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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd kuulondkovammaisten lasten vanhempien tuen-
tarpeita ja -lahteitd. Perheen tirked merkitys vammaiselle lapselle on yleisesti tunnustet-
tu, minkd vuoksi ldht6kohdaksi valittiin perhekeskeinen arviointi- ja interventiomalli.
Tutkimukseen osallistui 27 Kuulonik6vammaisten kuntoutumiskeskuksen asiakas-
perhettd, joiden kuulonikdvammainen lapsi asuu kotona. Vastaukset saatiin 27 #idilti ja
18 isiltd.

Tiedonkeruu suoritettiin postikyselynd, jossa dideille ja isille lihetettiin omat lomak-
keensa. Tiedonkeruuseen kiytettiin Haastattelumenetelmi interventiona (HMI) lomak-
keiston neljdd lomaketta. Tuentarvelomakkeissa tiedusteltiin perheen yleisid tuentarpeita
ja vanhempien henkilSkohtaisia tuentarpeita. Tuenlihteisti selvitettiin, keneltd van-
hemmat saavat hoito- ja kasvatusapua seki keilti vanhemmat saavat tukea, siti tarvites-
saan. Lomakkeista muodostettiin summamuuttujat mittaamaan tuentarpeiden ja tuenlih-
teiden mé#rdi. Tulosten kuvauksessa kiytettiin frekvenssejd, keskiarvoja ja keskihajon-
toja. Aitien ja isien vilisid eroja selvitettiin vastinparien t-testilld ja Wilcoxon signed-
rank testilli. Lisdksi tarkasteltiin summamuuttujien vilisid korrelaatiokertoimia.

Tulosten mukaan kuulonikdvammaisten lasten vanhempien yleiset perustarpeet tuntui-
vat olevan kunnossa. Seki dideilld ettd isilld oli yleisid tarpeita eniten vapaa-aikaan ja
itseensd liittyvissi asioissa. Aitien ja isien vililli ei ollut tilastollisesti merkitsevii eroa
tdlld alueella. Henkilokohtaisissa tuentarpeissa dideilld oli isid enemmiin tarvetta kaikilla
ﬁ tutkituilla alueilla. Isét tarvitsivat eniten apua lapselle kuuluvien palveluiden saamisessa.

Em. lisiksi didit osoittivat suurta tarvetta puhekumppaniin, luotettavaan henkiloon seki
hyviksyntid lapselleen. Mitd enemmin lapsen vammasta oli haittaa sitd enemmaiin ylei-
sid tuentarpeita #idill4 oli. Oma puoliso oli suurin epivirallinen tuenliihde seki isille ettd
dideille. Molemmat saivat tukea myds omilta lapsiltaan, vanhemmiltaan ja sisaruksiltaan
sekd ystdviltddn, Virallisista tahoista tirkeimmiksi osoittautuivat piivihoito tai koulu
seki lapsen kuntouttajat. Vanhemmat voivat luottaa saavansa tukea suurinpiirtein sa-
moilta tahoilta kuin he saavat lapsen hoito- ja kasvatusapua. Lapsen vamman vaikeusas-
teella, lapsen iélld, vanhempien idlld ja koulutuksella ei ollut vaikutusta tuentarpeisiin
tai tuensaantiin.

Tutkimuksen perusteella voidaan todeta kuulonikévammaisten lasten vanhemmilla ole-
van tarpeita, joihin voitaisiin vaikuttaa kuntoutusohjauksen keinoin seki lisdiamalli per-
heiden kotikuntien palvelutarjontaa. Jatkossa olisi tirkedd selvittid yksityiskohtaisesti
jokaiselle tuentarpeelle potentiaaliset tuenlihteet, ottamalla huomioon myds epiviralli-
set tukiverkot.

Asiasanat: tuentarpeet, tuenlihteet, tukiverkot, kuulondksvammaiset lapset, vanhemmat,
perhe, perhekeskeisyys
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ALKUSANAT

Tutkimukseni liittyy osana Jyviskyldn yliopiston Erityispedagogiikan laitoksen VAR-
HE-tutkimusyksikoén (Varhaisvuodet ja erityiskasvatus) yhteistyohankkeeseen Jyvisky-
lain Kuulonikdvammaisten kuntoutumiskeskuksen kanssa. VARHE II painopiste on
suomalaisen varhaiskasvatus- ja kuntoutusjirjestelmén laadun arvioinnissa ja palvelujen
kehittimisessd, mihin Kuulondkdvammaisten kuntoutumiskeskuksessakin pyritidén.
VARHE-tutkimusryhmén johtajana toimii apulaisprofessori Paula Maitti.

Suoritin EA-opintoihin liittyvin asiantuntijaharjoittelun Jyviskyldan kuulondkévammais-
ten kuntoutumiskeskuksessa toukokuussa 1997. Sain harjoitteluaikanani arvokasta tietoa
ja kokemusta kuulovammaisuudesta omana erityiseni vammalajinaan seki tietoa kun-

toutumiskeskuksen toiminnasta.

Lampimat kiitokset kaikille niille henkiléille, joilta olen saanut tukea tai apua tutkimuk-

seni loppuunviemisessa.

KUUROSOKEAN LAPSEN UNI

- Aiti,

kirkas lapsendiini huudahtaa.
Tahtoisin taas mielelltini nukahtaa.
Ndin nyt unta ihanaa,

unissani oli sadun maa.

Uni tuo vei minut kesin luo.

Ja luokse rannan aaltojen,

keskelle kesin kauneuden.

Ma ndinkin ja kuulin sen.

Ja tahtoisin yhd uudestaan

md luokse unen maan.

Niin etten kuurosokea md endldl olisikaan.
Tuo pieni lapsi iloinen

ndin kertoi didilleen.

Se oli uni kaunis vain,

kily diti merkein viittomaan
Ja lapsi tyyntyy hiljalleen.
Vaan salaa kuumat kyyneleet
saa diti poskilleen.

-Hilkka Nieminen-
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1 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Vammaisten lasten perheisiin kohdistuvan tutkimuksen suosio on lisddntynyt Suomessa
runsaasti tilla vuoéikymmenelléi. Téhén on vaikuttanut perheen ensiarvoisen merkityk-
sen ymmértdminen vammaisen lapsen kehityksen ja hyvinvoinnin kannalta. On huomat-
tu, ettei pelkistidn lapsen kuntouttaminen riitd, vaan parhaat tulokset saadaan, kun lap-
sen lahiyhteisékin on mukana ja myds heidin tarpeensa huomioidaan. Perhe-
tutkimuksessa ovat kriisiteoreettisen ajattelun tilalle tulleet yhi useammin ekologiset
teoriat kuten ekologinen kehitysteoria (Bronfenbrenner 1979), ekokulttuurinen teoria
(Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer 1989) seki systeemiteoreettinen ajattelu
(mm. Bott 1971), joille kaikille on yhteisti ympériston ja ympirdivien henkiltiden ja
ryhmien merkityksen korostaminen lapsen kehitykseen vaikuttajina. Lapselle tirkeimpii

ovat luonnollisesti hinen vanhempansa, joihin hénelli on liheisin suhde.

Téassd tutkimuksessa omaksuttu perhekeskeinen ajattelumalli (Dunst, Trivette & Deal
1988) pohjautuu ekologisten teorioiden perinteeseen. Perhekeskeisen ajattelun pai-
periaatteiden mukaan perhe, itse mérittelemine toiveineen ja tarpeineen, on palveluiden
tuottamisen l&ht6kohta. Perhekeskeisyys tarkoittaa myos sitd, ettd lasten vanhemmilla
tulisi olla yhtildinen sananvalta asiantuntijoiden kanssa asioitaessa. Suomessa vammais-
ten palvelujirjestelmdt ovat aina 90-luvulle saakka olleet asiantuntijapainotteisia. Vield
tandkin péivéind vanhemmilla on oikeus vain tulla kuulluksi, kun paitetdsin heiddn
vammaisen lapsensa asioista. Lisiksi vanhempien asemaa Suomessa hankaloittaa se,
ettd vammaisten palvelut ovat hajaantuneet terveydenhuollon ja sosiaalitoimen alueille
(Kuntoutus uudistuu 1992; Mattus 1993; Virpiranta-Salo 1995), miki vaikeuttaa niiden
hakemista.

Vammaisten lasten perheilld on samanlaisia tarpeita kuin muillakin perheilld, mutta
kuulonikdvammainen lapsi tai nuori tuo vanhemmille monia lisitarpeita muiden taval-
listen perheiden tarpeiden lisiksi. Lapsen kuurosokeus aiheuttaa erityisid vaatimuksia

mm. ympiristSlle (Nafstad 1993), kommunikaatiotaidoille (McInnes & Treffry 1982) ja

et eantes




7

mahdollisten apuvilineiden (Andrew 1989) kuten kuulokojeen, FM-laitteen tai valkoi-
sen kepin hallinnalle. Ympéristossi on huomioitava niin fyysinen kuin psyykkinenkin
turvallisuus sekd mahdollistettava lapsen omaehtoinen toiminta ja tiedonhankinta ym-
piristdssdiin (Nafstad 1993). Andrewin (1989) mukaan kuulonik$vammainen lapsi
tarvitsee positiivista aikaista interventiota, jossa vanhemmat ovat mukana mahdolli-
simman paljon, joten vanhemmat tarvitsevat paljon tukea ja apua lapsensa kanssa toi-

mimiseen.

Vammaisten lasten vanhempien tarpeiden lisdksi on tirkeid tietdd, kenelti perhe saa
tukea ja keihin se voi luottaa tukea hakiessaan, jotta niiti tuensaantikanavia voitaisiin
vahvistaa. Sosiaalisen tuen on todettu lisddvin vanhempien ja titi kautta myds lasten
hyvinvointia. Perheen sosiaaliset tukiverkot ovat osa perheen resursseja, joiden avulla
perheen tarpeet kohdataan. Perhekeskeisessi ajattelussa ensisijaiseksi ndhddsin van-
hempien ja perheen ldhiyhteistn tarjoama tuki ja toissijaisena asiantuntijoilta ja viran-

omaisilta saatu tuki.

Suomessa on noin 700 kuulondkdvammaista henkiléd, joista noin 100 on alle 18-vuo-
tiaita. Kuulo- ja nikévamman vaikeusaste vaihtelee jokaisella kuulonikévammaisella
yksilollisesti, minké lisiksi kuulonikdvammaisuuteen saattaa liittyd muitakin vammoja,
joten kuntoutuksen ja muiden palveluiden suunnittelussa on erittiin tirkedi kuuloniko-
vammaisen henkilon yksil6llisten piirteiden huomioiminen (McInnés & Treffry 1982).
Kuulondk6vammaisten lasten vanhempien tuentarpeita tai tuenlihteiti ei ole Suomessa
aiemmin tutkittu. My0s perhekeskeinen ja tarvelihtdinen arviointi vammaisten ja heidén
perheittensi kanssa tydskentelyssd on vasta tuloillaan Suomeen, joten timin kaltaisia
tutkimuksia tarvitaan.



2 PERHEKESKEINEN AJATTELUMALLI PERHEIDEN ARVIOIN-
NISSA JA TUKEMISESSA

2.1 Perhekeskeisyyden méirittelyi

Nykyisin ollaan laajalti sitd mieltd, ettid perheet ovat keskeisessid asemassa vammaisten
lasten hyvinvoinnin kannalta (mm. Gallagher 1990; Hobbs, Dokecki, Hoover-ljempsey,
Moroney, Shayne & Weeks 1984; Mattus 1993; McGonigel 1991; Maittd 1995; Selig-
man & Darling 1989; Singer & Powers 1993; Tauriainen 1995), miki puhuu vahvasti
niin perhekeskeisten arviointimenetelmien kuin palveluiden tuottamismenetelmienkin
puolesta. McInnesin & Treffryn (1982, 13) mukaan my®s kuulonikévammaisen lapsen

suurin etu on vilittdvi perhe, joka saa riittidvin tuen kasvatustehtiviinsi.

Téssd tutkimuksessa on omaksuttu 1dhtokohdaksi Dunstin, Trivetten & Dealin (1988;
1994a) perheiden arviointiin ja interventioon kehittelemi perhekeskeinen ajattelumalli.
Perhekeskeisyys viittaa sellaisiin uskomusten ja kiytintSjen yhdistelmiin, jotka méirit-
televit asiakaskeskeiset ja perheen pitevyyttd lisddvit tavat tyoskennelld perheiden
kanssa (Dunst, Johanson, Trivette & Hamby 1991). Kehitetty menetelmi perustuu Yh-
dysvalloissa vuonna 1986 voimaan tulleeseen lakiin (The Education of the Handicapped
Act, Public Law 99 - 457), joka takaa syntymisti kolmeen ikivuoteen saakka yksilolli-
sen perhepalvelusuunnitelman teon ja varhaiskuntoutuksen vammaisille lapsille ja hei-
dén perheilleen. Seligmanin & Darlingin (1989, 257) mukaan kaikkien vammaisten las-
ten kanssa tydskentelevien tulisi kuitenkin lapsen ikéin katsomatta ottaa huomioon per-

heen vahvuudet ja toiveet.

Perhekeskeisen ajattelun perusolettamukset on olennaisilta osin johdettu systeemi-
teoriasta ja ekologisesta kehitysteoriasta (Dunst, Trivette & Deal 1994b). Sosiaalisen
systeemiteorian mukaisesti lapsi ndhdédin osana laajempaa perhesysteemii, jossa lapsi
vaikuttaa perheeseen ja perhe lapseen (ks. Dunst 1985; Dunst, Trivette & Deal 1988;
1994a; McGonigel 1991; Seligman & Darling 1989). Inhimillisen ekologian (human
ecology) nikokulmasta ympdristdllisten voimien nihdéin pisasiassa vaikuttavan siihen,
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millaista apua perhe tarvitsee (Dunst 1985; Dunst ym. 1994b, 2). Bronfenbrennerin
(1975, 468) mukaan olennainen edellytys lapsen kehitykselle on ympiristd, joka tuottaa

sekd mahdollisuuksia ettd tukea vanhempien toiminnalle.

Perhekeskeisen ajattelutavan mukaisesti vammaisten lasten perheiden tuentarpeiden
tulisi olla palveluiden tuottamisen lihtSkohtana. Pyrkimykseni on perheiden tarpeiden
tyydyttiminen mahdollisimman pitkille sen oman henkilskohtaisen tukiverkon voimin.
Dunstin, Trivetten, Gordonin ja Starnesin (1993) mukaan palveluiden ja tuen saatavuus
tulisi jarjestdd niin, ettd se maksimoisi perheiden kontrollin ja paitdksentekovallan.
Tavoitteena on perheen kykeneviksi tekeminen (enabling) ja tiysivaltaistaminen
(empowerment). Kykeneviksi tekemiselld tarkoitetaan sellaista toimintaa, jolla luodaan
perheille mahdollisuuksia tulla riippumattomammiksi ja hankkia tarvittavia tietoja ja
taitoja, jotka ovat tarpeellisia perheille tarpeittensa kohtaamisessa. Téysivaltaistamisella
viitataan toimintaan, jonka seurauksena perheilld on valta ja kontrolli tirkeisséd elamin-
tilanteissa ja perhe-elimissain. Tastd seuraa se, ettd perheistd tulee voimakkaampia ja
itsendisemmin selviytyvid, jolloin myds perheen hyvinvointi lisdZintyy. (Dunst, Trivette
& Deal 1988, 88; 1994b.) Mattuksen (1995, 42) tutkimuksen mukaan edellytykset tiysi-
valtaistamiselle ndyttéivit meilld jo olevan olemassa. Hinen mukaansa riittivi edellytys
on se, etti asiantuntija kuuntelee perhetti ja antaa perheen itse tehdi tulkinnan omasta
tilanteestaan.

Perhekeskeisen filosofian omaksuminen vaatii palveluiden tuottajilta tiysin uuden
asenteen ja roolin omaksumista (Bailey, Buysse, Edmondson & Smith 1992, 299; Dunst,
Trivette & Deal 1988, 89; McGonigel 1991, 7). Seligmanin ja Darlingin (1989, 237)
mukaan asiantuntijan tulee oppia asettumaan vanhemman osaan ja ymmirtid, ettid hinen
tirkein tehtivinsi on perheiden avustaminen tavoitteidensa saavuttamisessa. Asiantunti-
jan tehtivind on myds antaa vanhemmille kaikki tarvittava tieto, jotta nimi voivat ar-
vioida olemassa olevia vaihtoehtoja ja valita lapselleen ja perheelleen parhaiten sopivat
(Dunst, Trivette & Deal 1988, 92; Dunst & Deal 1994; Meadow-Orlans & Sass-Lehrer
1995, 329). Neuvonantajan rooli nousee tirkeiksi tehtiviksi kuntoutuksen rinnalle, silld
vanhemmat tarvitsevat ammatti-ihmisten ohjausta kyetikseen tukemaan lapsensa kehi-
tystd optimaalisella tavalla (Méiittd 1995, 5). Vanhempien on todettu my8s arvostavan
asiantuntijoita, jotka kuuntelevat heiti ja tukevat heidin tekemiitin p#itSksid (Dunst,
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Trivette, Davis & Cornvall 1994; Meadow-Orlans & Sass-Lehrer 1995, 317). Perheen ja

asiantuntijoiden suhteen tulisi siis olla tasavertainen kumppanuus, jossa perheelli on

viimeinen paitdsvalta (Singer & Powers 1993, 5).

2.2 Perhekeskeisyyden toteutuminen

Tutkimusten (Dunst ym. 1993; Dunst, Trivette, Davis & Cornvall 1994) mukaan avun-
antajan asenteet ja tapa, jolla apua annetaan vaikuttavat siihen, millaisia vaikutuksia
avulla on perheisiin. Perhekeskeisilld tavoilla on todettu olevan positiivisia vaikutuksia

perheisiin, joten niiden kiyttd perheiden kanssa tydskenneltiiessi olisi tavoiteltavaa.

Amerikkalaiset tutkijat ovat luokitelleet perheiden kanssa tehtivin tyon neljisn yhteis-

tyomalliin, jotka eroavat toisistaan siini, miten vanhempien ja ammatti-ihmisten roolit

yhteistyOssd ndhddin. Asiantuntijakeskeisessd mallissa (professional-centered) perheet
nidhddin vajavaisina ja patologisina, joten heidin uskotaan tarvitsevat asiantuntijoita,
jotka médrittelevit heidén tarpeensa, tekeviit suunnitelmat ja toteuttavat kuntoutuksen ja
muut tarvittavat toimenpiteet heiddn puolestaan. Perheen kanssa liittoutuneessa mal-
lissa (family-allied) perheet nihdidsn asiantuntijoiden “apulaisina”, jotka toteuttavat
ammatti-ihmisten mé4rdim44 kuntoutusta ja muita perhettd hyddyttivid toimia. Perheet
tarvitsevat ammatti-ihmisten ohjausta kyetikseen vaikuttamaan muutoksiin eliméssizn.
Perheeseen kohdistuneessa mallissa (family-focused) perheiden nihdéin yhi tarvitsevan
ammatti-ihmisten neuvoja ja ohjausta, mutta perheet ja ammattilaiset toimivat yhteis-
ty0ssd mddritellessdiin perheen tarpeet. Vanhempia kannustetaan kiyttiméin
asiantuntijapalveluita. Perhekeskeisessd mallissa (family centered) palvelut ja toimenpi-
teet ovat asiakasldhtoisid ja perheet tarpeineen ja toiveineen ovat arvioinnin ja palvelui-
den tuottamisen 1ihtokohta. Ammatti-ihmiset nihdéén perheen “apulaisina”. Perheelld
on p#itdksentekovalta kaikissa sitd koskevissa asioissa. ( Dunst ym. 1991, 118-119.)

Sekid Yhdysvalloissa (Bailey ym. 1992) etti Ruotsissa (Bjorck-Akesson & Granlund
1995) samalla menetelmillé suoritettujen tutkimusten tulosten mukaan sekd vammaisten
lasten vanhemmat (mukana vain ruotsalaistutkimuksessa) etti asiantuntijat havaitsivat
olennaisen ristiriidan vanhempien tyypillisen ja ihanteellisen arviointiin ja interventioon
osallistumisen vililli. Tutkimusajankohtina perheen osallistuminen oli molemmissa

maissa keskinkertaista tasoa (ks. my&s Dunst ym. 1991). Suurimpina esteini vanhem-
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pien osallistumiselle ruotsalaistutkimuksessa pidettiin mm. lakeja, hallinnollisia menet-
telytapoja ja sddnnoksid sekd resurssien puutetta. Osa asiantuntijoista molemmissa tut-
kimuksissa mainitsi myds vanhempien asenteiden ja taitojen puutteen olevan esteeni,

mutta omia taitojaan asiantuntijat pitivit vain harvoin esteeni.

Vaikka aihetta ei ole Suomessa juurikaan tutkittu, voitaneen aihetta sivuavien tutkimus-
ten (Mattus 1993; Miki 1993, 69; Virpiranta-Salo 1992) perusteella todeta, ettd Suo-
messa perhekeskeisten menetelmien soveltaminen vammaisten lasten palvelujirjestel-
missé on véhdistd, vaikka onkin saavuttamassa hyviksyntii. Perhekeskeisyys on meilld
yhdistetty enemminkin lastensuojelu- ja sosiaalityohdn (ks. Virtanen 1995). Edellisesti
poiketen Korhonen (1997) arvioi kuulovammaisten kuntoutusohjauksen yhteistytmallin
sijoittuvan Dustin ym. (1991) jaottelun mukaan piisdintdisesti perheeseen kohdistu-

vasta perhekeskeiseen malliin.

Suomessa on kokeiltu muutamia perhekeskeisen tyén menetelmii vammaisten lasten
perheiden kanssa tydskentelyssd. Pietildinen (1995) kokeili vammaisten lasten palvelu-
jen suunnittelujirjestelmid (SPECS) vammaisten lasten asioita hoitavissa tiimeissi.
Kokeilussa oli keskeisti vanhempien ja asiantuntijoiden vilinen yhteistyd sekd van-
hempien osallistuminen palveluidensuunnittelutydryhmiin tasavertaisina jisenind. Vaik-
ka eri ammattiryhmien vililld esiintyikin toisinaan kitkaa, oli tySntekijoilld halua per-
heisti ldhtevdin perhekeskeiseen tydskentelyyn sekd halua muuttaa toimintamallejaan.
Mattus (1992; 1995) puolestaan on kokeillut perhearviointimenetelmiid (HMI) moni-
vammaisten lasten kuntoutusjirjestelmissd. Menetelmi sai positiivista palautetta seka

tyOntekijoiltd ettd perheilti.

Edelldmainittujen niin suomalaisten kuin ulkomaistenkin tutkimustulosten perusteella
tulisi perheen p#itdsvaltaa ja osallistumista lapsen arviointiin ja interventioon lisdtd
entisestiiin. Titd tukee mySs se tosiasia, ettd perheet ovat pysyvi osa lapsen ja nuoren

elimii kun taas palvelujirjestelmit ja asiantuntijat vaihtuvat.
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3 VAMMAISTEN LASTEN PERHEIDEN TUENTARPEET

3.1 Tarpeet

Asiakasldhtoiset ja perhekeskeiset arviointimenetelmit lihtevit liikkeelle perheen tar-
peista. Tarve voidaan midritelld ristiriidaksi timénhetkisen tilanteen ja toivotun tilan-
teen vililld (Borg & Gall 1989,761). Tarve on osoitus siitd, etti resurssia (tieto, neuvo,
avustus jne.) tarvitaan tavoitteen saavuttamiseksi. Perheen elimaintilanne, rakenne, us-
komukset ja arvot seki yhteiso, jossa perhe eldd vaikuttavat kaikki perheiden'tarpeisiin.
Perhekeskeiset arviointi- ja interventiomenetelmit pyrkivit olemaan herkkii seki per-
heen timénhetkisten etti muuttuvien tarpeiden suhteen. (Dunst & Deal 1994, 90-93.)
Perheen tarve puolestaan on olemassa vain, jos perhe itse sellaisen miirittelee
(Kaufmann & McGonigel 1991). Perheen tarpeiden kartoittamisen piitavoitteena on
edistdd perheen omaa tarpeittensa ja pyrkimystensé tunnistamista ja tirkeysjirjestykseen
asettamista (Dunst & Deal 1994, 98).

Sekd henkiltkohtaiset ettd perheen tarpeet vaikuttavat useisiin vanhempien toiminnan
alueisiin (Dunst, Leet & Trivette 1988, 115). Perheen perustavaa laatua olevien tarpei-
den tulisi olla suuressa miirin tiytetty, jotta vanhemmilta jiisi aikaa ja energiaa lapsen
kanssa toimimiseen ja kuntoutukseen (Bronfenbrenner 1975, 468; Dunst, Leet & Tri-
vette 1988, 113-114). Useat tutkimukset (mm. Andersson 1993, 168; Baxter 1987;
Mahoney, O’Sullivan & Robinson 1992, 400) tukevat kisitysti siitd, ettd juuri perheen
kohtaamattomat tarpeet aiheuttavat ahdistusta ja huolta vanhemmille, ei niinkiisin vam-

mainen lapsi.

Vammaisten lasten vanhempien tarpeita on tutkittu CP-vammaisten (Alho 1995),
kehitysvammaisten (Saariaho 1993; Saloviita 1991) ja psyykkisessd kehityksessiiin
viivistyneiden (Tauriainen 1995), vaikea- ja monivammaisten (Virpiranta-Salo 1993),
kuulovammaisten (Meadow-Orlans & Sass-Lehrer 1995) seki yleisesti vammaisten
(Bailey & Simeonsson 1988; Miki & Rusanen 1991) lasten perheissi. Muutamissa
amerikkalaisissa tutkimuksissa (Andrew 1989; Kershman 1982a; 1982b; Vadasy &
Fewell 1986; Giangreco, Cloninger, Mueller, Yuan & Ashworth 1991) on my®s sivuttu

kuulonik§vammaisten lasten vanhempien tarpeita. Vaikka eri vammaryhmit eroavat
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pohjimmiltaan paljonkin toisistaan, aivan kuten eri vammaryhmien sisdlla yksil6t
eroavat toisistaan, eivit vanhempien ja perheen yleiset tuentarpeet ole juurikaan

sidottuja lapsen vamman diagnoosiin.

Perheen hyvinvointi ja pdivittdinen selviytyminen vaatii kaikilta perheilti tiettyjen
tarpeiden tidyttimistd. Dunstin, Trivetten ja Dealin (1988) mukaan tillaisia tarpeita ovat
taloudelliset, fyysiset ja ympiristolliset tarpeet, tarpeet ruokaan, vaatetukseen ja
terveydenhoitoon sekd tyohon ja ammattiin, kuljetuksiin ja kommunikaatioon Liittyvit
tarpeet. Perheilld on tarpeita aikuiskoulutukseen, lapsen hoitoon, koulutukseen ja
kuntoutukseen seki virkistidytymiseen. Lisiksi perheilld on emotionaaliset, kulttuuriset
ja sosiaaliset tarpeensa. (Dunst & Deal 1994, 91.)

3.2 Vanhempien tuentarvealueet

Taloudellinen tuki on yksi vammaisten lasten perheiden usein toivomista tukimuodoista
(Bailey & Simeonsson 1988; Huttunen 1991, 106; Miki & Rusanen 1991, 92; Saloviita
1991, 17). Saariahon (1993) tutkimuksessa ilmeni se, etti vanhemmille kotihoidontuen
merkitys ei ollut ainoastaan taloudellinen vaan vanhemmat kokivat saaneensa niin my0s
henkisti kannustusta kotihoitoon. Vaikka taloudellista tukea tarvitaan, on niyttod sille,
ettei vammainen lapsi aiheuta meilli sellaista taloudellista selviytymiskriisid kuin ame-
rikkalaisessa yhteiskunnassa. Toimihenkiloperheilld on todettu olevan enemméin stressii
kuin maanviljeliji- tai tySldisperheilli. Toisaalta taas taloudellisen tuen on havaittu
suuntautuvan juuri niille perheille, joilla on suurimmat ongelmat lapsensa kotihoidossa.
Tuki ei ole kuitenkaan poistanut vanhempien stressii, vaan eniten tukea saanet perheet
ovat olleet yhi stressaantuneimpia. Tdmi osoittanee sen, ettei taloudellinen tuki yksi-
né#n riitd. (Itdlinna, Leinonen & Saloviita 1994, 185, 306.)

Useissa tutkimuksissa on todettu vammaisten lasten vanhemmilla olevan tietoon Liitty-
vid tarpeita. Vanhemmat tarvitsevat tietoa erityisesti palveluista ja lapselle kuuluvista
etuuksista (Bailey & Simeonsson 1988, 121; Garshelis & McConnell 1993; Miki &
Rusanen 1991, 87; Tauriainen 1995, 61; Virpiranta-Salo 1993, 53; Weman & Wilska-
Keltto 1993), lapsen vammasta (Alho 1995; Ewalds 1991, 25; Méitti & Salo 1991, 0))
sekil lapsen kanssa toimimisesta ja kuntoutuksesta (Alho 1995; Mattus 1993, 48). Tie-

dollisen tuen tarpeen on todettu olevan suurinta alkuvaiheessa (Seligman & Darling



14

1989; Tauriainen 1995). Miitin ja Salon (1991) tutkimuksessa nousi esiin vanhempien

toive saada tarvitsemansa tieto myos kirjallisena.

Kershman (1982) on tutkinut kuulonikévammaisten, monivammaisten lasten vanhem-
pien (N=310) koulutustarpeita (taito, asenne, kyky). Hin vahvisti tutkimuksessaan seit-
seméin koulutustarpeiden osa-aluetta, jotka oli aiemmin koottu laajan kirjallisuus-
katsauksen perusteella. Niitd alueita ovat tutkimuksen mukaisessa tirkeysjirjestyksessi:
lainopilliset asiat, opetussuunnitelmat ja ohjeet, vammaisuus, kiyttiytymisen hallinta,
affektiivinen sopeutuminen, perheen roolit ja vuorovaikutus seki terveys, hoito ja ela-
tus. Affektiivisen sopeutumisen alue sisilsi mm. vanhempien omien henkilokohtaisten

tarpeiden tunnistamisen ymmaértimisen ja kisittelyn. (Kershman 1982a; 1982b.)

Vammaisen lapsen hoito on monissa tutkimuksissa todettu raskaaksi ja vaativaksi tehti-
viksi (Alho 1995; Miki & Rusanen 1991, 86). Raskaaksi hoidon tekee muun muassa
perushoidon jatkuminen normaalia kauemmin, lapsen mahdollisesti tarvitsema liiketie-
teellinen hoito seki lapsen sitovuus (Huttunen 1991, 96; Miiittd & Salo 1991,7; Saa-
riaho 1993, 69; Seligman & Darling 1989, 98). Erityisen tirkeiksi tekijiksi vammaisen
lapsen vanhemmuudessa nousee ympiriston sosiaalinen hyviksynti tai torjunta
(Saloviita 1994, 9). Lapsen vammaisuuden aste ilmenee perheissi lihinni sen perheen
eldmiselle aiheuttamien vaikutusten kautta (Alho 1995, 31). Mien ja Rusasen (1991, 86)
tutkimuksessa seki didit ettd isit kokivat lapsen hoidon siti raskaammaksi miti enem-
min vamma vaikeutti lapsen jokapdiviisid toimintoja. Kantinkosken & Rannilan (1996)
seki Wemanin & Wilska-Kelton (1993) tutkimuksissa lapsen vamman vaikeusasteen

havaittiin olevan yhteydessi ditien suurempaan tuentarpeeseen, muttei isien.

Vanhempien tarpeita kartoittavissa tutkimuksissa vanhemmat ovat usein maininneet
kaipaavansa lapsen hoitoapua ja mahdollisuutta tilapiishoitoon (Huttunen 1991, 106;
Kantinkoski & Rannila 1996; Miki & Rusanen 1991, 93; Miiittd & Salo 1991; Saariaho
1993). Itilinnan ym. (1994) laajassa tutkimuksessa (N=647) todettiin, etti joustavasti
suunniteltu tilapéishoito, jota on saatavilla perheen tarvitsemassa midrin ja perheiden
toivomassa muodossa, keventid perheiden hoitotaakkaa. Botuckin & Winsbergin (1991)
tutkimuksessa havaittiin 10 péivin tilapdishoidon lisidvin koulu- ja aikuisikdisten
vammaisten lasten ditien hyvinolontunnetta, joka jatkui myos tilapdishoidon péiityttya.
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Vammaisen lapsen sitovuus saattaa aiheuttaa vanhemmille oman ajan puutetta. Varsin-
kin ditien, jotka ovat usein piivastuussa vammaisen lapsen hoidosta, on todettu kaipaa-
van enemman omaa aikaa ja mahdollisuuksia virkistiytymiseen (Alho 1995; .Bailey &
Simeonsson 1988; Kantinkoski & Rannila 1996; Tauriainen 1995 ; Virpiranta-Salo
1993). Témén tarpeen on myds todettu kasvavan ajan myo6td (Tauriainen 1995). Huttu-
sen (1991, 70) tutkimuksessa puolet vammaisten lasten dideisti (N=54) koki mahdolli-
suutensa osallistua kodin ulkopuoliseen toimintaan liian vihgisiksi. Kolmasosa dideisti
koki vapaa-aikansa aivan lijan Iyhyeksi ja loput hieman liian lyhyeksi. Alhon (1995, 32)
tutkimuksessa alle viidennes CP-vammaisten lasten #ideisti ja lihes 40% isisti piti
mahdollisuuksia itselleen ja harrastuksilleen riittévini. Isin osallistuminen lapsen-
hoitoon oli ldheisessi yhteydessi didin jaksamiseen, lapsenhoidon sitovuuteen seki
omaan vapaa-aikaan ja mahdollisuuksiin itselle. Mahoneyn ym. (1992) amerikkalais-
tutkimuksen mukaan perheet (N=503), joissa on vammainen lapsi, osallistuvat muita
lapsiperheitd vihemmiin virkistystoimintoihin. Joissakin tutkimuksissa (mm. Kantin-
koski & Rannila 1996; Tauriainen 1995) on tullut esille my&s vanhempien tarve viettii

enemmain vapaa-aikaa tai lomaa yhdessi perheensi kanssa.

Aideilld on todettu olevan enemmin henkilskohtaisiksi mégiriteltivid tuentarpeita kuin
isilld. Aideilld emotionaalisen tuen tarve on suurempi kuin isilld. Aideilld korostuu isid
enemmdn tarve sosiaalisiin suhteisiin, keskustelu- ja kokemustenvaihtomahdollisuuksiin
sekd tarve henkiseen tukeen. (Bailey & Simeonsson 1988, 123; Kantinkoski & Rannila
1996, 66; Tauriainen 1995, 73; Weman & Wilska-Keltto 1993.) Perheen sisiinen rooli-
jako vaikuttanee iitien suurempaan levon, virkistiytymisen, sosiaalisen tuen seki per-

heen toimintaan Hittyvin tuen tarpeeseen (Tauriainen 1995, 74).

Lapsensa tulevaisuudesta huolestuneisuus on yleisti vammaisten lasten perheissi
(Bailey & Simeonsson 1988, 124; Giangreco ym. 1991; Huttunen 1991; Miki & Rusa-
nen 1991) ja timé tunne vain lisiintyy lasten varttuessa (Saloviita 1994). Itilinnan ym.
(1994, 104) tutkimuksessa kaksi kolmasosaa vanhemmista osoitti huolestuneisuutta
lapsensa tulevaisuudesta. Syyni huolestuneisuuten oli lihinni vanhempien epiluottamus
yhteiskunnan palvelujirjestelmén kykyyn vastata heidin lastensa tulevaisuuden tarpei-
siin. Sekd Saariahon (1993) haastattelututkimuksessa etti Saloviidan (1991) kysely-

tutkimuksessa vanhempien toiveet lapsensa tulevaisuuden olojen parantamiseksi kohdis-
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tuivat ensisijaisesti omaan kuntaan, jonne toivottiin pienii, kodinomaisia asumisyksikoi-
td. Monella vanhemmalla oli toiveena se, ettd lapsi muuttaa aikanaan pois kotoa kuten
muutkin lapset (Saariaho 1993, 46). Vadasyn ja Fewellin (1986) tutkimuksessa kuulo-
nakévammaisten kouluikiisten lasten dideistd (N=41) tuli my®os esiin ditien huolestunei-
suus lapsensa tulevaisuudesta. 60% iideistd uskoi lapsensa asuvan kotona aikuisifissi.
Tutkimuksessa todettiin myds mahdollisten palveluiden vihenevin lapsen aikuistuessa,

jolloin tarve puolestaan olisi suurinta.

Vammaisen lapsen asumisella vanhempiensa luona vieli aikuisiéssikin on todettu ole-
van vanhemmille seki positiivisia ettd negatiivisia vaikutuksia. Lievemmin vammaisista
lapsista on tukea ja apua myds ikiintyville vanhemmilleen ja toisaalta aikuisenkin lap-
sen hoito saattaa tuoda sisiltéd vanhempiensa elimiin. Aikuisen lapsen elinikiinen
hoito voi mybs vaikuttaa negatiivisesti vanhempien omaan ikéintymiseen, josta jia
puuttumaan normaali eldkeikdi ilman vanhemmuuden taakkaa. (Kropf 1997; Todd &
Shearn 1996.)

Perheiden arkieldmén sujuvuuden tukeminen on perheiden hyvinvoinnin tukemisen pe-
rusta (Alho 1995, 71; Tauriainen 1995, 76). Kaikissa perheissi ilmenee aika ajoin kriise-
jd, jotka ratkaistaan. Vammaisten lasten perheissi on todettu tirkeimmiksi tekijiksi se,
ettd tietdd, mistd saa tarvitessaan apua (Mattus 1993, 99).
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4 SOSIAALINEN TUKI VAMMAISTEN LASTEN PERHEISSA

4.1 Sosiaalisen tuen luonne

Sosiaalinen tuki viittaa perheen toisilta henkil6ilti ja ryhmilti saamaan emotionaaliseen,
psykologiseen, fyysiseen, tiedolliseen ja materiaaliseen apuun ja neuvontaan, joka suo-
rasti tai episuorasti vaikuttaa tuensaajan kiyttiytymiseen (Dunst, Trivette & Hamby
1994, 152). Sosiaalinen tukiverkko sisdltid henkilon kaikki sosiaaliset kontaktit. Jokai-
sesta tukiverkosta voidaan tutkia sellaisia rakenteellisia piirteitd kuten tukiverkon ko-
koa, tiheyttd, ryhmittymistd sekid hajontaa. (Gottlieb 1981, 203.) Dunst & Trivette
(1990, 326) jakavat sosiaalinen tuen ldhteet viralliseen ja epiviralliseen tukiverkkoon.
Virallinen tukiverkko toimii selkeiden tarpeidenarviointi- tai kelpoisuusluokkien perus-
teella (Froland, Dancoast, Chapman & Kimboko 1981, 265) eli virallista tukea saadaan
sen perusteella tayttadko tietyt kriteerit ja onko tukeen tarvetta. Virallinen tukiverkko
sisdltdd kaikki asiantuntijat ja laitokset, kuten kuntouttajat ja terveydenhoidon. Epi-
viralliseen tukiverkkoon sisdltyvit ne henkil6t ja ryhmit, jotka tukevat perhettd sen
paivittdisessd eldimissd. Epavirallisia tuenlihteiti ovat mm. puoliso, sukulaiset, ystivit,

naapurit seki seurakunta ja erilaiset kerhot. (Dunst & Trivette 1990.)

Sosiaalisen tuen alue on luonteeltaan monitasoinen ja sen eri ulottuvuuksilla on erilaiset
vaikutukset yksilon ja perheen toimintaan. Sosiaalisen tuen tutkimuksen perusteella so-
siaalinen tuki voidaan jakaa viiteen osa-alueeseen (yhteydet, rakenne, arviointi, toimin-
ta, tyytyviisyys), jotka ovat yhteydessi toisiinsa. Nimi osatekijdt ja niiden viliset suh-
teet esitetddn Kuviossa 1. Yhteyksilld tarkoitetaan sosiaalisten suhteiden olemassaoloa
ja lukumiirad. Rakenteellinen tuki viittaa puolestaan henkilokohtaisten tukiverkkojen
méirillisiin piirteisiin. Arviointi liittyy tuentarpeeseen, tarvitun tuen saatavilla oloon
seki tuentarpeen ja tarjotun tuen vastaavuuteen. Toiminnallisella tuella tarkoitetaan
avun muotoa, miirdd ja laatua. Tyytyviisyys taas viittaa avusta ja neuvonnasta saatuun
hy6tyyn ja apuun. (Dunst ym. 1988, 28-30; Dunst & Trivette 1990, 328-332.)
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SOSIAALISEN TUEN ALUE
ARVIOINTI
1. Ilmaistu tarve
2. Vastaavuus
YHTEYDET TOIMINTA
1. Siviilisdity 1. Tuen saatavuus
2. TyOssikiynti 2. Tuen tyyppi (mm. emotionaalinen, informa-
3. Tukiverkon koko tiivinen, instrumentaalinen, materiaalinen)
4. Sosiaalisten organisaatioiden 3. Tuen laatu (esim. valmius auttaa)
jésenyys 4. Tuen miiri
RAKENNE
1. Fyysinen liheisyys
2. Kontaktien yleisyys
3. Psyykkinen liheisyys TYYTYVAISYYS
4. Suhteen pituus 1. Auttavuus
5. Vastavuoroisuus 2. Hybdyllisyys
6. Suhteen pysyvyys

KUVIO 1. Sosiaalisen tuen osatekijiit ja niiden keskiniiset suhteet (Dunst, Trivette &
Deal 1988, 29; Dunst & Trivette 1990; 331)

4.2 Sosiaalisen tuen merkitys

Dunst, Trivette & Deal (1988, 30-31) ovat luoneet mallin sosiaalisen tuen suorista ja
epdsuorista vaikutuksista vanhempien, perheen ja lapsen toimintaan. Mallin mukaan
sosiaalinen tuki vaikuttaa suoraan vanhempien hyvinvointiin. Tuki ja hyvinvointi vai-
kuttavat yhdessi perheen toimintaan. Tuki, hyvinvointi seki perheen toiminta vaikutta-
vat vanhempi-lapsi suhteeseen, ja nimi kaikki yhdessi vaikuttavat lapsen kayttiytymi-
seen ja kehitykseen (epdsuora vaikutus). Useat seuraavaksi esitellyistd tutkimuksesta
tukevat titd mallia.

Tutkimukset (Dunst 1985; Dunst, Leet & Trivette 1988, 112-113; Dunst, Trivette &
Cross 1986) osoittavat, etti sosiaalisella tuella on vaikutuksia seki henkilSkohtaiseen
ettd perheen hyvinvointiin. Dunstin (1985) kuuden tutkimuksen yhteenvedon perusteella
ndyttid siltd, ettd sosiaalisen tuen laadulliset piirteet ovat tehokkaampia perheen hyvin-
vointiin vaikuttajia kuin mirilliset. Tyytyviisyys tukeen osoittautui tirkeimmiksi kuin
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midrdin henkilokohtaisia ja perheeseen liittyvii ongelmia. Meadow-Orlansin (1994)
tutkimuksessa kuulovammaisten lasten vanhemmat olivat vihemmain stressaantuneita,
jos he saivat enemmin sosiaalista tukea. Sosiaalinen tuki ei kuitenkaan vaikuttanut ver-
tailuryhmén normaalikuuloisten lasten vanhempien stressiin. Myos Itdlinnan ym. (1994,
211-212) tutkimuksessa, jossa tutkittiin sosiaalisen tuen hyddylliseksi kokemisen yhteyt-
td vanhempien stressiin, 16ydettiin yhteys vihdisemmén stressin ja suuremman tuen-
saannin vililld. Aideille sosiaalisen tuen merkitys stressin vihentijini oli tirkeimpi

kuin isille.

Vanhempien, perheen ja lapsen toimintaan vaikuttavat seki perheensisdinen roolijako
ettii perheen ulkopuolisilta 13hteilti saatu apu (Trivette & Dunst 1992, 381). Mahoneyn
ym. (1992) tutkimuksen perusteella perheenjisenten keskindinen tuki, erityisesti vai-
keammin vammaisten lasten perheissd, vaikuttaa olevan suurin mydtivaikuttaja perheen
sopeutumisessa. Sheeran, Marvin & Pianta (1997) puolestaan toteavat tutkimuksessaan
dgitien (N=97), jotka olivat onnistuneesti sopeutuneet vammaisen lapsen syntymiin,
omaavan enemmaén tukea antavan epévirallisen tukiverkon kuin ne #idit, jotka eivit ol-
leet onnistuneet sopeutumisessaan yhtid hyvin. Sopeutuneemmat #idit pitivit puolisol-
taan, ystiviltiin ja vanhempainryhmilti saamaansa tukea auttavampana kuin sopeutu-

mattomat didit.

Sosiaalinen tuki on my®s tirked vanhemmuuden laatuun vaikuttava tekiji (Carnic,
Greenberg & Slough 1986; Simons & Johnson 1996). Emotionaalisen tuen hyddylliseksi
kokemisen merkitys oli Bradleyn, Rockin, Whitesiden, Caldwellin ja Brisbyn (1991)
tutkimuksessa, johon osallistui 152 perhetti, kouluikiiisten vammaisten lasten perheissé
tiiviimmin yhteydessd vanhemmuuden laatuun kuin pienten lasten perheissi. Silti sosi-
aalisella tuella todettiin olevan positiivisia vaikutuksia vanhemmuuden laatuun lapsen
idstd huolimatta. Dunstin (1985) ja Carnicin ym. (1986) tutkimustulokset puoltavat kisi-
tystd, jonka mukaan sosiaalisella tuella on episuoria vaikutuksia lapsen kehitykseen.
Dunst ym. (1986) tutkimuksen tulokset viittaavat siihen, etti lapset niissd perheissd
(N=137), joilla oli laajemmat sosiaaliset tukiverkot edistyivit paremmin kehitykselli-
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sesti huolimatta siiti, ettd kehityksellinen lihtotaso vaikutti paljon edistykseen. Miti

enemmdn tukea tukiverkolta saatiin sitd vihemman lapsella esiintyi kiytdsongelmia.

Diamond (1994) seki Dunst ja Trivette (1990, 327) ovat tutkimuksissaan todenneet, ettii
sosiaalisella tuella on suurin vaikutus silloin, kun tukea tarjotaan perheen itse miritte-
lemien tarpeiden tyydyttimiseen. Tuella voi olla jopa negatiivisia vaikutuksia, jos perhe
ei ole osoittanut tarvetta tarjottuun tukeen (ks. myts Todd & Shearn 1996). Myods silld,
keneltd tukea ja apua saadaan on merkitysti vanhempien tyytyviisyyteen tukea kohtaan
(Singer & Irwin 1991, 288). Hermanin ja Thompsonin (1995, 80) tutkimuksessa perheet
(N=223) pitivit perusresurssejaan parempina, kun vanhempien henkilokohtaiset tuki-

verkot koettiin auttavampina.

Staggin ja Catronin (1986) tutkimuksen tulosten mukaan nuorempien vammaisten lasten
vanhemmat olivat tyytymittomimpid saamaansa tukeen kuin vanhempien lasten van-
hemmat. Saloviidan (1991) tutkimuksessa (N=887) nuorten lasten vanhemmat kokivat
ympiristdn asenteet lasta kohtaan muita kielteisempini. Edellimainitut tutkimustulokset
viittaavat siihen, ettd pienten lasten vanhempien sopeutuminen lapsensa vammaisuuteen
oli ehki vield kesken. Kuitenkin tutkimukset ovat osoittaneet, etti tuenlihteet vihenevit
vammaisen lapsen ja hinen vanhempiensa ikdintyessd (Itilinna ym. 1994; Todd &
Shearn 1996), misti voitaisiin paitelld, ett vanhempien lasten vanhemmat ovat tyyty-

viisid, jos vain saavat tukea.

Vammaisten lasten vanhempien epivirallisten tukiverkkojen on todettu olevan pienem-
pid, mutta tiiviimpiZ kuin muiden vanhempien (Kazak & Wilcox 1984). Edellisesti poi-
keten eroa tukiverkoissa ei Staggin & Catronin (1986) tutkimuksessa 16ytynyt. Dunstin
ym. (1986, 411) tutkimuksen mukaan vammaisten lasten vanhempien virallisten tuki-
palveluiden tarve oli pienempi, jos epévirallisen tuen lihteet olivat tehokkaita tukijoita.
Kun taas Itilinnan ym. (1994) tutkimustulosten mukaan vanhemmat saivat siti enem-
min epdvirallista tukea miti enemmin he saivat myds virallista tukea. Ewaldsin (1991)
tutkimuksessa vanhemmat pitivit epivirallisista lahteistd saatua tukea auttavampana
kuin virallisista 14hteisti saatua tukea.
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4.3 Sosiaalisen tuen lihteet

Epavirallisista tuenldhteistd puolison merkitys sosiaalisen tuen lihteend on lukuis;issa
niin kotimaisissa kuin ulkomaisissakin tutkimuksissa havaittu kaikkein tirkeimmiksi.
Puolison merkityksen on todettu olevan isille jopa suuremman kuin &ideille. (Alho
1995; Dunst, Trivette & Hamby 1994; Ewalds 1991; Herman & Thompson 1995; Hut-
tunen 1991; Itilinna ym. 1994; Saariaho 1995; Tauriainen 1995; Virpiranta-Salo 1992.)
Puolison tuki on Simonsin ja Johnsonin (1996, 277) mukaan tirkeintd mm. siksi, ettid
puoliso on lisni péivittdin ja niin ollen saatavilla silloin, kun toinen puolisoista tarvit-

see apua ja kannustusta.

Itilinnan ym. (1994) tutkimuksessa vanhempien toiseksi tirkeimpini tuenlihteina olivat
perheen muut lapset, joilta kolmannes vanhemmista ilmoitti saavansa paljon apua. Myos
Hermanin ja Thompsonin (1995) tutkimuksessa vanhemmat (N=223) arvioivat perheen
Hoito- ja kasvatusapu asteikolla (Family support scale) muilta lapsiltaan saamansa tuen
ja avun korkealle. Kuitenkin Toddin ja Sheamin (1996) syvihaastattelututkimuksen
tulokset osoittavat, etti aikuisten kotona asuvien vammaisten lasten vanhemmat (N=33)
eivit halunneet vaivata vammattomia lapsiaan pyytidmilld apua, koska ndilld oli my6s
omat perheensi huollettavinaan ja oma eliminsi elettivindin. Osa vanhemmista tunsi
syyllisyyttd myos siiti, ettd he olivat laiminlyoneet vammattomia lapsiaan vammaisen

lapsen vuoksi.

Varsin monissa tutkimuksissa isovanhemmat oﬁ mainittu merkittivind tuenldhteind
vammaisten lasten perheille (Huttunen 1991; Itilinna ym. 1994; Saariaho 1993; Sandler,
Warren & Raver 1995; Sonnek 1986). Schermanin, Gardnerin, Brownin ja Schutterin
(1995) haastattelututkimuksessa isovanhemmat (N=32) kertoivat olleensa aluksi surul-
lisia ja jarkyttyneiti vammaisen lapsen vuoksi, mutta pian suurin osa heisti tuki lapsiaan
ja lapsenlapsiaan emotionaalisesti ja taloudellisesti. Sandlerin ym. (1995) tutkimus-
tulosten mukaan isovanhempien (N=57) apu oli useimmin lapsenvahtina oloa ja vaattei-
den ostoa lapsille. Itilinnan ym. (1994) tutkimuksessa ilmeni se, etti isovanhempien
tuki vihenee luonnollisista syisti heiddn ikiintyessidin. Tulosten mukaan isovanhemmat
olivat silti vield lapsen kouluidssi perheen tirkein tuki omien perheenjéisenten jilkeen.

Muista sukulaisista vanhempien omat sisarukset on mainittu erityisesti tirkeind keskus-
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telukumppaneina. Puhelin on osoittautunut tirkeiksi yhteydenpitovilineeksi. Vanhem-
mat pitdvit yhieyttd omiin sukulaisiin puhelimitse viikottain ja joskus jopa piivittdin.
(Huttunen 1991; Virpiranta-Salo 1992, 105-106.) Alhon (1995, 39) tutkimuksessa puo-
let vanhemmista ilmoitti saavansa sukulaisiltaan vain vihén tai eivit ollenkaan lasten-

hoitoapua.

Aitien on todettu olevan yhteydessd omiin ystiviinsi useammin kuin isien (Tauriainen
1995, 69; Weman & Wilska-Keltto 1993). Ystivilti saatu tuki on luonteeltaan péaidasiassa
emotionaalista ja ilmenee enimmikseen keskustelun ja kannustuksen muodossa (Ewalds
1991, 20; Huttunen 1991; Miki & Rusanen 1991). Itilinnan ym. (1994) tutkimustulos-
ten mukaan ystivistd ja tutuista oli ollut seki ideille etti isille merkitsevisti enemmén
tukea kuin, lihisukulaisten ulkopuolisista, muista sukulaisista. Ystivien apu lasten-
hoidossa oli kuitenkin vihiisti (ks. myds Saariaho 1993).

Tutkimusten valossa naytt44 silti, etti toisten vammaisten lasten perheisiin ollaan yhte-
ydessd varsin vaihtelevasti. Méen ja Rusasen (1991) tutkimuksen mukaan reilu kolman-
nes vanhemmista ei keskustellut lainkaan toisten vammaisten lasten vanhempien kanssa
eli yhteyksid ei luultavasti ollut. Itilinnan ym. (1994) tutkimuksessa 40% vanhemmista
arvioi saaneensa muilta vammaisten lasten perheilti vihin tai jonkinverran apua.
Virpiranta-Salon (1992) tutkimuksen mukaan muilta perheilti saatu tuki oli tietoa ja
arkipdivéin neuvojen ja kokemusten vaihtamista. Naapureilta (Virpiranta-Salo 1992) ja
varsinkaan seurakunnalta (Ewalds 1991, 20; Itilinna ym. 1994) eiviit vammaisten lasten

vanhemmat tutkimusten mukaan ole juuri apua tai tukea saaneet.

Virallisista tahoista eniten tukea saadaan yleensi sisinnollisesti lapsen ja perheen kanssa
tekemisissi olevilta tahoilta. Tallaisia ovat piivihoitajat, opettajat sekd piivihuoltolan
henkilkunta. (Itdlinna ym. 1994, 233.) Koulun merkitys tirkeind tukijana on tullut
esiin myds Hermanin & Thompsonin (1995, 79) tutkimuksessa sekii Vadasyn ja Fewel-
lin (1986) kuulonik$vammaisten lasten iideille suoritetussa seurantatutkimuksessa.

Useissa tutkimuksissa on todettu lapsen kuntouttajien olevan tiirked virallisen tuen 1sh-
de, jos heihin on ylipditinsi yhteyttd. Erityisesti on mainittu ladkintdvoimistelijat, puhe-
terapeutit sekd kuntoutusohjaajat. (Huttunen 1991; Herman & Thompson 1995; Itidlinna
ym. 1994.) Virpiranta-Salon (1995) tutkimuksen mukaan kotona kiyviit kuntoutusohjaa-
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jat olivat tirkeitd perheille (N=229). My6skin Virpiranta-Salon (1992, 122) haastattelu-
tutkimuksessa petheet, joissa kuntoutusohjaaja kivi sdinnollisesti, olivat tyytyviisid
niiltd saamaansa tukeen. Kuntoutusohjaaja oli tirked keskustelukumppani ja apu seki

koordinaattori lapsen asioita jirjestettiessi.

Vammaisten lasten perheet ovat useasti yhteydessi myos terveydenhuollon henkils-
kuntaan, joka on varsinkin alkuvaiheessa tirked tiedonlihteensi. M#en ja Rusasen (1991)
tutkimuksessa perheistd 61 % piti neuvolasta saamaansa tukea riittivini, vaikkei sieltd
saatukaan juuri vammaisen lapsen hoitoa ja kasvatusta koskevaa tietoa. Ne perheet,
jotka eivit koe saavansa tukea neuvolasta, pitéiviit puutteena juuri terveydenhoitajan
vihdisid tietoja lapsen vammasta (Virpiranta-Salo 1992, 114; Ewalds 1991). Itilinnan
ym. (1994) tutkimuksessa virallisista tahoista vihiten hyddyllisiksi oli koettu yhteydet
terveydenhoitajaan, psykologiin ja sosiaalityontekijiiin. Sosiaalitoimen kanssa ollaan

yleensi tekemisissi erilaisia taloudellisia tukitoimia haettaessa (Saariaho 1993, 70).

5 TUTKIMUKSEN VIITEKEHYS JA ONGELMAT

Perhekeskeinen arviointi ja interventiomalli sisdltid neljd operationaalista, osittain
paillekkiisti ja keskendin vuorovaikutuksessa olevaa komponenttia, jotka esitetiin
Kuviossa 2. Dunstin ym. (1988, 10, 11, 51) mukaan perhekeskeinen arviointi ja inter-
ventio sisdltdd ensinndkin sellaisten perheen tarpeiden ja pyrkimysten miirittimisen,
joiden saavuttamisen perhe pitdd tarpeeksi tirkednid uhratakseen siihen aikaansa ja
energiaansa. Toiseksi selvitetiddn perheen vahvuudet, joille perheen tukeminen peruste-
taan. Perheen ja perheenjdsenten yksilollistd toimintatyylid pyritdin vahvistamaan, ei
muuttamaan. Kolmanneksi kartoitetaan perheen sosiaalista tukiverkkoa ja sen sisidltimii
mahdollisia tuen ja avun ldhteitd, joiden avustuksella perheen tarpeet pyritiin kohtaa-
maan. Neljis komponentti sisiltdi tavat, joilla apua perheille annetaan. Nim3 tavat vai-
kuttavat osaltaan kolmeen edelld mainittuun komponenttiin ja niiden vuorovaikutuk-

seen.
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AUTTAMISTAVAT

TUKI
JA
RESURSSIT

KUVIO 2. Arviointi- ja interventiomallin nelji piiikomponenttia ja niiden suhteet toisiinsa
(Dunst, Trivette & Deal 1988, 10)

Téssd tutkimuksessa keskitytiin perhekeskeisen arviointimallin komponenteista kah-
teen; perheiden tarpeiden ja sosiaalisen tuen arviointiin. Tutkimuksen tavoitteena on
selvittdd kotona asuvien kuulonikdvammaisten lasten ja nuorten vanhempien timin-
hetkisid tuentarpeita ja tukiverkkoja. Koska lihtSkohtana on perhekeskeinen ajattelu,

perheet toimivat itse oman tilanteensa arvioitsijoina.
TUTKIMUSONGELMAT:

Tuentarpeisiin liittyviit ongelmat:

1. Millaisia tuentarpeita kuulondkdvammaisten lasten vanhemmilla on?

2. Miten lapsen vamman vaikeus ja haitta-aste ovat yhteydessi vanhempien tuentar-
peisiin?

3. Eroavatko #idit ja isdt tuentarpeiltaan?

Tukiverkkoon liittyvdt ongelmat:

4. Keiltd vanhemmat saavat lapsen hoito- ja kasvatusapua?
5. Keiltd vanhemmat saavat tukea sitd tarvitessaan?
6. Miten lapsen vamman vaikeus ja haitta-aste ovat yhteydessi vanhempien tuensaan-

tiin?
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7. Eroavatko aidit ja isit tuensaanniltaan?

Muut ongelmat:
8. Miten vanhempien tuentarpeet ovat yhteydessi tuensaantiin?

Lisaksi tutkitaan sekd vanhempien ettd lapsen iin ja vanhempien koulutuksen yhteytti

tuentarpeisiin ja tuensaantiin.

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Aineiston kokoaminen ja tutkimuksen kohderyhmin kuvailu

Tutkimuksen kysely suoritettiin lihes kaikille kotona asuvien Jyviskyldn kuuloniko-
vammaisten kuntoutumiskeskuksen asiakkaiden vanhemmille tai huoltajille. Kuulo-
nikbvammaisten kuntoutumiskeskus on Suomen Kuurosokeat ry:n yllapitimi yksikko
ja sen palvelut on tarkoitettu kaikille kuulonikévammaisille lapsille ja nuorille seki
heidéin perheilleen ja ldhityontekijoilleen. Kuntoutumiskeskus jirjesti palveluita my0s
syntymistiin kuurosokeille aikuisille ja heidén ldhitydntekijoilleen. Jyviskylin kuulo-
nékdvammaisten kuntoutumiskeskuksen piirissi on noin 100 kuurosokeaksi diagnosoi-

tua henkild4, joista osa on monivammaisia.

Tutkimus on osa laajempaa yksikon laadunarviointiprojektia Jyviskylin yliopiston
VARHE-tutkimusryhman kanssa. Tutkimusaineisto koottiin postikyselylld (Liite 1).
Laajahko lomakkeisto lihetettiin vanhemmille (N=66) kesikuun (1997) alussa. Perheitid
pyydettiin vastaamaan juhannukseen mennessi. Toinen kyselykierros tehtiin elokuussa
ja lomakkeiston palautuksen takarajaksi asetettiin 15.9. 1997. Kaiken kaikkiaan 41 %
(N=27) perheisti vastasi kyselyyn.

Vastanneissa vanhemmissa oli 27 iitid ja 18 isdi. Taustatiedot (Taulukko 1) saatiin
kuitenkin kaikista isisti (N=25). Kaksi #ideistd oli yksinhuoltajia. Aitien keskimésrii-
nen ik oli 44 vuotta. Nuorin dideistd oli 29 vuotias ja vanhin oli 67 vuotias. Isien kes-

kimédrdinen ikd oli puolestaan 46 vuotta. Nuorin heisti oli 32 vuotias ja vanhin 64 vuo-
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TAULUKKO 1. Aitien ja isien iiit ja koulutus
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tias. Koulutukseltaan vanhemmat jakautuivat melko tasaisesti kolmeen ryhmain. Aideis-

N % Ka s
Aidin iki 27 44 8.91
Isdn ikd 25 46 8.58
Aidin ammattikoulutus
peruskoulu 259
ammattikoulu/keskiaste 334
opisto/korkeakoulu 11 40.7
Isan ammattikoulutus
peruskoulu 333
ammattikoulu/keskiaste 375
opisto/ korkeakoulu 29.2

missa.

Kuulonikévammaisten lasten it vaihtelivat kolmesta vuodesta aina 28 ikdvuoteen asti
ja heidin keskimidridinen ikénsd oli 15 vuotta. Yhdessd perheistd oli kaksi kuulonédko-
vammaista lasta, joista mukaan valittiin nuorempi. Lapsen vamman vaikeutta arvioitiin
tiedustelemalla sekd vamman vaikeusastetta ettd haitta-astetta. Vain yksi perhe piti lap-
sensa vammaa joko lievini tai kohtalaisena, minké vuoksi yhdistin lievin ja kohtalaisen
vamman vaikeusasteosiot. Vanhempien arvion mukaan kymmenen (37 %) lapsen vam-
ma oli kohtalainen ja seitseméntoista (63 %) vaikea. Ainoastaan viidessi perheessi lap-
sella ei ollut kuulondkdvammaisuuden lisiksi muita vammoja. Lapsen vamman aiheut-
taman haitan arkipdivin toiminnoissa vanhemmat arvioivat useimmiten suureksi, poik-
keuksena oli nukkuminen (ks. Taulukko 2). Vamman aiheuttamasta haitasta muodos-

tettiin summamuuttuja, joka kuvaa vamman aiheuttamaa yleistd haittaa arkipdivin toi-
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TAULUKKO 2. Lapsen vamman haitta-aste

Lapsen vahtman»héiitbéaste* ' vKa : s
1. Liikkuminen 1.63 0.57
2. Pukeutuminen 1.26 0.94
3. Sydminen 1.15 0.86
4. Puhe, itsensd ilmaiseminen 1.59 0.69
5. Peseytyminen 1.33 0.92
6. WC-kdynnit 1.16 0.92
7. Nukkuminen 0.74 0.66
Haitta-aste summa 8.89 5.06

* () - 2 (ei lainkaan, jonkin verran, paljon)

6.2 Muuttujat ja niiden mittaaminen

Tutkimuksessa kiyttiméni lomakkeisto sisilsi osia vanhemmille yhteisestd perustieto-
lomakkeesta, jonka laadimme yhteistyossd Kuulonikévammaisten kuntoutumiskeskuk-
sen johtajan psykologi Elina Lehtisen, erityisopettaja Eeva-Maija Joona-Vuorenmaan,
tutkija Sami Méitin seki VARHE-tutkimusryhmin johtajan apulaisprofessori Paula
Maitian kanssa VARHE-tutkimusryhmén perustietolomakkeen pohjalta. Lisdksi van-
hemmat saivat erikseen vastattavaksi kaksi tuentarpeita mittaavaa lomaketta ja kaksi
tukiverkkoa kartoittavaa lomaketta. Lomakkeet ja saatekirje esitetdiin tdssd tutkimukses-
sa kaytetyiltd osilta Liitteessd 1. Kyselylomakkeiden kayttokelpoisuuden arvioimiseksi
em. lomakkeet sekid laadunarviointiin tarkoitetut lomakkeet annettiin esitdytettédvaksi

yhdelle perheelle, jonka palaute huomioitiin lopullisen lomakkeiston muotoilussa.

Tuentarpeita ja tukiverkkoja mittaamaan kiytettiin Haastattelumenetelma interventiona -
lomakkeiston (HMI) neljii osiota. HMI on Marjo-Riitta Mattuksen (1992; 1994; 1995)
Suomen oloihin soveltama seitsemin osainen lomakkeisto, jonka alkuperdinen kaytto-
tarkoitus on toimia tydntekijin ja vanhempien keskustelun pohjana. Osaa lomakkeistos-
ta on kuitenkin kiytetty jo muutamassa pro gradu-tyéssd (ks. Rannila & Kantinkoski
1996) pelkistiin lomakekyselyn vilineend. HMI perustuu pitk4aikaiseen kehittdmistyd-
hén ensin USA:ssa ja myShemmin Suomessa. HMI:n kehittijit Dunst, Trivette ja Deal
(1988) ovat tutkineet jokaisen lomakkeen suurilla joukoilla perheiti ja ammatti-ihmisiéd

(Mattus 1994). Lomakkeistoja kokeiltiin eri puolilla Suomea vuosien 1992-1993 aikana
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monivammaisten lasten kuntoutusjirjestelmissi. Tutkimukseen osallistuneet vanhem-
mat ilmoittivat kiyttdytymisensi muuttuneen jimikimmiksi viranomaisten kanssa
asioidessa. Tarkeintd perheille tuntui oleva lomakkeiston tiyttimisti seurannut keskus-
telu. (Mattus 1995, 33, 41.)

Koska HMI on kehitetty USA:ssa, Mattus (1992) on pyrkinyt arvioimaan kulttuurin vai-
kutusta haastattelijoiden ja perheiden arvioiden lisiksi Suomessa kehiteltyjen menetel-
mien avulla, jollainen on Tampereen yliopistossa laadittu perhepsykologinen testisto
PPT. Suomalaisten vammaisten lasten perheistd Mattus on saanut vertailutietoa Moni-
vammaisuus, perhe ja lapsuus -projektin peruskartoituksessa kiytetysti tarve- ja resurs-
sikartoituksesta. (Mattus 1992.)

HMI auttaa arvioimaan perheen tarpeita, piilevidkin voimavaroja, selviytymisti selitti-
vid toimintatyyleji seki sosiaalista tukiverkkoa. HMI:1la voi erotella paljon apua tarvit-
sevat perheet vihin ulkopuolista apua tarvitsevista perheistid. Sen avulla voidaan paneu-
tua siihen, mitké avuntarpeet ovat perheen omin ja lihiverkon voimin tyydytettivissi ja
mihin tarvitaan yhteiskunnan apua. Olennaista on, etti perhe itse toimii arvioijana, silld
tavoitteena on perheen oma oivallus tilanteestaan seki perheen toimintatyylin tukemi-
nen. Tarkoituksena on, ettd lomakkeisto sopisi mahdollisimman laajasti suomalaisille
perheille, sekd huono- ettd hyviosaisille. Lapsen vammaisuuden ei oleteta olevan per-
heen vaikeuksien syyni, joten lomakkeisto on kiytettivissi vammattomienkin lasten
perheissd, joissa ilmenee avuntarpeita (Mattus 1994, 9, 13, 28-29.)

Téssd tutkimuksessa kiytettiin perheiden tarpeita mittaamaan Perheen tarpeet -
lomaketta (Family needs scale) ja I?erhecnjiisenten tarvitsema tuki -lomaketta (Support
functions scale) (Mattus 1994). Perheen tarpeet -skaalasta, jolla tiedustellaan perheen
arkipdividn tarpeita, kdytin nimitystd Yleiset tuentarpeet. Perheenjisenten tarvitsema
tuki -skaalasta kidytin nimitystd Henkilokohtaiset tuentarpeet. Lomakkeiden reliabili-
teettia ja validiteettia kiisitelldin tarkemmin luvuissa 2.3 ja 2.4. Yleisen tuen -lomake
sisdltdd 41 kysymysti, joissa on viisi vastausvaihtoehtoa (ei ajankohtaista, en juuri kos-
kaan, harvoin, usein, melkein aina). Vanhemmilta kysytiin, missd madrin he kokevat
perheensi tarvitsevan seuraavankaltaista apua tai tukea. Alkuperiisesti lomakkeistosta
jatettiin pois vaihtoehto ”joskus”. Henkilkohtaisen tuen lomakkeessa on 20 kysymysti,

joissa myoskin viisi eri vastausvaihtoehtoa (en koskaan, toisinaan, joskus, usein, hyvin
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usein). Vanhemmilta tiedustellaan, missd maiirin he itse kokevat tarvitsevansa seuraa-

vanlaista apua tai tukea.

Perheiden tukiverkkoa kartoitettiin Lapsen hoito- ja kasvatusapu- asteikolla (Family
support scale) sekd Henkilokohtainen tukiverkko -asteikolla (Personal network matrix)
(Mattus 1994). Lapsen hoito- ja kasvatusapu -asteikko on tarkoitettu perheen sisdisten ja
ulkopuolisten tukipilareiden tunnistamiseen. Se sisiltid 18 erilaista tuenlidhdetti, joissa
jokaisessa on kuusi vastausvaihtoehtoa (ei ole olemassa, ei ole avuksi, toisinaan avuksi,
yleensd avuksi, hyvin usein avuksi, jatkuvasti avuksi). Lomakkeessa tiedustellaan, miten
suureksi avuksi eri tahot ovat olleet lapsen hoidossa ja kasvatuksessa viimeksi kuluneen
puolen vuoden aikana. Henkilokohtainen tukiverkko -asteikko sisaltid 19 tuenlihdetti,
joihin on viisi vastausvaihtoehtoa (en lainkaan, satunnaisesti, joskus, useimmiten, kai-
ken aikaa). Lomakkeessa kysyti4in, missi miirin vanhemmat voivat luottaa saavansa

apua mainituilta tahoilta, kun he ovat avuntarpeessa.

Baileyn (1988) mukaan hyvi arviointilomake sisiltii sekd valmiin listan vaihtoehtoja
ettd avoinloppuisen vaihtoehdon. Lista tarpeista luo konkreettisen standardin, jota vas-
ten kaikkia perheiti voidaan arvioida. Avoimet kysymykset ovat myos tirkeiti, koska
kysely ei voi sisidltid kaikkia mahdollisia perheen tarpeita. (Bailey 1988, 109-110.)
HMI-lomakkeiden loppuun on jitetty avointa tilaa mahdollisia muita tarpeita ja tuen-
antajia varten. Avoimiin kohtiin oli vastattu vihin, miki saattaa johtua joko luetteloiden
kattavuudesta tai lomakkeiston laajuudesta ja raskaudesta.

6.3 Summamuuttujat ja niiden reliabiliteetti

Molemmista tuentarvetta mittaavista lomakkeista muodostettiin summamuuttuja, jolla
mitataan tuentarpeen méirdd yleiselld tasolla. Summamuuttujaa varten Yleisten tuen-
tarpeiden -lomakkeen kohta ei ajankohtaista eli ei tarvetta sai arvon 0. Myos Henkil6-
kohtaista tukiverkkoa selvittivisti mittarista muodostettiin summamuuttuja, jonka ole-
tetaan mittaavan vanhempien tuen- ja avunsaannin mahdollisuutta tarvittaessa. Alkulan,
Pontisen ja Ylostalon (1995, 101) mukaan summamuuttujan muodostaminen on eduksi
reliaabeliuden kannalta, koska osioiden arvoja yhteenlaskettaessa satunnaisvirheet ku-
moavat toisiaan ja niin tulos tarkentuu. Koska havaintoyksik®iti oli vihin, ei ollut

mahdollista jattdd pois sellaisia havintoyksikoitd, joilla on puuttuvia tietoja. Puuttuvat
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tiedot korvattiin “ei ajankohtaista” ja ei tarvetta” vaihtoehdoilla, jottei olisi lisitty

vastaajien tuentarpeita.

Sisdinen reliabiliteetti kertoo mittarin hyvyydesti ja ulkoinen reliabilitectti mittaus-
tulosten pysyvyydestd, milld tarkoitetaan mittarin kykyd tuottaa mittaustuloksia, jotka
perustuvat todelliseen tutkittavaan ilmidon, eivit sattumaan (Téhtinen & Kaljonen 1996,
138-139). Summamuuttujissa kiytettyjen mittarien sisdisti reliabiliteettia testattiin
Cronbachin alfa-kertoimen avulla. Cronbachin alfa-reliabiliteettikerroin vbi saada O:n ja
L:n vililli olevia arvoja eli miti enemmin reliabiliteettikerroin lahestyy yhti sitid yh-
denmukaisempia kysymysosion vastaukset ovat keskenidn (Tihtinen & Kaljoﬁen 1996,
139). Tassd tutkimuksessa yleisti tuentarvetta mittaavan lomakkeen reliabiliteettikerroin
oli seki dideilld ettd isilli .94 eli molemmat olivat hyvii. Henkilokohtaista tuentarvetta
mittaavan osion reliabiliteettikerroin oli dideills .89, miki on my&skin hyvii tasoa. Isilld
timi kerroin oli hieman alhaisempi eli .76 ja tiiten kohtalainen. Henkilokohtaista tuki-
verkkoa mittaavan lomakkeen alfakerroin oli #ideills .88 ja isills .87, joten nekin olivat
hyvéi tasoa. Kaikkien asteikkojen sisiistii johdonmukaisuutta voidaan pitdid melko hy-
vand, mutta pienen kohderyhmin vuoksi tulkinnassa tulee olla varovainen. Hoito- ja
kasvatusapu -lomakkeesta ei laskettu reliabiliteettikerrointa, koska siiti ei tehty

summamuuttujaa.

Lomakkeiden kehittdjien (Dunst, Cooper, Weeldreyer, Snyder & Chase 1988; Dunst &
Trivette 1988; Dunst, Trivette, Jenkins 1988) raportoimat reliabiliteetti- ja validiteetti-
arvot esitetdin Taulukossa 3. He tutkivat lomakkeita esikouluikdisten ja/tai alku-
opetusikiisten vammaisten ja kehityksellisesti riskiryhmiissi olevien lasten vanhempien
vastauksilla. Tukiverkkoa kartoittavasta lomakkeesta niiti tietoja ei raportoitu. Voidaan
kuitenkin olettaa Tukiverkko -lomakkeen psykometristen ominaisuuksien olevan kuta-
kuinkin verrannolliset Hoito- ja kasvatusapu -lomakkeen vastaaviin, silli lomakkeiden
tuenantajaluettelot ovat lihes samat (ks. Liite 1). Henkilskohtaisen tukiverkon ja Hoito-
ja kasvatusapu lomakkeiden lyhytaikaiset pysyvyysarvot laskettiin vertaamalla ensim-
miisen mittauksen tuloksia kuukauden jilkeen ensimmiisestd mittauksesta tehdyn
uusintamittauksen tuloksiin. Hoito- ja kasvatusapu lomakkeen pitkiaikaista pysyvyyttd
ilmaisevat arvot saatiin yhdestd kahteen vuotta myShemmin tehdyilld uusinta-
mittauksilla.
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TAULUKKO 3. Lomakkeiden reliabiliteetti- ja validiteettiarvot aiemmissa tutkimuksissa

Reliabiliteetti*

Sisdinen johdonmukaisuus
Lyhytaikainen pysyvyys
Pitkdaikainen pysyvyys
Validiteetti
Faktorirakenne 9 (79%) 5 (67%) 6 (62%) 5 (55%)
Kriteeri (hyvinvointi) 42 33 .28

* Kaikki tidssd ilmoitetut arvot on laskettu koko skaalalle.

Lapsen vamman haitta-astetta arkipdivin toiminnoissa mittaavalle asteikolle laskettu
Cronbachin alfa kerroin oli puolestaan .96 (N=27). Lapsen vamman haitta-asteen arvio,
joka kisitti seitsemin aluetta, oli vanhempien yhteinen arvio. Samaa haitta-astemittaria
on kiiytetty my6s aiemmissa tutkimuksissa (ks. Miki & Rusanen 1991; Weman & Wils-
ka-Keltto 1993).

6.4 Validiteetti

Validius midritellddn yleisesti mittarin kyvyksi mitata juuri sitd, mitd sen on tarkoitet-
tukin mittaavan (Alkula ym. 1994, 89). Karkeasti jaoteltuna validiteetti voidaan erottaa
ulkoiseksi ja sisdiseksi validiteetiksi. Ulkoisella validiteetilla tarkoitetaan varmuutta,
jolla tietyissid tutkimusolosuhteissa tehty pddtelmid voidaan yleistdd toisiin ryhmiin
(populaatiovaliditeetti), toisiin ympiristdihin ja olosuhteisiin (ekologinen validiteetti),
toisiin ajankohtiin sekd yleisempii teoreettisia kisitteitd koskevaksi. (Moberg & Tuu-

nainen 1989, 64; Switzky & Heal 1990, 2.)

Tissd tutkimuksessa oli kyse Kuulonikévammaisten kuntoutumiskeskuksen asiakkai-
den kokonaistutkimuksesta (Hirsjirvi, Remes, Sajavaara 1997, 179), silld lomake ldhe-
tettiin kaikille kuulonikévammaisten lasten perheille, joissa lapsi asuu kotona. Kato oli
suurehko (vastausprosentti 41%), eiki poisjaineitd perheitd ollut mahdollisuutta analy-
soida, minki vuoksi tulokset eivit ole edustavia, eiké niitd voida ndin ollen varauksetta
yleistidi perusjoukkoon. Tistd huolimatta tulokset antavat kuvan tutkittavasta joukosta ja

niitd voidaan pitd4 suuntaa-antavina. Osasyyni vihiiseen vastausten méirdédn saattaa
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olla kyselylomakkeen laajuus ja raskaus. Muutama toisella kierroksella vastanneista
dideistd kirjoitti jittdneensd ensimmadiselld kierroksella vastaamatta, koska heidin puoli-

sonsa eivit olleet osallistuneet.

Sisdisen validiteetin kannalta olennaisinta on se, miten tutkimuksen kiisitteet on opera-
tionalisoitu. Mittarin sisillon tulee olla jirkevi ja perusteltu tutkittavan kisitteen kannal-
ta, jotta sen voidaan sanoa mittaavan tarkoitettua asiaa. (Alkula ym. 1994, 92.) Tissi
tutkimuksessa sisdistd validiteettia on pyritty turvaamaan kiyttimilld valmiita lomak-
keistoja, joiden validiteettia yhdysvaltalaiset kehittdjit Dunst ym. (1988) ovat tutkineet
ja todenneet varsin hyviksi. Mittareiden rakennevaliditeettia kehittijit tutkivat pai-
komponenttifaktorianalyysilld (Taulukko 3). Kisitevaliditeetiltaan lomakkeet lieneviit
hyvid my0s tarpeiden ja tuensaannin listojen kattavuuden vuoksi. Lisdksi vanhemmille

annettiin mahdollisuus halutessaan liséti omia vaihtoehtoja.

Marjo-Riitta Mattus on kiintinyt lomakkeet suomeksi ja pyrkinyt samalla huomioimaan
kulttuurin vaikutukset. (Mattus 1994, 27.) Asteikkojen soveltuvuutta suomalaisten van-
hempien arviointiin on testattu haastattelun pohjana, jolloin ne on todettu piteviksi.
Tissd tutkimuksessa lomakkeita on kiytetty postikyselyn vilineend, minki vuoksi sovel-
tuvuus ei ole tiysin verrannollinen haastattelun pohjana kiiyttdén. Toinen sis#isti validi-
teettia heikentivi tekiji saattaa olla se, ettd lomakkeet on alunperin tehty pienten lasten
vanhempien tarpeiden ja tukiverkkojen arviointiin. Téssi tutkimuksessa joukossa on
my0s nuoria aikuisia, jotka tosin vield asuvat kotona ja niin ollen liséinnevit vanhempi-

ensa tuentarpeita.

Sisdisen validiteetin kisitteestid voidaan erottaa omaksi alalajikseen tilastollisen pitte-
lyn validiteetti (Moberg & Tuunainen 1989; 62). Tissi tutkimuksessa tilastollisen p#t-
telyn validiteettia saattavat heikentid tutkimusjoukon pienuus seki se, etti ditejd ja isid

vertailtiin keskenéin erittiin monissa muuttujissa.
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6.5 Aineiston tilastollinen kisittely

Tutkimusaineisto kisiteltiin SPSS (Statistical Package for Social Sciences) ohjelmiston
Windows versioilla 6.1 ja 7.5. Analyysimenetelmit ja niiden yhteys asetettuihin on-
gelmiin on esitetty Taulukossa 4. HMI-lomakkeissa muuttujia mitataan Likert-
asteikolla, joka Téhtisen ja Kaljosen (1996) mukaan on tiukasti ajateltuna jérjestys-
asteikollinen. Kiyttdytymistieteissd on kuitenkin yleistd kasittdd Likert-asteikolla mita-
tut asenteet vilimatka-asteikollisiksi, jolloin on mahdollista kayttid keskiarvoihin perus-
tuvia testeji (Tdhtinen & Kaljonen 1996, 12-13). Tilastollista analyysid rajoittavana
tekijind voidaan pitéd aineiston pienuutta (N=27). Tdmi tulee esiin erityisesti isien
(N=18) ja ditien (N=27) vertailuissa sekd taustamuuttujien vaikutusten testauksessa.
Nummenmaan, Konttisen, Kuusisen ja Leskisen (1996) mukaan yksinkertaisia keski-
arvojen vertailuja ja frekvenssiaineistojen analyysia voidaan kuitenkin toteuttaa jo sil-

loin, kun otoskoko N>20.

Frekvenssiaineiston tulkinnan helpottamiseksi yhdistin Yleiset tuentarpeet -lomakkeen
vaihtoehdot “en juuri koskaan” ja “harvoin” vaihtoehdoksi vihdin tarvetta ja vaihto-
ehdot "usein” ja “melkein aina” osioksi paljon tarvetta. Vaihtoehto ei koskaan jéi ennal-

leen.

TAULUKKO 4. Aineiston tilastolliset analyysimenetelmét

Me telmii tarkonu cxo oo Anal s1menetelma oo Tutkimusongelma
Muuttujien kuvailu Frekvenssi 1,4
Keskiarvo 1,5
Keskihajonta 1,5
Reliabiliteetti Cronbachin alfa-kerroin
Aitien ja isien vilisten ero-  Riippuvien ryhmien t-testi 3,7

jen selvittiminen Wilcoxon signed ranks testi 3

Luokiteltujen taustamuuttu-  Riippumattomien ryhmient- 2,6
jien vaikutus summamuut-  testi

tujiin . . . .
J Yksisuuntainen varianssia-

nalyysi

Muuttujien viiliset yhteydet Tulomomenttikorrelaatio 2,6,8
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7 TULOKSET

7.1 Kuuloniikévammaisten lasten vanhempien tuentarpeet

7.1.1 Yleinen tuentarve

Yleisissi tuentarpeissa (Taulukko 5) didit ja isiit osoittivat eniten vapaa-aikaan jaitseen-
sd liittyvid tarpeita. Yleisten tuentarpeiden alueilla yhi puolet sekd dideistd ettid isistd
koki tarvitsevansa paljon aikaa huolehtiakseen itsestiin ja tehdiikseen asioita perheensd
kanssa. 61 % isistd ja 48 % dideistd osoitti paljon tarvetta aikaan ja/tai rahaan tehdik-
seen asioita, joista nauttii. Vain muutama ei kokenut tarvitsevansa edelldmainittuja
asioita lainkaan. Suurin osa dideisti koki myds tarvitsevansa aikaa ja/tai rahaa itsensi
kehittimiseen ja rahaa ja/tai apua lomanviettoon lapsensa kanssa. Aideisti suurin osa
kaipasi puhekumppania. Noin puolet heisti osoitti tihin vihin tarvetta ja kolmasosa
paljon tarvetta. My®s suurin osa isistd tunsi vihin tarvetta henkilon, jolle puhua lapses-
ta (76 %) tai yleensi asioista (83 %).

Lapseen liittyvistii tarpeista eniten kaivattiin apuvilineiti ja kuntoutusta lapselle
(@ideistd 41 % ja isistd 56 % vihin ja dideistd 48 % ja isistd 39 % paljon). Erityis-
vélineiti lapselle ja rahaa niiden hankkimiseen koki yli puolet vanhemmista tarvitsevan-
sa vihin. Myoskin lapsenhoitoapua ja hoitoapua lyhyelli varoitusajalla kaipasivat suu-
rin osa vanhemmista. Lapsen ja perheen tulevaisuuteen liittyvid tarpeita esiintyi myos
jonkin verran. Noin kolmasosa seki dideistd etti isisti osoitti paljon ja kolmasosa vihin
tarvetta tietoon lapsen hoidon jirjestymisesti tulevaisuudessakin. Lopuille tim3 ei ollut
vield ajankohtaista.

Aitien ja isien vastaukset "ei tarvetta”-osioon olivat hyvin samansuuntaisia. Kuuloniko-
vammaisten lasten perheiden perustarpeet vaikuttavat olevan kunnossa. Suurin osa
heisti ei tilld hetkelld kokenut tarvitsevansa puhdasta juomavetti, ruokaa kahteen ateri-
aan p#iviss, asuntoa, mukavuuksia asuntoon, tyoti ja hoitopaikkaa lapselle ty6péivin
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ajaksi. Kuitenkin hieman yli puolet isisti ja dideisti osoitti jonkinlaista tarvetta rahaan
valttamattomyyksid ja laskuja varten seki sairaanhoitoon liittyvii tarpeita (kohdat 23,
25, 26).

Avoimeen kohtaan tuli vain kaksi vastausta, joista molemmat #ideilts. Toisessa perhees-

s tarvittiin omaa autoa ja toisessa kaivattiin viittomakielisiéi kuuroja aikuisia ja lapsia.

Riippumattomien ryhmien t-testilld saatiin selville, ettei lapsen vamman vaikeusasteella
(kohtalainen, vaikea) ole merkitystd kuulonik$vammaisten lasten vanhempien yleisiin
tuentarpeisiin (dideilld: t(25)= -1.92, p=n.s., isilld: t(16)= -0.73, p=n.s.). Yksisuuntainen
varianssianalyysi osoitti puolestaan, ettei eri koulutustasoryhmien vililld ole eroa ylei-

sissd tuentarpeissa (dideilld: F(2,24)= 0.34, p=n.s., isilli: F(2,14)=0.02, p=n.s.).
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TAULUKKO 5. Kuulonikévammaisten lasten iitien ja isien vastaukset prosentteina
yleisen tuen osalta

vih: pajy
tarvetta tarvetta tarvetta 100  tarvetta tarvetta tarvetta 100

VRN B LN~

—t
N -

13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.
20.
21.
22
23.
24.
. Ensiaputaitoja
26.
27.
28.

29.
30.

31
32.

33.
34.
35.
36.

37.
38.
39.
40.

41.

Rahaa vilttaimattdmyyksiin ja laskuihin
Asiantuntija-apua talousmenojen suunnitteluun
Rahaa lapseni erityistarpeisiin

Rahaa séistidkseni tulevaisuuden varalle
Puhdasta juomavetti

Ruokaa perheelle kahteen ateriaan piivissi
Aikaa valmistaakseni terveellisti ruokaa perheelle
Apua lapseni sy6ttimiseen

Asuntoa

. Mukavuuksia asuntoon
. Huonekaluja, vaatteita, leluja
. Apua arkiaskareisiin, korjauksiin, kodinparannuk-

siin

Asiantuntija-apua kodin laittamiseksi lasta varten
Tyotd

Tyydyttavad ty6ta

Opastusta lapseni ammatinvalinnan suunnitteluun
Apua tai kulkuneuvoa paistikseni sinne, minne
pitad

Aikaa piistikseni kosketuksiin ihmisten kanssa,
joiden kanssa haluan puhua

Apua, tukea tai kulkuneuvoa kuljettaakseni lastani
Erityisvilineiti lapselleni

Jonkun, jolle puhua lapsestani (tai sisaruksestani)
Jonkun, jolle puhua

Sairaan- ja hammashoitoa perheelleni

Aikaa huolehtia itsestini

Erikoissairaanhoitoa lapselleni

Tietoa, rahaa tai apua tulevaisuuden turvaamiseksi
Apua suoriutuakseni lapsen piivittdisten tarpeiden
tyydyttimisestd kotona

Hoitopaikkaa lapselle ty6pdiviini ajaksi
Lapsenhoitoapua hititilassa ja lyhyelld varoitus-
ajalla

Hoitoapua ja/tai perhehoitoa

Tietoa lapsen hoidon jérjestymisesti myos tulevai-
suudessa

Opastusta lapsen koulusijoitukseen

Apuvilineiti ja kuntoutusta lapselleni

Aikaa kéyttidd lastani vastaanotoilla

Apua loytddkseni tulevaisuuden koulutusvaihtoehdot
lapselle

Aikaa ja/tai rahaa kehittiikseni itseiini ja taitojani
Aikaa ja/tai rahaa tehdikseni asioita, joista nautin
Aikaa tehdikseni asioita perheeni kanssa

Aikaa osallistuakseni vanhempainryhmiiin tai -
kerhoon

Rahaa ja/tai apua matkustamiseen/lomanviettoon lapseni
kanssa

48
66
26
27
84
74
46
48
70
55
44
30

45
63
41
70
44

26

56
37
19
15
33
11
23
23
18
27

67
22

27
26

59
11
42
52

11
11
11
26

33
30
55
38
8
22
31
33
19
26
41
44

48
11
18
8
41

55

22
44
59
52
48
37
50
54
67
42

22
37

46
44

26
41
46
33

33
41
37
56

30

19
4
19
35
8
4
23
19
11
19
15
26

7
26
41
22
15

19

22
19
22
33
19
52
27
23
15
31

11
41

27
30

15
48
12
15

56
48
52
18

59

45
59
22
22
78
72
45
28
78
78
67
33

44
66
61
44
55

33

50
11
24
11
22
17
17
22
22
33

50
22

39
33

39
6
24
39

11
6

11
28

33
41
56
45
11
22
33
50
17
I
28
67

56
17
28
45
39

61

33
67
76
83
56
28
72
56
56
45

39
50

44
39

55
55
65
50

56
33
17
55

45

22
0
22
33
11

17
22

22
55
&
22
22
22

11
28

17
28

39
12
11

33
61
72
17

44
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7.1.2 Henkilokohtainen tuentarve

Keskiarvovertailu osoittaa, ettd dideilld oli lihes kaikilla tutkituilla alueilla enemmin
henkiltkohtaista tuentarvetta kuin isilli (Taulukko 6). Aidit kaipasivat eniten henkiloi,
joka kannustaa, kun he ovat allapdin. Aidit osoittivat myds suurehkoa tarvetta puhe-
kumppaniin (ks. my&s Yleiset tuentarpeet). Isit kaipasivat eniten ja #idit toiseksi eniten
apua lapselle kuuluvien palveluiden saamisessa. Isien tarpeiden kirkipé#ssa olivat myos
henkild, joka tekisi jotain lapsen kanssa tai tulisi hoitamaan titi lyhyelld varoitusajalla.
Molemmat kokivat tarvitsevansa annetuista vaihtoehdoista vihiten henkildd, joka lai-

naisi rahaa tai antaisi rahaa ruokaan, vaatteisiin ym.

Koska keskiarvotaulussa ovat mukana vain ne #idit, joiden puolisokin osallistui tutki-
mukseen, esitetddn kaikkien iitien tunnusluvut (ka, s) Liitteessd 2. Keskiarvot olivat
molemmissa ryhmissé samansuuntaiset. Kaikkien ditien ollessa mukana ilmeni kuiten-
kin eniten tarvetta henkil66n, johon voi luottaa seki henkiloon, jolle voi puhua itsediin
huolettavista asioista. Edelldmainitut kohdat olivat my®s eniten tarvittujen asioiden jou-

kossa isien kanssa vertaillussa ryhméssi.

Henkil6kohtaista tuentarvetta médrittelevain lomakkeeseen vain muutamat isét olivat
vastanneet tarvitsevansa tukea usein tai hyvin usein. 56 % isistd ilmoitti tarvitsevansa
joskus jonkun, jonka kanssa voi rentoutua ja hassutella. Kaikista dideistd 30 % kaipasi
usein ja 15 % hyvin usein henkildd, joka hyviksyy lapsen, riippumatta siitd, millainen
tdmd on. Kaikki #didit tarvitsivat ainakin toisinaan jonkun, jolta kysya kun he tarvitsevat

neuvoja. Aitien ja isien vastausten prosenttijakaumat esitetiizin Liitteessi 3.

Avoimeen kohtaan oli jélleen vastannut vain kaksi #itid, joista toinen koki tarvitsevansa

omaa lomaa ja rahaa sithen. Toinen &ideisti kaipasi perhelomaa, ei kursseja.

Lapsen vamman vaikeusasteella ei ollut merkitystd kuulonikévammaisten lasten van-
hempien henkil6kohtaisiin tuentarpeisiin (4idilld: t(25)=-1.51, p=n.s, isilla: t(16)= 0.25,
p=n.s.) Eri koulutustasoryhmien vililld ei ollut my&skiin tilastollisesti merkitsevii eroa
(aideilld: F(2,24)=0.09, p=n.s. ja isilli: F(2,14)=1.45, p=n.s.) henkilokohtaisissa tuen-
tarpeissa.
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TAULUKKO 6. Kuulondkdvammaisten lasten iitien ja isien erot henkilokohtaisissa
tuentarpejssa

Missd médrin koet tarvitsevasi seuraavanlaista apua ka ka s
tai tukea?

1. Joku, jolle puhua itsedni huolettavista asioista 3.17 1.04 2.39 J0 2.96** 17

2. Joku, joka antaisi rahaa ruokaan, vaatteisiin ym.  1.71 .99 1.71 1.10  0.00 16

3. Joku, joka sddnnéllisesti hoitaisi lapsiani 2.56 1.50 2.17 1.10 1.10 17

4. Joku, jolle voisin puhua lapseni aiheuttamista 3.11 .96 2.39 .85 2.60* 17
ongelmista

5. Joku, joka auttaisi saamaan lapselleni hénelle 3.25 .86 3.00 97 0.64 15
kuuluvat palvelut

6. Joku, joka kannustaa, kun olen allapiin, pahoilla  3.29 .99 224 56 3.36%* 16
mielin

7. Joku, joka huoltaisi asunnon 2.25 1.29 1.88 .89 0.95 15

8. Puhekumppanin, jolla on ollut samanlaisia 2.78 73 2.39 78 1.44 17
kokemuksia

9. Joku tekemiin jotakin lapseni kanssa 2.89 1.32 2.56 .86 1.30 17

10. Joku, johon voin luottaa 3.11 1.28 1.94 87  3.06%* 17

11. Joku, joka juoksee puolestani virastoissa ja 1.89 .96 1.67 77 0.94 17
kaupoissa, kun itse en voi

12. Joku, joka tarvittaessa lainaisi minulle rahaa 1.53 72 1.47 .62 0.44 16

13. Joku, joka hyviksyy lapseni riippumatta siité, 3.1 1.28 2.28 1.32 1.82 17

millainen hin on
14. Joku, jonka kanssa voi rentoutua ja hassutella 2.88 1.22 2.65 .70 0.64 16
15. Joku, joka auttaisi arkiaskareissa 2.88 1.31 2.25 1.06 1.27 15
16. Joku, joka pitdd minut pystyssi silloinkin, kun 2.83 .86 2.00 84 3.07%* 17
kaikki tuntuu liian rankalta
17. Joku, joka tulee hoitamaan lastani lyhyelldkin 2.78 140  2.56 .98 0.68 17

varoitusajalla
18. Joku, jolta kysyé, kun tarvitsen neuvoja 3.00 .87 2.35 .70 2.02 16
19. Joku, joka voisi kuljettaa minua tai lastani 1.83 71 1.72 1.07 036 17

20. Joku, joka kertoo minulle palveluista ja tukitoi- 2.89 96 2.72 .96 0.72 17
mista, jotka kuuluvat lapselleni ja perheelleni

Huom. vaihteluvili 1-5

*p<.05 **p<.0l ***p<.00l

7.1.3 Alitien ja isien keskiarvojen erot tuentarpeissa

Aitien ja isien Yleiset tuentarpeet eiviit eronnet toisistaan, kun niistd laskettujen sum-
mamuuttujien eroja testattiin parittaisten otosten t-testilld (t(17)=0.71, p=n.s.). Yleisien
tuentarpeiden eri osioiden eroavuuksia ditien ja isien vililld (N=17-18) tutkittiin Nonpa-
rametrisella Wilcoxon signed-rank (two-related-samples) testilld, joka on nonparametri-
nen vastine t-testille (Borg & Gall 1989; 565). Kaikista 41:sti kysymyksestd kolmen

(11, 15 ja 20) vastaukset erosivat kaksisuuntaisessa testauksessa dideilld ja isilld toisis-
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taan tilastollisesti melkein merkitsevisti. Aidit osoittivat suurempaa tarvetta huoneka-
luihin, vaatteisiin ja leluihin (p=.034) seki tyydyttiviin tychon (p= .016) kuin isit. Isit
puolestaan osoittivat diteji suurempaa tarvetta erityisvilineisiin lapselle (p= .035). Niiti
5% riskitasolla todettuja eroja voidaan pitid vain suuntaa-antavina, silli vertailujen

mairan ollessa suuri, kasvaa satunnaisuuden mahdollisuus.

Henkilékohtaisissa tuentarpeissa ditien ja isien keskiarvojen ero oli tilastollisesti mel-
kein merkitsevid #(17)=2.57, p=.02. Aideilli oli enemmin henkilkohtaisia tuentarpeita
kuin isilld. Eri osioiden eroavuuksia testattiin edelleen parittaisten otosten t-testilld. Tu-
lokset osoittivat (Taulukko 6) dideilld olevan tilastollisesti merkitsevisti isii enemmin
tarvetta henkild6n, jolle voisi puhua itsedin huolettavista asioista seki lapsen aiheutta-
mista ongelmista. Lisdksi #idit kaipasivat isii tilastollisesti merkitsevisti enemmin

henkil64, johon voi luottaa ja joka kannustaa ja tukee vaikeissa tilanteissa.

7.2 Kuuloniikdévammaisten lasten vanhempien sosiaalisen tuen Lihteet

7.2.1 Vanhempien saama hoito- ja kasvatusapu

Viimeksi kuluneen puolen vuoden aikana puoliso on ollut suurin apu lapsen hoidossa ja
kasvatuksessa, dideistd 56 % ja isistd 72 % jatkuvasti avuksi. Vastaajista noin kolmas-
osalla ei ole omia vanhempia elossa ja kolmasosalla heisti ei ole ollut apua. Yli puolelle
vanhemmista omat lapset ovat yleensd tai toisinaan avuksi. Koulusta tai paivihoidosta
on ainakin joskus apua kaikille, joiden lapsi nditi palveluita kidyttid. Noin neljisosa seki
dideistd ettd isistd saa jatkuvasti tukea koulusta tai paivikodista. Lapsen kuntouttajista
oli apua lihes kaikille vanhemmille. Aiti ja isi eivit juurikaan saaneet apua seurakun-
nalta, muilta vanhemmilta, tyStovereilta, vanhempainryhmilti tai muilta sukulaisilta.
Aideistd 30 %:1la ei ollut tyStovereita. Yli neljisosalle kaikista vanhemmista ei ollut
olemassa vanhempainryhmii. Noin puolet vanhemmista sai virallisilta tahoilta apua
toisinaan. Aitien ja isien prosenttijakaumat Hoito- ja kasvatusapu -lomakkeeseen esite-

tiin Taulukossa 7.

Avoimeen kohtaan oli kasvatuksellisen avun ja tuen osalta kaksi itid ja yksi isd lisinnyt
henkilokohtaisen avustajan olevan jatkuvasti avuksi. My®s toimintakeskuksen ja opet-

tajien mainitsi kaksi ditid olevan toisinaan avuksi.
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TAULUKKO 7. Kuulonikévammaisten lasten ditien ja isien vastaukset prosentteina
lapsen hoito- ja kasvatusapu lomakkeeseen

Miten suureksi avuksi lapsen hoidossa ja Bde Hde Tas- Yen Hyvin
kasvatuksessa seuraavat tahot ovat olleet do- avksi mon  si uein  vast
viimeksi kuluneen puolen vuoden aikana? nmusa aks  avkd  avidkd  avaks
1.  Vanhempani 30 37 18 4 4 7
2.  Puolison/kumppanin van- 26 44 15 4 11 0
hemmat
3.  Sukulaiseni/heimoni 8 42 35 15 0O 0 0 67 22 11 0 0
4. Puolison/kumppanin suku- 4 69 19 4 4 0 0 33 44 17 6 0
laiset/ heimo :
5. Puoliso/kumppani 7 4 18 11 4 56: 0 0 o 11 17 72
6. Ystivi(t) 0 48 26 8 7 11:0 39 4 17 0 0
7. Puolison/kumppanin ystivit 8 72 16 0 0 4 0 39 4 17 O 0
8. Omat lapset 7 11 34 26 11 11: 0 11 28 33 11 17
9. Muut vanhemmat IS 59 19 7 0 0 {11 67 11 11 0 0
10. Tyétoveri(t) 30 55 11 4 0 0 S 178 11 6 0 0
11. Vanhempainryhmi 26 55 15 0O 4 0 :28 44 17 5 6 0
12. Seuraeldmi (ryhmit, kerhot, 15 52 26 4 4 0 5 50 28 17 O 0
yhdistykset)
13. Seurakunta 4 66 26 4 0 0 0 67 28 5 0 0
14. Perheen ja/tai lapsen oma 1 33 26 26 4 0 6 47 23 6 18 O
ladkari
15. Lapsen kuntouttaja(t) 7 7 38 33 11 4 6 17 33 22 11 11
16. Piivihoitopaikka ja/tai 7 7 27 22 11 26: 0 12 35 23 6 24
koulu
17. Ammattiauttajat (sosiaali- 11 45 44 0 0 0 0 56 44 O 0 0
tyontekijd, kodinhoitaja jne)
18. Virastot/laitokset 0 27 65 8 0 0 0 28 50 17 5§ 0
(terveydenhuolto, sosiaali-
toimi, neuvola jne.)

7.2.2 Vanhempien tukiverkot

Tarvitessaan apua (henkilokohtainen tukiverkko) vanhemmat voivat luottaa saavansa
tukea suurin piirtein samoilta tahoilta kuin he saavat hoito- ja kasvatusapua (ks. Tauluk-
ko 8). Puoliso on selkeisti suurin tuenlidhde seki iideille etté isille. Molemmat van-
hemmat saavat tarvitessaan tukea myos omilta lapsiltaan, piivihoidolta tai koululta sekd
lapsen kuntouttajilta. Lisiksi ystdviltd, omilta vanhemmilta ja sisaruksilta voidaan luot-
taa saatavan apua ja tukea, jos heitd ylipd4tinsd on olemassa. Vihiten vanhemmat voivat
luottaa tuensaannissaan seurakuntaan ja tyotovereihin. Kaikkien ditien (N=27) tunnus-
luvut esitetdén Liitteessd 4. Térkeimmiit ja vihiten avuksi olevat henkil6t ja ryhmit oli-

vat samoja seki kaikkien ditien ettd isien kanssa vertailtujen ditien ryhmiss#, vaikka
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jarjestys hieman vaihteli. Prosenttijakaumat henkilokohtaisen tukiverkon osalta 16ytyvit

liitteesta S.

TAULUKKO 8. Kuulonikévammaisten lasten ditien ja isien erot tukiverkoissa

Missi médrin voit luottaa saavasi apua

seuraavilta tahoilta, kun olet avun tarpeessa? ka S ka S
1. Puoliso/kumppani 4.72 46 4.72 46 0.00 17
Omat lapset 3.39 1.54 3.67 1.13 0.86 17
3. Vanhempani 2.50 1.65 2.50 1.34 000 - 17
4. Puolison/kumppanin vanhemmat 2.11 1.28 2.33 1.46 -0.49 17
5. Sisarukseni 2.50 1.25 2.56 1.15 -0.14 17
6. Puolison/kumppanin sisarukset 1.94 1.35 2.39 1.10 -1.46 17
7. Muut sukulaiset 1.78 1.11 2.00 .97 -0.89 17
8. Ystdvit 2.72 1.32 2.56 1.04 0.53 17
9. Naapurit 1.50 .86 2.00 1.28  -2.30% 17
10. Seurakunta 1.47 .87 1.76 1.09 -1.23 16
11. Tyétoverit 1.33 .69 1.72 1.02 -1.33 17
12. Lapsenvahti 2.19 1.42 2.00 1.03 0.54 15
13. Pdiivihoito tai koulu 3.29 1.49 3.18 1.29 0.38 16
14. Lapsen kuntouttaja(t) 3.18 1.29 2.88 1.45 0.92 16
15. Lapsen tai perheen ladkéri 2.67 1.33 2.72 1.41 -0.17 17
16. Erikoissairaanhoito 2.19 1.22 2.38 1.31 -0.61 15
17. Terveyskeskus 241 1.23 2.76 1.20 -1.03 16
18. Sosiaalitoimisto 2.50 1.25 2.39 1.04 0.44 17
19. Muut virastot (Kela ym.) 2.78 1.26 2.78 1.06 0.00 17

Huom. vaihteluvili 1-5

*p<.05 **p<.0l ***p<.001

Tukiverkon osalta #ideiltd tuli avoimeen kohtaan kolme vastausta. Yksi dideistd voi
luottaa apua tarvitessaan joskus toimintakeskukseen, toinen kaiken aikaa henkilokohtai-
seen avustajaan ja kolmas useimmiten tukiyhdistykseen. Isistd yksi oli maininnut tdhdn

itsensi.

Lapsen vamman vaikeusaseella ei ollut yhteyttd tuensaantiin (ideilld: t(25)=0.27,
p=n.s., isilld: t(16)=0.04, p=n.s.). Eri koulutustasoryhmienkéin vililli ei ollut tilastolli-
sesti merkitsevii eroa (dideilld: F(2,24)=0.30, p=n.s., isilld: F(2,14)=1.66, p=n.s.) tuen-

saannissa.
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7.2.3 Aitien ja isien keskiarvojen erot tukiverkoissa

Aitien ja isien tukiverkot eivit eronneet toisistaan, kun summamuuttujien eroja testattiin
parittaisten otosten t-testilld (t(17)= -0.72, p=n.s.). Eroa ei loytynyt myoskiin silloin,
kun tukiverkot jaettiin epéviralliseen (kohdat: 1-12) (t(17)= -1.02, p=n.s) ja viralliseen
tukiverkkoon (kohdat: 13-19) (t(17)=-0.10, p=n.s) ja verrattiin niiden summamuuttujien
eroja t-testilld. Yksittdisten osioiden vertailussa eroa 16ytyi vain naapurin avun arvioimi-

sessa (ks. Taulukko 8), miti ei voida pitdd merkitsevidnd vertailujen suuren lukumiérin

vuoksi.

7.3 Muuttujien viiliset yhteydet

Summamuuttujien vilisid yhteyksid tutkittiin Pearsonin tulomomenttikorrelaatioker-
toimilla (ks. Taulukko 9). Aidin yleisten tuentarpeiden mairi oli lineaarisesti yhteydessi
lapsen vamman haitta-asteeseen. Eli mitd enemmén lapsen vammasta oli haittaa sitéd
enemmin #idilld oli yleisii tuentarpeita. Aidin yleinen tuentarve oli tilastollisesti mel-
kein merkitsevisti riippuvainen isdn tuentarpeesta eli ditien ja isien yleiset tuentarpeet
olivat samansuuntaisia. Isin henkilokohtaiset ja yleiset tuentarpeet olivat tilastollisesti
melkein merkitsevisti yhteydessd toisiinsa, mutta didin eivit. Isilld, joilla oli paljon
yleisid tuentarpeita oli myos enemmén henkilokohtaisia tuentarpeita. Myos didin ja isdn
tukiverkot olivat toisistaan riippuvaisia, joten he voivat luottaa lihes samoihin tahoihin
tuensaannissaan. Koska isien ryhmi on niin pieni, eivit heididn korrelaationsa ole yhti

merkitsevid kuin ditien, vaikka korrelaatiokerroin olisikin sama.

TAULUKKO 9. Summamuuttujien viliset korrelaatiot, keskiarvot ja keskihajonnat

1. Haitta-aste -

2. Yleinen tuentarve/diti A45% -

3. Yleinen tuentarve/isd .14 50* -

4. Henk.koht. tuentarve/diti .20 24 -.14 -

5. Henk . koht. tuentarve/isi -.07 .28 54% -.19 -

6. Tukiverkko/diti -.06 -.14 .05 =21 .06 -

7. Tukiverkko/isa .02 -19 .18 -.19 -.10 .56% -

ka 8.89 58.59 53.83 52.07 44.00 47.15 49.00
s S5.06 27.63 24.67 12.91 7.63 13.69 12.23

Huom.N=18-27

* p <05 **p<.0l
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Aidin, isin tai lapsen iilli ei ollut yhteyttd yhteenkiin tutkituista summamuuttujista.
Muihin summamuuttujiin kuin tukiverkkoon ja toisiinsa eivit olleet lineaarisessa yhtey-
dessd my0skidin vanhempien tukiverkoista erotetut epivirallisen ja virallisen (Dunst,

Trivette & Jenkins 1988) tukiverkon summapisteméirit (ks. Liite 6).

8 POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelua

Tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella kuulonik6vammaisten lasten ja nuorten van-
hempien tuentarpeita ja tuenléhteiti perhekeskeisesti viitekehyksestd kisin, jolloin per-
heen itse madrittelemit tarpeet olisivat palveluiden tuottamisen ldhtSkohtana. Kiytin-
nossi tdimi tarkoittaa sitd, ettd annetaan tukea sinne, missi vanhemmat sitd eniten tarvit-

sevat.

Kuulonikévammaisten lasten ja nuorten vanhempien yleiset tuentarpeet osoittautuivat
samankaltaisiksi sekd #dideilld ettd isilld, mikd on varsin luonnollista, kun arvioitiin sa-
man perheen tarpeita. My6s Kantinkoski & Rannila (1996) péityivit samaan havaintoon
kiyttiessiin tutkimuksessaan samoja tuentarvelomakkeita, vaikka analysointitapa olikin
erilainen. Perustarpeisiin kuten asuntoon ja pdivihoitopaikkaan ei ollut juurikaan tarvet-
ta, miki selittynee silli, ettd ndiden tarpeiden tdyttiminen on kunnan jérjestysvelvolli-
suuden piirissd. Kuitenkin useimmat vanhemmista osoittivat jonkinasteista tarvetta sai-
raan- ja hammashoitoon perheelleen. Tdhin saattoi olla osasyyni se, etti hammashoito
ei kuulu ilmaisena palveluna kaikille ikéiryhmille.

Oman ajantarve (Alho 1995; Kantinkoski & Rannila 1996; Virpiranta-Salo 1993) ja
itsensi kehittimisen tarpeet seki perheen kanssa yhdessi toimimisen tarpeet korostuivat
molemmilla vanhemmista. Eli pdivittiisestd arjesta irtaantumisen tarve vaikutti olevan
suurta. My08s hoitoapuun ja tilapidishoitoon oli suurimmalla osalla perheisti tarvetta.
Tissi tutkimuksessa kaksi kolmannesta vanhemmista toivoi tietoa lapsen hoidon jérjes-
tymisesti mybs tulevaisuudessa, mik# on tullut esiin myos a.ieminissa tutkimuksissa




44

huolena lapsen tulevaisuudesta (Huttunen 1991; Miki & Rusanen 1991; Itilinna 1994

ym.).

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettéi kuulonikévammaisten lasten ideilli on enemmiin
henkilSkohtaisiksi mariteltyji tuentarpeita kuin isilli. Aidit kaipaavat enemmin sosi-
aalista tukea ja kannustusta kuin isit. Samansuuntaisia tuloksia ovat tutkimuksissaan
vammaisten lasten vanhemmista raportoineet mm. Bailey & Simeonsson 1988, 121-123;
Itdlinna, Leinonen & Saloviita 1994, 315; Kantinkoski & Rannila 1996, 66, 77 seki
Tauriainen 1995. Aitien ja isien tuentarpeiden erilaisuus viittaisi siihen, ettd vanhemmat
tarvitsisivat osittain erilaisia tukimuotoja tai -ohjelmia. Isilld oli tissi tutkimuksessa
enemmén henkilSkohtaisia tuentarpeita, kun heilli oli my$s enemméin yleisid tuentarpei-
ta, mutta dideilld timi yhteys ei ollut merkitsevi, miki ei vastaa Kantinkosken & Ranni-
lan (1996) tuloksia, joiden mukaan myds iidin tuentarpeet molemmilla lomakkeilla mi-

tattuna olivat yhteydessi toisiinsa.

Tulosten mukaan lapsen vamman vaikeusaste ei vaikuttanut tuentarpeisiin, vaikka mm.
Kantinkosken ja Rannilan (1996) seki Wemanin ja Wilska-Kelton (1993) tutkimuksissa
vamman vaikeusasteella oli vaikutusta Zidin tuentarpeisiin. Tmi voi osittain selittyd
silld, ettd ryhmid muodostui vain kaksi (kohtalainen ja vaikea) ja nekin ovat melko li-
hekkiin toisiaan. Toisaalta taas lapsen vamman haitta-aste, joka oli monipuolisempi
muuttuja, vaikutti didin y1eiseen tuentarpeeseen, muttei isin, miki vastaisi edellimainit-
tujen tutkimusten tuloksia. Siihen, etti vamman haitta-aste oli yhteydessd vain didin
tuentarpeeseen voi olla selityksend se, ettd didit vastaavat vielikin pazasiassa perheen
lasten kasvatuksesta (ks. Maki & Rusanen 1991), jolloin vamman haitta-asteella on suo-
ra vaikutus didin kasvatustaakkaan ja tuentarpeisiin.

Tamin tutkimuksen kuulonik$vammaisten lasten vanhemmat saivat eniten hoito- ja
kasvatusapua suurinpiirtein samoilta tahoilta, joilta he muutenkin luottivat saavansa
tukea sitil tarvitessaan. Vanhemmat saivat eniten lapsen kasvatus- ja hoitoapua ja tukea
puolisoltaan ja timin jilkeen omilta lapsiltaan, miki vastaa aiempia tutkimustuloksia
(Herman & Thompson 1995; Itilinna ym. 1994). Omiin vanhempiin, sisaruksiin ja ys-
téviin voitiin my6skin luottaa tuensaannissa, joskaan ei niin suuressa mirin kuin per-
heenjéseniin. Témikin tulos tukee aiempia tutkimustuloksia (Huttunen 1991, Itdlinna
ym. 1994). Virallisista tuenléhteisti tirkeimpii tutkijoita olivat lapsen koulu tai paivé-
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hoito sekd lapsen kuntouttajat samoin kun niiden on todettu olevan tirkeiti tuenlihteiti
my0ds Hermanin & Thompsonin (1995), Itilinnan ym. (1994) ja Vadasyn & Fewellin
(1986) tutkimuksissa.

Aitien ja isien vililli ei tissd tutkimuksessa ollut tuensaannissa tilastollisesti merkitse-
véd eroa, miki ei vastaa aiempia tutkimustuloksia. Youngin & Rooparnien (1994) tut-
kimuksessa, jossa kdytettiin samaa lomaketta (Personal network matrix) kuin tissikin
tutkimuksessa, didit sekd vammaisten ettd vammattomien lasten perheissi uskoivat saa-
vansa enemmin tukea epdvirallisilta tuenlihteiltd kuin isit. Erojen puuttumiseen saatta-
vat vaikuttaa ditien ja isien erilaiset odotukset tuensaannista. Aidit ovat osoittaneet
enemmin tarvetta tukeen kuin isét, jotka ovat vihidisempien odotusten vuoksi tyytyvéi-

sempid vihempéin tuensaantiin.

Tulosten mukaan lapsen vamman vaikeusaste ei vaikuttanut vanhempien tuensaantiin
eikii vamman haitta-aste ollut yhteydessd tuensaantiin, mikd vastaa aiempia tutkimus-
tuloksia (mm. Trivette & Dunst 1992).

Tassd tutkimuksessa lapsen ikd, vanhempien ikid tai koulutus eivit olleet yhteydessd
tuentarpeisiin tai tuensaantiin. Aiemmissa tutkimuksissa nimi tulokset ovat vaihdelleet.
Tuentarpeiden on todettu muuttuvan lapsen kasvaessa, mutta ik ei ole valttimittd ollut
yhteydessd tarpeiden méardan. Alho (1995) esitti tutkimuksessaan, ettd lapsen kehitys-
vaiheella (esim. koulunaloitus, murrosiki) pikemminkin kuin idll3 olisi suurempi vaiku-
tus vanhempien hyvinvointiin. Tdmi pitee varmaankin myds tuentarpeisiin. Tuen-
lahteiden on puolestaan todettu viheneviin vanhempien ja lapsen ikéintyessd, mikd ei
tullut tissd esille ehkédpéd pienen vastaajien mairan vuoksi. Dunstin, Trivetten & Ham-
byn (1994) tutkimuksessa tuen saanti (Hoito- ja kasvatusapu -lomakkeella mitattuna) oli
vihiisesti mutta merkitsevisti yhteydessd vanhempien koulutukseen ja #idin iké#n,
muttei isdn. Tosin tutkimuksessa isid oli vain 50 kun taas ditejd oli 174. Toisaalta taas
Trivetten & Dunstin (1992) tutkimuksessa lapsen iilld ei ollut yhteyttd tuensaantiin
vastoin aiempia tutkimuksia. Huomattava on kuitenkin se, etti lapset olivat kaikki alle
kouluikiisid.

Lapsen kuulonikvammaisuus ja kuulonik$vammaisuuden erityisyys ei noussut tutki-

muksen tuloksissa juurikaan esille. Osittain ehki kiytetyn lomakkeiston vuoksi, jossa ei
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selvitetty sellaisia tuentarpeita tai erityisii tuenléhteiti, joihin vamman “laatu” olisi voi-
nut juurikaan vaikuttaa. Toisaalta taas tutkimukseen osallistuneiden perheiden lapsista
vain viidelld oli pelkki kuulonikdvamma ja lopuilla vammaan liittyi my0s muita vam-
moja. Suurin osa lapsista oli siis monivammaisia muutenkin kuin aistivammayhdistel-

méinsid vuoksi.

8.2 Tulosten merkitys

Perhekeskeinen ajattelumalliin pohjaavat tutkimukset on suoritettu lihinni alle koulu-
ikdisten vammaisten lasten perheille. Vaikka varhaisinterventiosta on tullut pioneeri
huomion kiinnittimisen laajentamisessa lapsesta perheeseen, perheen huomiointi on
yhtélailla tirkeds lapsen ollessa vanhempikin (Seligman & Darling 1989). Tissi tutki-
muksessa perhekeskeisen ajattelumallin periaatteet on laajennettu koskemaan kaiken
ikdisid kotona asuvia kuulonikévammaisia lapsia. Vammaisen lapsen vanhemmat tar-
vitsevat tukea ja kannustusta lapsen iisti huolimatta, varsinkin lapsen asuessa vanhem-
piensa kanssa, joille tilloin jii hoitovastun. Teoriataustassa esitelty perhekeskeinen
arviointi- ja interventiomalli on varsin kaukana Suomen palvelujérjestelmien nyky-
kdytinteistd, mutta lisdintyvin kannatuksensa vuoksi varsin mahdollinen toteuttaa.
Korhosen (1997) tutkimus viittaisi siihen, etti kuntoutusohjaus toimisi jo nyt varsin
suuressa mdidrin perheen ehdoilla. Asiantuntijakeskeisyys liittyneekin enimmikseen
ladketieteellisiin palveluihin.

Kuulonikévammaiset ovat varsin pieni vammaisryhmi. Kaitalon (1990) tutkimuksen
mukaan heitd olisi maassamme noin 600, uudemman tiedon mukaan 700. Juuri pienen
ryhmiinsi ja keskitetyn osaamisensa (mm. Kuulonikévammaisten kuntoutumiskeskus)
vuoksi kuulonik6vammaiset ovat vammaisryhmini paremmassa asemassa kuin monet
muut vammaisryhmit. Pelkdstiin kuulonikévammaisille tarkoitettu kuntoutusohjaus
antaa mahdollisuuden kuulondkévammaisen yksiléllisempain huomiointiin ja mahdol-
listaa my8s perheen huomioinnin entisti paremmin. Pyrkimysti perheiden toiveita ja
tarpeita entisti paremmin huomioivaan suuntaan, osoittaa jo timin tutkimuksen laa-
jempi yhteys eli Kuulonikdvammaisten kuntoutumiskeskuksen laadunarviointi- ja asia-

kastyytyviisyystutkimus, joka on ensisijaisesti suunnattu vanhemmille. Tutkimuksen
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toisessa vaiheessa kartoitetaan kuulonikdvammaisten lasten ja perheiden palveluita

kotikunnassaan.

Téssd tutkimuksessa vanhempien henkilokohtaisten tuentarpeiden kirkipiissi keski-
arvolla mitattuna oli tarve apuun lapselle kuuluvien palveluiden saamisessa, miki viit-
taisi siihen, ettd ainakin osalle perheisti kuntoutusohjausta ja muunlaista kiytinnon

apua palveluiden saamiseksi tulisi lisiti.

Vanhempien paljon kaipaamaan yhteiseen vapaa-aikaan perheensi kanssa voitaisiin
vaikuttaa jirjestimilld perheille yhteistd toimintaa seki tarjoamalla perheille yhteisi
harrastusmahdollisuuksia. Toisaalta taas vanhemmat kaipasivat omaa aikaa ja omia har-
rastuksia, mihin voitaisiin parhaiten vaikuttaa jirjestimalld perheille nuoren- tai lapsen-

hoitoapua sdénnéllisesti. Suurin osa vanhemmistahan osoitti tarvetta hoitoapuun.

Ojalan (1996) mukaan kuulonikvammaisella nuorella on oikeus itsendistymiseen sa-
moin kuin hénen vanhemmillaan on halutessaan oikeus omaan elimiinsi vailla elin-
ikdistd huoltamisvelvollisuutta. Suomessa on kuulonikdvammaisille kolme palvelu-
asumista tarjoavaa yksikkod, joista Hyvinkiilld ja Jyviskylidssd sijaitsevat on tarkoitettu
syntymistiin kuurosokeille. Kolmas sijaitsee Tampereella. (Ojala 1996; Riikkilid
1996.) Vanhemmat toivovat kuitenkin useasti asumispalveluita omaan kuntaansa, jol-
loin he voivat olla ldhelld lapsiaan (Saariaho 1993; Saloviita 1991). Niiden kotikunnas-
sa sijaitsevien asumispalveluiden saatavilla olo vihentdisi niin kuulonikvammaisten

kuin muidenkin vammaisten lasten vanhempien huolta lapsensa tulevaisuudesta.

Puolison tirked merkitys tuenlihteend myds kuulonikvammaisten lasten vanhemmille
tukisi Itdlinnan ym. (1994) esittimii ajatusta, jonka mukaan vammaisten lasten perheis-
sé puolisoiden parisuhdetta tulisi erityisesti tukea. Parisuhdetta tukisi luultavammin par-
haiten lapsen tilapdishoidon jirjestiminen, minkd tirkeyteen viitattiin jo aiemmin. Tila-
péishoito antaisi puolisoille mahdollisuuden viettii aikaa kahdestaan. Tarvittaessa van-
hemmille tulisi tarjota my&s ammatti-ihmisten palveluita parisuhteen vahvistamiseksi.

Perhekeskeinen ajattelumalli korostaa tuentarpeiden tiyttimisti ensisijaisesti perheen
henkilSkohtaisen tukiverkon voimin. Hobbsin ym. (1984) mukaan apu on tehokkaam-
paa, jos avunantaja korostaa perheen luonnollisen tukiverkon kiyttod eikd korvaa sitd

professionaalisella. Timén perusteella ammatti-ihmiset voisivat myts Suomessa roh-
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kaista vanhempia pyytimiin enemmin esimerkiksi hoitoapua epévirallisilta tuen-
léhteiltddn. Epévirallisen tukiverkon kiyton esteeksi nikisin vain sen, ettd meilld ei her-
kisti vaivata tuttavia avunpyynndilléd huolimatta siiti, etti he saattaisivat olla halukkai-
takin auttamaan. Epivirallisen tukiverkon kiiytdn tukeminen ei kuitenkaan tarkoita sitd,
ettd asiantuntijapalveluita tulisi korvata perheen lihiverkon avulla ja tuella vaan siti,

ettd nimi tukimuodot tdydentiisivit toisiaan.

Vaikka timi tutkimus antoi hyvin lahtokohdan tuentarpeiden médrittelemiseen, tarvit-
taisiin tukimuotojen lisddmisen perustaksi lisii tutkimustietoa perheiden yksilollisistd
tarpeista. MyGs tuenlahteitd olisi tirked selvittisi yksityiskohtaisemmin, Tissi tutkimuk-
sessahan selvitettiin tuensaantia yleensi sekd hoito- ja kasvatusavun saantia. Jokaiselle
tarpeelle tulisi kartoittaa potentiaaliset tuenlihteet erikseen (Dunst & Deal 1994), jotta
saataisiin selville parhaat tavat tdyttii perheen kohtaamattomat tarpeet. Koska tutki-
muksen perusjoukkokin on itsessddn pieni, ei olisi mahdottomuus suorittaa haastattelu-

tutkimusta joko koko perusjoukolle tai osalle siti.

8.3 Tutkimusmenetelmin arviointia

Témién tutkimuksen suurimpana puutteena voitaneen pitii varsin pienti osallistujien
hetettiin. Osallistujien miirén pienuuteen on saattanut vaikuttaa lomakkeen lihettimis-
ajankohta, joka osui kesiaikaan sekd lomakkeiston laajuus kokonaisuudessaan. HMI-
lomakkeet pelkistiin ovat varsin helppo- ja nopeatiyttoisii Likert-asteikkonsa vuoksi.
Sexton, Snyder, Rheams, Barron-Sharp & Perez (1991) ovat tutkineet vammaisten las-
ten ditien ja asiantuntijoiden kisityksid tuentarvelomakkeistojen ominaisuuksista. Mu-
kana oli my0s tissi tutkimuksessa kiytetty 41-kohtaa sisiltivi yleisen tuen lomake, jota
90 % &ideisti piti sopivan pituisena, kun taas asiantuntijoista 52 % piti lomaketta liian
pitkind.

Tutkimuksen kohderyhmin pienuus asettaa rajoituksia tutkimustulosten yleistettivyy-
delle. Toisaalta taas tutkimuksen tulokset ovat olleet suuressa miirin aiempien vam-
maisten lasten vanhemmille tehtyjen tutkimusten tulosten kaltaisia, miki puoltaisi nii-
den piitevyytti ja yleistettivyytti osallistujien vihiisesti lukumiiriistid huolimatta. Pieni
vastausten miird aiheutti myoskin kiytinndn ongelmia siind mielessd, ettéi vastauksia,
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joista puuttui joitakin tietoja, ei voitu jattii huomioimatta. Paddyin korvaamaan puuttu-
vat tiedot vastausvaihtoehdoilla, jotka edustivat “ei tarvetta” tai ei tukea”, jolloin vas-
taajien tuentarpeet ja tuenlihteet eivit ainakaan lisiiintyneet. Toisaalta taas kokeilin
myds arvojen korvaamista kysymysosion mediaanilla, jolloin tulokset pysyivit samoina
kuin ne tuloksissa on esitetty. Timin perusteella uskon, etteivit tulokset vidristyneet,
vaikka puuttuvat tiedot korvattiin. Tietojen puuttumisen syyni on luultavammin vaihto-
ehtojen runsas méérd ja ndin ollen joiltain vastaajilta jotkut kohdista ovat epihuomiossa
jésneet tdyttimattd. Myds se, ettei mikiin vaihtoehdoista ehki vastannut vastaajan ko-
kemusta kysytysti asiasta saattoi vaikuttaa vastaamatta jittimiseen.

Tassd tutkimuksessa kiytetyistd lomakkeista Lapsen hoito- ja kasvatusapu -lomaketta
(Family support scale) on kiytetty lukuisissa aiemmissa tutkimuksissa (Dunst, Trivette
& Cross 1996; Dunst, Trivette & Hamby 1994; Herman & Thompson 1995; Meadow-
Orlans 1994; Sheeran, Marvin & Pianta 1997; Trivette & Dunst 1992), jolloin sitid on
kiytetty tuenldhteiti kuvailevaan tarkoitukseen, tuenlihteiden vertailuun ja siitd on las-
kettu summapistemi#irid, joiden yhteyttd on testattu toisiin muuttujiin. Tuenlihteiti
tarvelomakkeita on kiytetty vain muutamissa aiemmissa kvantitatiivisissa tutkimuksissa
mm. Kantinkoski & Rannila (1996), joten niiden kiytostd ja soveltuvuudesta tarvittai-

siin lisdi tietoa.

Timéin tutkimuksen perusteella kiytetyt tuentarvelomakkeet soveltuvat varsin hyvin
my0s postikyselyn vélineeksi. Tuentarvelomakkeet vaatisivat kuitenkin joitakin muu-
toksia, jotta ne soveltuisivat entisti paremmin kyselytutkimuksen tarpeisiin. Yksiselit-
teisyyden vuoksi tuentarpeissa tulisi tehdd selvi ero ajan ja rahan suhteen, silld on tiysin
eri asia tarvitseeko henkil$ aikaa tai rahaa johonkin tarkoitukseen. Esimerkiksi koti-
didilla olisi luultavasti aikaa toteuttaa itsedin, mutta rahallisesti se ei valttimittd olisi
mahdollista, kun taas tySssikdyvilld asia voisi olla piinvastoin. Mattuksen (1995, 40)
mukaan lomakkeiden vaihtoehtojen tavoitteena ei ole edes ollut yksiselitteisyys, silld

niiden tarkoituksena oli alunperin toimia keskustelun pohjana.

Yleisen tuen -lomakkeen vaihtoehto 5, ’puhdasta juomavetti”, ei mielestini ole kovin-

kaan tarpeellinen Suomessa suoritettavissa tutkimuksissa, vaikka muutama vanhempi
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tassd tutkimuksessa siihen osoittikin tarvetta. Vaihtoehto olisi ehki paikallaan tutki-

muksissa, joissa verrattaisiin perheiden tarpeita eri kulttuureissa ja maissa.

Tukiverkkoja kartoittaviin lomakkeisiin voisi lisiti henkilokohtaisen avustajan seki
toimintakeskuksen, jotka tulivat esille tissikin tutkimuksessa, silli ne ovat varsin yleisid
tukimuotoja suomalaisessa yhteiskunnassa. Toimintakeskus ja muu piivitoiminta ovat

vaihtoehtoina paikallaan varsinkin laajempaa “ikihaitaria” edustavissa tutkimuksissa.

Koska tutkimuksessa kiytetyt lomakkeet, erityisesti yleisen tuen lomake, sisilsivit
useita kysymyksid, olisi ollut mielenkiintoista ja analysointia helpottavaakin supistaa
muuttujien lukuméirid faktorianalyysin avulla. Tdmi ei kuitenkaan ollut mahdollista
aineiston pienuuden vuoksi. Yksi jatkotutkimuksen aihe voisikin lomakkeiston osalta

olla sen kiyttiminen suuremman aineiston kerdimiseen ja faktoroinnin tekemiseen.
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LITE 1: Saatekirje ja kyselylomakkeet

HYVAT VANHEMMAT!

Jyviskyldn yliopiston erityispedagogiikan laitoksen tutkijaryhmi selvittid kuulondks-
vammaisten lasten perheiden tarpeita, toiveita ja arkipaivisti selviytymisti. Jyviskylissd
toimivan Kuulondkévammaisten kuntoutumiskeskuksen toivomuksesta selvitimme
my6s kuulonikovammaisille ja heidén perheilleen tarkoitettujen palvelujen laatua ja
riittivyytta.

Tutkimus on kaksivaiheinen. Ensimmiisessi vaiheessa kesilld 1997 pyydimme vanhem-
milta arviot perheen tilanteesta ja kuntoutumiskeskuksen palveluista. Toisessa vaiheessa
syksylld 1997 lahetimme kyselyn niille ammatti-ihmisille, jotka tySskentelevit perheenne
kanssa omassa asuinkunnassanne. Pyydimme my&s heiti arvioimaan Kuulonikévam-
maisten kuntoutumiskeskuksen palveluita ja omaa tuen tarvettaan. Tulokset raportoidaan
erityispedagogiikan pro gradu -tutkielmana seki palvelujen laatua selvittivini tutkimus-
raporttina kevialld 1998.

Kuulondkévammaisten kuntoutumiskeskus postittaa timzin kyselyn kaikille niille
perheille, joiden kuulondkévammainen lapsi on kiyttinyt keskuksen palveluja. Me
tutkijat saamme perheenne tiedot vasta, kun postitatte lomakkeet oheisessa kirjekuoressa
juhannukseen mennessi. Haluamme Kkorostaa, etti antamanne tiedot tulevat vain
tutkijoiden kayttoon ja kisitellddn tdysin luottamuksellisesti. Tutkimustuloksista ei
pystytd tunnistamaan yksittidisid perheiti.

Lomakkeita on varsin paljon. Toivomme silti teiltd vanhemmilta 16ytyvin aikaa niiden
tiyttimiseen - vaikkapa useammassa eridssid. Osa lomakkeista on tarkoitettu erikseen
dideille ja isille. Nidin saadaan miittivin monipuolinen kuva perheiden tilanteesta eri
puolilla Suomea ja perusteellinen arvio kuntoutumiskeskuksen toiminnan kehittimiseksi.

Kuulonidkdvammaiset lapset edustavat valtakunnallisesti varsin pienti mutta merkittivii
vammaisryhmii. Siksi jokaisen perheen vastaukset ovat tutkimuksen kannalta tirkeiti.
Jokaisen kyselyyn osallistuneen perheen kesken arvotaan VARHE-tutkimusryhmin
tutkimusraportteja. Merkitkai rasti oheiseen luetteloon sen raportin kohdalle, joka teitd
eniten kiinnostaa. Jaimme odottamaan vastauskirjettinne juhannukseen mennessi - ja
juhannusta! Halutessanne saatte lisitietoja apulaisprofessori Paula Maztilti (puh. 014-
601650).

Jyviskylassd 20.5.1997

Paula Maiittd Sami Maittia
apulaisprofessori tutkija
Miia Talikka

opiskelija
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LOTE 1
VARHE - TUTKIMUSRYHMAN RAPORTIT 1990 - 1997

JYVASKYLAN YLIOPISTO
Erityispedagogiikan laitos
PL 35, 40351 Jyvaskyld
puh. (014) 601620, telekopio (014) 601621
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LITE 1: Kyselylomakkeet

TAUSTATIETOLOMAKE

Lomake sisdltdd useita monivalintakysymyksi, joissa teidin odotetaan ympyroivin niiden
vaihtoehtojen numerot, jotka teiddn kohdallanne pitivit paikkansa. Lisiksi lomakkeessa on
joitakin avoimia kysymyksid, joihin toivomme vastausta. Voitte halutessanne kiyttii myos sivun
kidntdpuolta. Taméin lomakkeen voi tdyttid jompikumpi vanhemmista tai molemmat yhdessi. Ei
ole olemassa oikeita tai vairid vastauksia vaan juuri teidin mielipiteenne on tirkei.

PERHEEN TAUSTATIEDOT JA ASUMINEN

2. Perheenjisenten nimet ja syntymavuodet

Nimi Syntymévuosi
Aiti:
Isi:
Lapset:

Muut:

3. Onko perheessinne yksi vai kaksi huoltajaa? 1. Yksi 2. Kaksi

4, Ammattikoulutuksenne?
Aiti:

Isa:

5. Oletteko tyossi talla hetkella?

Aiti:  1.En
2. Kyll4, missi tyotehtivissi?

Isi: 1. En
2. Kylld, missi tyotehtavissa?

jatkuu ...




LOTE 1

LAPSEN VAMMAISUUS

14. Onko lapsella muita vammoja ja/tai sairauksia?

Milloin todettu
1. Allergia

2. Astma

3. Epilepsia

4. CP-vamma

5. Muu liikkuntavamma

6. Kehityksen viivistymi

7. Kehitysvamma
8. Kuulovamma
9. Ndkévamma
10. Sydanvika
11. Muu, miki?

62

...jatkuu

Milloin todettu

15. Millaiseksi arvioitte lapsen vammaisuuden asteen?

1. Lievi
2. Kohtalainen
3. Vaikea

16. Merkitkda ympyroimilli kunkin seuraavassa esitetyn toiminnon osalta, minki verran
vammaisuudesta on haittaa lapsen jokapaiviisissa toiminnoissa?

1. Liikkumisessa

2. Pukeutumisessa/pukemisessa

3. SyOmisesséd/syottimisessi

4. Itsensi ilmaisemisessa, puhumisessa
5. Peseytymisessd/pesemisessi

6. WC-kiynneissi

7. Nukkumisessa

Jonkin verran
1

Pt ek pd ek ek

Paljon
2

N RPN

Ei lainkaan
3

W W W W W Ww
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LIITE 1 ...jatkuu

Mikili perheenne on kiiytettiivissé tarvittaessa myos jatkotutkimuksiin, olkaa hyvi ja
allekirjoittakaa suostumus.

Suostumus jatkotutkimuksiin

L 1997

allekirjoitus allekirjoitus

KIITOS VAIVANNA OSTANNE!
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LITE 1

PERHEEN TARPEET AIDIN/ISAN ARVIOIMINA

Seuraavassa kysytién, onko perheellési avun tai tuen tarvetta 41 eri asiassa. Ympyroi jokaisen lauseen koh-
dalla se vaihtoehto, joka parhaiten kuvaa, miten usein tunnet perheesi tarvitsevan kyseistii asiaa. Koh-
taan “Ei ajankohtaista” voit sijoittaa itsestisinselvyydet, joita perheessinne ei ole tilld hetkelli tarvetta poh-
tia.

1
3

o
i

Missd méirin koet perheesi tarvitsevan seuraavanlaista apua tai | Ei ajan- {En Har- Usein |Melkein
tukea? koh- juuri  |voin aina
taista koskaan
1. Rahaa vilttiméttomyyksiin ja laskuihin ‘ EA 1 2 3 4
2. Asiantuntija-apua talousmenojen suunnitteluun EA 1 2 3 4
3. Rahaa lapseni erityistarpeisiin EA 1 2 3 4
4. Rahaa sdistdiikseni tulevaisuuden varalle EA 1 2 3 4
5. Puhdasta juomavetti EA 1 2 3 4
6. Ruokaa perheelle kahteen ateriaan piivissi EA 1 2 3 4
7. Aikaa valmistaakseni terveellistid ruokaa perheelle EA 1 2 3 4
8. Apua lapseni sy6ttimiseen EA 1 2 3 4
9. Asuntoa EA 1 2 3 4
10. Mukavuuksia asuntoon EA 1 2 3 4
11. Huonekaluja, vaatteita, leluja EA 1 2 3 4
12. Apua arkiaskareisiin, korjauksiin, kodinparannuksiin EA 1 2 3 4
13. Asiantuntija-apua kodin Iaittamiseksi lasta varten EA 1 2 3 4
14. Tyotd EA 1 2 3 4
15. Tyydyttiavid tyoti EA 1 2 3 4
16. Opastusta lapseni ammatinvalinnan suunnitteluun EA 1 2 3 4
17. Apua tai kulkuneuvoa piistikseni sinne, minne pitiii EA 1 2 3 4
18. Aikaa péiistikseni kosketuksiin ihmisten kanssa, joiden EA 1 2 3 4
kanssa haluan puhua
19. Apua, tukea tai kulkuneuvoa kuljettaakseni lastani EA 1 2 3 4
20. Erityisvilineitid lapselleni EA 1 2 3 4
21. Jonkun, jolle puhua lapsestani (tai sisaruksestani) EA 1 2 3 4
22. Jonkun, jolle puhua EA 1 2 3 4
23. Sairaan- ja hammashoitoa perheelleni EA 1 2 3 4
24. Aikaa huolehtia itsestini EA 1 2 3 4
25. Ensiaputaitoja EA 1 2 3 4
26. Erikoissairaanhoitoa lapselleni EA 1 2 3 4
27. Tietoa, rahaa tai apua tulevaisuuden turvaamiseksi EA 1 2 3 4
28. Apua suoriutuakseni lapsen péivittiisten tarpeiden tyydyt- EA 1 2 3 4
timisesti kotona
29. Hoitopaikkaa lapselle tyopdivini ajaksi EA 1 2 3 4
30. Lapsenhoitoapua hititilassa ja lyhyelld varoitusajalla EA 1 2 3 4
31. Hoitoapua ja/tai perhehoitoa EA 1 2 3 4
32. Tietoa lapsen hoidon jirjestymisesti myos tulevaisuudessa | EA 1 2 3 4
33. Opastusta lapsen koulusijoitukseen EA 1 2 3 4
34. Apuvilineiti ja kuntoutusta lapselleni EA 1 2 3 4
35. Aikaa kiiyttdd lastani vastaanotoilla EA 1 2 3 4
36. Apua loytidkseni tulevaisuuden koulutusvaihtoehdot lapselle EA 1 2 3 4
37. Aikaa ja/tai rahaa kehittifikseni itsedini ja taitojani EA 1 2 3 4
38. Aikaa ja/tai rahaa tehdikseni asioita, joista nautin EA 1 2 3 4
39. Aikaa tehdiikseni asioita perheeni kanssa EA 1 2 3 4
40. Aikaa osallistuakseni vanhempainryhméin tai -kerhoon EA 1 2 3 4
41. Rahaa ja/tai apua matkustamiseen/lomanviettoon lapseni kanssa | EA 1 2 3 4
42. Muita tuen tarpeita, miti? EA 1 2 3 4




LOTE 1

AIDIN/ISAN TARVITSEMA TUKI

Alla on lista erilaisista asioista, joista ihmiset arvelevat olevan toisinaan apua.

Arvioi paljonko tarvitset allamainittuja asioita. Ympyr6i jokaisen lauseen kohdalla se vaihtoehto,
joka parhaiten kuvaa tarpeitasi.

Missd méirin koet tarvitsevasi seuraavanlaista apua |En Toisi- |Joskus |Usein |Hyvin

tai tukea? koskaan [naan usein

1. Joku, jolle puhua itsesini huolettavista asioista 1 2 3 4 5

2. Joku, joka antaisi rahaa ruokaan, vaatteisiin ym. 1 2 3 4 5

3. Joku, joka sdannollisesti hoitaisi lapsiani 1 2 3 4 5

4. Joku, jolle voisin puhua lapseni aiheuttamista 1 2 3 4 5
ongelmista

5. Joku, joka auttaisi saamaan lapselleni hiinelle 1 2 3 4 5
kuuluvat palvelut

6. Joku, joka kannustaa, kun olen allapiin, pahoilla 1 2 3 4 5
mielin

7. Joku, joka huoltaisi asunnon 1 2 3 4 5

8. Puhekumppanin, jolla on ollut samanlaisia ko- 1 2 3 4 5
kemuksia

9. Joku tekemiiiin jotakin lapseni kanssa 1 2 3 4 5

10. Joku, johon voin luottaa 1 2 3 4 5

11. Joku, joka juoksee puolestani virastoissa ja kau- 1 2 3 4 5
poissa, kun itse en voi

12. Joku, joka tarvittaessa lainaisi minulle rahaa 2 3 4 5

13. Joku, joka hyviksyy lapseni riippumatta siiti, 1 2 3 4 5
millainen hin on

14. Joku, jonka kanssa voi rentoutua ja hassutella 1 2 3 4 5

15. Joku, joka auttaisi arkiaskareissa 1 2 3 4 5

16. Joku, joka pitdd minut pystyssi silloinkin, kun 1 2 3 4 5
kaikki tuntuu liian rankalta

17. Joku, joka tulee hoitamaan lastani lyhyellikin 1 2 3 4 5
varoitusajalla

18. Joku, jolta kysyd, kun tarvitsen neuvoja 2 3 4 5

19. Joku, joka voisi kuljettaa minua tai lastani 1 2 3 4 5

20. Joku, joka kertoo minulle palveluista ja tukitoi- 1 2 3 4 5

mista, jotka kuuluvat lapselleni ja perheelleni

21. Muita tuen tarpeita, miti? 1 2 3 4 5
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LOTE 1

Alla on lista ihmisisté ja ryhmisti, jotka monesti ovat

66

LAPSEN HOITO- JA KASVATUSAPU AIDIN/ISAN ARVIOIMANA

vattamisessa.
Mieti, miten suureksi avuksi mainitut tahot ovat perheellesi. Ympyroi jokaisen lauseen se vaihtoeh-
to, joka parhaiten kuvaa, miten paljon apua perheellesi on niiisti ollut viimeiseksi kuluneen
puolen vuoden aikana. Mikili kyseisti apua ei ole elinympéristdssinne, merkitse EO (ei ole) ero-
tukseksi sellaisesta, joka on olemassa, mutta ei ole avuksi ( 1).

perheiden tukena lapsen hoitamisessa ja kas-

Miten suureksi avuksi lapsen hoidossa ja kasva-|Ei ole |Eiole |Toisi- |Yleen- Hyvin |Jatku-
tuksessa seuraavat tahot ovat olleet viimeksi ku-|ole- |avuksi [naan |si usein |vasti
luneen puolen vuoden aikana? massa avuksi |avuksi {avuksi |avuksi
1. Vanhempani EO 1 2 3 4 5
2. Puolison/kumppanin vanhemmat EO 1 2 3 4 5
3. Sukulaiseni/heimoni EO 1 2 3 4 5
4. Puolison/kumppanin sukulaiset/heimo EO 1 2 3 4 5
5. Puoliso/kumppani EO 1 2 3 4 5
6. Ystivi(t) EO 1 2 3 4 5
7. _Puolison/kumppanin ystivit EO 1 2 3 4 5
8. Omat lapset EO 1 2 3 4 5
9. Muut vanhemmat EO 1 2 3 4 5
10. Tyotoveri(t) EO 1 2 3 4 5
11. Vanhempainryhmi EO 1 2 3 4 5
12. Seuraeldmi (ryhmiit, kerhot, yhdistykset) EO 1 2 3 4 5
13. Seurakunta EO 1 2 3 4 5
14. Perheen ja/tai lapsen oma lizkiri EO 1 2 3 4 5
15. Lapsen kuntouttaja(t) EO 1 2 3 4 5
16. Piivihoitopaikka ja/tai koulu EO 1 2 3 4 5
17. Ammattiauttajat (sosiaalityontekiji, kodin-| EO 1 2 3 4 5
hoitaja jne)
18. Virastot/laitokset (terveydenhuolto, sosiaali-| EO 1 2 3 4 5
toimi, neuvola jne.
19. Joku muu, kuka? EO 1 2 3 4 5
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LOTE 1

HENKILOKOHTAINEN TUKIVERKKO AIDIN/ISAN ARVIOIMANA

Kun ihminen tarvitsee apua tai tukea, hin yleensd voi luottaa tiettyihin henkilSihin tai ryhmiin
enemmin kuin toisiin. Alla on lista ihmisist4, ryhmisti ja virastoista, joista saatat hakea apua.
Ympyréi se vaihtoehto, joka parhaiten kuvaa, miten hyvin voit kyseiseen tahoon luottaa apua
tarvitessasi.

Missd médrin voit luottaa saavasi apua seuraavilta|En Satun- [Joskus |Useim- |Kaiken
tahoilta, kun olet avun tarpeessa? lainkaan | naisesti miten |aikaa

Puoliso/kumppani

Omat lapset

Vanhempani
Puolison/kumppanin vanhemmat
Sisarukseni
Puolison/kumppanin sisarukset
Muut sukulaiset

Ystivit

Naapurit

10. Seurakunta

11. Tybtoverit

12. Lapsenvahti

13. Piivihoito tai koulu

14. Lapsen kuntouttaja(t)

15. Lapsen tai perheen ladkéri

16. Erikoissairaanhoito

17. Terveyskeskus

18. Sosiaalitoimisto

19. Muut virastot (Kela ym.)

20. Joku muu, miké/kuka?
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LIITE 2: Aitien tunnusluvut henkilokohtaisissa tuentarpeissa

1. Joku, jolle puhua itseéini huolettavista asioista

2. Joku, joka antaisi rahaa ruokaan, vaatteisiin ym.

3. Joku, joka sdannéllisesti hoitaisi lapsiani

4. Joku, jolle voisin puhua lapseni aiheuttamista
ongelmista

5. Joku, joka auttaisi saamaan lapselleni hénelle
kuuluvat palvelut

6. Joku, joka kannustaa, kun olen allapdin, pahoilla
mielin

7. Joku, joka huoltaisi asunnon

8. Puhekumppanin, jolla on ollut samanlaisia
kokemuksia

9. Joku tekemiin jotakin lapseni kanssa
10. Joku, johon voin luottaa

11. Joku, joka juoksee puolestani virastoissa ja
kaupoissa, kun itse en voi

12.Joku, joka tarvittaessa lainaisi minulle rahaa

13. Joku, joka hyviksyy lapseni riippumatta siit,
millainen hin on

14. Joku, jonka kanssa voi rentoutua ja hassutella

15. Joku, joka auttaisi arkiaskareissa

16. Joku, joka pitéd minut pystyssi silloinkin, kun
kaikki tuntuu liian rankalta

17.Joku, joka tulee hoitamaan lastani lyhyellkin
varoitusajalla

18. Joku, jolta kysyd, kun tarvitsen neuvoja
19.Joku, joka voisi kuljettaa minua tai lastani

20. Joku, joka kertoo minulle palveluista Jja tukitoi-
mista, jotka kuuluvat lapselleni ja perheelleni

3.07
1.67
2.62
2.89

3.00

3.00

2.23
2.89

293
3.08
1.93

1.54
3.04

2.85
2.72
2.67

2.89

2.96
1.89
2.78

1.14

1.00
1.39
1.01

1.10

1.07

1.34
0.97

1.24
1.32
1.07

0.71
1.37

1.19
1.28
1.00

1.25

0.82
1.05
0.93

26

27

26
27

27
26
27

26
27

26
25
27

27

26
27
27
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LIITE 3(1): Aitien Ja isien vastausten prosenttijakaumat henkilokohtaisissa tuentarpeissa

Yht,

Missd médrin koet tarvitsevasi seuraavanlaista apua en toisi- joskus usein  hyvin

tai tukea? koskaan naan usein %

1. Joku, jolle puhua itsedni huolettavista asioista 4 37 18 30 11 100

2. Joku, joka antaisi rahaa ruokaan, vaatteisiin ym. 63 15 15 7 0 100

3. Joku, joka sddnnollisesti hoitaisi lapsiani 27 23 27 8 15 100

4. Joku, jolle voisin puhua lapseni aiheuttamista 7 30 33 26 4 100
ongelmista

5. Joku, joka auttaisi saamaan lapselleni hinelle 7 27 31 27 8 100
kuuluvat palvelut ,

6. Joku, joka kannustaa, kun olen allapiin, pahoilla 4 33 33 19 11 100
mielin

7. Joku, joka huoltaisi asunnon 42 19 19 12 8 100

8. Puhekumppanin, jolla on ollut samanlaisia 4 33 41 15 7 100
kokemuksia

9. Joku tekemaéin jotakin lapseni kanssa 11 29 30 15 15 100

10. Joku, johon voin luottaa 15 19 23 27 16 100

11. Joku, joka juoksee puolestani virastoissa ja 44 30 18 4 4 100
kaupoissa, kun itse en voi

12. Joku, joka tarvittaessa lainaisi minulle rahaa 58 31 11 0 0 100

13. Joku, joka hyviksyy lapseni riippumatta siit4, 18 19 18 30 15 100
millainen héin on

14. Joku, jonka kanssa voi rentoutua ja hassutella 15 23 31 23 8 100

15. Joku, joka auttaisi arkiaskareissa 20 24 32 12 12 100

16. Joku, joka pitds minut pystyssa silloinkin, kun 11 33 37 15 4 100
kaikki tuntuu liian rankalta

17.Joku, joka tulee hoitamaan lastani lyhyellakin 18 15 37 19 11 100
varoitusajalla

18. Joku, jolta kysyi, kun tarvitsen neuvoja 0 31 46 19 4 100

19. Joku, joka voisi kuljettaa minua tai lastani 44 33 15 4 4 100

20. Joku, joka kertoo minulle palveluista ja tukitoi- 4 41 33 18 4 100

mista, jotka kuuluvat lapselleni ja perheelleni
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LIITE 3 (2)

Missd médrin koet tarvitsevasi seuraavanlaista apua en toisi-  joskus “usein hyvin  Yht.

tai tukea? koskaan naan usein %

1. Joku, jolle puhua itseéini huolettavista asioista 11 39 50 0 0 100

2. Joku, joka antaisi rahaa ruokaan, vaatteisiin ym. 59 23 12 0 6 100

3. Joku, joka sdannéllisesti hoitaisi lapsiani 28 43 17 6 6 100

4. Joku, jolle voisin puhua lapseni aiheuttamista 5 61 28 0 6 100
ongelmista

5. Joku, joka auttaisi saamaan lapselleni hinelle 6 17 53 18 6 100
kuuluvat palvelut

6. Joku, joka kannustaa, kun olen allapdin, pahoilla 6 65 29 0 0 100
mielin

7. Joku, joka huoltaisi asunnon 41 30 29 0 0 100

8. Puhekumppanin, jolla on ollut samanlaisia 11 44 39 6 0 100
kokemuksia

9. Joku tekemiin jotakin lapseni kanssa 11 33 45 11 0 100

10. Joku, johon voin luottaa 33 44 17 6 0 100

11.Joku, joka juoksee puolestani virastoissa ja 50 33 17 0 0 100
kaupoissa, kun itse en voi

12. Joku, joka tarvittaessa lainaisi minulle rahaa 61 33 6 0 0 100

13. Joku, joka hyviksyy lapseni riippumatta siit4, 39 22 17 17 5 100
millainen hin on

14. Joku, jonka kanssa voi rentoutua ja hassutella 5 33 56 6 0 100

15. Joku, joka auttaisi arkiaskareissa 22 50 11 17 0 100

16. Joku, joka pitdd minut pystyssi silloinkin, kun 33 34 33 0 0 100
kaikki tuntuu liian rankalta

17. Joku, joka tulee hoitamaan lastani Iyhyellikin 11 39 39 5 6 100
varoitusajalla

18. Joku, jolta kysyi, kun tarvitsen neuvoja 11 39 50 0 0 100

19. Joku, joka voisi kuljettaa minua tai lastani 55 28 11 0 6 100

20. Joku, joka kertoo minulle palveluista ja tukitoi- 5 39 39 11 6 100

mista, jotka kuuluvat lapselleni ja perheelleni




LIITE 4: Aitien tunnusluvut henkilokohtaisessa tukiverkossa

Puoliso/kumppani T | 4.22 1.2‘8v T 2:7

1.

2. Omat lapset 3.11 1.63 27
3. Vanhempani 2.37 1.57 27
4. Puolison/kumppanin vanhemmat 2.04 1.34 27
5. Sisarukseni 241 1.37 27
6.  Puolison/kumppanin sisarukset 1.85 1.32 27
7.  Muut sukulaiset 1.63 1.01 27
8. Ystdvit 2.78 1.45 27
9. Naapurit 1.78 1.05 27
10. Seurakunta 1.41 0.80 27
11. Tybétoverit 1.52 0.98 27
12. Lapsenvahti 2.04 1.37 26
13. Piivihoito tai koulu 3.19 1.52 27
14. Lapsen kuntouttaja(t) 3.48 1.26 25
15. Lapsen tai perheen ladkdri 292 1.32 26
16. Erikoissairaanhoito 2.67 1.30 27
17. Terveyskeskus 2.65 1.23 26
18. Sosiaalitoimisto 2.58 1.21 26
19. Muut virastot (Kela ym.) 293 1.21 27

Huom. vaihteluvili 1-5
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LIITE 5(1): Aitien ja isien vastausten prosenttijakaumat henkilokohtaisissa tukiverkois-

sa

Missd mairin  voit luottaa saavasi apua  en satun-  joskus useim- kaiken Yht. %
seuraavilta tahoilta, kun olet avun tarpeessa? lainkaan naisesti miten aikaa

. Puoliso/kumppani 11 0 4 26 59 100
2. Omat lapset 26 15 11 18 30 100
3. Vanhempani 44 22 0 19 15 100
4. Puolison/kumppanin vanhemmat 52 22 0 22 4 . 100
5. Sisarukseni 33 30 8 22 7 100
6.  Puolison/kumppanin sisarukset 63 11 11 8 7 100
7. Muut sukulaiset 67 11 15 7 0 100
8. Ystdvit 26 18 26 11 19 100
9. Naapurit 52 29 11 4 4 100
10. Seurakunta 74 15 7 4 0 100
11. Tydtoverit 74 8 11 7 0 100
12. Lapsenvahti 58 8 11 19 4 100
13. Pdivihoito tai koulu 18 18 19 IS 30 100
14. Lapsen kuntouttaja(t) 8 16 20 32 24 100
15. Lapsen tai perheen laiksri 15 31 12 31 11 100
16. Erikoissairaanhoito 18 37 15 19 11 100
17. Terveyskeskus 23 23 23 27 4 100
18. Sosiaalitoimisto 23 27 23 23 4 100
19. Muut virastot (Kela ym.) I 30 26 22 11 100
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LIITE 5 (2)

Missd mddrin voit luottaa saavasi apua  en satun-  joskus useim- kaiken Yht %

seuraavilta tahoilta, kun olet avun tarpeessa?  lainkaan naisesti miten atkaa

1. Puoliso/kumppani 0 0 0 28 72 100
2. Omat lapset 6 11 17 44 22 100
3. Vanhempani 33 17 22 22 6 100
4. Puolison/kumppanin vanhemmat 45 8| 22 11 11 100
5. Sisarukseni 16 39 22 17 6 100
6. Puolison/kumppanin sisarukset 28 22 33 17 0 100
7. Muut sukulaiset 39 28 28 5 0 100
8.  Ystdvit 17 33 28 22 0 100
9. Naapurit 56 11 11 22 0 100
10. Seurakunta 59 17 12 12 0 100
11. Tyétoverit 55 28 6 11 0 100
12. Lapsenvahti 41 35 12 12 0 100
13. Paivihoito tai koulu 12 18 29 23 18 100
14. Lapsen kuntouttaja(t) 22 22 6 39 11 100
15. Lapsen tai perheen ladkéri 33 6 22 33 6 100
16. Erikoissairaanhoito 38 19 12 31 0 100
17. Terveyskeskus 22 11 28 39 0 100
18. Sosiaalitoimisto 22 33 28 17 0 100
19. Muut virastot (Kela ym.) 17 16 39 28 0 100
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LIITE 6: Epévirallisten ja virallisten tukiverkkojen seki syntymivuosien yhteys sum-

mamuuttujiin

Virall.tuki/4iti T

L.

2. Virall. tukifisi 53% -

3. Epavirall. tuki/diti = .54%* 58% .

4. Epdvirall. tuki/isd .26 49 43 -

5. Aidin synt.vuosi 01 -24 .29 -.18 -

6. Isin synt. vuosi 04 -09 38 -26 92k -

7. Lapsen synt.vuosi -.07 -.14 21 33 3xE TJo** -

8. Haitta-aste .03 07 -.07 -.04 -.04 .02 .06

9. Y. tuentarve/diti  -.22 -.05 -.04 37 .08 .10 .00

10. Yl tuentarve/isia .14 .08 -.02 22 .14 .06 -.32

11. Hk. tuentarve/iiti -.15 -.35 =22 .01 15 .19 .04

12. Hk. tuentarve/isi .20 -17 -.06 -.01 -.06 -.06 -22

13. Tukiverkko/aiti 86+ 59% 90%* 37 26 26 .09

14. Tuki 45 84 45 B4 -.03 12 12

o 20041894 2711300065252 TS5 T 82,33
s 7.17 7.05 8.43 7.33 8.91 7.91 6.73

Huom. N=18-27

* p <.05 **p<.01




	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

