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Isii ei ole riittdvdsti huomioitu kehitysvammaista lasta sekd vammaisen lapsen perhett
koskevissa tutkimuksissa. Tutkimuksen tavoitteena oli kuvailla millaiseksi kehitysvammaisten
lasten isit ajattelivat lapsensa kehitysvammaisuuden vaikutukset omaan arvomaailmaan, isd-lapsi
suhteeseen, isin rooliin, sosiaalisiin suhteisiin ja yhteiskunnan tarjoamaan tukeen vanhemmuuden
tehtdvissd. Tutkimuksessa haluftiin korostaa isin merkitystd kehitysvammaiselle lapselle.
Tutkimusaihetta ldhestyttiin moniulotteisen perhe-eldmén teoriamallin avulla ja huomioiden
vammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyvdt positiiviset merkityssisdllot. Tutkimus piti sisilldédn

yhteiskunnallisen nékékulman, korostaen yhteiskunnassa tapahtuneita muutoksia suhtautumisessa

kehitysvammaisuuteen.

Tutkimuksen kohderyhmind oli Keski-Suomen ld#nin alueella asuvat 0 - 21- vuotiaiden
kehitysvammaisten lasten isét. Aineistonkeruumuotona kiytettiin kyselylomaketta, joka pistettiin
246 isille. Sen palautti 126 isdd. Kohderyhmin tavoittamiseksi tehtiin yhteisty6td Jyviskyldn
kaupungin kehitysvammapalveluyksikdn, Jyviskylin maalaiskunnan kuntoutusohjaajan ja
Suojarinteen kuntayhtymin kehitysvammaneuvolan kanssa. Aineiston analyysimenetelmin
kiytettiin  keskiarvojen  vertailutestejd sekd riippuvien muuttujien muodostamisessa

piskomponenttianalyysid. Lisaksi aineistoa kuvailtiin frekvenssien ja prosenttiosuuksien avulla.

Isin ikdryhmd ei ollut tutkimusongelmissa erottelevana tekijand. Isdn késitykse
kehitysvammaisuudesta olivat riippuvaisia lapsen toimintakyvystd. Heikomman toimintakyvyr
omaavien kehitysvammaisten lasten isét suhtautuivat kehitysvammaisuuteen varauksellisemmin
Autististen lasten isdt kokivat suhteensa lapseen vaikeammaksi kuin isdt, joilla lapser
kehitysvammaisuuden diagnoosi oli Downin oireyhtymi tai tuntematon. Isdn vapaa-ajan viettc
lapsen kanssa liittyi toiminnallisuuteen. Toiminnallisuudessa esiintyivat ulkoilulliset js
litkunnalliset ndkokohdat sekd myds pienet kotiaskareet ja askarteluun liittyvé yhdessdolo. Isér

kokemat ilonaiheet olivat painottuneita lapsen positiivisiin luonteenpiirteisiin ja kehitykseen.

Avainsanat: vanhemmuus, vammaisen lapsen vanhemmuus, isyys, isd-lapsi suhde
kehitysvammaisuus, sosiaalinen konstruktio
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1 JOHDANTO

Isdt on p#dsddntoisesti sivuutettu kehitysvammaista lasta sekd vammaisen lapsen perhettd
koskevissa tutkimuksissa. Vahvasti eldd késitys #idistd - perheen ainoana asiantuntijana -
kehitysvammaista lasta koskevissa asioissa. Kehitysvammaisten ja yleisesti vammaisten
lasten perheitid koskevissa tutkimuksissa tutkimustulokset ovat pddsdéntSisesti pohjautuneet
ditien kdsityksiin. Taméd tutkimus antoi isille tilaisuuden ilmaista ajatuksiaan isyydesti ja
kehitysvammaisuudesta. Isilld on oikeus saada positiivista mielihyvdd kehitysvammaisesta
lapsestaan samalla tavoin, kuin erds bangladeshilainen isd on asian ilmaissut: ”Olen ylped
vammaisen pojan isd. Nyt mind olen hyvin tunnettu Abraren isd ja hénetkin tunnetaan oikein

hyvin” Mittler 1995, 59).

Tutkimuksen tavoitteena oli kuvailla, millaiseksi kehitysvammaisten lasten isit kokivat lapsensa
kehitysvammaisuuden vaikutukset omaan arvomaailmaansa, isé-lapsi suhteeseen, isén rooliin,
sosiaalisiin suhteisiin ja yhteiskunnan tarjoamaan tukeen vanhemmuuden tehtévissi.
Tutkimuksen painopiste oli kuitenkin kolmessa ensin mainitussa. Tutkimuksen tarkoituksena oli
tuottaa uutta kuvailevaa tietoa vidhdn tutkitusta asiasta sekd antaa kehitysvamma-alan
ammattilaisille tietoa, jonka avulla he voisivat ottaa isien yksilolliset tarpeet paremmin
huomioon. Tutkimuksella avataan keskustelua kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudesta ja
tuodaan esille erityisesti isien ndk6kulma. Lahestyttdessé tutkimusaihetta pelkéstédin iséstd kisin,
halutaan tdssi tutkimuksessa korostaa isén merkitystd kehitysvammaiselle lapselle. Tavoitteena
on edistdd isien yksilollisten tarpeiden ymmirtamystd, jotta heiddt vanhempina saataisiin
paremmin mukaan kokonaisvaltaiseen lapsen kehityksen tukemiseen. Tutkimus tuottaa lisatietoa
perheiden kanssa tySskenteleville sekd erityisesti Kehitysvammaisten tukiliitossa aloitetuille

isdryhmille ja sopeutumisvalmennuskursseille.

Tutkimuksemme kohderyhminid olivat Keski-Suomen lddnin alueella asuvat isét, joiden
kehitysvammainen lapsi oli i4ltd4n 0-21- vuotias vuoden 1996 lopussa. Kohderyhmissi (n=126)
olevat isdt olivat hyvin eri ikdisid; nuorin 26- ja vanhin 68 vuotias. Laajasta ikdvaihtelusta
johtuen voimme tarkastella ilmenevid muutoksia ja yhtildisyyksid eri isdsukupolvien vililld.

Vanhimmat isdt ovat kokeneet sodanjilkeisen jéilleenrakennuksen vuosikymmenet ja silloiset



asenteet kehitysvammaisuutta kohtaan. Nuorimmat isét taas ovat olleet kiintednd osana

hyvinvointiyhteiskuntaa ja sen luomia palveluja.

Tutkimuksen aineistonkeruumuotona kdytimme kyselylomaketta, joka oli osittain itsendisesti
laadittu ja osin mukailtu aikaisemmin kiytetyisti kyselylomakkeista paremmin
kehitysvammakontekstiin soveltuvaksi. Aineiston analyysimenetelmind kdytimme keskiarvojen
vertailuissa t-testid ja yksi- ja kaksisuuntaista varianssianalyysid sekd riippuvien muuttujien
muodostamisessa piikomponenttiana-lyysid. Lisiksi kuvailimme kohderyhméi frekvenssien ja

prosenttiosuuksien avulla.

Tutkimusaihetta ldhestyttiin moniulotteisen perhe-eldmin teoriamallin avulla, joka korostaa
vammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyvid positiivisia merkityssiséltdjd. Vanhempi nihdédin
perheessd persoonana ja toimivana subjektina, joka omaa yksil6llisid oikeuksia. Lisdksi
moniarvoinen teoria painottaa, ettei mahdollinen vanhempien kokema kriisi ole vilttdmaittd
seurausta vammaisesta lapsesta, vaan monet vilittivit muuttujat (sosiaaliset, kasvatukselliset,
kulttuuriset ja taloudelliset) ovat vaikuttamassa asiaan. Moniarvoisen teorian katsontokanta pitéd
sisilldsin niin mydnteiset kuin kielteisetkin puolet, jotka vaikuttavat vammaisuuteen
sopeutumiseen. Vammaisen lapsen ldsnéoloa ei nahdd pelkéstddn kielteisend ilmiond. (Itdlinna,
Leinonen & Saloviita. 1994, 38.) Moniarvoinen teoriamallimme rakentuu yhteiskuntatieteiden;
psykologian, yhteiskuntapolitiikan ja sosiologian lihtokohdista. Psykologian piiriin voidaan
liittd4 isé-lapsi suhde ja psykologinen vanhemmuus. Yhteiskuntapolititkassa ja sosiologiassa
kiinnitetdin huomio yhteiskunnassamme tapahtuneisiin arvo-, asenne- ja roolimuutoksiin, jotka
heijastuvat esimerkiksi kehitysvammaisten ja heiddn perheidensd palvelujérjestelmiin, eldmén
hallintaan ja arjen sujumiseen. Belskyn (1984) mukaillusta teoriamallista (ks. kuvio 1) voidaan
hahmottaa vanhemmuuteen vaikuttavia tekijoitdi. Belskyn malli oli tutkimuksemme
lahtokohtana ja tukena laadittaessa kyselylomaketta. Tutkimustehtivimme huomioonottaen

malli oli liian laaja ja ndin ollen sitd ei kokonaisuudessaan huomioitu tutkimuksessa.

Tutkimuksemme siséltdd yhteiskunnallisen nikokulman. “Peilaamme’, miten yhteiskunnassa
olevat asenteet poikkeavuutta kohtaan sekd vallitseva arvomaailma ndkyvit isien
suhtautumisessa kehitysvammaisuuteen. Haluamme korostaa yhteiskunnassa tapahtuneita
muutoksia suhtautumisessa kehitysvammaisuuteen. Kehitysvammaisuuteen liittyvissi kasitteissd

ja arkikielenk#ytossd on ilmennyt muutoksia. Yhteiskunnan palvelujérjestelmd on pyrkinyt



ottamaan entisti laajemman kohdejoukon huomioon, mikd on pakottanut monipuolistamaan
palvelurakennetta. Toisaalta nykyisessd taloudellisessa tilanteessa on keskusteltu, mitki palvelut
ja tukimuodot voidaan sdilyttdd ja mistd joudutaan luopumaan. Till6in ihmisid arvotetaan
toimintakyvyn ja palvelujen tarpeen suhteen. My6s ihmisten oikeus syntyid ja oikeus eldd
yhteiskunnan tdysivaltaisena jésenend asetetaan uudelleen tarkastelun kohteeksi. Entistd
ristiriitaisemmaksi tilanteen tekee keskustelu selektiivisesta abortista ja samanaikaisesti
suvaitsevaisuudesta ja humanistisesta ihmiskdsityksestd. Samoin on kidyty kddenviint6d
vammaisten integroitumisesta yhteiskunnan tdysivaltaisiksi jdseniksi sekd heidin

segregoitumisestaan omaksi erilliseksi ihmisryhmikseen.

Suomalaista tutkimustietoa pelkéstdsin kehitysvammaisten lasten isistd ei ole julkaistu.
Ulkomaalainen tutkimus on samoin ollut suppeaa, ldhinnd tutkimukset on toteutettu
Yhdysvalloissa. Ne ulkomaalaiset tutkimukset (mm. Houser & Seligman 1991; Rousey, Best
& Blacher 1992), jotka ovat kisitelleet vammaisten lasten isid, ovat olleet ldhinnd
kiinnostuneita vammaisten lasten negatiivisista vaikutuksista isdlle. Negatiiviset vaikutukset
pitdvit sisdllddn psykosomaattisia oireita (stressid, kroonista surua ja visymystd) ja laajemmin
niiden tekij6iden vaikutusta perhe-eldméén tai parisuhteeseen. Liséksi on kiinnitetty huomiota
selviytymiskeinoina k#ytettyihin coping-strategioihin. Vammaisen lasten isien vé&hdinen
tutkiminen on epdsuhdassa sen tosiasian kanssa, etti heiddn roolinsa n#hddin nykyisin
merkitykselliseksi perheessd. (Homby 1994, 171-173.) Tutkimuksissa on havaittu myds
monia ongelmia, jotka ovat heikentineet niiden vaikuttavuutta. Tutkimusten aineiston
keruuseen liittyvid puutteita ovat olleet muunmuassa liian pienet ja/tai riittiméttdmat otokset
sekd kohderyhmin heterogeenisuus lapsen diagnoosin suhteen. (Homby 1994, 173.) Samoin
tutkimukset ovat olleet usein metodologisesti puutteellisia. Tapaus- ja kokeellisia tutkimuksia
on suoritettu ilman kontrolliryhmi, kyselylomakkeella kerityt aineistot ovat kisittdneet liian
paljon muuttujia tai kyselylomakkeen laadinta on pohjautunut vain yhteen syvihaastatteluun.
Myds kyselylomakkeiden vidrdt kysymyksenasettelut, syyttivine asenteineen, ovat
vaikeuttaneet hyddyllisen, rakentavamman tiedon saantia. (Vadasy ym.1986, 29.)
Tutkimustulosten yleistettdvyyttd on myds heikentdnyt kohderyhmén valinta ja tutkimusten
kulttuurisen kontekstin suppeus.. Tutkimukset on suuntautuneet péiosin alle 6-vuotiaiden
vammaisten lasten isiin, unohtaen vanhempien lasten isdt. Tutkimukset on suoritettu
pidasiassa Yhdysvalloissa, mikd rajoittaa ja kyseenalaistaa tulosten yleistettdvyyttd muihin

maihin. (Hornby 1994, 173-174.)



Olimme kiinnostuneita isien suhtautumisesta kehitysvammaisuuteen ja lapseen, oman lapsen
kehitysvammaisuuden kautta. Suhtautuminen on hyvin ldheisessi suhteessa isien
arvomaailmaan ja ldhtSkohta tasa-arvoisen vanhemmuuden toteutumiselle sekd yleensd
vanhemmuudelle. TySmme keskeisiksi asiasisilloiksi muodostuivat: kehitysvammaisuuden
hyviksyminen, isdn ja kehitysvammaisen lapsen vilinen suhde sekd isd kehitysvammaisen

lapsen vanhempana.

Vanhemmuus ja perhe ovat kuuluneet perinteisesti sosiologian, psykologian ja antropologian
tutkimuskohteisiin. Vihitellen vanhemmuus-teema on noussut myds kasvatustieteellisiin
oppiaineisiin. Vanhemmuustutkimus turvautuu edelleenkin sosiologian ja psykologian
kisitteistdon ja tietovarastoon. Vanhemmuuteen siirtyminen on ihmisen kasvuun ja kehitykseen
liittyvd tapahtuma, jonka vuoksi se soveltuu hyvin kasvatustieteen tutkimuskohteeksi.
(Virpiranta-Salo 1992, 12-13.) Tutkimuksemme on luonteeltaan erityispedagoginen, silld
kohderyhmin lasten kehitysvammaisuus sekd heiddn kasvatukseensa liittyvét seikat voidaan
liittdd tavallisuudesta poikkeavien yksildiden kasvatuksen ja opetuksen kysymyksiin. Lisdksi
lapsen syntyminen vammaisena tekee vanhemmuuteen siirtymisprosessista ja vanhempana
toimimisesta luonteeltaan erityispedagogisen. On tirkedd tietdd miten lapsen vammaisuus

ilmenee vanhempien ajattelutavoissa ja vanhemmuudessa.

2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Tutkimuksemme teoreettinen ldhtokohta pohjautuu Belskyn (1984) vanhemmuuteen
vaikuttavien tekijéiden malliin, Bronfenbrennerin (1979) ekologisen sosiaalistamisteoriaan
sekd Itdlinnan ym. (1994) moniarvoiseen teoriamalliin. Kyselylomakkeen laatimisessa ja
tutkimusongelmien asettelussa kdytimme hyviksemme Belskyn mallia (kuvio 1), jota
muokkasimme  tdhdn  tutkimuskontekstiin = soveltuvammaksi. Lisisimme  malliin
yhteiskunnassa vallitsevat arvot, normit ja kulttuurin, jotka joko suoraan tai ep#suorasti

vaikuttavat vanhemmuuden arvostukseen ja toimintaedellytysten mahdollistamiseen.



Muokkauksessa huomioimme myds lapsen kehityksen vaikutuksen vanhemmuuteen.
Lisisimme ndin nuolen lapsen kehityksestd vanhemmuuteen. Lisdyksien taustalla olivat
olettamuksemme niiden merkityksestdi vammaisen lapsen isén eldmé&dn. Alkuperdisestd
suhteellisen laajasta Belskyn mallista johtuen, huomioimme tutkimuksessamme seuraavat
osiot: lapsen luonteenpiirteen ja kehityksen, tyon, kehityshistorian ja sosiaalisen verkoston.
Sosiaalinen verkosto pitdd sisdllddn epdviralliset suhteet 13hi- ja etépiiriin sekd virallisen

yhteyden erityiskasvatuksen ammattihenkilékuntaan.

]

I 4
[ PARISUHTEEN [ SOSIAALINEN
' TOIMIVUUS | VERKOSTO

A4
KEHITYSHISTORIA |-~> PERSOONALLISUUS
' \

‘ X

TYO

“ YHTEISKUNNAN ARVOT, NORMIT JA KULTTUURI

{
KUVIO 1: Vanhemmuuteen vaikuttavat tekijat Belskyn (1984) mallia mukaillen

Sosiaalinen verkosto ja laajemmin yhteiskunnallinen ndkSkulma on otettu huomioon
Bronfrenbrennerin (1979) ekologisessa sosialisaatioteoriassa. Hian tarkastelee yksilén ja
ympéristdn vuorovaikutusta nelitasoisena hierarkiana, johon kuuluvat mikro-, meso-, ekso- ja
makrosysteemit (kuvio 2, merkitty muutamia esimerkkejd kustakin tasosta). Bronfrenbrenner
(1979, 21) mddrittelee ihmisen kehityksen ekologian seuraavasti: se késittdd
yhdysvaikutuksen aktiivisen kasvun, eli ihmisen kehityksen, sekd elinympiristossid
tapahtuvien muutosten vélilld. Hinen ajatuksenaan on, ettd kehitys tapahtuu yksilén ja ndiden
tasojen vuorovaikutuksesta. Vuorovaikutustapahtumassa yksilé pyrkii sopeutumaan
ympiristén oloihin, mutta yrittdd samalla vaikuttaa niiden olosuhteiden muuttumiseen
itselleen  tarkoituksenmukaisemmiksi. (Bronfrenbrenner 1979, 22-26.) Ekologinen
sosiaalistamis-teoria kohdistuu kasvuidssd olevaan lapseen tai nuoreen, mutta tissd se voidaan

késittid myds aikuista koskevaksi, silli vanhemmuus eldminvaiheena vammaisen lapsen



perheessd on henkisen kasvun aikaa. Tutkimusongelmissamme on huomioitu kaikki neljd
Bronfrenbrennerin esittdmai hierarkian tasoa, mutta selvimmin niisti erottuvat mikrosysteemi
ja makrosysteemi. Mikrosysteemi pitdd sisdllddn aktiivisen jokapidivdisen kanssakdymisen,
joka tapahtuu kaikkein ldhimmissi elinpiirissd. Makrosysteemi kattaa kaikki hierarkian tasot,
mutta erityisesti se késittdd ne ideologiat, viralliset vaikutuskanavat sekd yhteiskunnan
vallitsevat arvot ja normit, jotka ohjaavat ja luovat toimintaedellytyksid ihmisen kasvulle.

(Bronfrenbrenner 1979, 22, 26).

EKSOSYSTEEMI

MAKROSYSTEEMI

MIKROSYSTEEM]~ MESOTASO MIKROSYSTEEM
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nen verkosto

oitopalvelut
B vanhempien tydaikajirjestelyjen
joustavuus

M sosiaali- ja perhepolitiikka
B tydvoimapolititkka

KUVIO 2: Bronfrenbrennerin ekologisen sosialisaatioteorian nelji eri tasoa

Itdlinna, Leinonen ja Saloviita (1994) ovat johtaneet moniarvoisen teoriamallinsa Fergusonin
ja Fergusonin (1987, 357) vammaisten lasten perheisiin kohdistettujen tutkimuksen
teoreettisista ldht6kohdista, jotka on kuvattu nelikentilld. Moniarvoisen teoriamallin avulla
pyrimme ottamaan huomioon tutkimuksesamme positiivisen ja rakentavan nidkokulman.
Vaikka teoriamallit painottavatkin perheen roolia, niin ne voidaan yleistdd koskemaan myds
yksittdisid vanhempia. Itdlinna, Leinonen ja Saloviita (1994, 38) kuvaavat moniarvoista mallia
seuraavasti: "Moniarvoiset mallit etsivdt erilaisia tekijoitd, jotka vaikuttavat perheen

sopeutumiseen. Vammaisten lasten ldsndoloa ei nihdi pelkistdén kielteisend asiana”.



3 ARVOT JA ASENTEET VANHEMMUUTTA KOHTAAN YHTEISKUN-
NASSA

3.1 Yksilsllinen vanhemmuus yksilollistyvissd yhteiskunnassa

Vanhemmuus on sosiaalinen instituutio, joka on ollut uudelleenarvioinnin ja -pohdinnan
kohteena. = Vanhemmuus on  liittyneend  entistd  voimakkaammin  julkiseen
hyvinvointipolitiikkaan. Moderni vanhemmuus on jakautunut didin, isén ja valtiovallan kesken.
Yhteiskunnallinen arvostus ja taloudellinen tilanne vaikuttavat suoraan vanhemmuuden
ilmenemistapaan. Vanhemmuus €1 ole endd niin ditikeskeistd modernissa yhteiskunnassa, kuin
se on aikaisemmin ollut. Alkunsa tdmé kehitys on saanut tyémarkkinoiden muutoksesta, joka on
johtanut naisten entistd suurempaan osallistumiseen kodin ulkopuoliseen palkkatyhon.

(Bjsmberg 1992, 12, 19.)

Nykyisin yksilolliset valinnat ovat ihmisten arkip#ivad. Perinteet ja auktoriteetit eivit ohjaa
ihmisten toimintaa yhti voimakkaasti kuin menneini vuosikymmenind. Beckin (1992) ja
Giddensin (1991) mukaan elimme nyt riskiyhteiskunnassa, jossa tulevaisuus ei ole
ennakoitavissa. Timd Iuo epdvarmuutta. Epdvarmuus osaltaan murentaa perheeseen ja
vanhemmuuteen liittyvid kisitteitd. Perheen ja vanhemmuuden ilmenemismuodot muuttuvat
enemmin sopimuksenvaraissmmiksi ja yksil6llisemmiksi. Sukupuoliroolit eivit ole
esimerkiksi endd rajoittamassa vanhemmuuden tehtdvid, vaan ne voidaan jakaa tilanteiden,
henkilokohtaisten kykyjen ja kéytettdvissd olevan ajan perusteella. Tdmd vanhemmuuden
joustava muotoutuminen on ldhelld jaetun vanhemmuuden kokemista. Jaetulla
vanhemmuudella Huttunen (1993) tarkoittaa vanhempien, isdn ja &idin, roolien
uudelleenjérjestelyjd. Mies ja nainen yhdessd pyrkivit tasa-arvoisesti jakamaan ja ottamaan
kumpikin tdyden vastuun jokapiivdisestd lastenkasvatuksesta. (Huttunen 1993, 10.)
Yhteiskunta tarjoaa entistd enemmén tietoa ja vaihtoehtoja. Jokainen yhteiskunnan jdsen tekee

omat yksilolliset ja tietoiset ratkaisunsa, ndin my6s vanhemmuuden suhteen.

Yhteiskunnan taholta tulee jatkuvasti vaatimuksia ja odotuksia vanhempia kohtaan. Vanhemmat
ovat yhi epivarmempia siitd, kuinka tdyttdd nima4 heihin kohdistuvat odotukset. (Giddens 1991;
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Beck 1992.) Vaatimukset kohdistetaan usein hyvin ja huonon vanhemman kriteereihin, mutta ei
vanhemmuuden yhteiskunnalliseen merkitykseen. Taydellistd vanhempaa ei kuitenkaan ole
olemassa. Suonoja (1993) korostaa yhteiskunnan taholta tulevia vaatimuksia vahvasta
vanhemmuudesta, unohtamatta kuitenkaan my6s vanhempien itselleen asettamia kovia
vaatimuksia. Vanhempia ympédrSi voimakas normipaineiden ristiriita yhteisén ja omien
vaatimusten johdosta. (Suonoja 1993, 21.) Vanhempana onnistumisesta on tullut
kansalaistunnon mitta, kun vanhemmuutta arvioidaan 1dhinng lapsen hyvinvoinnin ja suotuisan
kehityksen kannalta (Hoikkala 1993, 235). Vanhemmuus on entistd enemmén tietoinen valinta
ja yksilollinen ratkaisu. Nykyiselld sukupolvella valinnanvapaus on suurempi kuin
aikaisemmilla sukupolvilla. (Hamner & Turner, 1990, 1.) Aikaisemmin ldhiyhteisén taholta
esiintyi paheksuntaa, jos lapsia el syntynyt mahdollisimman pian avioliiton solmimisesta.
Nykyddn vanhemmuutta halutaan my6s muiden kuin perinteisten perhesyiden takia. Lapset
vanhuuden turvana ja tySvoimana ovat menettdneet nyky-yhteiskunnassa merkitystiin.
Vilineellisen arvon sijasta lapsia ja vanhemmuutta halutaan emotionaalisten motiivien vuoksi.

(Bjornberg,1992, 4-5.)

Lightfoot ja Valsinger (1992) painottavat, ettd jokaiseen sosiaaliseen rooliin, myds
vanhemman rooliin, vaikuttavat sosiaalisten instituutioiden neuvot. Vanhemmat yksiléin
eivit kuitenkaan passiivisesti omaksu kulttuurisia rooleja, vaan aktiivisesti kisittelevit niitd
uskomustensa ja kokemuksiensa kautta. Vanhempien uskomussysteemeihin vaikuttavat
rooliuskomukset ja -odotukset sekd muut aikuiset ja kokemukset lapsista. Sigel (1985)
médrittelee uskomukset tiedoksi, joita pidetddn absoluuttisesti tai todennikdisesti totena.
Uskomukset nousevat sosiaalisesta todellisuudesta ja méadrittdvat yksilon psykologista
todellisuutta. Uskomukset eivdt vain opasta toiminnassa, vaan myds vaikuttavat

toimintatilanteiden valinnassa ja titd kautta kdytdnnon toimissa. (Sigel 1985, 348.)

Vanhemmuus on aiempaa selvemmin yksi eldménvalinta muiden joukossa. Se ei vilttdméttd
johdu perhetehtdvien luonnollisuudesta ja itsestddnselvyydestd  yksilon eldménkaaressa.
Perinteet ja auktoriteetit eivdt ohjaa ihmisten toimintaa niin paljon kuin aikaisemmin. Td4mi
mahdollistaa yksil6lliset valinnat omassa eldméssé. (Varis 1996, 18, 22.) Vanhemmuus ja oma
kypsyys vastuullisen tehtévin hoitoon asetetaan kyseenalaiseksi. Luonnollisuus vanhemmuuteen
ja lapsen hankkimiseen ovat yhteiskunnasta hivinneet tdmin kyseenalaistuksen kautta. (Ziehe

1991, 98-100.) Vanhemmuuden ja lapsen hankkimisen vastapainoksi tuodaan esille nykyiselle
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eldminmuodolle tyypillisid materiaalisia arvoja, yksilollisyytté ja riippumattomuutta (Bjormberg
1992, 3). Vanhemmuus on enemmin kuin lasten hoitotyd. Se on piivittdinen kokemus, jossa
padmerkityksen saavat lapset. (Walker 1989, 859.) Lapsettomuus avioliitossa ndhddin
epitiydellisend ja lapsettomien parien elimintyylid pidetddn itsekeskeisend. Yhteiskunnassa
yleisesti suhtaudutaan negatiivisesti lapsettomuutta kohtaan. Vanhemmuuden myé6td katoaa
yksilollinen eldmintyyli, joka kuuluu ihmisen kehityksen tiettyyn ajanjaksoon. Vanhemmuus
merkitsee tietynkaltaisen elimédn loppumista. Se saattaa aloittaa oman elimiin
uudelleenjirjestelyn ja uusien eldmédin liittyvien nidkékulmien huomioonottamisen -
sitoutumisen lapseen, vanhemmuuteen ja vastuullisuuteen. (Oechsle & Zoll 1992, 51; Robinson
ym. 1986, 21.) Vanhemmuus on jokaiselle vanhemmalle uusi hinen omassa eliméissiin ja
sithen sisdltyy péivittdisistd tehtdvistd ja vastuullisuudesta huolehtiminen (Nurminen & Roos

1992, 125).

3.2 Isyyden kulttuurisen kisitteen uudelleenmuotoutuminen

Isyys on, enemmaén kuin &itiys, kulttuurin luomaa. Tall4 tarkoitetaan sitd, ettd se on enemméin
muovautunut kulttuuristen kuin biologisten tekijéiden avulla. Kulttuuriin sidottu sosiaalinen
koodi painostaa isid ymmaértdméén itseddn ja tekemisidéin. Tdmi koodi vaihtelee ajallisesti ja
maantieteellisesti. (Blankenhorn 1997). Isyys on ollut pitkédin tuntematon ja tutkimaton késite.
Isiit on totuttu luokittelemaan sosiaaliseksi ja muuttumattomaksi ryhmiksi, jonka tutkimista ei
ole nihty hedelmillisend. Psykologisessa perhetutkimuksessa isd huomioitiin vasta 1950-
luvulla, ja silloinkin tutkijat kiinnittivit huomiota ensin isitt6myyteen ja vasta tdmén jilkeen
isyyteen sekd sithen kuuluviin tehtéviin. Samoihin aikoihin perhesososiologiassa keskusteltiin
perheen roolijaosta. Talcot Pearsonin ja Balesin (1955) klassinen rooliteoria painotti isidn
vilineellistd (instrumentaalista) roolia. Isdn rooli oli toimia perheen eldttdjind, "leivdn
tuojana”, kun taas diti edusti tunteisiin vetoavaa (ekspressiivistd) roolia. Isi nihtiin pitkalti
biologisista syistd perheeseen liittyvdnd. Vasta viime vuosikymmenen aikana
yhteiskuntatieteissd ja kasvatustieteissd isdn roolia kasvattajana on ryhdytty laajemmin
tutkimaan. Endd ei olla erityisen kimnostuneita isdn poissaolon vaikutuksista lapsen
kehitykseen tai hidnen vilineellisestd roolista, vaan miti isd henkilSkohtaisesti voi tuoda

perheeseen ja miten hén itse kokee kasvatuskéytanteet. (Huttunen 1994b, 47-48.)



12

Kisitykset isyydestd ja ditiydestd ovat vahvasti sidoksissa kulttuuriin ja atkakauteen. Téstd
johtuen oikeasta isyydestd on vaikea hahmottaa perusteellista kuvaa. (Huttunen 1993, 6).
Vilineellisesti isyyttd on kisitellyt Thompson & Walker (1989) artikkelissaan. Isdd kuvataan
perheen elittdjand, jolla ei vilttdmittd ole kykyd tai halua kasvattaa lapsiaan pdivistd toiseen.
Eldmastid perheen kanssa on tarkoitus nauttia, mutta suhdetta verhoaa tietty etdisyys. (Thompson
& Walker 1989, 861.) "Uusien isien” kohdalla korostetaan vilittomyytta sekd vastuullisuutta
isien persoonassa ja kykyd olla aktiivisesti mukana lapsensa hoidossa. (Daniels & Weingarten
1988, 38-39; Biller & Solomon 1986, 208-209.) Isille kuin isille on kuitenkin tirke&d lapsen
hyvinvointi. Isit miettivdt omaa statustaan iséind olemisessa. He tuntevat vaihtoehtoisesti hyvai
tai pahaa omassa toiminnassaan. Ylpeys verhoaa isien kdytostd silloin, kun he vertaavat isini
olemistaan oman isdnsd toimimiseen. Syyllisyys verhoaa ajatuksia silloin, kun ajatukset
tayttyvit kuvitellun "uuden" isyyden vaatimuksista. (Thompson & Walker 1989, 861-862.)
Miehet kokevat isdksi tulemisen p#dasiassa myonteisend. Lapsi herittdd heissd péddasiassa
myonteisid tuntemuksia (Huttunen 1994a, 61). Miehid pidetdsin muodollisesti perheen pding,
jonka tehtivini on esitelld perhettd julkisuudessa. Yleisesti isyyttd pidetddn sosiaalisena
instituutiona, joka pohjautuu tietynkaltaiseen auktoriteettiin suhteessa lapseen, mikd samalla
oikeuttaa tekemdin piitoksid lapsen tulevaisuudesta. Perinteisessd perhekuvassa isédn asemaa
hallitsee mielikuva, ettd hinelld on vain epésuora yhteys lapseensa. Témi yhteys on vélittynyt
lapseen didin kautta. Nykyajan perheessd isdstd suuntautuu monia yhteyksid lapseensa. Yhteydet
ovat isin ja lapsen yhdessi luomia, sisiltden monitahoisia tunne- sekd vilineellisid
ulottuvuuksia. (Bjérnberg 1992, 17). Isyys antaa michelle mahdollisuuden kasvuun ja
muuttumiseen. Lapsen kanssa toimiminen nostaa isdssd esiin usein tiedostamattoman
feminiimisemmin persoonallisuuden puolen ja sitoutumisen hoivarooliin, mitkd on nihty

ennenkaikkea naisiin liittyviksi ominaisuuksiksi. (Koski-Hyvirinen & Puttonen 1987, 120.)

Huttunen (1995) antaa tuoreen ndkSkulman isyyteen: “isyys” sanasta saa mahtipontisen
vaikutelman vanhemmuudesta, joka on jakautunut ditiyteen ja isyyteen omine
olemassaoloineen ja merkityksineen. Huttunen kysyykin: “Pitdisiké isyyden olla jotain
sellaista, mitd ditiys ei ole?” Jos diti ei synnyttiisi ja imettdisi, niin hin ei edustaisi mitdédn

sellaista, mitd mies ei voisi tehdd. (Huttunen 1995, 29.)

Mielestimme isyyden kulttuuri on muuttunut ajanhengen mukana, kun taas itse ISyys

kiyttdytymismuotona ei ole muuttunut samassa suhteessa. On totta, ettd kiyttdytymisen
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muuttuminen on aikaansaanut isyyden kulttuurin muutoksen, mutta timi muutos on aikaansaatu
enemmaén &itiyden kuin isyyden muuttumisella. Erityisesti didin kodin ulkopuolisen palkkatysn
yleistyminen pitkalld aikavalilld, teollistumisen aikakaudesta lihtien, on ollut vaikuttamassa
isyyden kulttuurin uudelleenmuotoutumiseen. Aitien aika kuluu entisti enemmin kodin
ulkopuolella, jolloin heiddn kiyttdménsi aika lasten kanssa vihenee. Tami antaa isélle tilaa seki
tuo lisd4 velvollisuuksia viettdd enemmain aikaa lastensa kanssa, kun hin korvaa aiemmin 4idille
kuuluneen osuuden. Sukupuolten vélisten tehtivien uudelleenmuotoutuminen on kasvattanut
yhteiskunnallista kiinnostusta isyyden hoitoroolia kohtaan. Naisten palkkatydn yleistymisen
lisdksi my6s sukupuolisen tasa-arvon vaaliminen, etenkin Pohjoismaissa, on muuttanut asenteita

isyyttd ja ditiyttd kohtaan.

Vaikka ajassamme on esilld paljon tasa-arvoiseen vanhemmuuteen liittyvid elementtejd, niin
tdstd huolimatta diti on vieldkin pifasiallinen lapsen piivittdisten asioiden hoitaja ja arjen
sujuvuuden varmistaja. Sosiaalinen ympéristo ei kyseenalaista yhtd herkésti isdn laiminly6tyjé
tehtdvii kuin didin. Mielestimme ympéristd6 ymmirtdd esimerkiksi paremmin isédn
urasuuntautuneisuuden, kun vastaavasti urasuuntautunut iiti saattaa kohdata ulkopuolisilta

tahoilta negatiivista reagointia, etenkin kun kyse on pienen lapsen vanhemmuudesta.

Isin merkitys vanhempana liittyy siihen, millaiseksi ja kuinka tirkedksi isén merkitys
késitetddn, ja toisaalta sithen, kenen nikékulmasta - isdn, #idin, lapsen vai yhteiskunnan -
asiaa katsotaan. Kiistattomasti on pystytty osoittamaan, etti isdd tarvitaan vain
hedelméittdmiseen eli biologiseen rooliin. Tutkimuksissa isyys on liiaksi midrdytynyt ja
midritelty lapsen ndkdkulmasta, jolloin ollaan kiinnostuneita isdn merkityksestd lapselle, tai
mik# on isdn rooli lapsen maailmassa. T#ll6in unohdetaan isyyteen liittyvi toinen puoli, mitd

isyys merkitsee isdlle itselleen kasvuprosessina. (Esko, 1984 , 56, 97.)
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4 VAMMAISUUS ERILAISUUTENA

4.1 Vammaisuus ajassamme

Sosiaalisella konstruktionismilla vammaisuuskeskustelussa tarkoitetaan kisitteellisesti sitd,
ettd tietoisuus vammaisuus-kisitteestd on enemmin kulttuurin luomaa, kuin itse vamman
fysiologisesta viistimittomyydestd syntynyttd (Ferguson 1987, 51). Kulttuuri luo helposti
stereotypioita ja leimoja, jotka ovat esteeni vammaisten yhteiskuntaan integroitumiselle.
Thmisii on kautta aikojen ryhmitelty eri luokkiin. Poliittista tai taloudellista valtaa pitdvit ovat
olleet oikeutettuja luokittelemaan ithmisid eri luokkiin. T#lld vallankédyt6lld he turvaavat ja
parantavat omaa asemaansa yhteiskunnassa. Vammaiset on rinnastettu muiden vihemmis-
téryhmien; esimerkiksi pakolaisten, eri uskonnollisten ryhmien ja seksuaalisten vihemmis-
tjen rinnalle. Niilld ryhmilld ei ole tarpeeksi vaikutusvaltaa tai puolestapuhujia, jotta he
voisivat parantaa asemiaan yhteiskunnassa. Luokiteltaessa vammaisia unohtuu monesti se
tosiasia, ettd vain 10 % kaikista vammaisista lapsista on niin vaikeasti &lyllisesti tai
emotionaalisesti kehittyneitd, etteivdt he ole kykenevid viettdmiin toisten mielestd niin

sanottua normaalia eldmad. (Ferguson 1987, 53.)

Yhteiskunnat reagoivat monenlaisiin erilaisuuden muotoihin. Sosiaalista vastustusta saavat
poikkeavuuden muodot, jotka eroavat yhteisdssé vallitsevista sosiaalisista normeista. Erilaisuus
el ole vain enemmistén tai vihemmistén asia. Ei ainoastaan enemmistén kulttuuri Iuo
erilaisuutta, vaan my6s vahemmiston kulttuuri luo erilaisuutta. Ryhmit luovat sitd kautta itsensd
ja oman identiteettinsd. Hallitseva ryhmi yhteiskunnassa midrittelee kulttuuriset ilmidt ja
erottaa ihmiset suoriutujiin ja ei-suoriutujiin. (Sotello & Louis 1996, 134-135.) Kaikilla ihmisilld
on oikeus olla kunnioitettu huolimatta kunkin yksilén fyysisistd, rodullisista, etnisistd tai muista
yksilollisistd piirteistd. Asenteet ihmisid kohtaan voivat erota tilanteesta riippuen.
Vammaistenkin kohdalla esimerkiksi vamman tyyppi saattaa vaikuttaa siithen, miten heihin
asennoidutaan. Kokemukset kehitysvammaisista ihmisistd ovat kuitenkin suurin ja merkittdvin

tekijd, joka vaikuttaa sithen, miten ihmiset asennoituvat kehitysvammaisiin. Positiivinen
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kontakti ja kokemus saavat aikaan positiivisen vaikutuksen asenteissa kehitysvammaisia

kohtaan. (Derseh 1995, 42-43.)

4.2 Vammaisuuden leima yhteiskunnassa

Kehitysvammaisuus on myds vanhemmuuden tavoin sosiaalinen ja kulttuurinen ilmid.
Sosiologisen ja antropologisen ndkokulman mukaan ihmiset, jotka on leimattu
kehitysvammaisiksi  sijoitetaan  poikkeukselliseen sosiaaliseen rooliin. Kaikenlaiset
ennakkokdsitykset ja odotukset verhoavat kehitysvammaisia ja kehitysvammaisuutta
muodostaen perustan normalisaation késitteelle. Kehitysvammaiset sijoitetaan johonkin
luokkaan, joka antaa merkityksen ja kertoo heille, mihin he kuuluvat. Luokittelun taustalla on
kehitysvammaisuuden ja normaaliuden vilinen raja. Kehitysvammaisuus leiman merkitys
riippuu yhteisosti ja kulttuurista. Kehitysvammaiset ihmiset néyttelevit sosiaalista roolia, jossa
heidit palkitaan sosiaalisia odotuksia vastaavasta kdytGksestd ja rangaistaan kaytoksestd, joka ei

vastaa odotuksia. (Taylor & Bogdan, 1989, 22-23.)

Vammaisuudella on symbolinen merkitys, jota tiytyy katsoa yhteisén kunnioittamilla ja
arvostamilla  kriteereilld. Nime#minen ja leimaaminen kehitysvammaiseksi jisentdd
ajatuksiamme ja ohjailee tekemisidmme toisia ihmisid kohtaan. Leimalla saattaa olla
dramaattinen merkitys varsinkin niille, joihin siti sovelletaan. Varsinkin, jos késite on
harhaanjohtava. Se sisdltdd tieteellisen merkityksen lisiksi moraalin ja kulttuuristenarvojen
tuomioita. Niiden johdosta kehitysvammaisten on ldpikdytivi tiettyjd prosesseja muunmuassa
ihmisten osoittama asenne heitd kohtaan ja rajoitteet oman eldmin hallinnassa. Kaikki
negatiiviset stereotypiat vahvistavat ithmisten késityksid vammaisten heikkouksista ja antavat
ndin vidrdn kuvan vammaisuudesta. Kehitysvammaisten kohdalla tuodaan usein esiin seuraavia
negatiivisia  piirteitd:  epdpitevyys, jarjettomyys, riippumattomuus, vaarallisuus ja
kykenemittdmyys analysoimaan eldméinsd sekd nykyistd tilannettaan. N&mi stereotypiat
ohjaavat yhteistssi kehitysvammaisiin kohdistuvia asenteita. (Derseh 1995, 42.) Leimaamisen
avulla ylldpidetddn sosiaalista kontrollia ja sortoa. Ylimdirdisen viestSnosan olemassaolo
ympirdi kehitysvammaisia. Heité ei mielletd yhteiskunnan jaseniksi, koska he ovat poikkeavia,
erilaisia ja taloudellisesti ei-tuottavia. Tdssd yhteiskunnassa kehitysvammaisuuden todellinen
luonne jd4 ndin epdselvdksi ja ndin se tarvitsee uudistuksia. Pinttyneet ajattelumallit ja

ennakkokdsitykset on pyrittdvd poistamaan ja muutettava ajattelutapa kehitysvammaisuutta
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kohtaan. Monien perheiden mielestd asenne kehitysvammaisuutta kohtaan on parantunut, mutta
monet perheet jatkuvasti kokevat masentavaksi kehitysvammaisiin ihmisiin kohdistuvat
negatiiviset asenteet. (Mittler 1995, 23.) Kehitysvammaiseksi luokittelu suurentaa riskid
menettdd asemansa yksilond yhteisgssd ja samalla kehitysvammainen nihddin toisen luokan

kansalaisena (Veatch 1986, 196).

4.3 Vammaisuuden kohtaaminen

Vammaiset ovat olleet yhteiskunnan vih#osaisia, joiden elintila on ollut riippuvainen yhteisén
hyvintahtoisuudesta. Vammaisuudella ominaisuutena on ollut vaikutus  ihmisten
yhteiskunnalliseen asemaan ja mahdollisuuksiin yhteiskunnan jdsenend. (Maéttd 1981, 20.) Eri
maissa vammaisia kohdellaan hyvin eri tavoin. Kohtelu on riippuvainen yhteisssi vallitsevasta
kulttuurista. Useissa yhteiskunnissa perinteisesti on tuotettu hédpedd niitd kohtaan, joilla on
vamma. Vammaisuuden ongelmat ovat enemmin sosiaalisia ja sijoittuneet hyvin syville
yhteiskunnan liitoksiin. (Sotello & Louis 1996, 138.) Tutkimuksissa ja vanhempien
kokemuksissa vammaisiin lapsiin ja heiddn perheisiinsid suhtaudutaan hyvin varovaisesti.
Reganin ja Spellerin (1989) tutkimuksessa 75 % van-hemmista kuvasi ongelmaksi muiden
ihmisten asenteet. Ympériston suhtautuminen lapseen ja perheeseen on hyvin epidvarmaa ja
suhtautumista lisiksi verhoaa hyviksymisen puute sekd varovaisuus. Tdmi suhtautuminen
ilmaisee tuen puutetta ympdristén taholta sekd samalla osoittaa lapselle ja perheelle heidén
kuuluvan vihemmistéryhméén, jolla on vaikeuksia integroitua yhteistén. (Regan & Speller

1989, 79, 84.)

Ulkopuolinen yhteisé tulkitsee lapsen vammaisuuden yleensi suurena onnettomuutena. Tdmé
onnettomuus on yhteisén mielestd kohdistunut lapsen vanhempiin, Isdt eivdt yleensd ole
kuitenkaan olleet samaa mieltd. Kaikki perheet ja perheenjdsenet ovat yksilollisid. Myds
perhetilanne on kullakin perheelld ainutlaatuinen. Vammaisten lasten perheetkin ovat kaikki
erilaisia. (Saloviita 1994a, 8.) Vammaisten lasten perheet ovat tavallisia perheitd, joissa vain
elamidntilanne on poikkeuksellisen vaativa. Usein perheen eldmi pydrii vammaisen lapsen
ympirilld ja lapsen tarpeet ovat keskeiselld sijalla perheen eldméssd. Lapsen sitovuuden
merkitys perheessd voi korostua yllattdvinkin paljon. (Alho 1995, 24.) Ympirsivin yhteison

sosiaalisella hyviksynnilld on tirked merkitys koko perheelle, myds isille. Perheenjdsenten



17

sopeutuminen lapsen vammaisuuteen ldhtee pitkilti siitd, miten muut ithmiset ottavat lapsen

vammaisuuden vastaan. (Saloviita 1994a, 9.)

YhteisGssd vammaisia ithmisid kuvataan usein kuolaajina ja itsensi tahrijoina. Lisdksi he eivit
puhu tai kdvele, ja heilld on luonteenpiirteitd, joita el pidetd suuresti haluttavina. Kuitenkin
vammaisia ihmisid pidetddn arvokkaina ja rakastettuina ihmisini vammattomien taholta.
(Bogdan & Taylor 1989, 135.) Téssd Bogdanin ja Taylorin (1989) tutkimuksessa vammattomat
uskbvat, ettd vammaiset osaavat ajatella ja ajattelevat. Vammattomien on osattava havaita
vammaisten ilmeistd, eleistd ja kaikista merkeistd, mitd he haluavat kertoa ja minkilaisia
merkityksid nim4 ilmaisevat. Ndiden ilmeiden pohjalta vammattomat luovat kuvan vammaisista
thmisistd. (Bogdan & Taylor 1989, 139.) Vammaiset on ndhtdvd omina yksilGindén.
Vammattomat kuvaavat vammaisia paljolti positiivisten luonteenpiirteiden kautta. Yleisesti
vammaisten kohdalla kéytetddn lempinimid esimerkiksi “vamppi” ja “separi”. Lempinimet
kuvaavat yleensi sitd poikkeuksellisuutta, joka nikyy vammaisista ulospdin. (Bogdan & Taylor
1989, 141.) Vammaisista I6ydetdfin helposti positiivisia luonteenpiirteitd, mutta lempinimet ovat

usein vahvasti negatiivisesti painottuneita.

Vammaiset laajentavat vammattomien lahimméisten eldmii. He tutustuvat uusiin ihmisiin,
oppivat katsomaan asioita uudesta ndkckulmasta ja ldhestyvét asioita, joihin heilld ei ollut
aikaisemmin kosketusta. Suhde vammaiseen on saanut Jdhimmiiset oppimaan uusia asioita ja
joidenkin mielestd vammainen on tehnyt ldhimmaiisistd parempia thmisid. Bogdanin ja Taylorin
(1989) artikkelissa erddn pojan &iti kertoo, kuinka hin kokee oppineensa hyviksymééan ithmiset
sellaisena kuin he ovat. Jokaisessa on jotain toisista poikkeavaa ja erilaista. (Bogdan & Taylor
1989, 142.) Meidén on muistettava, ettd vammaisilla lapsilla ja heidén perheillddn on samat

perusoikeudet kuin kenelld tahansa muullakin ihmiselld (Mittler 1990, 56).

Vammaisuus voidaan ndhdd yksilon tragediana tai ympiristén vaikeuksina ottaa vammainen
ihminen huomioon. Henkil6kohtaisessa tragediassa vammaiset miéritelldéin thmising, joita on
kohdannut yksilsllinen tragedia. Siind oletetaan, etti vammaiset ovat jonkin traagisen
tapahtuman tai olosuhteiden uhreja. Yhteiskunta ulottuvuuden kautta vammaisuutta katsottaessa
vammaiset voidaan n#hdd huonosti huolehtivan, vilittdvin ja tietdvdn yhteiskunnan
kollektiivisena uhrina. Vammautumisen rakenne ja vammaisten ryhmit eroavat huomattavasti

erl kulttuureissa. Yhteiskunnan taloudellisilla ja sosiaalisilla tekijoilli on olennaisen tarked
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merkitys niin vammautumisten mééréin kuin sisilté6nkin. (Suikkanen 1996, 5.) Erilaisuuden
ymmartiminen antaa yksiléille mahdollisuuden ei vain ymmaértad muiden ihmisten eldmié, vaan
myds hyviksyd nimikkeet, joihin heiddt on mahdollisesti sijoitettu yhteisén sisilld. Samalla
tulee esille heidén erityisidentiteettinsd ja kuvauksensa yhteisdssi. (Sotello & Louis 1996, 139.)

5 ISA, LAPSI JA YHTEINEN ELAMA

5.1 Vammaisen lapsen vanhempi yhteiskunnassa

Lapsen syntyminen vammaisena vaikuttaa koko perheen toimintaan ja tehtdviin. Vanhemmat
joutuvat opettelemaan uusia rooleja kuten sairaanhoitajan ja kuntouttajan. (Kulomaki 1985, 70-
73.) Mattus (1989) tuo esille vammaisen lapsen vanhempien keskindisen yhteenkuuluvuuden.
Asioiden hoitaminen virastoissa ja laitoksissa voi joko yhdistidd vanhempié tai vieraannuttaa
heidit toisistaan riippuen siitd, pyritddnko asiat nikemiin ja ratkaisemaan yhdessd vai jadko

vastuu toiselle osapuolelle, yleensd didille.

Hornen (1985) mukaan kaikki vanhemmat eivit reagoi samalla tavalla vammaisuuteen ja eivét
saavuta samaa hyviksymisentasoa oman vammaisen lapsensa kohdalla (Horne 1985, 1995).
Yleisesti monet vanhemmat kokevat vaikeaksi kertoa tunteistaan muille vammaisesta lapsestaan.
Kyky jakaa tunteensa osoittaa kuitenkin uusia voimavaroja. (Mittler 1995, 12.) Lindqgvistin
(1987) mukaan ihmisen olemassaolo on eldmin perusarvo, joka on loukkaamaton, jakamaton ja
kaikille yhtdldinen. Ihmiseldm34 on suojeltava, kehitysmahdollisuuksia vaalittava ja ithmisyyttd
kunnioitettava. Sopeuturninen vammaiseen lapseen on eldmén kestivi prosessi, eikd yksittéinen
tapahtuma (Seligman 1985, 275). Kirjoitettaessa vammaisten lasten isistd ja heiddn eldméstédn
lapsen kanssa, voidaan tuoda esille suhteen mydnteisyys. Isdt ovat oppineet ja saaneet lapseltaan

rohkeutta, rakkautta ja voimaa. (Fathers of Children with Disabilities. 1997.
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http://www.uakron.edu/hefe/father/fanote8.html.) Seligman (1985) on todennut isien olevan
yleensd passiivisesti - sivustaseuraajan roolissa - mukana lapsensa eldméissd. Siitd huolimatta
didit ovat vakuuttuneita isien huolestuneisuudesta lapsestaan ja todellisesta mukanaolosta
lapsensa eldmissi. (Seligman 1985, 275.) Perheissd vammainen nahdddn keskeisend jdseneni.
Isdt ja #idit kokevat vammaisen lapsensa omana lapsenaan - poikana tai tyttond. Lapsi on osa

perhetti ja ilman lasta perhe e1 olisi sama perhe. (Bogdan & Taylor 1989, 143.)

Meyer (1986) on esittdnyt nelja suhtautumistapaa, miten vanhemmat yleisesti toimivat

vammaisen lapsen syntymén jélkeen.

1) Isdt saattavat eristdytyd perheesti. He suuntaavat energiansa tydntekoon ja vapaa-ajan

harrastuksiin jattden vastuun lapsesta padosin vaimolle.
2) Kumpikin vanhemmista eristdytyy lapsesta.

3) Lapsesta tulee perheen keskipiste, jolloin kaikkien perheenjdsenten tarpeet méadrdytyvit

vammaisen lapsen ehdoilla.

4) Kummatkin vanhemmat osallistuvat lapsen tukemiseen, sdilyttden kuitenkin oman

identiteettinsi ja pyrkien mahdollisimman normaaliin perhe-eldméén.

Liheinen suhde vammaiseen ei tarvitse selityksid, silld sen pitdisi olla itsestddnselvyys.
Perheessd hyviksyminen perustuu sopeutumisen tunteeseen ja velvoitukseen perheenjésentd
kohtaan. Suhteen taustalla voivat olla erilaiset perustat; uskonnollisuuteen, humanitéériseen,
huolenpitoon tai ystivyyden tunteeseen liittyvit. Térkeintd on perheenjésenten kyky nauttia
yhdess#olostaan. (Taylor & Bogdan 1989, 25.) Kehitysvammainen lapsi tuo eldméén uusia ja
rikastuttavia asioita. Lapsen avulla opetellaan uusia taitoja ja eldmédn tulee lisdtarkoitusta.
(Saloviita 1994b, 9.) Mielestimme isdt, joille vammaisen lapsen hyviksyminen tuottaa
ongelmia, eivit myoskddn pysty tdysipainoisesti tukemaan puolisoaan vanhemmuuden
tehtdvissd. Heidén sopeutumattomuutensa saattaa siirtdd kasvatusvastuun ja huolen;;idon koko
perheestd puolisolle. Mikili isit eivét pysty ilmaisemaan yhtd avoimesti vanhemmuudesta

nousevia tunteitaan kuin #idit, niin tuen tarpeet jddvit helposti huomioimatta. Isille tulisi antaa
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mahdollisuus sanoa mielipiteensd, muutoin ylldpidetdin edelleen tukijérjestelmédi, joka luottaa

litaksi didin asiantuntemukseen ja jattdd isdt vahdiselle huomiolle.

Vammaisen lapsen vanhemmuuteen voisi liittdd vanhemmuuteen sitoutumisen kisitteen.
Sitoutumisella tdssd yhteydessd voidaan tarkoittaa sitd, ettd vanhemman tulee syvemmin
ymmirtdi hinen merkityksensd lapsensa eldmissd. Lapsi tarvitsee idstd riippumatta enemmin
hoivaa ja ohjausta kuin niin sanottu normaali lapsi. Vanhempien voimavaratkin ovat rajalliset,
joten kummankin vanhemman on annettava oma panostuksensa lapsen kasvatukseen ja perhe-
eldmin ylldpitoon. Yhteiskunnan palvelujérjestelmi ei ole vilttdmaittd niin joustava, etti se
voisi tarjota apua kaikkein akuuteimpana aikana. Tilloin on pyrittdvd 16ytimidn sellaiset
selviytymiskeinot, joiden avulla tilanne pystytdan selvittimiin perheessd. Hoikkala (1993,
52-53) puhuu vastuullisesta vanhemmuudesta, joka kuvaa mielestimme hyvin vammaisen
lapsen vanhemmuuden muotoja. Vastuullinen vanhemmuus tarkoittaa sitd, etti vanhempi
asettaa vanhemmuuden velvoittavaksi tehtdvdksi hyvien edellytysten luomisen lapsen
kasvulle. Vastuullinen vanhempi on muunmuassa huolehtivainen, ohjaa mahdollisimman
hyviin harrastuksiin sekd turvaa lapsen koulutuksen. Vastuullisessa vanhemmuudessa
panostetaan lapseen ja vanhemmat kuuluvat monilla tavoin lapsen eldmiin, samoin kuin lapsi
vanhempien eldmiin. Lapsi n#hddin merkityksellisend elimén sisdllon antajana ja

vanhemmat organisoituvat lapsen ympérille. (Hoikkala 1993, 52-53.)

Yhteisén vammaiseen lapseen kohdistama sosiaalinen hyviksyminen antaa vanhemmille paljon
voimavaroja. Valitettavasti joskus perheen suhteet ympérsiviin yhteiséon katkeavat vammaisen
lapsen synnyttyd. Ympiriston on tahollaan vaikea ymmértdd vammaista lasta ja ndhdd
vammaisuuden taakse. Yhteiskunnan on vaikea samaistua vammaisen lapsen vanhemman
rooliin. Vammaisen lapsen vanhemmat saattavat ajatella, ettd heidit on eristetty normaalin
yhteiskunnan tuen ulkopuolelle. (Fewell 1986, 9, 26.) Yhteiskunnan on tuettava vammaisen
lapsen vanhempia heidén yksiléllisten tarpeiden edellyttiméll tavalla sekd emotionaalisesti ettd
sosiaalisesti. Niin heidén eldminsd olisi mahdollisimman normaalia. (Fewell 1986, 27-28.)
Vuorovaikutus vammaisen eli leimatun ja niinsanotun normaalin videstén vililli el tule
laajentumaan merkittdvasti. IThmiset vierastavat tulla lihelle leimattua henkiléd ja hénen
perhettidn. He pelkddvit leimautuvansa léheisen ihmisen vammaisuuden johdosta. (Seligman
ym. 1989, 90.) Vammaisen lapsen vanhempia ympir6ivit ystivit ja sukulaiset, joilla saattaa olla

vammaton normaalisti kehittyvéd lapsi. Vertailu oman vammaisen lapsen ja muiden normaalisti
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kehittyvien lasten vélilld voi aiheuttaa vaikeuksia ja ylim#drdisid jannitteitd suhtautumisessa
omaan lapseen ja ldheisiin vanhempiin. (Seligman ym. 1989, 46.) Varsinkin vammaisten lasten
isdt kaipaavat ylimédirdistd tukea yhteisén taholta. Keskustelu muiden vammaisten tai
vammattomien lasten isien kanssa on tirkedd ja se voi auttaa vihentdmidn eristyneisyyden
tunnetta ja lisétd sosiaalista tukea. Tdmidn avulla isdt 16ytdvit oman roolinsa ja tehtdvinsi
muuttuneessa eldmintilanteessa. (Meyer 1986, 66.) Vammaisten lasten isdt, niinkuin
vanhemmat yleensikin, ovat monisdrmiinen ryhmi vaihtelevien tarpeidensa ja yksilSllisten
persoonallisuuden piirteidensd vuoksi. Omat arvot ja tarpeet sekd vammaisen lapsen

luonteenpiirteet vaikuttavat isiin hyvin monenkaltaisesti. (Robinson ym. 1986, 206.)

5.2 Vammaisen lapsen synnyttdmét reaktiot iséssi

Isille isyys on usein vastuullinen tehtéva. Valitettavasti vastuullisuus mielletdsn monesti isén
tehtdviksi huolehtia perheen taloudellisesta hyvinvoinnista. Nidin hin voi luoda paremmat
elinmahdollisuudet lapselleen. Ei kuitenkaan saa unohtaa lapsen tarvitsevan molempia
vanhempiaan. Isdlli on myds merkittdvd vaikutus lapsen kehitykseen. Isilld on vammaisen
lapsen syntyessd hyvin yksilollisid reaktioita. Isilld tunteiden ilmaisu on vaikeampaa ja ndin
tunteet jadvit usein piiloon. Ympéristd saattaa tillsin tulkita isien haluavan jaida ulkopuolelle
vammaisen lapsen eldmastd. Lapsen syntymastd ldhtien isén tulee olla mukana lapsen eldméssid

yhti keskeiselld paikalla kuin 4iti. (Virpiranta-Salo 1992, 17.)

Hornby (1992) on kertonut isien tunnoista vammaista lasta kohtaan. Oman lapsen katsominen
tuntuu vaikealta, kun tietdd hédnen olevan vammainen. Isén ajatuksissa py6rivit tunteet, jotka
liittyvit is#én itseensd sekd lapseen. Toisten vammaisten nikeminen herdttdd tunteita, jotka
liittyviit myds omaan lapseen ja hinen vammaisuuteensa. (Homby 1992, 364-365.) Yleisesti
tunteita omaa vammaista lasta kohtaan verhoaa moninaisuus. Oman lapsen avulla isd voi oppia
oman rajallisuutensa sekd oppia suvaitsevaisuutta muita ihmisii kohtaan. Kaikki isdt ovat

erilaisia ja tunteet vammaista lasta kohtaan ovat erilaiset. (Hornby 1992, 370-371.)

Home (1985) tuo esille kuusi eri tekijai, jotka ovat vaikuttamassa asennoitumisessa vammaiseen
lapseen: vamman vaikeusaste, vamman sosiaalinen hyviksyttivyys, perheen yhteiskunnallis-
taloudellinen asema, lapsen sukupuoli, vammaisen lapsen iki ja uskonto. Vaikeasti vammaisten

lasten kohdalla sopeutuminen vammaisuuteen saattaa olla hankalampaa, mutta valttdméttd
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vihemmain vammainen lapsi ei ole yhtdin helpompi hyviksyd. Aikaisemminkin jo mainittu
yhteisén jdsenten reagoinnin merkitys toistuu myds Homen tekstissd. Negatiivinen reagointi
vhteison taholta vaikeuttaa lapsen vammaisuuden hyviksymistd vanhempien taholta. Varsinkin
isan kohdalla talld on suuri merkitys. Yhteiskunnallis-taloudellisen aseman on nihty vaikuttavan
vanhempien asenteisiin omaa vammaista lasta kohtaan. Hornen (1985) mukaan vanhemmat,
joiden yhteiskunnallis-taloudellinen asema on korkea, suhtautuvat lapsensa vammaisuuteen
vihemmin hyviksyvisti. Niilld vanhemmilla saattaa olla normaalia suuremmat menestymisen
odotukset ja lapsen vammaisuus tuo eteen pettymyksis, koska lapsi ei voi saavuttaa asetettuja
tavoitteita. Horme on tuonut esille eroja isien ja #itien suhtautumisessa vammaiseen lapseen.
Isilldi on todettu olevan suuremmat vaikeudet sopeutua vammaiseen lapseen. Varsinkin
vammaisen lapsen mukanaan tuoma leima on korottanut sopeutumiskynnystd. Se myds
vaikuttaa ympdristén suhtautumiseen vammaisen lapsen isdd kohtaan. Isien kohdalla
huolestuminen on myds voimakasta, kun puhutaan lapsen tulevaisuudesta ja erilaisista
menestymiseen liittyvistd tavoitteista. (Home 1985, 201-203.) Isin on tutkimusten mukaan
helpompi sopeutua vammaiseen tyttireen kuin vammaiseen poikaan (Virpiranta-Salo 1992, 17,
Horne 1985, 203). Lapsen i&n kohdalla mainitaan, ettd nuorempien lasten vammaisuus on
helpompi hyviksyd. Horne tuo esille aikaisempien tutkimusten tuloksissa, ettd eri
uskontokuntien jdsenien kohdallakin on eroja oman lapsen kehitysvammaisuuden
hyviksymisessd. Protestantteihin kuuluvien on todettu olevan vihemman kielteisid vammaista

lasta kohtaan. (Horne 1985, 203-204.)

Isien vanhemmuuteen vammaisen lapsen perheessd voidaan liittdd Hoikkalan (1993) kdyttdmd
ohjaavan valmentajamallin  kdsite. Tdhin malliin voidaan MLittdd toiminnallisuus ja
vaihtoehtojen tarjoaminen lapsille. (Hoikkalan 1993, 53-54.) Toiminnalliseen yhdessdoloon
voidaan joustavasti siséllyttdd my0s kasvatukselliset nidkokulmat. Nidin viltytdan

auktoriteettiselta kasvatukselta ja oppiminen tapahtuu toiminnan ohella.

5.3 Isén ja lapsen vilinen suhde

On olemassa suurl méddrd erilaisia laadullisia mé#dreitd isdn ja lapsen vilisen suhteen
arviointiin. Yksil6lliset erot isien vililld ovat kuitenkin suuremmat, kuin ditien keskuudessa,
tarkasteltaessa vanhempien ja lasten vilisid toimintamalleja. Kummallakin vanhemmalla on

tarjottavanaan lapselle jotain erityistdi. Lapsen vanhemmiltaan saamat kognitiiviset,
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emotionaaliset ja sosiaaliset oppimiskokemukset ovat hyddyllisid. Oppimiskokemukset saavat
uusia ulottuvuuksia ja eri merkityksid, kun perheessi virikkeiti tarjoaa didin lisdksi myds isd.
Tosin yksikin vanhempi pystyy riittdvdsti tarjoamaan niditi kokemuksia ja virikkeitd
lapselleen. Lapsen ja isén vélisen suhteen ollessa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa
kiinted ja kumpaakin osapuolta tyydyttdvd, todenndkéisyys suhteen viilenemiseen ja isdn
lapseen kohdistamaan huonoon kohteluun vihenee myShemmadssi vaiheessa. Isdn laheinen
suhde lapseen ja sen mukanaantuoma vastuu ja tietoisuus omasta tehtévéstd helpottavat myos
didin tydtaakkaa ja parantavat nidin ollen hinen emotionaalista hyvinvointiaan. (Biller &

Solomon 1986, 67-68.)

Louv (1997) toteaa viimeaikaisista isid ja ditejd koskevista tutkimuksista, ettd isilld on diteihin
verrattuna suurempi merkitys lapsen oman kehonkuvan hahmottamiseen, sosiaalisten
tilanteiden hallintaan ja leikkiin. Isdn ja lapsen vilisen vuorovaikutuksen varhainen
kehittyminen edesauttaa pysyvdmman “isdkuvan” muodostumista lapselle. Tdmé luo pohjaa
lapsen myShemmaille kehitykselle. Bronsteinin (1988) mukaan monet tutkimukset ovat
osoittaneet isien #itid vihdisemmin osallistumisen péivittdiseen lapsenhoitoon. Isien
lapsenhoitoon kiyttdmai aika painottuu etupéissd leikkimiseen - 1dhinnd fyysisempién leikkiin
ja touhuamiseen - seki #itid voimakkaampaan verbaalisten ohjeiden antoon ja tiedonjaollisiin
tehtdviin. Lapset ovat taipuvaisia oppimaan isiltddn fyysisen leikin sisdllyttdimén motorisen
aktiviteetin sekd riskinoton mallit. Lapset yhdistivit nim4 ominaisuudet sukupuolisesti is1d
koskevaksi tai heille kuuluvaksi ominaisuudeksi. Ndmi nikyvit ja suoranaiset mallit ovat
sukupuoliorientoituneita. Mallit voivat olla my6s piilossa olevia ja epdsuoria, l&hinnd
verbaalisia tai nonverbaalisia. Esimerkiksi isd tai diti saattaa sanoa pojalleen: “Ei isot pojat
itked tihrusta” tai tytélleen: “Naismaiseen kdytokseen kuuluu istua jalat yhdessd”. (Bronstein
1988, 107, 118.) Mallit ovat kulkeneet perinténd sukupolvelta toiselle. Vaikka ympéardivan
yhteiskunnan arvot ja asenteet ovatkin muuttuneet enemmain sopimuksenvaraisiksi ja ennalta-
arvaamattomimmiksi, niin tietty kulttuurinen perintd kulkee tavalla tai toisella sukupuolelta
toiselle vaihtelevin kiytinnoin. Thmisten biologisista, kulttuurisista ja yksil6llisistd
(esimerkiksi eldménkokemukset ja perhetilanne) vaikutuksista muodostuu kunkin vanhemman

parhaaksi kokema vanhemmuuden malli.

Lamb (1976; 1983) seki Brostein (1988, 119) toteavat isien suhtautumisen lapseensa olevan

sukupuoliorientoitunut. Lamb (1983) toteaa vield, ettd tdmd pdtee myds vammaisten lasten
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isiin. Isdt suhtautuvat rajoittuneemmin ja vaativammin poikiinsa sekd sallivammin ja
ymmirtivdisemmin  tyttdriinsd. Tdmd saattaa johtua isien oman kehityksen
mukanaantuomasta kokemuksesta. He ovat itsekin olleet joskus lapsia ja ldpikdyneet
kehitykselliset taitekohdat kohti aikuisuutta. Heilld on omakohtaisia kokemuksia, jotka ovat
sukupuo-liorientoituneita. Kokemuksen my6td he tuntevat olevansa parempia asiantuntijoita
kuin didit, joiden uskotaan tietdvdn tytdn sosiaalistamisesta yhteiskuntaan enemmin.
Vanhemman sukupuolen vaikutukset lapsen kehitykseen on usein kuvattu hyvin
mustavalkoisesti ja yksipuolisesti. Tdméd  on ristiriidassa nykyisten vanhemmuuden
toimintamallien kanssa, jotka pyrkivdt unohtamaan tiukat sukupuoliset eroavaisuudet ja
taipumukset sekd kannustavat vanhempia jakamaan tehtdivit tasapuolisesti ja
henkilkohtaisten taipumusten mukaan. Tutkimuksissa (mm. Greif 1987), jotka ovat
kasitelleet yksinhuoltajaisid tai isii ensisijaisina lastenkasvattajina, on todettu eri ikiisten
lasten isien olevan kykeneviisid osoittamaan ldmpdi, sosiaalisuutta ja toiminnallisuutta
lapsiaan kohtaan. Huttunen (1995) on todennut, etti isdit ovat kykeneviisid huolehtimaan
imetystd lukuunottamatta kaikista niistd tehtdvistd, joista #itien on totuttu huolehtivan
(Huttunen 1995, 29). Kyse on enemminkin haluttomuudesta ja omien kykyjen

tiedostamattomuudesta, kuin luontaisesta soveltumattomuudesta lapsen kasvattajaksi.

Belsky (1984) on jo edelld esitetyssd mallissaan (kuvio 1) esittényt isdn ja lapsen vilisen
roolisuuntautuneen suhteen pitdvin sisdlldédn erilaisia vaikuttavia tekijoitd, kuten avioliiton,
tyéhoén liittyvdin statuksen ja sosiaalisen tuen sekd isdn kehityksellisen historian,
persoonallisuuden ja sukupuoliroolisuuntautuneisuuden. Lisiksi suhteeseen voidaan liittdd
vanhemmuutta ohjailevia miéreit, kuten sitoutuminen ja vastuu lapsen kasvatuksesta ja siitd

saatu tyydytys.

Isien sitoutumisen lapsiinsa on todettu riippuvan heidén puolisoidensa uskosta sithen, miki on
tirkedd ja vilttimitonti vanhemmuudessa. Isien saattaa olla vaikea sitoutua tehtiviinsi,
mikéli puolisoilta saatu tuki jdd puutteelliseksi. De Luccien (1996) tutkimuksessa saatujen
tulosten mukaan lasten ikd oli voimakkain yksittdinen vaikuttava tekiji isin sitoutumisessa
lapsen kasvatukseen. Vanhempien lasten (yli 10-vuotiaat) isét eivit olleet yhti sitoutuneita
kuin nuorempien lasten (alle 10-vuotiaat) isit. Samansuuntaisiin tuloksiin lapsen i4n suhteen
ovat piityneet myds Lamb (1981), Lamb ym. (1987) sckd Harris ja Morgan (1991).

Vastaavasti isien vanhetessa heiddn sitoutumisensa todettiin vihenevin. My&s lapsen
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sukupuoli oli vaikuttava tekijd isdn sitoutumisessa. Poikien maailma (esimerkiksi harrastukset
ja mielenkiinnon kohteet) on ldhemp#ni isien omaa maailmaa, joten sitoutuminen poikien
kasvatukseen saattaa olla luontevampaa kuin tyttjen. Poikiin sitoutumisestaan huolimatta
isien on todettu hyviksyvdn ja luottavan tyttdriinsd enemmin kuin poikiinsa. Ainoastaan
esikouluidssi vastaavaa eroa ei ole havaittu. (De Luccie 1996, 289, 302-303; De Luccie &
Davis 1991, 234.) De Luccien ja Davisin (1991) tutkimuksessa, jossa tutkittiin alle
kouluikiisten, kouluikdisten ja miltei tdysi-ikdisten lasten isien suhdetta lapsiinsa, havaittiin
v'anhempien lasten isien kokevan vanhemman roolin tyydyttdvimméksi kuin nuorten lasten
isien. Lapsen hoitoon ja kasvatukseen sitoutumisen aktiivisuuden tulos osoittautui kuitenkin
péinvastaiseksi. Ristiriitaista tulosta pyrittiin ymmaértdméan pitdmilld erillddn toisistaan

tyytyviisyys vanhemman rooliin ja rooliin kuuluvat tehtavit.

De Luccie (1996) on todennut vanhemmuuden roolista saadun tyydytyksen vihenevén isilld
lapsen iin kasvaessa. Muutokset isé-lapsi suhteen luonteessa; hoitorooliin kdytetyn ajan
viheneminen ja siirtyminen ohjailevamman huoltajuuden suuntaan saattavat tuoda
luonnollista etdisyyttd vanhemman ja lapsen vilille. Lisdksi lapsen biologisen varttumisen
mukanaan tuomat konfliktit ja rooliristiriidat tuovat suhteeseen jannitteitd. (De Luccie 1996,

303.)

Lapsen viivéstyneestd kehityksestd tai muista syistd johtuvien kasvatuksellisten
erityistoimenpiteiden on todettu vaikuttavan isén tehtéviin, lujittaen isén sitoutumista lapseen.
Tillaisessa tilanteessa isd luultavasti vaistoaa perheen tilanteen herkemmin ja vihentdd

toiminnallaan didin vastuuta ja tyStaakkaa. (De Luccie 1996, 302.)

Lapsuus- ja nuoruusidssi isd-lapsi suhdetta, etenkin isdn ja pojan vililld, leimaa leikin ja
fyysisen aktiviteetin ja yleisesti vapaa-ajan toiminnallisuuden osuus sekd vuorovaikutus,
jonka tarkoituksena on etupdissd vélineellisemmat padmadrit. Vastaavasti diti-lapsi suhteelle
leimaa antavaa on usein toistuva vuorovaikutus seké sitoutuneisuus hoiva- ja jokapidivdisten
tehtdvien hoitoon. Kuitenkin lapsuusidissd olevat lapset suhtautuvat sekd &itiin ettd isdfin
melko samalla tavalla, yleensd myonteisesti. Murrosiin mukanaan tuomat lieveilmidt (mm.
konfliktit lapsen ja vanhempien vilill4, nuoren omatoimisuuden tavoittelu) saattavat heijastua
myds vuorovaikutuksen luonteeseen kielteisesti. Konfliktit voidaan ndhdi kummankin

osapuolen henkisen kasvun paikkana, jolla saattaa pitemmilli aikavililld olla rakentavia
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vaikutuksia suhteeseen. Vanhempien sukupuolen viliset suhteet leikki-ik&isiin ja vanhempiin
lapsiinsa esitetddnkin usein hieman karkeajakoisesti. Esitetyt toteamukset isien ja d&itien
suhteesta lapsiinsa ovat enemménkin suuntaa antavia, kuin tieteellisiin faktoihin sidottuja,
silld kouluik#isten ja sitd vanhempien lasten ja heidén vanhempiensa, erityisesti isien, vilisen
suhteen tutkiminen on vield ollut suhteellisen vahiistd. (Collins & Russell 1991, 109, 116; De

Luccie & Davis 1991, 235-236.)

5.4 Vammaisuuden merkitys isén ja lapsen suhteeseen

Muutamia isien ja vammaisten lasten tutkimuksia on tehty, mutta niistd saadut tulokset ovat
olleet osin ristiriitaisia ja metodologiset puutteet ovat heikenténeet niiden yleistettdvyysarvoa.
Viitteitd lasten eri vammaryhmien vaikutuksesta isd-lapsi suhteeseen on kuitenkin saatu.
Youngin ja Roopnarinen (1994) raportoimassa tutkimuksessa vertailtiin muun muassa alle
kouluikdisten vammaisten ja vammattomien lasten isien sitoutumista lapsiinsa.
Tutkimuksessa todettiin, ettei niiden ryhmien vililld ollut eroa. Huomionarvoista tissid
tutkimuksessa oli lisdksi se, ettei eroa havaittu. Lapset olivat kuitenkin siind idssd, jolloin
vammaisten lasten toimintakyvyn puutteet tulevat selvimmin esille. Erisuuntaisia tuloksia on
raportoitu Konstanntareasin ja Homatidisin (1992) tutkimuksessa, jossa oli mukana kolme eri
ryhmii: vammattomien, kehitysvammaisten ja autististen lasten isit. Autististen lasten isét
eiviit olleet yhti sitoutuneita lapseensa kuin muiden ryhmien isit. Tami ero vain vahvistui, jos
perheessd ei ollut muita lapsia. Vammattomien ja kehitysvammaisten lasten isien vililld ei
havaittu eroa, vaikkakin tdsti on raportoinut muunmuassa Cunningham ym. (1981) sekd

Krause ja Eheart (1983) tutkimuksissaan.

Is#n ja lapsen vilinen vuorovaikutus - erityisesti nuorella lapsella - ei rajoitu pelkistiin kotiin
ja sen laheiseen ympdaristoon. Isit ottavat lapsensa mielelldédn mukaan jokapdivdisten asioiden
hoitoon, esimerkiksi kaupassa kdyntiin. Samalla hin tuottaa lapselle uusia eldmyksid ja
oppimistilanteita. Ndin myds vammaisen lapsen péivittdinen hoitorutiini keskeytyy. Ottamalla
vammaisen lapsensa mukaan kodin ulkopuolisiin tilanteisiin isd edistid itsensd ja lapsen
vilistd suhdetta. Tdmd vaatii 1sdltd rohkeutta, silli ympéristlld on valmiina asenteet
vammaisia - varsinkin ulkoisesti vammaisia - kohtaan. Selvittiessdin itselleen tilanteet ja
suhtautumalla rakentavasti kysymyksiin sekd muiden ihmisten nikyviin tai nikyméttomain

viestintddn isd pystyy Kké#dntdmadn tilanteet voitoksi ja saavuttamaan itselleen
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oppimiskokemuksia. Ndmi tilanteet varmasti edesauttavat vammaisuuden omakohtaista
hyviksymistd ja isd-lapsi suhteen syvempdd tiedostamista. Usein suurimmat edistysaskeleet
ihmisten vilisessd kokonaisvaltaisessa kehityksessd tapahtuvat erityisten tilanteiden kautta,
missd joudutaan laittamaan molempien persoona koetukselle ja avoimelle keskustelulle
alttiiksi. Kukaan vanhempi ei voi aina tietdd tai edes aavistaa, miki ratkaisu on kulloinkin
parhaaksi kyseiselle ihmiselle. Jos ei ole kidyty yhdessd keskusteluja, eletddn liiaksi

uskomusten varassa ja luotetaan omaan asiantuntijuuteen.

Lapsen on tunnettava, ettd isd arvostaa hintd yksilond ja yksil6llisend suoriutujana.
Vammaisen lapsen kanssa ei pidd ajatella omia aikaansaannoksiaan, vaan pitdd kuvitella
asettuvansa vammaisen lapsen asemaan. Liian suurien odotusten ja toiveiden seurauksena voi
kokea sisdistd ristiriitaa, joka saattaa vilittyd kannustamisen puutteena ja viahdisend
innostumisena lapsensa tekemisistd. Vain vammainen itse - riippuen tietysti vamman asteesta
- voi tarkalleen tietdd, mikd hénestd on oikein ja mihin hién kykenee. Hén on oman tilansa

asiantuntija ja asiankokija. Muut henkil6t ovat 1dhinni asianluulijoita tai -tietdjid.

Yhteenvedonomaisesti vammaisen lapsen ja isdn suhteesta voidaan mainita, etti isdn on
yleisesti helpompi sopeutua vammaisen tyttiren kuin vammaisen pojan isdn rooliin. Isien on
todettu olevan &iteji huolestuneempia vammaisen lapsen sosiaalisesti hyvaksyttavastd
kayttaytymisestd sekd heiddn suoritustensa onnistumisesta. Liséksi he suuntaavat katseensa
lapsen tulevaisuuteen, pikemminkin kuin timin hetken tilanteeseen. Aitien ajatukset ovat
enemmin tdssd piivdssd, piivittdisten hoito- ja kuntoutusrutiinien ylldpidossa. Isille on my®6s
ditejd tirkedmpédd lapsen sosiaalinen ja taloudellinen riippumattomuus sekd koulutus. (Meyer

1986; Virpiranta-Salo 1992; Seligman & Darling 1989, 140-141.)

5.5 Vanhempi-lapsi suhteesta vuorovaikutuksen kulttuuriin

Vanhempi-lapsi suhteen tutkiminen on tdrked tiedonldhde ja perusta kehitettdessd
viliintulevia ohjelmia ja palveluita, jotka helpottavat perheitd saavuttamaan perheen
edunmukaisia toimenpiteitd. Ekologiset teoriat lapsen kehityksestd ovat teoreettisena pohjana
vanhempi-lapsi suhteen tutkimiselle. Tami ldhestymistapa painottaa vanhempien sosiaalisen
ja psykologisen statuksen tdrkeyttd, joilla on suoranaiset vaikutukset vanhempien toimiin

lastensa kanssa. Ekologisella teoriamallilla ei pyritd saamaan selville vain lapsen kehitykseen
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vaikuttavan vuorovaikutuksen luonnetta, vaan myds tuomaan esille tietoa ja asenteita sekd
psykologisia muuttujia. Ne auttavat vanhempia olemaan tehokkaasti tukemassa ja
helpottamassa lastensa kehitysté ja sosioemotioonaalista hyvinvointia. (Mahoney & Wheeden

1997, 174-175, 181.)

Eri ikidisten vammattomien tyttSjen ja poikien vaikutusta vanhempi-lapsi suhteeseen ja sen
merkitystd vanhemmille on tutkittu. Laakson (1994) tutkimuksessa, joka vertaili ditien ja isien
vuorovaikutusmalleja kouluikdisillda lapsilla erilaisissa tehtdvdasetelmissa, havaittiin
vanhempien vuorovaikutuskdyttdytymisessd olevan enemméin samankaltaisia kuin eroavia
piirteitd sukupuolten vililld. Erot 16ytyivit lahinnd isien vaativammasta asenteesta lapsiaan
kohtaan. Isdt kdyttivit enemmén vaikeaselkoisia ja vieraita sanoja sekd vaativat korkeampaa
suoritustasoa tehtivien hoidossa. Aidit puolestaan osoittivat lapsilleen enemmin positiivisia
tunteita. Tutkimus osoitti myds, ettd erot vuorovaikutuskdyttdytymisessd ovat
kulttuurisidonnaisia. Laakson tutkimuksessa havaitut vihidiset erot vanhempien
vuorovaikutuskdyttdytymisessd ovat ristiriidassa ulkomailla, lihinnd Yhdysvalloissa, tehtyjen
tutkimusten kanssa. Suomalaisten tasapuolisempi vuorovaikutus saattaa johtua naisten
suhteellisesti suuremmasta tyOssdkdymisestd kodin ulkopuolella sekd yhteiskuntamme
perhepolitiikasta, joka mahdollistaa tasapuolisemman vanhemmuuden toteutumisen.
Woodworthin ym. (1996) mukaan isdn luonteenpiirre vaikuttaa merkittdvimmin siihen,
millaiseksi heidin kiyttiytymisensd vanhempina muotoutuu. Toissijainen tekijd
luonteenpiirteen rinnalla on sosiaalisen kontekstin vaikutukset seké lapsen luonteenpiirteen

merkitys. (Woodworth, Belsky & Chnic 1996, 682.)

Jokaisessa kulttuurissa on erilaiset lapsen hoitoa ja vuorovaikutusta ohjaavat mallit ja
padmadrit. Niiden lisdksi kullekin vammaisten - niinkuin terveenkin - lapsen vanhemmalle
muodostuvat yksilslliset vuorovaikutuskiytinnét. Erityispiirteensd vammaisen lapsen ja
h#nen vanhempansa viliseen vuorovaikutukseen tuo vanhempien taipumus ilmaista selvisti
ohjautuvia vuorovaikutuksen malleja lastensa kanssa. Yleistykseksi vanhempi-lapsi suhteen
vaikuttavuudesta voidaan todeta, etti miti vastaanottavaisemmin ja lapsikeskeisemmin
vanhemmat toimivat lastensa kanssa, sitd suotuisammat olosuhteet lapsen positiiviselle
kehitykselle luodaan. Positiivinen vanhemmuus on yhteydessé lapsen kielelliseen, &lylliseen

ja sosiaaliseen kehitykseen. (Mahoney & Wheeden 1997, 178.)
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksella selvitetddn isdn ja kehitysvammaisen lapsen vilistd suhdetta, isdn roolia ja
hinen arvomaailmaansa kehitysvammaisen lapsen vanhempana seké isidn sosiaalisia suhteita
ympérsivdin yhteiskuntaan ja suhdetta yhteiskunnan tarjoamaan tukeen vanhemmuuden teh-
tivissd. Niiden pddongelmien liséksi on tarkasteltu tarkemmin, onko isén 14114, ammatillisella
koulutuksella, ty6ajalla sekd lapsen 18114, sukupuolella, toimintakyvylld, vamman diagnoosilla
ja vamman toteamisen ajankohdalla yhteyttd isén ja lapsen viliseen suhteeseen. Isyyttd on
kisitelty lapsen kehitysvam-maisuuden kautta, ja on tutkittu, miten lapsen kehitysvammaisuus
ilmenee isdn kisityksissd kehitysvammaisuudesta. Tutkimusongelmat on jaettu viiteen

ryhméin:
1 Millainen on isin arvomaailma?

Tarkoituksena oli selvittdd iséin arvomaailmaa lapsen ja lapsen kehitysvammaisuuden kautta
seuraavien komponenttien: Isd ja kehitysvammaisuus, lapsen kehitysvammaisuuden
hyviksyminen ja kehitysvammaisiin kohdistuvat ennakkoluulot, sekd tutkimusongelmaan
liittyvien yksvitt'aiisten viittamien avulla. Isi4 koskevina taustamuuttujina kdytettiin ikdryhmas,
ammatillista koulutusta ja tybaikaa, sekd lasta koskevina taustamuuttujina sukupuolta,
toimintakykyryhmii, vamman toteamisajankohtaa ja kehitysvammaisuuden diagnoosia.
Niilld taustamuuttujilla oletettiin olevan merkitystd tutkittavan ongelman suhteen. Lisiksi
kyselylomakkeen avoimilla kysymyksilld, mitd asioita isit arvostavat elimissddn, ja mitkd
asiat ovat lapsen eldmissid tarkeimpid tdlla hetkelld ja tulevaisuudessa, pyrittiin saamaan

tarkentavia vastauksia kyseisestd tutkimustehtdvasta.
2 Millainen on isén ja kehitysvammaisen lapsen vilinen suhde perheessd?

Tarkoituksena oli selvittdd isdn ja kehitysvammaisen lapsen suhdetta seuraavien isdd
koskevien taustamuuttujien kautta: ikdryhmé, ammatillinen koulutus, tySaika ja asuinkunnan
koko. Lasta  koskevina  taustamuuttujina  kiytettiin  ikdryhmdd,  sukupuolta,

toimintakykyryhmii, sisarusten olemassaoloa, kehitysvammaisuuden toteamisen ajankohtaa
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ja kehitysvammaisuuden diagnoosia. Niilld taustamuuttujilla oletettiin olevan merkitysti
tutkittavan ongelman suhteen. Isédn ja lapsen vilistd suhdetta kuvasi mySs kyselylomakkeen
avoin kysymys, jolla selvitettiin isdn kokemia ilonaiheita, joita kehitysvammainen lapsi oli

hinelle tuonut.

3 Millainen on isdn rooli kehitysvammaisen lapsen vanhempana?

Tarkoituksena oli selvittdd isén roolia jokapdiviisen elimin hallinnassa isdn ajankiyttsi
kuvaavan komponentin ja véittdmien avulla. Isdd kuvaavina taustamuuttujina kiytettiin
ikdryhmad, kuntoutukseen osallistumista, kuntoutukseen osallistumisen midrds, ammatillista
koulutusta ja tydaikaa, seki lasta kuvaavina taustamuuttujina seuraavia: ikdryhmd, sisarusten
olemassaolo, vamman toteamisen ajankohta ja kehitysvamman diagnoosi. Niilli
taustamuuttujilla oletettiin olevan merkitystd tutkittavan ongelman suhteen. Lisiksi
kyselylomakkeen avoimella kysymykselld: Mitd isd tekee vapaa-aikanaan lapsensa kanssa?,

pyrittiin saamaan tarkentavia vastauksia kyseisestd tutkimusongelmasta.

4 Millaiset ovat isédn sosiaaliset suhteet ymparéiviin yhteiskuntaan?

Tarkoituksena oli selvittdd tutkimusongelmaa komponenttien: isin avoimuus ja tietoisuus
lapsestaan ja isin sosiaaliset suhteet, sekd yksittdisten viittimien avulla. Isdi koskevina
taustamuuttujina kéytettiin seuraavia: isdryhmi, ystdvyyssuhteiden solmiminen, ammatillinen
koulutus, tySaika ja asuinkunnan koko. Lasta koskevina taustamuuttujina kéytettiin
ikdryhmid, toimintakykyryhm#i ja lapsen kehitysvammaisuuden diagnoosia. Niilld
taustamuuttujilla oletettiin olevan merkitysté tutkittavan ongelman suhteen. Lisiksi avoimilla
kysymyksilld pyrittiin tarkentamaan isien ystivyyssuhteiden solmimisen tai solmimatta
jattdmisen syitd muihin kehitysvammaisten lasten isiin sekd kertomaan heidin neuvojaan

isille, joille syntyy kehitysvammainen lapsi.
5 Miten isd suhtautuu yhteiskunnan tarjoamaan tukeen vanhemmuuden tehtdvissd?
Tarkoituksena oli selvittdd tutkimusongelmaa komponentin, isin suhde yhteiskunnan

tukijdrjestelmédan, ja yksittiisten viittdmien avulla. Liséksi isdt arvioivat kolmen eri

ammattihenkilén tietimystd lasta koskevissa asioissa. Isdd koskevina taustamuuttujina
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kéytettiin seuraavia: isdryhmi, kuntoutukseen osallistuminen, ammatillinen koulutus, tyGaika
ja asuinkunnan koko. Lasta koskevina taustamuuttujina kidytettiin  ikdryhmas,
toimintakykyryhmid ja kehitysvammaisuuden diagnoosia. Niilld taustamuuttujilla oletettiin

olevan merkitysti tutkittavan ongelman suhteen.

7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Tutkimuksen kulku ja kohderyhmén valinta

Teimme esikyselyn Lahden kaupungin keskustan sosiaalikeskuksen kehitysvammahuollon
avustuksella joulukuussa 1996. Esikyselyn mukana lihetimme saatekirjeen, jossa kerrottiin
tutkimuksen tarkoituksesta ja vastausohjeista. Esikyselyn tarkoituksena oli testata lomakkeen
toimivuutta. Lomakkeita l&hetettiin 18 isdlle. Lomakkeet jaettiin siten, ettd jokainen maiéritelty
ikdryhm4 (0-5-, 6-15-, 16-21-vuotiaat) sai kuusi lomaketta. Kyselylomakkeen palautti 15 is34.
Esikyselyn pohjalta muokkasimme varsinaista lomaketta seuraavasti; poistimme eri teemojen
viliotsikot, muokkasimme kysymysten jérjestystd ja numerointia juoksevaksi. Kysymysten
asettelut olivat ymmérrettdvid, joten ne eivit aiheuttaneet muutoksia varsinaiseen

kyselylomakkeeseen.

Varsinaisen tutkimuksen kohderyhméidn kuuluvien isien tavoittamiseksi tehtiin yhteistyGta
Jyviskyldn  kaupungin  kehitysvammapalveluyksikén ja  Jyviskylin  maalaiskunnan
kuntoutusohjaajan sekd Suojarinteen kuntayhtymin kehitysvammaneuvolan kanssa. Eri tahoja
lahestyttiin puhelimitse ja tiedusteltiin alustavasti heiddn halukkuuttaan avustaa meitd
tutkimuksen kohderyhmin tavoittamisessa. Puhelinkeskustelujen jilkeen ldhetimme kyseisiin
yhteisty&tahoihin tutkimuslupapyynnét (liite 1, 2, 3), joissa selvitimme tutkimuksen tarkoitusta,
kohderyhmi4, tutkimusmenetelméd ja aikataulua. YhteistyStahoilla oli yhteystiedot kaikista

henkilGistd, jotka olivat kdyttineet ndiden palveluita. Niin oli mahdollista tavoittaa edustava
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joukko kohderyhmidin kuuluvia isid. Kukin yhteistydtaho suhtautui mydtimielisesti
tutkimuslupapyyntéémme ja vahvisti suostumuksensa kirjallisesti. Kyselylomakkeiden postitus
tapahtui tammikuun 27. - 29. pdivien vilisend aikana yhteistydssi kyseisten tahojen kanssa.

Niin tutkimukseen osallistuneiden anonymiteetti voitiin varmistaa.

Kaikkiaan kyselylomake saatekirjeineen (saatekirje liitteend 4) postitettiin 246 isille.
Vastausaikaa isille annettiin  28.2.1997 asti. Ensimmdiselld kierroksella relevantteja
kyselylomakkeita palautui 90 kappaletta (36.6 %) ja  epidméidriisid (osoite tai henkils
tuntematon) yhdeksin (3.7 %). Palautuneiden vastausten méird ei mielestdimme ollut tarpeeksi
suuri, joten suoritimme uusintakyselyn. Uusintakysely saatekirjeineen (saatekirje liitteend 5)
postitettiin 147 isdlle. Vastausaikaa annettiin kaksi viikkoa. Uusintakyselyyn vastasi 36 (24.5 %)
isdd. Uusintakyselyn jdlkeen kyselylomakkeita oli 126, joten vastausprosentiksi tuli 51.2 %.
Toista uusintakyselyd ei jdrjestetty, koska se ei endd olisi tuottanut suurtakaan lisdystd

vastausprosenttiin.

7.2 Tutkimusryhma

7.2.1 Isdd koskevien muuttujien kuvailu

Tutkimuksen kohderyhmdn ikdjakauma ja ikdryhmien muodostaminen

Tutkimuksen kohderyhmind oli Keski-Suomen l44nin alueella asuvat isdt, joiden
kehitysvammainen lapsi oli idltddn 0-21- wvuotias vuoden 1996 lopussa. Kaikkiaan
tutkimukseen osallistui 126 isdd. Heidén ikdjakaumansa oli 26 ikdvuodesta 68 ikdvuoteen (liite
6). Suurin yksittdinen ikéryhmi oli 46 vuotiaat isdt, joita tutkimuksessa oli 7.9 % (n=10).
Yleisesti koko ikdjakaumassa suurimmat frekvenssit sijoittuivat 33 ikdvuodesta 53 ikdvuoteen,
heiti oli tutkimuksessa 81 % (n=106) koko tutkimuksen kohdejoukosta. Isien ikien keskiarvo oli
44.1 vuotta (s=8.57). Ikdjakauman molemmissa ddripdissd edustus oli suhteellisen vihiista. Alle

30 vuotiaiden isien médri oli 3.2 % (n=4) ja yli 60 vuotiaiden 5.6 % (n=7).

Isdt jaettiin kolmeen prosentuaalisesti ldhes yhtdsuureen ryhmisin. Ikdryhmit olivat:
26 - 39, 40 - 47 ja 48 - 68 -vuotiaat. Ensimmadinen ikidryhmi muodosti 34.1% (n=43), toinen
ikdryhmai 33.4% (n=42) ja kolmas 32.5% (n=41) tutkimuksen kohderyhmaisti. Mikéli olisimme
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Jakaneet kohderyhmin ikdsukupolvi ajattelulla (nuoret, keski-ikdiset ja varttuneet isit), niin
ryhmien koot olisivat muodostuneet lilan eri suuriksi. Samoin, jos olisimme jakaneet
kohdejoukon mediaania hyviksikéyttden, ryhmien sisdinen ikivaihtelu olisi ollut suhteettoman
suuri. Muodostuneet ryhmit eivit olleet isén eri ikdvaihetta kuvaavista teorioista johdettuja.

Kéyttdmamme ryhméjako oli siis viitteellinen ja avoin erilaisille tulkinnoille.

Siviilisddty

Suurin osa, (89.7 %, n=113) isistd ilmoitti olevansa naimisissa. Parisuhteessa elidvien osuutta
lisési vield avoliitossa olevien isien mérd, joka oli 5.6 % (n=7). Muihin siviilisi4tyd koskeviin
vastausvaihtoehtoihin; naimaton, asumuserossa, eronnut ja leski vastasi yhteensi vain 4.8 %

(n=6) isistd. Asumuserossa ei ollut yksikd4n is4.

Ammatillinen koulutus ja nykyinen ammatti

Suurin osa oli korkeintaan kolmevuotisen ammatillisen opintolinjan kdyneitd isid, joita oli 40.5
% (n=51) koko tutkimusaineistosta (kuvio 3). Vastaukset ammatilliseen koulutukseen
jakautuivat suhteellisen tasaisesti muiden vastausvaihtoehtojen kesken. Seuraavaksi suurin
vastausvaihtoehto oli "ei varsinaista ammatillista tutkintoa", joita isisti oli 24.6 % (n=31).
Seuraavaksi tulivat vihintdsdn nelivuotinen ammatillinen opintolinja 17.5 % (n=22) ja

korkeakoulututkinto 15.1 % (n=20).

korkeakoulu-
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vahintaan 4- 15% korlfelnta.an
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KUVIO 3: Isien ammatillinen koulutus (n=124)



34

Isien nykyisid ammattinimikkeitd (liite 7) tarkasteltaessa suurimmiksi ryhmiksi nousivat
maanviljelijdt (n=11), eldkeldiset (n=10), tySttomit ja yrittdjat (n=8). Kaikkiaan erilaisia

ammattinimikkeitd mainittiin 75.

Tybajan kuvaus

Ty6aikaa kysyttiin kyselylomakkeessa viiden eri vastausvaihtoehdon avulla, joihin isit
vastasivat seuraavasti: en kily tyossd 15.9 % (n=20), sddnndllinen pdivityd 42.1 % (n=53),
vuorotyd 11.1 % (n=14), osa-aikatys 0.8 % (n=1) ja episdidnnéllinen tysaika 30.2 % (n=38).
Tyossakaymaéttomistd isistd eldkeldisid oli 50 % (n=10), tyottomid 40 % (n=8) ja muita 10 %
(n=2). Osa-aikatyon miirdn vihdisen esiintymisen vuoksi kyseinen ryhmi yhdistettiin

sddnnoéllisen pdivitydn ryhmédn. Yhdistdmisen jilkeen tyGaikaa kuvaavia ryhmii oli nelji.

Asuinkunnan koko

Keski-Suomen 144nissd on kaikkiaan 30 kuntaa, joissa asuu kaikkiaan 259 362 asukasta.
Ensimmdisen vastausvaihtoehdon eli alle 5000 asukkaan kuntia on ld4nissd 15. 5 000 - 15 000
asukkaan kuntia on 12 ja yli 15 000 asukkaan kuntia 3 ld4nin alueella. Asukasmaériltiéin pienien
kuntien lukumédrd on suuri, mutta kolmessa isossa kunnassa asuu ld4nin koko viestgstd 47.2 %.
(Keski-Suomen kuntien vikiluvut 19.7.1997). Asukasméiriltdin pienten kuntien alueella asui
isistd 15.9 % (n=20). Keskimmaisen vastausvaihtoehdon eli 5 000 - 15 000 asukkaan kunnissa,
asui isistd 44.4 % (n=56). Loput 39.7 % (n=50) isistd asui kolmen suurimman kunnan (Laukaa,

Jyviskyldn maalaiskunta ja Jyviskyldn kaupunki) alueella.

Oman isdsuhteen luonne ja omaa isdsuhdetta kuvaavien muuttujien muodostaminen

Kyselylomakkeen avoimessa kysymyksessd 17 pyydettiin isid kuvailemaan omaa isdsuhdettaan.
Vastauksista muodostettiin kolme ryhméd, jotka olivat positiivinen, negatiivinen ja vaihteleva
isdsuhde. Isid, jotka kuvasivat oman isdsuhteensa positiiviseksi oli 38.9 % (n=49) isisti.
Negatiivinen kuvaus oli 19.0 %:lla (n=24) ja vaihteleva kuvaus 7.1 %:la (n=9) isistd.
Vaihtelevalla suhteella tarkoitettiin suhdetta, jossa positiiviset ja negatiiviset luonnehdinnat

vaihtelivat vastauksissa, joten niisté el saanut selkeii kuvaa suhteen luonteesta.

Kuntoutukseen osallistuminen ja sen mddrd
Isiltd kysyttiin kyselylomakkeessa osallistumista lapsensa kuntoutukseen seki kuntoutukseen

osallistumisen useutta. Kaikkiaan 75.4 % (n=95) isistd oli mukana lapsensa kuntoutuksessa ja
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23.8 % (n=30) isistd ei osallistunut kuntoutukseen. Kuntoutukseen osallistumisen useuden
vastausvaihtoehdot kyselylomakkeessa ja niiden saamat arvot olivat: hyvin harvoin 8.7 %

(n=11), joskus 26.2 % (n=33), melko usein 30.2 % (n=38) ja piivittiin 19.0 % (n=24).

Ystédvyyssuhteen solmiminen muihin kehitysvammaisten lasten perheisiin

Ystdvyyssuhteiden solmimista muihin kehitysvammaisten lasten isiin  kysyttiin
kyselylomakkeessa kylld - ei vaihtoehdolla. Kaikkiaan 44.4 % (n=56) isisti oli solminut
suhteita muihin kehitysvammaisten lasten isiin ja 52.4 % (n=66) isistd ei ollut suhteita

solminut.

7.2.2 Lasta koskevien isd4 ryhmittelevien muuttujien kuvailu

Kehitysvammaisten lasten lukumddrd
Kohderyhméin kuuluvilla isilld miltei kaikilla oli yksi kehitysvammainen lapsi, 96.8 %:lla
(n=122). Vain 2.4 %:1la (n=3) isistd oli kaksi kehitysvammaista lasta.

Isdn biologinen vanhemmuus
Lahes kaikki, eli 97.6 % (n=123), tutkimusryhméin kuuluvista olivat kehitysvammaisen lapsen

biologisia isid ja 0.8 % (n=1) lapsen isépuolia.

7.2.3 Lasta koskevien muuttujien kuvailu

Kehitysvammaisen lapsen iki ja ikdryhmien muodostaminen

Tutkimuksessa mukana olleilla isilld oli 129 kehitysvammaista lasta, joista 127 tdytti
tutkimuksessa asetetun ikdkriteerin (0 - 21 vuotta). Lasten ikien keskiarvo oli 11.3 (s=6.1)
vuotta. Ikdjakauma oli suhteellisen tasaisesti jakautunut. Poikkeuksena ovat ikdvuodet 0 ja 11,

joita molempia oli tutkimuksessa vain yksi kappale.

Ensimmdinen ikidryhmi oli alle kouluikiiset lapset (0 - 5-vuotiaat), toinen oppivelvollisuutta
suorittavat lapset (5 - 15-vuotiaat) ja kolmas ryhmi oppivelvollisuutensa suorittaneet sekd
mahdollisesti itsendistd eldmid suunnittelevat nuoret (16 - 21-vuotiaat). Tarkasteltaessa lasten
ikdd kolmen ikdryhman kautta havaittiin, ettd ensimméisessd ikdryhmissi oli 26.6 % (n=34),
keskimmaisessd 40.6 % (n=52) ja jilkimmadisessd 32.5 % (n=41) lapsista. Suurimmat ikéluokat

olivat 5- (n=12) ja 18-vuotiaat (n=10).
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Lapsen sukupuoli
Kehitysvammaisista lapsista tyttdjd oli 39.5% (n=51) ja poikia 59.7% (n=77).

Toimintakyvyn arviointi ja toimintakykyryhmien muodostaminen

Lapsen toimintakyvyn arviointi (The Abilities index, Simeonsson, R.J. & Bailey, D.B. 1991)
(liite 8) sisdlsi yhdeksdn toimintakykyd mittaavaa osioita: kuulo (vasen ja oikea korva),
sosiaaliset taidot ja kdyttdytyminen (sosiaaliset taidot ja sopimaton kéytds), dlyllinen toiminta
(ajattelu ja pdittely), raajat (vasen ja oikea kisi ja sormet, kidsivarsi seki jalat), tarkoituksellinen
viestintd (toisten ymmairtdminen ja viestiminen toisten kanssa), toonisuus (jaykkyys ja velttous),
fyysinen terveys (kokonaisterveys), nikd (vasen ja oikea silmi) ja kehon rakenne (kehon muoto
ja rakenne). Kunkin alueen arvioinnit tehtiin asteikolla O - 5, jossa 0 osoitti normaalia kykyi, 1
(mahdollinen epdily olemassa) osoitti joitakin kysymyksii liittyen lapsen kykyyn ja 5 osoitti
ddrimmdistd tai erittdin merkittdvad kyvyn puuttumista. Isdt suorittivat arvioinnin havaintojen,
kokemusten ja/tai testitulosten perusteella. Arvioinnissa isidt suorittivat vertailun lapsensa ja

muiden samanikiisten lasten vililli.

Kunkin lapsen kohdalla annetut pisteet eri osa-alueilla laskettiin yhteen ja saadun tuloksen
mukaan lapset jaettiin toimintakyvyn arvioinnin perusteella neljdén yhtd suureen ryhméin
kvartiileittain (25 %). Ensimmiinen ryhmd (n=23) muodostui lapsista, jotka olivat saaneet
pisteméddrdn 2 - 14. Toinen ryhmi (n=22) koostui lapsista, jotka olivat saaneet pistemé&drén 15 -
24. Kolmas ryhmi (n=22) oli lapset, joilla pistemiird oli 25 - 37. Suurimmat toimintakyvyn
rajoitukset olivat neljdnnessd ryhmissd (n=22), jonka lapset saivat pisteméddran 38 - 65. Talld
jaottelulla saatiin ryhmien sisdinen vaihtelu mielekkdammaksi, kuin miti se olisi ollut kahden tai
kolmen ryhmin jaottelussa. Ryhmien médrin ollessa pienempi, niiden sisdinen vaihtelu olisi
ollut liian suuri. Yhteisen kuvaavan nimittdjain méirittdminen olisi ollut tilléin vaikeaa.
Osioiden yhteenlaskettu pistemdird kuvasi toimintakyvyn rajoituksen midrdd. Suurempi
pistemadrd osoitti vaikeampaa toimintakyvyn vajausta. Valideja tapauksia 126:sta oli 89.
Kokonaispistemadrdt muodostuivat 2 - 65 pisteen vilille, keskiarvon ollessa 26.87 (s=15.25)
pistettd. Frekvensseiltddn suurimmiksi pistemdériksi muodostuivat 13 ja 15, jotka esiintyivt
viisi kertaa. Yleisesti pistemddrien frekvenssit olivat hyvin tasaisesti jakautuneita.
Toimintakykyryhmit erosivat toisistaan tilastollisesti erittdin merkitsevisti; F(3,88)=227.54,

p<.001. Moniverailutesti (Tukey-HDS) osoitti kaikkien ryhmien vilille tilastollisen eron.
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Poikien toimintakyky arvioitiin tytt§jd hieman paremmaksi, silld heiddn saamansa keskiarvo
(ka=25.65, s=14.22) oli tyttdjen keskiarvoa (ka=28.54, s=16.68) pienempi. Tilastollista eroa
ryhmien vililld el havaittu t-testilld; t(87)=0.88, jonka p=n.s. Tyttéjen ja poikien
toimintakykyryhmittdin saamia keskiarvoja tarkasteltaessa (kuvio 4) havaittiin dlyllisten
toimintojen, tarkoituksellisen viestinndn ja sosiaalisten taitojen sekd kdyttdytymisen
keskiarvojen olevan muita osa-alueita suuremmat. Aistielinten (kuulo ja nékd) toimintakykyjen
keskiarvot olivat sitd vastoin pienimmit. Vasemman kuulon ja sosiaalisten taitojen kohdalla
pojat saivat suuremmat arvot. Suurimmat keskiarvojen erot sukupuolten vililld olivat kehon

rakenteen ja terveyden kohdalla (toimintakyvyn osa-aluiden lyhenteiden ja termien selitykset

liitteend 9).
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KUVIO 4: Tyttéjen ja poikien toimintakyky arvioinnissa saatujen osa-alueiden keskiarvot

Ryhmd 1

Ryhmii 1 (ka=10.04, s=3.64, n=23) tarkasteltaessa voidaan todeta, ettd ryhmén suurimmat
puutteet toimintakyvyssd olivat tarkoituksellisessa viestinndssd: viestiminen toisten kanssa
(ka=2.00, s=0.95) ja toisten ymmartdminen (ka=1.30, s=1.02), dlyllisessd toiminnassa (ka=1.78,
s=1.09) ja sosiaalisissa taidoissa (ka=1.13, s=1.14) sekd sopimattomassa kdyttdytymisessd
(ka=1.04, s=1.07). Ryhmdssd vihiten toimintakykyd haittasi kuulo vasemmassa ja oikeassa
korvassa (ka=0.04, s=0.21). Muiden osa-alueiden keskiarvot olivat vlilld 0.09 - 0.48.
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Ryhmd 2

Ryhmid 2 muodostui 22 lapsesta (ka=19.32, s=3.01). Ryhmin suurimmat toimintakykyé
rajoittavat osa-alueet olivat identtisid edellisen ryhmén 1 kanssa. Suurimmat puutteet olivat
viestimisessi toisten kanssa (ka=2.96, s=1.33) ja toisten ymmartimisessd (ka=2.05, s=1.13),
dlyllisessd toiminnassa (ka=2.81 s=1.05), sosiaalisissa taidoissa (ka=2.32, s=1.36) ja
sopimattomassa kayttdytymisessd (ka=1.96, s=1.33). Ryhmissd vihiten toimintakykyd
haittasivat kuulo vasemmassa korvassa (ka=0.05, s=0.21) ja oikeassa (ka=0.14, s=0.47).

Muiden osa-alueiden keskiarvot olivat vililld 0.27 - 0.91.

Ryhmd 3

Ryhmé 3 muodostui 22 lapsesta (ka=30.41, 3.63). Ryhmin suurimmat toimintakyky4 rajoittavat
osa-alueet olivat identtisii edellisten ryhmien 1 ja 2 kanssa. Toimintakykyd haittasivat;
viestiminen toisten kanssa (ka=3.32, s=1.00) ja toisten ymmirtdminen (ka=3.05, s=1.05),
dlyllinen toiminta (ka=3.18 s=0.91), sosiaaliset taidot (ka=2.59, s=1.50) ja sopimaton
kdyttdytyminen (ka=2.18, s=1.33). Ryhmdssd vihiten toimintakykyd haittasi kuulo oikeassa
korvassa (ka=0.27, s=0.88) ja vasemmassa (ka=0.36, s=1.05). Muiden osa-alueiden keskiarvot

olivat vililld 0.96 - 1.50.

Ryhmd 4

Ryhmi 4 (ka=48.41, s=8.49, n=22) tarkasteltaessa voitiin todeta, ettd suurimmat toimintakykyd
rajoittavat osa-alueet olivat: &lyllinen toiminta (ka=4.14, s=0.94), viestiminen toisten kanssa
(ka=3.82, s=0.91), toisten ymmirtiminen (ka=3.27, s=0.94), sosiaaliset taidot (ka=3.82 s=1.05)
ja sopimaton kiyttdytyminen (ka=2.73 s=1.49). Ryhmissd vihiten toimintakykyd haittasivat
edellisten toimintakykyryhmien tavoin kuulo oikeassa korvassa (ka=0.05, s=0.21) ja

vasemmassa (ka=0.14, s=0.47). Muiden osa-alueiden keskiarvot olivat valilld 1.47 - 3.41.

Sisarusten lukumddrd ja lapsen syntymdjérjestys

Suurimmalla osalla eli 71.4 %:1la kehitysvammaisella lapsella oli yksi tai kaksi sisarusta.
Kuudessa perheessi (4.8 %) kehitysvammaisella lapsella ei ollut sisaruksia. Suurimmat perheet
olivat 11 ja 17 lapsisia, joita molempia oli yksi perhe. Kahdessa perheessd, jossa oli kaksi
kehitysvammaista lasta, ei ollut muita sisaruksia. Kehitysvammaisella lapsella ei ollut
nuorempia sisaruksia 43.7 % (n=55) perheisti. Midrillisesti yhtdsuurella osalla oli sitdvastoin

yksi tai kaksi nuorempaa sisarusta. Heitd tutkimusaineistossa oli 43.6 % (n=55).
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Kehitysvammaisista lapsista (n=52) oli syntynyt perheeseen esikoisena. Toisena lapsena
syntyminen oli seuraavaksi yleisin kehitysvammaisen lapsen syntymdjérjestys, heitd
tutkimuksessa oli 39. Miltei kaikki kehitysvammaiset lapset olivat syntyneet perheisiin neljan
ensimmiisen lapsen joukossa. Ainoastaan suurperheet (yli seitsemin lasta) tekivdt tdstd
poikkeuksen, silld heiddn perheissdfin kehitysvammainen lapsi oli syntynyt myShemmin

sisarussarjaan.

Isien ik# kehitysvammaisen lapsen syntyméhetkelld oli jakautunut 20 ikdvuodesta 48
ikdvuoteen, keskiarvon ollessa 32.7 vuotta (liite 10). Enemmists isistd (n=111) oli lapsen

syntyméhetkelld 24 - 41-vuotiaita. Maéréllisesti eniten oli 31-vuotiaita isig, joita oli 13.

Kehitysvammaisuuden toteaminen

Melkein puolessa tapauksissa eli 47.6 % (n=60) lapsen kehitysvammaisuus todettiin heti
syntymin jilkeen (kuvio 5). Alle 1-vuotiaana kehitysvammaisuus todettiin 21.4 %:lla (n=27), 1-
3 -vuotiaana 16.7%:1la (n=21) ja yli 4- vuotiaana 13.5 %:lla (n=17).

yli 4-

vuotiaana
14 %

1-3-vuotiaana heti syntymén
17 % jélkeen
47 %
alle 1-
vuotiaana
22 %

KUVIO 5: Lapsen kehitysvammaisuuden toteamisajankohta (n=125)

Kehitysvammaisuuden diagnoosi

Suurimmiksi ryhmiksi nousivat Downin oireyhtymd ja ryhmi "muu". Downin oireyhtymd oli
34.1 %:lla (n=43) ja kohdassa muut oli 32.5 % (n=41) lapsista (kuvio 6). Kohdassa muut
erilaisia diagnooseja - joukossa harvinaisia - mainittiin 33 kappaletta (liite 11). Autisteja lapsista
oli 11.1 % (n=14). Nykyisin varsin yleistd Fragile-X oireyhtym#i ei mainittu yhdessdkdin

lomakkeessa. Kehitysvammaisuuden diagnoosia ei ollut tiedossa 17.5 % (n=22) tapauksessa.
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autismi Dow nin
12 % oireyhtyma
ei tiedossa 36 %

18 %

muu syy
34 %

KUVIO 6: Lapsen kehitysvammaisuuden diagnoosi (n=120)

Asumismuoto

Selviisti yleisin asumismuoto oli vanhempien/vanhemman luona asuminen. Lapsista 89.7 %
(n=113) asui nidin. "Muualla, missd"- vaihtoehto, jossa mainittiin oppilasasuntolat ja muut
asuntolat, oli seuraavaksi yleisin vaihtoehto. Niissd lapsista asui 4.8 % (n=6). Laitoksissa asui 4

% (n=5) ja perhehoidossa 0.8 % (n=1) lapsista.

7.3 Muuttujat ja niiden mittaaminen

7.3.1 Tutkimusvilineists

Aineiston keruumenetelménd kaytettiin kyselylomaketta (liite 12). Kéytimme kyselylomaketta,
silli oletimme, ettd isid olisi helpompi ldhestyd sekd heiddn olisi helpompi ottaa osaa
tutkimukseen tdlld tavoin. Kyselylomakkeen avulla oli tarkoitus saada myds kohderyhméén
kuuluvista isistd mahdollisimman suuri aineisto. Kyselylomake oli laadittu puoliksi itsendisesti.
Lapsen toimintakyvyn arvioinnin (The ABILITIES Index) olivat laatineet Simeonsson ja Bailey
(1991) ja suomennoksen siitd oli tehnyt Jyviskylidn yliopiston VARHE- (varhaisvuodet ja
erityiskasvatus) tutkimusryhmd. Tutkimuslomaketta laadittaessa kdytimme hyviksi soveltuvin
osin Huttusen (1990), Kosken, Kouvalaisen ja Puttosen (1985) sekid Itdlinnan, Leinosen ja
Saloviidan (1994) tutkimuksissa kiytettyjd kyselylomakkeita. Kysymysmalleja hy6dynsimme
joko sellaisenaan tai muokkasimme niitd paremmin tutkimuskontekstiimme soveltuviksi.

Kyselylomake koostui monivalinta, likert-asteikollisista ja avoimista kysymyksisti.
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Kyselylomakkeen ensimmiinen osio koostui isdn taustatiedoista, toinen lasta tai lapsia
koskevista taustatiedoista ja kolmas tutkimusongelmiin liittyvisti teemoista. Kyselylomakkeen

tarkoituksena oli hankkia kuvailevaa ja kartoittavaa tietoa tutkimuksen kohderyhmésti.

Alkuperdisen suunnitelman perusteella tarkoituksenamme oli kidydi haastattelemassa
kyselylomakkeen pohjalta haastattelupyyntdon suostuneita isid. Haastattelusta kuitenkin
luovuttiin, silld saimme kyselylomakkeen avulla riittdvin aineiston pro gradu -tyén tekemisti
varten. Kyselylomakkeessa haastattelupyynt66n mydntivisti vastanneille isille (n=35)
ilmoitettiin haastatteluiden peruuntumisesta. Heiltd kysyttiin kuitenkin mahdollista haastatteluun
osallistumista tulevaisuudessa, mikili siithen ilmenee tarvetta. Suurin osa isisti suostui

haastatteluun myShemmin.

7.3.2 Ryhmittelevat muuttujat tutkimusongelmittain

Tutkimusongelma 1: Millainen on isén arvomaailma?

TAULUKKO 1: Ensimmdisessé tutkimusongelmassa kdytetyt isdi ja lasta koskevat muuttujat

Isdd koskevat muuttujat: Lasta koskevat muuttujat:
- ikryhma - sukupuoli
- ammatillinen koulutus - toimintakykyryhmi
: - kehitysvammaisuuden diag-
noost

Tutkimusongelma 2: Millainen on isén ja kehitysvammaisen lapsen vilinen suhde perheessi?

TAULUKKO 2: Toisessa tutkimusongelmassa kéytetyt isdd ja lasta koskevat muuttujat

Isdd koskevat muuttujat: Lasta koskevat muuttujat:

- ikdryhm4 ja ammatillinen koulutus - ikéryhma

- ikdryhmi - sukupuoli

- ammatillinen koulutus - toimintakykyryhma

- asuinkunnan koko - sisarusten olemassaolo

- oman isdsuhteen luonne - kehitysvammaisuuden tote-

amisen ajankohta
- kehitysvammaisuuden diag-
noosi
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Tutkimusongelma 3: Millainen on isén rooli kehitysvammaisen lapsen vanhempana?

TAULUKXKO 3: Kolmannessa tutkimusongelmassa kiytetyt isd4 ja lasta koskevat muuttujat

Isdd koskevat muuttujat: Lasta koskevat muuttujat:

- ikdryhmd ja kuntoutukseen osallistu- - ikdryhmai

minen - kehitysvammaisuuden diag-
- ikdryhma noosi

- kuntoutukseen osallistuminen

- ammatillinen koulutus

- tyGaika

Tutkimusongelma 4: Millaiset ovat isén sosiaaliset suhteet ympirdivian yhteiskuntaan?

TAULUKKO 4: Neljdnnessd tutkimusongelmassa kéytetyt isdd ja lasta koskevat muuttujat

Isdd koskevat muuttujat: Lasta koskevat muuttujat:
- ikdryhma - ikdryhmé

- ystavyyssuhteiden solmiminen - toimintakykyryhmi

- ammatillinen koulutus -kehitysvammaisuuden

- asuinkunnan koko diagnoosi

Tutkimusongelma 5: Miten isd suhtautuu yhteiskunnan tarjoamaan tukeen vanhemmuuden

tehtdvissi?

TAULUKKO 5: Viidennessd tutkimusongelmassa kidytetyt iséd ja lasta koskevat muuttujat

Isad koskevat muuttujat: Lasta koskevat muuttujat:
- ikdryhma4 ja kuntoutukseen osallistu- - ikdryhma

minen - toimintakykyryhmi

- ikdryhma -kehitysvammaisuuden

- ammatillinen koulutus diagnoosi

- asuinkunnan koko

7.3.3 Summamuuttujien muodostaminen

Tutkimusongelmissa kdytetyt muuttujat ja vdittdimit oli ryhmitelty siten, ettd kunkin
tutkimusongelman kohdalla olivat sithen liittyvit mielekkiiksi koetut viittimit sekd muut

testi- ja riippuvat muuttujat. Kaikki muuttujat olivat likert-asteikollisia. Tuloksissa
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keskiarvojen kuvailut esitettiin siten, ettd mitd pienempi kyseisen muuttujan saama arvo oli
sitd positiivisemmin painottuneeksi se tulkittiin. Positiivisuus-negatiivisuus- akselilla raja
positiivisesti tai negatiivisesti painottuneissa keskiarvoissa oli kunkin asteikon puolessa
vilissd. Keskiarvojen kuvailulla positiivisuus-negatiivisuus asteikon avulla  pyrittiin
vilttimiidn neutraalia (=ei kantaa) ilmaisuja. Kyselylomakkeessa yksittdisten viittdmien
kohdalla likert-asteikosta oli valmiiksi poistettu vastausvaihtoehdot ’en osaa sanoa” tai en

ota kantaa”.

Piikomponenttianalyysilla saatiin seitsemén komponenttia (taulukko 6). Komponentti yksi:
Isd ja kehitysvammaisuus, kuvastaa isdn suhtautumista kehitysvammaisuuteen oman lapsensa
kehitysvammaisuuden kautta. Siind heijjastuvat asenteet isdn eliméin hallintaan ja
kehitysvammaisuuden hyvaksymiseen sekd yleisesti ettd oman lapsen kohdalla. Komponentin
sisilldllisestd laajuudesta johtuen, se nimettiin isdn roolia ja kehitysvammaisuuden hyvaksy-
mistd kuvaavaksi komponentiksi. Sitd voidaan tarkastella kahden dimension avulla: omat tarpeet

vs. lapsen tarpeet ja kehitysvammaisuuden hyviksyminen vs. hyvaksyméattomyys.

Dimensioiden avulla kehitysvammaisuuden hyviksymistd tarkasteltaessa viittdmien kanssa
tdysin tai jokseenkin samaa mieltd oli 87.1 %, ja vain 12.9 % oli tdysin tai jokseenkin eri mieltd.
Tarpeiden tyydyttimisen dimensiota katsellessa viittdmien kanssa tdysin tai jokseenkin samaa
mieltd oli 59.2 %, ja 40.1 % oli tdysin tai jokseenkin eri mieltd. Jalkimmaisen prosenttiluvun

suuruus osoittaa, ettd monessa tapauksessa lapsen tarpeet ohjaavat isin elimia.

Komponentin sisdltimid yksittdisid muuttujia tarkasteltaessa isit tuntuivat olleen erityisen
yksimielisid vdittimén "Syytdn usein itsedni lapseni kehitysvammaisuudesta" kohdalla. Isistd
91.3 % oli joko tdysin tai jokseenkin eri mieltd esitetyn viittiméan kanssa. Kyseinen véittdma
jétettiin pois komponentin kahden dimension tarkastelusta, silld se ei mielestimme sopinut
kumpaankaan komponentin sisdltSteemaan. Toinen yksittdisen muuttujan viittdmi, josta isit
olivat erityisen yksimielisig, oli "Olen hyviksynyt lapseni kehitysvammaisuuden". Isistd 92.1 %

oli joko tdysin tai jokseenkin samaa mieltd kyseisen viittdmin kanssa.

Komponentti kaksi: Isdn avoimuus ja tietoisuus lapsestaan, rakentuu avoimesta suhtautumisesta

ympdristoon asioissa, jotka koskevat lasta ja hinen mahdollisuuksiaan. Muuttujissa heijastuu
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lapsen esiin nostaminen positiivisessa mielessd seké lapsen tarpeiden korostaminen tilld hetkelld

ja tulevaisuudessa.

Dimensio toiselle komponentille muodostuu vastinparista avoimuus vs. sulkeutuneisuus ja
lapsen tarpeiden tiedostaminen vs. epétietoisuus tarpeista. Suurin osa, eli 73.8 % isisti,
keskustelee avoimesti lapsestaan sekd tuo esille avointa suhtautumista yleisestikin asioihin. Isien

kisitykset lapsen tarpeista ja myonteisestd kehityksestd tuli esille 84.1 % vastauksista.

Yksittdistd muuttujaa "Otan huomioon lapseni tarpeet” tarkastellessa miltei kaikki vastaajat, eli
96.8 %, olivat sitd mieltd, ettd he huomioivat lapsensa tarpeet. Yksikiin isistd ei vastannut

viitteeseen kumoavasti.

Komponentti kolme: Isén ajank&yttd, kuvastaa isén ajankéyttod lapsen kanssa. Siind heijastuvat
ajankdytén miird ja isdn joustavuus oman ajankdytén suhteen lapsen hyviksi. Komponenttia
voidaan tarkastella dimensiolla ajan mittdvyys vs. ajan riittdméttdmyys. Dimension avulla
tarkasteltaessa 80.2 % isistd koki, ettd aikaa jd4 tarpeeksi ja he ovat tarvittaessa valmiita
joustamaan ajankdytGssddn lapsen eduksi. Komponentin sisdltimid yksittdisid muuttujia
tarkasteltaessa isdt tuntuivat olevan erityisen yksimielisid suhtautumisessaan viittdmain "Olen
valmis joustamaan ajankdytdsséni, voidakseni viettdd vapaa-aikaa enemmin lapseni kanssa".

Isistd 90.4 % oli tdysin tai jokseenkin samaa mieltd esitetyn viitteen kanssa.

Komponentti nelja: Lapsen kehitysvammaisuuden hyviksyminen, kuvataan isén oman lapsen
kehitysvammaisuuden hyviksymistd, mikd voidaan mieltdd kaikkein perimmiisemmaksi
kysymykseksi tutkimuksessa. Isin késitys kehitysvammaisuudesta ja omasta roolistaan
kehitysvammaisen lapsen vanhempana rakentuu pitkélti oman lapsen kautta. Komponentista
voidaan nostaa esiin iséin suhtautuminen isyyteen ja omaan kehitysvammaiseen lapseensa.
Komponentin dimensioksi muodostuu oman lapsen kehitysvammaisuuden hyviksyminen vs.
kieltiminen. Kehitysvammaisen lapsen hyviksymistd mitattiin véitteissd: "Yritdn unohtaa
lapseni kehitysvammaisuuden koko ajan" ja "Toivon, ettd voisin poistaa lapseni
kehitysvammaisuuden”. Isistd 55.6 % vastasi kielteisesti edelld esitettyihin viitteisiin, eli he
olivat hyviksyneet lapsensa kehitysvammaisuuden. Lopuille 40.1 %:1le sitd vastoin lapsen kehi-
tysvammaisuus oli asia, joka pyrittiin unohtamaan tai toivottiin kyky# poistaa lapsen kehi-

tysvammaisuus.
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Tarkasteltaessa yksittdisii komponentin muuttujia huomataan, ettd isdn merkitystd haluttiin
korostaa. Isistd 92.2 % oli tdysin tai jokseenkin samaa mieltd, ettd isd on korvaamaton henkil$

lapselle.

Komponentti viisi: Isin suhde yhteiskunnan tukijérjestelmddn, muuttujat heijastavat isin
suhtautumista lapsen vammaisuuden perusteella jérjestettyihin yhteiskunnan tukipalveluihin.

Viittdmissd otetaan huomioon lapseen ja isddn kohdistuvat palvelut.

Komponentin dimensio muodostuu isdn luottamuksesta vs. epiluottamuksesta yhteiskunnan
jdrjestdmiin tukipalveluihin. Véitteistd "Luotan ammatti-ihmisten neuvoihin ja apuun lastani
koskevissa asioissa" ja “Yhteiskunta tukee ja kannustaa minua tiedollisesti ja/tai taloudellisesti

vanhemmuuden tehtédvissd" 71.4 % isistd koki olevansa jokseenkin tai tdysin samaa mieltd.

Yksittdistd viitettd tarkasteltaessa 56.3 % isistd oli tdysin tai jokseenkin sitd mieltd, ettd
yhteiskunta tukee ja kannustaa heiti vanhemmuuden tehtdvissd. Mielestimme tyytyviisten
osuus on huolestuttavan alhainen. Vastauksesta ei luonnollisestikaan selvinnyt, olivatko isét
ajatelleet asiaa tiedollisen, taloudellisen tai molempien tarpeiden nakokulmasta. Vastauksista
ilmenee, ettd 79.2 % isistd oli jokseenkin samaa mieltd tai eri mieltd esitetystd viitteesti.
Prosenttiluku kertoo, ettd isdt ovat joihinkin asiothin tyytyviisid ja joihinkin tyytymittomid.

Vain 16.4 % isien vastauksista sijoittui dimension déripaihin.

Komponentti kuusi: Isén sosiaaliset suhteet, kuvastaa isien sosiaalisen kanssakéymisen tarvetta.
Muuttujat tuovat esille isien tarvetta vaihtaa kokemuksia vastaavassa tilanteessa olevien isien

kanssa sekd isien itsendisyyttd suhteessa sosiaaliseen ymparistoon.

Komponentin dimensioksi muodostuu sosiaalisuuden tarve vs. tahto pérjatd itsendisesti. Yl
puolet, eli 59.6 %, isistd koki ympérdivin sosiaalisen yhteison tarkedksi. Sitd vastoin 37.4 % ei

mieltinyt asiaa tirkedksi.

Komponentti seitsemén: Kehitysvammaisiin kohdistuvat ennakkoluulot, rakentuu isien
kisityksistd siitd, miten ihmiset suhtautuvat kehitysvammaiseen henkiloon. Isdt tulkitsevat

muiden ihmisten poikkeavuuden ymmértamistd ja hyviksymista.
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Ennakkoluuloiset vs. ennakkoluulottomat ihmiset muodostavat komponentin dimension. Isien
mielestd ihmiset ovat hyvin ennakkoluuloisia, silld 93.7 % vastanneista oli joko tdysin tai
jokseenkin samaa mieltd véitteen "Thmisilld on ennakkoluuloja kehitysvammaisia kohtaan"
kanssa. Korkea prosenttiluku osoittaa, ettd ymp#rdivd yhteiso ei ole kykenevi hyviksymiin
erilaisuutta keskuudessaan. Vain yksi vastanneista oli samaisen viitteen kohdalla tiysin eri

mielti.

7.3.4 Muuttujat tutkimusongelmittain

Tutkimusongelma 1: Millainen on isén arvomaailma?

- komponentti 1: Isi ja kehitysvammaisuus

- komponentti 4: Lapsen kehitysvammaisuuden hyviksyminen

- komponentti 7: Kehitysvammaisiin kohdistuvat ennakkoluulot

- véittamit 30.01, 30.02, 30.10, 30.11, 30.12, 30.13, 30.14, 30.16 ja 30.17

Tutkimusongelma 2: Millainen on isin ja kehitysvammaisen lapsen vilinen suhde perheessi?

Isd-lapsi suhdetta kuvaavana muuttujana kéytettiin kyselylomakkeen kysymysti 25, jossa isét
arvioivat itsensi ja kehitysvammaisen lapsensa vilistd suhdetta viiden vastinparin avulla
likert- asteikolla 1-5 (1=positiivinen &dripdd ja S=negatiivinen diripad). Vastinpareina olivat:
limmin-kylm4, ldheinen-etdinen, sopuisa-riitaisa ja ongelmaton-ongelmallinen suhde sekd

avoin-rajoittunut, vaikeutunut vuorovaikutus.

Tutkimusongelma 3: Millainen on isén rooli kehitysvammaisen lapsen vanhempana?

Tutkimusongelman kuvaavat muuttujat olivat:

- komponentti 3: Isin ajankiyttd
- viittdmaét: 30.06, 30.07, 30.08, 30.09 ja 30.15

Tutkimusongelma 4: Millaiset ovat isédn sosiaaliset suhteet ympdrdividn yhteiskuntaan?

Tutkimusongelman kuvaavat muuttujat olivat:

- komponentti 2: Isdn avoimuus ja tietoisuus lapsestaan
- komponentti 6: Isin sosiaaliset suhteet
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- vdittdmat: 30.03, 30.04, 30.18 ja 30.19

Tutkimusongelma 5: Miten isd suhtautuu yhteiskunnan tarjoamaan tukeen vanhemmuuden

tehtivissi?

Tutkimusongelman kuvaavat muuttujat olivat:

- komponentti 5: Isin suhde yhteiskunnan tukijérjestelmain
- kysymyksen 19 kohdat: opettaja, 148kéri ja muu kuntouttaja
viittdmat: 30.05 ja 30.20

7.4 Tutkimuksen luotettavuus

Reliabiliteetti. Tutkimuksen reliabiliteetti kuvaa mittauksella saatujen tulosten pysyvyyttd, eli
kuinka hyvin samalla mittarilla voidaan saada toistuvasti sama tulos vakioisessa
tutkimustilanteessa. Konkreettisiin ja selkeisiin asioihin, esimerkiksi sukupuolen ja ifn,
vastaamiseen liittyvit satunnaisvirheet ovat harvinaisia. Satunnaisvirheitd sen sijaan esiintyy
yleisemmin asenneviittdmissd, koska esimerkiksi mielialanvaihtelut, pdivdn tapahtumat,
sanamuodot tai “vastausvidsymys” saattavat aiheuttaa vaikutuksia mittaustuloksiin. (Alkula ym.
1994, 94-95.) Pysyvyyden arviointia heikentdi tdssi tutkimuksessa kysymyksenasettelut, jotka

on laadittu vain titd tutkimusta varten, eikd niiti ole testattu aikaisemmin muissa tutkimuksissa.

Yleisemmin pysyvyyttd voidaan testata kolmella eri tavalla; uusintamittauksella,
rinnakkaismittauksella tai puolitusmenetelmélld (split-half-menetelmd). Kyseiset menetelmét
eiviit soveltuneet tai eivit olleet mielekkiitd meidin tutkimuksessamme. Puolitusmenetelma ei
soveltunut, koska tutkimuksessamme ei ollut tutkimusongelmaa kohden riittdvad ma4réd osioita.
Osioiden puutteen aiheuttamasta ongelmasta paistiin kdyttimailld reliabiliteetti-indeksind niin
sanottua sisdisti konsistenssia, jonka arviointiin kiytettiin Cronbachin alfa-kerrointa.
Yksittdisten muuttujien alfa-arvot olivat tyydyttavis, silld niiden vaihtelut olivat vililld .60 - .77
(taulukko 6). Summamuuttujien alfa-arvot jdivit sitd vastoin alhaisiksi. Arvot vaihtelivat .27 -
66 vililld.  Yhdenk#in muuttujan poistaminen ei olisi merkittdvdsti  kasvattanut
summamuuttujien alfa-arvoa. Myoskdin muuttujien pienen médrdn vuoksi se el olisi ollut

mielekdstd. Muuttujien vaihtelua selittédvat kommunaliteettiarvot olivat .31 - .72 vililla.
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Sisdinen validiteetti. Erdtuulen ym. (1994, 104) mukaan sisidiselld validiteetilla tarkoitetaan
yleisesti mittauksen kykyd tuottaa tietoa siitd, mitd todella halutaan mitata. Soininen taas
tulkitsee saman asian hieman eri sanoilla: ”’Sisdiselld validiudella tarkoitetaan sité, ettd tulos on
testattavana olevan ohjelman tai menettelytapojen seurausta”. (Soininen 1995, 120).
Tutkimuksessa kéytetty toimintakyvyn arviointi oli perusteltua liittdd mittariin, silld
tutkimusongelmissamme  yhtend lasta koskevana taustamuuttujana kéytettiin  hinen
toimintakykydin. Arvioinnin objektiivisuus oli hieman kyseenalaista. Isilld ei valttdimittd ollut
tietdmysti lapsen todellisesta toimintakyvystd ja vanhempi-lapsi suhteen tunnepitoisuus saattoi
heikentdd arvioinnin luotettavuutta. Mikédli arvioinnista saatu tulos haluttaisiin saada
luotettavammaksi, niin isdn arvioinnin liséksi moniammatillisen ryhmin tulisi tehdd kyseinen

arviointi.

Seuraavaksi tarkastellaan, miten tutkimusongelmat ja niitd mittaavat kyselylomakkeen osiot
vastaavat toisiaan. Tutkimusongelmassa 1 pditeemana oli isén arvomaailma lapsen ja lapsen
kehitysvammaisuuden kautta. Mittarissa otettiin huomioon pditeemasta johdettuja alateemoja,
joita olivat; kehitysvammaisuuden hyvéksyminen ja suvaitsevaisuus, 1sdn kokemat
ennakkoluulot yhteiskunnassa kehitysvammaisia ja kehitysvammaisuutta kohtaan sekd
isdtietoisuus. Kolme ensimmiistd alateemaa painottuivat, mutta isitietoisuus jdi vdhemmadlle
huomiolle mittarissa. Teemassa painottui isien omat arvomaailmaa koskevat kisitykset, ja vasta

toissijaisesti yhteiskunnassa yleisesti vallitsevat kisitykset.

Toisessa tutkimusongelmassa kiinnitettiin huomio isé-kehitysvammainen lapsi suhteen laatuun.
Isd-lapsi suhteeseen liittyvit alateemat olivat; suhteen avoimuus, tunteet ja vuorovaikutus.
Alateemat huomioitiin, mutta suppeasti. Yhteen vastinpariin oli sisillytetty useampi aspekti,
joten ne olivat osin paillekkdisid. Kokonaan ilman huomiota mittarissa jdivét isédn ja lapsen
vilisen suhteen luottamus sekd toiminnalliset nikdkulmat. Toiminnalliset nidkékulmat tosin

otettiin huomioon kolmannessa tutkimusongelmassa, mutta konteksti siind oli erilainen.

Kolmannen tutkimusongelman péiteemaksi voitiin magritelld isdn rooli kehitysvammaisen
lapsen vanhempana, josta johdettiin seuraavat alateemat; oman ajankiyttd ja toiminnallisuus
sekd lisndolo lapsen kanssa. Mittarin painotus oli etupdiissd isdn ajankiytdssid. Myds isin
lasndolo lapsen kanssa ja toiminnallisuus  huomioitiin. Laajassa mielessd isén roolia

(kotitalousty6t ja kasvatuskiytdnnét) el mittarissa huomioitu.
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Isin sosiaaliset suhteet oli neljdnnen tutkimusongelman piiteemana, josta johdettiin alateemat;
tuen saaminen ihmisiltd, mikro- ja makrotason ihmissuhteet, avoimuus lapsesta ja lapsen
kehitysvammaisuudesta, luottamus toisiin ihmisiin ja tunteet. Tunteet ja luottamus toisiin

ihmisiin jdivit vihemmalle huomiolle mittarissa, mutta muut alateemat huomioitiin paremmin.

Viidennessi tutkimusongelmassa péditeemana oli yhteiskunnan tuki vanhemmuuden tehtéviin.
Piiteemasta johdettiin alateemoja, joita olivat; yhteiskunnan tuki-/palvelujdrjestelmén tietoisuus
isdn tarpeista, isdn suhde yhteiskunnan tuki-/palvelyjirjestelméin, luottamus yhteiskunnan
tukeen, tiedotus yhteiskunnan tuesta ja yhteiskunnan taloudelliset resurssit. Mittarissa ei
huomioitu yhteiskunnan tarjoaman tuen tarpeellisuutta isdn kannalta. Vidhiiselle huomiolle
jdivit tiedotus yhteiskunnan tuesta ja yhteiskunnan taloudelliset resurssit sekd isén suhde
yhteiskunnan tuki-/palvelujérjestelméfin. Sitd vastoin mittarissa huomioitiin paremmin

yhteiskunnan tuki-/palvelujérjestelmén tietoisuus isin tarpeista.

Tilastollinen péittely. Tilastollisen pédittelyn validiteettiin kuuluvat otoskoon suuruuden ja
tilastollisen merkitsevyysasteen asettamisen arviointi. Tutkimuksessamme otos oli mielestimme
riittdvan suuri tilastollisten menetelmien mielekkdille kdytSlle. Tilastollisissa menetelmissi
asetimme merkitsevyysrajaksi .05. Néin tuloksien merkitsevyyttd ei voitu helposti hyldtd liian
kriittisen merkitsevyystason vuoksi. (Moberg & Tuunainen 1989, 63.)

Ulkoinen validiteetti. Soininen (1995, 121) maédrittelee ulkoisen validiteetin kaksijakoisesti, eli
miten tutkimuksella saadut tulokset ovat yleistettivissi tai missd médrin niistd johdetut oletukset

ja kisitteet ovat siirrettdvissi toiseen kontekstiin.

Vastausprosentti (51.2 %) oli tyydyttidvd. Keski-Suomen l44nin alue ei vilttdmittd ole paras
mahdollinen alue tdmintyyppisten tutkimusten suorittamiseen. Yliopisto sekd lukuisat
keskiasteen oppilaitokset kuormittavat alueen videst6d monilla eri tutkimuksilla, varsinkin
kasvatuksen, opetuksen ja perheiden kohdalla. Keski-Suomi on myds vdestomaéraltddn pieni
l44ni. Yksi syy voi olla kylldstyminen vastaavanlaisiin kyselylomaketutkimuksiin, jotka ovat
kohdistuneet vammaisen lapsen perheisiin. Toinen syy tyydyttiviin vastausprosenttiin voi olla
aiheen uutuus. Vastaavanlaista tutkimusta ei yleensd ole tehty, joten vihidn keskustelua
herittinyttd aihetta el ehki osattu kokea tarpeelliseksi. Tulevaisuudessa tietomidrén lisdéntyessd

ja keskustelun voimistuessa saattaa isien aktiivisuus osallistua vastaavanlaiseen tutkimukseen
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lisddntyd. Tutkimusaiheen arkuus ja henkilokohtaisuus verottivat osaltaan vastaamista. Pienten
(0-5-vuotiaat) kehitysvammaisten lasten isien vastausprosentti (73.9 %) oli suurin, mutta heidén
miirinsid kohdejoukossa oli selvisti pienin (taulukko 7). Kyseisen ryhmin isien lapset eivét
vilttimittd ole kirjautuneet kehitysvammapalveluiden kidyttdjaksi kehitysvammaneuvoloissa,
vaan he saattavat olla sairaalan neurologisen osaston asiakkaita. Kahden vanhemman
lapsiryhmain isét vastasivat miltel yhtd aktiivisesti. 6-15-vuotiaiden lasten isien vastausprosentti
oli 41.1 ja 16-21-vuotiaiden 47.0 (liitteend 13 isien vastausprosentti lapsen ik&vuosittain

tarkasteltuna).

TAULUKKO 7: Isien kyselylomakkeeseen vastausprosentti lapsen ikdryhmien perusteella

lasten ikdryhmd lasten lukumaaré vastausprosentti
n (%) n (%)
0-S-vuotiaat 46 (18.2) 34 (73.9)
6-15-vuotiaat 124 (49.0) 51(41.1)
16-21-vuotiaat 83 (32.9) 39 (47.0)
253 124

Pienten kehitysvammaisten lasten isien muita ryhmis suurempi vastausprosentti saattaa myds
johtua heiddn halustaan saada uudesta itselle vieraasta aiheesta jo isyyden alkuvaiheessa
tarvittavaa tietoa tai heididn avoimuudestaan tutkimuksia kohtaan. Tutkimuksessa isid
lzhestyttiin positiivisen n#kokulman ja kokemusten kautta. T#lld haluttiin helpottaa isien
uskallusta osallistua ja vastata. Kokemuksia on niin monia kuin on isidkin, ja kaikki ovat

arvokkaita vastaajia, olivatpa vastaukset luonteeltaan kuinka erilaisia tahansa.

Aikaisemmissa perhettd késittelevissd tutkimuksissa on ilmennyt, ettd miehet eivdt ota
aktiivisesti osaa tutkimuksiin. Jos vastaavanlainen kysely oltaisiin kohdistettu iideille, niin
vastausprosentti olisi luultavasti ollut korkeampi. Tiami tuli esille kyselylomakkeen
kysymyksissd 19 ja 20, joissa puoliso nimettiin miltei poikkeuksetta perheen parhaimmaksi
asiantuntijaksi lasta koskevissa asioissa. Tutkimuksesta poisj4dntiin saattoi vaikuttaa, ettd 1sit
kokivat taas toistettavan samoja asioita, joita he olivat aikaisemmin kdyneet ldpi itsendisesti,

perheen parissa tai kehitysvamma-alan ammattilaisten kanssa.

Alkuperdisessd tutkimussuunnitelmassamme oli tarkoitus kerdtd tutkimusaineistoa myo0s

haastattelemalla. Tdmén aineistonkeruumenetelmin pois jittiminen olisi mahdollistanut
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kyselylomakeaineiston kerddmisen jossain muussa l4dnissd, jolloin vastausprosentti olisi voinut
olla parempi. Tosin Keski-Suomen lddnissd viest§ osaa suhtautua tutkimuksiin
ennakkoluulottomasti, jolloin vastaaminen ei muodostu ylivoimaiseksi tehtiviksi, vaikka tiettyd
kyllastymistd kyselyihin havaittiinkin.  Vastausprosenttia todenndkéisesti paransi myds
kyselylomakkeen muoto ja rakenne, jotka saivat vastaajilta melko varauksettoman vastaanoton
(kyselylomakkeen ‘palaute kyselylomakkeesta” kohta). Vastausprosentti olisi saattanut nousta
hieman toisella uusintakyselylld sekd sairaalan ottamisella mukaan tutkimuksen yhdeksi
yhteistydtahoksi aineistoa kerattdessd. Sairaalassa eettisen toimikunnan hidas asioiden késittely
olisi viivistyttinyt oleellisesti tutkimuksen aineiston kerd&mistd. Sairaalan rooli mahdolliseksi
yhteistyotahoksi nousi esille vasta kyselylomakkeiden palautusvaiheessa, joten sen

hyodyntdmittd jattdminen aineistonkeruussa oli perusteltua.

Tavoitimme kyselylomakkeella todennikdisesti aktiiviset ja asiasta kiinnostuneet isét sekd ne,
joilla oli riittdvisti aikaa kyselylomakkeen syvillisempéin téyttdmiseen. Tutkimusaiheen luonne
edellytti asioiden omakohtaista selkiinnyttimisti. T4mi saattoi ndkyd vain tiettyjen isien
vastaamisena. Vaikka tuloksissa esiteltiin ryhméeroja ja niiden luonnetta tiettyjen ryhmittelevien
muuttujien suhteen, niin isien vastauksista ei vedetty johtopaitoksid heididn hyvyydestddn tai
huonoudestaan. Tutkimus ei todennékéisesti tavoittanut isid, joille arkojen ja henkilokohtaisten
asioiden julkilausunta on vaikeaa, vaikkakin tietojen luottamuksellisuudesta huolehdittiin

rittdavisti.

Kohderyhmin saavuttamiseksi teimme yhteistyétd yhteiskuntaan kuuluvien instituutioiden
kanssa, mikd saattoi osalla vastaajista ja vastaamattajittineistd vaikeuttaa tutkimukseen
osallistumista. T#ssd tapauksessa instituutiot tekevit lasta ja sitd kautta koko perhetta koskevia
p#dtoksid, mitkd saattavat aiheuttaa monenlaista “kireyttd” julkisten asiantuntijoiden ja
vanhempien vilille. Tutkimuksemme tuloksilla voidaan herittdd keskustelua vihdn tutkitusta
asiasta niin isien kuin kehitysvammaisten lasten perheiden kanssa tydskentelevien tahojen
piirissd. Tutkimuksemme on ennen valmistumistaan herittdnyt eri tahojen kiinnostuksen
esimerkiksi teemaillan jirjestdmiseen, niin isille kuin ammatti-ihmisillekin, tutkimuksemme

tuloksien pohjalta.

Keski-Suomen li#ni, joka oli tutkimuksemme konteksti, soveltuu mielestimme laajemmankin

yleistettdvin tiedon perustaksi. Ld4ni on melko maaseutupainotteinen ja pienistd taajamista
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koostuva, mutta videstdn koulutustaso voidaan rinnastaa tiheimmin asutettuihin ld4neihin.
Tilldin tulosten siirrettdvyys on mahdollista useampiin Suomen lddneihin (vanha lddnijako),
silld ld4nikohtaiset erot ovat vihiisid. Mielestimme parhaiten tulokset voidaan yleistdd ld4niin,
jossa viestd ja sen koulutustaso, elinkeinorakenne yms. tekijit muistuttavat Keski-Suomen
l44nid. La#nikohtainen tarkastelu on sikéli perustelua, ettd oletamme lddnin koulutus- ja
palvelurakenteiden vaikuttavan tutkittavaan asiaan. Kiyttdmaéllamme
aineistonkeruumenetelmilld tulosten ulkoiseen validiteettiin vaikuttavat monet véliintulevat
tekijit, joiden kontrollointi ei ollut mahdollista. Néin ollen tutkimuksella saatuihin tuloksiin ja
niiden yleistettivyyteen tulee suhtautua kriittisesti.

7.5 Aineiston analyysimenetelmit

Tilastollinen tietojenkdsittely

Tutkimusaineiston  tilastollisessa  tietojenkdsittelyssd ~ kdytimme  SPSS-ohjelmistoa.
Tutkimusaineiston analyysimenetelmini ryhmien vilisten keskiarvojen vertailussa kdytimme t-
testid, yksi- ja kaksisuuntaista varianssianalyysid sekd piddkomponenttianalyysid (liite 14
kussakin menetelmissd tehdyt ratkaisut/valinnat SPSS-ohjelmassa). Lisdksi ryhmittelevien
muuttujien kuvailussa kdytimme frekvenssejd, niiden keskiarvoja ja keskihajontoja, joiden

avulla saatiin kokonaiskuva tutkimuksen kohderyhmasta.

Tutkimuksessa oli viittdmid 20 (korrelaatiomatriisi liitteend 15). Késittelimme véittdmistd
muodostuvan aineiston SPSS:n FACTOR Analysis-ohjelmalla. Piikomponenttianalyysilla
pienennettiin 20 muuttujan méirdd ja muodostettiin niistd muuttujista uusia komponentteja.
Lopullisessa piskomponenttianalyysissd kiytettiin kaikkia kahtakymmentd viittimas, silld
yhden tai useamman viittdman poisjattdminen ei olisi merkittdvdsti kohottanut reliabiliteettid.
Piskomponenttianalyysi (principal components) osoittautui tutkimusaineiston kannalta
kiyttokelpoiseksi. Sen seitsemén komponentin ratkaisu selitti kaikkien muuttujien vaihtelusta
63.4 %. Kokeilimme myds Principal-axis factorin ohjelmaa, mutta se ei osoittautunut edellisen
veroiseksi, silli sen selitysarvo seitsemilldi komponentilla jdi huomattavasti edellistd

alhaisemmaksi (45.5 %).

Komponenttien tulkinnan helpottamiseksi kiytimme VARIMAX-rotaatiota. Tdmin avulla

komponentin latausten varianssit maksimoidaan siten, etti jokaiselle komponentille tuli
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mahdollisimman erilaisia - pienid ja suuria - latauksia. Yksittdisen viitteen yhteyttd
pdakomponenttianalyysin antamaan ulottuvuuteen ilmaisee viitteen saama lataus asianomaisella
komponentilla. Pafkomponenttianalyysissa ja VARIMAX-rotaatiossa lataukset olivat
komponenttien ja alkuperdisten muuttujien vilisid korrelaatiokertoimia. Muuttujan
kommunaliteetit ilmaisivat, miten suuren osan Kyseisen muuttyjan vaihtelusta koko
padkomponenttiratkaisu selittdd. Ennen pddkomponenttianalyysid kyselylomakkeen viittdmien;
30.2, 30.6, 30.10, 30.11, 30.12 ja 30.19 arviointiasteikkoa jouduttiin kdintdm&in muiden
viittimien suuntaiseksi. Mitd suuremman pistemadrin viittima sai sitd negatiivisemmaksi se

tulkittiin.

Avointen kysymysten kdsittely

Kyselylomakkeiden avoimet kysymykset kirjoitettiin niin sanotusti auki ja tehtiin niistd
alustava koodaus, jonka tuloksena saatiin useita vastausluokkia. Uudelleenluokitusta jatkettiin
niin pitkddn, ettd sopiva méidrd luokkia saavutettiin. Témin jidlkeen muodostetut luokat
seulottiin koko aineistosta ja saatiin kullekin luokalle frekvenssit, jotka tulososiossa esitettiin
pylvisdiagrammeina. Pylvdsdiagrammien osoittamat frekvenssit kuvasivat kyseiseen
vastausluokkaan vastanneiden isien méddrdd. Kaikkiaan mainintoja oli usein reilusti
enemminkin, koska isdt vastasivat saman luokan sisélle useita eri mainintoja. Niiden

vastausten absoluuttinen midri vastausluokittain ilmoitettiin tulososiossa.

8 TULOKSET

8.1 Isdn arvomaailman suhde lapseen ja lapsen kehitysvammaisuuteen

Isin ikdryhmdn merkitys

Isit oli jaettu kolmeen ikdryhméddn, joita tarkasteltiin seuraavien muuttujien osalta:
komponentit 1, 4, ja 7 sekd véittimat 30.01, 30.02, 30.10 - 30.14, 30.16 ja 30.17. Isén
ikdryhmien keskiarvoja vertailtaessa (taulukko 8) suurimman osan riippuvista muuttujista

voitiin todeta positiivisuus-negatiivisuus akselilla olevan positiivisesti painottuneita.
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Komponentti 7 sekd viittdimdt 30.02 ja 30.11 olivat sitd vastoin negatiivisemmin
painottuneita. Keskiarvojen suurimmat ja pienimmit arvot olivat jakautuneet eri riippuvissa
muuttujissa niin, ettei mitdin yksiselitteistd johtop#dtdsti voitu todeta. F-testilld todettiin, ettei
yhdenk#ddn riippuvan muuttujan kohdalla todettu tilastollisesti merkitsevid eroja isédn

ikdryhmien vililld (p=n.s.).

TAULUKKO 8: Isdn ikdryhmien merkitsevyys arvomaailmaa kuvaavissa muuttujissa

26-39 40-47 48-68 vuotiaat
vuotiaat vuotiaat (n=40)
(n=43) (n=42)
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
komponentti 1 1040 (2.47) 10.26 (2.87) 10.21(3.11) .05
” 4 4.88(1.27) 5.46 (1.70) 5.06 (1.39) 1.66
” 7 3.33(.57) 3.63 (.49) 3.43 (.75) 2.80
viittima 30.01 1.67 (.99) 1.62 (.88) 1.62 (.96) .05
7 30.02 3.33(57) 3.63 (.49) 3.43(.75) 2.80
? 30.10 1.58 (.85) 1.57(91) 1.89 (1.09) 1.47
” 30.11 2.98 (1.22) 2.54 (1.35) 3.14 (1.16) 2.36
” 30.12 1.28 (.55) 1.29 (.64) 1.41 (.64) .59
” 30.13 1.30 (.46) 1.67 (.93) 1.44 (.75) 2.64
? 30.14 1.26 (.49) 143 (77) 1.25 (.54) 1.14
? 30.16 1.50 (.74) 1.31(.52) 1.33 (.66) 1.07
? 30.17 1.98 (.72) 2.00 (.85) 2.18 (.87) 77

Ammatillisen koulutuksen merkitys

Ammatillinen koulutus oli jaettu neljddn ryhmién ja niitd ryhmid vertailtiin komponentteihin
1, 4, ja 7 sekd viittimiin 30.01, 30.02, 30.10 - 30.14, 30.16 ja 30.17. Komponenttien 1 ja 4
keskiarvot (taulukko 9) eri ammatillisen koulutuksen ryhmissi olivat positiivisia, kun taas
komponentti 7:n keskiarvot olivat melko negatiivisia. Komponentti 4 kohdalla keskiarvot
hieman suurenivat, mitd korkeampi ammatillisen koulutuksen taso oli. Muiden komponenttien
kohdalla keskiarvot olivat tasaisia. Miltei kaikissa viittdmissd keskiarvojen olivat selvisti
painottuneita positiivisen dimension puoleen. Viittdmien 30.02 ja 30.11 keskiarvot olivat
selvidsti negatiivisesti painottuneita. Huomioitavaa oli myds viittimien 30.14 ja 30.17
kohdalla keskiarvojen nouseminen, mitd enemmin isilli oli ammatillista koulutusta.

Seuraavassa testataan eri ammatillisen koulutuksen ryhmid keskeniin F-testill4.

Viittamdssd 30.13 "koen, ettd lapsi on rikkaus eldmdssidni" ryhmien keskiarvot erosivat

tilastollisesti merkitsevésti toisistaan; F(3,118)=5.51, p<.0l. Levenen varianssien
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yhtdsuuruutta osoittavan testin p-arvon (.018) vuoksi F-testiin tulee kuitenkin suhtautua
kriittisesti. Tukey-HDS testin avulla saatiin selville, etti korkeakoulututkinnon suorittaneet
isdt erosivat muista ammatillisen koulutuksen ryhmistd. He suhtautuivat negatiivisemmin
lapseensa kuin muut ammatillista koulutusta saaneet tai varsinaista ammattikoulutusta vailla-
olevat isdt. Viitettd 30.14: "isd on korvaamaton henkil lapselle" tarkasteltaessa, havaittiin
keskiarvojen eroavan tilastollisesti merkitsevésti eri ammatillista koulutusta saaneiden isien
ryhmissid; F(3,119)=4.72, p<.01. Levenen varianssien yhtdsuuruutta osoittavan testin p-arvon
(.000) vuoksi F-testiin tuli kuitenkin suhtautua kriittisesti. F-testin tulos oli kuitenkin niin
selvisti merkitsevi, ettd viittdmin kohdalla oli eroa eri ammatillisen koulutuksen ryhmissé.
Tukey-HDS testi osoitti, ettd korkeakoulututkinnon suorittaneet isét erosivat ei varsinaista
ammatillista koulutusta saaneista ja korkeintaan kolmivuotisen ammatillisen opintolinjan suo-
rittaneista isistd. Korkeakoulututkinnon suorittaneet eivit pitdneet isdd niin korvaamattomana
henkiléni lapselle, kuin vailla ammatillista koulutusta olevat ja korkeintaan kolmivuotisen
ammatillisen koulutuksen suorittaneet isdt. Muiden riippuvien muuttujien osalla ei

tilastollisesti merkitsevii eroja havaittu (p=n.s.).

TAULUKKO 9: Isdn ammatillisen koulutuksen merkitsevyys arvomaailmaa kuvaavissa
muuttujissa

ei varsinaista korkeintaan  vihintddn korkeakou-

amm. 3-  vuotinen 4- vuotinen lututkinto
koulutusta amm. opin- amm. opin-
tolinja tolinja
0 1 2 3
(n=31) (n=51) (n=21) (n=20)
Riippuvat ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmierot
muuttujat
komponentti 1 10.03 (3.51) 10.16(2.33) 9.86(2.01) 11.37(3.39) 1.22
” 4 4.96 (1.37) 4.98 (1.41) 5.10(1.52) 5.60(1.70) .95
” 7 3.52(.72) 3.45(.58) 348 (.51)  3.37(.68) 23

viittamat 30.01  1.48 (.96) 1.59(.85) 1.57(98)  2.11(1.05)  1.95
» 3002 3.52(72)  345(58)  3.48(S51) 337(68) .23
» 30.10  2.00(1.17)  1.51(.83) 143(.68) 1.75(1.02) 2.22
» 3011 3.29(1.12)  2.73(1.35)  2.75(1.21) 285(131) 126
» 3012 1.27(.52) 1.29 (.61) 1.14(36)  1.55(.76) 1.77
» 30.13  1.43(.86) 1.31(.55) 1.33(48)  2.05(1.00)  5.51** 3>0,1,2
» 30.14  1.16 (37) 1.20 (.49) 148(75) 1.70(.86)  4.72%* 3>0,1
» 30.16  1.33(.71) 1.32 (.62) 138(.59) 1.60(68) .96
» 30.17 1.93(84)  2.00(74)  2.10(.89) 2.32(89) .96
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Lapsen sukupuolen merkitys

Lapsen sukupuolen vaikutusta vertailtiin komponentteihin 1, 4, ja 7 sekd vdittdmiin 30.01,
30.02, 30.10 - 30.14, 30.16 ja 30.17. T-testilld selvitettiin ryhmien vilisten keskiarvojen eroja
(taulukko 10). Keskiarvoja tarkasteltaessa voitiin todeta, ettd komponenttien 1 ja 4 arvot olivat
positiivisempia kuin komponentti 7. Yleisesti ottaen poikien isien saamat keskiarvot olivat
testimuuttujissa tyttGjen isien saamia keskiarvoja suurempia. Tyttdjen isien saamat keskiarvot
olivat ainoastaan komponentissa 7 ja véitteessd 2 poikien isien keskiarvoja suurempia. Tdémén
perusteella isdt, joilla on kehitysvammainen poika, suhtautuivat kyseisiin testimuuttujiin

hieman negatiivisemmin kuin isét, joilla on tytts.

Varianssien erisuuruuteen viitattiin viitteessd 30.11: "toivon, ettd voisin poistaa lapseni
kehitysvammaisuuden" p-arvolla .032. T-testin tulos; t(86.82)=.66, jonka p=n.s., ei osoittanut
tilastollista eroja ryhmien vililld. Samoin viitteessi 30.16: "olen hyvidksynyt lapseni
kehitysvammaisuuden" viitattiin varianssien erisuuruuteen p-arvolla .004. Kuitenkaan t-testi;
t(120,93)=-1.77, jonka p=n.s., €i osoittanut eroja ryhmien vililli. Lapsen sukupuolella ei ollut
merkitystd isien halukkuuteen poistaa lapsensa kehitysvammaisuus tai lapsen
kehitysvammaisuuden hyviksymiseen. Muissa testimuuttujissa ei tilastollisesti merkitsevid

eroja havaittu lasten sukupuolten vélilld (p=n.s.).

TAULUKKO 10: Lapsen sukupuolen merkitsevyys isin arvomaailmaa kuvaavissa
muuttujissa

tyttd poika
Testimuuttuja ka (s) ka (s) t-arvo df
(n=49) (n=75)
komponentti 1 10.24 (2.72) 10.33 (2.87) -.16 120
» 4 5.13 (1.59) 5.13 (1.40) .03 115
? 7 3.55(.61) 3.41 (.62) 1.28 121
viittima 30.01 1.63 (.95) 1.64 (.95) -.01 121
” 30.02 3.55(.61) 3.41(.62) 1.28 121
” 30.10 1.60 (.92) 1.73 (.98) =71 120
” 30.11 2.78 (1.37) 2.94 (1.20) -.66 86,82
” 30.12 1.31(.62) 1.31(.57) -.04 121
” 30.13 1.41 (.76) 1.50 (.75) -.66 121
” 30.14 1.27 (.57) 1.35 (.65) =72 122
” 30.16 1.27 (.49) 1.46 (.73) -1.77 120,93

? 30.17 1.95(.80) 2.11(.82) -1.01 118
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Lapsen toimintakykyryhmdn merkitys

Lapsen toimintakyky jaettiin neljddn ryhmiin. Kyseisid ryhmii tarkasteltiin suhteessa
komponentteihin 1, 4, ja 7 seki viittdmiin 30.01, 30.02, 30.10 - 30.14, 30.16 ja 30.17. Lapsen
toimintakykyryhmid verrattaessa riippuviin muuttyjiin, voitiin keskiarvoja vertailemalle
todeta keskiarvojen olevat suhteellisen alhaisia, miki kertoi isien positiivisesti painottuneista
vastauksista (taulukko 11). Ainoastaan komponentissa 7 ja viittdmissd 30.02 ja 30.11
keskiarvot olivat muihin ﬁippuviin muuttujiin ndhden negatiivisempia. Toimintakykyryhmien
3 ja 4 keskiarvot olivat muihin ryhmiin verrattuna suurempia. Komponentti 7 ja viittdméin

30.02 kohdalla keskiarvot olivat suurimpia toimintakykyryhmén 1 kohdalla.

Komponentin 1: isd ja kehitysvammaisuus, kohdalla F-testi osoitti tilastollisesti melkein
merkitsevid eroja ryhmien vililld; F(3,84)=3.16 p<.05. Tukey-HSD testi osoitti, ettd ryhmien
1 ja 4 vililld oli tilastollisesti melkein merkitsevd ero. Ryhmiidn 4 kuuluvien lasten isit
suhtautuivat negatiivisemmin kehitysvammaisuuteen oman lapsensa kehitysvammaisuuden

kautta ja asettivat omat tarpeensa lapsen tarpeiden edelle.

Viitteessd 30.12, "syytdn usein itsedni lapseni kehitysvammaisuudesta”, havaittiin tilas-
tollisesti melkein merkitsevéd ero ryhmittelevdssd muuttujassa; F(3,84)=3.32, p<.05. Levenen
varianssien homogeenisuutta mittaavan testin tulos p=.000 osoitti, ettd F-testiin tuli suhtautua
kriittisesti. Tukeyn-HSD testi osoitti kuitenkin eron olevan ryhmien 1 ja 3 vililld. Tuloksen
mukaan ryhméssd 3 olevien lasten isdt syyttivdt itsedéin useammin lapsensa kehitys-
vammaisuudesta verrattuna ryhméén 1 kuuluvien lasten isiin. "Koen, ettd lapseni on rikkaus
eldiméssdni" viitteen (30.13) kohdalla F-testi antoi tuloksen; F(3,84)=5.31, p<.01. Tulos
osoitti ryhmien vélille tilastollisesti merkitsevdd eroa. F-testin tulokseen kuitenkin tuli
suhtautua kriittisesti, silld Leveven testin tulos oli p=.000. Tukeyn-HSD testistd havaittiin,
ettd ryhméédn 1 kuuluvien lasten 1sdt kokivat lapsensa enemmin eldméi rikastuttavaksi kuin
ryhmiin 3 ja 4 kuuluvien lasten isdt. Toimintakyvyn vajauksella nidytti olevan merkitystd

sithen, kuinka eldméinsa rikastuttavaksi henkildksi isdt kokivat kehitysvammaisen lapsensa.

Viitteessd 30.17 "koen lapseni tulevaisuuden mydnteisend" havaittiin ryhmien valilld
tilastollisesti merkitsevd ero; F(3,82)=4.92, p<.01. Levenen testin tulos p=.005 aiheutti sen,

ettd F-testin tulokseen tuli suhtautua kriittisesti, eli keskiarvovertailujen merkitsevyystestien
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oletukset eivit tiltd osin olleet voimassa. F-testin tulos osoitti kuitenkin sen verran vahvaa
tulosta, ettd eroja voitiin sanoa olevan. Monivertailutestilld (Tukey-HSD) havaittiin erot ryh-
mien 4 ja 1 sekd ryhmien 4 ja 3 vililld. Tuloksen tulkinnassa ryhmin 3 mukaantulo vaikeutti
tuloksen johtop#itdksen tekoa. Mutta kuitenkin voidaan yleistdd, ettd ryhmissd 4 olevien
lasten isét kokivat lapsensa tulevaisuuden kielteisempén4 kuin ryhmissé 1 ja 3. Ryhmén 2 saa-
ma keskiarvo oli ainoastaan 0.048 isompi kuin ryhmin 3 saama keskiarvo, joten ryhmin
muodostavien isien vastaukset olivat hyvin ldhelld ryhmddn 3 kuuluvien lasten isien
vastauksia. Yleisesti voitaneen todeta, ettd toimintakyvyltddn heikompien lasten isdt eivit
uskoneet lastensa myodnteiseen tulevaisuuteen. Muiden riippuvien muuttujien kohdalla ei

tilastollisesti merkitsevid eroja havaittu (p=n.s.).

TAULUKKO 11: Lapsen toimintakyvyn merkitsevyys isin arvomaailmaa kuvaavissa
muuttujissa

2-14 15-24 pistettd 25-37 pistettd 38-65 pistettd
pistettd
1 2 3 4
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmierot
muuttuja (n=23) (n=22) (n=22) (n=22)
komponentti 1 9.04 (1.82) 10.62(2.58) 11.14(3.08) 11.18(3.08) 3.16* 4>1
” 4 4.74 (1.51) 5.40(1.47) 5.38(1.40) 4.86(1.49) 1.18
” 7 3.61(.58) 3.45(51) 3.43 (.68) 3.59(.59) .53
viittimi 30.01 1.30(70)  1.77(97) 2.00(1.11) 1.73(98) 2.10

» 3002 3.61(.58) 345(51)  343(68)  3.59(59) .53
» 30.10  1.39(.89) 1.62(.97) 190 (1.04)  1.59(.80) 1.13
» 3011 2.83(1.30) 2.65(1.39)  2.86(1.32)  3.23(1.15) .75

» 3012 1.09(29)  1.14(36) 1.55 (.80) 136 (.58)  3.32% 3>1
» 3013 1.13(34)  1.38(.59) 1.77 (.97) 1.91(87) 5.31%* 3,4>1
» 30.14  1.17(49)  1.36(.58) 1.27 (.55) 1.50(.80) 1.13
» 30.16  1.26(.54)  1.38(.59) 1.50 (.86) 145 (.60) .57
» 30.17  1.77(75)  2.00(.55) 1.95(.74)  2.59(91)  4.92%+ 4>13
*p<.05
** p < 01

Kehitysvammaisuuden diagnoosin merkitys

Vamman diagnoosi oli jaettu viiteen ryhmiin. Kyseessiolevia ryhmié vertailtiin F-testilld
komponentteihin 1, 4, ja 7 sekd viittdmiin 30.01, 30.02, 30.10 - 30.14, 30.16 ja 30.17. Isien,
joilla oli autistinen lapsi (ryhmi 2), keskiarvot riippuvissa muuttujissa olivat kahdeksassa
kohdassa muiden ryhmien isien keskiarvoja suurempia (taulukko 12). Siti vastoin pienimmét
keskiarvot olivat jakautuneet suhteellisen tasaisesti muille kehitysvamman diagnoosia

kuvaaville ryhmille. Riippuvien muuttujien keskiarvot olivat etupdidssi positiivisesti
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painottuneita jokaisessa ryhmissid, ainoastaan komponentissa 7 ja véitteessd 30.02 tilanne oli
piinvastainen. Lisgksi viittdméssd 30.11 Down-lasten isien keskiarvot olivat muihin ryhmiin

nihden korkeampia.

Komponentti 4 kuvasti lapsen kehitysvammaisuuden hyviksymistd. F-testi; F(3,108)=2.41,
p>.05, ei osoittanut ryhmien vilille tilastollisia eroja. Tukey-HSD monivertailutesti tosin
ndytti eron ryhmien 1 ja 3 vililld. Tulos osoitti, ettd isét, joiden lapsilla oli Downin oireyhty-
mi, suhtautuivat lapsensa kehitysvammaisuuden hyviksymiseen negatiivisemmin kuin
vaihtoehdon "muut" vastanneet isdt. Kohdassa muut ilmaistiin erilaisia kehitysvammaisuuden
diagnooseja 33 kappaletta, joten mistdén yhtendisestd ryhmisti ei voitane puhua. Tdm4 osit-
tain heikentdd tuloksen yleistettdvyyttd. Samoin komponentissa 7 saattiin tilastollisesti
merkitsevi ero ryhmien vililld; F(3,114)=4.14, p<.01. Faktori rakentuu isien késitykseen siiti,
miten ihmiset suhtautuvat kehitysvammaiseen henkil66n dimensiolla ennakkoluuloiset vs. en-
nakkoluulottomat ihmiset. Levenen testi osoittama tulos p=.046, voitiin kumota F-testin
melko vahvalla tilastollisella tuloksella. Monivertailutestilld (Tukey-HSD) havaitiin
tilastolliset erot ryhmien 0 ja 2 vililld. Isét, joille kehitysvammaisuuden diagnoosi ei ollut tie-

dossa, kokivat muut ihmiset ennakkoluuloisempina kuin autististen lasten isit.

Viitteen 30.02 "ihmisilld on ennakkoluuloja kehitysvammaisia kohtaan" kohdalla saatiin
ryhmien vilille tilastollisesti merkitsevd ero; F(3,114)=4.14, p<.01. Varianssien homo-
geenisuutta mittaava Levenen testi antoi tuloksen p=.046, mikd asetti F-testin kriittiseen
tarkasteluun. F-testin tulos oli kuitenkin selvisti tilastollisesti merkitsevi, ettd Levenen testin
tulos ei jadnyt voimaan. Tukey-HSD monivertailutesti osoitti kyseessé olevan eron ryhmien 0
ja 2 vililld. Isdt, joiden lasten kehitysvammaisuuden diagnoosi ei ollut tiedossa, ajattelivat
ihmisilli olevan enemmin ennakkoluuloja kehitysvammaisuutta kohtaan. "Toivon, ettd voisin
poistaa lapseni kehitysvammaisuuden” viitteen (30.11) kohdalla F-testin tulos;
F(3,109)=5.09, p<.01, antoi tilastollisesti merkitsevin eron ryhmien vilille. Monivertailutesti
osoitti eron ryhmien 1 ja 3 vilille. Down-lasten isdt toivoivat harvemmin poistavansa lapsensa
kehitysvammaisuuden  kuin ryhmén "muuf" .isdt. F-testin tulos; F(3,115)=3.06, p<.05
viitteessd 30.12 "syytdn usein itsedni lapse;li.kéﬁhitysvammaisuudesta” antoi tilastollisesti
melkein merkitsevidn eron ryhmien vilille. Levenen testin tulos p=.004 aiheutti F-testin
kriittisen tarkastelun. F-testin tulos osoitti kuitenkin tilastollisesti melkein merkitsevin eron

ryhmien vilille, joten Levenen testin tulos ei aiheuttanut muutoksia jatkotoimenpiteissi.
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Tukey-HSD monivertailutesti osoitti erot ryhmien 1 ja 2 vilille. Johtop#4tds oli, ettd Down
lasten isdt eivit kokeneet itseddn syylliseksi lapsensa kehitysvammaisuuteen yhtd voimak-
kaasti kuin autististen lasten isit. Muiden riippuvien muuttujien kohdalla tilastollisia eroja ei

ryhmittelevdssd muuttujassa todettu (p=n.s.).

TAULUKKO 12: Lapsen kehitysvammadiagnoosin merkitsevyys isdn arvomaailmaa
kuvaavissa muuttujissa

eitiedossa  Downin autismi muu
oireyhtyma
0 1 2 3
(n=22) (n=42) (n=14) (n=41)
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmiéerot
muuttuja
komponentti 1 10.29 (2.28) 9.74(2.55) 11.71(3.20) 10.58(3.11) 1.88
” 4 5.00(1.20) S5.51(1.57) S.14(1.17) 4.63(1.52) 241 1>3
” 7 3.77(43) 3.40(.63) 3.07(83) 3.50(.55) 4.13** 0>2
viittimi 30.01 1.48(.81) 1.60(94) 2.07(1.00) 1.68(1.01) 2.21
» 30.02  3.77(43) 3.40(.63) 3.07(.83) 3.50(.55)  4.13%* 0>2
” 30.10 1.59(.85) 1.52(.80) 1.86(95) 1.73(1.09) .60
” 30.11  2.14(1.21) 2.63(1.30) 1.79(1.12) 1.61(1.08) 5.09** 1>3
» 30.12  1.23(.53) 1.19(45)  L.71(73) 1.39(.70) 3.06* 2>1
” 30.13  1.32(.57) 138(.66) 1.71(83) 1.61(.89) 143
” 30.14  1.27(.63) 1.33(61) 1.50(52) 1.27(.67) .53
? 30.16 1.41(.50) 1.26(.50) 1.71(91) 140(74) 1.72
” 30.17 2.00(71) 1.93(79) 236(.84) 2.13(86) 1.14
*p<.05
*¥*p<.01

Isien tdrkeind pitdmdt asiat eldmdssddn

Eldmissa tirkeind pidettyihin asioihin isét ilmaisivat 154 erilaista vastausvaihtoehtoa. Ndmi
muodostivat 11 luokkaa (kuvio 7), jotka esiintyivét seuraavasti: koti ja perhe (61 1sdd, 48.4
%), henkinen hyvinvointi ja terveys (71 isédi, 56.3 %), taloudellinen hyvinvointi (19 1sédi, 15.1
%), sosiaaliset ihmissuhteet (28 isdd, 22.2 %), ty6 (44 isdd, 34.9 %), luonteenpiirteet (28 isdd,
22.2 %), eldminkatsomus ja arvot (19 isdd, 15.1 %), harrastukset (13 isdd, 10.3 %), itsensd

toteuttaminen (7 isd4, 5.6 %), muut (9 isdd, 7.1 %) ja tyhjat (5 isdd, 4.0 %) (kuvio 8).

Henkinen hyvinvointi ja terveys (83), koti ja perhe (76) seki ty6 (44) olivat kolme suurinta
luokkaa (suluissa mainittu kunkin vastausvaihtoehdon esiintymisten lukumiérd).
Suurimmassa luokassa, eli henkinen hyvinvointi ja terveys, korostui voimakkaasti terveyden

(60) arvostus isin eldmissi. Koti ja perhe -luokassa nousi selvdsti esiin kolme
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vastausvaihtoehtoa: perhe (32), koti (8) ja lapset (7). Kolmanneksi suurimmassa luokassa isét
toivat esiin tyon (36) merkityksen tirkeyden eldmisséin.
Luokassa muut (9) isét toivat esille jokapdivdisen eldmén tirkeyden ja sen pienistd iloista

nauttimisen.
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KUVIO 7: Isien tirkeind pitdmét asiat eldmidssidin

Lapsen eldmdssd tdrkeintd nykyisin

Kysyttiessd "mikd on mielestinne lapsen eldmissi tirkeintd tdlld hetkelld?" (kuvio 8) saatiin
105 eri vastausvaihtoehtoa, jotka on luokiteltu seitsemiin eri luokkaan (suluissa vastanneiden
isien lukuméird ja heiddn prosenttiosuus N:std): koulukonteksti (48 isdd, 38.1 %), koti ja
perhe (22 isd4, 17.5 %), terveys (31 isdd, 24.6 %), jokapiiviisen eldmén hallinta (62 1si4, 49.2
%), luonteenpiirteet ja kyvyt (14 isdd, 11.1 %), muut (34 isdd, 27.0 %) ja tyhjat (5 isdi, 4.0
%).

Kolme suurinta luokkaa (suluissa mainittu kunkin vastausvaihtoehdon esiintymisten
lukumiird) olivat jokapdivdisen eldmén hallinta (70), koulukonteksti (62) ja muut (39).
Tarkasteltaessa nditd kolmea ryhméi erikseen, niin jokapiiviisen eldminhallinnassa mainittiin
kuntoutus (14), turvallisuuden tunne (8) ja jokapiiviisten taitojen oppiminen (7); ruokailu,
pukemaan oppiminen, kaupassakdynti, wc- toiminnot. Toiseksi suurin luokka oli koulu-

konteksti (koulu, opetus ja oppiminen). Koulu itsessién oli tirked (11), uuden oppiminen (10)
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ja oikea ammattitaitoinen opetus (5) olivat yleisimmit vastausvaihtoehdot kyseisessd
luokassa. Luokka “muut” nousi kolmanneksi suurimmaksi luokaksi 23:lla erilaisella
vastausvaihtoehdollaan. Vastauksissa mainittiin hyvd hoito ja hoitopaikka (13), ja oli

yksittiisid vastauksia, jotka sisdlsivdt mm. ystdvét ja sosiaaliset suhteet (4).
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KUVIO 8: Lapsen eldmadssd tarkeimmit asiat nykyisin

Lapselle tirkeintd tulevaisuudessa

Kysymykselld, "mikd on mielestéinne lapsenne eldmissd tarkeintd tulevaisuudessa?”,
selvitettiin isien mietteitd lapsensa tulevaisuuteen liittyvistd asioista. Vastausvaihtoehtoja
kysymykseen saatiin kaikkiaan 72, jotka teemoitettiin seitsemdin eri luokkaan (suluissa
vastanneiden isien lukumiird ja heididn prosenttiosuutensa N:std): lapseen itseensd liittyvit
tavoitteet (69 isdd, 54.8 %), elamin ominaispiirteet (16 isdd, 12.7 %), odotuksia eldmistd (54
isidd, 42.9 %), vanhemmat - koti (5 isdd, 4.0 %), terveys (23 isdd, 18.3 %), muut (13 1sdd, 10.3
%) ja tyhjit (7 isdd, 5.6 %) (kuvio 9).

Kolme suurinta luokkaa lapsen tulevaisuutta koskevassa kysymyksessd (suluissa mainittu
kunkin vastausvaihtoehdon esiintymisten lukumid#rd) olivat lapseen itseensd liittyvét
tavoitteet (86), odotukset elimisti (69) ja terveys (26). Lapseen itseensi liittyvien tavoitteiden
vastauksissa mainittiin itsendistyminen ja eldminen itsengisesti (40), oman paikan 16ytdminen
yhteiskunnassa ja elimissi (9) ja sosiaaliset suhteet (7). Odotuksiin eldmistd teemaan saatiin
69 vastausta. Téssd teemassa ty6/tyopaikan saaminen mainittiin useimmin (12). Kouluun ja
koulunkdyntiin sekd hyvddn hoitoon ja hoitopaikkaan viitattiin kumpaankin seitseméin kertaa.

Terveyttd pidettiin kolmanneksi tirkeimpénd asiana lapsen tulevaisuutta ajatellen. Terveys
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itsessddn mainittiin 17 kertaa ja kunnon siilyminen kolmesti. Luokassa muut korostuivat

nykyisten olosuhteiden sdilyminen (4) ja normaali eldmi (3).
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KUVIO 9: Lapselle tarkeinti tulevaisuudessa

8.2 Isdn ja lapsen vilinen suhde

Isdn ikdryhmdn ja ammatillisen koulutuksen merkitys

Iséin idn ja ammatillisen koulutuksen merkitystd selvitettiin 3 (ikdryhm#) x 4 (ammatillinen
koulutus) varianssianalyysilld. Kysymyksessd 25 kohdassa avoin - rajoittunut vuorovaikutus
yhdysvaikutus oli tilastollisesti melkein merkitsevd; F(6,108)=2.62, p<.05. Yhdysvaikutusta
esiintyy ja isien ikdryhmien erot kysymyksessd 25 kohdassa avoin - rajoittunut vuorovaikutus
eri ammatillisen koulutuksen ryhmissi olivat eri suuret, ja eri suuruus oli tilastollisesti

melkein merkitsevi.

Kuviosta 10 selvidd, ettd nuoremmista isistd koostuva ryhmi 1 (26 - 39 vuotiaat), joilla oli
korkeakoulututkinto (ka= 2.60) tai ei mitd4n varsinaista ammatillista koulutusta (ka= 2.40)
kokivat vuorovaikutuksen kehitysvammaiseen lapseensa rajoittuneempana ja vaikeampana,
kuin korkeintaan kolmivuotisen (ka=1.90) tai vihintdin nelivuotisen ammatillisen opin-

tolinjan (ka=1.83) kidyneet ryhmén 1 isit.

Keskimmadisen isdryhmén 2 (40 - 47 vuotiaat) isien keskiarvojen jérjestys suhteessa
nuorempiin isiin oli sdilynyt samana ryhmien vililld, mutta kaikissa muissa ryhmissi paitsi
korkeakoulututkinnon suorittaneissa keskiarvot (ka= 2.86) olivat alentuneet, eli suhde lapseen

ko. dimensiolla oli muuttunut positiivisemmaksi. Korkeakoulututkinnon suorittaneet isdt
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ryhmissd 2 suhtautuivat entistd negatiivisemmin lapseensa, ja timd negatiivisuutta kuvaava

arvo oli tdssd ikdryhmaéssé suurin.

Vanhempien isien ikéryhméssd 3 (48 - 68 vuotiaat) huomioitavaa on todeta, ettd
korkeakoulututkinnon suorittaneiden isien keskiarvot (ka=1.50) olivat laskeneet jyrkisti
alaspdin, eli heiddn suhtautumisensa lapseensa oli selvimmin muuttunut positiivisempaan
suuntaan. Kuitenkin ei varsinaista ammatillista koulutusta (ka=1.21) olevat isét suhtautuivat
positiivisimmin, ja heidén suuntansa on ollut kaikissa ikdryhmissd kohti avoimempaa
vuorovaikutusta lapsen kanssa. Vihintd4n nelivuotisen ammatillisen opintolinjan suorittaneet
isidt (ka=2.67) kokivat suhteensa lapseen kaikista negatiivisimmin, ja tdm& muutostrendi oli
kaikista selvin, silld heiddn keskiarvonsa olivat aikaisemmissa ikdryhmissd alhaisimmat.
Korkeintaan kolmivuotisen ammatillisen opintolinjan suorittaneet isit (ka=2.07) suhtautuivat
tissd ikdryhmdissd lapseensa aikaisempaa negatiivisemmin, mutta muutostrendi oli kaikista
ammatillisen koulutuksen ryhmisté tasaisin. Muiden vastinparien osalta yhdysvaikutusta ei
esiintynyt. Isien ikdryhmien erot suhtautumisessa lapseen muissa vastakohtapareissa eri
ammatillisen koulutuksen ryhmissé olivat yhtdsuuret, joten tilastollisia eroja ei ollut ryhmien

valilla (p=n.s.).

Kuviosta 10 ilmeni, ettei ammatillisen koulutuksen méird ja isdn ikdryhmét yhdessd olleet
suoraan verrannollisia isd - lapsisuhteen positiivisuuteen vastinparilla avoin - rajoittunut,

vaikeutunut vuorovaikutus.
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KUVIO 10: Isiryhmin ja ammatillisen koulutuksen yhdysvaikutus vastinpariinavoin -
rajoittunut, vaikeutunut vuorovaikutus
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Isdn ikdryhmdn merkitys

Isien ikdryhmii vertailtiin kysymyksen 25 viidelld vastakohtamuuttujaparilla, jotka kuvasivat
isin ja lapsen vilistd suhdetta (taulukko 13). Tarkasteltaessa isien ikdryhmien keskiarvoja
voitiin todeta, ettd nuorimmista isistd koostuvassa ryhmissd keskiarvot olivat kolmessa
vastinparissa suurimmat. Yleisesti keskiarvojen erot isien eri ikdryhmissi olivat vihiisid seki

selvisti painottuneita positiivisen vastinparin suuntaan.

F-testi osoitti, etteivdt isiryhmit eronneet tilastollisesti merkitsevésti (p=n.s.) missdén
tarkasteltavista riippuvista muuttujista. Ikdryhmien keskiarvot eivit eronneet tilastollisesti.
Isien ikdryhmilld ei siis ollut merkitystd suhteessa yhteenkéidn vastakohtamuuttujapariin, jotka

kuvasivat isdn ja lapsen vilistd suhdetta.

TAULUKKO 13: Isdn ikdryhmin merkitsevyys isd-lapsi suhteeseen

isd-lapsi 26-39 vuotiaat 40-47 vuotiaat 48-68 vuotiaat
suhteen (n=43) (n=42) (n=39)

vastinparit

Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja

1 1dmmin - kylma 1.29 (.46) 1.24 (.09) 1.30(.10) 13
2 liheinen - etdinen 1.26 (.45) 1.32 (.69) 1.32 (.67) 13
3 sopuisa - riitaisa 1.65 (.72) 1.54 (.67) 1.41 (.64) 1.29
4 ongelmaton - ongelmal- 2.17 (91) 2.15(.94) 1.97 (.98) 46
linen

S avoin - rajoittunut, vai- 2.02(1.10) 1.93 (1.07) 1.69 (.98) 1.05

keutunut vuorovaikutus

Ammatillisen koulutuksen merkitys

Ammatillinen koulutus oli jaettu neljdin ryhmadn ja nditd ryhmié vertailtiin kysymyksen 25
viiteen vastinpariin (taulukko 14). Tulkittaessa isien ammatillisen koulutuksen keskiarvoja eri
vastinpareilla, voitiin todeta niiden olleen painottuneina vastinparien positiiviselle puolelle.
Lisaksi korkeakoulututkinnon suorittaneiden isien keskiarvot olivat suurimmat neljdssi
vastinparissa. Pienimpid keskiarvoja ei voida yksiselitteisesti yhdistdd mihinkd4n
ammatillisen koulutuksen ryhmé#én, vaan ne vaihtelivat eri ryhmissid. Ammatillisen
koulutuksen ryhmissd ei tilastollisesti merkitsevid eroja havaittu (p=n.s.), joten ammat-
tikoulutuksella ei ollut vaikutusta sithen, minkélainen isien suhde oli lapseensa viiden

vastinparin suhteen.



TAULUKKO 14: Isien ammatillisen koulutuksen merkitsevyys isd lapsi suhteeseen

Isd-lapsi el korkeintaan  vihintddn korkea-
suhteen varsinaista  kolmivuoti- nelivuoti- koulutut-
vastinparit amm. nen amm. nen amm. kinto

koulutusta  koulutus koulutus

(n=29) (n=51) (n=21) (n=20)
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
1 limmin - kylmi 1.30 (.54) 1.22 (.46) 1.19 (.40) 1.50 (.83) 1.50
2 ldheinen - etdinen 1.31(47) 1.27 (.60) 1.24 (.54) 1.45 (.83) .50
3 sopuisa - riitaisa 1.48 (.80) 1.59 (.61) 1.57(.75) 1.50 (.69) .18
4 ongelmaton - ongel- 1.85 (.86) 2.02 (.81) 2.33(1.06) 2.45(1.32) 1.99
mallinen
5 avoin - rajoittunut, 1.69 (.97) 1.90 (1.04) 1.81(1.12) 2.25(1.16) 1.16
vaikeutunut vuorovai-
kutus

Asuinkunnan koon merkitys
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Asuinkunnat oli jaettu kolmeen ryhméén. Vastinparien saamat keskiarvot eri ryhmissé olivat

positiivisesti painottuneita ja miltei yhtd suuria (taulukko 15). Huomioitavaa oli alle 5000

asukkaan kunnissa asuvien isien keskiarvojen pienuus neljdssi vastinparissa verrattuna

muihin ryhmiin. F-testi osoitti, ettei missd4n vastinparissa ollut tilastollisesti merkitsevid eroja

ryhmien vililld (p=n.s.).

TAULUKKO 15: Asuinpaikkakunnan koon merkitsevyys isé-lapsi suhteeseen

Isd-lapsi alle5000 5000-15000 yli15000

suhteen asukasta asukasta asukasta

vastinparit (n=20) (n=53) (n=49)

Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja

1 ldmmin - kylmé 1.20 (41) 1.31 (.67) 1.27 (45) 28
2 ldheinen - etdinen 1.30 (.57) 1.29 (.61) 1.31 (.62) .02
3 sopuisa - riitaisa 1.40 (.68) 1.55(.70) 1.58 (.68) 51
4 ongelmaton - ongelmalli- 1.85 (1.04) 2.02 (.87) 2.29(1.05) 1.78
nen

5 avoin - rajoittunut, vai- 1.60 (.60) 1.96 (1.14) 1.92 (1.10) .90

keutunut vuorovaikutus

Oman isdsuhteen luonteen merkitys

Oman isdsuhteen luonteesta muodostettiin kolme ryhmdd ja niiti ryhmid vertailtiin

kysymyksen 25 viiteen vastinpariin F-testilld. Ryhmien keskiarvot olivat jokaisessa
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vastinparissa positiivisesti painottuneita, mutta selvimmin kahdessa ensimmadisessd
vastinparissa (taulukko 16). Suurimmat keskiarvot olivat vastinparissa neljd ja pienimmit
vastinparissa yksi. Testattaessa F-testilld isdsuhdetta kuvaavia ryhmii jokaiseen vastinpariin
havaittiin, ettd kolmessa ensimmadisessi ei ollut tilastollisesti merkitsevid eroja (p=n.s.). Sitd
vastoin vastinpareissa neljd ja viisi esiintyi tilastollisesti melkein merkitsevid eroja ryhmien
vililld. Vastinparin neljd F-testin tulos; F(2,76)=4.09, p<.05, ja vastinparin viisi F-testin tulos;
F(2,75)=3.45, p<.05, osoittivat tilastollisesti melkein merkitsevii eroja ja Tukey-HSD osoitti
eron ryhmien 0 ja 1 vililla. Ne isit, joilla oma isdsuhde oli luonteeltaan positiivinen, kokivat
suhteensa omaan lapseen ongelmattomammaksi ja vuorovaikutukseltaan avoimemmaksi, kuin

isdt, joiden oma isdsuhteensa oli luonteeltaan negatiivinen.

TAULUKKO 16: Oman isdsuhteen merkitsevyys isé-lapsi suhteeseen

Isd-lapsi positiivinen negatiivinen vaihteleva
suhteen suhde suhde suhde
vastinparit (n=49) (n=24) (n=9)
0 1 2
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhméerot
muuttuja
1 limmin - kylmd 1.23 (.60) 1.22 (42) 1.44 (.53) .63
2 ldheinen - etdinen 1.28 (.69) 1.22 (42) 1.44 (.53) 46
3 sopuisa - riitaisa 1.43 (.62) 1.65 (.71) 1.89 (.78) 2.11
4 ongelmaton - ongelmalli- 1.87 (.90) 2.57 (1.16) 2.33(.87) 4.09* 1>0
nen
5 avoin - rajoittunut, vai- 1.63 (.93) 2.26 (1.18) 1.56 (.73) 3.45% 1>0

keutunut vuorovaikutus

* p<.05

Lapsen ikdryhmdn merkitys

Lapsen idn mukaan muodostettiin kolme ryhma&i. Ikdryhmid vertailtiin F-testin avulla kysy-
myksen 25 isén ja lapsen vilistd suhdetta kuvaaviin viiteen vastinpariin. Riippuvan muuttujan
saamia keskiarvoja tarkasteltaessa havaittiin niiden positiivinen painottuneisuus ja ryhmien
viilisten keskiarvojen vihiinen eroavaisuus (taulukko 17). Pienimmit ja suurimmat keskiarvot
eri vastinpareissa vaihtelivat eri ryhmien vililld, mikd vaikeuttaa yksiselitteisen tuloksen
tekoa. Ryhmien vilisten keskiarvojen tilastollinen testaus osoitti, ettei missddn viidestd
suhdetta kuvaavista vastinpareista, l[&mmin - kylmi, liheinen - etidinen, sopuisa - riitaisa,
ongelmaton - ongelmallinen ja avoin - rajoittunut/vaikeutunut vuorovaikutus, tilastollisesti
merkitsevid eroja ollut lapsen ikdryhmien vililld (p=n.s.). Voidaan todeta, ettd lapsen

ikdryhmilld ei ndytd olevan tilastollisesti merkitystd iséin ja lapsen viliseen suhteeseen
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missddn kysymyksen 25 vastinpareista. Samoin kuin isien ikdryhmit (ks. edelld), eivit lapsen
ikdryhmétkddn olleet erottelevia tekijoitd isdn ja lapsen vilistd suhdetta mitattaessa viidelld

vastinparilla.

TAULUKKO 17: Lapsen ikdryhmin merkitsevyys isd lapsi suhteeseen

Isd-lapsi 0-5 vuotiaat 6-15 vuotiaat  16-21 vuotiaat
suhteen

vastinparit (n=34) (n=50) (n=37)

Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja

! lmmin - kylma 1.21 (.41) 1.29 (.58) 1.31 (.62) 33
2 liheinen - etdinen 1.18 (.46) 1.33(.63) 1.37 (.69) 1.00
3 sopuisa - riitaisa 1.53 (.66) 1.58 (.70) 1.49 (.70) .20
4 ongelmaton - ongelmalli- 2.18 (.83) 2.16 (1.04) 1.19(1.04) .81
nen

5 avoin - rajoittunut, vai- 1.71 (.87) 2.04(1.19) 1.78 (.98) 1.20
keutunut vuorovaikutus

Lapsen sukupuolen merkitsevyys

Kehitysvammaisen lapsen sukupuolta tarkasteltaessa suhteessa testimuuttujiin, voitiin
vastinparien keskiarvoista havaita niiden positiivinen painottuneisuus. Tytt6jen isilld oli
jokaisessa vastinparissa pienempi keskiarvo kuin poikien isilld (taulukko 18). Vertailtaessa t-
testin avulla lapsen sukupuolen vaikutusta isdn ja lapsen viliseen suhteeseen viittauksia
tilastollisiin eroihin havaittiin seuraavilla dimensioilla, limmin - kylmi suhde, liheinen - etii-
nen suhde ja sopuisa - riitaisa suhde. Tilastollisesti melkein merkitsevd ero saatiin
vertailtaessa lapsen sukupuolen vaikutusta dimensiolla sopuisa - riitaisa suhde t(117,04)=-
2.41, p-arvo <.05. TyttSjen saamat keskiarvot olivat tilastollisesti pienempii kuin poikien
saamat keskiarvot. Poikien isét kokivat suhteensa lapseen riitaisammaksi kuin tyttjen isét.
Vertailtaessa lapsen sukupuolta ja dimensiota ldmmin - kylm& suhde testin p-arvon tulos p =
.002 viittasi varianssien erisuuruuteen 5%:n merkitsevyystasolla, mutta keskiarvojen yh-
tdsuuruutta testattaessa t-testi antoi tuloksen t(101,09)=-1.86, jonka p-arvo oli .065 (p=n.s.).
Tytt6jen ja poikien keskiarvot eivit tilastollisesti eronneet toisistaan. Lapsen sukupuolen ja
dimension liheinen - etdinen suhteen vililld p-arvon tulos p=.001 viittasi varianssien eri
suuruuteen, mutta t-testin tulos t(106,28)=-1.47, jonka p-arvo oli .144 (p=n.s.) kumosi timéin
viittauksen varianssien keskiarvojen erisuuruudesta. Néin ollen tyttdjen ja poikien keskiarvot

eivit eronneet tilastollisesti toisistaan. Muihin dimensioihin, ongelmaton - ongelmallinen
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suhde ja avoin vuorovaikutus - rajoittunut/vaikeutunut vuorovaikutus, nihden tilastollisia

eroja lapsen sukupuolen kohdalla ei esiintynyt (p=n.s.).

TAULUKKO 18: Lapsen sukupuolen merkitsevyys iséd lapsi suhteeseen

Isi-lapsi subteen tytot pojat

vastinparit (n=49) (n=74)

Riippuva ka (s) ka (s) t-arvo df
muuttuja

1 limmin - kylma 1.15(.52) 1.34 (.56) -1.86 101.09
2 liheinen - etdinen 1.20 (.54) 1.36 (.63) -1.47 106.28
3 sopuisa - riitaisa 1.36 (.53) 1.64 (.75) -2.41%* 117.04
4 ongelmaton - ongelmallinen 1.96 (.94) 2.18(1.00) -1.19 118

5 avoin - rajoittunut, vaikeutu- 1.69 (1.12) 2.01 (1.00) -1.64 119

nut vuorovaikutus

*p < .05

Toimintakykyryhmien merkitys

Vertailtaessa  isd-lapsi  suhteen  vastinparien  saamia  keskiarvoja  kolmessa
toimintakykyryhméssd havaittiin niiden olevan jokaisen vastinparin kohdalla positiiviseen
suuntaan painottuneita (taulukko 19). Kahdessa viimeisessd vastinparissa tosin painotus oli
vihidisempid. Isilld, joiden lapsilla oli vihiten toimintakyvyn vajavaisuutta (ryhméi 1), oli
pienemmit keskiarvot kuin muiden toimintakykyryhmien lasten isilld. Kyseisid ryhmid
tarkasteltiin suhteessa riippuvaan muuttujaan, joka kisitteli isdn ja lapsen vilistd suhdetta
viiden vastakohta dimension avulla (kysymys 25). Toimintakykyi osoittavien ryhmien
suhteen ei tilastollisesti merkitsevii eroja (p=n.s.) havaittu minkdin vastakohtadimension

kohdalla. Eli isén ja lapsen viliseen suhteeseen lapsen toimintakyvylld ei ollut merkitysta.

TAULUKKO 19: Lapsen toimintakyvyn merkitsevyys isd lapsi suhteeseen

Isd-lapsi 2-14 pistettd 15-24 pistettda ~ 25-37 pistettd ~ 38-65 pistettd
suhteen ryhmd 1 ryhmd 2 ryhmi 3 ryhma 4

vastinparit (n=23) (n=22) (n=22) (n=22)

Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja

1 ldmmin - kylmi 1.13 (.34) 1.41 (.59) 1.33(.48) 1.36 (.85) 97
2 ldheinen - etdinen 1.22 (.52) 1.32 (.48) 1.29 (.46) 1.32(.78) 15
3 sopuisa - riitaisa 1.35(.57) 1.77 (.75) 1.76 (.77) 1.55(.67) 1.90
4 ongelmaton - ongel- 1.91 (.90) 2.23 (.87) 2.52 (.98) 2.04 (.84) 1.88
mallinen

5 avoin - rajoittunut, 1.52 (.90) 2.00 (.98) 2.10(1.02) 2.10(1.15) 1.65

vaikeutunut vuorovai-
kutus
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Sisarusten olemassaolon merkitys

Yleisesti keskiarvoja tulkittaessa voitiin havaita niiden alhaiset arvot, mikd Kkertoo
vastinparien positiivisesti painottuneista vastauksista sisarusten olemassaoloa kuvaavissa
ryhmissi. Isilld, joilla kehitysvammainen lapsi oli ainut lapsi, keskiarvot olivat pienemmit
jokaisessa vastinparissa kuin useampi lapsissa perheissd (taulukko 20). Keskiarvoja

tarkasteltaessa oli huomioitava, ettd “ei sisarusta”- ryhmassi ei ollut kuin kuusi tapausta.

Lapsen sisarusten olomassaolon vaikutusta testimuuttujiin tarkasteltiin riippumattoman
otoksen t-testilld. Kun sisarusten olemassaolon vaikutusta verrattiin isén ja lapsen suhteeseen,
esiintyi tilastollisia eroja kohdassa 25.2 dimensiolla ldheinen - etdinen suhde. Suhdetta
tarkasteltaessa havaittiin viittaus varianssien erisuuruuteen p-arvolla p=.006. T-testi
t(111,00)=5.24, jonka p-arvo p<.001 todisti ryhmien keskiarvojen vilisen eron tilastollisesti
erittdin merkitseviksi. Isdt, joilla oli useampia lapsia kokivat suhteensa kehitysvammaiseen
lapseen etdisemmiksi, kuin isét, joilla ei muita lapsia ollut. Tosin tdssd on huomioitava, ettd
perheitd, joissa kehitysvammainen lapsi oli ainut lapsi, oli vain kuusi kappaletta. Alhaisen
frekvenssin vuoksi tulokseen tulee suhtautua kriittisesti. Viittaus varianssien erisuuruudesta
saatiin dimensiolla sopuisa - riitaisa suhde, jossa varianssien erisuuruutta osoittava p-arvo oli
.008. T-testi antama tulos t(6,65)=2.13, jonka p>.05, ei kuitenkaan vahvistanut varianssien
tilastollista erisuuruutta. Néinollen kyseiselld dimensiolla ryhmien viliset keskiarvot eivit
poikenneet tilastollisesti merkitsevidsti. Muiden riippuvien muuttujien osalta tilastollisia eroja

el havaittu ryhmien vélilld (p=n.s.).

TAULUKXO 20: Sisarusten olemassaolon merkitsevyys isd lapsi suhteeseen

Isd-lapsi suhteen on sisaruksia ei
vastinparit sisaruksia
(n=113) (n=6)
Riippuva ka (s) ka (s) t-arvo df
muuttuja
1 ldmmin - kylmé 1.26 (.53) 1.17 (41) 41 117
2 liheinen - etdinen 1.30(.61) 1.00 (.00) 5.24%%* 111.00
3 sopuisa - riitaisa 1.55 (.69) 1.17 (41) 2.13 6.65
4 ongelmaton - ongelmallinen 2.13(.99) 1.50 (.55) 1.55 117
5 avoin - rajoittunut, vaikeutu- 1.89 (1.08) 1.67 (.52) S1 118

nut vuorovaikutus

%% p< 001
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Kehitysvammaisuuden toteamisen ajankohdan merkitys

Tarkasteltaessa kehitysvammaisuuden toteamisen ajankohtaa, joka oli jaettu neljdan ryhmaiin,
keskiarvot olivat pdfosin painottuneita positiivisen vastinparin puolelle (taulukko 21).
Poikkeuksena tdstd oli vastinparissa neljd ryhmiidn kolme kuuluvat isdt. Mikili lapsen
kehitysvammaisuus oli todettu heti syntymén jélkeen, saivat kyseisten lasten isit pienimmit

keskiarvot verrattuna muihin ryhmiin.

Kysymyksen 25 dimensiolla sopuisa - riitaisa suhde F-testi osoitti ryhmien vililld
tilastollisesti merkitsevdd eroa; F(3,116)=5.18, p<.0l. F-testin tulosta jouduttiin
tarkastelemaan kriittisemmin, silld Levenen testin tulos oli p=.019. Tukeyn-HSD monivertailu
testi ndytti erot ryhmien 0 ja 2 seké ryhmien 1 ja 2 vililld. Tuloksista voidaan yleisesti todeta,
ettd isén ja lapsen vilinen suhde on sitd sopuisampi miti aikaisemmin kehitysvammaisuus oli
todettu. Tosin ryhmén 3 keskiarvo oli pienempi kuin ryhmén 2, mutta suurempi kuin ryhmien
0 ja 1. Isdn suhdetta kehitysvammaiseen lapseensa dimensiossa ongelmaton - ongelmallinen
suhde havaittiin F-testilld; F(3,116)=2.95, p<.05, ryhmien vililli olevan tilastollisesti melkein
merkitsevdd eroa. Monivertailutesti (Tukey-HSD) osoitti ryhmien 0 ja 3 vililld ko.
tilastollisen eron. Tulos kertoi, ettd mitd myShemmin lapsen kehitysvammaisuus oli todettu
sitd ongelmallisemmaksi isdn ja lapsen vilinen suhde oli koettu. Muiden dimensioiden,
limmin - kylmi ja ldheinen - etdinen suhde sekd avoin - rajoittunut/vaikeutunut
vuorovaikutus, suhteen tilastollisia eroja ryhmittelevin muuttujan suhteen ei havaittu (p=n.s.).
Vamman toteamisen ajankohta ei ollut erotteleva tekijd ndissd isdn ja lapsen vilistd suhdetta

kuvaavissa dimensioissa.

TAULUKXKO 21: Kehitysvamman toteamisen ajankohdan merkitsevyys isd lapsi suhteeseen

Isd-lapsi heti synty- alle 1- 1-3- yli 4- vuotiaana
suhteen min jilkeen  vuotiaana  vuotiaana
vastinparit (n=57) (n=27) (n=21) (n=16)
0 1 2 3
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmaéerot
muuttuja
1 ldmmin - kylma 1.14 (.40) 1.30(.72)  1.48(.60) 1.40 (.51) 2.46
2 laheinen - etdinen 1.18 (.51) 1.30(.67) 1.52(.68)  1.40(.63) 1.91
3 sopuisa - riitaisa 1.37 (.52) 1.44 (.64)  2.00(.84) 1.67 (.82) 5.18%* 2>0,1
4 ongelmaton - ongel- 1.86 (.88) 2.19(1.04) 2.19(.81)  2.63(1.20) 2.95% 3>0
mallinen
5 avoin - rajoittunut,  1.72 (1.11) 1.74 (1.02) 2.29(96) 2.19(.91) 2.13

vaikeutunut vuorovai-
kutus
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*p<.05
% p < 01

Kehitysvammaisuuden diagnoosin merkitys

Vamman diagnoosi oli jaettu viiteen ryhmédn. Tutkimuksessa pystyttiin kdyttdmaan vain
neljad ryhmaid, silld Fragile-X lapsia ei ollut yhtddn tapausta. Keskiarvot olivat yleisesti
positiiviseen vastinpariin painottuneita, poikkeuksena olivat kuitenkin autististen lasten isét
vastinpareissa neljd ja viisi (taulukko 22). Pienimmit keskiarvot jokaisessa vastinparissa

olivat Down- lasten isillg, ja suurimmat autististen lasten isill4.

Kyseessdolevia ryhmid vertailtiin F-testilld kysymyksen 25 viiteen vastinpariin, joilla
kuvattiin isdn ja lapsen vilistd suhdetta. Isén ja lapsen vilistd suhdetta eri vammaryhmissi
vertailtiin F-testilld. Kysymyksen 25 kaikissa dimensioissa havaittiin tilastollisia eroja
ryhmittelevin muuttujan suhteen. Dimensiolla ldmmin - kylmid suhde F-testi osoitti
tilastollisesti merkitsevéd eroa; F(3,112)=4.48, p<.01. Levenen testin tulos p=.002 suhtautui
kriittisesti F-testiin. Kuitenkin F-testin melko vahvalla tilastollisella tuloksella voitiin
Levenen testin tulos mitit6idd. Tukey-HSD néytti eron ryhmien 1 ja 2 sekd ryhmien 0 ja 2
vilille. Johtopddtoksend voitaneen todeta, ettd autististen lasten isdt kokivat suhteensa lapseen
kylmemmaksi kuin "ei tiedossa” ja Downin oireyhtyma vaihtoehtojen isét. Sitdvastoin Down-
lasten is#t kokivat suhteensa lapseen muita ryhmiéd l&mpimdmmiksi. Dimensiossa l&heinen -
etdinen suhde tulos; F(3,111)=5.38, p<.01, viittasi tilastollisesti merkitsevddn eroon eri
vammaryhmien vililld. Levenen varianssien homogeenisuutta mittaava testi antoi tuloksen
p=.004, mikd asetti F-testin kyseenalaiseksi. F-testin melko vahvalla tilastollisella tuloksella
voitiin Levenen testin tulos mitdt6idd. Ryhmien viliset erot voitiin todeta Tukey-HSD testill,
joka osoitti erojen olevan ryhmien 1 ja 2 sekd 0 ja 2 vililld. Autististen lasten isét kokivat
suhteensa lapseen etdisemmiksi kuin muiden ryhmien isdt. Downin oireyhtymin kohdalla
suhde oli ldmpimin. Sopuisa - riitaisa- dimensiolla F-testi viittasi tilastollisesti melkein
merkitseviin eroon eri vammaryhmien vililld tuloksella; F(3,112)=3.54, p<.05. Levenen testi
suhtautui F-testiin kriittisesti tuloksella p=.026. Monivertailutesti (Tukey-HSD) osoitti erojen

olevan autististen ja Downin oireyhtymén vililla.

Tuloksesta voidaan todeta, etti isét, joiden lapsella oli Downin oireyhtymi kokivat suhteensa

lapseen sopuisammaksi kuin autististen lasten isdt. Neljinnelld dimensiolla ongelmaton -
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ongelmallinen suhde monivertailutesti (Tukey-HSD) nidytti erojen olevan ryhmien 1 ja 2
vililld, vaikkakin F-testin tulos; F(3,112)=2.55, p=n.s., ei antanutkaan viitteitd tilastollisesti
merkitsevisti erosta ryhmien vililld. Ryhmien vilinen ero kertoi autististen lasten isien
pitivin suhdetta lapseen ongelmallisempana kuin Down- lasten isdt. Lisdksi voitiin todeta
niiden isien kohdalla, joiden lasten kehitysvammaisuuden diagnoosi ei ollut tiedossa, olevan
sama keskiarvo kuin Down-lasten isilld. Dimensiolla avoin - vaikeutunut, rajoittunut
vuorovaikutus F-testi; F(3,112)=4.47, p<.01, kertoi tilastollisesti merkitsevin eron
olemassaolosta. Tukey-HSD osoitti tilastollisen eron ryhmien 1 ja 2 vililld. Autististen lasten
isit kokivat vuorovaikutuksen kyseiselld dimensiolla negatiivisemmaksi kuin Down-lasten

1sit.

Tulosten yhteenveto dimensioiden ja ryhmittelevin muuttujan suhteesta voitaneen todeta
autististen lasten isien vastanneen muita ryhmid negatiivisemmin edelld esitettyihin isén ja
lapsen vilistd suhdetta kuvaaviin vastakohtadimensioihin. Sitd vastoin Down- lasten isien vas-
taukset olivat jokaisen dimension kohdalla positiivisempia kuin muiden ryhmien eli Down-
lasten isdt kokivat suhteensa lapseen positiivisemmaksi kuin muiden vammaryhmien lasten

isdt kyseisilld viidelld vastinparilla.

TAULUKXKO 22: Kehitysvammaisuuden diagnoosin merkitsevyys isi lapsi suhteeseen

Isd-lapsi ei tiedossa Downin autismi muu
suhteen oireyhtymd
vastinparit (n=22) (n=41) (n=14) (n=40)
0 1 2 3
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmi-erot
muuttuja

1 limmin - kylma 1.18 (.50) 1.12 (.33) 1.69 (.63) 1.33(.62) 4.48** 2>0,1
2 ldheinen - etdinen 1.18 (.50) 1.12 (.33) 1.77 (.60) 1.33 (.66) 5.38%* 2>0,1
3 sopuisa - riitaisa 1.50 (.60) 1.39 (.54) 2.08 (.86) 1.58 (.75) 3.54* 2>1
4 ongelmaton - ongel- 2.00 (.76) 2.00 (.89) 2.79(1.05) 2.10(1.10) 2.55

mallinen

5 avoin - rajoittunut,  2.00 (1.07) 1.51(.84) 2.62 (.77) 1.95(1.13) 4.47** 2>1
vaikeutunut vuorovai-

kutus

*p<.05
**p<.01
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Lapsen tuomat ilonaiheet isdn eldmdssd

Kysyttdessd "mité ilonaiheita lapsenne on tuonut teidin eldimiinne?"(kuvio 11) saatiin 125 eri
vastausvaihtoehtoa, jotka on luokiteltu yhdeksddn eri luokkaan (suluissa vastanneiden isien
lukumdérd ja heiddn prosenttiosuutensa N:std): lapsen luonteenpiirre (40 isdd, 31.7 %),
elimén perimmadisten kysymysten ymmirtdminen (37 isdd 29.4 %), parisuhteen ja perhe-eli-
mén lujittuminen (12 1sé4, 9.5 %), lapsen kehittyminen ja kasvu (27 isdid, 21.4 %), sosiaalisten
suhteiden laajentuminen ja lujittuminen (7 isdd, 5.6 %), lapsen kanssa yhdesséolo ja toimi-
minen (9 isdd, 7.1 %), lapsen syntyma4 ja isénd oleminen (5 isdd, 4.0 %), muut (21 isdi, 16.7

%) ja tyhjat (15 1sd4, 11.9 %).

Kolme suurinta luokkaa (suluissa mainittu kunkin vastausvaihtoehdon esiintymisten
lukumidrd) olivat lapsen luonteenpiirre (71), eldmin perimrri’ciisten kysymysten
ymmirtdminen (52) sekd lapsen kehittyminen ja kasvu (32). Lapsen luonteenpiirre teemassa
korostuivat positiiviset luonteenpiirteet; iloisuus (18), hyvintuulisuus (4), tyytyviisyys (5),
vilittémyys (4), hellyyttdvyys (4), huumorintaju (4). Muita vastausvaihtoehtoja esiintyi 22
kappaletta, jotka kuitenkin olivat késitteellisesti 1dhelld edelldmainittuja positiivisia luonteen-
piirteitd. Toiseksi suurin luokka oli eldémén perimmadisten kysymysten ymmirtiminen, jossa
korostettiin terveyden arvostusta (8), kykyd iloita pienistd asioista (7) sekd erilaisuuden
hyviksymistd ja ymmértdmistd (5). Muita vastausvaihtoehtoja esiintyi 24 kappaletta.
Kolmanneksi suurimmaksi luokaksi muodostui lapsen kehittyminen ja kasvu, jossa lapsen
kehitysprosessia korostettiin (14). Liséksi erilaisten yksittdisten taitojen oppimista (9) sekd ke-
hityksen seuraamista ja sen mukanaan tuoma iloa tuotiin esille (9). Luokassa muut mainittiin
14 erilaista vastausvaihtoehtoa, joita ei voitu littdd muihin luokkiin. Vastaukset kuvastivat
tietynlaista epdmiddrdisyyttd esim. "samat ilot kuin muillakin terveilld lapsilla" (6) tai

"kaikenlaista mitd lapsi voi yleensikin tuoda" (3).
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KUVIO 11: Lapsen tuomat ilonaiheet isén eldméassd?

8.3 Isin rooli kehitysvammaisen lapsen vanhempana

Isdn ikdryhmdn ja kuntoutukseen osallistumisen merkitys

Isdt jaettiin médrillisesti kolmeen yhtdsuureen ryhméin isén idn mukaan. Kuntoutukseen
osallistuminen selvitettiin kyllé-ei- vastausvaihtoehtoisella kysymykselld: osallistutteko
lapsenne kuntoutukseen? Isiryhméa ja kuntoutukseen osallistumista vertailtiin komponenttiin

3 (isin ajankéytts), véittamiin 30.06 - 30.09 ja 30.15 F-testilla.

Isin ikdryhmén ja ammatillisen koulutuksen merkitystd selvitettiin 3 (ikdryhmd) x 2
(kuntoutukseen osallistuminen) varianssianalyysilli. Viitteessi 30.15: "otan huomioon
lapseni tarpeet" varianssianalyysi osoitti yhdysvaikutustermin olevan tilastollisesti
merkitsevd; F(2,117)=5.46, p<.0l. Isien ikéryhmien erot kyseisessd viitteessd kuntoutuksen

osallistumisen suhteen olivat eri suuret, ja tdmi erisuuruus oli tilastollisesti merkitsevi.

Ikdryhmidssd 1 olevat 1sdt erosivat selvidsti sen suhteen osallistuivatko he lapsensa
kuntoutukseen vai eivit (kuvio 12). Kuntoutukseen osallistuneet isit ottivat lapsensa tarpeet
paremmin huomioon (ka=1.33) kuin isét, jotka eivit osallistuneet lapsensa kuntoutukseen

(ka=2.00). Isien ikdryhmidssd 2 ryhmien keskiarvot ldhenivit toisiaan, mutta suunta oli
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pdinvastainen verrattuna nuorempien isien ryhméin. Vanhimmassa isien ikdryhméssd (ryhmé
3) suhtautuminen lasten tarpeiden huomioonottamiseen oli kdintynyt pdinvastaiseksi, eli kun-
toutukseen osallistuneet isdt ottivat huonommin huomioon lastensa tarpeet (ka=1.54) kuin
kuntoutukseen osallistumattomat isdt (ka=1.27). Ero ikdryhmissi 3 oli kuitenkin
huomattavasti véhdisempi kuin ik#ryhmissd 1 oleva piinvastainen ero. Kuntoutukseen
osallistumattomien isien suhtautuminen lapsensa tarpeiden huomioimiseen oli muuttunut
selkeiisti positiivisempaan suuntaan. Kuntoutukseen osallistuneiden isien vastaava kehitys oli
negatilvisempaan suuntaan, mutta muutos oli vdhdinen. Muissa luokittelevissa muuttujissa ei

yhdysvaikutustermin tilastollista merkittdvyyttd havaittu (p=n.s.).

22
2,0t
D \\\
g ~
g 1,84 L
2 N
"2 169 L
£ —
g 1,44 / \ Kuntoutukseen osall.
= g —?)
8. 1
1 2 3

Isén ikdryhma

KUVIO 12: Isdn ikdryhmien ja kuntoutukseen osallistumisen yhdysvaikutusviitteeseen:
”Otan huomioon lapseni tarpeet”.

Isdn ikdryhmdn merkitys

Keskiarvot riippuvissa muuttujissa olivat pddosin positiivisesti painottuneita eri isdn ikdd
kuvaavissa ryhmissé (taulukko 23). Ainoastaan viittdman 30.06 kohdalla keskiarvot olivat
hieman negatiivisesti painottuneita. Nuorimpien isien ryhmissd keskiarvot olivat neljdssi
muuttujassa suurimmat. Sitd vastoin pienimmit keskiarvot vaihtelivat kahden muun isédn ik
kuvaavan ryhmin vililld. Testattaessa F-testilld isin ik#4 kuvaavien ryhmien vilisid eroja

tilastollisesti merkitsevid eroja ei havaittu. (p=n.s.)
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TAULUKKO 23: Isin ikdryhmien merkitsevyys isdn roolia kehitysvammaisen lapsen
vanhempana kuvaaviin muuttujiin

26-39 vuotiaat

40-47 vuotiaat

47-68 vuotiaat

(n=43) (n=42) (n=40)
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
komponentti 3 3.93 (1.16) 3.86(1.24) 3.68 (1.21) 49
viittdimd 30.06 2.91(.87) 2.60 (.89) 2.83(.81) 1.50
o 30.07 2.12 (.79) 2.10 (.91) 1.88 (.79) 1.05
”  30.08 1.81 (.63) 1.76 (.69) 1.80 (.69) .07
7 30.09 1.79 (.77) 1.79 (.72) 1.58 (.\71) 1.14
”  30.15 1.43 (.55) 1.57 (.50) 1.46 (.51) .87

Kuntoutukseen osallistumisen merkitys

Kuntoutukseen osallistumista selvitettiin kylld-ei- vastausvaihtoehtoisella kysymykselld:
osallistutteko lapsenne kuntoutukseen? Keskiarvot olivat kuntoutukseen osallistumisen

suhteen positiivisesti painottuneita miltei kaikissa testimuuttujissa (taulukko 24).

Poikkeuksena oli viittimin 30.06 saamat arvot. Kummassakin kuntoutukseen osallistumista

kuvaavassa ryhmissd oli pienimpid sekd suurimpia keskiarvoja, joten selkedd

johdonmukaisuutta ei voitu todeta. Tarkasteltaessa riippumattomien otosten t-testilld isien
kuntoutukseen osallistumisen vaikutusta testimuuttujiin ei saatu tilastollisia eroja misséén
testimuuttujan kohdissa (p=n.s.).

TAULUKKO 24: Isin kuntoutukseen osallistumisen merkitsevyys roolia

kehitysvammaisen lapsen vanhempana kuvaaviin muuttujiin

1sdn

osallistuu ei  osallistu
kuntoutukseen kuntoutuk-
seen
(n=95) (n=30)
testimuuttu-jat ka (s) ka (s) t-arvo df
komponentti 3 3.82 (1.09) 3.83 (1.51) -.05 123
vidittdimi 30.06 2.85 (.78) 2.53(1.01) 1.59 41.13
”30.07 2.07 (.82) 1.90 (.89) 1.00 123
” 30.08 1.75 (.58) 1.93 (.87) -1.34 123
” 30.09 1.73 (\74) 1.70 (.75) 123
” 3015 1.45 (.50) 1.60 (.56) -1.37 121
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Ammatillisen koulutuksen merkitys

Ammatillinen koulutus oli jaettu neljdéin ryhméén ja nditd ryhmii vertailtiin komponenttiin 3
(isdn ajankdyttd), vdittdmiin 30.06 - 30.09 ja 30.15 F-testilld. Keskiarvot olivat viidessd
riippuvassa muuttujassa positiivisesti painottuneita (taulukko 25). Ainoastaan viittimissi
30.06 painotus oli hieman negatiivinen. Isét, joilla ei ollut varsinaista ammatillista koulutusta,
saivat neljan riippuvan muuttujan kohdalla pienimmit arvot. Suurimmat arvot vaihtelivat

kolmen muun ammatillista koulutusta kuvaavan ryhmén vililla.

Isin ajankdytt6d kuvaavan komponentin 3 keskiarvot erosivat tilastollisesti melkein
merkitsevisti eri ammattikoulutusryhmissd; F(3,119)=2.89, p<.05. Levenen varianssien
homogeenisuustestin mukaan (p=.744) F-testin oletukset jddvdt voimaan. Tukeyn-HSD
monivertailutesti osoitti eron vihintddn nelivuotisen ammatillisen opintolinjan sekd ei var-
sinaista ammatillista koulutusta kéyneiden isien vélille. Keskiarvojen mukaan vihintédn neli-
vuotisen ammatillisen koulutuksen saaneiden isien keskiarvo oli muihin ryhmiin verrattuna
negatiivisempi. Isien ajankdytén joustavuus ja midrd lapsen hyviksi oli vdhidisempédd kuin
muilla ammattikoulutusta kuvaavilla ryhmilld. Muiden riippuvien muuttujien osalta tilastolli-

sesti merkitsevii eroja (p=n.s) ei havaittu eri ammatillisesti koulutettujen isien ryhmissé.

TAULUKKO 25: Ammatillisen koulutuksen merkitsevyys isédn roolia kehitysvammaisen
lapsen vanhempana kuvaaviin muuttujiin

el varsinaista korkeintaan  vidhintddn 4- korkeakoulu-

amm. koulu- 3-vuotinen vuotinen tutkinto
tusta amm. amm.
koulutus koulutus
(n=31) (n=51) (n=21) (n=20)
0 1 2 3
Riippuvat ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmierot
muuttujat
komponentti 3 3.35(1.05) 3.92(1.18) 429 (1.19) 3.90(1.29) 2.89% 2>0
viittimd 30.06 2.74 (.93) 2.90 (.85) 2.62 (.80) 2.65 (.88) 74
” o 30.07 1.74 (.68) 2.14 (.85) 2.29 (.85) 2.00 (.92) 2.24
”30.08 1.61 (.62) 1.78 (.64) 2.00(.71) 1.90 (.72) 1.64
7 30.09 1.74 (.93) 1.78 (.70) 1.81 (.60) 1.40 (.60) 1.50
” 30.15 1.40 (.50) 1.42 (.50) 1.62 (.59) 1.65 (.49) 1.70
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Tydajan merkitys

Ty6aika jaettiin neljddn ryhméddn ja niitd vertailtiin komponenttiin 3 (isédn ajankdyttd),
viittimiin 30.06 - 30.09 ja 30.15 F-testilld. Keskiarvot olivat kaikissa muissa paitsi
viittimidssd 30.06 positiivisesti painottuneita (taulukko 26). Ty6ssd kdymittomilld isilld
keskiarvot olivat pienimmat viidessd riippuvassa muuttujassa. Episddnnéllisind tydaikoina

tyoskentelevilld isilld keskiarvot olivat viidessd riippuvassa muuttujassa suurimmat.

Isén ajankdytt6d kuvaavan komponentin 3 kohdalla havaittiin ryhmien keskiarvojen eroavan
tilastollisesti melkein merkitseviésti; F(4,120)=2.71, p<.05. Tukey-HSD:n monivertailutesti
ndytti eron olevan epdsddnnéllisesti tydskentelevien ja tyossikdymittGmien isien valilla.
Samoin viittdmin (30.09), "Pystyn toteuttamaan asioita, jotka ovat minulle tarkeitd", kohdalla
ryhmien keskiarvot erosivat tilastollisesti melkein merkitsevisti; F(4,120)=2.82, jonka p<.05.
Monivertailutestilld (Tukey-HSD) erot havaittiin. VuorotyGssd tyoskentelevét erosivat tyfssd
kidymittomistd isistd. Vuorotydssd tydskentelevit isdt pystyvdt vihemmén toteuttamaan it-
selleen tirkeitd asioita. Lisdksi vdittdmassd 30.08 “Olen valmis joustamaan ajankdytossini,
voidakseni viettdd vapaa-aikaa enemmain lapseni kanssa”, F-testi osoitti tilastollisesti melkein
merkitsevid eroa ryhmien vilille; F(3,121)=2.74, p<.05, mutta Tukey-HSD ei osoittanut eroa
ryhmien vililld. Muissa riippuvissa muuttujissa ei tilastollisesti merkitsevid eroja ryhmien

vililld havaittu (p=n.s.).

TAULUKKO 26: Tyossdkdynnin merkitsevyys isdn roolia kehitysvammaisen lapsen
vanhempana kuvaaviin muuttujiin

en sddnnolli-  vuorotyd epdsdidnnol-
kdy toissd  nen linen
paivityd tydaika

(n=20) (n=53) (n=14) (n=38)

0 1 2 3
Riippuvat ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmiero
muutujat
komponentti 3 3.15(1.31) 3.83(1.09) 3.79(.98) 4.18(1.25) 3.45% 3>0
viittima 30.06 2.75(.85)  2.75(.88)  2.64(1.01) 2.87(.81) 27

» 3007 1.65(75) 1.98(.80) 2.21(80) 224(88)  2.55

» 3008  1.50(.69) 1.85(72) 1.57(51) 195(57)  2.74*

» 3009 1.35(67) 1.68(64) 2.14(77) 1.82(80) 372  2>0
" 3015 1.40(.50) 1.50(.50)  143(51)  1.54(.56) 38

*p<.05
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Lapsen ikdryhmdn merkitys

Lapsen idn mukaan muodostettiin kolme ryhmid. Ikdryhmid vertailtiin F-testin avulla
komponenttiin 3 (isdn ajankéyttd), vdittdmiin 30.06 - 30.09 ja 30.15 F-testilld. Keskiarvot
olivat positiivisesti painottuneita pddosassa riippuvia muuttujia (taulukko 27). Poikkeuksena
oli viittimid 30.06, jonka arvot olivat kussakin ryhmissi hieman negatiivisen puolella.
Nuorimpien lasten isien saamat keskiarvot olivat viidessd muuttujassa suurimmat, mutta

pienimmiit keskiarvot vaihtelevat kahden muun ryhman valilla.

Viittimissd ainoastaan tilastollisesti merkitsevéi eroa havaittiin kohdassa 30.07 ("minulle j&3
tarpeeksi aikaa viettdd lapseni kanssa"). F-testin tulos; F(2,120)=3.15, p<.05, oli tilastollisesti
melkein merkitsevd. Tukeyn-HSD testi kuitenkin osoitti ko. tilastollisen eron olevan ryhmien
1 ja 2 wvililld. Tuloksesta voitiin sanoa alle kouluikiisten lasten vanhempien kokevan ajan
puutetta yhdessdoloon lapsen kanssa. Muiden riippuvien muuttujien osalta ei tilastollisesti

merkitsevii eroja havaittu ryhmien vélilld (p=n.s.).

TAULUKKO 27: Lapsen ikdryhmin merkitsevyys isdn roolia kehitysvammaisen lapsen
vanhempana kuvaaviin muuttujiin

0-5 vuotiaat 6-15 vuotiaat  16-21 vuotiaat

(n=34) (n=51) (n=38)
ryhmi 1 ryhmi 2 ryhmi 3
riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmiderot
muuttuja
komponentti 3 4.18 (1.17) 3.59(1.20) 3.87(1.17) 2.55
viittdimi  30.06 2.76 (78) 2.84 (.95) 2.66 (.81) 50
7 30.07 229(91) 1.84 (.78) 2.08 (.78) 3.15% 1>2
”30.08 1.88 (.54) 1.75 (.77) 1.79 (.62) 43
”30.09 1.85(.82) 1.76 (.71) 1.58 (.68) 1.34
” 3015 1.53 (.56) 1.49 (.50) 1.46 (.51) 16
*p<.0S

Kehitysvammaisuuden diagnoosin merkitys

Keskiarvot olivat eri kehitysvammaisuuden diagnoosia kuvaavissa ryhmissd positiivisesti
suuntautuneita kaikissa muissa testimuutujissa paitsi viittimissd 30.06. Keskiarvojen
suurimmat ja pienimmadt arvot olivat hajaantuneet eri ryhmien vilille (taulukko 28). Lapsen
kehitysvammaisuuden diagnoosi -ryhmien vililldi ei havaittu F-testissi tilastollisesti
merkitsevid eroja (p=n.s.)
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TAULUKXO 28: Lapsen kehitysvammaisuuden diagnoosin merkitsevyys isdn roolia
kehitysvammaisen lapsen vanhempana kuvaaviin muuttujiin

ei tiedossa Downin autismi muu
oireyhtymi
(n=22) (n=42) (n=14) (n=41)
Testimuuttuja ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
komponentti 3 3.68 (1.09) 3.81(1.25) 3.86(1.23) 3.88(1.21) 13
viittdma 30.06 3.09 (.81) 2.69 (.72) 2.79 (1.05) 2.71(.93) 1.23
0 30.07 2.05(.72) 2.00 (.88) 1.93(.83) 2.05(.86) .08
” 30.08 1.64 (.58) 1.81 (.63) 1.93 (.83) 1.83 (.67) .65
”  30.09 1.77 (.69) 1.62 (.73) 1.71 (.73) 1.83 (.80) .57
”  30.15 1.55 (.51) 1.50 (.55) 1.57 (.51) 1.45 (.50) .26

Vapaa-ajan viettiminen lapsen kanssa

Kysymykseen: "Mitd teette vapaa-aikananne lastenne k.anssa?” saatiin kaikkiaan 68 erilaista
vastausvaihtoehtoa, jotka luokiteltiin 9 eri luokkaan (kuvio 13). Luokat muodostuivat
seuraavista teemoista (suluissa vastanneiden isien lukumddrd ja heiddn prosenttiosuutensa
N:std): matkailu - retkeily (32 isé4, 25.4 %), ulkoilu (66 isédd, 52.4 %), liikunta (46 isdi, 36.5
%), yhteiset virikkeet kotona (42 isdd, 33.3 '%), sosiaalinen yhdesssédolo (36 isdd, 28.6 %),
elimiin opettaminen (22 isdd, 17.5 %), hoito ja kuntoutus (14 isii, 11.1 %), muut (24 1sd,

19.0 %) ja tyhjat (5 isid, 4.0 %),

Eniten esiintyvind vapaa-ajanvietto tapoina mainittiin (suluissa mainittu kunkin vastausvaih-
toehdon esiintymisten lukumiérd) ulkoilu (66), liikkunta (54) ja yhteiset virikkeet kotona (56).
Suurimmassa luokassa, eli ulkoilussa, korostettiin ulkoilua (51) ja erilaisia ulkoilutapoja (15).
Erilaiset liikuntalajit esiintyivit vastauksissa toiseksi eniten; mm. erilaiset pallopelit (19),
uinti (15), pyoriily (7). Kolmanneksi suurin luokka oli yhteiset virikkeet kotona, joista eniten

esiintyivit leikkiminen (26), lukeminen (8) ja musisointi (5).

Luokkaan muut tuli kahdeksan erilaista vastausvaihtoehtoa, jotka painottuivat etupddssd

kyldilyyn (14) ja epdméadrdiseen "samaa kuin muut perheenisit tekevit" (3).
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KUVIO 13: Vapaa-ajan viettdminen lasten kanssa

8.4 Isdn sosiaaliset suhteet ympardiviin yhteiskuntaah

Isdn ikdryhmdn merkitys

Tarkasteltaessa isien ikdryhmien saamia keskiarvoja riippuvissa muuttujissa ne olivat
etupddssi positiivisesti painottuneita (taulukko 29). Viittdmi 30.19 oli hieman dimension
negatiivisella puolella. Nuorimpien isien keskiarvot neljdssi erl riippuvassa muuttujassa olivat
muihin ikdryhmiin verrattuna pienimmaét. F-testi osoitti, ettd missddn riippuvassa muuttujassa

ei havaittu tilastollisesti merkitsevié eroja (p=n.s.) isien ikdryhmien vilill4.

TAULUKKO 29: Isdn ikdryhmén merkitsevyys sosiaalisia suhteita kuvaavissa muuttujissa.

26-39 vuotiaat 40-47 vuotiaat 48-68 vuotiaat

(n=43) (n=42) (n=40)

Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
komponentti 2 7.34 (1.62) 7.48 (2.24) 7.42 (2.15) .04

” 6 4.46(.82) 4.58(1.38) 4.70(1.24) 41
viittima 30.03 1.77 (.78) 1.83 (.85) 1.77 (.84) .09

? 30.04 1.71 (.56) 1.93 (.82) 1.90 (.67) 1.23

” 30.18 2.15(.69) 2.07(.93) 2.03 (.73) 24

? 30.19 2.76 (.66) 2.71 (.96) 2.80 (.88) 12

Muihin kehitysvammaisten lasten isiin solmittujen ystdvyyssuhteiden merkitys

Kysymystid 23, “oletteko solminut ystévyyssuhteita muihin kehitysvammaisten lasten isiin?”,
kdytettiin  ystdvyyssuhteiden solmimista kuvaavana muuttujana. Ryhmid vertailtiin

riippumattoman otosten t-testilld komponentteihin 2 ja 6 sekd viittdmiin 30.03, 30.04, 30.18
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ja 30.19. Keskiarvot olivat kummallakin ryhmilld viidessi ensimmdisessi riippuvassa
muuttujissa positiivisesti painottuneita, ainoastaan viittimin 30.19 kohdalla ne olivat
painottuneita hieman negatiiviselle puolelle (taulukko 30). Keskiarvot olivat pienempid isilié,
jotka olivat solmineet ystdvyyssuhteita muihin kehitysvammaisten isiin, jokaisen
testimuuttujan kohdalla. Verrattaessa ryhmidmuuttujaa muihin testimuuttujiin tilastollisesti

merkitsevii eroja ei havaittu (p=n.s.).

TAULUKKO 30: Isien ystdvyyssuhteiden solmiminen muihin kehitysvammaisten lasten isiin
ja sen merkitsevyys isien sosiaalisia suhteita kuvaavissa muuttujissa.

on solmi- ei ole solminut
nut ysti- ystdvyyssuh-
vyyssuhteita teita
(n=55) (n=66)
Testimuuttuja ka (s) ka (s) t-arvo df
komponentti 2 6.90 (1.80) 7.84 (2.11) -2.55 114
” 6 4.19 (1.13) 492 (1.13) -3.49 114
vaittdima 30.03 1.56 (.69) 1.98 (.89) -2.88 119
” 30.04 1.53 (.60) 2.11 (.67) -4.95 117
” 30.18 2.04 (.85) 2.12 (.73) -57 117
” 30.19 2.67 (.87) 2.85 (.82) -1.16 117

Ammatillisen koulutuksen merkitys

Ammatillinen koulutus oli jaettu neljdin ryhméén ja niitd ryhmié vertailtiin komponentteihin
2 ja 6, viittdmiin 30.03, 30.04, 30.18, 30.19 F-testilld. Isien sosiaalisia suhteita kuvaavat
keskiarvot olivat eri ammatillisen koulutuksen ryhmissi etupdissi positiivisesti painottuneita
(taulukko 31). Ainoastaan vdittdmd 30.19 oli hieman negatiivinen jokaisessa ryhmissi.
Riippuvien muuttujien nelji pienintd keskiarvoa ammattikoulutusryhmittdin sijoittuivat ei
varsinaista ammattikoulutusta omaaville ja nelji suurinta korkeakoulutuksen saaneille.
Komponentti 2:n, joka kuvasi isdn avoimuutta ja tietoisuutta lapsestaan, keskiarvot erosivat ti-
lastollisesti merkitsevisti eri ammattikoulutus ryhmissd; F(3,113)=4.87, p<.01. Levenen va-
rianssien homogeenisuustestin perusteella (p=.856) F-testin oletukset jdivdt voimaan.
Monivertailutesti (Tukey-HSD) osoitti, etti korkeakoulututkinnon suorittaneet isdt erosivat
sekd ei ammatillista koulutusta saaneista ja korkeintaan kolmivuotisen ammatillisen kou-
lutuksen suorittaneista isistd. Korkeakoulututkinnon suorittaneet isit eivit olleet niin avoimia
suhtautumisessaan ympirist6on asioissa, jotka koskevat lasta ja hinen mahdollisuuksiaan.
Lapsen esiinnostaminen positiivisessa mielessd oli vaikeampaa kuin kahdessa vihemmén

ammatillista koulutusta saaneiden ryhmaissi.
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"Suhtaudun asioihin ja ihmisiin tunteella" oli kohdan 30.18 viittimi. Keskiarvot erosivat
tilastollisesti merkitsevisti eri ammatillisen koulutuksen saaneiden ryhmien vilill4,
F(3,11)=4.89, p<.0l. Monivertailutestilld (Tukey-HDS) havaittiin eroja ryhmien vélilld.
Enemmin koulutusta hankkineet isdt suhtautuivat asioihin ja ihmisiin vihemmain tunteella
kuin ilman varsinaista ammatillista koulutusta olevat. Muiden riippuvien muuttujien kohdalla

ei tilastollisesti merkitsevid eroja havaittu ammattikoulutusryhmien valilld (p=n.s.).

TAULUKKO 31: Isén ammatillisen koulutuksen merkitsevyys sosiaalisia suhteita kuvaavissa
muuttujissa.

ei varsinais- korkeintaan vidhintiin 4- korkeakoulu-

ta amm. 3- vuotinen vuotinen tutkinto
Koulutusta amm. amm.
opintolinja  opintolinja
(n=30) (n=51) (n=21) (n=20)
0 1 2 3
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo  Ryhmderot
muuttuja
komponentti 2 6.69 (1.75) 7.12(1.87) 8.05 (2.06) 8.61(2.12) 4.87** 3>0,1
” 6 471 (1.15) 4.41(1.24) 4.67 (1.20) 4.68(1.00) .56
vAittima 30.03 1.60(.67) 1.71 (.86) 1.86 (.91) 2.15(75) 2.10
” 30.04 1.70(.60) 1.76 (.74) 2.00(.71) 2.16 (60) 2.40
” 30.18 1.81(.70) 1.98 (.75) 2.48 (.87) 242 (.69) 4.89%* 23>0
” 30.19 3.03(98) 2.66(.77) 2.67(.73) 2.60 (.82) 1.62
**p < 01

Asuinkunnan koon merkitys

Asuinkunta oli jaettu kolmeen ryhméin ja niitd kyseisid ryhmid vertailtiin F-testin avulla
komponentteihin 2 ja 6 ja viittdmiin 30.03, 30.04, 30.18 ja 30.19. Riippuvien muuttujien
keskiarvot asuinkuntaa kuvaavissa ryhmisséd olivat kaikissa muissa paitsi véittdmédssd 30.19
positiivisesti painottuneita (taulukko 32). Riippuvien muuttujien neljd pienintd keskiarvoa
sijoittuivat alle 5000 asukkaan kunnissa asuville isille ja viisi suurinta puolestaan suurimmissa

kunnissa asuville isille.

Viitteessd 30.18, "suhtaudun asioihin ja ihmisiin tunteella", todettiin tilastollisesti merkitsevid
eroja ryhmien keskiarvojen vililld; F(2,119)=5.32, p<.01. Monivertailutesti (Tukey-HSD)
osoitti eron yli 15 000 asukkaan paikkakunnilla asuvien isien kohdalla suhteessa pienemmilld
paikkakunnilla asuviin isiin. Y1i 15 000 asukkaan paikkakunnalla asuvat isdt suhtautuvat vé-

hemmaén tunteellisesti asioihin ja ihmisiin kuin pienemmilli paikkakunnilla asuvat isdt.
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Muissa riippuvissa muuttujissa el tilastollisesti merkitsevid eroja havaittu (p=n.s.) isien

asuinkuntaryhmien suhteen.

TAULUKKO 32:  Asuinkunnan koon merkitsevyys sosiaalisia suhteita kuvaavissa

muuttujissa.
Alle 5000 5000-15000 yli 15000
asukasta asukasta asukasta
(n=20) (n=54) (n=50)
riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmdéerot
muuttuja
komponentti 2 7.05 (1.88) 723(2.07) 7.77(1.96) 1.28
» 6 4.85(1.14) 4.54(1.31) 4.51(1.02) .65
viittimi 30.03 1.75 (.85) 1.70 (.84) 1.90(.79) .77
” 30.04 1.75 (.64) 1.85(76) 1.88(.64) .23
” 30.18 1.80 (.77) 1.94(.71) 235(.81) 5.32%* 2>0,1
” 30.19 2.65 (.73) 2.71(.84) 2.89(92) .86
**p<.01

Lapsen ikdryhmdn merkitys

Lapsen idn mukaan muodostettiin kolme ryhm#i. Ikdryhmid vertailtiin F-testin avulla
komponentteihin 2 ja 6, ja viittdmiin 30.03, 30.04, 30.18 ja 30.19. Riippuvien muuttujien
keskiarvot lasten ikdd kuvaavissa ryhmissd olivat kaikissa muissa paitsi véittdméssd 30.19
positiivisesti painottuneita (taulukko 33). Pienimmit ja suurimmat keskiarvot olivat tasaisesti
jakautuneita eri ikdd kuvaaville ryhmille, joten selkedd yhdenmukaisuutta ei havaittu.
Minkiidn lapsen ikdryhmid kuvaavien ryhmien vililli ei havaittu tilastollisesti merkitsevid

eroja (p=n.s.) isien sosiaalisia suhteita kuvaavissa muuttujissa.

TAULUKKO 33: Lapsen ikdryhméin merkitsevyys isin sosiaalisia suhteita kuvaavissa
muuttujissa
0-5 vuotiaat 6-15 vuotiaat  16-21 vuotiaat
(n=34) (n=51) (n=38)
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
komponentti 2 772(2.08)  7.27 (1.82) 7.22 (2.06) 68
» 6 439(1.09)  4.49(1.08) 4.82 (1.31) 1.34
viittdma 30.03 1.76 (.82) 1.82 (.82) 1.73 (77) .15
» 30.04 1.76 (.71) 1.82 (.67) 1.92 (.71) 52
» 30.18 2.31 (.69) 1.98 (.79) 2.00 (.84) 2.03
” 30.19 2.65 (.73) 2.71 (.84) 2.89 (.92) .86
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Toimintakykyryhmdn merkitys

Lapset jaettiin neljddn prosentuaalisesti yhtd suureen ryhmiin lapsen toimintakyvyn
arvioinnissa saamien kokonaispistemédrien perusteella. Toimintakykyryhmid vertailtiin F-
testin avulla komponentteihin 2 ja 6 sekd vdittamiin 30.03, 30.04, 30.18 ja 30.19. Keskiarvoja
kuvailtaessa voidaan todeta, ettd keskiarvot olivat viittimidi 30.19 lukuunottamatta
positiivisesti painottuneita (taulukko 34). Ryhméaédn 1 kuuluvien lasten isien keskiarvot olivat
kaikissa kuudessa sosiaalisia suhteita kuvaavassa muuttujassa kaikista pienimmdt verrattuna
muihin ryhmiin. Lisdksi viidessi ensimmiisessd isdn sosiaalisia suhteita kuvaavassa
muuttujassa ryhméidn 4 kuuluvien lasten isien keskiarvot olivat muihin ryhmiin n&hden

korkeimmat.

Isin avoimuus ja tietoisuus lapsestaan- komponentin 2 kohdalla F-testi antoi tuloksen;
F(3,81)=6.21, p<.001. Tulos osoitti ryhmien viélille tilastollisesti erittdin merkitsevén eron. F-
testin tulos osoitti erojen olemassaolon ryhmien 1 ja 4 vililld. Ryhmiin 4 kuuluvien lasten
isit suhtautuivat negatiivisemmin lapsen tarpeiden tiedostamiseen, ja olivat vihemmén avoi-

mempia suhtautumisessaan ympéristdon lasta koskevissa asioissa.

Viitteen 30.03 "voin avoimesti keskustella muiden ihmisten kanssa lapsestani” F-testin tulos;
F(3,84)=3.03, p<.05. Tulos osoittaa ryhmien vilille tilastollisesti melkein merkitsevéd eroa.
Tukeyn monivertailutestilld ryhmien viliset tilastolliset erot havaittiin ryhmien 1 ja 4 vélilla.
Johtopiitoksend voidaan todeta, ettd toimintakyvyltdin heikompien lasten isét eivit kes-
kustelleet lapsestaan yhtd avoimesti kuin ryhméiidn 1 kuuluvien lasten isit. "Suhtaudun
asioihin ja ihmisiin tunteella" viitteessd 30.18 havaittiin tilastollisesti melkein merkitsevé ero
ryhmittelevdssd muuttujassa; F(3,83)=3.41, p<.05. Monivertailutestilld (Tukey-HSD) havait-
tiin tilastollisesti melkein merkitsevédd eroa ryhmien 1 ja 4 vililld. Téstd voidaan todeta, ettd
toimintaryhmiin 1 kuuluvien lasten isdt suhtautuivat asioihin ja ihmisiin enemmin tunteella
kuin ryhmin 4 lasten isdt. Muiden riippuvien muuttujien osalta ei tilastollisesti merkitsevid

eroja havaittu (p=n.s.) lapsen toimintakykyi kuvaavien ryhmien vélilla.
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TAULUKKO 34: Lapsen toimintakyvyn merkitsevyys isdn sosiaalisia suhteita kuvaavissa
muuttujissa

2-14 15-24 pistettd  25-37 pistettd 38-65 pistettd
pistettd (n=22) (n=22) (n=22)
(n=23) ryhmai 2 ryhmi 3 ryhmi 4
ryhmi 1
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmderot
muuttuja
komponentti 2 6.41(1.89) 7.80(1.36) 7.62 (1.80) 8.86 (2.34) 6.21%%* 4>1
. 6 4.39(1.23) 4.59(.80) 4.50(.71) 5.00(1.31) 1.38
vaittima 30.03 1.57(79)  2.00(.77) 1.82 (.73) 2.27 (.94) 3.03* 4>1
? 30.04 1.65(.65)  1.73(.55) 1.89 (.66) 2.18 (.85) 2.60
” 30.18 1.77(.69)  2.29(.64) 2.18 (.80) 2.45 (.80) 3.41* 4>1
? 30.19 2.74(92) 2.86(.71) 2.76 (.70) 2.82 (.73) 12
*p<.05
***p <001

Kehitysvammaisuuden diagnoosin merkitys

Vamman diagnoosi oli jaettu viiteen ryhméin. Tutkimuksessa pystyttiin kadyttdmdin vain
neljad ryhmid, silld Fragile-X lapsia et ollut yhtddn tapausta. Kyseessdolevia ryhmid
vertailtiin F-testilld komponentteihin 2 ja 6 sekd viittdimiin 30.03, 30.04, 30.18 ja 30.19.
Lapsen kehitysvamman perusteella ryhmiteltyjen isien saamat keskiarvot olivat viittdiméi
30.19 lukuunottamatta positiivisesti painottuneita (taulukko 35). Down-lasten isdt saivat
viidessd ensimmiisessd sosiaalisia suhdetta kuvaavassa muuttujassa pienimmit keskiarvot.
Suurimmat keskiarvot olivat sitd vastoin jakautuneet eri ryhmien kesken. F-testi osoitti,

etteivit keskiarvojen erot eri ryhmien vililld olleet kuitenkaan tilastollisesti merkitsevid

(p=n.s.)

TAULUKKO 35: Lapsen vamman diagnoosin merkitsevyys isdn sosiaalisia suhteita
kuvaavissa muuttujissa

ei tiedossa Downin autismi muu
oireyhtyma
(n=22) (n=42) (n=14) (n=41)
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
komponentti 2 7.52(1.91) 723(2.17)  8.00 (1.75) 749 (2.00) .52
” 6 4.68 (1.09) 4.36(1.03) 4.69 (1.039 4,83 (1.28) 1.23
vaittima 30.03 2.00 (.87) 1.62 (.83) 2.00 (.68) 1.80 (.81) 1.41
” 30.04 1.91 (.75) 1.74 (.70) 1.92 (.64) 1.95 (.69) 71
” 30.18 2.00 (.62) 2.18(.78) 2.07 (.62) 2.10 (.96) 24

” 30.19 2.77 (.69) 2.62 (.73) 2.79 (.80) 2.92(94) .94
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Muihin kehitysvammaisten lasten isiin solmittujen tai solmimattomien ystivyyssuhteiden syyt

Isien ystdvyyssuhteiden solmimista ja solmimatta jdttdmistd haluttiin tiedustella
kyselylomakkeen avoimella kysymykselld (kysymys 23), koska haluttiin tietdd, kuinka
monella isdlld oli ystivyyssuhteita vastaavassa eldméntilanteessa oleviin isiin ja mitkd tekijit

puolsivat tai estivat ystdvyyssuhteen luomista.

Kysyttdessd: “miksi isdt olivat solmineet ystdvyyssuhteita muihin kehitysvammaisten lasten
isiin?” eri vastausvaihtoehtoja saatiin 56 kappaletta, jotka luokiteltiin seitsemién eri luokkaan
(suluissa vastanneiden isien lukumaiérd ja heiddn prosenttiosuus kaikista vastanneista) (kuvio
14): yhteiset kokemukset (19 isdd, 33.9 %), vanhempaintilaisuuksissa (7 1sdd, 12.5 %),
kursseilla (6 isdd, 10.7 %), yhdistystoiminnassa (5 isdd, 8.9 %), isdryhmissd (2 isdd, 3.6 %),
muut (4 isd4, 7.1 %) ja tyhjat (13 isdd, 23.2 %)
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Kuvio 14: Muihin kehitysvammaisten lasten isiin solmittujen ystdvyyssuhteiden syyt

Kysyttdessd, “miksi isdt eivit olleet solmineet ystévyyssuhteita muihin kehitysvammaisten
lasten isiin?”, eri vastausvaihtoehtoja saatiin 33 kappaletta, jotka luokiteltiin kahdeksaan eri
luokkaan (suluissa vastanneiden isien lukum#drd ja heiddn prosenttiosuus kaikista
vastanneista) (kuvio 15): ei tarvetta (13 isdd, 20.0 %), vastaavanlaisia perheitd ei asu
ldhettyvilld (10 isd4, 15.4 %), el tilaisuutta (5 isdid, 7.7 %), aikapula (4 isdid, 6.2 %), oma perhe
etusijalla (3 isd4, 4.6 %), yksilollinen erilaisuus (2 isdd, 3.1 %), muut (7 isidd, 10.8 %) ja tyhjit
(21 isdd, 32.3 %).
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Kuvio 15: Muihin kehitysvammaisten lasten isiin solmimattomien ystidvyyssuhteiden syyt

Neuvoja tuleville kehitysvammaisten lasten isille

Kysyttdessd "mitkd ovat teiddn neuvonne isille, joille syntyy kehitysvammainen lapsi?"
selvitettiin  isien ajatuksia ja k#ytdnnén toimenpiteiti arkieldim#n sujumiseen
kehitysvammaisen lapsen perheessd. Kaikkiaan kysymykseen saatiin 131 eri vastausvaih-
toehtoa, jotka on luokiteltu kuuteen eri luokkaan (suluissa vastanneiden isien lukum&drd ja
heiddn prosenttiosuus N:std) (kuvio 16): kéyttdytymisneuvot (83 isdd, 659 %),
yleismaailmalliset neuvot (45 isd4, 35.7 %), kdytdnnén neuvot (3 isdd, 2.4 %), suuntautumi-

nen ympar6ividn yhteis6on (24 isdd, 19.0 %), muut (9 isdd, 7.1 %) ja tyhjéat (11 1sd4, 8.7 %)

Kehitysvammaisten lasten isille suunnatuissa neuvoista kolme suurinta luokkaa (suluissa
mainittu kunkin vastausvaihtoehdon esiintymisten lukumé#ird) olivat kdyttdytymisneuvot
(163), yleismaailmalliset neuvot (66) ja suuntautuminen ympirSivddn yhteis6on (28).
Kiyttdtymisneuvoista suurimmat yksittdiset vastausvaihtoehdot olivat: etsi tietoa ja neuvoa
vammaisuudesta (9), etsi apua (8) ja hyviksykad lapsenne (7) seki itke ja sure tilanteen tullen
(7). Yleismaailmallisissa neuvoissa painottuivat eldmin jatkuminen kaikesta huolimatta (15),
oma syyttdmyys tapahtumaan (6) ja eletdén pdivd kerrallaan (5) sekd lapsi on rikkaus ja
rakkaus (5). Suuntautumisessa ympirdivdin yhteis66n littyvissid neuvoissa isdt kannustivat
ottamaan yhteyttd muihin kehitysvammaisten lasten vanhempiin ja perheisiin (11), liittyméén

kehitysvammaisten tukiyhdistyksiin (8) sekd vaatimaan asiantuntija-apua (5).
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KUVIO 16: Neuvoja tuleville kehitysvammaisten lasten isille

8.5 Isin suhtautuminen yhteiskunnan tarjoamaan tukeen vanhemmuuden tehtidvissd

Isin ikdryhmdn ja kuntoutukseen osallistumisen merkitys

Isdt jaettiin médréllisesti kolmeen yhtisuureen ryhmé#in isdn 14n mukaan. Ryhmid 1:mn
muodostivat isét, joiden ikd oli 26 - 39 vuotta, ryhmi 2:n 40 - 47 vuotiaat ja ryhméi 3:n 48 - 68
vuotiaat. Kuntoutuksen osallistumista selvitettiin ~ kylld-ei  vastausvaihtoehtoisella
kysymykselld, “osallistutteko lapsenne kuntoutukseen?”, jota kéytettiin kuntoutukseen
osallistumista kuvaavana muuttujana. Ryhmid vertailtiin komponenttiin 5, kysymyksen 19

kohtiin 1d&kéri, opettaja , muu kuntouttaja seki viittdmiin 30.05 ja 30.20 F-testilla.

Isin ikdryhmén ja kuntoutukseen osallistumisen merkitystd tutkittiin 3 (ikdryhmd) x 4
(ammatillinen koulutus) varianssianalyysilli. Yhdysvaikutustermin tilastollinen melkein
merkitsevd tulos; F(2,115)=3.34, p<.05, havaittiin viitteessd 30.20: "yhteiskunta tukee ja
kannustaa minua tiedollisesti ja/tai taloudellisesti vanhemmuuden tehtdvissd” (kuvio 17).
Isien ikdryhmit erosivat ko. viitteessd kuntoutuksen osallistumisen suhteen. Nami erot olivat

tilastollisesti melkein merkitsevii.

Viitteen 30.20 kohdalla kuntoutukseen osallistumattomat nuoret isdt (ikdryhma 1) (ka=3.00)
ja vanhimmat isdt (ikdryhmi 3) (ka=2.73) kokivat yhteiskunnan tuen vanhemmuuden
tehtdvissd olevan vahdisempdd kuin kuntoutukseen osallistuneet isit (ikdryhmi 1, ka=2.39 ja

ikdryhmad 3, ka=2.25) (kuvio 18). Ikiryhmaéssd 2 tdmi suhde oli piinvastainen, mutta ero
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ryhmien vililld oli kuitenkin kaikkein pienin. Kuntoutukseen osallistumattomat ist
suhtautuivat yhteiskunnan tukeen positiivisemmin (ka=2.23) kuin kuntoutukseen osallistuvat
isit (ka=2.56). Keskiarvoja tarkasteltaessa voidaan my®s sanoa, ettd isdt eivit olleet tdysin
tyytyviisid tai tyytymittdmid yhteiskunnan tarjoamaan tukeen, vaan heidin asennettaan
kuvasi paremmin varauksellisuus yhteiskunnan tarjoamaan tukeen ja kannustukseen. Muissa
isidn sosiaalisia suhteita kuvaavissa muuttujissa ei isdryhmén ja kuntoutukseen osallistumisen

suhteen havaittu tilastollisesti merkitsevid eroja (p=n.s.) viitteessi 30.20.
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KUVIO 17: Isdn ikdryhmén ja kuntoutukseen osallistumisen merkitsevyys viittdmassd 30.20:
“Yhteiskunta tukee ja kannustaa minua tiedollisesti ja/tai taloudellisesti vanhemmuuden
tehtdvissd”.

Isén ikdryhmdn merkitys

Isin ikdryhmid vertailtiin komponenttiin 5, kysymyksen 19 kohtiin l4ikiri, opettaja ja muu
kuntouttaja sekd vaittdmiin 30.05 ja 30.20 F-testilld. Riippuvan muuttujan saamat keskiarvot
olivat jokaisessa isdn ikdryhmdssd positiivisesti painottuneita (taulukko 36). Sarakkeittain
tarkasteltaessa keskimmdisessd isin 1kdd kuvaavassa ryhmdssd oli nelji pienintd ja
vanhimpien isien ryhméssd oli neljd suurinta keskiarvoa. Huomioitavaa oli kuitenkin
keskiarvojen vidhdinen eroavaisuus kussakin riippuvassa muuttujassa seki muutaman
riippuvan muuttujan suuret frekvenssien vaihtelut (vaihtelut merkitty taulukkoon). F-testilld ei

havaittu keskiarvojen eroavan tilastollisesti isén ikdryhmien vililld (p=n.s.).



TAULUKKO 36: Isin

ikdryhmin

suhtautumista kuvaavissa muuttujissa.

merkitsevyys

yhteiskunnan tarjoamaan

26-39 vuotiaat

40-47 vuotiaat

48-68 vuotiaat

(n=42) (n=41) (n=40)

Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
komponentti 5 4.27(1.07) 428 (1.26) 421(1.34) .04
kysymys 19:  lddkéri 1.71 (7)) + 1.78 (.69) 1.74 (.88) .08

” opettaja 1.93 (.88) 1.88 (.82)°° 1.86(.92) .05

? muu 1.53(.62) # 1.79 (S4y##  1.75(79) ### 1.19
viittimi 30.05 1.81 (.59) 1.83 (.74) 1.80 (.82) .02

” 30.20 248 (.77) 2.45(.75) 2.38 (.81) 15

+ n=29, °° n=33, # n=32, ## n=19, ### n=20

Kuntoutukseen osallistumisen merkitys
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tukeen

Kuntoutukseen osallistumista selvitettiin kylld-ei- vastausvaihtoehtoisella kysymykselld,

“osallistutteko lapsenne kuntoutukseen?”, jota kiytettiin kuntoutukseen osallistumista

kuvaavana muuttujana. Ryhmié vertailtiin komponenttiin 5, kysymyksen 19 kohtiin 1d4kér,

opettaja , muu kuntouttaja sekd vaittdmiin 30.05 ja 30.20 riippumattomien otosten t-testilld.

Testimuuttujien keskiarvot olivat kummassakin kuntoutukseen osallistumista kuvaavissa

ryhmissd positiivisesti painottuneita ja tasaisesti jakautuneita kummankin ryhméin vilille

(taulukko 37). Huomioitavaa oli kuitenkin keskiarvojen véhiinen eroavaisuus kussakin

riippuvassa muuttujassa sekd muutaman riippuvan muuttujan suuret frekvenssien vaihtelut

(vaihtelut merkitty taulukkoon). T-testi ei ndyttanyt tilastollista eroa ryhmien vilille (p=n.s.).

TAULUKKO 37: Isén kuntoutukseen osallistumisen merkitsevyys yhteiskunnan tarjoamaan
tukeen suhtautumista kuvaavissa muuttujissa.

osallistuu et osallistu
kuntoutuk- kuntoutuk-
seen seen
(n=95) (n=30)
Testimuuttuja ka (s) ka (s) t-arvo df
komponentti 5 4,16 (1.14) 4.55 (1.40) -1.53 117
kysymys 19:  lagkén 1.76 (.74) 1.70 (.82) 33 120
? opettaja 1.92 (.85)° 1.79 (93)°° .63 97
muu 1.67 (.66) # 1.64 (.63) ## .12 69
vaittimi 30.05 1.77 (.65) 1.97 (91) -1.31 121
” 30.20 2.40 (.74) 2.57(.86) -1.05 119

° n=75, °° n=24, # n=57, ## n=14
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Ammatillisen koulutuksen merkitys

Ammatillisen koulutuksen ryhmié vertailtiin komponenttiin 5, kysymyksen 19 kohtiin ladkéri,
opettaja, muu kuntouttaja sek viittdmiin 30.05 ja 30.20. Riippuvien muuttujien keskiarvot
olivat kaikissa isien ammatillista koulutusta kuvaavissa ryhmissi positiivisesti painottuneita
(taulukko 38). Ei varsinaista ammatillista koulutusta omaavien isien ryhmissd oli nelji
pienintd keskiarvoa kussakin riippuvassa muuttujassa ja neljd suurinta oli vihintdin
nelivuotisen ammatillisen opintolinjan kdyneilld. Huomioitavaa oli kuitenkin keskiarvojen
vihidinen eroavaisuus kussakin riippuvassa muuttujassa sekd muutaman riippuvan muuttujan
suuret frekvenssien vaihtelut (vaihtelut merkitty taulukkoon). F-testi osoitti, ettei tilastollisesti

merkitsevid eroja havaittu ammatillisen koulutuksen ryhmien vililld (p=n.s.).

TAULUKKO 38: Isdn ammatillisen koulutuksen merkitsevyys yhteiskunnan tarjoamaan
tukeen suhtautumista kuvaavissa muuttujissa.

el varsinaista korkeintaan 3- vihintiin  4- korkeakou-
amm. koulu- vuotinen amm. vuotinen amm. lututkinto

tusta opintolinja opintolinja
(n=31) (n=50) (n=21) (n=20)
0 1 2 3
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
komponentti 5 3.86(1.30) 4.27 (1.15) 4.71(1.27) 432 (1.16) 2.04
kysymys 19:  ladkiri 1.52 (.77) 1.88 (.77)+ 1.85 (.75) 1.70 (.66) 1.65
” opettaja 1.96 (1.02) 1.82(.72) 2.24 (.97) 1.56 (.73) 1.85
” muu 1.77 (73) # 1.70 (.65) ## 1.62 (.65) ###  1.57 (.65) .25
vaittima 30.05 1.63 (.85) 1.78 (.65) 2.10(.70) 1.90 (.64) 1.87
” 30.20 2.21(.82) 2.50(.76) 2.62 (.80) 2.42 (.69) 1.36

+ n=39, # n=13, ## n=30, #H n=13

Asuinkunnan koon merkitys

Riippuvien muuttujien keskiarvot olivat kaikissa isien asuinkunnan kokoa kuvaavissa
ryhmissd positiivisesti painottuneita (taulukko 39). Alle 5000 asukkaan kunnissa asuvien isien
ryhmissd oli neljd suurinta keskiarvoa kussakin riippuvassa muuttujassa, pienimmiét
keskiarvot jakautuivat tasaisemmin kahden muun ryhmin kesken. Huomioitavaa oli kuitenkin
keskiarvojen vidhdinen eroavaisuus kussakin riippuvassa muuttujassa sekd muutaman
riippuvan muuttujan suuret frekvenssien vaihtelut (vaihtelut merkitty taulukkoon). F-testi
osoitti, ettei tilastollisesti merkitsevid eroja havaittu asuinkunnan kokoa kuvailevien ryhmien

valilld (p=n.s.).
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TAULUKKO 39: Isin asuinkunnan koon merkitsevyys yhteiskunnan tarjoamaan tukeen
suhtautumista kuvaavissa muuttujissa.

alle 5000 5000-15000 yli 15000

asukasta asukasta asukasta
(n=20) (n=55) (n=49)
riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
komponentti 5 4.47 (1.43) 4.00(1.27) 4.44 (1.03) 2.03
kysymys 19:  lddkéri 1.84 (.96) 1.65 (.75) 1.81 (.67) .74
” opettaja 2.00(1.03) 1.91(.97)° 1.82 (.65)°° .28
” muu 1.50 (.65) 177 (713)# 1.63 (.56)## .84
vaittimé 30.05 1.95 (.94) 1.65 (.73) 1.94 (.56) 2.61
” 30.20 2.36(.82) 2.50 (.68) 2.43 (.87) 31

° n=45, °° n=38, # n=30, ## n=27

Lapsen ikdryhmdn merkitys

Lapsen iin mukaan muodostettiin kolme ryhm#i. Ikdryhmid vertailtiin F-testin avulla
komponenttiin 5 sekd viittdmiin 30.05 ja 30.20. Keskiarvoja tarkasteltaessa voitiin havaita,
ettd ne olivat positiivisesti painottuneita (taulukko 40). Riippuvan muuttujan suurimmat ja

pienimmit keskiarvot olivat jakautuneet kyseisille lasten ikdryhmille tasaisesti.

Lapsen ikdryhmi# suhteessa kysymykseen 19 kohtaan opettaja havaittiin F-testilld tilas-
tollisesti merkitsevd ero; F(2,94)=5.18, p<.01. Levenen testin tulos p=.007 asetti kuitenkin F-
testin tuloksen kyseenalaiseksi. Tukey-HSD monimuuttujatestilld havaittiin tilastollinen ero
ryhmien 1 ja 2 sekd ryhmien 1 ja 3 vililld. Ryhmén 1 lasten isit kokivat opettajilla olevan
vihemmin lasta koskevaa tietdmystd kuin ryhmissi 2 ja 3 olevien lasten isét. Tdssd oli tosin
huomioitava yksi tulokseen mahdollisesti vaikuttava asia. Ryhmissd 1 olevat lapset eivit
olleet oppivelvollisuusiéssi, ja tdstd johtuen heiddn madrinsi (n=14) oli selvisti vihiisempi
kuin muiden ryhmien lasten m#érd. Muissa riippuvissa muuttujissa ei tilastollista eroa

havaittu ryhmien vililld (p=n.s.).



96

TAULUKKO 40: Lapsen ikdryhméin merkitsevyys yhteiskunnan tarjoamaan tukeen
suhtautumista kuvaavissa muuttujissa.

0-5 vuotiaat 6-15 vuotiaat  16-21 vuotiaat

(n=34) (n=51) (n=38)

Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhmierot
muuttuja
komponentti  $ 4.09 (1.07) 442 (1.11) 4.19 (1.47) 77
kysymys 19:  ladkéri 1.78 ((71) 1.75 (.66) 1.73 (.93) .04

” opettaja 2.50(1.16)° 1.83(.72) 1.69 (.76) 5.18%* 1>23

” muu 1.52 (.59)# 1.70 (.65)## 1.76 (75)### .78
vaittimi 30.05 1.74 (.57) 1.92 (.73) 1.74 (.83) .93

” 30.20 2.36 (.82) 2.50(.68) 243 (.87) 31
**p<.01

°n=14, #n=23, ## n=30, ### n=17

Toimintakykyryhmdn merkitys

Lapset jaettiin neljddn prosentuaalisesti yhtd suureen ryhmiin lapsen toimintakyvyn
arvioinnissa saamien kokonaispisteméirien perusteella. Toimintakykyryhmii vertailtiin F-
testin avulla komponenttiin 5 ja kysymyksen 19 kohtiin 14#kéri, opettaja ja muu kuntouttaja
sekd viittdimiin 30.05 ja 30.20. Tarkasteltaessa riippuvan muuttujan keskiarvoja
toimintakykyryhmittdin, voitiin havaita niiden olleen p#dosin positiivisesti painottuneita,
ainoastaan viittdimin 30.20 kohdalla ryhmidssd 4 se oli hieman negatiivisesti painottunut
(taulukko 41). Pienimmit keskiarvot sijoittuivat neljésséd tapauksessa ryhmille 1, suurimmat

keskiarvot olivat jakautuneet ryhmien 2 ja 4 kesken.

Isien arvioidessa eri henkildiden tietimysti lastansa koskevissa asioissa (kysymys 19) saatiin
ryhmittelevien muuttujien osalta tilastollisesti merkitsevd ero lddkérien kohdalla. F-testin tu-
los; F(3,85)=2,80, p<.05. Tukey-HSD testi osoitti, ettd tilastollisesti melkein merkitsevéd eroa
oli ryhmien 2 ja 4 vililld. Ryhmé4n 2 kuuluvien lasten isét kokivat lddkérien tietdimyksen lasta
koskevista asioista vdhdisemmaksi kuin ryhmédén 4 kuuluvien lasten isit. Muissa riippuvan

muuttujan kohdissa ei tilastollisesti merkitsevid eroja havaittu ryhmien vililld (p=n.s.).
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TAULUKKO 41: Lapsen toimintakyvyn merkitsevyys yhteiskunnan tarjoamaan tukeen
suhtautumista kuvaavissa muuttujissa.

2-14 pistetti 15-24 pistettd ~ 25-37 pistettd ~ 38-65 pistetti

ryhmi 1 ryhmi 2 ryhmi 3 ryhmi 4
n=23) (n=22) (n=22) n=22)
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo Ryhméerot
muuttuja
komponentti 5 4.18(1.37) 4.32(.99) 4.21(1.18) 4.45(1.14) .24
kysymys 19: 1adkari 1.78 (.80) 2.23 (87 1.77 (.61) 1.59 (.73) 2.80* 2>4
” opettaja 1.88 (.86) 2.19(.75) 1.95(.85) 2.0 (1.10) .36
” muu 1.57 (.65)# 1.71 (47)## 1.64 (74)###  1.69 (15)##H# .13
viittimi 30.05 1.74 (.75) 1.86 (.47) 1.85(.59) 1.86 (.77) .19
” 30.20 2.45(.80) 2.45 (.80) 2.33(.73) 2.59 (.73) 40
*p< .05

# n=14, ## n=14, ### n=14, #HH# n=13

Kehitysvammaisuuden diagnoosin merkitsevyys

Kehitysvammaisuuden diagnoosi oli jaettu viiteen ryhmddn. Tutkimuksessa pystyttiin
kdyttdmadn vain neljdd ryhmad, silld Fragile-X lapsia ei ollut yhti#n tapausta. Kyseessiolevia
ryhmii vertailtiin F-testilld komponentteihin 2, 5 ja 6, kysymykseen 19 ja viittdmiin 30.03 -
30.05 sekd 30.18 - 30.20. Tarkasteltaessa riippuvan muuttujan keskiarvoja
toimintakykyryhmittdin (taulukko 42), voitiin havaita niideﬁ ollevan p#dosin positiivisesti
painottuneita, ainoastaan viittdmén 30.20 kohdalla ei tiedossa ja autismien ryhméssé ne olivat
hieman negatiivisesti painottuneita. Pienimmit keskiarvot sijoittuivat neljdssd tapauksessa
ryhmille muu kehitysvammaisuuden diagnoosi. Suurimmat keskiarvot olivat neljdssd
tapauksessa autististen lasten isien ryhmissd. Yhdenkddn riippuvan muuttujan kohdalla ei
havaittu tilastollisesti merkitsevid eroja (p=n.s.) kehitysvammaisuuden diagnoosiryhmien

vililla.

TAULUKKO 42: Lapsen kehitysvammaisuuden diagnoosin merkitsevyys yhteiskunnan
tarjoamaan tukeen suhtautumista kuvaavissa muuttujissa.

ei tiedossa  Downin autismi muu
oireyhtymi
(n=22) (n=42) (n=14) (n=41)
Riippuva ka (s) ka (s) ka (s) ka (s) F-arvo
muuttuja
komponentti 5 4.50(.19) 4.21(1.28) 446 (1.13) 4.03(1.16) .86

kysymys 19: laakari 1.77(81) 175(74)  2.00(55) 1.56(.71) 1.41
” opettaja  1.95(74)  2.00(1.02)° 2.00(85) 1.72(78) .71
» muu 1.60 (63)# 1.48 (.60)##  1.89 (.60)  1.79 (72)### 1.29

viittima 3005 191(75) 176(66)  1.93(73) 1.82(.76) 31
” 3020 2.59(67) 245(86)  2.54(.66) 2.21(.70) 1.47

°n=21, #n=15, ## n=21, ### n=24
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9 TULOSTEN TARKASTELU JA POHDINTA

Tutkimuksen tarkoituksena oli saada tietoa kehitysvammaisen lapsen isdnd olemisesta ja
hinen ajatuksiaan kehitysvammaisuudesta. Lisdksi haluttiin selvittdd isd-lapsi suhteen

luonnetta ja isdn suhdetta ympérdivdédn yhteiskuntaan ja sen tarjoamaan tukeen.

Tutkimus toi moniarvoisen ja positiivisen ldhestymistavan avulla tietoa siitd, ettd
kehitysvammaisen lapsen isdn eldmd on muutakin kuin stressii ja selviytymiskeinojen
16ytdmistd sithen. Néihin asiothin  on kiinnitetty huomiota psykodynaamisessa
vanhemmuusteoriassa.  Tutkimusaiheen aikaisemman vihiisen tutkimisen  vuoksi
tutkimusongelmiin saadut vastaukset olivat tdssd kontekstissa uusia, joten niiden vertailu
aikaisemmin tutkittuun ei ollut laajassa mielessd mahdollista. Emme pitdneet mielekkdand
vertailla tutkimuksessa saatuja tuloksia niin sanottujen vammattomien lasten isiin
kohdistettuihin  tutkimuksiin, juuri kontekstieron vuoksi. Ulkomaalaisten, ldhinni
yhdysvaltalaisten, vammaisen lasten isid koskeneiden tutkimusten vertailussa kohtaamme

kulttuurien vilisid eroavaisuuksia.

Tutkimuksen teoreettisiin 1&ht6kohtiin pohjautuvat mallit (Belsky 1984, Bronfenbrenner
1979, Itilinna ym. 1994) olivat itsessdin laajoja, mutta niistd soveltuvimmat osiot huomioon
ottaen voitiin selittdd tutkittavaa asiaa kokonaisvaltaisesti. Teoreettisiin malleihin pohjautuen
tutkimus osoitti sen, ettd eri osatekijdt (mm. lapsi, isd, yhteis6) vaikuttivat vanhemmuuden
muotoutumiseen. Millddn yksittdiselld osatekijalld ei pystytd selittimiidn tutkittavaa asiaa
riittdvisti, vaan tilannetta voidaan kuvata sanonnalla “kaikki vaikuttaa kaikkeen”. Tiltd osin
Brofenbrennerin (1979) esittdmai teoria toteutui. Thmisen kehitys tapahtuu vuorovaikutuksessa
eri systeemien (mikro-, meso-, ekso-, ja makrosysteemi) vililld. Kehitysvammaisen lapsen isd
pyrkii sopeutumaan ympdristéén ja muuttamaan sen itselleen sopivaksi, unohtamatta eri
systeemien merkitystd esimerkiksi omaa lasta, puolisoa, hoitajia ym. Isin on tiedostettava ja
otettava huomioon erilaiset eldimid jdsentdvit systeemit. Huomioimalla jokainen systeemi
hahmotetaan kokonaisuus ja tdméin vuorovaikutuksen kautta systeemissi mukana olevien

ihmisten kehitykselle luodaan suotuisat edellytykset.
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Tutkimuksesta saadut tulokset tukivat myds Itdlinnan ym. (1994) moniarvoista teoriamallia.
Lapsen kehitysvammaisuus ei ollut isien eldméin negatiivisesti vaikuttava tekijé, vaan lapsi
koettiin omana lapsena ja perheen jdsenend. Lapsen kehitysvammaisuus oli edesauttanut isii
ymmirtdmadn ja arvostamaan myds eldmén pienempid asioita. Kehitysvammaisen lapsen
syntymén jidlkeen tapahtuu mahdollisesti elimin uudelleenjérjestely perheen parissa, mikd
koskettaa my®s isid. Heille tulee antaa mahdollisuus vaikuttaa perheen parissa samoin kuin
julkisemminkin vanhemmuuden yksilélliseen muotoutumiseen. Iséi ei saa sulkea perheen tai

perhettd koskevan pédtdksenteon ulkopuolelle.

Tarkastelimme tutkimuksessa Belskyn (1984) vanhemmuuteen vaikuttavaa teoriamallia
rajoitetusti, silld sen kokonaisvaltainen huomioiminen olisi vaatinut huomattavasti laajemman
tutkimuksen. Tutkimuksen tulokset antoivat viitteitd, etti isyys on monisdikeisempdd ja
enemmin yksiléllisid ndkokulmia huomioonottavaa, kuin miten se mallissa ilmenee. Malli
toimi Kkuitenkin yhtend tutkimuksemme teoreettisena lihtSkohtana ja lihinnnd

kyselylomakkeen laatimisen apuna.

Tarkastellessamme yksittdisid sekd summamuuttujia tutkimusongelmittain, havaitsimme isien
vastausten olevan kauttaaltaan myonteisid. Tdm4 ilmeni keskiarvojen pienuutena. Avoimia
kysymyksid emme pyrkineet tulkitsemaan mydoteisiksi tai kielteisiksi, vaan saimme
laajemman variaation vastauksia. Isien idn vaihteluvili tutkimusaineistossa oli suuri. Isdt
edustivat siten erilaisia kulttuurisia ja kokemuksellisia arvoja. Tistd huolimatta isien i4ll4 e1
ollut merkitystd heidén suhtautumisessaan lapseen ja lapsen kehitysvammaisuuteen. Isén
ikiryhmi ei ollut tosin missddn tutkimusongelmassa erotteleva tekijd vertailtaessa isén
ikdryhmii keskendén. Isien rooliin ja arvomaailmaan vaikuttavat ainakin isin kehityshistoria,
eletyt aikakaudet, jotka ovat osaksi muovaamassa nykyisen aikakauden vanhemmuuden
kuvaa. Aikaisemmissa suomalaisissa vanhemmuustutkimuksissa (mm. Huttunen &
Himaildinen 1993, Sevon 1995) ovat tutkijat tuoneet esiin eri isyyskisityksid; esimerkiksi
perinteiset, poissaolevat ja uudet 1sdt. Tutkimuksessa ei tulosten perusteella voitane puhua
erilaisista isyyskdésityksistd, silld niitd ei tutkimusongelmissa otettu huomioon. Kysymysten
henkilokohtaisuus ja tutkimusaiheen arkuus saivat luultavasti painavamman merkityksen,
kuin isien oma ikd tai muut isin eldmdd ohjaavat ja kuvaavat muuttujat. Toisin sanoen

kyseiset muuttujat unohtuivat vastattaessa ja merkityksellisemmat asiat nousivat esille.
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Isin kisitykset kehitysvammaisuutta kohtaan olivat riippuvaisia lapsen toimintakyvysti.
Heikomman toimintakyvyn omaavien kehitysvammaisten lasten 1isdt suhtautuivat
kehitysvammaisuuteen varauksellisemmin, kuin isdt, joiden lapsilla oli lievempid
toimintakyvyn vajauksia. Ndidenkin tulosten tulkinnassa oli huomioitava, ettd vastaukset
kyseistd ominaisuutta mittaavissa dimensioissa olivat pdfosiltaan positiivisesti painottuneita,
eikd suoranaisesta negatiivisesta suhtautumisesta ollut kyse. Mitd suurempia toimintakyvyn
puutoksia lapsella on sitd suuremman osuuden hoivatyd saattaa viedd lapsen pdivittéisestd
ohjelmasta. Hoivatyd on perinteisesti kuulunut perheessd enemman &idin tehtaviin, ja isdt ovat
keskittyneet toiminnallisempiin aktiviteetteihin. Isét voivat kokea itsensd osin ulkopuoliseksi,
koska eivit lapsensa kanssa voi tehddk&dn niitd toimintoja, joita isén tehtéviin yleisesti
ajatellaan kuuluvan tai mitd hidn on tottunut vammattoman lapsensa kanssa tekemddn.
Vaikeisiin toimintakyvyn puutoksiin suhtaudutaan varauksellisemmin. Isdt saattavat olla
omien tehtdviensid joustamattomuuden “vankeina” ja ympdristén sosiaalisten paineiden
alaisuudessa. Isdt eivit ehkd pysty tekemddn niitd asioita, joita kokevat itse parhaiten

hallitsevansa tai mielummin tekevinsi.

Isin  vapaa-ajan vietto lapsen kanssa painottui vahvasti toiminnallisuuteen.
Toiminnallisuudessa esiintyivit ulkoilulliset ja litkunnalliset nikékohdat sekd myos pienet
kotiaskareet ja askarteluun littyvd yhdessdolo. Ulkoilulliset toiminnot olivat ulkonaoloa
yhdessd ja litkunnalliset eri liikkuntalajien harrastamista. Tutkimustuloksemme osoitti isien
kéyttdvin vapaa-aikansa lapsensa kanssa aktiivisiin toimintoihin, mikd tuki Kosken,
Kouvalaisen ja Puttosen (1985) sekd Bronsteinin (1988) tutkimusten tuloksia. Vastauksista el

tehty johtopiitsksid lapsen sukupuolen vaikutuksesta isdn ja lapsen vapaa-ajanviettotapoihin.

Autististen lasten isdt kokivat suhteensa lapseen vaikeammaksi, kuin isdt, joilla lapsen
kehitysvammaisuuden diagnoosi oli Downin oireyhtymd tai diagnoosi oli jdényt
tuntemattomaksi. Autististen lasten vuorovaikutusongelmat olivat luultavammin tdmén
tutkimustuloksen taustalla. Autistisella lapsella on tapana sulkeutua omaan “maailmaansa” ja
he eivit kaipaa sinne ket#iin muuta henkilod. Autistisen lapsen luokse mennessddn isd el
valttimaittd saa toivomaansa palautetta osakseen. Vuorovaikutuksen puute voi vaikeuttaa isén
ja lapsen vilistd suhdetta ja saattaa aiheuttaa isille epitietoisuutta sekd himmennystd omista

kyvyistddn. Autististen lasten isien vastaukset olivat varauksellisempia, kuin muiden
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kehitysvammaryhmien isien vastaukset isdn ja lapsen vilisen vuorovaikutuksen sekd suhteen
ongelmallisuuden osalta. Muissa isd-lapsi suhteen ominaisuutta kuvaavissa dimensioissa,
limmin - kylm3, ldheinen - etdinen ja sopuisa - riitaisa, heiddn vastauksensa olivat

luonteeltaan positiivisia, eivitkd eronneet muiden isien vastauksista.

Kolmannessa tutkimusongelmassa késiteltiin isien lapsilta saamia ilonaiheita. Ilonaiheiden
omakohtainen tarkastelu auttaa jaksamaan eldméssd eteenpdin ja antaa isille mahdollisuuden
olla ilonaiheista ylped. Isdn kokemat ilonaiheet olivat etupdfissd painottuneita lapseen, hénen
positiivisiin luonteenpiirteisiinsd ja kehitykseensd. Tulokset olivat samansuuntaisia, kuin
Virpiranta-Salon (1992) tutkimuksessa, joka Kkisitteli pienen vammaisen lapsen
vanhemmuutta. Hinen tutkimuksessaan vanhemmat mainitsivat mieluisammaksi asiaksi
lapsen kasvun ja kehityksen seurannan. Vaikka Virpiranta-Salon tutkimuksessa mukana
olleiden vanhempien lapset olivat tutkimushetkelld noin 1-vuotiaita, niin samat ilonaiheet
liittyivit meidén tutkimuksessamme myGs vanhempien lasten isiin. Lasten iloisuus,
vilittdmyys ja tyytyviisyys nakyiviét isien eldméissd, antaen sille positiivisen merkityssisallon.
Samoin isét iloitsivat lapsen kokovaltaisesta kehitysprosessista sekd yksittdisten taitojen

oppimisesta.

Kehitysvammaisen lapsen kehitysaikataulu on hitaampi verrattuna normaalisti kehittyvdin
lapseen. Kehitysvammaisen lapsen kehitykseen saattaa kuulua asioiden loputtomalta tuntuva
kertaaminen, ja nidin ollen pienet edistysaskeleet saavat eri merkityssisdllon kuin
vammattomilla lapsilla. Isdt mainitsivat ilonaiheekseen myds kehitysvammaisen lapsen kautta
korostuneen eldmin syvillisempien asioiden ymmértdmisen. Syvéillisempien asioiden
ymmirtimiseen kuuluivat olennaisena osana sisdisten arvojen uudelleenjdrjestely ja niistd
seuranneet asioiden katsantokantojen muutokset. Isien vastauksissa esiintynyt erilaisuuden
hyviksyminen oli esimerkki syvéllisempien asioiden ymmértdmisestd. Lapsen vammaisuus
oli vaikuttanut isien késitykseen terveydestd. Vastauksista ei tosin voinut tehdd selvidi
johtop#itdstd siitid, ajattelivatko isit ilonaiheenaan omaa terveyttd, vai tarkoittivatko he silld

lapsen terveeni pysymistd tai ndiden tekijoiden yhdistelmaa.

Vammaisten lasten vanhemmuutta tutkittaessa pyritdan usein saamaan julki erilaisia tuloksia,

kuin miti vammattomien lasten vanhemmilta saataisiin, Mikili tutkimuksesta ei saada mitdédn
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erilaista, niin onko tutkimus silloin “nollatutkimus™? Tutkijalle jdi valitettavan usein
epidselviksi, miten tutkimukseen osallistuneet mieltdvit tutkimuksen tarkoituksen.
Kehitysvammaisen lapsen isdn ei ole aina pakko hyviksyd kehitysvammaisuutta, vaan hinelle
tulee antaa oikeus vastakkaisillekin tunteille. Kehitysvammaisen lapsen hyviksyminen
mielletddn tietynlaiseksi velvollisuudeksi, eikd yksildllisemmille ratkaisuille asian
hyviksymisessd anneta vilttdmittd mahdollisuutta. Olennainen kysymys mielestimme on:
“Voiko isd hyviksyd kehitysvammaisen lapsensa, mikéli hin ei hyvdksy lapsen

kehitysvammaisuutta?”’

Kyselylomakkeen arviointia

Kyselylomakkeen avulla saatiin valmiiden vastausvaihtoehtojen avulla selvdi ja helposti
kasiteltdvad tietoa. Poikkeuksen tdstd tekivit kyselylomakkeen avoimet kysymykset, joiden
kisittelystd on kerrottu toisaalla (ks. luku 7.5). Vastausvaihtoehdoista muodostettujen
ryhmittelevien muuttujien paljous tosin teki tutkimuksen tilastollisen kisittelyn tyoladksi.
Vaikka tutkimuksen ldhestymistapa oli kuvailevan ja Kkartoittavan tiedon saamista
tutkimusongelmista, niin lasta koskevia taustamuuttujia oli mielestimme liikaa, mikd suuntasi
mielenkiinnon pois liiaksi isdstd - tutkimuksen varsinaisesta kohteesta. Tutkimusongelmien
monipuolisempi ja syvempi selvittdminen olisi vaatinut jossain midrin enemmin joko
valmiiden tai itselaadittujen mittareiden k&ytt6d. Tdméd pintapuolisuus ilmeni selvimmin
tutkimusongelmassa  kaksi, jossa riippuvana muuttyjana  kiytettiin  pelkdstdin
kyselylomakkeen kysymyksen 25 wviittd vastinparia. Mikdli mittarit olisivat olleet
monipuolisempaa ja syvempéd tietoa tuottavia, niin tutkimusongelmien midrd olisi ollut
pienempi. Valmiit vastausvaihtoehdot rajasivat jossakin médrin todellisuutta, mutta asettivat
toisaalta tutkimuksen kohderyhméin tasa-arvoiseen asemaan. Tilldin esimerkiksi isien
verbaaliset kyvyt eivit aiheuttaneet epitasa-arvoista kohtelua. Kaikki isét eivit tosin ole yhtd
vahvoja kynd-paperi periaatteella kuin haastattelumenetelmilld kerdtylld aineistolla. Téstd
antoivat viitteitdi muutamat kyselylomakkeiden kohdat, joiden tdyttimisessd oli luultavasti

kidytetty hyviksi ditien asiantuntemusta.

Kyselylomakkeen kysymyksien 18 ja osin 19 vastaukset eivit tyydyttineet meitd, silld niissd
oli suhteellisen paljon puutteellisia tietoja. Mielestimme puutteellisten tietojen syyksi ei voida

sanoa asetettujen kysymyksien epéselvyyttd, silld esikyselyssi ne toimivat mielestimme
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hyvin. Osin kysymyksen 19 kohdalla lasten suuri ikédvaihtelu esti kaikkiin osioihin
vastaamisen, esimerkiksi opettajan asiantuntemusta kisittelevissd kohdassa. Epdilimme
toimintakyvyn arvioinnin toimivuutta varsinaisessa kyselyssd, silli meilld ei ollut
mahdollisuutta liittd3 sitd esikyselyyn, eikd sitd oltu testattu aikaisemmin laajassa mielessd
Suomessa. Epdilyksistimme huolimatta kyseiseen osioon vastattiin varsin  hyvin.
Tilastollisessa tietojenkdsittelyssd yksikin puuttuva tieto mitét6i kyseisen osion kdytdn lapsen

toimintakykyryhmien muodostamisessa, joten sen tarkka tdyttdminen oli ehdoton edellytys.

Kyselylomakkeen monivalintakysymysten vastausvaihtoehdot olivat osin rajoitettu puolesta
tai vastaan, jittden vastausvaihtoehdot “en osaa sanoa” tai “ei mielipidettd” huomioimatta.
Etenkin kyselylomakkeen kohdan 30 viittdmissd tdm# ominaisuus tuli selvésti esille.
Kyselylomakkeen laadintavaiheessa otettiin tarkoituksella huomioon vastausvaihtoehtojen
luonne, silld halusimme isilld olevan selvd mielipide kysyttdvdd asiaa kohtaan.
Kysymysvaihtoehtojen luonteesta johtuen saattoivat vastaukset painottua enemmén tietyn
dimension puolelle, kuin miten ne olisivat muutoin painottuneet. Monivalintakysymysten
lisiksi kyselylomakkeessa oli avoimia kysymyksid, joilla saatiin tarkentavaa ja syvempid
tietoa tutkittavasta asiasta. Avoimiin kysymyksiin vastattiin aktiivisesti ja meitd tyydyttavalld
tavalla. Vastaukset olivat tosin hieman luettelomaisia, mik johtui kysymysten asettelusta.
Tyhjdksi jétettyjd kohtia eri avoimissa kysymyksissd ei ollut paljon, mutta ne painottuivat
ldhinnd samoille vastaajille. Samoin kysymysten luonteeseen soveltumattomia vastauksia ol

vihin.

Eri aineistonkeruumenetelmissd (kyselylomaketutkimukset ja haastattelut ym.) on yhtend
tuloksia heikentividnd puolena, tutkimukseen valikoituneiden henkildiden lisdksi se, ettd
tutkimukseen osallistuneet yrittdvdt vastata asetettuihin kysymyksiin mahdollisimman
sosiaalisesti hyviksyttivisti. J.P. Roosin kiyttdimi “onnellisuusmuuri” kisite liittyy laheisesti
tutkimaamme aiheeseen ja edelldmainittuun sosiaalisesti suotaviin vastauksiin. Kisitteelld
tarkoitetaan, ettd toisilleen vieraat ihmiset pyrkivdt antamaan itsestddn ja eldméstdén
my6nteisemman kuvan, kuin mitd se saattaa todellisuudessa olla. Voidaankin puhua sisdisen

ja ulkoisen minén vilisestd ristiriidasta. (Kortelainen 1982, 20-21.)

Saavutimme kiyttdmillimme aineistonkeruumenetelmilld suuremman ja heterogeenisemman
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isdjoukon, kuin mitd haastattelututkimuksella olisimme saaneet. Kyselylomakkeella keritty
aineisto tuki tutkimuksemme tarkoitusta, kartoittavan ja kuvailevan tiedon saamista. Niin
muodostettiin suurempia linjauksia, joita on mielekdstd ldhted syventdméiin ja priorisoimaan

esimerkiksi haastatteluiden avulla.

Tulosten hyéty

Tutkimuksella pyrittiin avaamaan keskustelua kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudesta ja
tuomaan esille erityisesti isien nikdkulma. Lihestyttdessd tutkimusaihetta pelkéstddn isdstd
kisin, haluttiin tdssd tutkimuksessa korostaa isdn merkitystd kehitysvammaiselle lapselle.
Tavoitteena oli edistdd isien yksildllisten tarpeiden ymmirtimysté, jotta heiddt vanhempina
saataisiin enemmdn mukaan kokonaisvaltaiseen lapsen kehityksen tukemiseen. Kun isien
nikdkulmat otetaan paremmin huomioon, niin silld on suoranaiset vaikutukset koko perheen
hyvinvointiin. Tarpeiden ymmértdmiseen kuulun myds, ettd isd olisi kehittdmissd omaa

elimiinsi ja kaikkea miti sithen liittyy, mitkd heijastuvat elaménlaatuun laajemminkin.

Tutkimus tuotti konkreettista tietoa isien kisityksistd kehitysvammaisuudesta sekd isien
elimistd yhdessd kehitysvammaisen lapsen kanssa. Tutkimustulosten hyddyntidmiseen voivat
osallistua useat kehitysvammahuollon parissa toimivat tahot. Tutkimustietoa voivat soveltaa
perheiden kanssa tyGskentelevit asiantuntijat ja kehitysvammaisten tukiliitossa aloitetut
isiryhmit sekd sopeutumisvalmennuskurssit. Kehitysvammaisten lasten perheiden parissa
tydskentelevit toivottavasti saivat tutkimuksesta arvokasta tietoa, jota pystyvit kdyttdiméidn
hyviksi tydssddn. Isien yksilollisten tarpeiden parempi huomioiminen saattaisi lisétd heidén
aktiivisuuttaan Kkokonaisvaltaista kuntoutusta kohtaan sekd halukkuuttaan osallistua
vanhemmuutta koskeviin tutkimuksiin. N&in eri tahojen edellytykset ymmirtdd isien
yksilollisid tarpeita paranisivat. Tutkimusaiheen tiimoilta on syntynyt eri tahojen puitteissa
kiinnostusta teemaillan jrjestdmiseen. Teemailta voisi olla tilaisuus, johon voisivat osallistua
kaikki asiasta kiinnostuneet ihmiset, lshinnd isit ja alan ammattilaiset. Tilaisuudessa olisi

tarkoitus jakaa tietoa ja keskustella tutkimustuloksista.

Tamin tutkimuksen osalta nousi esiin jatkotutkimushaasteita. Eris tapa, joka oli meidénkin

alkuperdisessd aineistonkeruumallissa, on ldhted haastattelemaan isii kyselylomakkeen
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pohjalta tai valikoida kyselylomakkeesta tutkimuksen kannalta mielekkdimmit osiot.
Painopisteeni jatkotutkimuksessa voisi olla isien kokemat tarpeet laajassa mielessd, ja miten

niihin pystytdin vastaamaan esimerkiksi julkisen tai kolmannen sektorin taholta.

Kehitysvammaisen lapsen tai puolison haastattelu isén haastattelun rinnalla voisi tuoda myds
uuden ja laajemman ndkokulman tutkimukseemme. Kehitysvammaista lasta haastateltaessa,
samoin kuin lasten haastattelussa yleensdkin, on erityisesti huomioitava luottamuksellisuuden
aikaansaaminen. Kehitysvammainen saattaa tiedostaa herkisti, mitd haastattelija toivoo lapsen
vastaavan, ollen ndin helposti johdateltavissa. Erds tapa jatkaa tutkimuksestamme on 13hted
muokkaamaan kyselylomaketta esitettyjen korjausehdotustemme mukaan tai priorisoida itse
tirkeind kokemiaan n#kokulmia. Kysely kannattaa suorittaa jonkin toisen ldinin tai
maakunnan alueella (e1 vélttdmattd viests- tai koulutusrakenteeltaan samanlaisella alueella).
Niin saataisiin vertailtavaa tutkimustietoa tutkimusaiheesta. Tutkimuksen syvemmén
ymmirtdmisen aikaansaamiseksi tulisi tavoittaa my6s ne isdt, jotka syystd tai toisesta eivit
vastanneet kyselylomakkeeseen. Heiddn mielipiteensd olisi myds tirked ja ndin saataisiin
lagjennettua nikdkulmaa tutkittavaan atheeseen. Kadon minimointi on tutkijalle haaste, mutta
on liian toiveikasta kuvitella tutkimuskohteeseen kuuluvien henkildiden tdydellistd osanottoa.
Vield yksi tapa ldhestyd aihetta olisi ldhted observoimaan kehitysvammaisten isdryhmien
toimintaa, mutta tdssikin on ongelmana aktiivisten isien valikoituminen isdryhmiin.
Observoinnissakin olisi omat pulmansa, jotka liittyvét eettisiin nikékulmiin ja observoinnista

johtuvan suotuisan toiminnan vahvistumiseen.
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LIOTTEET

Liite 1: Tutkimuslupapyyntd Jyviskylén kaupungin kehitysvammapalvelujen johtajalta
Arvoisa Jyviskyldn kaupungin kehitysvammapalvelujen johtaja

Olemme kaksi erityispedagogiikan opiskelijaa Jyviskyldn yliopistosta. Tarkoituksenamme on
tehdd pro gradu tyo, jossa selvitetddn miten kehitysvammaisten lasten isét kokevat lapsensa
vammaisuuden. Suomalaista tutkimusta kehitysvammaisen lapsen isistd ei ole tehty. Isét on
valitettavan usein laiminly6ty vammaista lasta koskevissa tutkimuksissa. Uskomme tutkimuksen
edesauttavan laajempaa keskustelua ja kiinnostusta aiheeseen. Aikaisemmin tekemiemme
pienimuotoisten tutkimusten valossa olemme havainneet isien kiinnostuksen aihettamme
kohtaan.

Tutkimuksemme kisittelisi Keski-Suomen l44nin alueella asuvia isi, joiden kehitysvammainen
lapsi olisi idltddn 0-21 vuotias. Isien tavoittamiseksi tarvitsemme Keski-Suomen sosiaalialan
kuntayhtymin Suojarinteen palvelukeskuksen kehitysvammaneuvolan apua. Tutkimuksen
ensivaiheessa tulisimme ldhettdmdén kaikille kohderyhmésn kuuluville
kyselylomakekaavakkeen, jonka yhteydessd olisi pyyntd osallistua myds haastatteluun.
Puhelinkeskusteluun viitaten olemme valmiit auttamaan postituksessa.

Suunniteltu tutkimusaikataulu olisi seuraavanlainen: aloitamme kyselylomakkeiden laadinnan
timén syksyn kuluessa ja pyrimme ldhettiméén ne tammikuun -97 loppuun mennessi.

Tutkimuksen teossa otamme huomioon tutkimukseen osallistuvien intimiteettisuojan.
Kenenkiin tutkimukseen osallistuvan henkilotiedot eivit esiinny tydssdmme, emmekd luovuta
niitd eteenpdin, vaan ne sdilytetddn lukituissa tiloissa Jyviskyldn yliopistossa. Jotta
tutkimushenkildiden intimiteettisuoja sdilyisi sekd pystyisimme tavoittamaan isét, tolvomme
yhteisty6td kanssanne.

Jyviskyldssi 25.9.1996
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Os. Toritie 26 J 10 Os. Vellamonkatu 2 as. 5
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p. 601 627 tai 050-522 0479
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Liite 2: Tutkimuslupapyynté Jyvéskyldn maalaiskunnan kuntoutusohjaajalta

Arvoisa kuntoutusohjaaja Aulikki Pdrnénen

Olemme kaksi erityispedagogiikan opiskelijaa Jyviskylin yliopistosta. Tarkoituksenamme on
tehdd pro gradu tyd, jossa selvitetédn miten kehitysvammaisten lasten isdt kokevat lapsensa
vammaisuuden. Suomalaista tutkimusta kehitysvammaisen lapsen isistd ei ole tehty. Isdt on
valitettavan usein laiminlySty vammaista lasta koskevissa tutkimuksissa. Uskomme tutkimuksen
edesauttavan laajempaa keskustelua ja kiinnostusta aiheeseen. Aikaisemmin tekemiemme
pienimuotoisten tutkimusten valossa olemme havainneet isien kiinnostuksen aihettamme
kohtaan.

Tutkimuksemme kisittelisi Keski-Suomen ld4nin alueella asuvia isid, joiden kehitysvammainen
lapsi olisi iltdan 0-21 vuotias. Isien tavoittamiseksi tarvitsemme Keski-Suomen sosiaalialan
kuntayhtymin Suojarinteen palvelukeskuksen kehitysvammaneuvolan apua. Tutkimuksen
ensivaiheessa tulisimme ldhettdmdin kaikille kohderyhméén kuuluville
kyselylomakekaavakkeen, jonka yhteydessd olisi pyyntd osallistua myds haastatteluun.
Puhelinkeskusteluun viitaten olemme valmiit auttamaan postituksessa.

Suunniteltu tutkimusaikataulu olisi seuraavanlainen: aloitamme kyselylomakkeiden laadinnan
timén syksyn kuluessa ja pyrimme ldhettdiméén ne tammikuun -97 loppuun mennessa.

Tutkimuksen teossa otamme huomioon tutkimukseen osallistuvien intimiteettisuojan.
Kenenkiin tutkimukseen osallistuvan henkilGtiedot eivit esiinny tydssdmme, emmekd luovuta
niiti eteenpdin, vaan ne séilytetddn lukituissa tiloissa Jyvédskyldn yliopistossa. Jotta
tutkimushenkildiden intimiteettisuoja sdilyisi sekd pystyisimme tavoittamaan isdt, tolvomme
yhteisty6td kanssanne.

Jyviskylidssd 25.9.1996

YhteistyGterveisin:

Kasv.yo. Mika Hartonen Kasv. yo. Vesa Kuhanen
Os. Toritie 26 J 10 Os. Vellamonkatu 2 as. 5
40520 JKL 40700 JKL

p. 040-555 1376 p. 211 602

Yliassistentti Markku Leskinen
Tutkimuksen ohjaaja
p. 601 627 tai 050-522 0479
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Liite 3: Tutkimuslupapyynt6 Suojarinten kuntayhtymin johtavalta ylildgkaniti

Arvoisa johtava ylildskari Helena Portin

Olemme kaksi erityispedagogiikan opiskelijaa Jyvdskyldn yliopistosta. Tarkoituksenamme on
tehdd pro gradu tyd, jossa selvitetdfin miten kehitysvammaisten lasten isdt kokevat lapsensa
vammaisuuden. Suomalaista tutkimusta kehitysvammaisen lapsen isistd et ole tehty. Isdt on
valitettavan usein laiminly6ty vammaista lasta koskevissa tutkimuksissa. Uskomme tutkimuksen
edesauttavan laajempaa keskustelua ja kiinnostusta aiheeseen. Aikaisemmin tekemiemme
pienimuotoisten tutkimusten valossa olemme havainneet isien kiinnostuksen aihettamme
kohtaan.

Tutkimuksemme kisittelisi Keski-Suomen ld4nin alueella asuvia isid, joiden kehitysvammainen
lapsi olisi iiltddn 0-21 vuotias. Isien tavoittamiseksi tarvitsemme Keski-Suomen sosiaalialan
kuntayhtymin Suojarinteen palvelukeskuksen kehitysvammaneuvolan apua. Tutkimuksen
ensivaiheessa tulisimme ldhettdmain kaikille kohderyhmién kuuluville
kyselylomakekaavakkeen, jonka yhteydessd olisi pyyntd osallistua mySs haastatteluun.
Puhelinkeskusteluun viitaten olemme valmiit auttamaan postituksessa.

Suunniteltu tutkimusaikataulu olisi seuraavanlainen: aloitamme kyselylomakkeiden laadinnan
taiméin syksyn kuluessa ja pyrimme ldhettdiméin ne tammikuun -97 loppuun mennessi.

Tutkimuksen teossa otamme huomioon tutkimukseen osallistuvien intimiteettisuojan.
Kenenkiin tutkimukseen osallistuvan henkilttiedot eivit esiinny tySssdmme, emmekd luovuta
niitd eteenpdin, vaan ne sdilytetddn lukituissa tiloissa Jyvdskyldn yliopistossa. Jotta
tutkimushenkildiden intimiteettisuoja sdilyisi sekd pystyisimme tavoittamaan isit, toivomme
yhteisty6td kanssanne.

Jyviskyldssd 25.9.1996

YhteistySterveisin:

Kasv.yo. Mika Hartonen Kasv. yo. Vesa Kuhanen
Os. Toritie 26 J 10 Os. Vellamonkatu 2 as. 5
40520 JKL 40700 JKL

p. 040-555 1376 p.211 602

Yliassistentti Markku Leskinen
Tutkimuksen ohjaaja
601 627 tai 050-522 0479
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Liite 4: Kyselylomakkeen saatekirje

JYVASKYLAN YLIOPISTO
Erityispedagogiikan laitos

Arvoisa isd

Oheinen kysely liittyy tutkimukseen, jonka tarkoituksena on selvittid, miten kehitysvammaisten
lasten isdt kokevat lastensa vammaisuuden sekd oman merkityksensd isénd. Vastaavanlaista
suomalaista tutkimusta atheesta ei ole tehty, joten uskomme tutkimuksemme edesauttavan
laajempaan keskusteluun ja kiinnostukseen aiheesta. Isdt on usein laiminlySty vammaisten
lasten perheitd koskevissa tutkimuksissa. Aikaisemmin tekemiemme pienempimuotoisten
tutkimusten valossa olemme havainneet isien kiinnostuksen aihettamme kohtaan.
Tutkimuksemme on erityispedagogiikan opinndytetyé (pro gradu) Jyviskyldn yliopistossa ja
tydtimme ohjaa yliassistentti Markku Leskinen.

Tutkimuksemme koskee Keski-Suomen ld4nin alueella asuvia 0-21 -vuotiaiden
kehitysvammaisten isid. Yhteisty6tahoinamme ovat kehitysvammaneuvolat Suojarinteen
palvelukeskuksesta ja Jyviskyldn kaupungin kehitysvammapalvelu-yksikostd sekd Jyviskyldn
maalaiskunnan kuntoutusohjaaja.

Vastauksianne ja antamianne tietoja késitellddn ehdottoman luottamuksellisina. Niitd kdytetddn
vain tutkimustarkoitukseen. Teiddn henkil6llisyytenne samoin kuin teiddn yksittéiset
vastauksenne eiviit paljastu valmiissa tyssimme. Emme etsi tySlldmme "hyvid" tai "huonoja"
isii, vaan jokaisen mielipide on tirked. Toivomme, ettd Teilld on aikaa tutustua
kyselylomakkeeseen ja vastata sen kaikkim kysymyksiin.

Lomakkeen lopussa on haastattelupyynts. Mikidli olette kiinnostunut keskustelemaan
kanssamme tutkimuksemme aiheesta tarkemmin, niin pyyddmme Teitd tdyttdmadin sille varatun

kohdan. Haastattelut jarjestetddn Teille sopivana ajankohtana ja sopivassa paikassa.

Pyydimme Teitd postittamaan tdyttiminne lomakkeen ohessa olevalla kirjekuoressa
(postimaksu maksettu) viimeistdéin 28.2.1997.

Kyselylomakkeeseen ja tutkimukseen littyviin kysymyksiin vastaamme mielellimme.

Etukiteen kiittden ja yhteisty6terveisin
Jyviskyldssd 20.1.1997.

Mika Hartonen Vesa Kuhanen
p. 040-555 1376 p. 014-211 602
Markku Leskinen

p.014-601 627
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Liite 5: Uusintakyselyn kyselylomakkeen saatekirje

Tervehdys

Helmikuun alussa saitte postitse tutkimukseemme liittyvin kyselylomakkeen, joka késitteli
isyyttd kehitysvammaisen lapsen perheessd. Emme ole toistaiseksi saaneet teiltd tdyttdméddnne
lomaketta takaisin. Mikdli ette ole vield tdyttdnyt sitd, pyyddmme teitd tekemiddn sen
mahdollisimman pian ja postittamaan sen (postimaksu valmiiksi maksettu) viimeistdin
24.3.1997. Tutkimuksen onnistumi- sen kannalta on ensiarvoisen tirke#i, ettd mahdollisimman
moni teistd vastaisi kyselylomakkeeseen. Tutkimuksen aihe on luonteeltaan ainutlaatuinen, silld
juuri te isdt olette tutkimuksen kohderyhmind. Aikaisemmat tutkimukset ovat pédasiassa
painotuneet 4itien, jéttden isdt vihemmélle huomiolle.

Korostettakoon vield tdssd yhteydessi, ettd antamanne tiedot ovat ehdottoman luottamuksellisia,
eikd henkil6llisyytenne ja antamanne tiedot tule ilmi tutkimuksessa. Lomakkeen tdyttdminen e1
mydskdidn velvoita teitd tutkimuksemme haastatteluosuuteen, silli haastattelu on tdysin
vapaaehtoinen.

Kyselylomakkeita postitettiin helmikuun alussa kaikkiaan 246 isdlle. Talld hetkelld (4.3)
taytettyjd lomakkeita on palautunut 106 kappaletta. Uusinta-kyselymme tarkoituksena on, ettd
palautettujen lomakkeiden lukumédrd nousisi vield tdménhetkisestd luvusta. Niinollen
tutkimuksemme onnistumisen kannalta teid4n aktiivisutenne on erittdin olennaista.

Toivomme, ettd teilld olisi aikaa lomakkeen tiyttdmiseen. Saamastamme palautteesta padtellen
lomakkeen tdyttiminen ei vie kohtuuttoman paljon aikaa.

Mikili edellisen kirjeemme liitteend ldhettdimamme kyselylomake on kadonnut, niin pyyddmme
siind tapauksessa ottamaan yhteyttd meihin puhelimitse.

Jyviskyldssd 4.3.1997

Kasv.yo Mika Hartonen Kasv.yo Vesa Kuhanen
p. 040- 555 1376 p. 211 602
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Liite 6: Isien ikjakauma

Isdn 1kd Isien méard Isédn ikd Isien méiri
26 1 27 1
29 2 30 1
32 1 33 4
34 5 35 5
36 6 37 5
38 4 39 8
40 7 41 4
42 2 43 4
44 7 45 5
46 10 47 3
48 6 49 4
50 6 51 1
52 4 53 6
54 2 55 1
56 2 57 1
58 1 61 2
64 1 65 1
66 1 67 1
68 1



Liite 7: Isien ammattinimikket

Alue-esimies (metsédala)
Koti-isd

Neulaaja
Rakennusmestari
Kirjastonhoitaja
Professori
Aluepidlikko
Jérjestelmdinsindori
Atk-mekaanikko
Suunnitteluinsinéori
Laboratorioteknikko
Opiskelija

Yrittéjd (8)
Pankinjohtaja (2)
Kirvesmies (2)
Koneenkokoaja
Elidkeldinen (10)
Vahingontarkastaja
Puuseppi (2)
Myyntipaalikks
Luokanopettaja
Markkinointipééllikkd
Tutkija
Huonekalukauppias
Betonimies
Tiedotusalan toimihenkild
Tuotannonsuunnittelija
Kunnan eldinldgkéri
Tekninen tuki (atk)
Junajirjestelija
Kuorma-auton kuljettaja
Painaja
Nuoriso-ohjaaja
Piirip4alikko
Tuotantopailikko
Asfaltinlevittdji
Pintakisittelijd
Automyyjd

Ei ilmoitettu (2)
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RTV-asentaja

Baarimikko

Sekaty6mies

Kunnallistekninen asiantuntija
Hitsaaja (2)
Myyntiedustaja/-neuvottelija
Myyntitiimien tuki ja verkostotyd
Kuntoutusohjaaja (kehitysvamma-ala)
Sahkdasentaja

Suunnittelija

Kehityspailikko

Myyntiteknikko
Kehittdmisjohtaja/-pailikko (2)
Maanviljelija (11)

Metallimies, sivutoiminen maanviljelija
Postimies (4)

Ty6ton (8)

Koneistaja (2)

Psykiatrinen sairaanhoitaja
Sdhkdsuunnittelija
Sahatyontekiji

Toimitusjohtaja (atk) (2)

Upseeri (3)

Liikenneopettaja

Rakennusmies
Asiantuntijatehtéviit
Erikoissairaanhoitaja
Sijoitusneuvottelija (vakuutusala)
MetsidtySjohtaja
Musiikinopettaja
Toimituspiallikko
LVI-urakoitsija (2)
Mikrotukihenkild
Tietojédrjestelmisuunnittelija
Ty6njohtaja

Apteekkari

Myynti-insiné&ri
Liikunnanopettaja/kuntotestaaja
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Liite 8

A VMR LAl Y Y A Al VIV Myl v tayijitiAaiia Vil vadlid VAV E At o raiiiiiiaiuial fep ottt SRR R T ARy R IR T A e e e

tehdiian asteikolla O - 3, jossa 0 osoittaa normaali

a kykyi, 1 (maldollinen, epiily olemassa) osoittaa joitakin kysymyksid Wityen hapsen Kykyyn ja S

osoillaa dirimmiisti tai erittiiin merkittavii kyvyn puuttumista. Tehdessisi kutakin arviota vertaa lasta muihin samanikiisiin lapsiin. Lapsclla tarkoite-
taan Gissi myos nuorisoikiisti. Seuraavat ohjeet tukevat kunkin arviointisi tekemistid. Tarvittacssa voit kiyttdid lomakkeen takakannessa olevaa tilaa

antaaksesi lisdtictoja arvioinneista.

1. Kuulo

Arvioi lapsen kykyi kuulla piivittiisissd toi-
minnoissa. Pisteytid kuulo erikscen molemmille
korville. Pistemiifird 5 (erittdin merkittivi kuu-
lon vaje) tarkoittaa, cttd lapsi ei kuule lainkaan.
Arvioi lapsen kuulo ilman kuulolaitetta. Jos
lapsi kidyttdd kuulolaitetta, niin ilmoita tdmd
ticto lomakkeen takasivulla.

2. Sosiaaliset taidot ja kilyttiytyminen

Tilld alucella tehdiiin kaksi arvioinlia, toinen
sosiaalisista taidoista ja toinen sopimattomasta
tai cpiitavallisesta kiiyttiytymisestd. Sosiaaliset
taidot tarkoittavat lapscn kykyi toimia toisten
ihmisten kanssa tarkoituksenmukaisesti. Sopi-
matonta tai cpitavallista kiiyttiytymistd on csi-
merkiksi lydminen, huutaminen, heijaaminen,
kiisicn taputtelu, itsenséd pureminen, jnc.

3. Alyllinen toiminta (ajattelu ja piiiittely)
Tiami arviointi liittyy lapsen kykyyn ajatella ja
paiitelli. Arvioi lapsen tapoja ratkaista ongel-
mia ja hiinen leikkejiin lelujen kanssa ja vertaa
Litd muihin samanikiisiin lapsiin.

4. Raajat (kisien, kisivarsien ja jalkojen
kiytto

Arvioi lapsen kykyi kiyttid kiisidin, kisivarsi-
aan ja jalkojaan péivilliisissd loiminnoissaan.
Pisteytd vasemman ja oikean puolcn raajat erik-
secn. Pistemiird 5 (erittdin merkittdvd kiiyton
vaikeus) tarkoittaa, cttei lapsi pysty kidyttamaéiin

raajaansa.

5. Tarkoituksellinen viestintii (ymmiirtimi-
nen ja viestiminen toisten kanssa)

Arvioi erikscen lapsen kykyid ymmiirldd toisia
ja kykyi viestiii toisten kanssa. Tdmi arviointi
sisiltid yritykset viestid muillakin kuin puheen
keinoilla (viittomat, eleet, kuvataulut). Vertaa

lapsen kykyé muihin samanikiisiin lapsiin.

6. Toonisuus (lihasjinteys)

Arvioi lapsen lihasjinteyttd. Normaali tarkoit-
taa, ctti lapsen lihakset civiit olc jiykkid (ai
velttoja. Jos lapsen lihasjinteys ei ole normaa-
lin rajoissa, niin merkitse ”X” siihen laatik-
koon, joka osoittaa jiykkyyden tai velttouden
tai molemmat. On tehtivi kaksi arviointia, kos-
ka joidenkin lasten jiykkyys tai veclitous voi
vaihdella kchon cri osissa tai eri ajankohdasta
loiscen.

7. Fyysinen terveys (kokonaisterveys)

Arvioi lapsen yleistd terveytta. Normaali tar-
koittaa tavallisia lerveysongelmia ja sairauksia,
jotka ovat tyypillisid timiin ikéisilla lapsilla. Jos
lapsella on terveysongelma, niin arvioinnin tu-
lee osoittaa, missi miidrin terveysongelmat ra-
joittavat toimintoja. Jatkuvia terveysongelmia
oval esim. kohtaukset, diabetes, lihassurkastu-
mat, syopd, jne.

8. Silmiit (niko)

Arvioi lapsen nidkokykyi pdivittdisissid toimin-
noissa. Pisteyli sekd vasen cttd oikea silmi.
Pistemiiiitd 5 tarkoittaa, ettd lapsi el niie lain-
kaan. Pisteytd lapsen ndkokyky ihman silma-
lascja. Jos lapsi kiiyttidd silmélascja, niin ilmoita
tdmi tieto lomakkeen takasivulla.

9, Kehon rakenne

Arvioi lapsen kchon muotoa ja rakennetta.
Normaali tarkoittaa, et(d lapsclla ¢i ole mitidn
eroja liittyen kchon osicn muotoon tai rakentee-
seen. Iirot muodossa sisiltiviit esimerkiksi suu-
lakihalkion tai kampurajalan; rakennc-erot si-
séltivit csimerkiksi selkirangan, kiisien tai jal-
kojen epidmuodostumat. Arviointien tulee osotit-
taa, miten paljon nidmi crot rajoittavat lapscn
liikkumista, toimintaa ja leikkimisti,

Jatkuu



TOIMINTAKYVYN ARVIOINTI (The ABILITIES Index)
Jyviiskylin yliopisto/ VARHE
© Rune J. Simconsson (UNC-CH)

N Donald B. Bailey (UNC-CH)

OHJEET: Merkitse X kussakin sarakkeessa sithen paikkaan, joka parhaiten kuvaa lastasi. Huomioi, ettid kohdissa 1 (Kuulo), 2 (Kéyttiytyminen),
4 (Raajat), 5 (Tarkoituksellinen viestintd), 6 (Toonisuus) ja 8 (Silmiit) tulce merkitid useita X:id. Kunkin sarakkeen alareunassa on tila, johon
tulee merkiti arvioinnin peruste {esim. havainnointi, kokemus, testitulokset).

kuulop vaje
(kuutous)

paljon

merkittiva
toiminnan vaje

vicstinti{vaikeus

minta lihes
tiiysin rajoit-
tunutta

skyvyn vaje
Amcﬁwa::

1 2 3 4 5 6 7 8 9
Kuulo Sosiaaliset Alyllinen Raajat Tarkoitukselli- Toonisuus Fyysinen Silmiit Kchon
taidot ja toiminta nen viestintii (lihasjiinteys) ferveys (niikd) rakenne
kayttiiytyminen
Vasen Oikea Sostanliset | Sopimaton Ajattelu ja Vasen | Vasen | Vasen | Oikea | Oikea | Oikea | Toisten Viesti- Jaykkyys Velttous Kokonaisterveys Vasen Oikea Kehon mucto ja
korva korva laidot kiytas piittely kiisi ja | kiisi- | jalka |kiisija| kisi- | jalka | ymmir- minen sitmid silmi rakenne
sormet| varsi sormict | varsi tiiminen toisten
kanssa
0 : Kaikki kaytidyty- Ikiitasoa Tkiitasoa vastaava Hyvii yleinen
Normaali n ikiitasolle vastaava Tiiysin norhaali kaytto kicleHihen ja Norgaali terveydentiia Norfnaali Normaali
: cleifniaisu i
1 Epiitly Epiily Epdily erilaisuudesta
Mahdollirien kuulon [ Mahdollinen epiisopi- ongelmien Epiily kiiyton vaikeutles Epiiily viestinnidn Epiily oJemassa terveys- ikiskyvyn tai rajoittavoudesta
vaje vasta kiy- olemassaolosta vaikeydesta ongelmista vajéesta
toksesti
2 Lievi toiminnan Licyi Viihiisia Licvi erilaistus tai
Hieman vaje Lievi kiiyton vaikdus viestintdvaikeus Liegvi jatkuvia Lievii nikigkyvyn vaje rajoittavuus
terveysongelmia
3 Jatkuvia Kohtalainen
b Kohtalainen Jonkin Kohtalainen Kohtatainen Kiiyton vaikeus Kohtajainen Kohtalainen Litikinnillisest Kohtalaineq nikikyvyn erilaisuus tai
vaje verran toiminnan vaje viestintiivaikeus hallitiuja vhje rajoittavuos
terveysongelmia
4 Merkitivi Merkittiivi Merkittivd Jatkuvia heikosti Merkittivd nikokyvyn Merkittitvii erilaisuus
vaje vaje Paljon toiminnan vaje Merkittivi kliyton vaikeus viestintdvaikeus Merk{ttiyi hallittuja vije tai rajoittavuus
‘ terveysongelmia
5 Vakavia terveys-
Erittain merkittav Erittidin Eritt in rherkittivii kidytoh vaikeus Eringdin nierkittiva Erittdin mprkittiva ongelmia, toi- Erittiin merkittivi Erittdiin merkittiiva

erilaisuus fai
rajoittavuus
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Liite 9: Lapsen toimintakykyarvioinnin lyhenteiden ja termien selitykset

vas.kuulo=vasemman korvan kuulo
oik.kuulo=oikean korvan kuulo
sos.taidot=sosiaaliset taidot
sop.kdy=sopimaton kiytss
ajattelu=ajattelu ja paittely
vas.kdsi=vasen kisi ja sormet
vas.kdsiv=vasen kisivarsi
vas.jalka=vasen jalka
oik.kisi=oikea kisi ja sormet
oik.kisiv=oikea kisivarsi
oik.jalka=oikea jalka
ymmaérrys=toisten ymmértiminen
viestintd=viestiminen toisten kanssa
terveys=kokonaisterveys
vas.ndké=vasemman silmin nikd
oik.ndké=oikean silmin niko
keho=kehon muoto ja rakenne
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Liite 10: Isin ikd kehitysvammaisen lapsen syntymihetkelld

Isdn ikéd Isien médrd Isdn ikd Isien maird
20 2 22 1
23 1 24 6
25 7 26 5
27 6 28 8
29 3 30 8
31 13 32 7
33 4 34 5
35 6 36 10
37 7 38 4
39 3 40 5
41 4 42 1
43 2 44 1
45 2 47 2
48 2



Liite 11: Lapsen kehitysvammaisuuden muut diagnoosit (suluissa lasen méairi)

22 rengaskromosomi

47 xyy

AGU

Aivoanomalia (surkastunut aivokurkiainen)
Aivovaurio (2)

Aivoverenvuodon jélkitila
Angelman-oireyhtyma

Bakteriperdinen aivokalvontulehdus
Cornelia de Langen syndrooma

Cri du Chat - Kromosomimuutos

Dysfasia

Epilepsia (3)

Epilepsia, Tetraplegia - Tetralogia - Fallot retardatio psykomotorica
Hapenvajaus synnytyksessd (3)
Hoitovirhe sairaalassa

Hydrokefalus

Hypserytmia

Kehitysviivdstyma (lievi)

Keskosuus

Klinefelterin syndrooma

Kromosomi anomalia 4-p deletio
Kromosomideletio 11, Q 23

Lennox- oireyhtym4 (epilepsia)

MBD (2)

MEB- oireyhtyma (aivo- silmé - lihassairaus)
Neurofibromatosis, Retardatio mentalis, NAS
Peho-oireyhtyma

Retardatio mentalis, Diplegia spastica
Spielmeyer-Sjogren (3)

Sturge-Weberin syndrooma

Sytomegalo virus (2)

Turner-oireyhtymai

tyhja (5)

Verisuoni katkesi pddssd
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Liite 12: Kyselylomake

KYSELYLOMAKE

Vastatkaa ympyrdimillid sopivimman vaihtoehdon edessi oleva numero ja/tai
Kirjoittamalla vastaus viivalle.

1 Ikinne: vuotta

2. Siviilisdatynne:

naimaton
naimisissa
avoliitossa
asumuserossa
eronnut

leski

N bW -=O

3. Ammatillinen koulutuksenne:

0 ei varsinaista ammatillista koulutusta

1 korkeintaan kolmivuotinen ammatillinen opintolinja
2 vihintiin nelivuotinen ammatillinen opintolinja

3 korkeakoulututkinto

4. Nykyinen ammattinne (mahdollisimman tarkka ammattinimike)

5. Tybdaikanne kuvaus:

0 en kiy tydssi

1 sdinnoéllinen piiviityo
2 vuorotyd

3 osa-aikatyd

6. Asuinkuntanne koko:
0 alle 5000 asukasta

1 5000 - 15 000 asukasta
2 yli 15 000 asukasta jatkuu
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Mikéli perheessinne on useampi kehitysvammainen lapsi, niin vastatkaa kysymyksiin
kaikki kehitysvammaiset lapsenne huomioonottaen, vaikka kysymykset ovat
yksikkomuotoisia.

Vastatkaa ympyroimilld sopivimman vaihtoehdon edess:i oleva numero ja/tai
kirjoittamalla vastaus viivalle.

7. Kehitysvammaisten lastenne lukuméiri:
0 yksi
1 Kkaksi
2 kolme tai useampi
8. Oletteko timiin kyseessiolevan lapsen:
0 iséd

1 isdipuoli

9. Lapsenne iki: vuotta

10. Lapsenne sukupuoli:
0 tyttd
1 poika
11. Onko lapsellanne sisaruksia:

0 kylld, hiinen ikénsi: vuotta
1 eiole

12. Lapsenne on syntymijirjestyksessiiin (esim. 1., 2., jne)

13. Minki ikiiseni lapsenne kehitysvammaisuus todettiin:

0 heti syntymiin jilkeen
1 alle 1-vuotiaana
2 1-3 -vuotiaana
3 yli 4 -vuotiaana

jatkuu
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14. Lapsenne kehitysvammaisuuden syy:

0 ei tiedossa
1 Downin oireyhtymi

2 autismi (lapsuusiin autistinen hiirio)
3 Fragile-X
4 muu, miki?

15. Lapsenne asuvat nyky#in:

0 vanhempien tai vanhemman luona
1 perhehoitokodissa

2 laitoksessa

3 muualla, missid?

16. Miti ilonaiheita lapsenne on tuonut Teidéin
elimifinne?

17. Kertokaa muutamin sanoin millainen suhde Teill# on ollut omaan isédiinne
lapsuudessanne ja nuoruudessanne?

18. Arvioikaa jéirjestysnumeroin 1., 2., 3., 4., 5, kenelle seuraavista henkil6istd mieluiten
puhutte lastanne koskevista asioista. Vastausohjeet: 1.= kaikkein mieluiten,...5.= en
mielelldni lainkaan. Kiiyti jokaista numeroa vain kerran.

puolisolle
omille vanhemmille
muille sukulaisille
tyokavereille
muulle, kenelle?

i

jatkuu
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19. Arvioikaa eri henkildiden tietiimysti lastanne koskevissa asioissa. Ympyroikii joka
henkilon kohdalta sopivin vaihtoehto.

Vastausvaihtoehdot:

1 = tietdi paljon

2 = tietddi melko paljon
3 = tietadl vihin

4 = ei lainkaan tiedd

isd 1-2-3-4
puoliso 1-2-3-4
isovanhemmat 1-2-3-4
ladikéri 1-2-3-4
opettaja 1-2-3-4
muu kuntouttaja, kuka?

20. Kuka saa parhaiten tahtonsa lipi lastanne koskevissa asioissa:

0 isi

1 puoliso

2 lapsi itse

3 joku muu, kuka?
4 kuka milloinkin: ei siiinnonmukaisuutta

21. Osallistutteko Te lapsenne kuntoutukseen?

0 kylla
1 en,
miksi?

Mikili osallistutte lapsenne kuntoutukseen, kuinka usein timi tapahtuu?

0 hyvin harvoin
1 joskus

2 melko usein
3 paivittiin

jatkuu
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22. Oletteko solminut ystivyyssuhteita muihin kehitysvammaisten lasten isiin?

0 kylld, miksi?
1 en, miksi?

23. Miti teette vapaa-aikananne lapsenne kanssa?

24. Miten arvioisitte nyKyisti suhdettanne Teidin ja lapsenne viililld seuraavien viiden
vastakohtailmaisun avulla.

Ympyroi joka rivilld oleva numero, joka mielestinne kuvaa Teidin ja lapsenne vilisti
suhdetta parhaiten.

Limmin suhde 1-2-3-4-5 Kylmi suhde

Liheinen suhde 1-2-3-4-5 Etdinen suhde

Sopuisa suhde 1-2-3-4-5 Riitaisa suhde

Ongelmaton 1-2-3-4-5 Ongelmallinen

Avoin vuorovaikutus 1-2-3-4-5 Rajoittunut, vaikeutunut
vuorovaikutus

Mik:ili vastauksenne eiviit mahdu niille varattuun tilaan, niin voitte kiyttii paperin
kaintopuolta.

25. Miti asioita arvostatte eliméssinne?

26. Miki on mielestinne lapsenne elimaissi tirkeinté tiilli hetkelld?

jatkuu
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27. Miki on mielestiinne lapsenne elimissi tirkeinti tulevaisuudessa?

28. Mitki ovat Teidiin neuvonne isille, joille syntyy kehitysvammainen lapsi?

29. Vastatkaa seuraaviin viittiimiin ympyroimilld mielestinne oikea vaihtoehto.

Vastausvaihtoehdot:

1= tiilysin samaa mielti

2= jokseenkin samaamielti
3= jokseenkin eri mielti,
4= tiysin eri mielti

1. Kehitysvammaiset ovat
tiysivertaisia yhteiskunnan jasenii

2. Ihmisilld on ennakkoluuloja
kehitysvammaisia kohtaan

3. Voin avoimesti keskustella muiden
ihmisten kanssa lapsestani

4. Kokisin kehitysvammaisten lasten
isien keskiniiset kokoontumiset antoisina

5. Luotan ammatti-ihmisten neuvoihin
ja apuun lastani koskevissa asioissa

6. Oma ajankiyttoni on riippuvainen lapsesta

7. Minulle ji# tarpeeksi aikaa viettia
lapseni kanssa

8. Olen valmis joustamaan
ajankiytdssini, voidakseni viettdé
vapaa-aikaa enemmin lapseni kanssa

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4 jatkuu



Vastausvaihtoehdot:
1=téiysin samaa mielti

2=jokseenkin samaa mielti

3=jokseenkin eri mielti
4=tdysin eri mielti
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9. Pystyn toteuttaman asioita, jotka
ovat minulle tirkeiti

10. Yritéin unohtaa lapseni
kehitysvammaisuuden koko ajan

11. Toivon, ettii voisin poistaa lapseni
kehitysvammaisuuden

12. Syytén usein itseéini lapseni
kehitysvammaisuudesta

13. Koen, etti lapseni on
rikkaus eliméssini

14. Isid on korvaamaton henkild lapselle
15. Otan huomioon lapseni tarpeet

16. Olen hyviiksynyt lapseni
kehitysvammaisuuden

17. Koen lapseni tulevaisuuden mydonteisené

18. Suhtaudun asioihin ja ihmisiin tunteella

19. Tulen toimeen ilman toisten ihmisten
hyviksyntidd

20. Yhteiskunta tukee ja kannustaa minua
tiedollisesti ja/tai taloudellisesti
vanhemmuuden tehtéivissi

30. Miti muuta haluatte kertoa itsestéinne ja lapsestanne?

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4
1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

1-2-3-4

jatkuu
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Palaute kyselylomakkeesta:

khkkkhhkhhhdhddbhdhddddhddidddddddrbiddrdbddrbrbrdbddrdrdvhvdrbrdvdrdrdrds

Haluan osallistua tutkimuksen haastatteluosuuteen.

0 kylla
1 en

Tiayttiisittekd yhteystietonne allaolevaan tilaan, mikiili olette halukas
haastatteluosuuteen.

Nimi:
Osoite:

Puhelin:
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Liite 13: Isien vastausprosentit lapsen ikdvuoden mukaan

Lapsen syntymivuosi Isien lukumiiri  Vastausten lkm  Vastaus %

1975 10 3 30%
1976 17 6 35.3%
1977 6 5 83.3%
1978 19 10 52.6%
1979 14 7 50%
1980 17 8 47.1%
1981 22 9 40.9%
1982 15 5 33.3%
1983 19 7 36.8%
1984 12 7 58.3%
1985 8 1 12.5%
1986 15 7 46,7%
1987 11 4 36.4%
1988 4 0 0%
1989 9 6 66.7%
1990 9 5 55.6%
1991 14 12 85.7%
1992 15 9 60%
1993 5 5 100%
1994 5 3 60%
1995 4 4 100%
1996 3 1 33.3%
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Liite 14: Tilastollisessa tietojenkisittelyssd tehdyt valinnat (valikosta) kussakin testissd (> =
seurausnuoli).
Riippumattomien otosten t-testi:

- Statistics > Compare Means > Independent Samples T Test > Options: Confidence Interval
95%, Display Labels X, Missing values: Exclude Cases Listwise

1-suuntainen varianssianalyysi:

- Statistics > Compare Means > One Way Anova > Post Hoc Multiple Comparisons/
Tests/Tukey’s Honestly Significant Difference/ Sample Size Estimate/Harmonic Average of
Pairs > Options/Statistics/Descriptive/Homogeneity-of-Variance/ Missing values/Exclude
Cases analysis by analysis

2-suuntainen varianssianalyysi

- Statistics > Anova Models > Simple Factorial > Options/ Hierachical/Statistics/Means and
Counts/Maximum Interactions/2-way



