja 
tutkimustehtävä

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata 
isien kokemuksia kehitysvammaisen lapsen 
isänä olemisesta ja tuottaa näin kuvailevaa 
tietoa vähän tutkitusta aiheesta. Tutkimus­
tehtävänä on kuvata isien kokemuksia ke­
hitysvammaisen lapsen isänä olemisesta. 
Sukupuolten, kulttuuristen ja terveyden­
huoltojärjestelmien väliset erot sekä kansal­
lisen tutkimustiedon puute ovat perusteita 
kehitysvammaisten lasten isien kokemuk­
siin liittyvän tutkimukseen Suomessa. Lisäk­
si kehitysvammatutkimuksen tärkeyttä 
puoltaa kehitysvammaisten henkilöiden 
suhteellisen suuri määrä. Kehitysvammaiset 
ovat suurin yksittäinen vammaisryhmä; hei­

tä on Suomessa noin 50 000 henkilöä ja 
heistä vaikea-asteisesti kehitysvammaisia 
noin 10 000 henkilöä. Suomessa kehitys­
vammadiagnoosin asettamisessa käytetään 
Maailman terveysjärjestön (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 isää (Taulukko 1). Si­
säänottokriteereinä olivat suomalaiset isät, 
joiden kehitysvammainen lapsi oli alle 18 
vuotta ja asui samassa taloudessa. Isistä 
yhdellätoista oli lapsia yhteensä 2–4, kah­
della isällä kehitysvammainen lapsi oli ai­
noa.

Aineiston keruu

Haastateltavia isiä rekrytoitiin liittämällä 
tutkimuspyyntö Kehitysvammaisten Tuki 
ry:n jäsentiedotteeseen, ottamalla yhteyttä 

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

Taustamuuttuja n

Parisuhde

Parisuhteessa 11

Eronnut 2

Lapsen sukupuoli

Tyttö 6

Poika 7

Lapsen diagnoosi

Down syndrooma 6

Vaikea kehitysvamma 3

Tuberoosiskleroosi 2

Fragile X-syndrooma 1 

Henkinen jälkeenjääneisyys 1

Vaihteluväli Keski-ikä

Isien ikä 30–65 44

Lapsen ikä 5–16
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erityispäiväkoteihin ja -kouluihin, palvelu­
koteihin sekä käyttämällä lumipallotekniik­
kaa. Aineiston keruumenetelmänä käytettiin 
haastattelua, sillä kehitysvammaisen lapsen 
isän näkökulmasta oli vähän tutkittua tietoa 
ja haastattelemalla selvitettiin ilmiötä syväl­
lisesti. Haastatteluissa käytettiin avuksi tut­
kimustehtävään perustuvia teema-alueita. 
Isiä pyydettiin kuvailemaan myönteisiä ja 
kielteisiä kokemuksiaan kehitysvammaisen 
lapsen isänä olemisesta: heti lapsen synty­
män jälkeen, vähän myöhemmin ja haastat­
teluhetkellä. Kysymysten tarkka muoto ja 
järjestys vaihtelivat haastatteluittain (Hirs­
järvi ym. 2010).

Tutkimuksesta kiinnostuneet ja tutkimuk­
sen sisäänottokriteerit täyttävät isät haasta­
teltiin heidän kotonaan tai työpaikallaan, 
tutkijan kotona tai puhelimitse. Tutkimus­
aineisto kerättiin joulukuussa 2011 ja tam­
mikuussa 2012. Haastattelut kestivät 25–80 
minuuttia. Haastatteluita jatkettiin, kunnes 
uutta tietoa ei enää tullut esille. Haastatte­
luaineisto tallennettiin ja kirjoitettiin teks­
tiksi.

Aineiston käsittely ja analyysi

Aineisto analysoitiin induktiivisella sisäl­
lönanalyysimenetelmällä. Induktiivisessa 
päättelyssä siirryttiin konkreettisesta aineis­
tosta sen käsitteelliseen kuvaukseen (Kylmä 
& Juvakka 2007, Hirsjärvi ym. 2010). Tutki­
muksen tarkoitus ja tutkimustehtävä ohjasi­
vat analyysin kulkua. Jokainen haastattelu 
kuunneltiin ja luettiin huolellisesti läpi mo­
neen kertaan. Haastattelutilanteiden mie­
leen palauttaminen ja aineiston huolellinen 
lukeminen auttoivat kokonaiskuvan muo­
dostamisessa. (Kylmä & Juvakka 2007, Hirs­
järvi ym 2010.)

Aineistosta poimitut alkuperäisilmaisut 
kuvasivat haastateltavien kokemuksia kehi­
tysvammaisen lapsen isänä olemisesta. Sa­
mankaltaiset ilmaisut ryhmiteltiin (Taulukko 
2) ja pelkistettiin alakategorioiksi, jotka ni­
mettiin sisältöä kuvaavilla käsitteillä. Tutki­
muksen kannalta epäolennaiset ilmaukset, 
mitkä eivät vastanneet tutkimustehtävään, 
jätettiin pois. Edelleen muodostettiin yläka­
tegorioita ja pääkategorioita. Tässä vaihees­
sa palattiin alkuperäisaineistoon ja varmis­
tettiin, että ala- ja yläkategoriat vastasivat 
tutkimuksen tarkoitusta. Todettiin, että huo­
lellinen aineiston pelkistäminen, ryhmittely 
ja abstrahointi antoivat vastauksia tutkimus­
tehtävään (Kylmä & Juvakka 2007).

Tulokset 

Kehitysvammaisen lapsen isänä oleminen 
näyttäytyi sekä vahvistumisena että kuor­
mittumisena (Taulukko 3).

Vahvistuminen

Isät vahvistuivat hyväksymällä ja kasva-
malla sekä iloitsemalla arjen sujumisesta ja 
lapsen kasvusta ja kehityksestä.

Hyväksymiseen sisältyi kehitysvamman, 
elämäntilanteen, lapsen ja itsensä hyväksy-
mistä. Kehitysvamman hyväksyminen vaih­
teli melko nopeasta muutaman vuoden kes­
tävään työstämiseen. Liitännäissairauden ja 
sen aiheuttaman pelon hyväksyminen koet­
tiin vaikeana. Elämäntilanteen hyväksymi-
nen oli muutokseen sopeutumista, elämistä 
tässä hetkessä, erilaisen tulevaisuuden hy­
väksymistä ja jatkuvien suunnitelmien teke­
mistä. Oma vähäinen aika hyväksyttiin kuin 
myös ihmisten suhtautuminen kehitysvam­

Taulukko 2. Esimerkki alkuperäisilmaisuiden pelkistyksestä.

Alkuperäisilmaisu Pelkistys

”… elikkä se on lähinnä ollut sitä, että se on nyt näin 
ja sen on niinku tosiaan hyväksyny tosi hyvin.” H1

”… todettiin, että meillä on kehitysvammainen lapsi, 
joka ei koskaan parane.” H5

Tapahtuman hyväksyminen
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maiseen lapseen. Tulevaisuuden haasteista 
uskottiin selviytyvän, vaikka samanaikaises­
ti siitä koettiin pelkoa. Lapsen hyväksymi-
nen sisälsi erilaisuuden hyväksymistä, hi­
taan kehityksen ja hitaan kyvyn oppia hy­
väksymistä, eikä hänen kehittymistään ver­
rattu muihin ikätovereihin. Kehityksen ko­
konaan pysähtyminen hyväksyttiin, mutta 
lapsen toivottiin kehittyvän niin, että selviy­
tyisi tulevaisuudessa.

”Aika pian sen sisäisti, että tää on nyt 
meidän homma.”

”Arvostan sitä omalla tasolla (−−) ja 
yrittää mahdollistaa hänelle mahdolli-
simman hyvä elämä.”

Itsensä hyväksyminen sisälsi oman ikään­
tymisen hyväksymistä. Ikääntymiseen liittyi 
huoli lapsen tulevaisuudesta, omasta ter­
veydentilasta ja fyysisestä jaksamisesta. Jak­
samisesta huolehdittiin lomailemalla, arjes­
ta irrottautumalla ja avun tarpeen tunnista­
misena. Parisuhteen hoitaminen, kahden­
keskisen vapaan järjestäminen puolison 

kanssa, vähäisen kahdenkeskisen ajan hy­
väksyminen ja ajan jakaminen tasapuolises­
ti puolisoiden kesken oli osa jaksamisesta 
huolehtimista. Itsensä hyväksymiseen sisäl­
tyi myös jatkuva henkinen väsyminen ja 
huonon omatunnon kokeminen ajankäytös­
tä ja perheen muiden lasten saamasta vä­
häisemmästä huomiosta.

”… mitä ikinä vaivoja tulee, niin ei 
auta mikään elikä niitten kaa pitää sa-
mat arkiasiat hoitaa, et ne hoituu sitten 
vähän hitaammin tai kivuliaammin.”

Kasvamiseen sisältyi asenteiltaan ja tai-
doiltaan kasvamista. Asenteissa kasvami-
nen näkyi myönteisenä suhtautumisena 
elämässä ja elämänarvojen muuttumisena. 
Isät katsoivat uudesta näkökulmasta maail­
maa ja tavalliset arkipäivän murheet tuntui­
vat pieniltä. Isät kiinnostuivat kehitysvam­
masta ja kokivat kehitysvammaiset henkilöt 
osana normaalia elämää. Isät etsivät aktii­
visesti tietoa, asiantuntijoilta ja vertaisvan­
hemmilta, kirjoista ja Internetistä, sopeutu­
misvalmennuskursseilta ja vertaistukitoimin­

Taulukko 3. Kehitysvammaisen lapsen isänä oleminen.

Alakategoria Yläkategoria Pääkategoria

•	Kehitysvamman hyväksyminen
•	Elämäntilanteen hyväksyminen
•	Lapsen hyväksyminen
•	Itsensä hyväksyminen

Hyväksyminen

•	Asenteiltaan kasvaminen
•	Taidoiltaan kasvaminen

Kasvaminen
Vahvistuminen

•	Päivittäisissä toiminnoissa onnistuminen
•	Lapsen luonteen kokeminen myönteisenä

Arjen sujuminen

•	Lapsen kasvamisesta iloitseminen
•	Lapsen kommunikointitaidoista iloitseminen
•	Lapsen sosiaalisista taidoista iloitseminen

Lapsen kasvusta ja kehityksestä 
iloitseminen

•	Syntymä – pysähdyttävä hetki
•	Oireista huolestuminen
•	Diagnoosin kuuleminen

Surutyön käynnistyminen

•	Yleisestä järjestelmästä johtuva sujumattomuus
•	Kehitysvammaisuudesta johtuva sujumattomuus

Arjen sujumattomuuden kokeminen Kuormittuminen

•	Rajoittuneiden taitojen ja regression kokeminen
•	Kommunikointivaikeuksien kokeminen
•	Rajoittuneiden sosiaalisten taitojen kokeminen

Lapsen kasvussa ja kehityksessä 
erilaisuuden kokeminen
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nasta sekä kouluttautuivat kehitysvamma-
alan asiantuntijaksi. Kärsivällisyyttä isät 
oppivat kasvattaessaan ja hoitaessaan las­
taan sekä tekemällä yhteistyötä viranomais­
ten kanssa. Vaikka isien kärsivällisyyttä 
koeteltiin, heidän asioista valittaminen oli 
tarkoin harkittua.

”… et omat elämänarvot ja asenne on 
kyl muuttunu ihan täysin…” 

”... ei varmaan mikään muu asia ole 
tässä ihmisenä kasvattanut elämässä...”

Taitojen kasvaminen näkyi uusien asioi­
den oppimisessa. Isät luottivat omiin ky­
kyihinsä kehitysvammaisen lapsen hoitami­
sessa ja uskalsivat lähteä lomamatkalle. 
Taitojen kasvaminen sisälsi empatian li­
sääntymistä ja osa isistä oli valmis toimi­
maan esimerkkinä sekä antamaan vertais­
tukea.

”Sitä on kasvanu varmaan siihen tota 
kehitysvammaisen isäksi, et eihän sem-
moiseksi synnytä mitenkä.”

Arjen sujuminen sisälsi päivittäisissä toi-
minnoissa onnistumista ja kokemuksen lap-
sen myönteisestä luonteesta. Päivittäisiin 
toiminnoissa onnistumisiin liittyi isien ak­
tiivinen osallistuminen niihin. Isät olivat 
läsnä arjessa ja kokivat olevansa lapsen 
asiantuntijoita. Säännöllisen päivärytmin pi­
täminen sekä yhteistyön sujuminen koulun, 
päiväkodin ja lääkärin kanssa helpottivat 
arjessa toimimista. Isät jakoivat huomiotaan 
tasapuolisesti perheen kaikkien lasten kes­
ken, ja sisarukset koettiin helpoiksi, ymmär­
täväisiksi ja auttavaisiksi.

Isien kokemus lapsen myönteisestä luon-
teesta helpotti arjen sujumista. Toimissaan 
lapsi oli välitön ja ilonaiheiden antaja, ystä­
vällinen, helppo, kekseliäs ja hellyttävä. 
Lapsi saattoi olla myös henkisesti arka ja 
uudet asiat pelottivat häntä. Osa lapsista oli 
melko itsenäisiä ja he huolehtivat kouluta­
varoistaan ja koulutehtävien tekemisestä 
itse, osasivat käydä kavereiden luona melko 
itsenäisesti, ottaa ruokaa kaapista ja lämmit­
tää sitä mikroaaltouunissa. Myönteisenä isät 

kokivat lapsen motivoituneisuuden oppia 
uusia asioita.

”… hän on tosiaan sellainen iloinen, 
(−−) mulle tulee aina hirmu hyvä mieli 
olla hänen kanssaan.”

”… huolehtii tavaroistaan ihan jopa 
huolellisemmin kuin muut lapset (−−) 
vois monessakin asiassa ottaa hänestä 
mallia, käyttäytymisestä lähtien.”

Lapsen kasvusta ja kehityksestä iloitsemi-
nen sisälsi lapsen kasvamisesta, kommuni-
kointitaidoista ja sosiaalisista taidoista iloit-
semista. Lapsen kasvamiseen liittyi ilo uu­
sien asioiden oppimisesta, vaikka isät eivät 
odottaneet lapsen oppivan samoja asioita 
kuin muiden lasten. Lapselle annettiin mah­
dollisuus harjoitella vastuunkantamista ke­
hitystasonsa mukaisesti. Päivittäisten toi­
mintojen harjoitteleminen ja uuden opitun 
taidon ylläpitäminen vaativat jatkuvaa tai­
don harjoittelemista. Isät halusivat lapsen 
oppivan arvostamaan itseään sellaisena 
kuin on. Iän myötä lapsen koettiin viisastu­
neen, jolloin myös karkaileminen ja impul­
siivinen toiminta vähentyivät. Isät iloitsivat 
kehitysvammaisessa lapsessa näkyvistä 
murrosiän merkeistä, seksuaalisesta herää­
misestä ja fyysisen voiman lisääntymisestä. 
Lapsen kasvaminen antoi isille toivoa lap­
sen kehittymisestä ja elämässä selviytymi­
sestä, hyväksi ihmiseksi kasvamisesta ja 
seurustelukumppanin löytymisestä.

”Kaikki se vähänkin kehitys, mitä tu-
lee…”

”Bussilla ihan itse, se oli ihan tarkoi-
tuksellakin. Et taksi olis tullu ovelle, mut 
et sitte ku kokeillaan, et pääseekö sillä 
bussilla ja kyllä se sillä pärjää.” 

Lapsen kommunikointitaidoista iloitsemi­
nen sisälsi onnistuneen vuorovaikutuksen 
kokemista. Isät iloitsivat, että ymmärsivät 
lapsen puhetta ja pystyivät toteuttamaan 
lapsen toiveita. Tukiviittomien oppiminen 
auttoi kommunikointia tilanteissa, joissa lap­
si ymmärsi puhetta, mutta ei itse osannut 
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puhua. Onnistunutta vuorovaikutusta koet­
tiin myös yhteistyön sujumisesta sekä lapsen 
osoittaessa tunteitaan katseillaan, eleillään 
tai ilmeillään. Isät kokivat läheisen suhteen 
muodostumista edesauttavan lapsen kanssa 
vietetyn ajan ja sylissä pitämisen.

”Et nyt hänen kanssaan pystyy jo pu-
humaan, mä oon siitä tosi iloinen.” 

”… mä tunnen sen ainakin ja ymmär-
rän kyllä, vaikkei se puhua osaa, mutta 
oppinut mitä se tarkoittaa ja mitä se ha-
luaa.”

Lapsen sosiaalisista taidoista iloitseminen 
sisälsi isien iloa lapsen kiinnostuneisuudes­
ta toisia ihmisiä kohtaan ja toisten huo­
mioonottamisesta. Isät kokivat lapsensa 
olevan helposti lähestyttävä, osoittavan tun­
teitaan avoimesti sekä viettävän aikaansa 
luokkakavereiden ja ei-vammaisten kave­
reiden kanssa. Toisaalta lapsen elinpiiri 
saattoi olla pieni ja kavereita vain päiväko­
dissa tai koulussa. Lapset saattoivat lähestyä 
helpommin aikuista kuin ikätovereitaan, ja 
seurata toimintaa etäältä ennen mukaan liit­
tymistä.

Kuormittuminen

Isät kuormittuivat surutyön käynnistymi-
sestä, arjen sujumattomuudesta sekä lapsen 
kasvussa ja kehityksessä erilaisuuden koke-
misesta (Taulukko 3).

Surutyön käynnistyminen sisälsi isien 
kokemuksen syntymästä pysähdyttävänä 
hetkenä, huolestumisen oireista ja diagnoo-
sin kuulemisen. Isät kokivat kehitysvam­
maisen lapsen syntymähetken pysähdyttä-
vänä. Syntymähetki oli yllättävä ja shokki 
niillä isillä, joilla ei ollut minkäänlaista en­
nakkotietoa kehitysvammaisuudesta, ja jot­
ka näkivät poikkeavat ominaispiirteet heti 
lapsen syntymän jälkeen.

”Olihan se järkytys, kun ei yhtään 
tienny.”

Huolestuminen oireista sisälsi tilanteen 
kokemisen sekavana silloin kun kukaan ei 

osannut kertoa, mitä oireet olivat ja mistä 
ne johtuivat. Tilanne koettiin epätoivoisena, 
isät olivat huolissaan lapsesta ja yrittivät ha­
kea apua. Lapsen oireet olivat isistä pelot­
tavia ja oireiden ilmaantuminen herätti isis­
sä nopeasti aavistuksen jostakin selittämät­
tömästä.

”… alettiin olemaan todella huolestu-
neita silloin, kun lapsi oli muutaman 
kuukauden ikäinen, hänen monista piir-
teistään (−−) velttoudesta ja muusta.”

Diagnoosin kuuleminen oli epäilyksen 
varmistumista, jonka isät kokivat shokkina 
ja raskaana. Yleisdiagnoosin saaminen 
koettiin pettymyksenä, koska lasta ei voinut 
yhdistää mihinkään muuhun kehitysvam­
maluokkaan, eikä siten hahmottaa tilannet­
ta aikaisemman tiedon perusteella. Kromo­
somitutkimuksen jälkeen väärille tulkinnoil­
le ei ollut sijaa. Diagnoosi oli helpottavaa 
isille silloin, kun oireiden ilmaantumiselle 
löytyi selkeä selitys ja sopivan lääkityksen 
aloittaminen helpotti heti oireita. Isät myös 
ihmettelivät diagnoosia ja halusivat kieltää 
sen olemassaolon. 

”… mä silmistä huomasin heti, että 
nyt ei ole kaikki ihan kohdallaan.”

”... vaimo soitti, että lapsi on todennä-
köisesti kehitysvammainen, niin se tieto 
oli helpottava.”

Arjen sujumattomuuden kokeminen si­
sälsi yleisestä järjestelmästä ja kehitysvam-
maisuudesta johtuvaa sujumattomuutta. 
Yleisestä järjestelmästä johtuva sujumatto-
muus koettiin tutkimusten kasautumisena 
ja yhteydenottamisena viranomaisiin. Isillä 
oli runsaasti pakollisia osallistumisia; yhtey­
denottoja kouluun, lääkärissä käyntejä ja 
tutkimusten tekeminen. Palkattoman va­
paan anominen vastaanotoilla käymistä var­
ten sekä vammaistuen ja lausuntojen hake­
minen koettiin ikävänä ja lomakkeiden 
täyttäminen vaikeana. Päätösten odottami­
nen tarkoitti yleensä terapioiden katkeamis­
ta. Oikeuksien puolesta taisteleminen oli 
isille ylimääräinen ja ikävä asia. Opettajien 
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vaihtumisen isät kokivat horjuttavan lapsen 
selviytymistä koulussa ja luottamuksen saa­
minen opettajaan saattoi kestää pitkään. 
Lääkäreiden vaihtuminen tarkoitti hoitosuh­
teen aloittamista aina alusta, mikä koettiin 
työläänä ja turhauttavana.

”Jos sulla on tällainen tapaus, ni mitä 
se tarkoittaa, se tarkoittaa hirveetä pape-
risotaa (−−). Silloin ku elämä on tasais-
ta ja hyvin, ni sun ei tarvi olla yhteydessä 
kehenkään näistä ikävistä viranomaisis-
ta, et kaikki menee ihan ok.”

Kehitysvammaisuudesta johtuva suju-
mattomuus sisälsi mahdottomuuden jättää 
lasta yksin. Kehitysvammaiselle lapselle oli 
vaikea saada tilapäistä hoitoapua. Vähäisen 
oman ajan järjestyminen ja katkonainen yö­
uni väsyttivät ja turhauttivat isiä. Kehitys­
vammaisen lapsen kanssa joutui tekemään 
monia päivittäisiä asioita väkisin. Hampai­
den peseminen ja tutkimusten tekeminen 
oli monesta lapsesta ikävää, joihin tarvittiin 
useampi aikuinen pitämään lapsesta kiinni. 
Säännöllinen lääkkeiden syöminen oli isis­
tä ikävä muistutus lapsen kehitysvammasta 
ja pakollinen muistettava asia. Sujumatto­
muutta oli monien asioiden välillä tasapai­
noileminen, asioiden järjesteleminen, suun­
nitteleminen ja toteuttaminen.

”… kaikki tekeminen, mikä meillä on, 
niin se tarkoittaa, et meistä aina toisen 
pitää olla aktiivisesti töissä, ollaan me 
nyt sitten kaupassa, pihalla tai missä ta-
hansa muualla.”

”Kyllä hän on vielä nuori ja varmaan 
pitkälle vielä sitoo lähipiiriä ja vaikeut-
taa kulkemista.” 

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

den taitojen näkyvän käyttäytymisessä; lap­
si oli kärsimätön, äkkipikainen, itsepäinen, 
ehdoton ja yliaktiivinen. Isät kokivat lapsen 
sitoutuvan perheen toimintatapoihin tiukas­
ti ja siksi hoitoon jääminen oli vaikeaa. Isät 
kokivat haikeutta kun seurasivat ystäväper­
heiden isien ja lasten yhteistä tekemistä. He 
ymmärsivät, että kalastus- tai telttaretket 
kehitysvammaisen lapsen kanssa eivät ehkä 
koskaan toteudu. Haikeutta koettiin myös 
silloin, kun lapsen nähtiin ymmärtävän 
oman erilaisuutensa ja kyvyttömyytensä 
tehdä samoja asioita kuin muut ikätoverit.

”Se itsepäisyys ja sinnikkyys, millä täy-
tyy mitäkin asioita rupeaa ajamaan 
ihan julkisilla paikoilla (−−) Hän haluaa 
määrittää sen suunnan ja nopeuden 
niin kuin sanotaan, ne ei oo kivoja..”

Isät kokivat lapsen vanhenemisen ja itse­
näistymishalun vaikeana. Isät kantoivat vas­
tuuta lapsen tulevaisuudesta, jatko-opin­
noista ja tekemisestä peruskoulun jälkeen. 
Edunvalvojan nimeäminen oli tärkeää, sa­
moin lapselle elämäntaitojen, lukemisen, 
kirjoittamisen, rahanarvon tai kellonaikojen 
opettaminen.

”Sitten esimerkiksi, jos ajattelee pidem-
mälle jotain joskus isompana itsellään 
asumista, sekin on mahdollista paljon 
enemmän, jos osaa lukea.”

Lapsen kehityksessä tapahtuva regressio 
oli isien pelkoa lapsen fyysisen kunnon 
heikkenemisestä ja lihomisesta. Kasvainten 
ja liitännäissairauden ilmaantuminen, kuten 
epilepsia, olivat mahdollisia ja pelottavia, 
ikäviä ja arkea häiritseviä asioita. Tarve 
vaihtaa lääkitystä usein oli pelottavaa ja se 
muistutti isiä lapsen erilaisuudesta.

Kommunikointivaikeuksiin liittyi lapsen 
kyvyttömyys ymmärtää abstraktien sanojen 
merkitystä ja isien vaikeus ymmärtää lapsen 
puhetta. Lapsen eläminen omassa maail­
massaan oli isistä ikävää ja yhteyden saami­
nen lapseen oli vaikeaa. Tukiviittomien 
käyttäminen oli osalle isistä hankalaa ja nii­
den unohtuminen haittasi kommunikointia.
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”Tuottaa jo sanoja ja sillai, mutta var-
sinkin abstraktien sanojen ymmärtämi-
nen on täysin mahdotonta vielä.” 

Rajoitteisiin sosiaalisissa taidoissa liittyi 
lapsen kavereitta jääminen ja se, ettei lapsi 
edes osannut kaivata kavereita. Isät kokivat 
lapsen tarvitsevan tukea vieraiden lasten 
kohtaamisessa eikä lapsi osannut leikkiä 
toisten lasten kanssa ilman aikuisen oh­
jausta. Isät kokivat lapsen ylisosiaalisena, 
hänen oli vaikea hallita käyttäytymistään ja 
erottaa tuttuja vieraista. Lapsen seurassa ei 
voinut olla puoliksi läsnä, vaan lapsi vaati 
isiltä aktiivisen läsnäolon.

Pohdinta

Tutkimustulosten tarkastelu

Tulokset osoittivat kehitysvammaisten 
lasten isien vahvistuvan hyväksymällä uu­
den elämäntilanteen tuoman muutoksen. 
Tulos on yhdenmukainen aikaisemman tut­
kimustiedon kanssa (Keller & Honig 2004, 
Maijala 2004, King ym. 2006, Tonttila 2006). 
Huomionarvoista tutkimuksessa oli se, että 
isät hyväksyivät kehitysvammaisen lapsen 
erilaisuuden eivätkä 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 isät vahvistuivat 
myös kasvamalla asenteiltaan ja taidoiltaan. 
Taanilan (2002) ja King’n (2006) mukaan 
aikaisemmin tärkeänä pidetyt asiat menet­
tävät merkitystään ja kehitysvammaisen lap­
sen syntymisestä johtuva muutos saa aikaan 
omien uskomusten, arvojen, selviytymiskei­
nojen ja sopeutumiskyvyn tutkimista. Tu­
loksista ilmeni, että taitojen kasvaminen 
lisäsi isien itseluottamusta, halun toimia 
vertaisvanhempana ja uskallusta haaveilla 
esimerkiksi ulkomaanmatkoista. 

Merkittävää tutkimustuloksissa oli se, että 
isät vahvistuivat iloitsemalla arjen sujumi­
sesta ja osallistuivat aktiivisesti päivittäisiin 

toimiin. Samansuuntaisia tutkimustuloksia 
on esittänyt Simmerman ym. (2001). Toi­
saalta MacDonald’n ja Hastings’n (2008) 
tulokset osoittavat isien osallistumisen päi­
vittäisten toimien tekemiseen vaihtelevan 
isien iän, työn tai lapsen sukupuolen mu­
kaan. Vähäisemmän hoitoon osallistumat­
tomuuden vuoksi isät kokevat etteivät ky­
kene muodostamaan emotionaalisesti lä­
heistä suhdetta lapsen kanssa (Keller & 
Hong 2004). Tässä tutkimuksessa isien oli 
helppo olla lapsen kanssa ja lapsi koettiin 
hellyttäväksi.

Kehitysvammaisten lasten isät vahvistui­
vat iloitsemalla kehitysvammaisen lapsen 
kasvusta ja kehityksestä. Isät rohkaistuivat 
asettamaan toiveita. Toivon lapsen kehitty­
misestä on osoitettu motivoivan isiä yrittä­
mään enemmän lapsen kuntoutukseen ja 
koulutukseen liittyvissä asioissa (Dabrows­
ka 2008). Vanhemmat, joilla on myönteinen 
asenne lapsen tulevaisuudesta, luottavat 
enemmän lapsen selviytymiseen tuetusti. 
Toisaalta vanhemmat, jotka sopeutuvat 
huonosti uuteen tilanteeseen, kokevat jou­
tuvansa luopumaan omista asioistaan lap­
sen kehitysvammaisuuden vuoksi ja ovat 
epävarmoja lapsen tulevaisuuteen liittyvissä 
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 2006).

Tulosten mukaan isät kuormittuivat arjes­
sa yleisestä järjestelmästä ja lapsen kehitys­
vammaisuudesta johtuvasta sujumattomuu­
desta. Tulos tukee aikaisempia tuloksia, 
joissa isien on todettu kokevan arjessa pal­
jon kielteisiä 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 järjestymi­
nen eivät välttämättä vähennä vanhempien 
kokemaa stressiä (Tonttila 2006). Lisäksi 
isät kuormittuivat lapsen kasvussa ja kehi­
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tyksessä 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 näkökohdat

Eettisinä periaatteina koko tutkimuspro­
sessin ajan oli haitan välttäminen, ihmisoi­
keuksien kunnioittaminen, oikeudenmukai­
suus, rehellisyys, luottamus ja kunnioitus ja 
tutkimukseen osallistumisen oli vapaaeh­
toista (ETENE 2001). Tutkimuksen saatekir­
jeessä ja haastatteluissa isiä informoitiin 
tutkimuseettisistä asioista ja oikeuksista. 
Tutkimukseen osallistumisesta pyydettiin 
kirjallinen suostumus. Isien anonymiteetti 
säilytettiin koko tutkimuksen ajan. Autent­
tiset lainaukset valittiin huolellisesti tuloksia 
kuvaavina. Viittaukset lähteisiin tehtiin 
asianmukaisesti (Kuula 2011). Erään sai­
raanhoitopiirin eettinen toimikunta totesi 
tutkimussuunnitelman perusteella, että eet­
tistä ennakkoarviointia tutkimuksen toteut­
tamiseksi ei tarvita.

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta lisäsi eri vai­
heiden, aineiston tuottamisen, aineiston 
luokittelun ja tulosten tarkastelun tarkka 
kuvaaminen (Kylmä & Juvakka 2007, Hirs­
järvi ym. 2010) sekä ohjaajien tuki kaikissa 
tutkimuksen vaiheissa. Analyysin luotetta­
vuutta lisäsi huolellinen aineistoon tutustu­
minen, etukäteen määritelty tutkimustehtä­
vä (Kylmä & Juvakka 2007), tutkimuspäivä­
kirjan pitäminen ja kuvioiden piirtäminen. 
Tutkimustulosten ja johtopäätösten vahvis­
tettavuus varmistettiin kirjaamalla tutkimuk­
sen kulku tarkasti. Autenttisten lainausten 

avulla lukija pystyy arvioimaan analysoin­
nin ja tulosten vastaavuutta sekä tutkimuk­
sen luotettavuutta. Tutkimustulokset ovat 
siirrettävissä vastaavanlaisiin konteksteihin, 
sillä tutkimukseen osallistujia kuvattiin riit­
tävästi (Kylmä & Juvakka 2007, Hirsjärvi 
ym. 2010).

Haastattelutilanteet olivat avoimia ja ai­
toja. Lisäksi isien ilmeet ja eleet tukivat 
isien kokemuksien oikeutta. Haastattelui­
den luotettavuutta saattoi heikentää tutkijan 
kokemattomuus haastattelun teossa (Hirs­
järvi ym. 2010). Anonyyminä vastaaminen 
olisi voinut tuoda esiin ilmiöstä useampia 
näkökulmia. Analyysin luotettavuutta saat­
toi heikentää tutkimuksen vapaaehtoisuus. 
On mahdollista, että tutkimukseen osallis­
tuneet isät kokivat kehitysvammaisen lap­
sen isänä olemisen myönteisemmin kuin 
ulkopuolelle jääneet isät.

Johtopäätökset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimus osoitti kehitysvammaisen lap­
sen isien hyväksyvän uuden elämäntilan­
teen ja vahvistuvan iloitsemalla pienistä 
arkisista asioista. Sen sijaan isiä kuormitti 
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden 
järjestämisestä ja lapsen kehitysvammaisuu­
desta johtuvat asiat. Sosiaali- ja terveyden­
huollon henkilökunnalta vaaditaan tietoa 
huomata isien kuormittuminen ja taitoa toi­
mia isien hyvinvointia edistävästi. Jatkossa 
tulee selvittää, miten sosiaali- ja terveyden­
huollon palveluiden avulla voidaan parem­
min tukea kehitysvammaisen lapsen isiä.
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