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Kehitysvammaisten lasten perheiti koskevassa tutkimuksessamme selvitimme, millainen
oli perheiden ensitietokokemus, millaista on perheen arki ja misti 4iti sai voimia ja tukea
arjessa jaksamiseen. Tutkimus toteutettiin haastattelemalla seitsemii kehitysvammaisen

lapsen &itid. Lapset olivat haastatteluhetkelld 1 - 8-vuotiaita.

Ensitietotilanne oli yleensi koettu kielteisend. Aidit olisivat kaivanneet ensitiedon saami-
sen jilkeen tukea sairaalan henkilokunnalta ja toisilta vammaisten lasten vanhemmilta.
Ensitietotilanteessa annettu tieto vammaisuudesta koettiin puutteelliseksi. Vanhemmat
olisivat halunneet konkreettista tietoa siitd, kuinka vammaisen lapsen kanssa eletiin.
Loydokset kertovat paitsi ensitiedon kehittdmisen tarpeesta, myos siitd, kuinka erilaisia

perheiden tarpeet voivat olla samassa tilanteessa.

Arkipdivin sujumista tarkastelimme ekokulttuurisen teorian valossa. Keskeiseksi niko-
kulmaksi nousi perheen akkomodaatiotarpeet eli kysymys siitd, missd asioissa vammaisuus
vaikutti perheen arkipiivin jérjestelyihin. Aidit huolehtivat pisosin kotiin ja lapsiin
liittyvistd asioista isien tehdessd pitk#dd tyOpdivdaa. Suurin huolenaihe oli vammaisen
lapsen hoidon jirjestdminen. Sisarukset viettivit paljon aikaa yhdessd, varsinkin jos ikdero

oli pieni.

Aitien voimavaroja selvitimme ekologisen mallin avulla. T#rkein voimavarojen ja tuen
lahde #idille oli lasten ohella epévirallinen sosiaalinen verkosto eli ystdvit ja sukulaiset
sekd toiset vammaisten lasten vanhemmat. Parisuhteesta iiti ei aina saanut kaipaamaansa

tukea. Myoskiin virallista tahoa ei koettu erityisen merkityksellisend.

Asiasanat: akkomodaatio, ekokulttuurinen teoria, ekologinen malli, ensitieto, kehitysvam-
maisuus, perhe, vanhemmat, voimavarat
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1 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Vammaisten lasten perheiti on alettu tutkia Suomessa varsinaisesti vasta 1990-luvulla.
Itdlinnan, Leinosen ja Saloviidan (1994, 14) mukaan timd kuvastaa suomalaisen yhteis-
kunnan arvomaailmaa ja sen muuttumista. Vanhempien tirkein haaste on tidhédn asti
asiantuntijoiden mukaan ollut lapsen vammaisuuden ja sen aiheuttamien viistdméttomien
seuraamuksien hyvidksyminen. 1990-luvulla asenteet ovat muuttuneet. Vanhemmat
osallistuvat yhd enemmin piitoksentekoon lasta koskevissa asioissa. Edistyneimmiit
asiantuntijat myontidviat vanhempien olevan lapsensa parhaita asiantuntijoita (Mattus

1993b, 11 - 12).

Jyviskyldn yliopiston erityispedagogiikan laitoksen “Varhaisvuodet ja erityiskasvatus”- eli
VARHE-projektissa on ollut tutkimuskohteena alle kouluikéisten vammaisten lasten ja
heiddn perheittenséd selviytyminen ja tuen tarve. Projekti alkoi 1990-luvun alussa ja sen
puitteissa on tehty monia pro gradu -tutkielmia, raportteja, lisensiaatintoité ja yksi viitos-
kirja. VARHE-projektin teoreettisena perustana on ollut ekokulttuurinen nikemys. (Maitta
1995, 4, 7.) VARHE-projektin tutkimukset ovat olleet padosin laadullisia. Tutkimuksen

kohteena ovat olleet alle kouluikiiset, eri tavoin vammaiset lapset.

Tutkimuksemme tavoitteena oli selvittdd kehitysvammaisten lasten perheiden arkipdivin
jérjestelyja. Tutkimusote oli laadullinen ja tutkimuksen kohteena olivat kehitysvammaisten

lasten (1 - 8 vuotta) didit.

Ekokulttuurinen lihestymistapa. Ekokulttuurinen ldhestymistapa (Weisner & Gallimore
1994) on tuonut uudenlaisen nikdkulman vammaisten lasten perheiden tutkimiseen ja
tukemiseen. LihtSkohtana on ajatus siitd, ettd perheitd tuetaan parhaiten kasvatustehtévés-
sddn heiddn omassa luonnollisessa elinympéristossdidn eikd viemilld lasta tai perhettéd
klinikalle autettavaksi. Siksi on tirkedd saada yksityiskohtaista tietoa perheiden arkieldmén

jarjestelyisti ja niiden toimivuudesta.

Ekokulttuurisen ldhestymistavan mukaan lapsen kehityksen kannalta on olennaisinta

kulttuuriympéristo, johon lapsi syntyy. Kunkin kulttuurin olennaiset piirteet realisoituvat



2

arkirutiineina, joita pyritdidn yllapitimédn vakaan arjen aikaansaamiseksi. Vammaisen
lapsen perheessd joudutaan muuttamaan arkirutiineja eli akkomodoitumaan uuteen
tilanteeseen. Ndma muutokset ovat kulttuurisesti sdddeltyja. Perheen omaa toimintakult-
tuuria edustavat perheteemat médrittdvit muutosten mahdollisuuden ja tarpeellisuuden.
Perheteemojen pohjalta arki pyritddn organisoimaan kunkin perheen haluamalla tavalla.
(Kovanen & Maitta 1997, 11.) Arkirutiinien organisoimista ohjaavia perheteemoja voivat
olla esimerkiksi uskonnolliset selitykset, luonnollisen ja normaalin lapsuuden tarjoaminen
vammaiselle lapselle, molempien vanhempien urakehityksen takaaminen tai perheyhtey-

den korostaminen. (Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie & Nihira 1993.)

Ekologinen malli. Perheen voimavaroja voidaan tarkastella sen ekologisen ympériston
kautta jakaen yksilon ja ympériston vilinen vuorovaikutus nelitasoiseksi hierarkiaksi:

mikro-, meso-, ekso- ja makrosysteemiksi (Bronfenbrenner 1979, 22 - 26).

Mikrosysteemiin kuuluvat kaikki instituutiot, joihin yksilo on vilittoméissd yhteydessé ja
jotka vaikuttavat hinen kehittymiseensd (esim. koti, pdivikoti, koulu, tyopaikka). Mik-
rosysteemin laatua voidaan arvioida sen mukaan, kuinka hyvin se pitad ylld ja edistda
kehitystd seka tuottaa kontekstin, joka osoittautuu emotionaalisesti oikeaksi ja kehityksel-

lisesti haastavaksi. (Bronfenbrenner 1979, 22.)

Mesosysteemin muodostavat mikrosysteemien viliset suhteet, joten se on mikrosysteemin
systeemi. Sithen kuuluvat muun muassa sukulaiset, ystdvit, naapurit, tyStoverit sekd
viranomaiset, joiden kanssa perhe on tekemisissi esimerkiksi neuvolassa. (Bronfenbren-
ner 1979, 25.) Mesosysteemin toimivuudesta kertovat liittymien lukumddrd ja laatu

(Garbarino 1990, 81 - 82).

Eksosysteemiin kuuluvat yhteiskunnan tukijarjestelmait, niiden laatu ja joustavuus. Yksilo
itse ei aktiivisesti kuulu eksosysteemiin, mutta se vaikuttaa yksilon toimintaan kuntoutus-
ja sopeutumisvalmennuksen kautta, ja yksilo pystyy vaikuttamaan siihen omalla toiminnal-
laan. Térkedd on huomata, ettd mikéd on lapselle eksosysteemi, voi olla vanhemmalle

mikrosysteemi. (Bronfenbrenner 1979, 25; Garbarino 1990, 82.)
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Makrosysteemi on laajin ekologisen ympiriston jérjestelmistd. Siihen kuuluvat muun
muassa sosiaali-, perhe- ja vammaispolitiikka lakeineen ja ohjeineen. Makrosysteemi on
yhteiskunnassa vaikuttava ideologinen, kulttuurinen ja materiaalinen jérjestelmi, joka
vaikuttaa vanhempien mahdollisuuksiin saada tarvitsemiaan palveluja. (Bronfenbrenner

1979, 26; Garbarino 1990, 83.)

Tutkimustehtivit. Alkuperdisend kiinnostuksen kohteena oli se, kuinka kehitysvam-
maisten lasten vanhemmat selviytyvit péivittdisen eldmin vaatimuksista ja kuinka he
ratkaisevat lastenhoitoon liittyvia kysymyksid, kun perheessd on kehitysvammaisen lapsen
lisaksi muitakin lapsia. Tarkoituksena oli antaa tilaa kunkin perheen tarinalle. Tutkimus-
menetelméksi valittiin avoin teemahaastattelu, jossa viljidt teemat oli mietitty etukiteen
ekokulttuurista teoriaa mukaillen. Tutkimustehtévit elivit tutkimusprosessin aikana ja

saivat lopullisen muotonsa vasta, kun haastattelunauhat oli purettu luettavaan muotoon.

Laajimmaksi teemaksi muotoutuivat perheitten arkipéivin jérjestelyt. Koska myos ensitie-
tokokemukset tulivat hyvin voimakkaasti esiin, halusimme kisitelld niitd erillisend
tutkimustehtdvina. Siind vaiheessa meilld ei ollut selkedd késitysta siitd, missd méérin
ensitietoa oli aikaisemmin tutkittu ja kuinka tirked kisite se ylipdatddn on. Kun kirjalli-
suutta ja viittauksia ensitietoon alkoi 10ytyd, saimme ik#didn kuin varmistuksen aiheen
ajankohtaisuudesta ja arvosta. Kolmanneksi teemaksi aineistosta nousivat ditien voimava-

roihin liittyvét asiat.
Lopullisiksi tutkimustehtdviksi muotoutuivat:
1. Millainen oli kehitysvammaisten lasten perheiden ensitietokokemus?

2. Millaista on kehitysvammaisten lasten perheiden arki?

3. Mist4 kehitysvammaisten lasten didit saivat voimia ja tukea arjessa jaksamiseen?



2 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

2.1 Tutkimusaineisto

Toinen tutkijoista alkoi suunnitella haastatte]ututkimusta kehitysvammaisten lasten
vanhemmille syksylld 1996. Tutkija oli ollut tekemisissd vammaisten lasten ja heiddn
perheidensi kanssa kotipaikkakunnallaan ennen opiskelujen aloittamista. Proseminaarin
hin teki aikuisidssé olevista kehitysvammaisen sisaruksista. Sisarusteema oli kiinnostava
ja tarkoituksena oli jatkaa samasta aiheesta. Haastateltavia oli kuitenkin vaikea 16ytad,
joten oli mietittdvd muita mahdollisuuksia. Erindisten yhteydenottojen jidlkeen avautui
mahdollisuus haastatella kehitysvammaisten lasten #itejd. Ajatus vammaisen lapsen
perheen arjesta tuntui mielenkiintoiselta ja nikokulman vaihdos oli tervetullut. Kiinnostus-

ta lisdsi tutkijan puolivilisséd oleva raskaus ja ajatus tulevasta lapsiperheen eldmésti.

Tutkimukseen haluttiin perheitd, joissa oli vammaisen lapsen lisidksi muitakin lapsia.
Kiinnostuksen kohteena oli ldhinnd vanhempien selviytyminen péivittdisen eldmén
vaatimuksista ja lastenhoitoon liittyvit kysymykset. Tarkoitus oli saada esille kunkin
perheen “tarina”. Yhteistyokumppaniksi 10ytyi erds kehitysvammaisten lasten vanhem-
painkerhon vetij4, joka lidhetti kerhon vanhemmille tutkimusta lyhyesti kuvaavan kirjeen
(liite 1). Tarkoituksena oli myos vierailla kerhon kokoontumisessa, mutta mahdollisen
vierailukerran aihe oli niin intiimi, ettd ulkopuolisen henkilon l4dsnédolo olisi saattanut
hiiriti tilannetta. Tutkimuksesta kiinnostuneet seitsemén #itid laittoivat nimensi listaan,

jonka kerhon vetdjd toimitti tutkijalle.

Haastattelut. Haastattelujen ajankohdasta ja paikasta sovittiin puhelimitse. Yleensi &idit
halusivat tietdd tutkimuksesta tarkemmin ja jotkut olivat huolissaan siitd, osaavatko he
vastata kysymyksiin. Heille selitettiin, ettd tarkoituksena oli jutella heidin jokapéiviisesté
elamistddn. Ensimmdisilta dideiltd tiedusteltiin mahdollisuutta myds isien haastattelemi-

seen, miké kuitenkin oli mahdotonta isien Kiireiden takia.

Haastattelut suoritettiin tammikuun 1997 aikana. Kaikki haastateltavat allekirjoittivat
tutkimussopimuksen. Haastatteluista neljd tapahtui julkisella paikalla, kuten kahvilassa,

kaksi haastateltavan kotona sekid yksi tutkijan kotona. Haastattelutilanteessa kiytetty
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nauhuri tuntui yleensé alussa hiiritsevéin puhetta, mutta sen olemassaolo unohtui kuitenkin
pian. Nauhoitukset onnistuivat suhteellisen hyvin, vaikka meteli ympdérilld oli vélilld
kovakin. Hankaluutena oli nauhan loppuminen ilman varoitusta, jolloin puhetta jdi nauhan
ulkopuolelle ennen kasetin kiintdmisti. MyShemmin nauhoja purkaessa kévi ilmi, ettd

yhden haastattelun loppuosa ei ollut dénittynyt kasetille.

Haastattelutilanteet olivat melko erilaisia, mihin vaikutti haastateltavien avoimuus, tapa
puhua sekéd haastattelupaikka. Julkisilla paikoilla haastatellessa haastateltava pystyi
keskittymddn aiheeseen paremmin kuin kotioloissa; toisaalta perhekuvio jéi tutkijalle
vihin etdiseksi. Kahvilahaastatteluun mukaanotettu valokuva auttoi perheen hahmottami-
sessa. Haastateltavien kotona tehdyissé haastatteluissa lapset pyorivit ympérilld ja puhee-
seen tuli keskeytyksid, mutta silloin oli mahdollista tehdi havaintoja perheen eldvisti elé-
maistd. Kunkin haastattelun jilkeen tutkija kirjasi ylos havaintoja ja omia ajatuksia, joita

oli haastattelun aikana noussut mieleen.

Tutkimusaineistona oli seitsemén kehitysvammaisen lapsen didin haastattelua. Haastattelu-
runko (liite 2) oli muotoiltu etukiteen suhteellisen viljisti, joten haastattelijan kysymykset
eivit toistuneet haastattelusta toiseen samanlaisina. Kuitenkin tietyt laajat teemat toistuivat
kaikkien ditien kohdalla painotuksen vaihdellessa sen mukaan, mistéd asiasta kukin &iti
halusi puhua. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimussuunnitelma parhaimmillaan elda
tutkimushankkeen mukana, eli vastaajat saavat tuottaa aineiston tutkijan enemmalti

rajoittamatta aineistonkeriystilannetta (Eskola & Suoranta 1996, 9).

Nauhojen purkamisvaiheessa tutkijapariksi ryhtyi toinen opiskelija. Hinelld ei ollut
aikaisempaa kokemusta kehitysvammaisista tai heidédn perheistdén. Tutkijat olivat samassa
elamintilanteessa eli molemmat olivat pienten lasten opiskelijaditejd. Haastattelujen
purkaminen vei paljon aikaa, silli seitsemin haastattelun sanatarkkaan purkamiseen
kaytettiin kahden tutkijan - tosin ei kokopéiviisti - aikaa useita kuukausia. Haastattelut
kestivit kukin noin tunnista ldhes kahteen tuntiin ja purettua tekstid tuli ykkodsen rivivaélilld

yhteensd 117 sivua.
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Perheiden kuvaus. Perheiden vammaisilla lapsilla on kaikilla Downin syndrooma. He
pystyvét liikkkumaan omin avuin ja vanhemmat lapset ovat melko omatoimisia. Yksi
lapsista kdyttdd puhetta kommunikaatiokeinona, muut joko viittovat tai kéyttiavit jonkin-
laisia ddnndhdyksid tullakseen ymmiérretyksi. Lapsilla, joilla todettiin synnynniinen
sydinvika, se ei endd haittaa jokapaivéistd elaméi. Taulukosta 1 kay selville perheissd

olevien lasten miir ja idt seka tiivistettyné perheiden tilanteet.

TAULUKKO 1. Perhetilanne

Lapsi Piivi- Sisarukset Isén tyo/ Asuminen
hoito Aidin tyo
Pekka, 7v. Koulussa | veli 15.v, Tyossd/ Rivitalo
sisko 17 v. Tyossd
Timo, 1v.8kk | Kotona veli 3v. Tyossd/ Paritalo
Kotona
Liisa, 1v.10kk | Paivi- sisko 6v. Osa-aikatyossd/ | Kerrostalo
kodissa Ty0Ossd
Olli, 1v. Kotona siskot 1v. ja 7v., | Tyossd/ Kerrostalo
veljet 7v. ja 13v. | Kotona
Anna, 5v. Piivi- veli 1v.3kk, Tyossd/ Kerrostalo
kodissa sisko 3v. Kotona
Maija, 3v. Hoitaja siskot 1v. ja 5v. | Tyossd/ Rivitalo
kotona Tyossd
Ville, 8v. Koulussa | sisko 14v. Tyossd/ Omakoti-
Ty0Ossi talo
1. PERHE

Perheeseen kuuluu diti, iséd ja kolme lasta: 17-vuotias tyttd, 15-vuotias poika ja 7-vuotias
down-poika Pekka. Pekka on harjaantumisluokalla ja iltapdivisin perhepédiviahoidossa.

Kotioloissa Pekkaa ei tarvitse juuri hoitaa ja vahtia, riittdd kun kotona on joku paikalla.
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Aiti palasi t6ihin kun Pekka tiytti kolme vuotta. Aiti tydskentelee hoitoalalla ja is
opetustehtévissd. Perhe asuu rivitalossa lahelld kaupunkia. Asunto tdyttid perheen tarpeet

talld hetkella.

2. PERHE

Aidin ja isén liséksi perheessi on kaksi poikaa, 3-vuotias ja vuoden ja kahdeksan kuukau-
den ikdinen down-poika Timo. Timon synnynnéinen suoliston vajaatoiminta ja veljesten
infektiokierre ovat vaatineet useita sairaalajaksoja. Perhe asuu maalla, paritalossa isovan-
hempien kanssa. Aiti on ollut esikoisen syntymiisti lzhtien kotona, koulutukseltaan hin on

terveydenhoitaja. Isé toimii yksityisyrittdjina.

3. PERHE
Perheessé on didin ja isén lisdksi 6-vuotias tyttd sekd vuoden ja kymmenen kuukauden
ikdinen down-tytto Liisa. Aiti tydskentelee piivikodissa ja isi tekee osa-aikatyoti opiskel-

len tyon ohessa. Lapset ovat paivikodissa. Perhe asuu pienehkossi kerrostaloasunnossa.

4. PERHE

Suurperheeseen kuuluu éiti, isé ja viisi lasta: 13-vuotias poika, 7-vuotiaat kaksoset ja 1-
vuotiaat kaksoset, joista Olli-pojalla on Downin syndrooma. Perhe asuu véliaikaisesti
kerrostaloasunnossa odotellessaan oman talon valmistumista. Aiti on koulutukseltaan
perushoitaja, mutta on tilld hetkelld pienimpien lasten kanssa kotona. Isé toimii palvelu-

alalla.

5. PERHE

Perheessé on éiti, iséd ja 5- ja 3-vuotiaat tytot sekéd vuoden ja kolmen kuukauden ikdinen
poika. Vanhimmalla lapsella, Annalla, on Downin syndrooma. Perheeseen odotetaan
neljattd lasta ja diti suunnittelee olevansa lasten kanssa kotona vield pitkédidn. Tytot ovat
osa-aikaisesti paivikodissa, jossa Annalla on henkilokohtainen avustaja. Aiti on koulutuk-

seltaan yo-merkonomi ja isd toimii yrityksessé. Perhe asuu kerrostaloasunnossa.



6. PERHE

Perheeseen kuuluu éiti, isd ja kolme tyttdd: 5-, 3- ja 1-vuotiaat. Kolmevuotiaalla Maijalla
on Downin syndrooma. Perhe asuu rivitalossa. Aiti on palannut jokaisen #itiysloman
jélkeen kolmivuorotyohon sairaalaan. Isd tekee matkaty6td. Kotiin on palkattu perhepdivi-
hoitaja ja lisdksi tarvitaan erityisjirjestelyjd vanhempien epidsddnnollisten tybaikojen

vuoksi.

7. PERHE
Perheessi on éiti, isd, 14-vuotias tyttd sekd 8-vuotias down-poika Ville, joka on harjaantu-
misluokalla ja iltapiivisin paivikodissa. Perhe asuu omakotitalossa. Aiti on koulutuksel-

taan opettaja, mutta tyoskentelee tilld hetkelld palvelualalla, kuten isékin.

2.2 Aineiston analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analyysivaihetta ei voida tiukasti erottaa muusta
tutkimusprosessista (Méakeld 1990, 45). Teimmekin jo nauhoja purkaessamme ja niitd
teksteind useaan otteeseen lukiessamme muistiinpanoja kiinnostavista asioista noudatta-
matta kuitenkaan vield mitdédn systemaattista analysointitapaa. Monet n#istd raakamateriaa-
lia lukiessa syntyneistd oivalluksista osoittautuivat myohemmin analyysin kannalta hyodyt-
tomiksi, mutta auttoivat siind vaiheessa hahmottamaan aineistoa (ks. Eskola & Suoranta

1996, 116).

Teksteiksi purettuja haastatteluja jdsensimme koodaamalla. Koodaaminen tarkoittaa
aineiston purkamista, kisitteellistimisti ja uudella tavalla kokoamista (Strauss & Corbin
1990, 57). Alasuutari (1994, 31) puhuu aineiston pelkistdmisestd, eli tekstimassan jirjesta-
misestd paremmin hallittavaan muotoon. Jaoimme tutkimusaineiston siten, ettd toinen
tutkijoista koodasi ja kirjoitti arkiteeman ja toinen késitteli ensitieto- ja voimavarateemat.
Koodaamalla erotimme aineistosta aluksi kolme eri luokkaa tutkimustehtidvien (ensitieto,
arkipéivd, voimavarat) mukaisesti. Kédytinnossd kdvimme tekstit 14pi yliviivaustussien
kanssa merkiten kuhunkin tutkimustehtidvién liittyvén tekstin omalla virilldén ja tallen-

simme ne kolmeen eri tiedostoon. Havaintojen hahmottamista helpotti koodipuun piirtami-
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nen ja sen tdydentiminen alakoodeilla (esim. voimavarat: vammainen lapsi - lapsen

omatoimisuus - liikkkuminen) perhe perheelta (ks. liite 3).

Tyon eteneminen vaati tarkempaa tutustumista laadullisen tutkimuksen metodikirjallisuu-
teen. Myos tutkimuksen nékokulman tarkentaminen oli ajankohtaista. Olimme jo ehtineet
hylétd Fergusonien nelikenttdmallin (1987, 372) funktionaalisen ldhestymistavan. Mietim-
me, kuinka hyodyntidisimme haastattelujen tausta-ajatuksenakin ollutta ekokulttuurista
teoriaa. Se ei kuitenkaan tuntunut sopivan kaikkien tutkimustehtdvien jasentdmiseen.
Tyomme alkoi edistyd kun oivalsimme, ettd voimme soveltaa ekokulttuurista teoriaa juuri
meidén tutkimuksemme tarpeisiin. Néin alkoi jdsentyd tutkimusperheiden arkipdivi. Yksi
laadullisen aineiston hyvé puoli onkin erilaisten analysointitapojen runsaus: ellei jokin

tapa sovi, voi kokeilla toista. (Eskola & Suoranta 1996, 125.)

Perheiden ensitietokokemusten ja voimavaraldhteiden selvittdmiseen kdytimme induktii-
vista eli aineistoldhtoistd analyysia. Syrjdldn ja Nummisen (1988, 121 - 122) mukaan
induktiiviselle tutkimukselle on olennaista, ettei tarkka viitekehys ohjaa tutkijaa aineiston
keruuvaiheessa. Ekokulttuurisen teorian kayttd haastatteluiden tausta-ajatuksena ei
tutkimuksessamme sulje pois induktiivisen analyysin kiyttod. Avoin haastattelu vield
omalta osaltaan tuki muunkinlaisen informaation esiintuloa. Perheiden ensitieto- ja
voimavarakokemukset saivat viitekehyksensd. Voimavarojen tarkasteluun kidytimme

ekologista mallia (Bronfenbrenner 1979, 2 - 8).

Kirjoitimme koodatun aineiston pohjalta eri teemoista perheiden tarinoita, jotka auttoivat
sisdistimadn aineistoa. Kirjoitimme jokaisen perheen osalta ensitieto-, arki- ja
voimavaratarinan eli lyhyen kuvauksen perheen tilanteesta. Raportti alkoi muodostua
pienistd kokonaisuuksista. Saimme koodipuusta otsikoita ja alaotsikoita, joiden alla oli
aluksi vain suoria lainauksia haastatteluista. Tyon edetesséd karsimme suoria lainauksia ja

korvasimme niitéd kerronnalla ja tulkinnalla yhdistien eri perheiden kokemukset.

Vaikeinta 10ydosten kirjoittamisessa oli pyrkid kirjoittamaan ilmiGisté yksittdisten tapaus-
ten sijasta. Aluksi ajattelimme asioita miiréllisen tutkimusperinteen mukaisesti, eli

kirjoitimme kuinka monta &itié oli mitidkin mieltd (esim. kaksi seitsemista didistd). Siita
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etenimme lukuisien apusanojen - jotkut, toiset, useimmat - kiyttimisen kautta l1dhemméksi
“ilmiodkirjoittamista”. Pyrkimyksestimme huolimatta emme pystyneet tiysin vélttimiin
méarallisid ilmaisuja tekstissimme. Perttulan (1995, 30) mukaan kuvaamalla tapauksia,
menemittd yleistyksiin, saadaan esille monipuolisemmin se, mitd kuvattava tilanne on
merkinnyt yksilon nakokulmasta. Tilastollista keskivertoihmistihin ei ole olemassa ja

toisaalta harvinainenkin kokemus voi olla merkittdava.

Aineiston analyysi- ja tulkintavaiheessa palasimme usein alkuperiiseen raakamateriaaliin
tarkistaaksemme koodauksen paikkansapitivyytti. Tutkimuksen alkuvaiheessa aineistoon
palaaminen auttaakin poimimaan tutkimusongelman kannalta olennaisen materiaalin
(Strauss & Corbin 1990, 30). Haastattelut ndyttaytyivit aina uudessa valossa tutkimuksen

edetessi. Koodipuuhun kasvoi uusia oksia vield tutkimuksen loppuvaiheessa.

Koska olimme jakaneet tutkimustehtivit, tyoskentelimme varsinkin tutkimuksen alkuvai-
heessa paljon itsendisesti. Saimme jatkuvasti toisiltamme palautetta kirjoittamastamme
tekstistd. Yhteistyomme lisdéntyi muokatessamme 16ydoksid ja kirjoittaessamme tyomme

muita osioita. Paula Madtin ohjauksessa kdvimme yhdessi.

2.3 Tutkimuksen luotettavuus

Lincolnin ja Guban (1985, 289 - 331) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuutta
voidaan arvioida neljin eri osatekijidn perusteella. Ne vastaavat osittain perinteisid maéril-
listd tutkimusta arvioivia kisitteitd, mutta niiden kriteerit ovat erilaiset. Tarkastelemme

niitd Tynjéldn (1991, 390 - 392) esittelemin kisitiein:

1. Tutkimustilanteen arviointi eli pysyvyys (debendability): ottaako tutkija huomioon
kaikkien ulkoista vaihtelua aiheuttavien tekijoiden lisdksi tutkimuksesta ja ilmiostd
itsestidfin johtuvat erilaiset tekijat?

2. Vastaavuus eli totuusarvo (credibility): kuinka hyvin tutkijan vilittimét konstruktiot

vastaavat alkuperdisid konstruktioita?
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3. Siirrettivyys eli yleistettdvyys (transferability): kuvaileeko tutkija riittdvisti aineistoa ja
tutkimusta, jotta lukija voi pohtia tutkimustulosten soveltamista muihin konteksteihin?
4. Vahvistettavuus eli neutraalisuus (confirmability): onko tutkija varmistanut erilaisia

tekniikoita kayttdmailld tutkimuksen totuusarvon ja sovellettavuuden?

Tutkimustilanteen arviointi eli pysyvyys. Tutkija on laadullisen tutkimuksen péiinstru-
mentti (Bogdan & Biklen 1992, 29). Tutkijan vaikutusta tutkimuskohteeseen ei edes pyriti
kieltdimién, vaan subjektiivisuus on osa laadullista tutkimusta. Tutkijan ja tutkittavan
vilinen vuorovaikutus ja sen myotéd syntyvé luottamus voi olla jopa tutkimusta kantava
tekijé, kun silld saavutetaan riittiva informaatio (Syrjaldinen 1995, 102). Tutkimustilannet-
ta voidaan pitéd siind mielessd onnistuneena, ettd haastateltavat olivat avoimia. Haastatel-
tavat kertoivat eldmistéin ja perheestéin mielestimme hyvinkin arkoja asioita, joita tutkija
ei nimenomaisesti kysynyt. Monesti juuri ndmaé asiat osoittautuivat tutkimuksen “helmik-
si”. Ehké ulkopuoliselle, vieraalle ihmiselle, joka kuitenkin on aidosti kiinnostunut
perheesti, oli helppo uskoutua. My6s haastattelijan raskaus saattoi vaikuttaa myonteisesti

vuorovaikutuksen laatuun.

Haastattelutilanteissa oli eroa, sillé toiset didit halusivat tavata julkisella paikalla ja toiset
taas pyysivit haastattelijan kotiinsa. Julkisella paikalla, esimerkiksi kahvilassa haastattelu
sujui yleensd keskeytyksettd ja keskittyminen oli helppoa. Kotioloissa lapset pyorivit
ympirilléd ja puhelin saattoi soida. Lasten ldsnéolo ei ndyttinyt vaikuttavan haastateltavien
avoimuuteen puhua perheeseen ja lapsiin liittyvistd asioista. Kaiken hilinin keskellid didit
olivat rauhallisia ja jatkoivat puhetta aina siitd, mihin oli viimeksi jddty. Tilanteet olivat

kuitenkin erilaisia ja saattoivat vaikuttaa ditien vastauksiin joissakin asioissa.

Yhden haastattelun osittain epdonnistunut nauhoitus heikentdd tutkimuksen luotettavuutta,
koska haastattelusta ei oltu tehty my6skéidn muistiinpanoja. Kdytimme kuitenkin haastatte-

lun siltd osin kun nauhoitus oli onnistunut.

Totuusarvo eli vastaavuus. Laadullisessa tutkimuksessa vaarana on liiallinen subjektiivi-
suus, jolloin nidhddén vain omien ennakkokisitysten mukaiset asiat muiden jaddessd

huomiotta (Bogdan & Biklen 1992, 32). Tiedostimme tdman 16ydoksii kirjoittaessamme,
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kun jouduimme jatkuvasti pohtimaan sitd, miké todella on ditien kertomaa ja mikd omien
ennakkokésitystemme mukaista ylitulkintaa. Jitimme aluksi my6s 16ydoksissd kertomatta
joitakin olennaisia asioita, jolloin kokonaisuus saattoi védristyd. Myos ohjaajamme kehotti
kiinnittimésn huomiota tédhin asiaan. Yksi ratkaisu ongelmaan oli se, etti kummankin
tutkijan vastatessa omista 16yddsosioista saimme toisiltamme ankaraa palautetta ylilyon-
neistd. Pystyimme vilttdiméain sokeutumista omalle tydllemme siksi, koska tyoskentelim-
me osittain erikseen, jolloin jonkinasteinen etiisyys toisen tekstiin sdilyi. Kddnsimme
parityoskentelyn huonot puolet hyviksi. Voimme puhua siis tutkijatriangulaatiosta luotetta-
vuutta lisddvind tekijand (ks. Tynjélda 1991, 390; Syrjila & Numminen 1988, 140 - 141).
Aloimme tyoskennelld enemmén yhdessd vasta raportin jo saatua jonkinlaisen muodon,
jolloin keskustelimme paljon tulkinnallisista kysymyksistid. Lopullisessa raportissa suorat
lainaukset haastatteluista tukevat 16ydoksidmme ja ovat omalta osaltaan todistamassa

lukijalle tulkintojamme.

Siirrettivyys eli sovellettavuus. Laadullinen tutkimus edustaa relativismia. Sen mukaan
ei ole olemassa absoluuttista totuutta vaan useita totuuksia, eri yksiléiden nikokulmia ja
kokemuksia. Tutkija tavoittaa siis aina tietyn ndkokulman totuudesta. (Kvale 1989.)
Pyrimme selostamaan tutkimuksen eri vaiheet mahdollisimman tarkasti ja totuudenmukai-
sesti, jotta lukijalle selvidisi tekemidmme ratkaisut ja ajatuskulut. Osa tutkimuksen luotetta-
vuuden arvioimisesta jai lukijalle hdnen pohtiessaan tutkimustulosten sovellettavuutta
muihin konteksteihin. Patton (1990, 486 - 490) puhuu ekstrapolaatiosta eli 16ydosten

todennikoisestd sovellettavuudesta samantyyppisiin - ei identtisiin - tilanteisiin.

Mietimme myos sitd, vaikuttaako tutkimuksemme sovellettavuuteen se, ettd kaikki
haastateltavat kévivit samassa kehitysvammaisten lasten vanhempainkerhossa. Useimmil-
la dideilld oli hoitoalan koulutus. Kyseessd oli pieni ja melko yhtendinen ditien ryhmd,

joten loydosten sovellettavuus jdi tutkijan harkittavaksi.

Vahvistettavuus eli neutraalisuus. Aineiston systemaattinen koodaus lisdi tutkimuksem-
me luotettavuutta. Ennakkokésityksemme korvautuivat aineistosta nousevilla kisityksilla
perheiden todellisuudesta. Tutkijan péivikirjan pitdminen auttoi havaitsemaan timin

asian.
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Pohdimme useaan otteeseen tutkittavien vastausten luotettavuutta (ks. Alasuutari 1994,

72 - 76). Joistakin vastauksista tulkitsimme ditien yrittivin vastata sosiaalisesti mahdolli-
simman hyviksyttavalld tavalla (ks. Hirsjdrvi 1997, 202 - 203) ja saimme ajatuksillemme
tukea erédén didin kertoessa “hyvén potilaan roolistaan”. Jos aikaa ja innostusta olisi ollut
enemmin, olisi voinut haastatella ditejd toisen kerran, yrittdd saada isdtkin mukaan tai
kayttda jotain toista tutkimustapaa tukena. Toisella haastattelukerralla olisi voinut palata
epdselviin tai ristiriitaisiin asioihin ja parantaa luotettavuutta siltd osin. Tyydyimme
kuitenkin yhteen haastattelukertaan resurssien rajallisuuden vuoksi ja péditimme ottaa
aineistosta kaiken mahdollisen irti. Pyrimme pitdytymién todella niissd asioissa, joista
didit puhuivat. Alkuun oli houkutuksena lukea “rivien vélistd” ja tulkita haastatteluja oman
nikemyksensd mukaan, mutta téssd asiassa paritydskentelystd oli suurta hyotyd. Toinen

tutkija puuttui téllaisiin kohtiin ja vaati perusteluja toisen tekemiin tulkintoihin.

Haastateltavien muistivirheet olivat mahdollisia ja jotkut &idit pohtivat sitd itsekin.
Esimerkiksi ensitietoon liittyvista asioista toisella oli vuoden takaiset, toisella kahdeksan
vuoden takaiset muistot. Tarkeinti tidllaisessa tutkimuksessa on kuitenkin saada esiin
kunkin didin oma, subjektiivinen kokemus. Haastateltava saattaa myos haastattelun aikana
alkaa tiedostaa asioita eri tavalla (Tynjdla 1991, 391). Tdm4 oli havaittavissa joidenkin
ditien vastauksissa, kun he haastattelun lopussa olivat jostain asiasta eri mieltd kuin

haastattelun alussa.

Etiikasta. Raportointivaiheessa pohdimme eettisid kysymyksid, esimerkiksi voiko
tutkimusperheet tunnistaa kuvauksemme perusteella. Tulimme siihen tulokseen, ettéd kylld
voi, jos tutkimuksen lukee joku sellainen, joka tuntee perheitd entuudestaan. Tiltd emme
kuitenkaan voineet vilttyd pienen aineistomme kanssa. Olennaista informaatiota olisi
joutunut jattdmiédn pois niin paljon, ettei tutkimus olisi onnistunut eikd silld olisi ollut
minkéénlaista sovellettavuusarvoa. Haastateltavat kuitenkin sitoutuivat tutkimukseen, joka
raportoidaan. Kukin sai kertoa juuri sen verran kuin halusi ja jittda kertomatta mit4 halusi.
Lopullisessa raportissa jdtimme pois suorien lainausten yhteydestd viittaukset tiettyyn
perheeseen (esim. 3.4iti), koska kyseessi oli pieni ja helposti tunnistettavissa oleva ditien

ryhmaé. Lainauksissa esiintyvit nimet ovat keksittyja.
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3 LOYDOKSET JA NIIDEN TARKASTELU
3.1 ENSITIETO

Kisittelimme &ditien runsaan kuvailun perusteella myos isien ensitietokokemuksia eli
puhumme perheiden ensitietokokemuksista. Vammaisen lapsen sisarukset jdivét vihem-

mille huomiolle.

3.1.1 Miti ensitieto on?

Ensitiedon antaminen tarkoittaa sitd, kun lapselle ja hidnen perheelleen kerrotaan ensim-
madistd kertaa sairauden ja/tai vamman olemassaolosta. Ladkéri on aina avainasemassa
ensitietoa annettaessa, mutta myos muu hoitohenkil6stoé osallistuu siihen vastailemalla
vanhempien mahdollisiin kysymyksiin. Kaikkea tietoa ei usein voida antaa eikd vastaanot-
taa yhdelld kertaa. Ensitietotilanne ei ole ainoastaan tiedon siirtoa, vaan myos tunteiden
huomioonottamista ja tuen tarjoamista perheelle. Ensitietotilanne parhaimmillaan auttaa
perhettd hyviksyméién lapsen ja nopeuttaa perheen omien voimavarojen kiyttéonottoa.
Ensitietotilanteen tulee luoda toivoa tulevaisuuteen, mutta kaiken kerrotun tulee ehdotto-
masti olla totta. (Heikkild & Tuunanen 1985, 54 - 57; Tick 1986, 15; Alho 1995, 73;
Helminen & Hinninen 1995, 5 -6, 17.)

1960-luvulta lidhtien ihmisten tietotaso alkoi liséédntyd koulutuksen myo6té ja vanhemmat
pystyivit ottamaan vastaan lddkérien antamaa tietoa aikaisempaa paremmin. Lapsipotilai-
den vanhempiakin alettiin kuunnella sairaaloissa. (Tuuteri 1995, 80.) Ensimmaéinen opas
ensitiedon antamisesta julkaistiin Suomessa vuonna 1979 ruotsalaisen mallin mukaan.
1990-luvulle tultaessa eivit periaatteet ensitiedon antamisesta ole muuttuneet: vanhemmat
tarvitsevat tunnetason tukea ja tdsmillisti tietoa (Hedengren 1985, 5). 1970-luvun kriisite-
oreettinen suhtautumistapa on kuitenkin véistymésséd yleisen asennemuutoksen myota.
Nykyéédn otetaan huomioon perheiden sopeutumiseen vaikuttavat lukuisat seikat, eikd

vammaisen lapsen syntymén katsota vilttdmattd johtavan perhetti kriisiin. (Alho 1995, 9.)
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1980-luvun alusta ldhtien ovat mm. Kehitysvammaliitto ja Lastensuojelun Keskusliitto
sekid vanhempainyhdistykset toteuttaneet ensitietoprojekteja, joissa on selvitetty vanhempi-
en tiedon tarvetta, sen toteutumista ja ongelmakohtia. Jorvin sairaalassa Espoossa toteutet-
tiin sairaalakokeilu, johon kuului mm. luentoja ja henkilokunnan tyonohjausta. (Helminen
& Hinninen 1995, 5.) 1990-luvulla ovat vanhempainyhdistykset ja tukiyhdistykset ympéri
Suomea tehneet ensitietokansioita ennen kaikkea perheiden, mutta myos hoitohenkiloston

tarpeisiin.

Ensitieto on ollut osana useissa vammaisen ja/tai riskilapsen perheiti koskevissa tutkimuk-
sissa 1990-luvulla (mm. VARHE-projektissa). Arvokasta tietoa tarjoavat esimerkiksi
Kurun (1996) pro gradu -tutkielma, Méen ja Rusasen (1991), Mattuksen (1993a) ja Alhon
(1995) tutkimusraportit sekd Salon (1992) lisensiaatinty6 ja Virpiranta-Salon (1993)
laudaturty6. Tétd taustaa vasten sekéd tdhdn tutkimukseen osallistuneiden kertoman
perusteella ensitieto on olennainen tutkimusteema selvitettiessé arjen sujumista kehitys-
vammaisen lapsen perheessd. Voisi jopa sanoa, ettei hyvadd ensitietokokemusta voi
korostaa liikaa, kun puhutaan perheelle tdysin uudesta eliméintilanteesta ja sen hallitsemi-

sesta.

3.1.2 Ensitiedon antaminen

- Mites sielld sairaalassa, siihen vammasuuteen suhtauduttiin?

- No, silld tavalla jdnndd kylla ettd sielld osastolla, milld md olin sielld ei niinku otettu
sitd puheeks millddn lailla. Ei oikeestaan.

- Se lasten syntymdn jdalkeinen aika, ne muutamat pdivdt, niin se oli aika semmosta
sekavaa. -- Md en niinku varmaan ees kaikkee muistakaan. Ettd ndin ku md muistan,
niin mulle ei tullu mitddn tietoo, mutta voihan olla, ettd on joku, mutta ei niinku, sen
md muistan, ettd henkilokunnasta ei niinku kukaan.

- Joo. Ihmettelit sd sitd sielld?

- No tota noin niin, en md oikeestaan sielld ihmetelly, mut sitte ku md tulin kotia, niin
sitte mulla tuli vasta mieleen, ettd olipa aika jéinnd juttu, ettd sielld ei. Et ainoastaan
sielld teholla niin se, lddkdri niinku, puhu vihan siitd.

Ensitietotilanteessa kerrotut asiat voivat mennd vanhemmilta ohi korvien. Kurun (1996,
44) tutkimuksessa monet vanhemmat myonsivit, ettei keskoslapsen syntymén jilkeisten

ensimmdisten piivien tiedosta ole selkeitd muistikuvia, koska he olivat niin hikeltyneité
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tehohoitoympéristosta. Vaikka ndin kévikin, oli alkuvaiheiden kokemuksilla suuri vaikutus
vanhempien haluun ja rohkeuteen hankkia tietoa myohemmin. Niin ensimmaéisten pdivien
kokemukset ovat merkittdvid yhteistydsuhteen muodostumiselle asiantuntijoiden kanssa.
Sama asia tuli ilmi myds Alhon (1995, 62) sekd Seligmanin ja Darlingin (1989, 215)

tutkimuksissa.

Omassa tutkimuksessamme monet sairaalassa tyytymittomyyttd heréttdneet asiat tulivat
ditien kertoman mukaan mieleen vasta kotona, kun oli ollut hetki aikaa ajatella ja toipua
synnytyksen aiheuttamasta visymyksestd. Hoitohenkilokunta ei tilldin saanut palautetta

toiminnastaan.

Aidit kertoivat ensitiedon antamiseen tai sairaalan henkilokunnan toimintaan liittyvisti
epékohdista, joiden olisi toivonut tapahtuvan toisin. Paikalla oli ollut liikaa ihmisid, mutta
ei kuitenkaan vilttamattd isdd. Tilloin lapsen vammaisuudesta kertominen jdi didin
tehtdviksi, mikd Mattuksen (1993a, 33) mukaan voi aiheuttaa viirinkésityksid ja turhia

ongelmia perheen sisélld. Vammaisuudesta ei puhuttu sairaalassa tarpeeksi.

Esimerkiks se tilanne, missd mulle kerrottiin se, niin siind oli koko huone tdynnd niitd
hoitajia, et se oli sielld, missd vauvat tarkastetaan, se oli niinku lddkdrintarkastus, ku se
kerto se lddkdri ja siind oli sitd hoitajaa ku pipoo suurinpiirtein siind huoneessa, et ne
oli varmaan niinku kattomassa, semmonen hyvd opetustilanne, ettd miten tdmd diti kdyt-
taytyy, sortuuko vai mitd tekee, ettd se oli vahdn niinku tyhmd. Ja sit se, ettd Vesa [isd]
ei ollu siind.

Hoitohenkilokunnan tiedot esimerkiksi kehitysvammaisuudesta saattavat olla puutteelliset
tai asenteet vammaisuutta kohtaan selkiytymaéttomait, jolloin he pelkddvit vanhempien
kysymyksid (Vikevi-Aitalaakso 1988, 61 - 62). Myds vanhempien taustatekijit, kuten
pelko, epdavarmuus ja aikaisemmat kokemukset vaikuttavat siihen, kuinka he ottavat tiedon
vastaan. Hoitohenkilokunnalta vaaditaankin ammatillisuutta vaikeissa tilanteissa. Jos
vanhempien kiyttdytyminen tuntuu ongelmalliselta, vastataan siihen usein kielteisesti. Sen
sijaan pitiisi viestid vanhemmille, ettéd lapsi on hyvissi hoidossa ja tukea samalla vanhem-
muutta ja vanhempien itsensi lapselleen antamaa hoitoa. Vanhempien kriisille tulisi antaa
tilaa. (Holopainen 1998, 30 - 31.) Laihon (1997, 18) vammaisten lasten vanhempien

vertaistukea kisittelevissa tutkimuksessa tuotiin esille didin ja lddk4rin kommunikointion-
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gelma: diti ei uskaltanut kyselld ja ldékéri ei osannut kertoa vammaisuudesta niin ettd #iti

olisi ymmirtinyt.

Tutkimuksemme dideilld riitti my0s ymmartamystd hoitohenkilokuntaa kohtaan. Tie-
dostettiin henkilokunnan rajalliset resurssit, ettei aika yksinkertaisesti riité ja se, ettd joku
saattoi olla ensimmadisté kertaa tilanteessa, jossa syntyy vammainen lapsi. Yksi dideistd
kertoi hyvén potilaan roolistaan, eli siitd, kuinka hén halusi olla reipas eiké valittaa koh-
taloaan. Yhteistd niille urheille Zideille on hoitoalan ammatti, milld lienee vaikutusta

suhtautumiseen.

Ja sitte ku md oon ammatti-ihminen ni mulla on aina semmonen et md haluan toimia
silld tavalla ettd tosta ajateltas, ettd voi ku siin on hyvd diti, ettd tietko, etti semmosen
hyvdn potilaan rooliin mennd ettd ne raportilla puhuis -- Et mun piti olla niinku kau-
heen reipas ja lddkdri kylld muistiki kehua, ettd kylld sd oot hirveen hyvin tin asian
tunnut ottavan ja silld tavalla.

Ensitietotilanteeseen liittyl my6s my0Onteisid muistoja. Hoitohenkilokunnan kéytos oli ollut
asiallista verrattuna edelliseen synnytyskokemukseen. Edes vammaisuudesta saatu

vanhentunut kirjallisuus ei jddnyt vaivaamaan mielti.

Et jollain on hirveen niinku siltd ajalta ja vield jilkeenpdin ni kauheen negatiivisia
kuvia siitd sairaala-ajasta ja siitd miten semmosia kauheita vanhoja lddketieteellisid
kirjoja tyonnettiin vaan ja miten se oli kauheeta, mutta en md tid mulle se jdi jotenkin
kylld ihan niinku se synnytys ja kaikki ihan positiivisena mieleen, ettd Satun [isosisko]
kanssa oli niinku paljon negatiivisempaa, et kiitiloki oli kauheen inhottava.

Asiallinen tieto. Melkein poikkeuksetta didit kokivat jddneensd vaille asiallista tietoa
lapsen kehitysvammaisuudesta tai siitd, kuinka heidén tulisi toimia uudessa eldmintilan-
teessa vammaisen lapsen &itind. Nekin idit, joilla opintojensa tai tyonsi puolesta oli tietoa

vammaisuudesta, olisivat kaivanneet juuri kiytdnnén neuvoja.

Sillon ei ollu mitddn esimerkiks kansioo mikd nyt on sairaalassa ja et tota hirveen
silleen jotenkin kylmakiskoisesti ruvettiin vaan puhumaan rahasta, ndistii KELAn
tuista, minusta tuntu ihan kauheelta ettd mitd tdssd nyt raha mitidn auttaa - ettdi niinku
hakee tiitd KELAn tukee. -- Kun sitd jotenki siind vaiheessa ihan niinkun ihan dimdéind et
miten tdmmadsen ihmisen kans niinkun eletddn ettd mitd niinkun voi tulla eteen ja néiin
-- Ja sitte kun md sain sen kotiin niin md ldhin than silld mielellii sen kans etti kato-
taan pdrjddnks md tin kans, osaanks md tdtd hoitaa.
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Virpiranta-Salon (1993, 48) monivammaisia lapsia koskevassa tutkimuksessa vanhemmat
eivit kaivanneet aluksi niinkdédn kdytdnnon neuvoja, vaan tietoa lapsen vammasta, sen

vaikeudesta ja syisté.

Tutkimuksessamme kivi ilmi, etté tietoa kylld sai, mikéli tiedolla tarkoitetaan Kehitys-
vammaisuus-kirjaa. Aidit eivit ymmértineet, miksi heille annettiin vammaisen lapsen
synnyttyd ensimmdiiseksi lukemiseksi tdysin toivottoman tulevaisuudenkuvan maalaava
kirja. Aidit eivit olleet valmiita ottamaan tillaista tietoa vastaan. Tieto oli myds vanhen-

tunutta. Miksi néin, kun uudempaakin materiaalia olisi saatavilla?

Mut tuota just siind kirjassa kun luki sitd niin siindhdn on niinkun kaikki maholliset mitd
niinkun lisdvaivoja voi tulla ja niinku se eldmdnkaaresta kaikki ne pahat asiat on
lueteltu sielld ihan niinkun luettelemalla.

Myéonteisid poikkeuksia olivat olleet sosiaalityontekijd, joka sairaalasta poisldhtiessi oli
antanut asiallista tietoa vammaisuudesta ja sosiaalietuuksista sekd harjoittelija, joka oli

kertonut didille omista kokemuksistaan vammaisen lapsen arjesta.

Tuki. Aidit kokivat piasiassa jisineensi vaille tarvitsemaansa tukea sairaalan henkilokun-
nalta. Aiteji saatettiin jopa kieltd4 nayttimisti tunteitaan. Erityisesti lizkdrit saivat huonoa
palautetta siitd, ettd he pysyivét litkaa roolinsa takana pystyméttd inhimilliseen vuorovai-
kutukseen vanhempien kanssa nédiden vaikeassa tilanteessa. Monella #idill4 oli vertailukoh-

teena erilainen synnytyskokemus. Aidit suhtautuivatkin melko kyynisesti lizkéreihin.

Mulle sanottiin ettd ei saa itkee.

M en haluu, ettd kukaan joutuu tdmmdoseen tilanteeseen samalla lailla kun md, ettd joutu
niinku itte hakemaan sitd tukea, kun sieltd ei saanu.

Se on ihan hirveetd niinku ettd lapsesta ei voi loytyd mitddn hyvdd, niinku tuntuu vieldki
olevan niinku ndilld suurimmalla osalla ndistd lddkdreistd, varsinkin miesliidkdreistd,
joita sielld on tddlla ditiyspolinki puolella ni, ei niilld oo niinku mitddn hyvdd sanotta-
vaa. -- Et ne on niin sitten kdpertyny sen semmosen lddketieteellisen tai semmosen vaan
sit semmosen fyysisen puolen tai siis niihin sairauksiin tai johonki timmdseen nditi voi
tutkia ja kaikkee voi loytdd ja sitte voi niinku tehdd sen keskeytyksen, ettd mistidin muusta
el niinku puhuta. Et se elamd loppuu niinku siihen. En tiid sitten.
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Virpiranta-Salon (1993, 50) tutkimuksessa taas la4kéri oli lapsen syntymain jilkeen ammatti-
ihmisistd tdrkein tuenantaja vanhemmille. Tuuterin (1995, 81, 83) mielestd lddkirin ei
tarvitse pelitd tunteiden ndyttimistd ja myotdtunnon osoittamista. Han ei ole koskaan
katunut sité, ettd on eldnyt vanhempien tunteissa mukana. Hin myontéi saaneensa myos kri-
tiikkkid, mutta se on kohdistunut muihin asioihin, esimerkiksi siithen, kuinka paljon tai kuin-
ka vihin tietoa vanhemmat ovat hineltd saaneet. Tuuteri kehottaa esitelmdinnin sijaan
keskustelemaan vanhempien kanssa, silld "vanhempien kuuleminen on yhti tirkedd kuin

heille puhuminen”.

Aidit olisivat kaivanneet myos vertaistukea. He olisivat halunneet jutella jonkun sellaisen
ihmisen kanssa, jolla on vammainen lapsi. Nyky#d4n on monissa sairaaloissa ensitietokansio
puhelinnumeroineen ja osoitteineen juuri tdtd tarkoitusta varten. Ensitietokansioita on
kuitenkin tehty vasta muutama vuosi sitten, joten osalla tdimén tutkimuksen dideisti ei ollut
sen suomia mahdollisuuksia. Kehitysvammaisten Tukiyhdistykseen kuuluvat didit ihmette-
livit, miksei ensitietokansiota kuitenkaan aina kiytetd. Asiaa puitiin Keskisuomalaisessakin,
kun vanhemmat oikaisivat apulaisylilddkirin kasitysta siité, ettei olisi olemassa tietoa kehi-
tysvammaisen lapsen syntymén vaikutuksista perheeseen (Haverinen, Haverinen & Liina-

maa 1997).

Kylla, siis suuri hdtd silleen, et hirveesti on tehty toitd keskussairaalaan pdin ja se on
edelleen niinku tolleen. Et eiko ne niinku arvosta sitd sitte lddkdrit tdtd tyotd mitd niinku
tddlld nad ruohonjuuritasolla olevat ihmiset tekee vai mistd se johtuu.

Salon (1992, 93 - 97) tutkimuksessa ensitieto oli yleensd annettu asiallisesti, mikd ei
kuitenkaan véhentdnyt vanhempien kokemaa jirkytystd. Mien ja Rusasen (1991, 75 - 77)
tutkimuksessa vanhemmista noin puolet oli saanut ensitiedon asiallisesti ja totuudenmukai-
sesti. Puutteet olivat samanlaisia kuin meidin tutkimuksessamme: ensitietotilanteessa isé ei
ollut paikalla tai ensitieto annettiin tylysti. Kantojéirven (1993, 63 - 64) kehitysvammaisten
lasten ditejd koskevassa tutkimuksessa ensitietotilanne oli vaihdellut tiydestd epdonnistumi-

sesta juuri oikeanlaista tukea antavaan.
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Kyllosen (1993, 77) keskoslapsien perheiti koskevassa tutkimuksessa vanhemmat olisivat
halunneet, ettd joku henkil6kunnasta olisi ollut vain heitd varten. Laihon (1997, 23) tutki-

muksessa harjoittelijoilla oli ollut aikaa ja kyky4i eldytyé ditien tunteisiin.

3.1.3 Ensitieto kokemuksena

Ensitieto lapsen vammaisuudesta jirkytti jokaista perhettd. Osa dideistd oli kdynyt seu-
lonnoissa, joissa kartoitetaan sikion kehityshdirion riskid, mutta vain yhdelld testi viittasi
mahdollisuuteen saada vammainen lapsi. Muille vammaisuus tuli ylldtyksend lapsen
synnyttyd. Raskausaikana vammaisuus oli kidynyt mielessd korkeintaan ohimenevini aja-
tuksena. Kun odotetaan down-lasta, raskausaika sujuukin yleensd normaalisti. Vammaisen
lapsen syntyminen on sitten sitidkin suurempi yllétys. (Kallunki, Wilska & Leisti 1988, 10.)
Solnit ja Stark (1961, 524) puhuvat traumaattisesta alitajuisen “unelmalapsen” menettimi-

sesti.

Aitien suhtautuminen ensitietoon vaihteli “shokista, lekalla pishin lyonnisti” melko
rauhalliseen. Aidin aikaisemmat tiedot ja kokemukset vammaisuudesta saattoivat jopa
syventdd ensitiedon jarkytystd, koska diti tiesi, mitd tulevaisuus voisi tuoda tullessaan.
Mattuksen (1989, 191 - 192) mielestd vanhempien pitdisi antaa olla isid ja ditejd, vaikka he
olisivatkin esimerkiksi terveydenhoitoalan ammattilaisia. Kysymys on kuitenkin enemmén
tunteista kuin tiedosta. Tutkimuksessamme ensitiedon jirkytys meni kuitenkin nopeasti ohi
ditien ajatusten suuntautuessa jo tulevaisuuteen: eldmiddn vammaisen lapsen kanssa.
Aineisto kertoi vammaisuuteen sopeutumisesta, jota didit vauhdittivat puhumalla puolison

kanssa ja itkemalla.

Ettd ne oli niinku semmosii, mitkd helpotti hirveesti, se, etti sai puhua ja itkee niinku sit
md itkin aivan hirveesti.

Aideilld saattoi olla vammaisen lapsen syntymin tyynesti hyviksyvi asenne, ikiin kuin

lapsi olisi tehty heille mittatilaustyoni:
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Aattelin ettd se niinku kuuluu tdhdn eldmddn ja niinku ettd md otan mitd ylhddalti
annetaan. -- Ja sitte ku Maija synty niin mulle tuliki semmonen tunne ettd no niin, tdd oli
niinku tarkotus.

Jostain omituisesta syystd ni md olin heti seuraavana pdivind jo kauheen onnellinen,
mutta md en uskaltanu kenellekkddn muulle kun siskolleni sanoo asiasta, md aattelin et
kaikki pitdd mua hulluna [nauraa]. Et se kesti aika pitkin aikaa ennenkun md uskalsin
siitd niinku miehelleni ees sanoa, et se aattelee et md oon tdysin kahjo. Ja jotenkin se
sopi hyvin kuvioihin, md sain tdmmdostd ihanaa sosiaalista jotain mistd md tykkddin.

Se, miti it tarkoitti "timmoselld ihanalla sosiaalisella”, jdi hieman epéselviksi tarkenta-
mispyynnostd huolimatta. Se liittyi tyytyméttomyyteen tydeldmassd ja haluun hakeutua
sosiaalialalle. Vammainen lapsi tuntui tdyttineen jonkinlaisen sosiaalisen tyhjion didin
eldmassd ja madrittdvin &didin roolia yhteiskunnassa: &iti sai ehkd kaipaamaansa huomiota

ja tukea vammaisen lapsen myoté.

Aitien mukaan isit ottivat ensitiedon raskaasti. Heille vammaisen lapsen syntymi merkitsi
henkilokohtaista epdonnistumista. Heidén tapansa késitelld asiaa oli pohtia sitd aluksi yksi-
ndisyydessi ja toistikin saatettiin ottaa sairaslomaa. Toiset isét pystyivét pian olemaan didin
tukena, mutta joillakin epdonnistumisen tunne kesti pitkddn ja saattoi hellittdd vasta

seuraavan lapsen myota.

Ettd mun miehelle se oli aivan kauhee jarkytys, mutta kyl se nyt suht nopeesti siiti sit
pddsi yli, mutta oli se siis sille niinku maailmanloppu vihdn aikaa ettd.

Usean lapsen kohdalla l4ékiri ei ollut varma kehitysvammaisuudesta ennen kromoso-
mitutkimuksen tuloksia, mutta didit olivat asiasta varmoja jo aikaisemin. Isit taas toivoivat
diagnoosin varmistumiseen asti, ettei lapsi olisi vammainen. Téllaisessa tilanteessa didit
eivit saaneet isiltd tarvitsemaansa tukea. Samankaltainen asia tuli ilmi Kurun (1996, 36)
keskostutkimuksessa, jossa isit olivat lapsen selviytymisen suhteen huomattavasti optimisti-
sempia kuin didit. Isdt eivit halunneet keskustella ikdvistd vaihtoehdoista ja #iti jdi pohti-
maan asiaa yksin. Meidén tutkimuksessamme diagnoosin varmistuttua varsinkin isit kiytti-
viit tietoa oman selviytymisensé apuvélineend. Myos Virpiranta-Salon (1993, 48) tutkimuk-
sessa isilld oli ensitietotilanteessa tietoon liittyvid toiveita huomattavasti enemmin kuin

dideilld, joilla taas korostuivat tukeen liittyvit toiveet.
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Jaakolle [isd] oli tdrkeetd ja mun vanhemmille lukee siitd kansiosta niinku ettd voi eliid
normaalia eldmdd.

Vanhemmat sisarukset hyviksyivit vammaisen pikkusisaruksen heti ja omaksuivat suojele-

van asenteen. Kysymyksié esitettiin lapsen luontaisella uteliaisuudella:

Ne ndki ettd ne tuotiin, et laitettiin sinne sdngyn pddille laitettiin, ja ne katteli ja ihasteli
niitd, mut sit meijéin Niina kattokin ja siis rupes sanomaan, ettd "miksi toi poikavauva
on than niinku kiinalaisen ndkonen”, siis niinku kiinalainen vauva! Ei meijin Oskari
niinkddn sanonu mitddn, Oskari vaan ettd "semmosia ne vauvat onkin. -- Onhan niitd
autojaki erilaisia, niin miksei voi ihmisiaki erilaisia”.

Seija [isosisko] sit tuli kattoo Liisaa sillon sairaalaan, Liisa oli sillon muutaman tunnin
ikdnen ni se katto ja totes sitte ettd diti tdd on meijdn prinsessa.

Ympiriston suhtautuminen. Ympériston reaktiot ja suhtautuminen vammaiseen lapseen
ja perheeseen vaihtelivat luontevasta hyviksymisesté vilttelyyn. Thmisen koulutuksella ja
(tyo)kokemuksella ei ollut vaikutusta asiaan, silld yhti lailla myos "ammatti-ihmisten" oli
vaikea kohdata tuttavaperhe vammaisen lapsen synnyttyd. Ympériston suhtautuminen
saattoi olla selkeén kielteistd, jolloin lapsen syntymdsté ei onniteltu, vaan esitettiin jopa su-

runvalitteluja:

Yks mies sano "osanottonsa”! Must se on niinku hirveetdi! -- Hirveen harva onnitteli
lapsesta.

Joissakin tapauksissa vanhemmat itse tuntuivat suojelevan esimerkiksi idkkddmpid sukulai-
sia jattdmalla kertomatta lapsen vammaisuudesta. Vanhemmat eivit halunneet jarkyttdd
sellaisella asialla, jota ei kunnolla ymmairrettéisi. Joskus ei selittiminenkién onnistunut. Esi-
merkiksi vamman pysyviéi luonnetta ei kisitetty, vaan kuviteltiin, ettd siitd paranee tai ettd
lagkari oli erehtynyt. Aidit tulkitsivat timén joko todelliseksi tiedon puutteeksi tai yrityksek-
si kieltdi liian raskaan asian olemassaolo. Jalkimmaistd viitettd tukee se, ettd myohemmin
vanhempia yritettiin lohduttaa ja tukea puhumalla lapsen kehitysmahdollisuuksista ja
tulevaisuudesta epérealistisen myonteisesti. Pahimmassa tapauksessa #idit joutuivat
lohduttelemaan sukulaisia vammaisen lapsen syntymaén jdlkeen. Niin kdvi myos Kantojér-

ven (1993, 65 - 66) kehitysvammaisten lasten ditejd koskevassa tutkimuksessa.
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Tdrked oivallus oli se, ettd sukulaisten ja ystdvien suhtautuminen perhettd kohtaan vammai-
sen lapsen synnyttyd oli luontevaa, koska vanhemmat eivit tehneet asiasta suurta numeroa.
Eldmi jatkui ldhes entisenlaisena. Ympiériston reaktiot heijastivat perheen omaa suhtautu-
mista vammaisuuteen. Parasta oli, kun lapsi itse vaikutti ympiristén suhtautumiseen

myonteisesti:

Tammonen Downin syndrooma se ei paljon sano vanhan kansan ihmisille. Mut sitte must
tuntuu ettd niillaki just niinku Anna ite omana ittenddn autto siis selvitti sitd tilannetta,
et el se 0o niin hirvee ku sitd vois niinku kuvitella, noin yhtdikkid, et ihan hienosti on, tosi
hienosti on mun mielestd suhtauduttu.

3.1.4 Selviytyminen arkeen

Useimmista haastatteluista 16ytyi jokin selked asia, joka merkitsi perheille selviytymistad
ensitiedon jiarkytyksestd. Vanhemmat oivalsivat melko pian ensitiedon saamisen jilkeen,

ettd lapsi tulee oppimaan monia asioita eiké olekaan niin kovin erilainen kuin muut lapset.

Sitte aateltiin ettd no, kylld kai ne aika hyvin kehittyy, mitd meki ollaan ndhty, niin
kavelee ja juttelee.

Mun mielestd meilld meni aika nopeesti se semmonen sokki ohi tai semmonen etti
pddstiin siihen ettd mun mielestd Anna ite autto siind just hirveesti, koska se oli ihan ku
kuka tahansa vauva, siin ei ollu mitddan merkillisti -- Anna on oma rotunsa, et se on vaan
yks muunnelma ndistd ihmisen geeneistd tai kromosomeista, mistd se sitte nyt onkaan.

Oli ihana huomata, ettd on muillaki nditd, ettd nditd syntyy.

Vammainen lapsi ei rajoittanut perheenlisdyssuunnitelmia. Sisarukset nihtiin vammaisen
lapsen turvana ja tukena tulevaisuudessa, kun vanhemmat eivit en4 itse jaksa. Seuraavaa
raskautta, joko koettua tai mahdollista &idit peilasivat kuitenkin vammaisen lapsen vanhem-
pana olemisen kautta. Mietittiin omia voimavaroja ja sitékin, jos samaan perheeseen syntyisi
toinen vammainen lapsi. Ndmai ajatukset olivat saaneet pari 4itid jatkotutkimuksiin seuraa-
van raskauden aikana, sillé haluttiin ikd4n kuin varmistaa, ettd seuraava lapsi on terve. Tosin
didit eivat tienneet miten toimisivat, jos tutkimustulokset viittaisivat sikion kehityshairioon.

Téamin pditoksen eteen ei kukaan ollut joutunut.
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3.2 ARKI KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN PERHEESSA

Kehitysvammaisen lapsen perheen arkea tarkasteltiin eri perheenjdsenten osalta didin
nidkemyksen mukaan. Mielenkiinnon kohteena oli ekokulttuurisen ajattelun mukaisesti
erityisesti se, miten vammaisuus nikyi perheessi tehdyissé jirjestelyissd ja valinnoissa ja
miten se vaikutti kunkin perheenjdsenen kohdalla. Haastatteluista etsittiin perheissa vallitse-
via teemoja, jotka tulivat esille joko suorasti tai episuorasti. Nami perheteemat ohjasivat
arkipdivadn liittyvid jarjestelyjd ja valintoja. Perheteemoja késitelldéin varsinaisesti luvussa
3.2.8. Runsaat suorat lainaukset antavat lukijalle mahdollisuuden kurkistaa perheiden

arkeen.

3.2.1 Asuminen - Lihella palveluita

Vammaisuus nikyi asumiseen liittyvissd puheissa siten, ettd haaveiltiin asumisesta lihelld
vammaisen lapsen koulua ja palveluita. Muuttoa suunniteltaessa tavoitteena oli 10ytdé uusi
koti jo tutuksi tulleelta alueelta. Aideilld oli huoli vammaisten lasten yksiniisyydesti, koska
heilld ei yleensd ollut kavereita kodin 1dhelld. Ympériston turvallisuuteen oli kiinnitettava

erityistd huomiota valittaessa perheen asuinpaikkaa.

Aina on tuo asuntotilanne just sillai ettd [paikan nimi] kun se kdy koulua ja ja tuota
hoitopaikka on sielld ja tulevaisuudessa sielldihdn on nditd palveluasuntoja ja muitakin.

Me asutaan omakotitalossa. Ei o siind ketddan sillai niinku ettd kenen kans menis oikeen
leikkiin. Kylld siind aika ldhelldki lapsia on, mutta tota jotenkin sitd on niinku kehitys-
vammasen kans, ettd sitd ei mee niinkun oikeen tarjoomaan, ettd hei ootteks te tdnkin
kanssa tai tuutteks leikkimdidin, et se on vihd, jotenki sitd on niinku paljon varovaisempi
kun normaalin kanssa.

Mut sitten taas siindki tulee hankaluuksia kehitysvammasuus aiheuttaa ku siind on
rantakalliot ja oisko siitd niinku viiskyt metrid, ei sitdkddn, sinne rantaan, ja kalliot.
Niin, niinku esimerkiks meilldhdn oli viime kesdnd siind oli aita, koska ei Maija ymmdr-
rd eikd se muistakaan ku sille sanoo, vaikka se viime kesdnd oli kaks ja puolivuotias,
ettdi "et mee", ja eihdn kaikki terveetkddn muista.
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3.2.2 Lapsen arki

Piivittiiset rutiinit. Lasten péivihoito oli jirjestetty perheissi siten, ettd kaksi lapsista oli
kotona, kaksi piivikodissa ja yhdessé perheessi oli hoitaja kotona. Aineistomme kouluikdi-
set lapset olivat harjaantumisluokalla. Aidit kaipasivat enemmén yhteistyoti ns. tavallisen
koulun kanssa. Koulun jérjestimistd usean pdivén retkisté oltiin iloisia, silld silloin myos

perhe sai lomaa.

Et jossain musiikkitunnilla ja liikuntatunneilla ja tammdsilld, ettd ne niinku sellasiin
ottas niitd enemmdn mukaan, ettd kuulis enemmdn normaalia puhetta, koska tuollaki on
niin paljon semmosia, jotka puhuu hirveen huonosti taikka sitte ei puhu oikestaan
mitddn, koska se on just toi apinointi niille niin tdrkeetd, et sitd toivosin ettd niilld olis
enemmdn jonkinndkostd integraatioo.

Nyt just tuli tuota viestid koulusta et lihteeviit huhtikuussa viikoks tuntureille hiihtd-
mdidn, kysyivdt ettd saako Pekka lihtee, voi tervemenoa [naurua].

Mien (1993, 41) tutkimuksessa tulivat esille paivahoitohenkiléston ennakkoluulot vam-
maista lasta kohtaan. Vanhemmat eivit peldnneet toisten lasten, vaan nimenomaan aikuisten
syrjintdd. Niissé tutkimuksemme perheissi, joissa lapsi oli pédivikodissa, oltiin tyytyvéiisii.

Vammainen lapst otettiin tavallisessa ryhmésséd hyvin huomioon.

Ettd kyl me ollaan oltu just niinku tdhdn pdivikotihommaan tosi tyytyvdisid, et ne on
tehny kylld kaikki maholliset ja se on niinku silld tavalla ollu mun mielest kiva et se on
ollu ldhtosin niinku heistd itestddn et ei meijdn oo tarvinnu niinku koko ajan.

Satunnainen hoito. Satunnaisen hoidon tarve vaihteli perheissd hyvin paljon. Toiset #idit
totesivat ehkd itsekin ihmetellen, ettd hoidon tarvetta ei ole juuri ollut. Toisissa perheissi oli
pitkd hoitajalista ja erilaisia jirjestelyjd oli totuttu tekemiddn. Kun hyvi hoitaja 16ytyi,
hinesti haluttiin pitda kiinni. Isovanhempien rooli hoitoapuna vaihteli myos. Toiset olivat
jatkuvasti kiytettdvissi ja toiset asuivat kaukana tai olivat jo liian vanhoja hoitamaan lapsia.
Joillakin perheilld oli lomaperhejirjestely, jossa sovittu perhe hoitaa vammaista lasta silloin
tdlloin viikonloppuisin. Viikonloppuhoito heritti ristiriitaisia tunteita. Toisaalta oli mukavaa

ja tervetullutta saada helpotusta eldméién, mutta se aiheutti didille myds huonoa omatuntoa.
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Aina tuntuu, sit ku on se perjantai-ilta, no nyt Maija lihtee, niin tuntuu, on niinku
kauheen huono omatunto ja tavallaan tulee ikdvaki, koska niinku ettd, md oon niinku
hirveen paha, et md haluun yhestd lapsestani eroon, aattelepas. Tavallaan sillai, ja sit
kuitenki niinku tuntuu ihanaltaki, koska kylld se aina helpottaa.

Siis meilld on ollu MLL:n kautta, sitten on ollu naapurin tyttod, sitten on ollu Seijan
plivdkodista yks harjottelija, sitte on ollu mun yks tyokaveri, jolla loppu tyot, sitte on
ollu, tytot on ollu sitte tossa ylikerrassa, siind asuu yks Seijan kaveri, tytét on ollu
vililld sielld, sitte onhan meilld ollu vililld ukki. Mut et meilld on ollu siis hyvin
satunnaisesti eri Thmisid.

- Onko teilld lastenhoitajia sitte millonkaan?
- No, no ei oikeestaan, ettd ei meilld oo kylld ettd, ei oo kaytetty sillai, ettd jos on jotain
menoo ollu niin vuorotellen on kdyty asioilla sun muuta. Ettd ei oo ollu.

Hoitamiseen ja hoitajiin liittyi huolia. Aidit murehtivat l&hinni siti, etti vammaisen lapsen
hoitaminen oli heidén itsensdkin mielestd rankkaa, saati sitten sellaiselle, jolle tilanne oli

uusi. Perheen muita lapsia oli helpompi jéttdas vieraan hoidettavaksi.

Et kylld siis sithen oon niinku tormdnny tdssd tdmmosessd hoitajajutussa, ettd on
hirveen vaikee loytdd semmosta hoitajaa, joka uskaltaa ensimmdisen kerran tulla
semmoseen perheeseen, missd on vammanen lapsi. -- Mut nyt sitte ku Liisa on ollu niin
huomaa et on niinku vaikeempi jéittdid pitemmdiksi aikaa et jotenki niinku semmonen ettd
pelko siitd ettd kuinka rasittava hoidettava Liisa on. Ettd ku tietdd itte ettd se on tosi
vdsyttavd ku sitd pitdd koko ajan vahtii, et sitd ei voi niinku hetkeksikddn jdattid silmis-
tddn kun se syo kaiken tai menee ihan dlyttomiin paikkoihin.

Huolta vammaisen lapsen hoitoon jéttdmisestd aiheutti lapsen kyvyttomyys ilmaista
tarpeitaan. Siksi vieraalle hoitajalle jdttdminen tuntuikin arveluttavalta. Kouluikdisten lasten
kohdalla voi ndhdi tilanteen helpottuneen vuosien varrella. Kehitysvammaista lasta ei oltu
haluttu jattad toisten hoitoon kun hén oli pieni, mutta lapsen vartuttua tilanne oli muuttunut.
Kehitysvammaisten lasten perheissi ndyttdakin toteutuvan lausahdus: pienet lapset - isot

huolet, isot lapset - pienet huolet.

Ei sitd jotenki hennonnu jdttdd kun, kun sillai et sillon kun se ei vield itekkdiiin osannu
ilmasta itteensd niin sitd jotenki niinku ettd se on niin toisten armoilla ettd ei sitte
raaskinu sillai jattdd sitd.

Arjen erityispiirteet. Vammaisen lapsen tavalliseen arkipéividn kuuluu runsaasti hoidolli-

sia, kuntouttavia ja opetuksellisia erityistoimintoja, jotka kuvaavat akkomodaatiota eli
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arkipdivén toiminnan organisoimista uudella tavalla vammaisuuden vuoksi (Miki 1994, 42).

Erityistoiminnot eivét kuitenkaan korostuneet tutkimuksemme perheiden arkipéivassa.

Timon kanssa on sitte, silld on semmonen seisomateline missd md seisotan sitd pdivit-
tdin ja, sit on semmonen jumppapallo, siind md oon yrittiny sitd niinku pyoritelld ja
istuttaa ja, sit on ihan semmosia leikkejd, ettd palloa vieritetddn sen kanssa, ja sitte
ndmd ruokatouhut vie aina osansa, ettd siind menee aika kauanki.

Palveluista didit puhuivat hyvin vihin. Yleisimmit palvelut olivat kuntoutusohjaajan
kotikdynnit, puheterapia, jumpat, uinti sekd ELVA- eli erityislastenvahtipalvelu. N&ihin

oltiin suhteellisen tyytyvdisii.

Ja ollaan me nyt saatu puheterapiaa ja jumppaa ja uimassa Ville on ollu ja koulusta nyt
kdyvdt aina uimassa kerran viikossa ja itelle saa puheterapiaa, ettd kylld nyt aika hyvin
mun mielestd on asiat tai niinku meijin kohdalla ainakin, mutta tota onhan niitd ja
riippuu niinku aika paljon kunnasta.

- Missdas muuten Timo on nyt?

- Kuntoutusohjaajalla. Md sain sovittua tin nyt tdstd kevddn alusta ettd se tulee tihdn
aikaan ku Panu on kerhossa niin md saan tdssd puoltoista tuntia aina hengdhtdd. -- Ja
Jjumpparin sain kotiin kanssa.

3.2.3 Visihtineet perheenpyorittijit - Aidin arki

Tyétilanne. Tamin tutkimuksen &dideistd neljd oli toissé ja kolme kotona. Monesti lapsen
vammaisuus vaikutti pddtokseen hoitaa lasta pitkddn kotona. Toisaalta kolmilapsisen
perheen kolmivuorotydssi oleva diti oli palannut tdihin heti ditiysloman jilkeen jokaisen
lapsen kohdalla. Hénen puheissaan tulivat esille tydnteon motiivit: ammatillisuuden ylldpito

ja tyOyhteison tuki.

Oon joka vdlissd oon ollu toissd ettd pisimpddn olin kotona Pekan kans sitte. Et se
jotenki kun se on niin silleen niin pieni kun ne kehittyy niin hitaasti ettd ei sitd oikein
raskinu jattdd sitte paljo aikasemmin, ku on mahollisuus nykyddn ettd saa olla kolmeen
vuoteen niin piti se kdyttdd sitte hyvikseen.
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Must tuntuu ettd mun tyoyhteisossd niinku, et se on mulle semmonen toinen perhe, ne on
yhtdi rakkaita sielld, musta tuntuuki monesti, ettd sielld rakastetaan mua enempi ku sillai
kotona.

Ansiotydssd kidyvit vammaisten lasten &idit korostivat tydssd kdymisen merkitystéd sosiaa-
listen kontaktien ja eldménpiirin laajenemisen kannalta. Tyossd kidyminen koettiin vastapai-
nona usein hyvin tiiviille lapsenhoidolle. Monipuolisuudesta ja sosiaalisesta rikkaudesta
huolimatta koti- ja ansiotydroolin yhdisteleminen voi muodostua naiselle henkisesti ja
fyysisesti kuormittavaksi. (Alho 1995, 41.) Hietaharju-Molsédn (1998, 36) monivammaisten
lasten vanhempia koskevassa tutkimuksessa kaikki haastatellut vanhemmat mainitsivat
kodin ulkopuolisen tyon tirkeimmaiksi asiaksi arjessa jaksamisessa. Hautamien (1993, 47)
tutkimuksen down-lasten didit olivat yhtd tyytyviisid tyotilanteeseensa kuin verrokkiryhmén

didit, joilla ei ollut vammaista lasta.

Aidin rooli. Ritva Nitkin (1997, 197) on tutkinut viitoskirjassaan suomalaista ditiyttd mm.
omaeldmékertojen avulla. Hin nikee aineistossaan kaksi juonirakenteen mallia, jossa
miessuhteen erilaisuus muodostaa sen “‘systemaattisen variaation”, joka sdvyttdd seki naisen
ettd lasten hyvinvointia. Merkittdavai on, kuinka intensiivisesti ja milld tavalla mies tulee
mukaan ditiyteen ja didin ja lapsen viliseen suhteeseen. Toinen malleista on familistinen,
perhekokonaisuutta ja avioliittoa koossapitdméin pyrkivd malli (erdénlainen kumppanuusta-
rina). Osassa tutkimuksemme perheissid voima arjen pyodrittdamiseen ndytti 16ytyvén juuri

parisuhteesta ja kotitdiden ja lastenhoidon jakamisesta.

Sitte taas iltapala hoidetaan yhessd ja toinen laittaa toisen nukkumaan, et meil on ihan
semmonen, Seijalle luetaan iltasatu ja toinen lukee sen ja toinen sillid aikaa laittaa
Liisan nukkumaan, nukuttaa Liisan. Ma tiidn ettd moni mies ei tee siis niin paljon
kotitditd kun meijin Matti tekkee ja se johtuu siitd ettd mind oon niin laiska. Mutta kylld
lasten kanssaki ni ei kylld, meil on pakostaki ollu sitten niin ettd molemmat on osallistu-
nu lastenhoitoon yhtd lailla. -- Ei oo varmaan semmosta tyotid mitd ei molemmat tekis.

Toinen malli on maternalistinen, didin ja lapsen (lasten) kiintedidn suhteeseen ja miehen
poissulkemiseen pyrkivéd malli (erdénlainen “roistomiestarina” tai “tarina vaikeasta miehes-
td”). Niissd perheissd, joissa isd oli paljon poissa, diti oli ikddn kuin liittoutunut lasten
kanssa. Oliko isd suljettu ulkopuolelle vai sulkeutunut itse? Tdmén tutkimuksen isii ei voi
kutsua “roistomiehiksi”, mutta he eivét ole ldsnd arkipdivéssd, eivit henkisesti eivitkd

fyysisesti. Kotona ollessaan he eivét juuri osallistuneet kodin asioihin. Siind mielessi he
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olivat “vaikeita miehid”. Natkinin aineistossa naiset elivit eri aikakautta. Miehilli oli ehka
enemmin alkoholiongelmia ja vékivaltaisuutta, miké jtti nimé “roistomiehet” perheen

ulkopuolelle. Saako nykyéén tyohon uppoutuminen aikaan saman ilmion?

Silld ei oo oikeestaan paljon koskaan minkddnndkostd lomaa, ettd hirveesti tehny toitd
Jo monta vuotta, ettd hyvd kun joskus jonkin kesdloman taikka talviloman.

Vammaisen lapsen vanhempana olemiseen liittyy aika ajoin sellaisia tunteita, ettd eliminen
pyorii vammaisen lapsen ympérillé ja ettd lapsen tarpeet hallitsevat perheen elamiid. Néin on
erityisesti silloin, kun lapsi tarvitsee paljon huolenpitoa. Koska didit yleensd kantavat
padvastuun lapsenhoitoon liittyvistd asioista, he myods ymmirrettdvisti kokevat sitovuuden
voimakkaammin. (Alho 1995, 24.) Huttusen (1991, 173) alle kouluikiisten vammaisten
lasten ditien sopeutumista koskevassa tutkimuksessa didit mainitsivat raskaimmiksi asioiksi
vammaisen lapsen hoidossa perushoidon raskauden ja sen jatkumisen normaalia kauemmin,
jatkuvan kiinniolon ja vahtimisen sekd lapsen puheenkehityksen puutteen. Omassa tutki-
muksessamme isien ollessa paljon poissa kotoa didit joutuivat kantamaan vastuuta perheen
asioista usein yksin. Enimmékseen #idit olivat urheita, mutta vililld kuului yksindisen ja

visdhtdneen perheenpy®érittdjin déni.

Riitojakin voi tulla enempi sen takia ettd siind on hommaa niin paljon ettd kummatkin
[puolisot] on niin visyneitd, kylldhdn se sitd kauttakin vaikuttaa. Et jos se pukis, se ois ka-
ois kaks vuotta, tai tdyttds nyt kolme, se pukis, melkein itsensd, ei ois vaippoja, ja siis,
niin olishan sitd hommaa. Ja huomaahan sen tietysti ku Maija on pois, kuinka, silli
tavalla helppoo onki, tai kevyttd, heti kevyempdid. Ettd sit heti kukoistaa, romantiikkakin
eri tavalla. Kyllid monta kertaa on semmosia tunteita illalla ku menee sinkyyn ettd
heittdytyy vaan seldlleen.

Harrastukset ja vapaa-aika. Aideilli ei ollut juuri vapaa-aikaa tai omia harrastuksia. Syiti
oli monia. Miehen tehdessi pitkédd tyopdivad dideilld ei ollut endd iltamyo6hdlld voimia tai
mahdollisuutta lihted harrastamaan. Aidin lihteminen omiin menoihin vaati niin paljon
Jérjestelyjd, ettd usein he luovuttivat suosiolla. Kotidideille 1dhteminen tuntui olevan vield
hankalampaa kuin tyossikiyville dideille. Heilld ajatus lasten puolesta uhrautumisesta

saattoi olla voimakkaampi. Kuitenkin #idit kaipasivat omaa aikaa ilman lapsia.

Joskus ois ihan kiva vaan mennd pelkkien aikuisten luo ja ihan aikuisten kanssa olla.
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Mulla ainaki semmonen olo nykyddn, ettei niinku kiinnosta ravintolaeldmd, vdihdn
puoliviikisin ldhtee ku jonnekin on ldhettivi valilld, et ei jaksa -- Sit ku pitdd aina
ajatella rahaaki ettd sitd aina miettii ku ldhtee jonnekin, ettd mitd silldkin rahalla sais
lapsille.

Ettd vield vuosi sitte vield opiskelin tdssd iltasin, mutta sitte tuli niinku itelle semmonen
ettd nyt on pakko pysdyttdd vahdksi aikaa, ettii niin kauan nyt kun Liisa [vammainen
lapsi] on ndin pieni ja Seijakin on kuitenkin tossa suht pieni vield niin ei niinku tuu
mitdidin sitte ettd jos molemmat opiskelee vield illat. Ettd nyt on Matin [mies] vuoro ja
sitte on taas joskus mun vuoro.

Harrastuksiin oli vaikeaa irrottautua aina tiettyyn aikaan. Parempana pidettiin esim. ulkoi-

lua, elokuvissa kiyntii ja lukemista, koska niitd pystyi tekeméén silloin kun oli aikaa.

Silld lailla monta kertaa miettiny, ettd jos mies tekis semmosta tyopdivdd, ettd olis
kaheksasta neljidn toissd. Vois aatella, et se tulee kotiin, ja md voin lihtee vaikka
Jjohonki harrastuksiin tai jotain. Ku ei se 0o meijin perheessd silleen. Ostin md syksylld-
kin kerran kuntosalikortin, niin md oon yhen kerran kdyny. Kai se on omaa laiskuuttakin,
kylldi md oisin péidssy jos md oisin vaan ldhteny. Md oon aina sitte ku mies tulee illalla
kotiin niin md oon itekki niin visyny etten jaksa lihtee mihinkdidn.

Alhon (1995, 29) tutkimuksessa CP-vammaisten lasten didit kokivat, ettéd heilld oli merkitta-
viisti vihemmén vapaa-aikaa kuin isilld. Alle viidennes dideistd oli sitd mieltd, ettd heilld oli
riittdvisti mahdollisuuksia itselleen ja harrastuksilleen. Myos Mien ja Rusasen (1991, 67)
vammaisen lapsen vanhemmille tehdyssi kyselylomaketutkimuksessa dideilld jdi viihemmén
aikaa (keskimdirin 3,5 tuntia viikossa) omille harrastuksille kuin isilld (keskimiédrin 5,7
tuntia viikossa). Nuoria lapsiperheitd koskevassa tutkimuksessa, jossa vanhemmilta keréttiin
tietoa kyselylomakkein ja haastatteluin ennen esikoisen syntym#i ja kahdesti lapsen
ensimmiisen ikdvuoden aikana, oli ndhtivissd muutosta vanhempien vapaa-ajan suhteen
lapsen ensimmdisen ikdvuoden aikana. Viimeiselld haastattelukerralla, jolloin lapsi oli 10 -
11 kuukauden ikdinen, vanhemmat olivat tasavertaisempia vapaa-ajan toiminnoissaan kuin
aikaisemmin. Lapsi ei rajoittanut silloin niin paljon didin vapaa-aikaa kuin vauvana. (Rajala
& Ruoppila 1983, 63.) Tilanne on usein erilainen vammaisen lapsen perheissi, koska lapsen

perushoidon sitovuus jatkuu paljon kauemmin.
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3.2.4 Missd isiat? - Isin arki

Tyo. Isit olivat kiireisid miehid ja tekivit pitkdd tyopiivad. Poikkeuksena oli isd, joka oli
hoitanut vammaista lasta kotona ja oli haastatteluhetkelld toissd vain kahtena pédivani
viikossa. Matkatyoti tekevilld isélld oli vaikeuksia pééstd reissun jidlkeen mukaan perhe-

elamiin.

Ettd voi kun md tulisin kolmen viikon jilkeen levinneend kotiin ja kddirisin hihani ja
rupeisin hommiin mutta ku se tulee kotiin, niin se onki hirveen dkdnen ja, sillid on niinku
se kulttuurishokki, se huomaaki, ettd tidhdn on ihan hirveetd, ennen ku sitte pidsee
niinku silleen, juoneen mukaan.

Se tyo hdnelld kylld aika paljon vei sitd aikaa ettd kyllihdn se niinku minun, minun
harteilla aika pitkdilti on ollu. Mut tota, mut se mun mies ei niinkun tahtomattaan sitdi
tilannetta oo luonu vaan se on ihan kdytinnon syistd ollu, varsinkin sillon kun md olin
kotona. -- Et tota, kyllihdn se tietysti on ettd se ditin pddlle aika paljon kaatuu sitte.

Iséin touhut lasten kanssa. Aidit puhuivat isien ja lasten yhdessiolosta hieman vihittele-
véin sdvyyn. Yhdessidolo oli ldhinné oleilua, yhdessd peuhaamista ja pienten lasten kohdalla

hoitamista.

Timon kanssa se on sit semmosta, miks sitd nyt sanois, telmimisti. Ei se hirveesti sen
kanssa, ku ei sen kanssa oikein vield pysty sillai tekemdidn mitddn. Syottid, pukee ja
vaihtaa vaippaa ja sit muuten touhuaa sillai lattialla sen kanssa.

Et se on ihan niinku luonnostaan ollu, koska han on niin vihdi loppujen lopuks ndiitten
lasten kans tekemisissd, et se on niinku tavallaan ainut mahollisuus sitte, ettd ku hdn
tulee toistd, ettd siind hoidon yhteydessd ku hoitaa ja on niin, on niinku lasten kanssa
sitte.

Se on melkeen sitii ettd se sohvalla lukee lehtee etti ei se niin kovin paljon niitten
kanssa varsinaisesti mitddn tee ettd siti vois tietenki enemmdin, mut toisaalta se on niin
viihin kotona etti se lihtee aamulla ja sit se viliin tulee kun toiset on jo nukkumassa
sillai on se nyt aika vdsynykki, et onhan se aina viiliin muutaman minuutin pelaa jotain
jalkapalloo tai jotain tillasta.

Hartosen ja Kuhasen (1997, 82, 100) vammaisten lasten isid koskevassa kyselylomaketutki-
muksessa isien vapaa-ajan vietto kehitysvammaisen lapsen kanssa oli piéosin toiminnallis-

ta, ldhinnd ulkoilua ja liikuntaa. Tutkimuksessa ei tullut ilmi, kuinka paljon isét ja vammai-
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set lapset viettivit aikaa yhdessd. Méen ja Rusasen (1991, 64) tutkimuksessa isit ja lapset
viettivit aikaa yhdessd enimmikseen leikkien, mutta myos television katselu, kyliily ja

matkustelu oli tavallista.

Iséin rooli. Roos ja Rotkirch (1997, 7, 10) toteavat, ettd eurooppalainen mies on 1990-
luvulla hyvinkin nopeasti omaksunut perinteiselle miehuudelle vieraita aineksia, kuten
terveydestd ja ulkonddstd huolehtimisen. Muutosta on sen sijaan tapahtunut vihemmén
asioissa, joissa miehelld on enemmén menetettiviid, kuten talouden huipputasolla ja arjen

kotit6issd. Isdn (ja didin) rooli onkin muuttunut kiaytdnnodssa vihemmain kuin on kuviteltu.

Ku md tulin kotiin, niin se sano ettd "kylld tdd on yhtd paskaa", siis suorastaan sillai,
just ku se tajus, ettd sehdn on ihan tdys tyopdivd, ja sitte sd vasta illalla voit heittiy-
tyd sohvalle makaamaan tai singylle makaamaan.

Ihannekuva isyydesti on Huttusen (1990) mukaan pehmentynyt. Nikemys iséstd per-
heenelattdjand on muuttumassa hoivaavan ja rakastavan isdn ihanteeseen. Miehen tulisi
oppia ndyttdméén tunteitaan, olemaan lastensa kanssa ja hoitamaan sellaisia arjen ongelmia,
jotka aikaisemmin olivat hénelle vieraita. Kun isi oli ennen “ulkona”, ennakoimattomana
méidrddjand ja patriarkkana, hdnen pitdisi nyt omaksua osia naisen perinteisestid hoivamaail-

masta.

Tutkimuksessamme oli mielenkiintoinen nikokanta kehitysvammaisen lapsen positiivisesta
esimerkistd “jorolle” isille. Aiti toivoi pojan avoimuuden ja herkkyyden tarttuvan puhumat-

tomaan isaén.

Vdliin oon ajatellu ettd sillai niinku ettd Ville tekee sille [miehelle] oikeen hyvdid, ettdi
ndkee oikeen tillai oikeen ihana, helld, avoin poika niin ettdi nikee mallia viihdin toisinki
pdin.

- Onkos se vaikuttanu?

- En md tiid, ainoostaan silld lailla ettd se osaa olla niinkun, mies osaa olla niinkun
paremmin helld ja avoin Villelle mutta ei niinku kenellekddn muulle.
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3.2.5 Parisuhde arjen jaloissa

Vammaisen lapsen perheen sopeutumista ja hyvinvointia tarkastelevissa tutkimuksissa
puolison taholta saatu henkinen tuki on todettu keskeiseksi tekijéksi perheen toimintakyvyn
kannalta (Alho 1995, 27). Huttusen (1991, 67) kyselylomaketutkimuksessa yli puolet
dideistd oli sitd mieltd, ettd lapsen vammaisuuden myotd suhde mieheen oli parantunut.
Myés Salon (1990, 91) tutkimuksessa useimmat vanhemmat arvioivat vamman toteamisen

lahenténeen puolisoita. Meidén tutkimuksessamme asia ei tullut esille.

Tutkimuksemme perheissd panostettiin eri asioihin. Perhe-elimii saattoi leimata keskitty-
minen lapsiin, tyOnteko tai perheen yhteisen ajan jirjestiminen. Parisuhteen hoito tuli
harvemmin esille ja se ikddn kuin hukkui arjen pyorittdmisen keskelle. Yksi #iti totesi

kuitenkin, ettd silloin kun vanhempien vilit ovat kunnossa, voi perhekin hyvin.

“Parisuhde ensin kuntoon”

Mun mielestd meil on silld tavalla hirveen hyvd suhde, ettd me ollaan rehellisid, keskus-
tellaan ja sitte meilld on meijin suhteessa hellyyttd, silld tavalla ettd meilld pussataan
hirveesti ja semmosta toisen hyvdndpitoo tai semmosta, et se ei 0o niinku karissu siis
vaikka niinku vililld tuntuu ettei jaksa evddnsdikkdid heilauttaa mihinkddn pdin, ni se on
semmosta, siin on romantiikkaa ja semmosta, se on semmosta ldmmintd, et se ei 00
semmosta kylmdd konemaista yhdessdoloo, et se on ihan, et voi niinku sanoo et oon ollu
tosi onnellinen ndd ykstoista vuotta, ettd ei niinku parempaa miestd ei olis niinku
itelleen saanu.

“Eletddn lasten kautta”

No, miten md nyt sanosin, ettd kai meilld, kai meilld hyvin menee, ettd, mutta kai meilldi
vahdn kuitenki sillai, sillai on kiire, ettd eihdn siind jad semmosta oikeestaan, kahenkes-
kisti aikaa, ei oikeestaan, ei oikeestaan paljoo mitddn. -- Et sillai sitd on tietysti vaikee
sanoa, ettd jos me oltas ihan kahestaan, ettd miten me tultas, miten me tultas toimeen
ettd, et tavallaan, sanotaan, ettd me eletddn nyt, tdlld hetkelldi ainakin niinku lasten
kautta, et ndin voi kylld sanoa.

“Vaimo nielee omat tarpeensa”

Mehdn riijellddn ihan kauheesti, ettd pientd perhekriisidi ollu koko aika. -- Sillon ku se
on kotona niin, et mulla on semmonen tunne ettd md hoijan lapset ja sitte illalla mun
pitdd vield kddrid hihat ja ajatella ettd sitte md hoitelen vieli tuon miehenki vield tuosta.
-- Nyt md just mietin, ettd kaipaanko md siithen miestdni lastenvahtina vai niinku
mihinkd tarkotukseen. -- Aina joutuu niinku nielemdidn ne omat tarpeet joko lapsen tai
miehen takia.
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Yhteinen aika. Lapsiperheissd vanhempien kahdenkeskinen aika on harvinaista. Kun
perheessd on vammainen lapsi, kahdestaan ldhteminen on vield hankalampaa. Saariahon
(1993, 37) tutkimuksessa vanhempien oli lihes mahdotonta ldhted mihinkdin ilman
vammaista lasta. Hautaméen (1993, 43 - 44) tutkimuksessa vanhempien vapaa-ajan vahai-
syyttd selitettiin perhetyypilld ja eliménkaarivaiheella. Omassa tutkimuksessamme tuli
esille, ettd lastenhoitojérjestelyjen takia menot piti sopia hyvissi ajoin ja dideilld oli huoli
vammaisen lapsen pérjaimisesti hoitajan kanssa. Perheissé olikin yleensd luovuttu vanhem-

pien yhteisistd menoista vanhempien vuorotellessa lastenhoidossa.

- Miten usein teiddn tulee lihettyd silleen vaikka kahestaan miehen kanssa?

- No ei kylld kauheen ussein ettd ei edes kerran kuussa eikd sillai ettd tuota joskus
harmittaa sillai ettd tuota varsinkaan semmosia niinku yks kaks menoja ei voi sitte ettd
tuota kaikki pitdd silleen niin suunnitella.

Oltiin me alkusyksystd vissiin kahestaan ravintolassa. Sitki se tahtoo olla sitd, et me
mennddn sit vuorotellen ettd, toinen hoitaa lapsia ja toinen menee sitte.

Ja sitte kun ei ollu semmosta keskindistd yhessdolon hetkee ollu pitkddn aikaan, et kylld
niinku tarvii semmosen ettd saa vdlilld puhuu kahestaan eikd oo aina yks pdldttamdssd
valiin jotakin ja toinen tonkimassa roskista. Et siis sitdhdn tdd normaalieldmd on ja kun
meilld on ollu todella sitd niin sitd ettd ollaan oltu kodin ympdrilld nyt ndd viimiset ajat
ni ei siis yksinkertasesti ollu semmosta rauhaa ettd valilld oltas kahestaan. '

Vanhempien kahdenkeskisen ajan jirjestdminen tuli esille myos Huttusen (1991, 67)
tutkimuksessa. Yli kolmasosa vanhemmista kertoi viettdvinsd aikaa tuskin koskaan
kahdestaan, alle kolmannes jérjesti kahdenkeskistd aikaa 1 - 2 kertaa vuodessa ja yli

kolmannes vietti aikaa yhdessd useammin kuin joka toinen kuukausi.

Tutkimuksessamme lasten lukumiird ei vaikuttanut vanhempien kahdenkeskisen ajan
médrddn. Tilanne saattoi olla hyvin erilainen verrattaessa esimerkiksi useampilapsisia
perheitd keskenéin. Saatettiin tietoisesti kiinnittdd huomiota ja ndhdd vaivaa vanhempien
keskindisen ajan jirjestdmiseen. Tilannetta helpottivat samassa kaupungissa asuvat sukulai-
set, jotka hoitivat lapsia silld aikaa. Jos taas oli totuttu aina liikkumaan koko perheen kanssa,

harvinainen kahdenkeskinen aika tuntui vanhemmista jopa oudolta.



35

Viihintddn kerran kuussa ni kdyddn jossain teatterissa tai elokuvissa tai syomdssd tai
jotain timméstd. -- Mut ei voi sanoo niinku ettd oltas jidmdhetty mihinkddn paikalleen,
et oikeen pyritddnki siihen et pddsee vililld ihan kahestaan.

Kylli tiytyy sanoa, ettd se tuntu ihan oudolta kylld, ettd ihan ku oltiin tosiaan kahes-
taan, ettd se tuntu kylld tosiaan oudolta, ettd ei niinku kukkaan ei roikkunu kdsissd, eikd
kukaan sanonu ettdi "katotaan tota, ostetaan tota, mennddn sinne", ja loppujen siind
kdvi niin, ettii me ei edes osattu sielld olla, ettd me ei edes tietty, ettd mihin me ois
niinku menty.

Kotityot. Parisuhteeseen vaikuttava tekijd varsinkin vammaisen lapsen perheissé on se,
missd midrin puolisot jakavat lapsen- ja kodinhoitoon liittyvid asioita. Tdmé korostuu
entisestidn, mikdli molemmat vanhemmat kayvit ansiotydssi. Parisuhteeseen heijastuvat
niin lapsenhoidon sitovuus, huoli jaksamisesta kuin lapsenhoitoon liittyvit psykososiaaliset
vaatimuksetkin. Alhon tutkimuksessa (1995, 27 - 28) kiivi ilmi, ettd mitd enemmén molem-
mat puolisot osallistuivat lapsenhoitoon liittyvdn vastuun jakamiseen, sitd vihemmén
parisuhteeseen liittyvid huolia esiintyi. Puolison osallistuminen liittyi erityisesti ditien
tilanteeseen, silli vammaisen lapsen perheissd pddvastuu lapseen ja kotiin liittyvissd

tehtivissi oli selkedsti dideilla.

Tutkimuksemme perheissa isit osallistuivat yleenséd hyvin vihin kodinhoitoon. Perheessd
oleva vammainen lapsi ei isilld ainakaan lisdnnyt vastuun ottamista kotiin liittyvistd asioista.
Myos Mien ja Rusasen (1991, 61) tutkimuksessa tuli sama asia esille: #idit vastasivat
suurelta osin kotiin liittyvistéd asioista. Tutkimuksemme perheissé asetelmat olivat keske-

néin hyvin erilaisia. Tasa-arvoisuus kotitdiden tekemisessi oli poikkeuksellista.

Mindi teen oikestaan kaiken, ettd jonkin verran se nyt pistdd astioita pesukoneeseen ja
tammostd mutta ei oikestaan muuta, et joskus ennen vanhaan viel yhessd siivottiin
Jjoskus viistoist vuotta sitten.

- Minkdlainen tyonjako teil on?

- No mind yleensd makaan sohvalla ja Matti juoksee. Siis se riippuu, jos Matti on ollu
pdivin kotona, et mind tuun, niin sillai kyllid osat vaihtuu ihan selvdsti ettd -- Md tiidn
ettd moni mies ei tee siis niin paljon kotitéitd kun meijin Matti tekkee ja se johtuu siiti
ettd mind oon niin laiska.

Wetherellin (1995, 244-248) mukaan didit selittivdt miestensd osallistumattomuuden

kotitdihin seuraavanlaisia selitysmalleja kéyttéden:
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1. Vain palkkaty6 on arvokasta ja se oikeuttaa vapaa-aikaan. Kotityo ei ole “oikeaa” tyOti.
2. Naiselle kodin- ja lastenhoito on luontainen ominaisuus. Vedotaan vaistoon ja kokemuk-
seen. Mies on huonompi, oikeastaan kykenemiton kotiaskareisiin. Yleinen selitys erityisesti
tyossédkayvilld naisilla.

3. Miehen osallistuminen kotitdihin ndhdiin vapaa-ehtoisena lahjana. Se ei ole vilttamiton-

td, kuten palkkatyon tekeminen.

Haastatteluistamme 16ytyi ensimmadisen selitysmallin mukaisia ajatuksia. Tutkimuksemme
isét tekivit yleensd pitkédd tyopaivad, mikd oli ditien kertoman mukaan syynd kotitoihin
osallistumattomuudelle. Ansioty6 oikeutti iséit, muttei kuitenkaan &itejd osallistumattomuu-
teen. Kotitéiden tekeminen ja lasten kanssa kotona oleminen nahtiin vihemmaén arvokkaana

kuin palkkatyon tekeminen.

Jos se olis kotona, ni sit se olis eri asia, mutta ei se oo, ettei sil oo kuitenkaan sitd
vapaa-aikaa sillai niin en md sitd niinkun koe mitenkddn sillai pahana taikka sovinistise-
na taikka minddn tillasena, ettd must se on ihan niinku kdytdnnon sanelema juttu.

Nytki jos md oon pdivin kotona lasten kanssa niin musta tuntuu ettd md en oo saanu
mitddn aikaan, ellen md oo sitte siivonnu vessaa taikka pessy paria koneellista pyykkid
tai sillai, et se, sitd, on niin typerdd, ettd sitd arvostaa jotain semmosta, semmosta
nékyvdd, ettd on vessan siivonnu vaikka sitd ei endd huomenna huomaiskaan ettd se on
siivottu. Kun taas ettd md en, ettd md istusin ja lukisin niille, taikka askartelisin tai
semmosta.

Toinen selitysmalli oli kaikkein yleisin. Nainen n#htiin parempana kotitdiden tekijéni kuin
mies. Mies ei ollut kiinnostunut, ei ehtinyt tai ei osannut tehda kotit6itd. Joissakin perheissi

miehelli ei ollut edes mahdollisuutta osallistua, koska nainen teki aina asiat valmiiksi.

No meilld on ollu tuota alusta asti semmonen luontainen suuntautuneisuus siind, ettd
mind oon se huushollinpitdji ja ja mies tuota ei sillai oo koskaan oikein osallistunu
sithen. -- Ruuanlaitto ja tommonen hdn ei oo yhtddn niinku osannu eikd oo sillai
kerenny siihen perehtyd, ettd hin on oikeestaan aina semmonen et tuota, semmonen
mies joka tekee omaa uraa [naurua].

Et must tuntuu et jos mies niinku jdis vaikka yks ylldttien poikien kans ihan yksin niin ei
se kylld tietds mistddn mittddn. -- Et jos md johonki ldhen, niin md kirjotan aina lapun,
ettd mitd millonki antaa lapsille ja mitd se tekee. Silla on niin paljo tydasioitten kans,
ettd ei se jaksa niinku keskittyd ja aatella.
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Vaikka didit kantoivat yleensd vastuun kotitdiden tekemisestd yksin, he saattoivat olla

tyytyvdisia tilanteeseen. Kuitenkin tyytymattomyys ja visymys tulivat vililld esille.

No, kyllihdn sitd tietysti vdlilld silleen vdsyy, visyy aika paljon ja varsinkin sillon kun
md olin sen kolme vuotta kotona niin se, nyt jilkeenpdin muistelen, se viimenen vuos oli
kylld aika raskas. Et md en niinku ois kylld jaksanu olla pitempddn sitte kotona, mutta
ku ties ettd on niinku téihin ldhto ja sillai niin.

Kylld se naisen ja miehen ero on siind, ettd se nainen tekee sitd toista tyopdivdd kotona,
el siitd pddse mihinkddn, ja se on harrastus sekin, ei siind mitddn, mutta kylld se vaan
suututtaa vililld.

3.2.6 Sisarusten arki

Sisarus hoitajana. Vanhemmat lapset osallistuivat vaihtelevasti vammaisen sisaruksensa
kaitsentaan. Perheissd, joissa vammainen lapsi oli jo kouluikdinen, eikd endd tarvinnut
varsinaista hoitoa, sisarukset olivat aika usein keskeniin kotona ja viettivit aikaa lahinni

telkkaria katsellen ja musiikkia kuunnellen.

Oli just viimeks ku me oltiin tota miehen kanssa koko ilta pois ni sielld oli Satu [isosis-
ko] kaverinsa kanssa sitten Villen kanssa ni niilld oli sielld disko. Niillid oli sielld
Jjotain vilkkuvia valoja oikeen.

Vanhemmat olivat sitd mieltd, etti vammaisen lapsen sisaruksille ei saanut antaa liikaa
hoitovastuuta. Sisarukset néhtiin kuitenkin tulevaisuudessa vammaisen lapsen turvana ja

tukena.

Me ollaan tietosesti viltettykin sitd ettd ei niinkun liian paljon ettei niille tuu sitd hoito-
vastuuta, mutta ne on kylld ihan, ei ne yhtddn piittaa siitd Pekasta silld lailla ettd kun
niilld on itelld hirveesti menoja.

Kimmo on semmonen, ettd kylld hdin sitte pitdd Ollista huolen kun meistd, ku me
ollaan vanhoja, meiddn vanhin poika. Mies on sit sanonu, ettd ei sun tarvii semmosta
taakkaa ottaa, niin se sano, ettd ei se hdnelle mikddn taakka oo. Ettd tuntuu ihan sillai
lohdulliselta kuulla ku isompi poika sanoo ndin. -- En md nyt sano, ettd se jdd niinku
hoitamaan, et se sen eldmdntehtdvd, mutta varmaan sillai huolehtii ja kattoo vahdn
miten se pdrjdd eldmdssdan.
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Sisaruksen rooli. Vanhemmat pitivét hyvini asiana, ettd vammaisella lapsella oli sisaruksia
mallina ja esikuvana. Sisarusten yhdesséolo oli melko samanlaista kuin ns. terveittenkin
sisarusten vililld (ks. myds Miki 1993, 34). Kun lasten ikdero oli pieni, sisaruksilla oli
yleensi tiivis suhde ja he viettiviit paljon aikaa yhdessa. Sisarussuhde oli erilainen, kun
vammainen lapsi oli useita vuosia sisaruksiaan nuorempi. Sisarukset ottivat silloin helposti

hoivaajan roolin.

Seijalle [isosisko] Liisa on hirveen tiirkee ja niinku just seki, ettd se pitdd hirveesti Liisan
puolia, mut sitte valilld sita drsytdd Liisa than suunnattomasti ku totta kai kuusvuotiaalla,
tytoilld varsinkin on kaikenmaailman pikkujuttuja, on barbinkenkid ynnd muuta ja ku
toinen ei tajuu niistd holkdsen polkdystd niin Seijaa drsyttdd se. -- Joskus mua aivan
hirveesti niinku harmittaa Seijan puolesta, et se on ottanu semmosen emon roolin.

Kaisa [pikkusisko] on hirveen semmonen, se ottaa Annan niinku tosi hyvin huomioon, et
se ottaa sen joka paikkaan, tule Anna tdnne ja mene Anna tuohon, hyvin semmonen
ohjaileva tai semmonen, vihdn niinku isosiskomainen, vaikka kylld vield niinku, vield
Anna on se isosisko, et ei se niinku, ei se vield oo luovuttanu sitd roolia pois.

Kun vammainen lapsi oli perheen keskimmiinen, leikit iso- ja pikkusiskon kanssa olivat
erilaisia. Vammaisen lapsen oli hankala pééstd isosiskon leikkeihin mukaan, vaikka isosisko
yrittikin ottaa hidntd mukaan. Sen sijaan nuoremman siskon kanssa alkoi 10ytyd yhteistd

tekemisti.

Katrikin [isosisko] osaa yrittid ottaa Maijaa mukaan, sillai ettd se alottaa vaikka jonku
kotileikin ja astioita sitte se antaa Maijalle ja hirveen hienosti se on yrittdnykki ottaa sitd
mukaan ja selittdd ja Maija nyt tietysti saman tien - jotain asioita se varmaan kasittddki
mutta ei hirveesti. Mut nytten Katrille on tullu barbileikit ja sillon nukkekoti ja sit se
vdrittelee ja tykkdiis pelailla kaikkee, et md luulen ettd huomattavasti paremmin niinku
leikit sujus jos Maija olis terve. -- No Silja [pikkusisko] on sen vuoden vanha, niin nyt
niilld alkaa sitte synkata jotkut asiat ettd ne menee, tdillai ku on pitkdt verhot niin menee
sinne taakse ja kdvelee niitten verhojen pddltd, ettd ne tekee niinku sellasta, sit ne painii
sdkkituolissa tai kattovat yhessd leluja ja sitte semmosta, md oon sanonukki, ettd Maija on
varmaan semmosen puoltoistavuotiaan tasolla. Siitd tulee varmaan kohta Siljasta hyvi
kaveri Maijalle.

Erilaisuuteen suhtautuminen. Sisarukset suhtautuivat erilaisuuteen hyvin luonnollisesti.
Toisissa perheissi sisarukset eivit olleet edes maininneet asiasta, toisissa taas sisarukset
pohtivat vammaisuutta hyvinkin paljon. Suhtautumiserot johtunevat lasten idsté ja siitd,

oltiinko perheessé keskusteltu vammaisuudesta lasten kuullen. Aikaisemmissa tutkimuksis-
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sa (esim. Kantojdrvi 1993, 67) on tullut esiin kiusaaminen vammaisen sisaruksen vuoksi,

mutta tutkimuksemme #itien puheissa se ei tullut esille.

Et hirveen hyvin sillai ku Annakaan ei puhu, ni Kaisakaan ei oo vield kertaakaan sillai
kysyny, et miksi ei Anna puhu, et se on sille niinku itestddnselvyys siis silld tavalla, et se
ei 0o vield huomannu, et siin ois mitddn erikoista.

En mad, silld oli valilld semmonen, jossain vaiheessa, mut siitd on varmaan puol vuotta
aikaa, niin se, kylld se jotain kyseli, miten se sano, "draudrin syndroomaks", jotenki
sillai, ja md luulen, ettd sillon sille on selitetty ihan tarpeeks mikd Maijalla on. -- Et se
niinku tietdd sen, ja sitte md oon sen selittany, ettd Maija kehittyy vihd hitaammin mutta
kylld seki oppii paljo asioita mutta, se on vaan erilainen, mut se on kuitenki ihan rakas,
et md oon niinku selittiny sen sille niin monta kertaa ettd ei se niitd endd kysele.

Liisan vammasuus on mitd se pohtii ja hirveesti niinku selittelee sitd ihmisille.

Eris isosisko oli “innostunut” vammaisuudesta. Hin piti koulussa esitelmii viittomakielesti
ja piti aihetta esilld kavereiden kesken. Ty6harjoittelunkin hén teki veljensd harjaantumis-
luokalla. Johtuikohan juuri asian tyostidmisestd, ettd sisko oli sinut vammaisuuden kanssa ja

piti kovasti veljestdin.

Kauheen usein se sanoo, ettd hinel on niin ihana pikkuveli ja niinkun kavereilleenkin
ettdi hanel on ihana pikkuveli ja tdlldstd, ettd. Onhan se sitten tietenkin vdliin ettd
idiootti, dld tuu tdnne ja pois, mutta se nyt olis, olis se minkdlainen tahansa pikkuveli ni
sitd nyt olis tietenki. -- Ja sit ku on nditd kehitysvammasten nditd -- iltoja, niin sinne
meijdn Satun on siis ihan valttamdittd se haluaa joka kerta mukaan, ei siel ketddn muuta
niin isoo oo. -- Tdssd joskus ennen jouluaki siel oli lapsen kuolemasta juttu ja md vahdn
ajattelin, ettd se on niin raskas, ettd en md nyt oikeen tdnd iltana jaksais lihtee sinne
itkemddn, mutta Satu sano, et sd et voi tehd hdnelle tdtd, ettd kylld me mennddn. Ja taas
oli nyt talld viikolla ilta niin sano ettd voi ku ois joka viikko.

3.2.7 Perheen yhdessiolo

Se on semmosta, vilillid luetaan sitte kirjoja ja kuunnellaan musiikkia ja tanssitaan,
me tykdtddn kaikki hirveesti musiikista. Se on semmosta yleistd hdlindd.

Me puuhastellaan [viikonloppuisin] paljon keskendidin, ulkoillaan ja pelataan paljon
vanhemman tyton kanssa ja pyoritetddn titd huushollia. Oikeestaan meijin eldmd on
vaan tdn kodin ympdrilld.
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Koko perheen yhdessdolosta didit puhuivat vihén. Tahidn lienee syynéd yhdessidolon vihyys,
koska isit olivat paljon poissa kotoa. Perheen yhteistd aikaa vietettiin 14hinnéd matkustellen
viikonloppuisin ja loma-aikoina. Vaikka ldhteminen koettiin tyoldéind ja paljon jérjestelyjd
vaativana, arjesta irti padseminen ja koko perheen yhdesséolo oli kuitenkin sen arvoista.
Wémanin ja Wilska-Kelton (1993, 49) méirillisessd tutkimuksessa &didit kaipasivat isid
merkitsevisti enemmén perheen yhteisid harrastuksia ja virkistdytymistd. Omassa tutkimuk-
sessamme perheen koko ei vaikuttanut matkustamisinnokkuuteen. Suurperheet liikkuivat
hyvinkin aktiivisesti ja suunnittelivat reissuja ennakkoluulottomasti. Palsio (1994, 79)
tutkimuksessaan rohkaisee perheitd omien vammaisuuden rajoituksia koskevien ennakko-

Iuulojensa rikkomiseen.

Et yleensd meijdn pitdd lihtee sitte jonnekin muualle, jos se meinaa ettd me ollaan
niinku perhe yhessd koko viikonlopun.

Viime kesd oli semmonen, ettd aika paljon, siis ihan tilleen kotimaassa nyt on ettei
tietenkdidin lihetty mihinkddn, mutta kuitenki, ettd kdytiin aika paljon, ettd ensiks ilahdu-
tettiin kaikki sukulaiset ja [naurua] sitte oltiin ihan tdmmésid hotelliitdki oltiin, ettd
lihettiin, ettd meijdan sukulaiset katto ettd ollaanko me nyt ihan, ku ldhettiin noin, mutta
kylld me lihettiin ettd, aikasemmin ku Oskari ja Niina oli pienid, ettd ku nditd ei ollu,
niin mehdn asuntovaunun kans paljo. -- Ei me mahuta endd minkddnlaiseen semmoseen,
et se pitds olla jo rekkavaunu.

(perheessd viisi lasta)

Me ollaan yks ainut Ruotsin risteily tehty nyt syksylld sillai et oli kaikki ja kylld sen
niinku huomas, et on se vdhan erilaista mennd lasten kanssa ku kahestaan, ettd ithan saa
varautua kaikenlaiseen ja sit se on just sitd et mennddn niitten lasten ehoilla sitte et
siind ei paljo ditin ja isin haluamiset niinku paina.

Vammaisten lasten perheille jirjestetyistd leireistd oli myonteisid kokemuksia. Muiden
perheiden tapaaminen ja tuoreen tiedon saanti vammaisuudesta koettiin tdrkeidnéd. Oli my6s

virkistdvéi saada lomaa ruuanlaitosta ja lastenhoidosta.

Kylld md oon aina ldhteny ja yrittiny niinku, tolleen niin ku on jotakin niin ldhetddn
vaan mukaan, mieski tulee ihan mielellddn. Kyseleeki aina ettd joko niinku on joku.

Mut sit me ollaan kdyty just ndilld leireilld, mitd on jdrjestetty, et ne on ollu hirveen
mukavia ja sieltd on saanu tietoa. -- Nyt ku perhekki on kasvanu ni ne on ollu niinku
didillekki semmosta lomaa, ettd on pddssy valmiiseen ruokapoytddn ja silld tavalla ne
on ollu hirveen mukavia.
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3.2.8 Arkiloydokset ekokulttuurisen teorian valossa

Tarkastelimme tutkimuksemme perheiden akkomodaatiotarpeita ja niitd ohjaavia perhetee-
moja ekokulttuurisen ympériston piirteiden osalta (kuva 1). Loydososiossa esiin nousseet

perheteemat, jotka ohjaavat arjen jérjestelyjd, on merkitty kursivoidulla ja lihavoidulla

tekstilla.
Ekokulttuurisen Atrkipdivan toimintatilanteiden
ympériston piiteet vuorovaikutusta ohjaavat piirteet |
1. Perheen toimeeniulo ja :t
taloudellinen perusta Yksilolliset ja vuorovaikutuk-
2. Terveydelliset ja kasvatukselliset sessailmenevit tulokset
palvebat
3. Kodin ja lshiympariston turval- T v
liswas ja sopivans Perheen akkomodaatiot (tulokset)
4. Kotitydt ja perheen tyénjako .
5. L”ten}mf‘dﬂ?’l ]inestérr.'rmmn . —— - Piivittdisten rutiinien yllipitiminen
8. Lasten leikkimahdolhinmdet ja o ]
vertaissahteet - Akkomodaatioiden mielekleyys
7. Aviolliset roolisuhteet i
8. Sosiaaliren tuki i . L
o il Perheen akkomodaatiot (prosessit)
9. Isinrook
10. Vanhempien informaation e [ . . .
lihteet ja piimiirat - Arkimatiinien aktiivinen nemttaminen
- Akkomodaatioita ohjaavat perheteemat

KUVA 1. Ekokulttuurinen malli Mikei (1994, 9) mukaillen

(1.) Vammaisuudella ei ndyttanyt olevan juurikaan vaikutusta perheiden taloudelliseen
tilanteeseen. Rahasta oli hyvin vihin puhetta. Aitien tyossidkidynnin motiivina ei ollut
ensisijaisesti toimeentulo, vaan tyd koettiin henkireikdni ja vastapainona kotieldmiille.
Ammatillisuuden yllipito ja tyoyhteison tuki oli aideille tirkeds. Isit tekivat pitkdd
tyOpdivad ja ditien mielestd se oli kdytdnnon sanelema asia eli keskeistd oli isdn urakehityk-

sen takaaminen.
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(2.) Palveluista oli vdhdn puhetta. Siitd voinee péitelld, ettd niiden sujumiseen oltiin
tyytyvéisid tai sujumattomuus ei ollut ainakaan péillimméisend mielessd. Luotettavalle
lastenvahdille oli tarvetta ja ELVA- eli erityislastenvahdin anomista mietittiinkin helpotta-

maan tilannetta.

(3.) Asuinpaikan sopivuutta jouduttiin miettimién vammaisen lapsen ehdoilla. Tutusta
ympdaristostid ei haluttu luopua ja ympériston turvallisuus néhtiin tirke4nd. Tavoitteena oli

asua lahelld vammaisen lapsen koulua ja palveluita.

(4.) Tyonjako perheissd oli hyvin perinteinen, silld &didit kantoivat pédvastuun kotiin
liittyvistd asioista, olivatpa he sitten kotiditeind tai tydssd. Tyonjaosta ei juuri valitettu,

mutta ditien uhrautuminen perheen eteen tuli esille.

(5.) Vammaisuus vaikutti lastenhoidon jérjestdmiseen. Aidit halusivat yleensi olla pitkézn
kotiditeind vammaisen lapsen ollessa pieni. Hoitopaikan sopivuus mietitytti diteji, silld
ennakkoluulottoman ja luotettavan hoitajan/péivikodin 16ytyminen ei ollut itsestidén selvid.
Satunnaisen hoidon jarjestiminen oli hankalaa ja se heritti dideissd epdvarmuutta varsinkin
jos lapsi oli pieni tai ei pystynyt ilmaisemaan itsedédn. Toisinaan &idit karsivat omia harras-
tuksia ja menojaan, koska lastenhoidon jirjestiminen oli hankalaa. Aidit uhrautuivat lasten
takia. Isommat sisarukset hoitivat toisinaan vammaista sisarustaan, mutta sisaruksille ei
haluttu antaa varsinaista hoitovastuuta, vaan heille haluttiin taata tavallinen lapsuus.
Tulevaisuudessa didit ajattelivat sisarusten kuitenkin olevan vammaisen lapsen tukena ja

turvana.

(6.) Vammaisilla lapsilla ei ollut omia kavereita mahdollisten koulukavereiden tai hoitopai-
kan lasten lisdksi. Siksi toivottiin, ettd koulussa olevat lapset olisivat tekemisissd ns.
terveiden lasten kanssa. Vammaisen lapsen haluttiin eldvin mahdollisimman normaalia

elimdd. Sisarukset leikkivit paljon keskenéin varsinkin silloin, kun ikéero oli pieni.

(7.) Puolisoilla oli yleensd hyvin vihidn kahdenkeskistd aikaa. Parisuhde hukkui arjen
pyorityksen keskelle, jos sen hoitamiseen ei nimenomaisesti kiinnitetty huomiota ja nihty

vaivaa sen eteen. Tahin ei vaikuttanut lasten ikakidian. Parisuhteen hoitamisen suhteen oli
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nihtidvissd monenlaisia teemoja parisuhteesta huolehtimisesta, lasten kautta elimisesti

siihen ajatukseen, ettd vaimon oli nieltivii omat tarpeensa.

(8.) Vertaistuki néhtiin tdrkednd. Tami olikin oletettavaa, silld kyseessd oli valikoitunut
joukko kehitysvammaisten lasten perheille tarkoitetussa kerhossa kivijoitd. Yhteydenpito

my06s muihin ystéviin oli tirkeda.

(9.) Isien rooli oli toimia perheen elittijind ja he olivat vihin kotona. Kun isét olivat
lasten kanssa, yhdesséolo oli olemista ja peuhaamista ja pienten lasten kohdalla hoitamista.
Perheeseen sitoutumisen teemasta oli esimerkkind isd, joka teki osa-aikatyotd didin

aloitettua tyonsi kodin ulkopuolella.

(10.) Tassé eldménvaiheessa vanhemmat eivit juuri kaivanneet lisdi tietoa vammaisuudesta,

vaikka leireilld saatu tieto otettiinkin mielellddn vastaan.
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3.3 AITIEN VOIMAVARAT

Tarkastelimme ditien voimavarojen ja tuen lihteitd arvioimalla heiddn vuorovaikutustaan
ympéristonsid kanssa Bronfenbrennerin (1979, 2 - 8, 22 - 26) ekologisen mallin avulla.
Alkuperiistd mallia ovat muokanneet Mitchell (1985, 145) ja Virpiranta-Salo (1992, 32).

Kiytimme mallia tutkimusaineistoomme soveltuvin osin.

MAEKROSYSTEEMI

SOSIAALIPOLITIIKKA  PERHEPOLITIIKKA  VAMMAISPOLITHKKA  LAIT

EKSOSYSTEEMI
ELVA-PALVELU SAIRAALAPALVELUT

PAIVAHOITO LEIRIT
MESOSYSTEERMI
VERTAISTUKI HARRASTUKSET

TYOYHTERO OMAT YSTAVAT

MIKROSYSTEEMI
VAMMAINEN LAPSI

PUOLISC

MUUT LAPSET

KUVA 2. Aitien ekologinen ympirist6 Virpiranta-Saloa (1992, 32) mukaillen

Mikrosysteemi. Tutkimusperheiden eldmén arvot olivat ditien mukaan jirjestyneet uudel-
leen vammaisen lapsen syntymin myo6td. Materian tavoittelu oli véistynyt pehmeédmpien
arvojen tieltd. Aidit eivit kuitenkaan halunneet puhua “kasvamisesta vammaisen lapsen
myotd”, koska se olisi heidén mielestédén turhaan nostanut heidéat muiden ditien ylépuolelle.
Arvot vain olivat muotoutuneet elimin myoté sellaisiksi kuin ne olivat. Myos Saariahon

(1993, 67) tutkimuksen vanhemmat toivat esiin asioiden uuden tirkeysjirjestyksen.
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Tutkimuksemme #idit pitivit tirkeimpénd voimavaraldhteend vammaista lasta seké perheen
muita lapsia (my6s Kuru 1996, 80; Virpiranta-Salo 1993, 59 - 60). Tutkimuksessamme
myOnteisimmin ensitiedon kokeneen &idin eldmaéssa lapsi oli ldhes ainoa voimavaraldhde.
Vaikka pienten lasten vanhemmat olivat vésyneiti lasten- ja kodinhoidon, tyon ja opiskelun
yhteen sovittamisesta, ditien myOnteinen eldiménasenne tuli kuitenkin selvisti esiin. Aidit
eivit hermoilleet turhista ja osasivat iloita pienemmistéd asioista kuin ennen vammaisen

lapsen syntymia.

Olli toi jotain hyvddki tullessaan sitte ettd, ettei pelkdistiidin sitd vammasuutta, vaan niinku
toi sit sitte hyvddki, tullessaan, et sitd niinku tavallaan ite rupes suhtautumaan tdhdn
eldmddn vdhdn toisella lailla sitte, toi semmosen, niinku sanotaan ettd, itelle semmosen
terveemmdn ajatelutavan tdihdn eldmiseen.

Kakkurin (1987, 64) tutkimuksen &idit olivat kidyneet ldpi monia vaikeita kokemuksia
kasvattaessaan kehitysvammaista lastaan 1940 - 1980-luvuilla. Kakkurin mielest# oli ihme,
ettd didit selviytyivit kokemuksistaan niinkin hyvin. Kakkuri lainaakin Surania ja Rizzoa
(1983, 71), joiden mukaan vammaisen lapsen piivittdinen hoito ja siihen liittyvit ongelmat
saivat vanhemmat huomaamaan vain eldménsi kielteiset puolet, jolloin heisti tuli helposti
ahdistuneita, pelokkaita ja katkeria. Tutkimuksemme toi esiin yhteiskunnallisessa ilmapiiris-
sé tapahtuneen muutoksen mikrotasolla: 1990-luvun &idit pystyivét jopa iloitsemaan siité,
ettd lapsella oli juuri Downin syndrooma - asiat olisivat voineet olla huonomminkin.
Lapsen kasvaessa kommunikaation, motoriikan ja muiden taitojen kehittyminen helpotti
perheen eldmié vanhempien voidessa jakaa lapsen hoitovastuuta muiden kanssa. Luottamus

tulevaisuuteen auttoi jaksamaan.
Villehdn nyt on niinku hirveen helppo, ettd kun niitd on kauheen vaikeita vammasia.

Et vaikka vililld tuntuuki siltd niinku ettd on tasasen tappavaa ja tympii, mut sitte tulee
niitd semmosia kohokohtia, ettd osaa niinkun, osaa tehdkki niitd sit sithen eldmdidn, ettei
Jjdmahd siihen paikalleen. Ja sitte Anna on niinku meijan mielestd se on esimerkiks tuonu
paljon enemmdn meijan eldmddan kun vieny millddn tavalla, ei se oo oikeestaan vieny
varmaan mitddn. Ja seki sitte et osaa nauttia siitd, ettd ollaan terveitd. -- Monta kertaa
oltu niinku onnellisia siitd ettd Anna on down-tytto, et sill on niinku kuitenki kaikki
mahollisuudet tissd elamdssd vield.
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Leskisen (1994, 79, 85) tutkimuksessa selvitettiin vanhempien syytulkintoja ja sopeutumista
lapsensa vammaisuuteen ja tultiin sithen tulokseen, ettd mitd korkeammalle vanhemmat
asettivat odotuksensa lapsen kehityksen etenemisestd, sitd useammin heilld oli myos

toiveikkuuden tunteita, mikd ennusti parempaa sopeutumista.

Moniin vastaaviin tutkimuksiin verrattuna on otettava huomioon, ettei tutkimuksessamme
ollut vaikea- tai monivammaisia lapsia, mutta suurin osa heisté oli vield pieni ja perushoi-
toa tarvitsevia. Esimerkiksi Saariahon (1993, 34) tutkimuksessa valtaosa lapsista oli
vaikeavammaisia ja osa heistd oli laitoshoidossa. My®os tilapéisend hoitopaikkana kéytettiin
yleensd keskuslaitosta, koska muita vaihtoehtoja oli vidhédn. Osa vanhemmista oli tdysin
uupuneita vammaisen lapsen hoitamiseen, koska vastoinkdymisid oli ollut paljon eikéd
viranomaistaholta oltu saatu riittdvésti tukea. Omassa tutkimuksessamme perheet eiviit
olleet joutuneet harkitsemaan laitoshoitoa, vaan omat voimat riittivit vammaisen lapsen

hoitoon, miti voitaneen pitdd merkkini arjen sujumisesta.

Tutkimuksessamme perheen toiset lapset nihtiin voimavaraldhteend myos tulevaisuudessa.
Heidan odotettiin silloin jakavan vastuuta kehitysvammaisesta sisaruksesta. Myos Itédlinnan,
Leinosen ja Saloviidan (1994, 214) tutkimuksessa vanhemmat tunsivat vdhemmén huolta

kehitysvammaisen lapsen tulevaisuudesta, kun télld oli sisaruksia.

Alhon (1995, 22) tutkimuksessa lapsen ikd ei ndyttdnyt olevan keskeinen vanhempien
hyvinvointiin vaikuttava tekiji, vaan enemmaén vaikutusta on lapsen eri kehitysvaiheilla.
Vammaisen lapsen vanhempiin kohdistuu erityisid paineita esimerkiksi lapsen aloittaessa
pdivihoidon tai koulunkiynnin, koska lapsen erilaisuus suhteessa muihin samanikiisiin
saattaa silloin korostua ja kyse on suuresta muutoksesta lapsen ja koko perheen eldmaissi.
Itdlinnan, Leinosen ja Saloviidan (1994, 125 - 128) tutkimuksessa kehitysvammaisten lasten
vanhempien tuntema pessimismi ja huoli lapsen tulevaisuudesta lisd4ntyivit lapsen kasvaes-
sa. Vihiten stressid oli alle kouluikiisten lasten vanhemmilla ja stressi lisdédntyi lapsen

tullessa kouluikidin. Tamd ei tullut esille omassa tutkimuksessamme.

Toisin kuin useissa tutkimuksissa, parisuhde ei yleensi ollut dideille tarkein voimavaralih-

de. Niin oli ehki siksi, koska isit olivat tdidensid takia niin vihin konkreettisesti ldsni
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perheen arkipéivissd. Tdlloin puolisolta (mikrosysteemilti) saamatta jadnyt tuki korvautui
ystdvien tai tyotovereiden (mesosysteemin) tuella. Puolisoa voimavaraldhteend ei voida
kuitenkaan sivuuttaa, koska #idin saadessa tukea puolisoltaan se oli todella merkittdvaa
vanhempien jakaessa kotityot ja lastenhoidon. Saariahon (1993, 42) tutkimuksessa vanhem-
mat saivat eniten tukea toisiltaan ja suhde oli jopa parantunut vammaisen lapsen syntymén

myoOti.

Itdlinnan, Leinosen ja Saloviidan (1994, 209) tutkimuksessa arvioitaessa perheen voimava-
roja kolmannes dideistéd katsoi saaneensa puolisoltaan apua korkeintaan véhin tai jonkin
verran. Tauriaisen (1995, 74) tutkimuksessa ditien suuremman levon,v virkistdytymisen ja
sosiaalisen tuen seké perheen toimintaan liittyvin tuen tarpeen arvioidaan liittyvan perheen
sisdiseen roolijakoon ditien jdddessi usein hoitamaan vammaista lasta kotiin. Ansiotydssi
kayntikédn ei yleensd vihennd ditien kotitydtaakkaa. Myos Ménniston (1994, 27) tutkimuk-

sen didit halusivat enemmin tukea puolisoltaan.

Mesosysteemi. Dunst, Trivette ja Deal (1988, 27 - 29) madrittelevit sosiaalisen tuen toisten
henkildiden jirjestamiksi resurssiksi. Sosiaalinen tuki voidaan jakaa epiviralliseen ja
viralliseen. Epévirallisen sosiaalisen tuen verkkoon kuuluvat yksittédiset henkil6t ja organi-

saatiot, viralliseen taas kuuluvat asiantuntijoiden ja laitosten antamat palvelut.

Tyossidkdyville dideille tyo oli merkittiva epévirallisen sosiaalisen tuen ldhde. Jopa niin, ettid
diti jaksoi hoitaa pientd vammaista lasta kotona ajatellen tulevaa tyohon paluuta. Tyo oli
tarked vastapaino perhe-eldmille. Se oli usein ainoa asia, jonka avulla diti pystyi irrottautu-
maan perheen arjesta. TyOyhteiso merkitsi didille jopa mikroympiriston kaltaista, perhee-
seen rinnastettavaa ryhmai, jossa diti sai osakseen erilaista kunnioitusta ja ymmértdmysti
kuin kotona. Poikkeuksena oli &iti, joka ei puhunut tyosti tai tydyhteisostid lainkaan, minki

tulkitsimme &didin muun puheen perusteella tyytymaittomyydeksi tyohon.

Ihan olin mielellini sitten menossa toihin ja sillon oli just nditid kommunikaatiovaikeuksia
Jja semmosia et tuota et md en niinku ois kylld jaksanu olla pitempddn sitte kotona, mutta
ku ties ettd on niinku toihin ldhto.
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Ja musta on ihanaa, sitte monta kertaa md oon sanonukki ettd, must tuntuu ettd mun
tyoyhteisossd niinku, et se on mulle semmonen toinen perhe, ne on yhti rakkaita sielld,
musta tuntuuki siitd pdivihoitomaksut ja semmoset niin se ei niinku, ei jid, kovin paljo ei
jdd ku tyossdkdymisen ilo, mutta se on ilo sekin. -- Musta tuntuuki monesti, ettd sielld
rakastetaan mua enempi ku sillai kotona.

Tutkimuksessamme éiti saattoi olla katkera puolisolleen perheen epivirallisten sosiaalisten
kontaktien vahdisyydestd, koska didit ndyttivit kaipaavan sosiaalista eldmii isii enemméin
(myos Itilinna, Leinonen & Saloviita 1994, 246). Aiti ja lapset elivit omaa elimiinsa isin

jaadessid ulkopuoliseksi.

Se mikd meilld on jddny niin, tin matkatyon ja ehkd kehitysvammasuudenkin takiaki niin
on se, niinku mitd md kaipaisin kuitenki hirveesti, niinku ystdvdperheiden kanssa semmo-
nen, yhteydenpidot. Md tykkdisin hirveesti. Silld [miehelli] menee niinku niskakarvat
pystyyn jos md ehdotan jotain, ettd ldhetddinkd jonkun luo kylddn tai pyydetddnko meille.
-- Sitten mun sosiaalinen eldmd kukoistaaki yleensd ku se ei oo maisemissa, sillon md
vierailen paljo.

- Tuleeks teijdn muuten kyldiltyy tai kdyks teilld ihmisid?

- Liian vdhdn niinkun osittain se on sen takia ettd mies on melkeen sillon aina toissd kun
tota muilla ihmisilld olis vapaata, ettd se niinku rajottaa, et jonkin verran sitten sillai ni
ettd joku nainen kay meilld lastensa kanssa sillon kun me ollaan kotona. -- Tai sit mies on
vdsyny, ettd ei niinku viitti lihtee mihinkddn. -- Mummoloissakin kdydddn viliin kolmis-
taan, ettd mies on toissd. Md oon viliin sanonu, ettd joku silld paikkakunnalla varmaan
kattoo ettd neki on varmaan eronnu ku [nauraa] ei oo miestd nakyny.

Virpiranta-Salon (1993, 60) tutkimuksessa suurimmat erot voimavarojen lihteissé ilmenivit
juuri tdssé: didit kokivat huomattavasti isid useammin sukulaiset ja ystivit voimavaraldhtei-
nd. Tutkimustulos selittinee osaltaan ditien suurempaa innokkuutta hakea sosiaalisia
kontakteja. Merkitystd on myds silld, ettd tutkimuksessamme tyGssdakdyvitkin didit olivat
ajallisesti ja paikallisesti isid enemmén sidoksissa lapsiin ja kotiin, kuten myos Rajalan ja

Ruoppilan tutkimuksessa (1983, 231).

Epévirallinen sosiaalinen verkosto saattoi olla liian suppea tyydyttddkseen didin kontaktin
tarpeet tai se ei toiminut muuten: oikeanlaista tukea ei saatu tai didilld ei ollut riittdvasti
mahdollisuuksia pitdd ylld ystdvyyssuhteita. Télloin mikro- ja mesosysteemi ei ollut
emotionaalisesti oikeanlainen edistddkseen tai ylldpitddkseen ditien hyvinvointia. Sosiaali-

nen verkosto saattoi suppeanakin toimia hyvin, jolloin &idin emotionaalinen hyvinvointi oli
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turvattu. Myos Saariaho (1993, 13) toteaa tutkimuksessaan, ettei sosiaalisten suhteiden
sessa arvioitiin vanhempien sosiaalisen verkoston supistuneen, koska down-lapsi osallistui
vanhempien kodin ulkopuoliseen sosiaaliseen kanssakidymiseen. Samalla kanssakdymisen
laatu kuitenkin mahdollisesti parani, koska jiljelle jdivit ne ystévit, jotka hyviksyivit

vammaisen lapsen.

Tutkimuksemme &idit saivat muiden vammaisten lasten perheiltd merkittavid tukea ja
niiden kanssa oltiinkin paljon tekemisissd. Laihon (1997, 67, 70 ) tutkimuksen mukaan
vertaistuki on korvaamaton voimavara vammaisten lasten vanhemmille varsinkin silloin,
kun yhteisty0 ammattilaisten kanssa ei suju. Virpiranta-Salon (1993, 60) tutkimuksessa
vertaistuen merkitys ei korostunut yhtd voimakkaasti kuin omassa tutkimuksessamme
johtuen ehki nidkokulmaerosta. Virpiranta-Salon tutkimuksessa painopiste oli vanhempien
yhteistyossd ammatti-ihmisten kanssa. Tutkimuksen vanhemmat olisivat toivoneet saavansa
neuvolan kautta yhteyksid toisten vammaisten lasten vanhempiin. Ensitietotilanteessa
kaivattu (epévirallinen sosiaalinen) vertaistuki oli tutkimuksessamme 16ytynyt vammaisjér-

jestojen leirien ja kokoontumisten kautta.

Kohtalotovereitten tuki niin, se kylld, varmaan aika hyvd oli sitte kun ndin jilkeenpdin
ajattelee kylld ettd, ne niinkun tavallaan parhaiten ymmdrtdd jotka on niinkun samassa
veneesd ettei tarvii niinkun kaikkea selittid niille. Ne niinkun ymmdrtdd sillai ihan eri
lailla ettd se on joka asiassa et se joka on kokenu sen niin se sen parhaiten niinkun
ymmdrtdd. -- Et tavallaan ne niinkun antaa sen oikeutuksenkin sitten niinku urputtaa siitd
tilanteesta paljo helpommin ku joku ammatti-ihminen.

Aideilld oli perheystivien lisiksi omia tirkeitd ystivid, joilta he saivat tukea. Vaikka
isovanhemmat auttoivat perheitéd lastenhoidossa, he eivit aina osanneet tukea vanhempia

oikealla tavalla.

Isovanhemmat ja ndin niin vdhdn drsyttéivistikin silld lailla ettd niinku yli silld lailla
korostaa ettd se on niin ihana lapsi tdmd ja voi ku se on niin aurinkoinen ja se on niin ja
siitd tulee vaikka mitd ja, siis sillai ettd voi vitsi dlkdd viittiko, nddttehdn te nyt mikd tuo
on [naurua]. Sillai, ettd ihan sellasta epdrealistista kuvaa sillai niinku yrittivit meille
luoda et mitd siitd nyt voi tullakaan.

- Miten sd oot suhtautunu siihen?

- Siis sellanen suhtautuminen on drsyttdvad!
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Eksosysteemi. Palvelujédrjestelmien toimivuus koettiin perheissi eri tavalla. Toiset olivat
joutuneet taistelemaan saadakseen heille kuuluvat palvelut toisten saadessa vastaavat
palvelut helposti. Lapsen sydédnvikaan liittyneet lukuisat 1ddkarissd kidynnit olivat tuoneet
alkuvaiheessa didin arvion mukaan perheelle tukea “helposti ja riittavisti”. Aiti vertasi titi
terveiden down-lasten perheisiin, joissa vanhemmat olivat jdéneet heti alussa yksin vammai-
sen lapsen kanssa. Yhteiskunnan vammaisille lapsille tarjoama taloudellinen tuki tuli
tutkimuksessamme ilmi myonteisessd sdvyssd, mistd voi padtelld perheiden parjadvin
kohtuullisesti. Viranomaistaho ei esiintynyt varsinaisena voimavaraldhteend néilla perheilld,

vaikka joitakin arkieldméin helpotuksia mainittiinkin.

Meilld kavi sillon ku oltiin vield kotona niin semmonen erityistyontekijd kotona, kerran
viikkoon se tais kdydd. Tietysti hinellekin tuli puhuttua, mutta valilld tuntuu ettd ei niinku
00, jotenki ettd ei ne oikein ottanu tosissaan. -- En tiid, jotenki sitd ihan niinkun huonoks
ittesd tuntee jos yrittdd ammatti-ihmisen kans et ei sitd niinku sitte hirveesti hakeudukaan,
en md ainakaan sitte semmosten kanssa.

- Et kylld on kylld, tottunu taistelemaan.

- Joo. Pitds olla semmonen taistelijankoulutus?

- Niin. Ja sillai ettd uskaltaa niinku ottaa yhteyttd eri tahoihin, ja sanoo mielipiteensd.

- Oot sd aina ollu rohkee vai?

- En 00 ollu, en toki. Kyl se on varmaan tdssd eldmdn myotd kasvanu. Ei sitd oo tarjolle
tuotu sitd, kai sitd omansa puolesta taistelee, viimeseen asti.

Viitalan ja Virran (1991, 64) lastenneuvoloita vammaisten lasten perheiden tukijoina
kisittelevassa tutkimuksessa yli puolet terveydenhoitajista piti vammaisuudesta keskustelua
vaikeana tai melko vaikeana. Joskus syyni olivat vanhemmat, jotka eivit olleet hyvaksyneet
lapsen vammaa, eivitki olleet halukkaita tuomaan lastaan neuvolaan. Kuitenkin yhteistyon

perheiden kanssa arvioitiin yleensé sujuvan hyvin.

Vammaisten lasten perheille jirjestetyt leirit koettiin antoisina. Vaikka didit eivit varsinai-
sesti kaivanneetkaan lisdi tietoa vammaisuudesta, leireilld saatu tieto otettiin kuitenkin
mielelldéin vastaan. Ehkd tieto painottui enemmaén sosiaalietuuksiin, jotka ovat aina ajankoh-
taisia vammaisen lapsen perheessid. Tauriaisen (1995, 61) ja Manniston (1994, 24 - 25)
tutkimuksissa tuli ilmi tiedon tarpeen painopisteen muuttuminen ldzketieteellisestd sosiaali-

palveluihin.
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Ne on hirveen hyvid kylld ettd, et sielld, sielld tosiaan sitte vanhemmat keskendicin saa niin
paljo purkaa asioita ja sitte sitd tietopuolta tulee kans paljon. Saa tdysihoidossa olla, ettd
ne on kylld hirveen arvokkaita just sillon kun lapsi on pieni.

Lasten pdivdhoidon jdrjestyminen hyvillé tavalla oli pienten lasten tydssdkdyville dideille
hyvin tdrked asia. My0s luotettava tilapdinen lastenhoitoapu - isovanhemmat, sukulaiset,
satunnaiset hoitajat ja sisarukset - oli merkityksellisti niissd perheissi, joissa sitd kaytettiin.
Minniston (1994, 25) tutkimuksessa yksi kehitysvammaisten lasten vanhempien tirkeim-
misté toiveista oli juuri tilapdisen hoitopaikan saaminen lapselle ja sitid kautta vapaa-ajan

lisddntyminen.

Yhdistystoiminta oli tirked harrastus dideille. Motiivina oli sekd pyrkimys vaikuttaa asioihin
ettd saada sisiltod elamadn. Myos Hautaméen (1993, 47) down-lasten perheitd kasittelevissi

tutkimuksessa didit olivat huomattavan aktiivisia ja halukkaita vaikuttamaan asioihin.

Et siihen johtokuntaan md menin ihan itseni virkistymisen kannalta ja sit md aattelin ettd
siitd vois joskus olla jotain hyotyd ja onhan se harrastus ja saa olla ihmisten ilmoilla.

Makrosysteemi. Makrosysteemi vaikutti diteihin heididn ollessaan tekemisissd sosiaali-,
perhe- ja vammaispolitiikan lakien ja ohjeiden kanssa. Makrosysteemin toimivuutta &didit
arvioivat puhuessaan palveluiden toimivuudesta. Yleisesti ottaen tutkimusperheemme olivat
tyytyvéisid vallitsevaan makrosysteemiin lakeineen ja ohjeineen ja sen toteutumiseen
eksosysteemind: taloudellinen tuki oli riittavdd ja palvelut jéirjestyivit, ainakin jos naki
vaivaa. Vammaisten lasten perheille jdrjestettyjen leirien vihentyminen 1990-luvun aikana
néhtiin seurauksena taloudellisesta lamasta. Pohdiskelua aiheutti ideologinen ja kulttuurinen
ilmapiiri, mikéd ilmenee esimerkiksi seulontatutkimuksissa ja yleisessd suhtautumisessa

vammaisuuteen.
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4 POHDINTA

Tutkimuksemme ensisijaisena tarkoituksena oli kuvata arkea kehitysvammaisen lapsen
perheessi. Aineiston analyysin myotéi juoneksi rakentui perheiden selviytyminen ensitiedon
jarkytyksestd sujuvaan arkeen sopivien akkomodaatioiden ja voimavarojen loytymisen
myotd. Tutkimuksemme &idit olivat sopeutuneet kehitysvammaisen lapsensa kanssa
eldmiseen ja olivat melko tyytyvéisid eldmiénsid. Myo6s kehitysvammainen lapsi oli didille
rakas, joskin kieltdiméittd myos raskas. Tamaé tutkimus nosti esille tuen tarpeen varsinkin
ensitictovaiheessa, jolloin tilanne oli vanhemmille vield uusi ja pelottavakin. Toinen esille
tullut teema oli ditien jaksaminen ja voimavarojen lidhteet. Yksittdiset péivit kehitysvam-
maisen lapsen perheessd muistuttavat pitkaélti tavallisen lapsiperheen eldmii, erot tulivat
esiin selvemmin vasta pitemmélld aikavililld. Sopeutumiseen vaikutti perheen sisdinen

rakenne ja arvomaailma.

Ensitieto. Haastatteluissamme tuli ilmi, ettd vaikka ensitietokokemukset olivat erilaisia,
yhteistd niissd oli voimakas tunnekokemus, joka saattoi olla tuoreena mielessd vield
vuosienkin pédstd lapsen syntymistd. Ensitietokokemukseen vaikuttivat monet seikat, jotka
liittyivit &itiin, kuten persoonallisuus, tiedot ja kokemukset vammaisuudesta, ammatti, mah-
dollinen aikaisempi synnytyskokemus seki fyysinen ja psyykkinen olotila synnytyksen
jéilkeen. Ensitietokokemukseen vaikuttivat my6s monet ulkoiset, didistd riippumattomat
tekijit, kuten ensitiedon antajan persoonallisuus ja hinen kokemuksensa vastaavissa tilan-
teissa, sekd tilanne, jossa asia esitettiin. Yhdessd ndmd tekijit yhdessd muodostivat perheen
ainutlaatuisen ensitietokokemuksen. Mattus (1995, 51 - 52) vilittdad ajatuksen siitd, ettéd

totuutta ensitiedosta ei tarvitse tietdikdin, koska jokaisella on oma tarinansa.

Mietimme sit4d, missd madrin ikdvi ensitietokokemus liittyi suoranaisesti sairaalan henkilo-
kuntaan ja sen toimintaan ja missd méérin ikdvd muisto johtui pettymyksen tunteesta lapsen
synnyttyd vammaisena. Vilttdmittd vanhemmat eivit olisi pystyneet ottamaan vastaan tietoa
tai tukea, kerrottiinpa ensitieto miten tahansa. Sinkkonen (1995, 130) kiteyttd4 ensitiedon
olemuksen: tieto lapsen vammasta on tieto, jota lddkiri ei haluaisi kertoa, eivitkd vanhem-

mat kuulla.
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Olisi kuitenkin hyvé, jos vanhemmat pystyisivit purkamaan pahaa oloaan jo sairaalassa.
Tunteiden vastaanottaminen on tukea, vaikka vanhemmat eivit sitd sellaisena nikisikdén.
Tutkimuksessamme useimmat #idit veivit pahan olonsa kotiin, silld jostain syystd sen
purkaminen ei onnistunut sairaala-aikana. Vanhempien palaute tavoittaa liian harvoin sai-
raalan henkilokunnan. Vaikka ensitietokokemus olisi ollut huonokin, asiasta puhutaan ehki
vain ohimennen neuvolassa, jolloin tarkoituksena ei olekaan késitelld asiaa jilkikiteen
asianosaisten kanssa. Siind vaiheessa vanhemmat suuntautuvat jo tulevaisuuteen, eikid
asioita vdlttdmittd jakseta kerrata uusien ihmisten kanssa. Ikdvin ensitietokokemuksen
purkaminen olisi varmasti hyodyksi seki perheelle ettd hoitohenkilokunnalle, miki tuli ilmi
my0s Jorvin sairaalakokeilun palautteessa (ks. s. 15), jossa henkilokunta katsoi asenteelli-
suutensa vammaisuutta kohtaan vihentyneen tiedon lisdidntymisen my6td. Omien asenteiden
ja kokemusten pohtimisen myo6té luottamus perheiden selviytymiseen sekd omien voimava-
rojen l0ytymiseen lujittui. Myds tyOskentelyilmapiirin ja tydmotivaation katsottiin paran-

tuneen. (Helminen & Hinninen 1995, 36.)

Perheteemat ja arjen organisointi. Vaikka tutkimuksemme perheilld oli pddosin ikdvid
muistoja ensitietotilanteesta, niilld ei ndyttinyt olevan vaikutusta perheiden arkeen, silld se
sujui melko mutkattomasti. Lapsen kehitysvammaisuuden vaikutusta perheiden arkipdivién
ja erilaisiin akkomodaatiotarpeisiin tarkasteltiin ekokulttuurisen teorian valossa. Myos
akkomodaatioita ohjaavia perheteemoja nostettiin esille. Aidit huolehtivat p#zosin kotiin
liittyvistd asioista, toisinaan uhrautuen perheensi eteen. Isét tekivit paljon toitd ja heidédn
roolinsa olikin ensisijaisesti toimia perheen eldttdjini. Parisuhteen lujittuminen vammaisen
lapsen syntymén myotd ei tullut tdsséd tutkimuksessa esille (vrt. Huttunen 1991, 67; Salo
1990, 91). Vanhemmilla oli hyvin vihdn kahdenkeskistd aikaa, ellei asiaan Kiinnitetty
erityistd huomiota ja nihty vaivaa lastenhoidon jérjestdmisessd. Vammaisen lapsen hoidon
suhteen ilmeni paljon akkomodaatiotarpeita ja lapsen hoitoon jittiminen huolestutti diteji
varsinkin, jos lapsi ei osannut ilmaista itseédn. Ennakkoluulottoman hoitajan 16ytdminen ei
aina ollut helppoa. Sisarukset elivit tavallista lapsen eldméi ja suhtautuivat vammaiseen
sisarukseen luontevasti. Kun sisarusten ikdero oli pieni, he viettivat paljon aikaa yhdessi.
Isommat sisarukset osallistuivat toisinaan vammaisen lapsen kaitsentaan, mutta heille ei

haluttu antaa liikaa hoitovastuuta.
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Useissa tutkimuksissa hankalimpana asiana arjen sujumisen suhteen on ollut palvelujen
koordinoinnin puute (esim. Mattus 1989, 191 - 193; Hinninen 1993, 9; Kuru 1996, 84).
Vanhemmilta on vaadittu paljon viitselidisyyttéd, ettd lapsi saisi tarvitsemansa palvelut.
Omassa tutkimuksessamme korostuivat lastenhoidon jérjestamiseen liittyvit huolet, mutta

ei niinkéén erilaisiin palveluihin liittyvit ongelmat.

Tutkimuksemme didit olivat hyvin paljon sidoksissa kotiin ja lapsiin, koska he huolehtivat
perheen arjen pyorittdmisestd kidytanndssi yksin isien tehdessi paljon toitd. Aidit olivat
kuitenkin hdmmistyttéivén tyytyviisid tilanteeseen. Aitien luopuminen omista tarpeistaan ja
uhrautuminen perheen eteen mahdollisti muita perheteemoja, esimerkiksi isén urakehityksen
sekd mahdollisimman normaalin lapsuuden vammaiselle lapselle ja perheen muille lapsille.
Isien rooli néissé perheissi jdi askarruttamaan mieltd. Mietimme, miksi he olivat niin paljon
poissa kotoa. J4i arvailujen varaan, oliko perheen vammaisella lapsella vaikutusta tilantee-

seen.

Voimavaralihteet. Aitien tuen ja voimavarojen lihteet poikkesivat paljon toisistaan
johtuen perheiden erilaisista elimintilanteista ja erilaisista arvostuksista. Aidit saivat
voimavaroja arkeensa lahinni epévirallisen sosiaalisen verkon kautta eli lapsista, tyostd ja
ystivistd. Aitien asenne eldmiin oli mydnteinen. Parisuhde, didin harrastukset ja oma aika
tulivat vihemmin esille. Huomion arvoinen asia on tyon suuri merkitys perheiden arjessa:
isét olivat “aina” toissd ja diditkin toivat esiin tyon suuren merkityksen voimavaraldhteen4.
Virallisesta sosiaalisesta verkostosta - esimerkiksi neuvolasta - didit puhuivat varsin vahin.
Ehki saatuihin palveluihin oltiin tyytyvéisid; toisaalta lapset eivit tarvinneet kovin paljon
erilaisia hoitotoimenpiteitd, koska he eivit olleet moni- tai vaikeavammaisia. ELVA- eli
erityislastenvahtipalvelu tuotiin esiin siiné mielessd, ettd sité oltaisiin halukkaita kadyttiméain

enemman.

Vammaisen lapsen ollessa perheen ensimméinen lapsi, vanhemmat hyviksyivit timédn
luontevasti kaikkine piirteineen, koska “vertailukohdetta” ei ollut. Suurperheen kuopuksen
vammaisuus hukkui hyvélld tavalla perheen hulinaan. Toisaalta vamman erityispiirteet ja
lapsen kehitysmahdollisuudet eivit vield tulleet esille lapsen ollessa niin pieni. Kouluikiis-

ten lasten perheissd elettiin seesteisempdd vaihetta ja arjen akkomodaatiotarpeita oli
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vihemmin verrattuna pienten lasten perheisiin. Itdlinnan, Leinosen ja Saloviidan (1994,
121) tutkimuksessa kehitysvammaisen lapsen syntymdjérjestykselld ei ollut yhteyttd

vanhempien kokemaan stressiin.

Tutkimuksemme &idit kivivit kehitysvammaisten lasten vanhempainkerhossa ja heité voisi
luonnehtia aktiivisiksi dideiksi. Kerholla oli kuitenkin erilainen merkitys &ideille. Toiset
olivat juuri alkaneet kdydé kerhossa ja toiset taas jatkoivat kerhossa kdymisti, vaikka sielld
kisiteltdvit aiheet eivit olleetkaan enééd ajankohtaisia. Rooli oli muuttunut tuensaajasta
tuenantajaksi. Tutkimusjoukon valikoituneisuus - kaikki &idit olivat nimenomaan down-
lasten ditej4 - vaikutti varmasti 16ydoksiin. Aidit pohtivat itsekin, miksi muut vammaisryh-
mét ovat yleenséd vihemmain edustettuina vammaisten lasten perheille tarkoitetuilla leireilld
ja kerhoissa. Downin syndrooma on synnynniinen ja parantumaton tila, joka on helposti
diagnosoitavissa. Vanhemmat orientoituvat alusta alkaen elimiin vammaisen lapsen
vanhempana ja siten ehki sopeutuvatkin vammaisuuteen paremmin kuin sellaiset vanhem-
mat, joiden lapsen vamma diagnosoidaan my6hemmin. Ensitietokokemukset lienevit
kaikilla vanhemmilla samansuuntaisia vammasta riippumatta, mutta sen jilkeistd arjen

sujumista leimaavat kunkin vamman vaikeusaste ja erityispiirteet.

Tutkimuksessamme tuli esille huoli raskauden keskeytyksisté, kun lasta epdillddn vammai-
seksi. Aidit olisivat valmiita olemaan sellaisen perheen tukena, johon odotetaan vammaista
lasta, silli heidén mielestisin vammainen lapsi ei merkinnyt pelkkii taakkaa. Aidit arvelivat,
ettd tuen ja tiedon saamisella mahdollisimman varhaisessa vaiheessa olisi todennékoisesti
myonteinen, raskauden keskeytyksid vihentdvi vaikutus. Vammaisen ihmisen nikékulman
tarjoaa Arja-Liisa Linnasalo (1989, 49 - 54). Hinen mielestdin yhteiskunnassamme suhtau-
dutaan vammaisuuteen kielteisesti. Témaé lisdd vammaisuuden perusteella tehtévid abortteja,
miké puolestaan edelleen vahvistaa kielteistd suhtautumista vammaisiin. Linnasalo muistut-
taa, ettei kenenkéiin eldmai ole turhaa ja ettd jokainen lapsi on ennen kaikkea ihminen, joka

tuo mukanaan paljon muutakin kuin vammansa. Siitd muusta on ainakin mahdollista iloita.

Vammaisen lapsen perheen arjen sujuminen on moniulotteinen kokonaisuus. Laadullinen
tutkimus antaa tutkittavalle mahdollisuuden keskittyd nimenomaan hinelle tdrkeisiin

asioihin, jolloin arjen eri variaatiot tulevat esiin. Yksittdisten perheenjidsenten tutkimisen
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sijasta olisi parasta tutkia koko perhettd, jotta saataisiin selville vammaisen lapsen perheen

kokonaisuus. Haastattelu on vain yksi mahdollinen tutkimuskeino.
Tutkimuksemme 16ydokset olivat mielestimme myonteisid, koska huonostakin ensitietoko-
kemuksesta oli selviydytty ithan hyvéédn arkeen. Jokaisen didin eldméssd oli ainakin yksi,

yleensi useitakin voimavaralihteitd arjessa jaksamiseen.

“Ei se 00 helppo homma, mutta dhikutti, parjatianpis!”
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LUTTEET LIITE 1

Jyviskyldssid, marraskuussa 1996

Hei!

Opiskelen erityisopettajaksi Jyviskyldn yliopistossa ja olen tdlld hetkelld tekeméssd opin-
toihini liittyvid tutkimusta. Tutkimuksessa haastattelen vanhempia, joilla on kehitysvam-
maisen lapsen lisdksi muitakin lapsia. Olen kiinnostunut siiti, miten vanhemmat selviy-
tyvit péivittiisen eliimin vaatimuksista ja miten he ratkaisevat lastenhoitoon liittyvii

kysymyksii.

Tutkimustapana on avoin haastattelu. Tutkimus on luottamuksellinen eli tietoja kédytetddn
vain tutkimustarkoituksiin. Haastateltavien nimet eivit tule missdidn vaiheessa esille.

Haastattelu tapahtuisi haastateltaville sopivassa paikassa, esim. kotona tai kahvilassa.
Jos haluatte osallistua tutkimukseen, niin ottakaa minuun yhteyttd puhelimitse

mahdollisimman pian. (Kerhon vetdjin nimi) kanssa sovittiin, ettd tulisin kiyméan myos

(kerhon nimi)marraskuisessa kokoontumisessa. (Katso erillinen viesti!)

Hyviaa syksyn jatkoa!

Heidi Remes Ohjaaja:
Keskikatu 32-34 B 17 Apul.prof. Oiva Ikonen
40700 Jyvaskyld Erityispedagogiikan laitos

p- 215 464 Jyviaskylin yliopisto



HAASTATTELUTEEMAT:

PERHEEN ARKI
- mitd tavanomaiseen paiviin kuuluu?

TYOTILANNE
- diti, isd

LASTENHOITO
- lastenhoito pdivisin/iltaisin

LASTEN SOSIAALINEN YMPARISTO
- leikkiminen
- sisarusten yhdesséolo

LASTEN VAPAA-AIKA
- harrastukset

VANHEMPIEN ROOLI/SUHDE
- aviosuhde
- paatokset, vastuu

KOTITYOT
- tyonjako

ASUMINEN
- asumismukavuus

OSALLISTUMINEN YHTEISKUNTAAN

- erilaiset ryhmiit

LITE 2

VAMMAISUUDEN TOTEAMINEN JA SIIHEN SUHTAUTUMINEN

- vanhemmat
- ympéristo

MUITA ASIOITA
- miten tilld hetkelld menee?
- miltd perheen tulevaisuus nédyttaa?
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LITE 3

KOODIPUU VOIMAVAROISTA

Eilistvanmoja Lidonndnen
Lapsen umatuimisuuﬂ Konrikaatio
Yoituat kasvavat tarpeen -
& Vstavit
ukaan ammainen lapst /
= d Luketinen
Plenistd asiosta VOIMAVARAT atrastukset
Vapas-aka

lotseminen Darisubids

/

Telewisto

Ulkoth

, / N
Leirit —— Vertaistub @ Kehitysvammaisten
. tukliton bosminta
Vanhempatn-
tyhmd Matkustelu T
@atunnmn hoito&p@

(Yhteismmmjajestmahmmk 7T\

e | Gisarukeet | | (Mafunnaisel

Péivahotto ELVA Loncgede hottajet

systeet

Isovanhemmat




	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

