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TIIVISTELMA

Tutkimuksessa tarkasteltiin vammaisen lapsen perheen arjen sujuvuutta sekd mahdolli-
sia arjen esteitd. Tutkimus painottui vaikeavammaisen lapsen perheen jokapdiviiseen
eldmain, arjen voimavaroihin seki lapsen erityisyyden merkitykseen perheen eldmissa.
Tutkimuksen teoreettisena ldhtokohtana oli ekokulttuurinen nikékulma, joka korostaa
perheen omien toimintatapojen ja asioille antamien merkitysten huomioimista perheen

Jja lapsen kehityksen tukemisessa.

Tutkimusaineisto kerittiin teemahaastattelemalla kolmen vaikeavammaisen lapsen per-
heen vanhemmat kahdessa eri osassa kesin 1999 ja syksyn 2000 vililla. Tutkimusper-
heet kohdattiin sopeutumisvalmennuskurssilla ja haastatteluja kertyi kaikkiaan 11. Tut-

kimusaineistoa tarkasteltiin laadullisin aineistoldht6isin menetelmin.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd vaikeavammaisten lasten perheissd arjessa oli monia
kédytinnon hankaluuksia aina alkaen yhteisen kommunikaation ja vanhempien oman
ajan puutteesta ditien hoitovastuuseen ja tiedon puutteeseen. Lisdksi lapsen erityisyys ja
sen merkitys lapsen hoidon jérjestimisessd sekd lapsen vaikutus ditien tyshon olivat
arjen sujuvuutta hankaloittavia asioita. Samoin vanhempien kokemus eldmin keskitty-
misestd kodin piiriin ja perheen erityisyys suhteessa ympéristoon lisdsivit arjen ras-
kaaksi kokemista. Vanhemmat saattoivat myds asettaa itselleen ylisuuria vaatimuksia,

Jotka estivit palvelujen ja avun kiyttimisen.

Vertaistuki oli puolestaan perheiden voimavara. Vanhemmat kokivat toisten vammais-
ten lasten perheiden tapaamisen tirkedksi, silli toisilta samassa eldmintilanteessa ole-
vilta vanhemmilta saatiin tukea ja apua arjen kdytidnnon ongelmien ratkaisemiseksi seki
tietoa saatavilla olevista etuuksista ja palveluista. Lisiksi perheen ulkopuolinen tuki
kunnan ja eri yhteisdiden palveluina auttoi perheitd jirjestimiin arkeaan toimivalla
tavalla. My6s vammainen lapsi itse seki arjen katkaiseminen harrastuksin, ansiotyslld
tai levolla olivat térkeitd voimia antavia asioita. Samoin vanhempien eliminmyonteinen
asenne sekd perheen mahdollisuus osallistua ympéristén toimintaan auttoivat arjen

mielekkiiksi kokemisessa.

Avainsanat: arki, ekokulttuurinen nikékulma, perhe, vammainen lapsi, vertaistuki
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1 JOHDANTO

Vammaisten lasten perheiden arjesta liikkuu monenlaisia myytteji suunnattoman stres-
sin kokemisesta arjen sankaruuden painottamiseen. Muistan vield varsin eldvisti omat
ensimmdiset kokemukseni perhetydstd sosiaalikasvattaja-opintojeni aikana: paivihoito-
jaksolla meidén opiskelijoiden tuli tutustua yhden paivikotiryhmimme lapsen perhee-
seen haastattelemalla lapsen kotona timéin vanhemmat. Muistan, kuinka opiskelutove-
reideni kanssa vastustin titd ajatusta perheeseen menosta perheen eldménpiiriin tun-
keutumisena, liian intiimind ja vaikeana asiana. T4hén taustaan nihden onkin yllittivai,
ettd tarkastelen tissd tutkimuksessa vaikeavammaisten lasten perheiden arkea heidin
omasta nakSkulmastaan. Tahin kehitykseen olen tarvinnut paljon aikaa sek kdytinndn

kokemuksia perheiden kohtaamisesta ja erilaisista yhteistystavoista perheiden kanssa.

Tutkimukseni pyrkii kuvailemaan, millaista on vaikeavammaisen lapsen perheen arki,
mitkd seikat auttavat vanhempia jirjestimain arkensa toimivaksi sekd mitki asiat mah-
dollisesti estdvit arjen sujuvuutta. Tutkimus painottuu perheen jokapiiviiseen eldmain,
arjen voimavaroihin, sopeutumisvalmennuskurssin mahdolliseen merkitykseen perheen
eldmissd sekd miten vaikeavammaisten lasten perheet itse kokevat eldméansi ja lapsensa
vaikutuksen siihen. Varsinaiset tutkimusongelmani olivat seuraavat:

1) Millaisia esteitd vaikeavammaisten lasten perheet kohtaavat arkea jirjestiessdin seki

2) Millaiset ovat perheiden omat voimavarat arjessa?

Tutkimuksen kontekstina on Kehitysvammaisten Tukiliiton jarjestimit vaikeavam-
maisten lasten perheiden sopeutumisvalmennuskurssit. Olen tydskennellyt kursseilla
useampana vuonna lastenohjaajana. Tutkimusaineistoni ker#sin haastattelemalla tillai-
silla kursseilla kohtaamani kolmen vaikeavammaisen lapsen vanhemmat. Sini aikana,
jolloin tydskentelin niilld sopeutumisvalmennuskursseilla, toteutettiin osana kursseja
Malike-projektia (vuodet 1997-1999). Malike eli matkalle, liikkeelle, keskelle elimai
oli Kehitysvammaisten Tukiliiton kaksivuotinen projekti, jonka tavoitteena oli tukea
perheiden voimavaroja ja aktiivisuutta sekd rohkaista perheitd yhteisiin harrastuksiin.
Usein yleiset vapaa-ajan palvelut eivdt sovi sellaisenaan monivammaisille lapsille ja
heidédn perheilleen, joten projektin kautta pyrittiin antamaan vammaisten lasten perheille

mahdollisuus osallistua koko perheen yhteiseen toimintaan.



Malike-projektin perusajatuksena oli my&s, ettd jokaisella lapsella on oikeus yhtd moni-
puoliseen ja iloiseen lapsuuteen. Projektin tausta-ajatuksena oli, ettid vaikeavammaisten
lasten perheilld on oikeus ja tarve saada palveluita sieltd, mistd muutkin niitd saavat ja
siind muodossa, missi perhe niitd tarvitsee. Lisdksi projektissa uskottiin vahvasti, etti
perheilld on ensikidden tieto ja kisitys siitd, mitd heidin lapsensa tarvitsee. Toiminta
perheiden kanssa on ollut keskeistd Malike-projektissa koko ajan samoin kuin toiminta-
vilineiden esittely ja kokeilu luonnollisissa olosuhteissa. (Havas 1999, 3, 6-7, 10.) Pro-
jektin kursseille asettamien tavoitteiden vuoksi kurssien pyrkimyksend oli lisétd van-
hempien rohkeutta ja aktiivisuutta ottaa vaikeavammainen lapsi mukaan erilaisiin toi-
mintoihin. Kurssien aikana perheilld oli mahdollisuus kokeilla erilaisia liikkumista li-
sddvid ja edistavid apu- ja toimintavilineitd. Muita kurssien keskeisii teemoja olivat

vesi- ja luontoliikunta. (Méittid & Palsio 1995.)

Keskeisid teemoja tutkimuksessani ovat vammaisten lasten vanhempien arjen voimava-
rat, toisten vammaisten lasten vanhempien kohtaaminen ja vertaistuki seki lapsen eri-
tyisyyden merkitys arjessa. Tutkimukseni tavoitteena on tuoda esiin vammaisten lasten
perheiden ja vanhempien oma nikokulma arjen jirjestdmiseen ja sen sujuvuuteen. Jy-
vaskylan yliopiston erityispedagogiikan laitoksen Varhaisvuodet ja erityiskasvatus -
tutkijaryhmd on tutkinut ekokulttuurisesta nikdkulmasta vammaisten lasten perheiden
eldmad. Virpiranta-Salo (1992) tutki vanhemmuutta pienen vammaisen lapsen perheessi
ja Miki (1993) puolestaan oli kiinnostunut monivammaisen lapsen arkipdivisti. Mattus
(1993) sekd Kovanen ja Maittd (1997) tutkivat kotikuntoutusta osana vammaisen lapsen
perheen arkea. Palsio (1997) keskittyi tutkimuksessaan vaikeavammaisten lasten per-
heiden mahdollisuuksiin liikkunnan riemuihin. Tdmé tutkimus pyrkii valottamaan per-
heiden arjen asioille antamia merkityksi4 ja sitd kautta antamaan ammatti-ihmisille tér-

kedd tietoa palveluiden suunnitteluun ja toteuttamiseen.

Tutkielman alussa esittelen tutkimuksen taustalla vaikuttavan ekokulttuurisen viiteke-
hyksen sekd kerron tutkimuksen suorittamisesta laadullisin aineistoldhtdisin menetel-
min. Tutkimuksen tulokset jakaantuvat perheiden kokemiin arjen sujuvuuden esteisiin
sekd perheiden voimavaroihin arjessa. Johtopatoksissa kisittelen tutkimuksen synnyt-

tdmid kehittdmisajatuksia erityiskasvatuksen kiytantsihin.



2 EKOKULTTUURINEN NAKOKULMA TUTKIMUKSEN TEOREETTISENA
LAHTOKOHTANA

2.1 Lapsi ja perhe osana ympiristoisin

Yhteiskunta

Ekokulttuurinen nikékulma on CHILD-tutkijaryhmin muodostama malli lapsen kehi-
tyksen sosiokulttuurisesta perustasta. Nikokulma pohjautuu soveltaen Bronfenbrennerin
(1979) ekologiseen teoriaan, mutta on samalla my0s kritiikki sitd kohtaan. (Gallimore,
Weisner, Kaufman & Bernheimer 1989; Maittd 1999, 78-79). Bronfenbrennerin mu-
kaan yksild on osa erilaajuisia sosiaalisia systeemejd. Lapsen kehitykseen vaikuttavat
vanhempien lisdksi ldhiyhteisd ja yhteiskunta, joilla on omat sosiaaliset ja kulttuuriset
mahdollisuutensa ja perintonsi. Yksilon kehitys on jatkuvaa vuorovaikutusta ympdris-
ton kanssa. Ympiristo jakaantuu neljdin erilaajuiseen keskendin vuorovaikutuksessa
olevaan kokonaisuuteen, joiden keskipisteessd on yksils. Tasot vaihtelevat lapsen vi-
littoméstd ja lahimmastd kasvuympiristdstd eli kodista, paivihoidosta, pihapiiristd ja
kavereista (mikrosysteemi) yhteiskunnallisiin kaytantoihin ja arvoihin (makrosysteemi).
Niiden kehien vilissd ovat eri kasvuympdristdjd yhdistivi ja niiden yhteistyon sisdltava
mesosysteemi sekd vanhempien tyohon, tySaikaan ja samoin lapsen sisaruksiin liittyvd
eksosysteemi. Mikro- ja mesosysteemi vaikuttavat vilittdmimmin lapsen eldméén, kun

taas ekso- ja makrosysteemit vaikuttavat vilillisesti. (Bronfenbrenner 1979, 2-8, 21-26.)

Ekokulttuurisen nékokulman mukaan perheen toimintaa ja perheiden eroja tarkastellaan
huomioiden perheet osana laajempaa yhteiskunnallista jarjestelmad ja ympéarsivid yh-
teis6d. Perhe ei ole vain ulkopuolisten voimien uhri tai objekti, vaan omaa eldmazinsi ja
ulkoisia olojaan aktiivisesti muokkaava ja toisiinsa suhteuttava subjekti. Perheessi ja
sitd ympéroivissi yhteiskunnassa on voimia, jotka voivat olla perheelle sekd voimava-
roja ettd rajoituksia. Toiminnassaan ja arkieldméssain perhe pyrkii tasapainottamaan
nditd voimia, jotta sen arkieldmistd tulee toimivaa, tarkoituksenmukaista ja perheen
omaa eldmadi myotiilevad. (Gallimore ym. 1989; Gallimore, Weisner, Bernheimer,

Guthrie & Nihira 1993b; Miittad 1999, 78-79; Weisner & Gallimore 1994, 13-14.)



Perheiden toimintaan vaikuttavat lahiympdriston lisidksi yhteiskunnalliset asenteet ja
lainsdddanto seka poliittiset rakenteet ja talous, jotka médrittavit perheen mahdollisuuk-
sia saada tarvitsemiaan palveluja. Lisiksi perheen tulot, tyé- ja urakehitykseen liittyvit
seikat sekd sosiaaliset suhteet vaikuttavat perheen eldmiin. Perheen kokemukset ja ar-
kieldmi vaihtelevat sen mukaan, miten yhteiskunta on pystynyt vastaamaan perheen
tarpeisiin. Lisaksi perheen omat sisiiset arvot, padmadrit ja tavoitteet ohjaavat perheen
elimdd. (Madttd 1999, 54, 77: Maiittd & Salo 1991; Weisner & Gallimore 1994, 15.)
Ekokulttuurinen nakokulma on sovellettavissa niiden kulttuurisesti erilaisten kasvuym-

péristdjen analysointiin ja arviointiin (Weisner & Gallimore 1994, 20).

Arki

Ekokulttuurisen nikékulman mukaan kunkin kulttuurin olennaiset. piirteet realisoituvat
arkirutiineina, joita sekd perhe etti muut ryhmét Ja yhteisot pyrkivit ylldpitimain va-
kaan arjen aikaansaamiseksi (Weisner & Gallimore 1994, 13-15). Pienen lapsen keskei-
sin kasvuympiristo on koti seki lapsen kasvaessa lisddntyvissd mddrin pdivikoti, koulu
ja muut lapsen toimintaympiristt. Varhaislapsuus on kehittymisen kannalta herkinti
aikaa ja ympdriston vaikutus lapsen kehitykseen korostuu varsinkin silloin, kun se py-
syy samanlaisena pitkdin (ks. Bronfenbrenner 1979; Miki & Rusanen 1991, 5; M4ittd
1999, 77.) Ekokulttuurisen naksékulman mukaan jokaisen lapsen, niin vammaisen kuin
vammattomankin kehityksen kannalta on oleellista, missd maarin Jja miten lapsi osallis-
tuu perheensd arkipdivian toimintoihin (Gallimore ym. 1989; Gallimore ym. 1993b;

Maitta 1999, 79).

Leskisen mukaan kuntouttavassa mielessi tirkeintd on huomioida, etti vammaisen lap-
sen jokapdivdinen elimi sisiltdd vuorovaikutustilanteita (Huolman 1997). Vuorovai-
kutuksessa lapsi voi oppia uusia asioita, joita tarvitaan elimissa. Arkipdivén erilaiset
toiminta- ja vuorovaikutustilanteet luovan lapselle keskeisen kasvualustan; arjen rutii-
neissa lapsi oppii ja kehittyy. Taitojen harjoitteleminen tapahtuu tavoitteellisestikin par-
haiten arkipdivin toiminnoissa, esimerkiksi ruuanlaitossa, siivouksessa jne. Namd ti-
lanteet ovat lapselle tuttuja ja kotoisia, osa jokapdiviistd elamii. (Gallimore ym. 1989;

Gallimore, Goldenberg & Weisner 1993a; Gallimore ym. 1993b; Maattd 1999, 78-79.)



Oleellista aktiivisen arjen toimintatilanteissa lapsen kannalta on, keti ja/tai keitd on las-
nd, mitkd ovat paikalla olevien henkildiden arvot ja tavoitteet seki miti tehtivid he suo-
rittavat eli millaisia ovat péivittiiset toiminta- ja vuorovaikutustilanteet. Tirkedd on
my®s, miksi on valittu juuri ndma tehtévit (osallistujien motiivit ja tunteet) sekd millai-
nen kisikirjoitus vaikuttaa vuorovaikutustilanteessa, eli mitki tottumukset ja sdinnot

mddrittdvat ja ohjaavat perheen toimintaa (Gallimore ym. 1989; Maittd 1999, 81.)

Akkomodaatio

Vammaisen lapsen kuntoutus tarkoittaa ekokulttuurisen mallin mukaan siti, ettd per-
heen on muutettava arkirutiinejaan laaditun suunnitelman mukaisesti. Perhe mukautuu
eli akkomodoituu lapsen vammaisuuden aiheuttamiin muutoksiin yksilollisesti ympa-
riston piirteiden ja perhekulttuuristen teemojen ohjaamana. Perheen teemat tarkoittavat
sellaista kisitysten ja uskomusten kokonaisuutta, joka siitelee, mihin muutoksiin perhe
on valmis ja halukas vammaisen lapsen kehityksen tukemiseksi sekd mitkd muutokset
ovat perheen kannalta tarpeellisia ja mahdollisia. (Gallimore ym. 1993a; Gallimore ym.
1993b; Weisner & Gallimore 1994, 13-15.) Vammaisen lapsen kuntoutukselliset ta-
voitteet tulisi saada osaksi perheen arkirutiineja niin, etti ne ovat tasapainossa perheen

omalle elimilleen asettamien tavoitteiden kanssa (Maitti & Palsio 1995).

Luodessaan ja ylldpitdessddn paivittdisid rutiinejaan lastensa toiminnan ja kehityksen
Jédrjestamiseksi ja muovaamiseksi perhe saattaa joutua konflikteihin ympdristonsi kans-
sa. Talloin perheen on mukauduttava ja muutettava rutiinejaan eli akkomodoiduttava
suhteessa suurempaan ekologiseen systeemiin. (Gallimore ym. 1993b.) Se, miti per-
heessd mukautetaan riippuu monista tekijoistd, esimerkiksi ympéroivistd ekologisesta
systeemistd ja sen merkityksestd perheelle, perheen voimavaroista seki kulttuurisista
uskomuksista, arvoista ja tavoitteista (Gallimore ym. 1993a; Gallimore ym. 1993b).
Akkomodaatioprosessi on yhteinen kaikille perheille, mutta sen aste ja toiminnan pai-
nopiste vaihtelevat perheittdin. Mukautumista tapahtuu siinnéllisesti, mutta joissakin
eldmantilanteissa sitd esiintyy enemmin kuin toisissa. (Gallimore ym. 1993b.) Eko-

viivdstyneiden lasten perheissi voi tapahtua muutoksia. Nama alueet ovat:



—

Perheen toimeentulo ja taloudellinen perusta
Kasvatuksen, opetuksen ja terveydenhuollon palvelut
Kodin ja lhiympiriston turvallisuus ja sopivuus
Kotity®t ja perheen tydnjako

Lastenhoidon jérjestdminen

Lapsen leikkimahdollisuudet ja kaverit

Aviolliset roolit

Sosiaalinen tuki

A <A L B T

Isén rooli
10. Vanhempien tiedonlahteet ja tavoitteet
(Gallimore ym. 1993b)

Vanhemmat pyrkivit jirjestimédin arkielimin rutiinit niin, ettd ne edesauttavat tai
myotdilevdt perheen teemojen toteutumista. Jos perheen teemat ja arkieldmi joutuvat
ristiriitaan, pitdd perheen etsid uusia ratkaisuja piivittiisten rutiiniensa organisoimisek-
si. Ratkaisua etsitadn yhdistelemilld perheen sisiiset voimat ja yhteiskunnan voimat
uudella tavalla. Jos ratkaisua ei 16ydy, perhe joutuu tarkistamaan teemojensa tarkeys-
jarjestystd. Mukautumisprosessit ovat usein perheelle itselleen tiedostamattomia, mutta
jdrjestdessddn arkirutiinit ympériston vaatimusten mukaisiksi perheet tulevat ehki tie-
toisemmiksi perheteemoistaan, arvioivat niitid seki asettavat ne uuteen jérjestykseen.
Niin perheet voivat 16ytdd uusia voimavaroja arkielamissdidn selviimiseen sekd vai-
kuttaa siihen, kuinka eri voimat nikyvét heiddn perheessién. (Gallimore ym.1989;

Gallimore ym. 1993a; Tauriainen 1994, 17; Tauriainen 1995, 77.)

Ekokulttuurisen mallin mukaan vammaisten lasten perheiden arjen haasteena on pdivit-
tdisten rutiinien jarjestiminen niin, etti ne tukevat vammaisen lapsen kasvua ja kehi-
tystd sekd ovat yhteensopivia perheen kaikkien jisenten henkilokohtaisten tarpeiden
kanssa (Gallimore ym. 1993b). Vammaisten lasten vanhemmat mukauttavat toimintaan-
sa monissa arjen tilanteissa, ei vain vammaiseen lapseen liittyvissi vaan kaikkia perheen
jésenid koskevissa asioissa (Gallimore ym. 1989). Mukautumisprosessissa vanhempien
ja lasten kiinnostuksen kohteet saattavat olla osittain ristiriidassa keskeniin, joten lap-
sen kannalta positiivinen arjen jirjestiminen ei ole vilttimattd pelkéstddn myonteinen

asia vanhemmille (Weisner 1987, ks. Gallimore ym. 1993b).



Ekokulttuurisen nikékulman mukaan vammaisten lasten vanhempien arkielimin mu-
kautuminen ei dramaattisesti eroa muiden samassa kulttuurissa elivien perheiden mu-
kautumisesta. Vammaisten lasten perheiden arjen mukautumista ei tarvitse nihdéd mi-
tenk&in erityisen erilaisena tai erikoisena kuin esimerkiksi muiden pikkulapsiperheiden.
(Gallimore ym. 1993a; Bernheimer, Gallimore & Weisner 1990, ks. Gallimore ym.
1993b.) Leskisen (1999) mukaan oleellista on, ettd vammaisuutta ldhestytddn kdytinnon
kysymyksend, miki edellyttdd asioiden ja toimenpiteiden miettimisti lapsen nikoékul-
masta kasin. Tavoitteena on, ettd perhe muokkaa eliméinsd huomioiden siind vammai-
sen lapsen erityistarpeet siilyttien samalla elimin mielekkyyden ja tyytyviisyyden.

(Huolman 1997; Leskinen 1999, 27.)

2.2 Perhekeskeinen malli ammattikiiytiintojen pohjana

Kohti perhekeskeisti tyoti

Ekokulttuurisen ndkokulman mukaan perheet reagoivat yksilsllisesti lapsen vammai-
suuteen (Weisner & Gallimore 1994, 17). Ei ole olemassa oikeaa tai viiris tapaa edis-
tdd kasvua ja kehitystd, mieluummin erilaisia tapoja, jotka toimivat erilaisissa eliméin-
tilanteissa (Trivette, Dunst, Deal, Hamer & Propst 1990). Varhaiskasvatuksessa ja -
kuntoutuksessa ammatti-ihmisten hyvit neuvot eivit aina vilttimatti saavuta perheen
arkea, silld perhe hylkai perhekulttuurisesti mahdottomat interventiot (Gallimore ym.
1993b; Kovanen & Maittd 1997, 11). Ekokulttuurinen malli huomioi perheen péivit-
tdisten rutiinien laadun; se miki ndyttdd ammatti-ihmisistd optimaalisimmalta, ei vilt-
tamattd ole perheen kannalta tyydyttivin ratkaisu. Perheen rutiineilleen antama tarkoitus
on oleellinen mietittdessd, mikd interventio on mahdollista ja realistista perheen elimas-
sd. (Weisner & Gallimore 1994, 14-15, 19.) Hyviin ammattitaitoon kuuluu kyky tun-
nistaa omaa ja muiden arkielimii ohjaavat kulttuuriset uskomukset ja teemat (Gallimo-
re ym. 1993a; Maittd 1999, 84). Niin ollen tulisi huomioida lapsen vaikutus perheen
arkeen ja rutiineihin sekd tukea perhettd ylldpitimain luomiaan rutiineja (Gallimore ym.

1993b; Kovanen & Maiittd 1997, 11).

Tarkedd lapsen kehityksen ja selviytymisen kannalta on perheen tukeminen seki van-

hempien jaksaminen (Kovanen 1996). Olennaista on, miten ja millaisella tuella perheen



arkipdivd saadaan sujumaan toivotulla tavalla seki perheen tarpeita vastaavan tuen saa-
minen oikeaan aikaan (Ferguson & Ferguson 1987; Maittd 1995, 7). Vanhempien mah-
dollisuudet toimia ja kehittyd vanhemman roolissa riippuvat olemassa olevista viralli-

sista ja epdvirallisista vanhemmille tarkoitetuista palvelujirjestelmisti (Huttunen 1985).

Perhe etsii tietoa, tukea Jja palveluita tarpeensa mukaan. Perheiden tarvitsema tuki on
luonteeltaan prosessimaista: kunkin vaiheen kokemukset liittyvit edelliseen ja tuentar-
vetta madrittavit osaltaan myds aiemmat kokemukset. Sopivan tuen 16ytyminen aikaan-
saa tasapainotilan, joka muuttuu kun lapsen tai perheen tilanteessa tapahtuu muutoksia.
Lopulliseen tasapainoon ei piisti, vaan muutokset heilauttavat aina tasapainoa ja uu-
delleenarviointi alkaa uusin kysymyksin ja huolenaihein. (Ferguson & Ferguson 1987;
Kuru 1999, 25, 97; Maittd 1999, 63.)

Kun lapsen kehityksessi on jokin ongelma, on vanhemmilla huoli lapsestaan, mikd
madrittdd perheen ja vanhempien toimintaa. Vanhemmat kaipaisivat ammatti-ihmisiltd
tietoa, mistéd lapsen kohdalla on kysymys seki ohjeita arjen toimintatilanteisiin. Lapsen
kehityksen ongelmissa eri ammatti-ihmiset huolehtivat taas vanhemmista, usein psyko-
dynaamiseﬁ suhtautumistavan ohjaamina tarjoten vanhemmille emotionaalista tukea.
Kumpikin taho haluaa kuitenkin lapsen parasta, mutta pyrkimykset eivit valttamittd
kohtaa. Ekokulttuurisen ajattelutavan mukaan vanhempien ja ammatti-ihmisten yhtei-
seksi huolenaiheeksi tulee lapsen kasvu-, oppimis- ja toimintaympdristdjen laatu. Vam-
maisten ja/tai kehityksessin poikkeavien lasten perheiden nikeminen tavallisina lapsi-
perheind korostaa perheiden ja ympéristdn vilistd vuorovaikutusta (Maittd 1999, 54,
76-77.) Varhaiskasvatus ja -kuntoutus tulisi nihdd osana vammaisen lapsen eldmin-
kaarta ja tavallista arkea. Varhaiskuntoutuksessa ei ole kyse tilapdisestd hoidon keinoin
poistettavasta hairiostd vaan kyseessd on kokonaisvaltainen kehitysprosessi. (Kovanen
1996; Kovanen & Midttd 1997, 16.)

Perinteisen mallin kritiikki

Yleensd vammaisen lapsen perheet tulevat erityispalvelujen piiriin lapsen erityistarpei-
den vuoksi, jolloin perinteisesti huomio on kohdistettu ainoastaan vammaiseen lapseen
ja hénen vammaansa tai vanhempien sopeutumiseen lapsensa vammaisuuteen. Kuiten-

kin lapsen mahdollisuudet optimaaliseen kasvuun ja kehitykseen riippuvat siitd, missi



madrin vanhemmat ja muut lapsen kanssa toimivat aikuiset ovat yhteistyossi keskendin.
Lapsen kasvun ja kehityksen kannalta on oleellista, miten perhe pirjii arjessaan. Niin
ollen palvelujen tuottamisessa tulee siirtys vamma- Ja viranomaiskeskeisyydesti yksi-
16llisiin perheratkaisuihin, joissa huomioidaan perheen kokonaistilanne ja laaditaan per-
hekohtaisia palvelupaketteja tukemaan perheen Jjokapdiviistd eldmid sekd jaksamista.
Palvelujirjestelmillimme on vield matkaa asiakaslihtdiseen ty6hon, mutta siihen
suuntaan ollaan menossa. Yksilsllisen perhepalvelusuunnitelman toteuttaminen edel-
lyttdd vanhempien aktiivista mukanaoloa seki palvelujen koordinointia. (Huttunen

1985; Leskinen 1999, 31; Maittd 1995, 7; Pietildinen 1998, 334))

Ekokulttuurisen nik6kulman mukaan perheen tilanteen ymmdrtdmiseksi tarvitaan tietoa
sekd perheen arkieldmin voimavaroista etti huolen aiheista, seki siitd kuinka perhe on
pyrkinyt yhdistdmédin arjessaan nami tekijit. Tirkeds on huomioida myds, millaisista
asioista vanhemmat omassa eldmissiin joutuvat luopumaan palvelujen ja tuen puutteen
vuoksi sekd mitd he ovat jo tehneet lapsensa hyviksi. Vanhemmilla ja ammatti-ihmisilla
on yhteisid tavoitteita lapsen suhteen ja molemmilla on olennaista tietoa lapsesta. Van-
hemmat tuntevat lapsensa ja hinen elinympéristén parhaiten, kun taas ammatti-ihmisilld
on erityisosaamista, jota tarvitaan kehityksessiin poikkeavien lasten vanhemmuudessa.
Voidakseen tehdi lastaan koskevia padtoksii perheet tarvitsevat tietoa, samoin ammatti-
ihmiset tarvitsevat tietoa voidakseen tehdd mielekkiiti padtoksid koskien toisten lapsia.
Lapsen parhaasta huolehdittaessa kummankin osapuolten asiantuntemus ja tieto tulisi
saada yhteiseen kayttoon, mikd edellyttdd vanhempien Jja ammatti-ihmisten tasaveroi-
suutta ja yhteistyon vastavuoroisuutta. Uuden perhekeskeisen mallin mukaan vanhem-
mat ovat vammaisen lapsensa ja oman eldminsi parhaita asiantuntijoita. (Bruder 2000;
Ferguson & Ferguson 1987; Gallimore ym. 1993b; Pietildinen 1998, 335; Purtanen &
Johansson 1997; Mattus 1995, 31; Mastti 1995, 7, 9; Maittd 1999, 100-101; Nihira,
Weisner & Bernheimer 1994.)

Kasvatuksen ja kuntoutuksen ammatillistuminen on johtanut ammatti-ihmisten asian-
tuntijuuden korostamiseen suhteessa vanhempiin. My6s vanhemmista on tullut kasva-
tustoiminnan kohteita. Kuntoutuksessa ja lapsen arkieldméssi ammatti-ihmisten valta ja
auktoriteetti ndkyvit kuntouttajien vanhemmille antamissa neuvoissa ja ohjeissa: am-
matti-thmiset opastavat vanhempia siité, miten lasta tulee kisitell4 tai nostaa seki miti

lapsi saa ja ei saa tehdd. (Mattus 1993, 55; Miki 1993, 74: Tauriainen 1994, 8.) Van-
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hempien asiantuntijuus lapsensa asioissa j44 helposti sivuosaan. Kuntoutusta koskevassa
paatoksenteossa vanhempia yleensd kuullaan, mutta varsinaisessa pdidtoksenteossa he
eivat saa olla mukana. Vanhemmat eivit aina edes tiedi lapselleen laadituista kuntou-

tus- tai palvelusuunnitelmista. (Koilanen 1996, 21; Mattus 1993, 49.)

Asiakassuhteen perustuminen asiantuntijavaltaan on laajalti vield kédytossd. Téllainen
nikemys, jonka mukaan ammatti-ihminen, esimerkiksi ladkdri, tietdd asiat vanhempia
paremmin sisdltad myos ajatuksen, ettid ongelma on sama tarkastelijasta riippumatta, oli
tarkastelija sitten minkd alan ammatti-ihminen hyvinsi. Asiantuntijuuden ylivaltaan
perustuva ndkemys voi olla pohjimmiltaan hyvin vikivaltainen ja asiakkaan ohittava:
kun tydntekijalld on kiytossddn valmis muotti, johon asiakkaansa istuttaa, asiakkaalla ei
ole mahdollisuuksia tulla kuulluksi oman asiansa suhteen. (Purtanen & Johansson
1997.) Ammatti-ihmisten on térkei4 tunnistaa oma asennoitumisensa tyohon. Perheiden
osallistuminen tyOparina asioidensa hoitoon on perheiden kannalta toimivaa ja muka-

vaa. Ammatti-ihmisten on jaettava valtaa ja kontrollia. (Winton & DiVenere 1995.)

Vanhempien osallistuminen lastensa kuntoutukseen ja opetukseen edellyttii muutosta
ammatti-ihmisten kisityksissd vanhemmista. Kun vammaisten lasten vanhemmat nzh-
déddn ensisijaisesti tavallisina vanhempina, joilla on haastava kasvatustehtivi edessizn,
voidaan ammattikdytdnndissd siirtyd kohti kumppanuutta ja vanhempien tiysivaltaistu-
mista. Madtdn (1995) mukaan vammaisten lasten vanhemmat kaipaavat ammatti-
ihmisilta samanlaista apua ja tukea kuin muutkin lapsiperheet: miten lastenhoito jirjes-
tetddn, kenen vapaa-aikaa karsitaan, miten rahat riittdvit sekd miten lapsen kehitystd

tuetaan (Maittd 1995, 9-10, 26).

Ekokulttuurisen nikokulman perusta perhekeskeiselle toiminnalle korostaa sitd, ettd
tyontekijd tukee perheen omia voimavaroja, kykyjd ja aktiivista roolia tasapainon 15y-
timisessd. Ammatti-ihminen voi auttaa perhettd tunnistamaan omia perheteemojaan
sekd tiedottaa perhetti ympirdivin yhteiskunnan mahdollisuuksista ja rajoituksista.
(Dunst, Trivette & Lapointe 1992; Cochran 1987, 107 ks. Kuru 1999, 19; Paakkari
1999; Tauriainen 1994, 17.) Vanhempien mahdollisuus olla mukana lastensa hoidossa
ja kuntoutuksessa itselleen sopivalla tavalla on yhteistyon lihtskohta (Kuru 1999, 98).
Auttamisen tavoitteena on siis perheen oma oivallus seki perheen toimintatyylin vah-

vistaminen, ei muuttaminen (Mattus 1995, 43).
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3 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

3.1 Tutkimusaineiston valinta

Tein proseminaari-tyénani pilottitutkimuksen (Ruokoniemi 2000) perheesti, jossa oli
kaksi vaikeavammaista lasta. Kiinnostukseni kohteena olivat vanhempien ajatukset ar-
Jestaan. Taman perheen teemahaastattelin Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n jarjestd-
milld vaikea- ja monivammaisten lasten perheiden sopeutumisvalmennuskursseilla ke-
védlld 1999. Pro gradu -tutkielmassani jatkan samaa aihetta, mutta tilld kertaa halusin
syventdd tutkimustani ja haastattelin kolmen vaikea- ja monivammaisen lapsen van-
hemmat. Tapasin tutkimukseeni osallistuvat perheet ensimmdistid kertaa Kehitysvam-
maisten Tukiliitto ry:n jarjestimilld vaikea- ja monivammaisten lasten perheiden so-
peutumisvalmennuskursseilla kesalld 1999. Kehitysvammaisten Tukiliiton vaikeavam-
maisten lasten perheiden kahdelle sopeutumisvalmennuskursseille osallistui kumpaan-
kin kuusi perhettd, joista valitsin tutkimukseeni kaksi perhetti kummastakin ryhmasta.
Kaksi haastattelemaani perhettd olivat alle kouluikiisten vaikeavammaisten lasten per-
heiden sopeutumisvalmennuskurssilla ”Mité kivaa puuhata vaikeavammaisen lapsen
kanssa” ja yksi perhe oli kouluikéisten vaikeavammaisten lasten perheiden ”Minikin
teen, mindkin osaan, mindkin harrastan”- sopeutumisvalmennuskurssilla. Tarkoituk-
senani oli haastatella kaksi perhettdi kummastakin ikdryhméstd, mutta toinen ensin
suostumnuksensa antanut kouluikdisen vaikeavammaisen lapsen perhe kieltdytyi myo-

hemmin haastattelusta.

Tutkimusperheideni lapset tarvitsivat tukea ja apua kaikissa piivittiisissi toiminnoissa,
niin pukemisessa ja syomisessd kuin liikkumisessa ja henkilokohtaisesta puhtaudesta
huolehtimisessa. Edellytys perheiden piisylle vaikeavammaisten lasten perheiden so-
peutumnisvalmennuskurssille oli voimassaoleva kuntoutussuunnitelma tai ladkirin lau-
sunto. Sopeutumisvalmennuskurssien ohjelmassa oli sekd koko perheen yhteisti toi-
mintaa, mm. toimintavélineiden kokeiluja ja perheuinteja, ettd vanhempien omaa ohjel-
maa ohjattuine liikuntatuokioineen ja vapaailtoineen. Tarkemmat kurssiohjelmat ovat

liitteessd 1.
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Kiytin haastateltavien valintaan yhdistettyd tarkoituksenmukaisuusvalintaa (Patton
11990, 182~183): kiinnostukseni kohteena olivat vammaisten lasten perheet sekd niille
perheille ominaiset tavat toimia arjessa. Tavoitteenani oli kuvata tietyille perheille tyy-
pillisid tapoja toimia arjessa, joita ei voi yleistdd kaikkia lapsiperheitd koskevaksi toi-
mintatavaksi (tyypillisten tapausten valinta). Haastateltavat henkilst edustivat erityisesti
vaikeavammaisten lasten perheiti, joten heidin arkensa saattoi erota muiden vammais-
ten tai kehityksessddn viivistyneiden lasten perheiden péivittdisestd eldmistd (homo-
geeninen valinta). Valitsin tutkimukseeni perheit, joiden arjessa oli tapahtumassa
muutoksia. Lisdksi perheiden valinnassa oli tirkeds, millaiset perheiden voimavarat
olivat. Tahén sain ideoita ollessani sopeutumisvalmennuskursseilla vastaavana las-
tenohjaajana ja osallistuessani mm. kurssin ensimméiseni iltana vanhempien alkupala-
veriin, jossa perheet kertoivat tilanteestaan. Luonnollisestikin perheiden valintaan vai-
kutti perheiden halukkuus osallistua tutkimukseen:; jotkut perheet kokivat arkensa hyvin
rasittavana eivitka jaksaneet osallistua mihinkain ylimasriiseen perusrutiiniensa lisaksi.
Lisaksi jotkut perheet olivat ldhiaikoina osallistuneet jo toiseen tutkimukseen, joten he
eivit endd olleet kiinnostuneita asiasta (tilanteenmukainen valinta). Jokaisella perheelld
oli kurssin ajan vihintiin yksi oma lastenohjaaja, joka vastasi lasten perushoidosta van-
hempien rinnalla ja oli muutenkin vanhempien apuna, ylimédardisind lisakdsind ja -
sylind. Kolmesta tutkimusperheestini kaksi oli ”omaa” perhettéini eli perheitd, joissa
kurssin aikana toimin lastenohjaajana. Niin minulla oli niihin perheisiin jo kehittynyt

jonkinlainen kontakti kurssin aikana.

Sopeutumisvalmennuskurssit, joille perheet osallistuivat olivat kaksiosaisia: niissd oli
kesd- ja talvijakso. Tutkimukseeni osallistuvat kolme perhettd haastattelin kahteen ker-
taan, kerran kummankin jakson jilkeen. Jilkimmiisessi haastattelussa pyrin selvittd-
madn myds edellisen kurssiosan vaikutuksia perheen elimidn heidin nikokulmastaan
Haastattelin molemmat vanhemmat erikseen. Haastattelut olivat teemahaastatteluja
Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumuoto, Jossa haastattelu etenee yksi-
tyiskohtaisten kysymysten sijaan keskeisten teemojen varassa. Teema-alueet ovat sa-
moja kaikille haastateltaville, mutta tietyn strukturoimattomuuden takia teemahaastat-
telu huomioi yksildiden tulkinnat asioista, tutkittavien oman Hinen ja heidén asioille
antamansa merkitykset. (Eskola & Suoranta 1999, 87; Hirsjarvi & Hurme 2000, 47-48;

Patton 1990, 283.) Keskeisii teemoja haastattelussani olivat perheen arjen sujuvuus,
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lapsen saama lidkinnillinen kuntoutus, vanhempien tyytyvdisyys lapsensa saamiin

kuntoutuspalveluihin seki perheen arjen voimavarat (ks. liitteet 2 ja3).

3.2 Haastattelujen kulku

Suoritin ensimmadiset kaksi haastattelua "Miti kivaa puuhata vaikeavammaisen lapsen
kanssa”- sopeutumisvalmennuskurssin aikana 31.5. - 6.6.1999. Kurssi kesti kaikkiaan
maanantaista sunnuntaihin, mutta tiiviin ohjelman puitteissa oli hiukan vaikeuksia 16y-
tad riittdvasti aikaa haastattelujen tekoon, silld vapaa-aikaa kurssilla ei juuri ollut. En-
simmdisen perheen haastattelin 2.6 ja toisen perheen vanhemmat 5. Jja 6.6. (ks. taulukko
1.) Kouluikiisten lasten sopeutumisvalmennuskurssi, 26.6. — 2.7.1999, oli kestoltaan
lyhyempi, joten sielld ei jainyt riittdvisti aikaa haastattelujen tekoon. Sovin kuitenkin
kahden perheen kanssa haastattelut syksyyn. Soittelinkin elokuussa 1999 perheille so-
piakseni haastatteluajankohtia, jolloin valitettavasti toinen kesilli lupautunut perhe pe-
rui osallistumisensa tutkimukseeni. Loppujen loptiksi haastattelin kolmannen perheen
syyskuun 1999 aikana perheen kotona. Perheen isi oli kesin jédlkeen aloittanut reissu-
tyot ulkomailla ja oli usein myds viikonloppuja poissa kotoa. Tarkoituksena oli, etti
perheen molemmat vanhemmat olisivat juuri tini haastatteluviikonloppuna kotona. YI-

littden isdn tySsuunnitelmat olivat kuitenkin muuttuneet ja hén oli poissa.

TAULUKKOI. Ensimmiisen haastattelukierroksen kulku

Aiti A Isi A Aiti B Isi B Aiti C Isi C

Pvm. 2.6.1999 2.6.1999 6.6.1999 5.6.1999 30.9.1999 -

Paikka Kuntoutus- |Kuntoutus- |Kuntoutus- |Kuntoutus- |Perheen koti
keskuksen keskuksen késkuksen keskuksessa
kirjasto kirjasto kirjasto perheen

huone

Kesto 40 min. 25 min. 1t 30 min. 1 t 20 min.
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Haastattelutilanteet olivat luonteeltaan rentoja ja rauhallisia seki keskustelunomaisia.
Haastattelu on menetelmi, jota voi harjoitella ja johon harjaantuu koehaastattelemalla
(Syrjald, Ahonen, Syrjildinen & Saari 1994, 87). Itse olin oppinut jotakin pilottitutki-
muksestani ja pyrin antamaan haastateltaville enemman aikaa vastaamiseen ja asioiden
miettimiseen, silld kysymizni asioita ei ehki ollut tullut aiemmin ajateltua. Samoin py-

rin tietoisesti vihentimiin omaa selittamistini seki ammattikielen kiytts4.

Sopeutumisvalmennuskurssien talviosat olivat 9. — 12.3 ja23.-126.3.2000, mutta itse en
ollut enai néilld jaksoilla mukana. Huhtikuun alussa vuonna 2000 otin puhelimitse yh-
teyttd kaikkiin kolmeen tutkimusperheeseen ja kyselin kiinnostusta tutkimuksen jatka-
miseen ja toiseen haastatteluun. Kaikki perheet olivat edelleen kiinnostuneita ja halusi-
vat osallistua tutkimukseen. Sovimme perheiden kanssa, etti kdyn heiddn kunkin luona
haastattelemassa heidit heille sopivana ajankohtana. Perheet A ja C haastattelin
21.4.2000 ja 6.5.2000. Perheen B kanssa sovimme keviin aikana kaksikin eri haastat-
teluaikaa, mutta kummallakin kerralla perheelle tuli ylldttivii menoja ja haastattelut
stirtyivit. Kesdn loma-ajat siirsivit haastatteluja syksylle ja lopulta l6ysimme molem-
mille osapuolille sopivan ajankohdan syyskuussa 2000. Perheet A ja C haastattelin hei-
dan kodeissaan ja osan isin A haastattelusta tein autossa hinen kyyditessdéin minua
rautatieasemalle (ks. taulukko 2.). Perheen B haastattelut tein heidin asuinpaikkansa

lahelld olevan opistossa, jossa olin erdilld kurssilla syksylld 2000.

Mietin aluksi, onko tutkimukseni kannalta epédedullista, ettd talvijakson haastattelut
stirtyivét ndinkin kauas itse kursseista, mutta oikeastaan se olikin mydnteistd, silld nyt
perheet olivat ehtineet miettii itsekseen kurssin antia Ja sen mahdollisia vaikutuksia
omaan eldmddnsd. He olivat mahdollisesti ehtineet hankkia uusia toimintavilineiti tai
muuten toteuttaneet arjessaan kurssilta saamiaan ajatuksia ja ideoita. Lisiksi kurssin
asiat palautuivat mieleen, kun niistd yhdessi keskusteltiin ennen haastattelua ja katsot-
tiin mahdollisesti valokuvia tai videota kurssilta. Niin sain todellisen kuvan, kuinka
paljon kurssin ideat loppujen lopuksi vaikuttavat perheen elamiin, silld heti kurssin
jalkeen tehty haastattelu olisi voinut antaa lijankin positiivisen kuvan, kun ollaan in-

noissaan kaikesta, miti on kuultu.



TAULUKKO 2. Toisen haastattelukierroksen kulku
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Aiti A Isi A Aiti B Isi B Aiti C Isi C
Pvm. |21.4.2000 21.4.2000  [30.9.2000 30.9.2000 | 6.5.2000 6.5.2000
Paikka | Perheen koti |Perheen koti |Opisto Opisto Perheen koti | Perheen
+ auto koti
Kesto [1,5t. 40 min. 1t 35min. |15t 50 min.

Kuten pilottitutkimuksessani, myés tissi tutkimuksessa mietin itien Ja isien haastatte-
lun eroja. Aidit, jotka usein vastaavat enemmin lastenhoidosta ja perheen kotitdistd (ks.
Brodin 1996; Miki & Rusanen 1991), puhuvat runsaammin ja helpommin perheen ar-
jesta sekd vammaisesta lapsestaan kuin isit. Lisiksi olen sopeutumisvalmennuskurs-
seilla toiminut lastenohjaajana ja jo luonnostaan vaihtanut ajatuksia yleensi iitien kans-
sa heidin lastensa hoidosta. Niin olin sideille tuttu, kun taas isille olin vieraampi. Sa-
moin miehille on ehki yleensikin vieraampaa istua alas ja alkaa kertoa ajatuksiaan per-
heensd eldmistd. Ehki isien kanssa haastattelut pitdisi tehdd jonkin muun toiminnan
ohessa, jolloin puhuminen tapahtuisi siini sivussa, eiki olisi pddhuomion kohteena.
Perheen A isin kanssa tima toteutuikin automatkan aikana, Jja keskustelu autossa tun-
tuikin tdlle isélle helpommalta ja luontevammalta tavalta kertoa asioistaan kuin kotona

aloitettu keskustelu (ks. myos Mattus 1995, 40-41).

Koska perheiden #idit olivat usein hyvin runsassanaisia, didin haastattelun jilkeen tuntui
vahén tyhjille aloittaa isin haastattelu, silld oli tunne, etti tiedin jo, mitéd perheen arjes-
sa tapahtuu. Tdméin saman huomion tein pilottitutkimuksessanikin, jolloin en ehki
huomioinut tarpeeksi siti seikkaa, ettd perheen isét voivat tulkita asiat ja tilanteet aivan
eri tavalla kuin perheen #idit. Tdmin havaittuani ensimmaisen haastattelun jalkeen pyrin
jatkossa haastattelemaan ensin isin ja vasta sitten didin, jotta antaisin molempien van-
hempien d4nen paistd kuuluville ja kummallekin vanhemmalle mahdollisuuden kertoa
omasta ndkdkulmastaan ja omiin kokemuksiin pohjautuen perheen eldmisti ja asioiden
merkityksistd. Alasuutarin (1999, 84) mukaan kvalitatiiviselle aineistolle ominaista on
sen ilmaisullinen rikkaus, monitasoisuus seki kompleksisuus, miké nikyi hyvin tutki-

muksessani vanhempien erilaisina tapoina puhua perheensi asioista.
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Perheen C isdn haastattelussa oli paikalla my6s perheen iiti, vaikka olin esittinyt toi-
veeni vanhempien haastattelusta erikseen. Aiti C epdilikin toisena haastattelupiivini,
ettei hintd endi tarvitse haastatella, kun on jo kertaalleen juteltu, joten riittdi kun isinti
haastatellaan. Vaimon l4sniolo vaikutti isdn vastauksiin: isi haki katseellaan vaimoltaan
apua ja diti usein aioittikin vastaamisen, muistutti asian isin mieleen. Aiti C suostui
vield omaan toiseen haastatteluun, miki olikin hyvin antoisa. Perheen B #idin ensim-
~mdisessd haastattelussa seki perheen C kaikissa haastatteluissa olj paikalla myds per-
heiden vammainen lapsi. Itse mietin, oliko timi vilttimatti hyvi asia lapsen kannalta,
varsinkin jos haastattelussa tuli esiin lapsen hoidon raskaus taj muita negatiivissavyttei-
sid asioita. Yhdessikéddn haastattelutilanteessa ei ollut paikalla perheen ulkopuolisia

henkiloita.

Vililld tuntui, ettd perheiden vanhemmat eivit arjessaan Juuri ehdi keskenidn keskus-
tella arvoistaan ja kokemuksistaan vammaisen lapsensa asioiden hoidosta. Perheen B
diti sanoikin minulle toisen haastattelun’paitytty4, ettd hiinen miehensi varmaan puhui
minulle enemmin kuin hinelle perheensi asioista. Jiin miettiméan, ehtivitkd pienten
lasten vanhemmat yleensikiin puhua keskenin kovin paljon, tuntevatko vanhemmat

oikein end toisiaan arkea pyérittiessiin.

Olin erittdin ylldttynyt perheiden vieraanvaraisuudesta minua kohtaan. Soittaessani per-
heille toisen haastattelukierroksen alussa, perheet lupasivat yosijan luonaan seki hakea
ja viedd minua tarvittaessa rautatieasemalle. Perheiden kotona tapahtuneissa haastatte-
luissa olin yleensd piivin perheen vieraana heidéin kodissaan. Saamaani positiiviseen
vastaanottoon vaikutti varmaankin tuttuus perheen kanssa edelliselti kesilti: tunsimme
vanhempien kanssa toisemme puolin ja toisin. Ennen varsinaista haastattelua kiersimme
perheen kodin lépi, katselimme valokuvia ja videoita sopeutumisvalmennuskursseilta,
katselimme lapsen toiminta- ja apuvilineitd Ja jutustelimme muuten kuulumisia. Vililla
tuntuikin, ettd ndissa alkukeskusteluissa sai asioita enemmin selville kuin itse haastat-
teluissa; nauhuri vaikutti valitettavasti varsinkin haastattelujen alussa tilanteisiin, vaikka

kukin vanhempi oli antanut luvan nauhurin kiyttssn

Nauhoitin kaikki haastattelut ja kuuntelin ne huolellisesti ldpi. Haastatteluja oli kaikki-

aan 11 ja niiden kestot vaihtelivat 25 minuutista 1,5 tuntiin. Keskimzirin yksi haastat-
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telu kesti 55 minuuttia. Haastattelun kuluessa kerdsin haastateltavan puheesta paperille

keskeisid asioita, joita tarkensin sitten myShemmin kysymyksin.

Haastattelujen jilkeen litteroin haastattelut sanatarkasti. En merkinnyt ylos kaikkia huo-
kauksia tai muita oheistoimintoja, mutta huomioin kylld naurahdukset ja pitkit tauot
ennen vastauksia tai vastausten kuluessa. Litteroituja Ad4-sivuja kertyi kaikkiaan 153.
Liséksi olin kirjoittanut jokaisen haastattelun jilkeen kenttdmuistiinpanot haastatteluti-
lanteesta sekd saanut jokaiselta perheiltd ensimmadisen haastattelun jilkeen kirjallisessa
muodossa ajatuksia kurssin annista perheelle (perheet A ja B) tai lapsen koulunkéyntiin
liittyvid papereita (perhe C). Nditd en kdyttdnyt systemaattisesti, vaan ne tukivat haas-

tattelumateriaalin analysointia.

3.3 Analyysin toteuttaminen

Litteroinnin jdlkeen aloitin aineiston analyysin lukemalla tekstit ldpi useaan kertaan. Jo
litteroinnin aikana kiinnitin huomiota tiettyihin asioihin, jotka myds ohjasivat huomioi-
tani ja analyysidni mychemmaissi vaiheessa. Ennen varsinaista aineiston analyysia olin
tutustunut aineistooni jo monin tavoin, joten on vaikea erottaa tulkintani eri vaiheita
toisistaan. Jouduin esimerkiksi koko tutkimukseni ajan jatkuvasti pohtimaan tekemidni
ratkaisuja sekd ottamaan kantaa tyoni luotettavuuteen (ks. Kaikkonen 1999; Suoranta &
Eskola 1992). Varsinaisen aineiston analyysin tein lukemalla aineistoni moneen kertaan
systemaattisesti lédpi ja etsien samalla tekstistd yhteisid teemoja (ks. Eskola & Suoranta
1999, 175-182; Strauss & Corbin 1990, 65-74).

Aineistosta muodostamani teemat pohjautuvat tulkintoihini haastateltavien sanomista ja
_ovat yhteisid usealle haastateltavalleni (Hirsjdrvi & Hurme 2000, 173). Teemojen muo-
dostamista ohjasivat myos tutkimusongelmani, joiden mukaisesti halusin keskittyd tar-
kastelemaan vaikeavammaisen lapsen perheen arjen sujumista sekd erityisesti siithen
liittyvid esteitd ja mahdollisuuksia. Aluksi erilasisia teemoja kertyi kaikkiaan 25 (ks.
liite 4.) Tdmin jilkeen luin haastattelut vield useaan kertaan lapi ja yhdistelin samalla
eri teemoja toisiinsa. Niin keskeisten teemojen méird vaheni huomattavasti. Lopulta
luokiteltuani teemoja vield uudestaan sain kaksi pdidteemaa, joiden alle ryhmittelin ala-

luokkia, jotka midrittivit pddteemoja yksityiskohtaisemmin. Niistd teemoista muodos-



18

tin késitekartan ohjaamaan analyysin toteuttamista (ks. liite 5). Keskeiset teemat luotua-
ni alleviivasin aineistoani erivirisin vérikynin luokitteluni mukaisesti. Aineiston Syste-
maattinen ja toistuva tarkastelu takasivat osaltaan sen, ettd analyysissd otin tasapuoli-

sesti ja kattavasti huomioon koko aineiston.

Kaksi pédteemaani aineiston tarkastelussa olivat perheen arjen voimavarat sekd arjen
suvuuden esteet. Aluksi mietin jilkimmaiseksi pdateemakseni perheen jaksamista,
mutta tarkemmin asiaa pohdittuani totesin, ettd kulttuurissamme Jjaksamiseen liitetdin
usein negatiivinen varaus: ikivii asioita pitdd jaksaa tehdd, ilmaisua “en jaksa” kiyte-
taddn usein synonyymina “en halua”-lauseelle. Mielestini perheen voimavarat on positii-
visempi kisite, joka korostaa perheesti itsestéidn lihtevid asioita ja kertoo, mitki asiat

ovat juuri tdlle perheelle tirkeits ja miki auttaa timan perheen arjen pyorittimisessa.

Pditeemojeni sisdlld tarkastelin aineistoani vieli seuraavasti: arjen esteissd kiinnitin
huomioni kommunikaation Ja tiedon puutteeseen seki vanhempien oman ja yhtei-
sen ajan puutteeseen. Lisiksi olin kiinnostunut lapsen erityisyyden vaikutuksista
perheen arkeen sekid vanhempien itse itselleen asettamista vaatimuksista. Niiden
teemojen alaluokkina olivat mm. didin hoitovastuu, lapsen hoidon vaikutus vanhempien

tyohon sekd vanhempien huono omatunto ja omin voimin parjddmisen tarve.

'Nikokulmani perheen voimavarat -pddteeman tutkimisessa olivat perheen saaman tuen
muodot sekd tiedonsaanti. Samoin lapsi itse vanhempien voimavarana seki arjen
katkaiseminen ja eliméinmyéonteisyys kiinnostivat minua. Lisiksi perheiden mahdol-
lisuus osallistua ja puuhailu arjessa olivat keskeisii teemoja. Alaluokkina olivat mm.
vertaistuki, lepo ja loma sek rohkeus osallistua. Teemat nakyvit tarkemmin liitteessi 5.
Sopeutumisvalmennuskurssien merkitys perheiden arkeen nikyy mm. teemoissa tuen

muodot, tiedonsaanti sekd arjen katkaiseminen Jja mahdollisuus osallistua.

Tutkimusaineistoni naytteissd kiytin perheiden lapsista keksittyjd nimid, jotta lasten
intimiteettisuoja siilyisi. Vanhemmista kdytdn edelleen nimityksii diti A, isi C jne. Li-
sdksi autenttiset aineistoesimerkit on kursivoitu helpottamaan lukijaa erottamaan ai-

neistosta tehdyt tulkinnat ja suorat aineistoesimerkit.
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3.4 Uskottavuuden arviointi

Tutkimukseni taustalla on konstruktivistinen nakemys todellisuudesta ja tiedosta (ks.
Guba & Lincoln 1994). Nikemykseni mukaan ei ole olemassa yhtd ainoaa totuutta
vammaisen lapsen perheen elimisti ja arjesta. Kunkin perheen ja sen jdsenten koke-
musmaailma vaihtelee, joten kukin muodostaa omista kokemuksistaan ja niiden tulkin-
noista oman todellisuutensa. Tutkijana pyrin kuvailemaan kolmen vammaisen lapsen
perheen vanhempien tulkintoja ja nikemyksid heidéin omasta eldmastiin ja arkipdivin
rutiineista ekokulttuurisen nikokulman kautta. Aineistonkeruumenetelmanini oli tee-
mahaastattelu ja keskityin tutkimuksessani ldhinni kuvailemaan vammaisen lapsen per-
heen eldmid. Tyoskenneltysni sopeutumisvalmennuskursseilla seki yhden kehitys-
vammaisen lapsen erityislapsenvahtina ja tukihenkiléni toimiminen varmasti vaikutta-

vat osaltaan tulkintoihini vammaisten lasten perheiden elimisti.

Haastattelua kidytetddn tutkimusmenetelmina kun haastateltavan puhe halutaan sijoittaa
laajempaan kontekstiin tai kun halutaan syventdd saatavia tietoja tai tutkitaan vaikeita
tai arkoja asioita. Valitsin haastattelun tutkimusmenetelmakseni, silld olin tydssini jo
usean vuoden ajan seurannut ja havainnut vammaisten lasten perheiden eldmdi. Halusin
antaa perheille mahdollisuuden kertoa itse eldmistiin Ja asioille antamistaan merkityk-
sistd Etukédteen en voinut tietid, miti haastatteluissa tulisi esiin, silli haastattelussa
haastateltava voi kertoa itsestdin ja aiheesta laajemmin kuin tutkija pystyy ennakoi-
maan. On my0s muistettava, etti haastattelussa haastateltavilla on taipumus antaa sosi-
aalisesti suotavia vastauksia, miki saattaa heikentid haastattelun luotettavuutta. (Hirs-
jarvi ym. 1997, 201-203.) Mutta toisaalta haastattelu voi olla myos positiivinen inter-
ventio, silld haastateltava voi haastattelun jilkeen ottaa asiakseen selvittii kysyttyja

asioita ja etsid uutta tietoa.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa luotettavﬁuden arviointi ei ole irrallinen tutkimuksen
lopussa suoritettava toimenpide, vaan se on kietoutunut koko prosessiin (Syrjdld ym.
1994, 88). Kvalitatiivinen. tutkimus eroaa perusolettamuksiltaan kvantitatijvisesta tutki-
muksesta, joten sen luotettavuutta ei voi arvioida samoilla kriteereilli. Perinteisten ar-
viokriteereiden (validiteetti, reliabilitettii ja objektiivisuus) taustalla on oletus yhdesti
todellisuudesta, jota tutkimuksella pyritdin hahmottamaan. (Lincoln & Guba 1985, 70 -

75, 295-296; Suoranta & Eskola 1992.) Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei pyriti yleis-
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tdmédn tutkimustuloksia, koska totuus kisitettizn kontekstuaaliseksi, aikaan ja paikkaan

sidotuksi (Guba & Lincoln 1994, 109; Lincoln & Guba 1985, 70-75).

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa vastaavuus eli totuusarvo tar-
koittaa sitd, ettd tutkijan on osoitettava, ettd tutkimuksen tuottamat rekonstruktiot tut-
kittavien todellisuudesta vastaavat alkuperiisii konstruktioita (Lincoln & Guba 1985,
294-296, 301-316; Tynjila 1991). Mahdollisimman hyvddn vastaavuuteen voidaan
pdastd erilaisin tutkimuksessa sovellettavin periaattein Ja tekniikoin (Tynjald 1991).
Tédssd tutkimuksessa pyrin vahvistamaan tulkintojeni luotettavuutta aineiston rikkaan ja
monipuolisen kuvailun avulla seki esittimalld haastateltavien puheesta suoria lainauk-
sia, jolloin lukija voi arvioida tutkijan esiin nostamien teemojen ja tulkintojen yhtipiti-

vyyttd aineiston kanssa.

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan parantaa triangulaatiolla, jolloin kdytetddn saman-
aikaisesti useita eri menetelmis, aineistoja tai tutkijoita (Lincoln & Guba 1985, 305-
309; Tynjald 1991). Tutkimuksessani haastattelu on péddasiallinen aineistonkeruumene-
telmd, mutta haastattelun lisiksi sain jokaiselta perheeltd kirjallisesti tietoa ensimmdiisen
sopeutumisvalmennuskurssin annista perheelle tai lapsen koulunkayntiin liittyvistd sei-

koista.

Tutkimustulosten yleistettivyyden sijaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa puhutaan tu-
losten siirfettéivyydestéi. Tulosten siirrettdvyys toiseen kontekstiin riippuu tutkitun ym-
périston ja sovellusympéristdn samankaltaisuudesta. Tisti johtuen tutkijan on kuvattava
aineistoaan ja tutkimustaan riittivisti. (Lincoln & Guba 1985, 124, 297-298; Patton
1990, 489; Tynjdld 1991.) Analysoin tutkimusaineistoani yksityiskohtaisesti ja 16ysin
ndin joitakin olennaisia asioita, jotka saattavat koskea useamman vammaisen lapsen
perheiden arkipdivin eldmii. Lukija voi itse arvioida tulosten siirrettdvyyttd muihin
perheisiin ja perhetilanteisiin, silld olen tutkimuksessani kuvaillut tarkasti seki tutki-

musperheideni tilannetta etti haastattelutapahtumia ja haastattelujen toteuttamista.

Kvantitatiivisessa tutkimusajattelussa tutkimusta pidetésn luotettavana eli reliaabelina,
jos tutkimuksen toistaminen samoissa olosuhteissa tuottaa samat tulokset. Kvalitatiivi-
sessa tutkimuksessa todellisuus nihdiin suhteellisena ja moniulotteisena, joten tulosten

samana pysyminen ei ole olennaista. Kvalitatiivinen tutkimus on ainutkertainen ja dy-
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naaminen tilanne. Tutkijan on huomioitava tutkimustilanteen pysyvyytti arvioidessaan
erilaiset ulkoista vaihtelua aiheuttavat tekijét seki tutkimuksesta ja ilmidstd itsestdin
atheutuvat tekijit. Tulosten pysyvyyttd_voidaan arvioida tutkimustilannetta arvioimalla.
(Lincoln & Guba 1985, 298-299; Tynjali 1991.)

Jonkun toisen tutkijan kdytossi tutkimusaineistoni olisi varmaan tuottanut erilaisen
analyysin ja erilaiset tutkimustulokset, silld kvalitatiivisessa tutkimuksessa kukin tutkija
tulkitsee aineistoaan omista henkildkohtaisista lahtokohdistaan, kokemuksestaan ja
kiinnostuksestaan kisin, kuitenkin systemaattisesti ja kattavasti aineistoa tarkastellen
(Lincoln & Guba 1985, 299; Kaikkonen 1999). Tutkimusprosessin tarkalla kuvauksella
olen pyrkinyt antamaan lukijalle mahdollisuuden seurata tutkimuksen kulkua ja tehdi
omia pddtelmid. Lisdksi olen kertonut myos omasta taustastani, yhteydestini sopeutu-
misvalmennuskursseihin seki kokemuksistani perhetydstd, jotta lukija voi arvioida tut-

kijan kokemuksen vaikutusta 16ydoksiin.

Tulosten vahvistettavuudella tarkoitetaan tutkimuksen neutraalisuutta. Vahvistetta-
vuuden kannalta tutkijan rehellisyys, luotettavuus, uskottavuus ja tasapaino ovat tirkei-
td. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkijan viitekehys vaikuttaa kenttdtyohon, joten tut-
kijan tulee tiedostaa omien henkilkohtaisten kisitystensd, kokemuksensa ja kirjalli-
suuteen perehtymisen vaikutus aineiston analyysiin. (Eskola & Suoranta 1999, 17; Pat-
ton 1990, 54-56, 482; Strauss & Corbin 1990, 41-43; Tynjdld 1991.) Olen pyrkinyt tut-
kijana tiedostamaan oman tyokokemukseni vaikutuksen tutkimukseeni: tutkimusympé-
ristd oli minulle ennestddn tuttu ja olin aiemminkin tyoskennellyt vastaavilla kursseilla
erilaisten perheiden kanssa, miki helpotti tutkimuskohteeseen sisille pddsyd, mutta
saattoi estdd minua huomaamasta uusia asioita tutkimuskohteessa. Analyysin tekoani
ohjasi ekokulttuurinen nikokulma, jossa korostetaan arkipdivéin vaikutusta vammaisen
lapsen ja perheiden elimisn. Niin ollen keskityin tutkimuksessani arkip&ivén tapahtu-
miin, niiden jérjestamiseen seki keinoihin, joilla voidaan helpottaa perheiden osallistu-
mista muun yhteiskunnan toimiin. Tutkimukseni teossa tirkeii olj myds Palsion (1997)
raportti vaikea- ja monivammaisten lasten perheiden sopeutumisvalmennuskurssien ja
soveltavan liikunnan lihtotilanteesta. Niin sain tietoa slitd, mistd oli ldhdetty liikkeelle
ja mitd kurssien tavoitteena alun perin oli sekd niin, miten kurssit olivat kehittyneet
sithen mennessd, kun itse kerisin aineistoani. Nikskulmat rajasivat aihetta ja ohjasivat

tutkimustani tiettyyn suuntaan.
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4 ARJEN SUJUVUUS VAMMAISEN LAPSEN PERHEESSA

Arjen sujuvuus -luvussa kisittelen tutkimusaineistosta muodostamiani tutkimustuloksia
eri teemojen mukaan. Kaksi pisteemaa ovat arjen sujuvuuden esteet ja perheiden voi-
mavarat arjessa; naihin teemoihin sisiltyy useita alateemoja, joita kisittelen seuraavassa

yksityiskohtaisemmin.

4.1 Esteet

Arjen sujuvuuden esteitd vaikeavammaisten lasten perheiden arjen jirjestimisessd su-
Jjuvaksi olivat lapsen ja vanhempieh yhteisen kommunikaation puute sekd vanhempien
oman ja yhteisen ajan puute. Lisiksi yleinen tiedon puute, lapsen erityisyyden vaati-

mukset sekd vanhempien itselleen asettamat vaatimukset hankaloittivat arkea.

4.1.1 Kommunikaation puute

Kaikissa kolmessa haastattelemassani perheessi vanhemmat kokivat yhteisen kommu-
nikaation puutteen haittaavan arkipdivii selvisti. Yhdenkiin tutkimusperheeni vam-
mainen lapsi ei puhunut, mahdollisia yksittsisid sanoja lukuunottamatta, vaan ilmaisi
itseddn ldhinnd itkulla, eleilld ja ilmeilld sekd riskaamalla ja tirisemdlld. Vaikka per-
heet kokivatkin, ettd he olivat oppineet tulkitsemaan itkua Jja ymmartimain, mitd lapsi
itkullaan tarkoittaa, niin ongelmana oli, etti perheen ulkopuoliset henkil6t eivit ymmiir-
rd, mité lapsi itkullaan haluaa kertoa. Perheet halusivat myos syventdd ymmartdmystdin
lapsensa ilmaisusta sekd kommunikoida lapsensa kanssa. Lisiksi vanhemmat kaipasivat
lapselleen toista tapaa ilmaista itseddn, sill4 diti A:n sanoin se ei oo kauhee miellyttdvad
ku aina sitte on se itku ja parku vaa ainut keino kommunikoida muiden kanssa. Samoin
vanhemmat joskus kokivat arkieldméssian ongelmana, ettd eihd myo katkkee ymmdirreti

mikd Jonnalla on héiténd. Pienid oivalluksia on sitte (isd A).

Kotona yleensd ymmirretdin puhumatontakin lasta ja hinen kanssaan keskustellaan.
Vammaisellakin lapsella on erilaisia 4intelyj, joilla hin ilmaisee halunsa olla vuoro-

vaikutuksessa toisten kanssa tai puuhailla itsekseen. Lisiksi lapset kiyttivit kielellisten
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ilmaisujen ohessa nonverbaaleja keinoja. Kuitenkin tutkimusperheeni kaipasivat lisi-
apua lapsensa kanssa kommunikointiin (ks. myds Kovanen & Maittd 1997, 14; Miki
1993, 35-37).

Kummallakaan haastattelukerralla ei yhdenkisn tutkimusperheeni lapsi saanut puhete-
rapiaa. Puheterapiaa oli alkuvaiheessa tarjottu lasten syémisen ja nielemisen ongelmiin,
mutta ei varsinaiseen kommunikointiin. Kommunikointiasioista oli perheiden kanssa
ollut puhetta sairaalan kuntoutusjaksoilla, mutta varsinaisiin toimenpiteisiin korvaavan
kommunikaatiokeinon 16ytamiseksi ei perheiden kohdalla oltu ryhdytty. Monivammai-
silla lapsilla oli yleensd useita terapioita saman aikaisesti, mutta puheterapiaa ei pidetty

ensisijaisen tirkeina.

Kommunikointikyky on perusedellytys lapsen subjektiuden toteutumiselle. Kommuni-
kaatio koetaan keskeiseksi, silla se liittyy sekd lapsen kiyttiytymisen ohjaamiseen etti
vanhempien ja lapsen viliseen tunnesuhteeseen. (Tauriainen 1994, 61, 130.) Lapsen ja
vanhempien suhde edellyttdi aina vastavuoroisuutta. Vaikka vammaisten lasten perheet
oppivat yleensd vuosien saatossa ymmértimain ja tulkitsemaan vammaisen lapsensa
ilmaisuja, saattavat lapsen mahdolliset vaikeudet olla kontaktissa vanhempiensa kanssa
saada vanhemmat epér6imédin vanhemmuuttaan. Jos vanhemmat eivit saa lapseltaan
palautetta, voivat he alkaa epailld kyky44n toimia vanhempina. Lapsen toiminnan tulkit-
seminen on aikuiselle vaikeaa, silld aikuinen ‘tulkitsee sitd aina omista ldhtokohdistaan
kdsin. Vanhemmat eivit jaksa ehki endd niin yrittd4 vammaisen lapsensa kanssa, joka ei
vastaa vuorovaikutukseen. (Ilmonen 1995, 63; Miki 1993, 35; Tauriainen 2000, 65.)
Varhaisvuosina lapsille tarjotaan vain harvoin kommunikaatio-opetusta tai —terapiaa,
vaikka vanhemmat kokevatkin kommunikaation toiminta-alueeksi, jossa vammaisuus
haittaa eniten arkipdivad (Tauriainen 1994, 130). Jos lapset saavat puheterapiaa, saavat
he sitd usein vain kerran viikossa, miki ei ole vanhempien mielesti riittidvia. Perheet
kaipasivat s#@nnollisempdd ja tihedmpdd puheterapiaa, jolla myds saavutettaisiin

enemmaén tuloksia. (MCWilliam ym. 1995.)

Toisella haastattelukerralla perheessi B oli otettu kiyttoon kuvat kommunikaation tu-
kena. Ohjeita ja neuvoja kuvakommunikaatioon perhe ei kuitenkaan ollut juuri saanut.
Puhe- ja toimintaterapeutti olivat vierailleet perheen kotona ja ne vaan sano, et ottakaa

kuvat kéyttéon. Aidin mukaan perheen ja lapsen onneksi didill oli ystdvd, joka erityis-
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pedagogiikan aineopintoihinsa teki tydn perheen lapsesta. Ystivi teki samalla lapselle
kommunikaatioon kuvat valokuvista sekd neuvoi perhetti kuvakommunikaation kéytos-

si.

4.1.2 Oman ja yhteisen ajan puute
Vapaa-ajan vihdisyys

Vammaisten lasten perheissd vanhemmilla ei juurikaan ollut aikaa yhteisille harrastuk-
sille. Esimerkiksi yksi perhe harrasti kylld mokkeilyd, mutta sinnekin idin kertoman
mukaan vanhemmat menivit usein eri aikaan: miehet lihtee ussein perjantaina, mdid
jddn sitte tanne Jennan kanssa tekemdid niitd kotihommia. Vammaisten lasten perheissi
vanhemmat padsivit harrastamaan lzhinnd vain puolison ollessa kotona. Tillaisellakaan
jérjestelylla toisen vanhemmat jittiminen kotiin ei ollut aina helppoa, vaan kotoa lihte-
vlla sdilyi huoli kotiin jddvin vanhemman jaksamisesta ja voimavaroista. Isi A pohti-
kin tdtd tilannetta, ettd voiko niiko puhtain oman tunnoin jéttdd toisen harteille muuta-
maks tunniks, et se pdrjdd. Usein vanhemmat jéttivit yhdessi tekemisen suosiolla vi-
liin, kun perheen yhdessdoloaikaa oli muutenkin vihén tyokiireiden tai muiden syiden
vuoksi. Kun molemmat vanhemmat olivat kotona, haluttiin nauttia yhdessi olosta ja
puuhailusta kodin piirissa. Vanhempien omien menojen suunnitteluun liittyi aina myds
huoli lapsen hoidon jirjestamisestd. Aiti A totesi, ettd se on se lapsenlikan jdrjestdminen

aina ensin.

Aiemmissakin tutkimuksissa on todettu, ettd vammaisten lasten perheissd osa-aikaisen
lastenhoidon tarve on jopa suurempi kuin muissa lapsiperheissi, silld usein vammaisten
lasten vanhemmat tyoskentelevit osa-aikaisesti tai jirjestivit muuten tyéaikaansa lasten
hoidon vaatimusten mukaisesti. Vammaisten lasten perheiden arki vie aikaa niin paljon,
ettd lahteminen pois kotoa ilman lapsia voi olla lahes mahdotonta. Vanhemmat suun-
nittelevatkin yleensd menonsa lapsen ehdoilla sekd miettivit tarkoin, mihin lapsen voi
ottaa mukaan. Lapsen etu voi olla perheen eldmin tirkein asia, minki takia omat toiveet
ja haaveet jitetddn taustalle. Perheet voivat my6s luopua vanhempien yhteisistd me-
noista tai vanhemmat vuorottelevat lastenhoidossa ja menoissaan. Varsinkin vammais-
ten lasten dideiltd p\iuttuvat usein oma vapaa-aika ja harrastukset, silli lihteminen omiin

menoihin vaatii erityisjirjestelyjd. Kuitenkin #idit kaipasivat my6s omaa aikaa. (Ahola
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& Remes 1999, 29-30, 34; Gallimore ym. 1993b; Kantojdrvi 1993, 69, 73; Saariaho
1993, 37.)

My®s tdssd tutkimuksessa tuli esiin ditien tarve omaan vapaa-aikaan. Aidit kaipaisivat
enemman aikaa sekd itselleen, perheelleen etti myds puuhailuun vammaisen lapsensa

kanssa.

Vaa, se yleensikki ajanpuute. Ettd minulla ainaki, ku tyé vie sillei nii pit-
kié koko pdiva. Siind jo aamusta saa touhuta Jennan kanssa ja heti ku
tullee. Ko md pystysin tyoni jérjestimdd joteki silld lailla, ettd mdd pddisi-
sin atkasemmi pois. (diti C)

Vanhemmuuteen liittyy yleisesti asioita, jotka voidaan kokea kielteisesti tai jotka vaati-
vat sopeutumista. Tallaisia asioita ovat mm. eldmén rajoittuminen kotipiiriin eli liikku-
misen vaikeus, oman vapaa-ajan sekd vanhempien yhteisen ajan vihiisyys. Eliminra-
joitusten kokeminen vaihtelee perheittdin ja yksilsllisesti. Osa vanhemmista kokee eld-
mén rauhoittumisen positiivisena asiana. Eldmin sisiltod ei tarvitse endd etsid kodin
ulkopuolelta. Jotkut vanhemmat taas voivat kokea lapsen vievin aikaa heilti itseltiin ja
omilta harrastuksiltaan. (Haméldinen 1986, 139, 148-149.) Miti vaikeavammaisempi
lapsi on, sitd voimakkaammin vanhemmat kokevat hoidon ja kasvatuksen sitovuuden.
Vaikeavammaisen lapsen vanhemmille ei luonnollisesti tule omaa aikaa lasten harras-
tusten ja itsendistymisen kautta. (Alho 1995, 24.) Myés vaikeavammaisten lasten van-
hemmilla tulisi olla oikeus omaan eldméin lapsen kokoaikaisen hoidon lisiksi (Kukko-
nen & Laitala 2000, 35).

Aidin hoitovastuu

Aidit kokivat vammaisen lapsen hoidon olevan enemmin heidén vastuullaan. Perheiden
didit kavivit saannollisesti ansiotydssi tai opiskelivat ja hoitivat sen lisiksi kotityst seki
vammaisen lapsen. He kokivat raskaana oman vapaa-ajan ja harrastusten rajoittumisen,
silld didit olivat vammaisen lapsen syntymin my6td joutuneet luopumaan joko koko-
naan tai osittain omista harrastuksistaan ja menoistaan. Aiti A kertoi, et se niiku yllitti,
et ne kaikki harrastukset jdi pois, ku Jonna oliki tommone laps. Hin jatkoi vield, ettd

tuntuu hirvee raskaalita (...) et se oma eldmdi jid siihe sivuu.
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Vammaisten lasten ideilld on isid suurempi tarve saada aikaa itselleen. Monet vam-
maisten lasten #idit javit vuosiksi kotiin hoitamaan lastaan. Lapsen hoito ja kotityst
ovat usein didin vastuulla, vaikka iiti olisikin ansiotydssa. Lapsen hoidontarve ei vihe-
ne lapsen kasvaessa, piinvastoin lapsen kehityksen viivistyminen ja vamman aiheutta-
mat haitat tulevat idn my6td selvemmiksi ja hoito raskaammaksi. Vammaisten lasten
dideilld on ajankidytén ongelmia: aika ei yksinkertaisesti tahdo riittis ty0ssdkdynnin ja
arjen rutiinien hoidon jilkeen lapsen hoitoon ja omiin harrastuksiin. (Beckman 1991;
Kantojirvi 1993, 69, 73; Tauriainen 1994, 113, 125, 133. ) Vammaisten lasten #ideilla
on vahemmén omaa aikaa kuin isilld (Alho 1995, 29; Miki & Rusanen 1991, 67).

My®s perheiden isit olivat huolissaan puolisonsa arkip4ivin jaksamisesta. Perheen C isi
totesikin, ettd en ehkd nii siti ommaa jaksamista niin pelkee. Mutta tota eménnén Jjak-

samista tossa on tdrkeempi.

Lapsenhoito oli perheissd tullut enemmin Zidin vastuulle lapsen ollessa aivan pieni.
Aidit olivat ehki itsekin ottaneet itselleen suuremman roolin lapsenhoidossa eivitka
olleet luottaneet puolison kykyyn hoitaa lasta. Liséksi perheiden lapsilla oli pieneni
ollut infektioherkkyyttd sekd muita terveydellisid seikkoja, jotka piti huomioida hoidos-

sa. Aidit kokivat itse ajautuneensa tilanteeseen, jossa lastenhoito on heidéin vastuullaan,

ku Jenna oli pieni, ni se oli kylli Jenna oli minu hotteilla iha. Ku se synty,
ni se oli nii rikdne, et X sitd varmaa jotenki pelkds siti hoitoo. Ja tokko
mind sitte luotin, ettd se pdrjid. Varmaa se on iha minusta, ite mdd oon
tehny tdn itelleni. Itteni tdrkeeks. Ettii se on, et minun ois vaan pitiny
enemmd ottaa sillo vaan ja lihtee ja jittdd se. (diti C)

Perheissd oli ollut keskusteluja lapsenhoidon jérjestimisestd. Aidit toivoivat puolisonsa
osallistuvan enemmin vammaisen lapsen hoitoon. Aitien mielestd isien oli paljon hel-

pompi ldhted kotoa omille menoilleen.

kaiveloo, et se pddsee nii aina helposti lihtemmdad. Pistdd hatun pédhd ja
ldht6d, ei aina aattele (iiti C)

Aidit itse kokivat oman aikansa tdiden jdlkeen menevin kotitdissi ja lastenhoidossa.
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se ilta mennee kyl nii tiukaa siin, ku jos méd tuun puol seittemdilti ja mind
siind laitan vdhd ruokaa, laitan Jennalle omat mossot ja syon ja ni sitte on
Jo Jennan syottdmine kaheksan aikaa. Ja siind mennee sitte ... ko md sen
Syotdn ja touhuan ja pesen ja etitdd puput ja laitan nukkumaa, laitan
vaatteet ja, se on kello yli kymmene. Se on menny pdivi. (iiti C)

Perheiden isdt osallistuivat lastenhoitoon ja kotitdiden tekoon ansiotydnsi asettamissa
rajoissa. Iséit vastasivat piiasiassa perheen toimeentulosta, joten he osallistuivat kotitsi-
den tekoon kun tydkiireiltdsn ehtivit (ks. myds Huttunen 1998, 51). Tillsin he syét.tivéit
lapsen valmiiksi didin tullessa toistd kotiin tai muuten osallistuivat hoitotyhon. Isin

vihiisessd osallistumisessa lapsenhoitoon oli kyse vaan siiti ajanpuutteesta.

Myd&s muut tutkijat ovat todenneet isien keskittyvin enemmin toimeentulon ansaitsemi-
seen sekd didin tukena olemiseen. Yleensi isit osallistuvat lastenhoitoon kuitenkin iltai-
sin ja viikonloppuisin. (Alho 1995, 24, 31; Beckman 1991; Nuﬁkoosing & Phillips
1999; Nivala & Remes 2000, 65-66.) Vammaisten lasten perheissi kotitéiden jakaan-
tumiseen vaikuttavat isdn tydajat. Nivalan ja Remeksen (2000, 70) seki Kukkosen ja
Laitalan (2000, 23) mukaan kotityst jakaantuivat pidasiassa molempien vanhempien
kesken; tosin perheissi ei ollut tarkkoja rajoja eri kotitdiden suhteen vaan ne jaettiin
tilanteen mukaan. Itdlinnan, Leinosen ja Saloviidan (1994, 196) mukaan vammaisten
lasten dideistd kotitoiden ja lastenhoidon jakaantuminen perheissi oli harvemmin tasa-
puolista kuin isistd. Myos Alhon (1995, 28) tutkimuksessa vammaisten lasten #idit oli-
vat tyytymittdmid puolisoidensa osallistumiseen lapsenhoitoon ja kotitsihin. Tillsin
lapsen hoito kiy raskaaksi ja didin tydssdkidynti muuttuu visyneeksi raadannaksi (Kan-
tojarvi 1993, 81). Aidit tarvitsevat apua lastenhoidossa ja odottavat siti puolisoiltaan.
Isdn osallistuminen lastenhoitoon on yhteydessi didin jaksamiseen, lapsenhoidon sito-

vuuteen sekd omaan vapaa-aikaan ja aikaan itselle (Alho 1995, 32).

4.1.3 Tiedon puute

Perheen arkieldmin sujuvuuteen vaikutti tiedonsaanti erilaisista palveluista seki toi-
mintavilineistd. Perheilld oli tunne, ett pitiisi koko ajan tietdd enemmin erilaisista pal-
veluista sekd kuntoutusohjelmista ja —mahdollisuuksista. Kuitenkaan perheet eivit ko-
keneet, ettd heilld olisi ihan tiedonpuutettakaa, mutta avustuksista ja kaikesta, kylli
niistd tarvii paljo lisitietoo. Perheiden mielestd ammatti-ihmiset eivit aina osanneet

kertoa riittdvésti saatavilla olevista etuuksista ja palveluista, mikd saattoi osittain johtua
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my6s ammatti-ihmisten tiedonpuutteesta. Varsinkin liikkumiseen liittyvistd toimintavi-

lineistd perheet eivit olleet saaneet riittdvisti tietoa.

ndmd apuvdlineet minua niiku erikoisesti kiinnosti (...) niistikddn ei sitten
hirvedsti tuolla lastensairaalassa, niilld ei oo tarjota kovin monenlaisia ja
sitten aika nihkeesti sielld ruvetaan esittelemddn mittéidn (diti A)

Térkedd tiedonhankinnassa oli perheiden omatoimisuus, silld se on lidhinnd omasta ak-

tiivisuudest kiinni, et mitd ruppee kyselemddn tarkemmi ja (...) pyytddmdd (diti A).

Alemmissa tutkimuksissakin on havaittu, ettd seki isit ettd didit pitdvit tirkednd saada
jatkuvasti tietoa yhteiskunnan tarjoamista palveluista ja tukimuodoista. Vanhemmat
tarvitsevat riittavasti ja uusinta tietoa lapsen vammasta seki apuvilineistd. (Ilmonen
1995, 67; Tauriainen 1995, 61; Wesley & Buysse. ym. 1997.) Minnistén (1994) mu-
kaan vanhemmat eivit odotakaan kaiken saamista valmiina vaan useimmat vanhemmat
ovat aktiivisia ja etsivit itse tietoa. Kuitenkin vanhemmat toivoisivat ainakin alussa
ammatti-thmisiltd aktiivisuutta ja oma-aloitteisuutta neuvomisessa ja palveluista kerto-
misessa. (Ménnistd 1994, 31.) Vanhemmat tarvitsevat tietoa saatavilla olevista palve-
luista, mahdollisista varhaiskasvatuksen ohjelmista sekd perheiden tukipalveluista.
Vanhemmat kaipaavat tietoa ymmairrettdvissé ja kaytettdvissi olevassa muodossa, jotta
voivat sitd kdyttdd eldmintilanteeseensa parhaiten sopivalla tavalla. (Petr & Barney

1993; Tauriainen 1994, 113; Wesley & Buysse 1997.)

Perheiden tiedon etsiminen kirjallisuudesta ei valttdmattd ollut aina aivan helppoa, per-
he ei ehkd tiennyt, misti tietoa etsia tai tieto saattoi olla vanhentunuttakin. Usein jo pel-

kén ajan 16ytdminen kirjastoon menoon oli ongelmallista.

Mutta ei tiid, mistd sitd tietoo saa. Se on varmaa se yks tekijd aina, mikd
(...) varmasti on annettu ohjeita, mistd sitd loytyy ja keneltd kysyis ja just
sitd  tietoo, et mitd tarvii ja. Se seulominen on aina ite hankalaa, ldhet
kirjastooki ettimdd jottai tietoo, ni mennee hirvee kaua enneko loydt sitd
tietoo, mitd etit ja muuta. Ja ehkd voi olla vanhentunuttaki tietoo, se on
nitku sillei ajankohtasta (diti A)

Minniston (1994) tutkimuksessa vanhemmat kaipasivat palveluista enemmin kirjallista
tietoa sekd tietoa, misti tietoa loytdd. Vanhemmat eivit 16yda tarvitsemaansa tietoa tar-
peeksi eivitkd ammatti-ihmisten kertomat asiat ja4 mieleen, jos ne eivit tunnu ajankoh-

taisilta. Vanhemmat eivit myoskddn aina osaa tai huomaa kysyé lapsensa ja perheensa
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kannalta tirkeitd asioita. Minniston mukaan tiedonsaannin turvaamiseksi pitdisi tietoa
olla mahdollisimman paljon saatavilla kirjallisena. Ammatti-ihmisten ja vanhempien

avoin kommunikaatio lisdisi myds tiedonsaantia. (Mannist6 1994, 32, 67.)

Vaikka vanhemmat puuhailivat arjessa lapsensa kanssa, he kokivat myos epdvarmuutta

siitd, mitd oikein pitdisi tehd4, miki olisi lapselle hyvaksi ja tukisi tdimédn kehitystd.

ku ei tiid mitd, mitd nyt ois viisasta tehhd aina, ettd jonkinlaista ohjausta
ehkd vois olla siihe, ettd mitd nyt sitte iltasin aina touhuttas (diti A)

Lasten varhaiskasvatuksen ja -kuntoutuksen onnistumisen edellytyksind korostuvat toi-
mintatapojen perhekeskeisyys sekd vanhempien tiedontarpeeseen vastaaminen (Kova-
nen 1996). Vanhempien vastuulla on usein ratkaista vammaisen lapsensa eldméén hy-
vinkin paljon vaikuttavia asioita. Niiden ratkaisujen pohjaksi vanhemmat tarvitsevat
riittdvisti tietoa lapsensa tilasta ja tilanteesta seki eri mahdollisuuksista, joita palvelu- ja

tukijdrjestelmdmme tarjoaa lapsen ja perheen tarpeisiin. (Pietildinen 1998, 334.)

4.1.4 Lapsen erityisyys

Lapsen erityisyys nikyi arjessa lapsen hoidon erityisvaatimuksina seki saatavilla olevi-
en hoitomuotojen riittimittdmyyteni ja sopimattomuutena perheille. Lisdksi lapsen
vammaisuus vaikutti vanhempien ty6hon erilaisin tydjirjestelyin sekd vanhempien ko-

kemuksiin arjen raskaudesta ja eldmén keskittymisestd kodin piiriin.
Hoidon vaatimukset

Perheiden iidit olivat pohtineet lapsen hoitoon antamisen vaikeutta. Vanhemmat koki-
vat, ettd heille kylld tarjottiin apua lastenhoidossa, mutta kuitenkaan avuntarjoajat eivit
uskalla ottaa vastuulleen vammaisen lapsen hoitoa. Thmiset pelkaavit esimerkiksi lap-
sen lisdsairauksia, epilepsiaa, pelkdd ettei osaa tehd mitiii jos saa sen kohtauksen. Li-
siksi lapsen hoitoon liittyvit muut ladketieteelliset hoitotoimenpiteet voivat tuntua hoi-
tajista vieraille ja pelotta?ille. Aiti A oli miettinyt my6s, onko heiddn lapsensa todella
niin vaikeahoitoinen kuin he itse ajattelevat. Héin kysyi itseltddn, ettd tehhddnko myd nii

vaikee tdsti Jonnasta, mitd se nyt edes onkaa. Kuitenkin lapsen péivittdiseen hoitoon
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tarvittiin paljon erilaisia hoidollisia toimenpiteitd ja lddketieteellisid laitteita imulait-

teista ja ruokapumpuista ldhtien.

se konkreettinen hoitaminen ja sithen osallistuminen on vihdn véihempddi,
koska Jonna on semmone er-erikoislapsi, niin rohkeutta ei riitd kaikilla
sitten tarttua imulaitteeseen ja sydttdletkuun ja se rajoittaa (...). Se ei sitte
iha kaikilta luonnistu sillei nii varmasti, ettd sitte uskaltais jéttéd ja léh-
tee. Aina pitds olla se hoitaja sellane, joka on sillee varma otteistaan, ettd
myd uskallettaa lihtee (diti A)

Vammaisten lasten vanhemmilla saattaa olla vaikeuksia 16ytd4 lapselleen sopivaa hoito-
paikkaa. Perheen muita lapsia voi olla helpompi jattdd vieraiden hoitoon, silld vammai-
sen lapsen hoitoa pidetddn liian rankkana tottumattomalle hoitajalle. Vanhemmat jér-
jestdvit usein vammaisen lapsen hoidon joko sukulaisten turvin tai kotiin tulevalla hoi-
tajalla. Perheet kaipaavat koulutettuja vammaisten lasten kotihoitajia. (Ahola & Remes

1999, 26; Ericson Warfieldin ja Hauser-Cramin 1996.)

Myéds perheen ldhipiiri voi arastella lapsen hoitoa eikd nédin ollen tarjoudu lapsen hoito-
avuksi. Isovanhemmat voivat olla my6s jo sen verran idkkditd, ettd vanhemmat eivit
endd halua rasittaa heitd lapsenhoidolla, varsinkin jos lapsen hoito vaatii fyysisesti ras-

kaitakin nosteluja ja hoitotoimenpiteitd (ks. my6s Saariaho 1993, 36, 69).

Ja sit Jonnan jdykistelemine rajoittaa, ku isovanhemmatkin on jo vanhoja,
ni ne ei jaksa kovin kauaa Jonnaakaa pittdd sylissd. (diti A)

Hoidon riittimittémyys

Perheet kaipaisivat varsinkin lyhyelldkin varoitusajalla tapahtuvaa ilta- ja viikonloppu-
hoitoa lapsilleen. Ylldttavien menojen ilmaantuessa estyy vanhempien 1dht6, kun van-
hemmat eivét saaneet lapselleen hoitajaa. Jos perheet tiesivdt menonsa hyvissd ajoin

etukéteen, oli hoitopaikka silloin helpompi jérjestdd esimerkiksi sukulaisten avulla.

muut sisarukset ja sukulaiset asuu hirvidn kaukana, kylld niitdki saa sitte
tdmmdsii erikoistapauksii, jos on hddt tai isommat juhlat, et me tiietddn
kauan enne etukdtee, on ollu mun vanhemmat joskus hoitamassa (&iti B)

Aiemmissakin tutkimuksissa on todettu, ettd vammaisten lasten tilapdishoito on usein

riittdmétontd ja hankalasti jirjestettdvissd. Lapsen hoitoon kaivattaisiin nopeasti saata-
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vaa hoitoapua muutamaksi tunniksi tai yhdeksi paiviksi. Perheilld on vaikeuksia saada
hoitoapua varsinkin viikonloppuisin ja iltaisin. Vammaisten lasten perheet joutuvat pit-
kilti itse jarjestimadn lapsen tilapdishoidon, minkd takia hoitaja voi jdddd hankkimatta.
Vammaisten lasten vanhemmat voivat kokea erilaisuutta suhteessa muiden lasten van-
hempiin koska heilld ei ole mahdollisuutta lhted ylldttden pois kotoa. (Brodin 1996;
Niskasen 2000, 21-22, 25, 29; Petr & Barney 1993; Saariaho 1993, 44; Tauriainen
1994, 133.)

Perheelle sopimaton hoitoratkaisu

Vammaisten lasten perheille tarjottiin usein hoitoavuksi laitoshoitoa. Entisid keskuslai-
toksia, nykyisii palvelukeskuksia seki sairaaloita suositeltiin seka tilapdishoitopaikoiksi
ettd pidemmin ajan hoitopaikoiksi. Haastattelemilleni alle kouluikéisten lasten perheille
oli my®s tarjottu heidin kotipaikkansa lihelld olevaa sairaalaa ja palvelukeskusta hoi-
topaikaksi. Perheet kokivat kuitenkin tillaisen hoitomuodon sopimattomksi pienelle

lapselle.

on se kauhiaa jos jotain viisvuotiasta omaa lasta lihtee semmosee kuiteki
viemdd. Se on niiko joteki liian isoa touhua sitte. (diti B)

Liséksi tarjottu hoitomuoto ei ollut aina saatavilla silloin, kun sitd eniten kaipaisi. Sai-
raalaosasto saattoi olla viikonloppuisin suljettu. Usein ndma laitospaikat sijaitsivat kau-
kana perheen kotoa, joten hoitojaksoon tuli varautua hyvissd ajoin sekd varata aikaa
my6s matkoihin (ks. myds Saariaho 1993, 35-36). Perheen B kohdalla pitkat matkat
olivatkin ongelma, silld matkaa perheen kotoa tihdn hoitopaikkaan oli @idin kertoman
mukaan sata kilometrii melekei. Lisdksi pienten lasten perheet eivit kokeneet heille

tarjottuja laitospaikkoja riittdvén turvallisiksi ja kodinomaisiksi ympéristiksi lapsilleen.

sairaalaympiristé ei ehkd 0o semmone ihan paras mahollinen. Et oli nitku
ikévé viid Jonna sinne ku se jdi itkemddn sitten sielld. Ja sielli ei ole sillei
se kodinomane tuntu. Sielld ollaan sitten osastolla (diti A)

Perheet kaipasivat lapsilleen kodinomaista tilapdishoitopaikkaa. Perheet pitivit parhaa-
na hoitopaikkana lapselleen perhekotia tai tukiperhettd, silld perheesee se ois paljo mu-
kavampi viid. Perheiden lapsille oli yritetty jérjestdd perhehoitopaikkaa, mutta puuttui

ihminen, joka ottaisi lapsen hoitoon. Perheet olivat miettineet myds perhehoidon jérjes-
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tamistd sukulaistensa avulla, mutta kdytdnnon jérjestelyihin ei oltu vield ryhdytty. Toi-

sena hoitovaihtoehtona perheet esittivit toiveen, et jos tulis hoitaja kotii.

mdd oon aatellu, ku mul on monta sisarusta, ettd Jaksasko niistd kukaa,
alakais meille semmoseks tukiperheeks (...) mdd oon aatellu jos loytyis jo-
ku semmone ... tai justii joku perhe, joka tykkdis ja oppis niiko luottaa, ni
ois mukavaa (diti B)

Useimmat perheet pitdvit parhaana vaihtoehtona hoitajan tulemista kotiin. Lisiksi hoi-
topaikan jarjestimisessd korostuu sen turvallisuus: vanhemmat halusivat olla tdysin
varmoja, ettd lapsi on hyvissi kisissé ja viihtyy hoidossa. (Erickson Warfield & Hauser-

Cram 1996; Karhu ja Lyhykiinen 1999, 42; Niskanen 2000, 26-27, 29.)

Erilaiset tydjérjestelyt

Perheen vammainen lapsi vaikutti usein didin tydjdrjestelyihin. Perheiden #idit olivat
olleet hoitovapaalla sekd kotihoidon tuella lastaan hoitamassa kotona. Lisdksi didit teki-
vit lyhyempai tydaikaa ja olivat olleet osa-aikatyossd lapsen hoidon jirjestimisen
vuoksi sekd saadakseen aikaa olla lapsen kanssa. Aidit kokivat kuitenkin tyossdolonsa
epdtyydyttdvind, silld tyon jilkeinen vapaa-aika meni lapsen hoidossa. Aidit haaveilivat
tydajan jdrjestdmisestd niin, ettd heilld olisi enemmin aikaa perheelleen ja lapselleen
sekd my®s itselleen. Aidit olivat myds miettineet kotiin jaimistd omaishoidontuella,
mutta tuen pienuuden vuoksi se ei kannattanut: jos se omaishoidon tuki ois parempi, ni

mind kylld harkittisin jiddamistd kotii.

Alhon (1995) mukaan lapsen vammaisuus on usein huomioitava vanhempien tyossi-
kdynnissd. Usein lapsen vammaisuus nikyi ditien tydssdkidynnissd, yleensd tydaikaan

liittyvin erikoisjérjestelyin. (Alho 1995, 41, 46 ks. myos Gallimore ym. 1993b.)

Arjen raskaus

Vammainen lapsi vaikutti perheiden arkeen monin tavoin. Lapsen kasvaessa vanhem-
mat olivat todenneet, ettd lasta oli jo fyysisestikin raskasta hoitaa ja nostella. Vanhem-
mat olivat todenneet, ettd omaa kehoaan piti alkaa sddstda raskaissa hoitotoimenpiteissa.

Lisiksi lapsen herkkéunisuus vaikutti muiden perheenjisenten eldméiin rauhoittavasti.
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Perheen C &iti harmitteli, ettd heidin vanhempi lapsensa ei saanut kotona olla ikiistensi
tavoin, silld elami oli semmosta hyssyttelyi kun Jenna on tottunu semmosee hiljasee

oloon.

My®és kotiin kertyvit apuvilineet vaivasivat perheiti. Vanhemmista tuntui valilld, ettd
Joka paikka oli tdynnd isoja ja tilaa vievid vilineitd. Lisaksi perheilld oli kiytinnon
huoli, miten jirjestda lapsen hoitotilanteet kodissa, kun ei enndd jaksa potalle nostaa,
minkdlaine rohjo sitd pittid sitte hommata we-istuimeks (iti C). Tai missa pystyy sii-
lyttdméddn lapsen apuvilineiti, puhdistamaan pydrituolin pydrid tai muuta sellaista (ks.

myds Kukkonen & Laitala 2000, 28-29).

otkeestaa pitds koti olla sellane, et ois joku eri sisddnkdynti sitte mihinkd
sais jattdd kaikki pyordtuolit. Tulla sitte hiekkoinee péivinee sinne (...)
Uus talo pitdis rakentaa (...) et pitid vaa pyytdd kunnalta taas avustusta,
et tehd tuonne taakse (...) ettd vois sitd kautta kulukee Jennan kanssa.
Sillo ei ois ne pyordtuolitkaa tuossa kulkuviyldlld (...) siind vaiheessa
1aytyy sitte ruveta suunnittelemaan systeemid, et milld saa putsattua pyo-
rat (diti C)
Lisdksi kdytdnnon ongelmina perheissi oli vammaisen lapsen huonounisuus. Perheiden
lapset olivat saattaneet nukkua huonosti useitakin vuosia, miki oli vaikuttanut my®s
vanhempien tydssd jaksamiseen sekd arjen voimavaroihin: ei sit yolldkddn saa leviitd ni
ei oikein jaksa endd sitten toissdkidn. Vanhemmat eivit olleet uskaltaneet nukkua rau-

hassa peldtessaddn lapsen epilepsia- tai muita kohtauksia. Vanhemmat haaveilivat edes

yhden y6n nukkumisesta kunnolla.

Vammaisten lasten perheissé lasten- ja kodinhoidon yhteensovittaminen ei aina ollut
aivan helppoa. Vammaisen lapsen hoito sindlldén voi viedd jo huomattavan paljon
enemmaén aikaa kuin vammattoman lapsen. Perheen B iti totesi, ettd esimerkiksi ruo-
kailutilanteisiin tuhraantuu jo, jos oikei tﬁnnollisesti tekee aikaa paljon enemmén kuin
vammattoman lapsen ruokailuun: voi mennd tuntiki sen sydmisen kans. My®ds kotityét ja
perheen mahdolliset muut lapset vievit oman aikansa, eivitkd vanhemmat valttimitti
ehdi niin olla ja puuhailla vammaisen lapsensa kanssa, vaikka haluaisivatkin ja nikisi-

vit lapsen hydtyvén yhdessd puuhailusta.
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Kyllid Jennan kanssa ois nii paljo tekemistd ja semmosta, mitd halusi tehd
ku ois vaa enemmd aikaa. Ja ois mukavaki tehd, ku kylld sitd ndkkee,
mistd Jenna nauttii Et se on sillei palkitsevaaki se tekeminen (&iti C)

Lisiksi perheet voivat kokea ongelmana lapsen kiltteyden, silla diti B kertoi, ettd ku se
lapsi on aika kiltti ja se tyytyy oloihinsa, se heleposti ndi tavallisena arkipdivind jdd

omiinki oloihi.

Lapsiperheissd pdivdn kulku médidrdytyy yleensd lasten mukaan, niin myds vammaisten
lasten perheissd. Vammaisten lasten perheissd tulee huomioida vield enemmién lapsen
tarpeet ja niiden mukanaan tuomat kédytinnon ongelmat, silld vammainen lapsi ei valt-
tdmittd pysty tekemiidn asioita ilman aikuisen apua. Varsinkin lapsen ensimmaéisind
elinvuosina lapsen vammaisuus voi vaikuttaa perheen arjen toimintaan erilaisina ladke-
tieteellisen ja terveydenhuollollisen hoidon jirjestdimisend. Tdlldin tyomadrd vammaisen
lapsen perushoidossa on suurempi verrattuna vammattoman lapsen hoitoon. Vammai-
nen lapsi sitoo vanhempia enemmin ja arki voi tuntua uuvuttavalle. Lisiksi lapsi voi
tarvita isinkin valvontaa. (Beckman 1991; Castrén 2000; Saariaho 1993, 37; Virpiran-
ta-Salo 1992, 137.)

Elaman kotisidonnaisuus

Perheet kokivat vammaisen lapsensa kanssa liikkumisen vaikeaksi. Usein hankalaa oli
jo lapsen kanssa kotoa l3htd, silld lapsi vdssyy siind vaiheessa ku sen pukkee, raahaa ja
ottaa mukkaasa (diti C). My®ds lapsen arkuus ja uusien asioiden vierastaminen saattoi
estii kotoa ldhtemisen. Lisiksi lapsen kanssa matkaan ldhtemiseen liittyi aina etukéteis-
suunnittelua siitd, kuinka kauan ollaan matkalla ja tarvitaanko mahdollisesti lapselle
ruokaa tai ldzkkeitd mukaan. Aitien mielestd lapsen kanssa liikkkuminen oli tydlast,
silld aina pitdd varata ne liikkeet mukaa ja pienelleki matkalla pitdd vihintdd se steso-
lidi olla mukana. Samoin lapsen seki hiden rattaidensa tai pyorituolinsa pakkaaminen
ja purkaminen autoon tuntui vanhemmista myds raskaalle, pienellikin matkalla piti

huomioida monta asiaa.

ku Jonnaan kanssa ei voi ldhted tota kidymdiiin kaupoissa, se ei viithy sielld
ja sitten sen kanssa litkkuminen on hankalaa, ettd ku rattaita ei viitti aina
ottaa jonkun pienen asian takia auton perdkonttiin, se on aika iso homma
niitd aina sinne laittoo ja purkoo pois (...) Pitdd aina miettid, et mitenkd
monta tuntia meinaa olla sielld, ettd onko syomdaika tulossa ja tarvitaan-
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ko evvddt mukkaan. Ja sitten vaatetusta, varavaatteita pittdd aina muistaa
ottaa, ja imulaitteen kanssa aina miettimine(...) mitenkd se nyt sujuis se
matka, ettd itkettddkohdn sitid Jonnaa nyt varsin, et tarvitaanko sitd imu-
laitetta vai eiké (...) Ettd se ei 0o ihan tuosta vaan niiku ldhetddn (diti A)

Lisdksi perheen vammainen lapsi saattoi olla “huono matkustaja”, joka ldhinni vain itki
ja huusi matkalla. Tamd voi myds estdd perheitd kyldilemastd tai lomailemasta kovin-
kaan kaukana kotoa. Tai sitten perheet olivat alkaneet tekeen nii, et me on sitte Nanna
jatetty mummulaan. Ku se on nii raskasta sen kanssa sitte olla (diti B) Varsinkin #idit
voivat kokea, ettd vammainen lapsi sitoo heidit kotiin kahdestaan lapsen kanssa kun

kotoa ldhteminen on niin hankalaa.

Alhon (1995, 29) mukaan vammaisten lasten vanhemmat kokivat vammaisuuden vi-
hentdvédn perheen yhteyksid sukulaisiin ja ystdviin. Syynd tihin.olivat lapsenhoidon
jérjestimisen sekd kulkemisen hankaluudet. Jokisen (1996, 184) mukaan #idit olivat
enemmdn visyneitd kotona olemiseen tai kodin ja tyon vilissd olemiseen, ei niinkiin

lapseen tai lapsiin

Tunne koko perheen erilaisuudesta

Vammaisten lasten perheet voivat kokea erilaisuutta suhteessa ympérdiviin yhteisdon.
Aiti B kertoi, ettd varsinkin suuremmissa tapahtumissa hinelle tulee aina sellane tunne,
et myd ollaa jotenki erikoisia. (...) Tuntuu, et ei kuulu joukkoon A. Kuitenkin hin oli
positiivinen tulevaisuuden suhteen, silld hidn uskoi tilanteen muuttuvan: kai seki sitte
ajan oloo tasaantuu. My6s muut perheet kokivat, ettd heihin kohdistui ympéristostd
odotuksia ja paineita, joihin perhe ei kyennyt lapsen hoidon sitovuuden ja raskauden
vuoksi vastaamaan. Aideistd tuntui, ettd perheen tuli eld4 kuten aiemminkin, kiydi ky-
ldssd ja vierailulla kuten ennen lapsen syntymai ja olla niyttdméittd muille visymystédin

arjen pydrittdmiseen.

ku tuntuu, et eldman pitds kuitenki pyorii nitku normaalistiki vaikka meil

on vammane laps, et on hirveest tdimmdsid sosiaalisia paineita et pitds
 joutaa hirveesti pitdmdd yhteyksid ihmisii. Ja tavallaa niiku eldmdd ku ei
 oiskaa timé vammasta lasta (dit1 A)

Liséksi didit kokivat ongelmana, ettd jos otti perheen vammaisen lapsen mukaan vie-

railulle, perhe ja lapsi olivat huomion keskipisteend. Kuitenkin #ideilld itsellddn olisi
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tarve keskustella muistakin asioista kuin omasta lapsestaan ja perheestdin, joten sitd iha

pettyy sitte siihe, ettd ne aina kiidnyy ne puhheet siihe lapseen (diti A).

4.1.5 Itselle asetetut vaatimukset

Vanhempien itselleen asettamat suuret vaatimukset voivat haitata arjen asioiden jirjes-
tdmistd sekd aiheuttaa heille jatkuvasti huonon omatunnon kokemista. Omin voimin
pdrjddmisen tarve voi estdd perheitd kdyttimistd saatavilla olevia palveluita tai saada

perheet kieltdytymaiin osallistumisesta sopeutumisvalmennuskursseille.

Huono omatunto

Vaikeavammaisten lasten perheissi varsinkin &ideilld oli usein huono omatunto ajan
riittdméttdmyydestd vammaisen lapsen kanssa puuhailuun ja hinen asioihinsa perehty-
miseen. Aidit kokivat, ettd heidin tulisi ehtii iltaisin ja viikonloppuisin jumpata lastaan,
puuhailla hénen kanssaan kuntouttavasti seki olla itse perilli kaikista lapsen asioista.
Aiti C harmitteli, kun hinen oma tyo vie niin paljo energiaa, ettd md en taho jaksaa
enndd, enndd sitte syventyd kaikkii Jennan asioihi. Lisiksi didit miettivit, olisiko heidin
pitdnyt lapsen ollessa pieni ehtid kuntouttaa lastaan enemman seki olisiko lapsen toi-
mintakyky nyt erilainen jos iti ehtinyt jumpata lasta enemmin. Aidit pohtivat myos
kotikuntoutusta, sen sitovuutta seki mahdollisia vaikutuksia lapsen kehitykseen. Aiti A
sanoi asiaa miettiessiin, etti itelld on semmone syyllisyys, ku ei kerkee tekemdd. Aidit
totesivat, ettd kotitoille ja muulle perheellekin oli varattava aikansa, mutta kuitenkin
heilld oli huoli ammatti-ihmisten ohjeiden noudattamisesta. Lisiksi vanhemmat kokivat,

ettd ammatti-ihmisten neuvot ja ohjeet tuntuivat vililld enemmén madrdyksilta.

vdhdn niiku hdilyviinen se raja, et onks se nyt sitte suositus vai mdcdriys
vai mikd tdmd ohje on (...) on vihdn semmone huono omatunto sitte ku ei
tule tehtyd sitd, miti on ohjeita annettu. (diti A)

Vanhemmista tuntui, ettd he saivat ammatti-ihmisiltd paljon ohjeita lapsensa kanssa
toimimiseen. Kuitenkin nimd hyvii tarkoittavat neuvot ja vinkit saattoivat tuntua van-
hemmista my®&s rasitteilta arjessa. Aiti B sanoikin, ettd tuntuu, et on paineita téllasten
lasten vanhemmille. Aidit kokivat, ettd arjen voisi tayttdd lapsen kuntoutuksella ja am-

matti-ihmisten ohjeiden noudattamisella. Aidit olivat kehittéineet valikoivan kuuntelun
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keinoksi tasapainotella ammatti-ihmisten ohjeiden ja omien resurssien vilissi. Aidit

kuitenkin toivoivat, ettd ku sais olla vaa vanhempi ettei tarvis olla kuntouttaja.

Toisten vanhempien kanssa asiasta keskustelu helpotti usein iteji, kun he huomasivat
ettei muillakaan ollut sen enempid aikaa iltaisin kuntouttaa ja puuhailla lapsensa kanssa.
Samat ongelmat ajankaytto6n ja huonoon omaantuntoon liittyen olivat tuttuja muissakin

perheissa.

mitenkd sitd kokee, mind ainaki sitte, huonoo omatuntoo siitd, ku ei kerkee
Jennan kanssa hirveesti olemaa. Eiki tuota jumppaa sitd nii hirveesti, en-
kéi kuntouta ja leiki ja touhu. Mutta siti ne sano niiko muutki, et ei hyokécd
kerkid (diti C)
Lapsen hoitoon jéttdminen ei ollut vanhemmille aina aivan helppoa. Vanhemmat koki-
vat huonommuutta vanhempana olossa sekd huonoa omaatuntoa kun eivit jaksaneet
koko ajan olla lapsensa kanssa vaan halusivat vililli myds lomaa lapsenhoidosta ja ai-
kaa itselleen. Kun lapsen jarrdd hoitoon sitte nii, ei sieltd pelkddstid kivele vappain

mielin poikkee, kertoi isd A tuntemuksistaan.

Se on hyvi ristiriitasta, toisaalta niiku ... olettaa et se tekis hirmu hyvdd,
ku se vois laittaa Jonnan johokkii viikoks, itelle se tekis hirmu hyvid. Mut
ku ite on Jonnaa visyny, Jonnan hoitamissee ja Jonnan kanssa olemissee
ni tietdd, et pitdd saaha niiko tauko valilli ettd jaksaa taas ueesta (iiti A)

Varsinkin alkuvaiheessa vanhempien voi olla vaikea jittdd lapsensa hoitoon, vaikka
sopiva hoitopaikka olisi 16ytynytkin. Vammaisen lapsen viikonloppuhoito heritti van-
hemmissa ristiriitaisia tunteita: toisaalta se helpotti vanhempien elamii, mutta toisaalta
sen kdyttd aiheutti dideille myds huonoa omatuntoa. (Ahola & Remes 1999, 25; Min-
nistd 1994, 31.)

Omin voimin pérjdaminen

Usein vammaisten lasten perheet pyrkivit selvidméin elimassazn pitkilti omin voima-
varoin. Vanhempien saattoi olla vaikea mydntid4 vdsymystdin lapsenhoitoon ja pyytda

apua edes ldhisukulaisiltaan.
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kylhd mummu ja pappa hirvedsti (...) on apuansa tarjoamassa, mutta jo-
tenki mind en vaa kehtaa niitd sitten viisyttid (ja pyytdd hoitoapua) (iiti C)

Perheet pyrkivit myds sddstamain palveluita pahan piivin varalle. T4lloin perhe ei
anonut kaikkia heille mahdollisia palveluja siini pelossa, etti tulevaisuudessa heilti Jaisi

Jjoku palvelu saamatta, kun he olivat jo niin paljon saaneet aiemmin.

Ei edes kysytty, ettd myé aateltiin, ettd myé hommataa tid nyt iha ite. Jos
tarvii Jonna vieli kaikenndkésic muitaki vélineitd, ni eivit sitte sano jos-
saki vaiheessa, et teilldhd on nii paljo kaikenniikdstd. (diti A)

Perheet eivit vilttimattd uskaltaneet kayttdd kaikkia saamiaan palveluita, vaikka heiti
sithen kehotettiinkin. Esimerkiksi kunnalta saadut vammaispalvelulain mukaiset matkat
saattoivat jadda kayttdmattd kun vanhemmilla oli véhd semmone (olo), ettd md en keh-
taa. Kunnan rahoja tuhlata. Myds Minnists (1994, 31) huomasi, ettid vanhemmat eivit
kovin paljon palveluita odottaneet vaan pyrkivit tulemaan toimeen omin voimin seki

ystdvien ja sukulaisten avulla (ks. my6s Laukkanen 1992, 76).

Kieltdytyminen osallistumisesta

Vaikka perheet kokivat yleensi sopeutumisvalmennuskurssit mydnteisend ja rohkaise-
vana, kurssille 1&ht6 ei ollut aina perheille helppoa. Varsinkin ensimmaisii kertoja so-
peutumnisvalmennuskursseille ldhdettdessi ongelmia voi tuottaa mukaan otettavien tava-
roiden miettiminen. Lisaksi perheitd saattoi pelottaa selviytyminen vieraassa ymparis-
tossd sekd mahdolliset pitkdt matkat kurssipaikalle. Kokemuksen my®6td 1dhteminen tuli
helpommaksi, silld ku on yhen kurssin kdyny, ni tietdd vihd sitd, et mitd kaikkee sinne

tarvii ottaa mukkaan.

My®s toisen vanhemman haluttomuus osallistua kurssille vaikutti koko perheen osal-
listumiseen. Perhe B oli usein saanut tietoa sopeutumisvalmennuskursseista, jotka pi-
dettiin perheen kodin liheiselld opistolla. Kurssipaikan ldheisyys esti kuitenkin isdd
innostumasta asiasta, silld mulle ku se on paikka tuttu, ei sinne oo yhtdda oikei sitte in-
nostusta. Sopeutumisvalmennuskurssi, jolle perhe sitten 14hti mukaan oli aivan toisella
suunnalla, joten my&s perheen isi oli halukas osallistumaan sille. Hin sanoikin, ettd jos
kurssi ois jossai vihd kauempana vois ldhteeki, Ei tuu lc'ihéttyc’i heti pois, jos rupee tym-

pdsemdd. Isdt voivat kokea sopeutumisvalmennuskurssit keskustelupainotteisina ja niin
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ollen paremmin ditien tarpeita vastaavina. TAmi voi esti isid osallistumista koko kurs-

seille.

X sano sillo kesdlld, et hiin ei meinannu lihtee ollenkaa, ku siel akat va-
littaa toine toisillee ja lapset itkee vollottaa (isi C)

Tauriaisen (1994) mukaan sopeutumisvalmennuskurssille osallistumista vaikeuttava
tekijd on usein toisen vanhemman osallistumismotivaation puute. Muita syit, jotka es-
tavit sopeutumisvalmennuskursseille osallistumisen ovat mm. vanhempien ty, jolloin
pitkille kursseille ei voi osallistua, lastenhoito ja lasten koulunkiynti, etdisyys kurssi-
paikalle sekd muu perhe-eldmai. Osa perheisti ei my6skisn halua olla mukana tillaises-
sa toiminnassa. Lisaksi monen erilaisen vammaryhmin yhteiset kurssit saattavat aihe-
uttaa liikkkuvien lasten vanhemmille syyllisyyttd, kun muut lapset ovat pydrituolissa.
(Saariaho 1993, 40-41; Tauriainen 1994, 96.) '

4.2 Voimavarat

Vaikeavammaisten lasten perheiden voimavaroja olivat vertaistuki, perheen liheiset
ihmissuhteet ja perheen ulkopuolinen virallinen tuki sek4 tiedonsaanti perhetti ja vam-
maista lasta koskevista asioista. Lisiksi lapsi itse oli vanhemmille voimavara, samoin
kuin arjen katkaiseminen seki elimidnmyonteinen asenne omaan tilanteeseen. Myds
perheen mahdollisuus tasaveroiseen osallistumiseen ympdriston toimintaan seki arjen

puuhailut antoivat vanhemmille voimia pdivittdiseen elimain.

4.2.1 Vertaistuki

Vertaistukea perheet saivat toisilta vammaisten lasten vanhemmilta seki perheen ldhei-
siltd ihmisiltd. Keskustelu ja sitd kautta kokemusten jakaminen olivat vanhemmille tir-

ked voimavara arjessa jaksamiseen.

Vertaistuen tdrkeys perhéille tuli esille erityisesti puhuttaessa sopeutumnisvalmennus-
kurssin mydnteisestd merkityksestd. Varsinkin perheiden #idit kokivat, ettd oli tirkedd
saada keskustella toisten ditien kanssa aina kurssiohjelman tauoilla seki ruokailuhetkis-
sd. Perheiden isilld ei juurikaan tuntunut olevan vastaavaa tarvetta puhua elimintilan-

teestaan tai lapsestaan muiden vanhempien kanssa. Ainoastaan perheen A isi toi esiin
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sopeutumisvalmennuskurssilla muiden isien kanssa puhumisen. Hin sanoi, ettd kun
ollaa porukalla niiko isdt, kylld monta kertaa puhe kddntyy lapsii. Kylli se tayttyy se

tarve.

My6s Miki ja Rusanen (1991, 84-85) seki Virpiranta-Salo (1992, 127) ovat huoman-
neet, ettd samassa tilanteessa eldvien perheiden tapaaminen kursseilla on erityisen tir-
kedd. Haastattelemistani perheistd kaksi perhettd oli jo ennen sopeutumisvalmennus-
kursseja ollut mukana paikallisessa vammaisjirjestdtoiminnassa. Nami perheet kokivat
timdn toiminnan itselleen tirkednd mahdollisuutena tavata toisia vammaisten lasten
vanhempia ja sitd kautta saada voimia ja tietoa omaan arkeen. My®&s kolmaskin perhe
liittyi kurssien vélilld vammaisjérjestStoimintaan ja oli osallistunut kotikuntansa jirjes-
tdmiin erityislasten vanhempien tilaisuuksiin. Perheet kokivat nima tilaisuudet hyvin

mydnteisind.

muutaman kerran on ollu tdmmdsid erityislasten vanhempien illanviettoja
tai tdmmdsid tavallaan niiku kahvi-iltoja (...) mutta minusta se on niiku
hirveen mukavia ne tilaisuudet. Sielld oli sitten monelaisia vammasia ja
vaihettiin kokemuksia ja uusia vinkkeji sieltikin annettiin (diti A)

Perheiden liittymiseen vammaisjérjestoihin vaikutti tiedonsaannin paraneminen. Jirjes-
tojen lehdissd seka sihkopostilistoilla ilmoiteltiin tulevista sopeutumisvalmennuskurs-

seista sekd kerrottiin muista vammaisten lasten perheité koskettavista asioista.

Leskisen (ks. Huolman 1997) mukaan on tosi asia, ettd ihminen hakeutuu mielelldin
yhteen samanlaisten henkildiden kanssa. Virpiranta-Salon (1992) mielestd vammaisten
lasten perheet saavat usein tukea eldmaintilanteeseensa toisilta vastaavassa tilanteessa
eldviltd vanhemmilta. Pienen vammaisen lapsen perheen kehitystehtivini on mm. tu-
tustumninen toisiin vammaisten lasten perheisiin seké selviytyminen lapsen jokapiivii-
sestd hoidosta ja kuntoutuksesta. (Mitchell 1985, ks. Virpiranta-Salo 1992, 103.) Toisiin
perheisiin tutustutaan usein lasten tutkimusten tai kuntoutusten yhteydessi. Myos vam-
maisjérjestd voi olla kanava toisten perheiden 1dytimiseen. Vertaistuki voi olla van-
hemmille erittdin merkittivi apu kohdattaessa erilaisia eldmin varrella vastaantulevia

asioita. (Virpiranta-Salo 1992, 108.)

Perheiden dideilld oli kotipaikkakunnillaan ystdvidni toisia vammaisten lasten iiteji,

joiden kanssa didit pystyivit vaihtamaan tietoa arkeen liittyvistd asioista seki jakamaan
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kokemuksiaan. Toiselle samassa tilanteessa eldville didille saattoi myds kertoa arjen
kokemisesta raskaaksi ja saada tukea omaan jaksamiseen. Tirkeds oli huomata, ettd
muitakin perheitd ja vanhempia eli samassa tilanteessa. Toisilta perheilti saatiin apua
kdytannon ongelmiin sekd vinkkeji arjen sujuvuuden lisdimiseksi. Myds tieto kunnalta
saatavista palveluista seki uusista apuvilineistd saatiin usein toisilta perheiltd. Myos

toisten lasten kehityksen seuraaminen oli dideille tirke4s.

Minua ainaki kiinnosti sitte nid muut lapset. Than mitenki ne séi ja tou-
hus. Mind seurasin hirvee tarkasti. Ja liikkumisessa ja muihen sitte néissd
apuvdlineissd ja (...) Kylld me naisten kanssa mitd keskusteltii, kylli se
oli sitte niissd kotiaskareissa ja timmésessa ja jaksamisessa ja touhuami-
sessa ja mitd kukin on saanu apua ja vinkkid ja (diti C)

Myds aiemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd vammaisten lasten dideilld on isid suu-
rempi tarve jakaa kokemiaan asioita muiden kanssa. Toisilta vanhemmilta saadaan arki-
pdivdn neuvoja seki tukea lapsen hoitoon ja kasvatukseen. Toisten vammaisten lasten
vanhempien kanssa idit puhuivat enemmin lapsen vammaan liittyvisti asioista kuin
lapsen muista asioista. (Miki & Rusanen 1991, 78; Tauriainen 1993, 113; Virpiranta-
Salo 1992, 109.)

Vammaisen lapsen kasvatus on usein vanhemmille uusi tilanne, josta ei ole aiempaa
kokemusta eikd siihen ole valmistauduttu milld4n tavoin. Vammaisten lasten vanhem-
mat jakavat saman arjen ja voivat ndin ollen ymmirt44 ja tukea toisiaan syvemmalld -
tasolla. Tdmé suhde voi rikastuttaa vammaisen lapsen vanhempana oloa seki auttaa
nakemdidn vammaisen lapsen kasvun positiivisia puolia: toisia lapsia niakemilld voi op-
pia, ettd lapset ja perheet selviytyvdt vammasta huolimatta. (Petr & Barney 1993;

Thompson ym. 1997; Virpiranta-Salo 1995, 151.)

Vertaisryhméssd kukaan ei ole ylempirid muita, vaan kaikki jakavat kokemuksiaan.
Kokemusten kertomisella ja jakamisella on merkitystd kunkin sisdiseen tarinaan. Yhtei-
nen tarina tarjoaa selityksen ja tulkinnan menneisyyden tapahtumille. Kokemusten ja
eldmintarinoiden jakamin‘en saman kokeneiden kanssa saa yksilén tuntemaan, ettei hin
ole yksin ongelmiensa kanssa, vaan ympirilld on saman kokeneita ihmisii. Tamén jal-
keen on taas vahvempi palaamaan arkisiin kuvioihin ja kohtaaman ympiristén. (Komu-

lainen 1998, 68; Laitinen 1998, 37-38; Simonen 1995.)
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Toisten vammaisten lasten perheiden tapaaminen auttoi perheiti oman arjen jarjestimi-
sessd. My0s toisten selviimisen nidkeminen arkirutiineissa antoi uskoa, ettd itsekin voi
selvitd ja saada oman eldmén jirjestyméin ja toimimaan. Niin arki muuttui vihemmin
raskaaksi ja 18ytyi uskoa omiin voimiin. Perheet kokivat saavansa voimaa toisten per-

heiden tapaamisesta.

My®&s aiemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd perheet kaipaavat usein konkreettista,
toiminnallista apua ja tukea arkipdivin rutiineista selviytymiseen. Epivirallinen tuki
auttaakin usein perheitd paremmin eldmintilanteensa kdytinnon ongelmien ratkaisemi-
sessa kuin virallinen tuki. (Thompson ym. 1997.) On muistettava, etti vammaisen lap-
sen perheet ovat tavallisia perheitd, joissa jokapdiviinen eldminen ja sen sujuvuus vaati-
vat tavallista enemmin tyotd sekd jirjestelyja. (Kovanen 1996, 24; Miitti & Salo
1991.)

4.2.2 Perheen liheiset ihmissuhteet

Puoliso oli vanhemmille yleensid liheisin ja paras tuki arjen asioiden jirjestimisessa.
Puolisolle pystyi kertomaan omasta vdsymisestd arjen pyérittimiseen ja saada toiselta
tukea. Vanhemmat vuorottelivat asioiden hoitamisessa voimavarojensa mukaan. Virpi-
ranta-Salon (1992, 103, 135) mukaan vanhemmat saivat eniten tukea elimintilantee-
seensa puolisoiltaan. My6s Alhon (1995, 72) mielesti kiinted ja laheinen parisuhde oli

merkittdvd voimanlihde vammaisten lasten vanhempien arkielimassa.

My®0s perheen muut lapset voivat toimia voiman ja ilon lihteini vanhemmilleen. Per-
heet kertoivat, ettd vammaisen lapsen olleessa hoitojaksoilla oli vanhemmilla enemmén
aikaa olla my®ds perheen muiden lasten kanssa. Perheiden vammattomat lapset ja heidin

kanssaan puuhailu toi vanhemmilleen iloa ja voimia arkeen.

Ja sitte on tietysti sekin (...) Jaakko lihtee vield minun kanssa johonkii,
ettd Jaakon kanssaki on mukava touhuta kahestaa (...) ku minusta Jaakko
on semmone mukava poika (...) se auttaa tétd (diti C)

Alemmissa tutkimuksissa on todettukin, etti perheen muut lapset ovat puolison jilkeen

toiseksi tarkein epévirallisen tuen lihde (Itilinna, Leinonen & Saloviita 1994, 210). Li-
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saksi isovanhemmat voivat osallistua aktiivisesti perheen lasten hoitoon ja siten tukea
vanhempia arjessa. Perheessd B varsinkin mummu oli on ottanu oikei syddmensd asiak-
seen Nannan ja hoiti lasta lahes piivittdin. Lasten hoitoon vieminen isovanhemmille oli
helppoa, silld isovanhemmat olivat perheelle tuttuja ja ldheisid. Lisaksi isovanhemmat
olivat osallistuneet lasten hoitoon alusta asti, joten vanhemmat luottivat heidin tai-
tothinsa hoitaa myds vammaista lasta. Lasten hoitoon viemisti isovanhemmille helpotti
myds lyhyt fyysisen etiisyys, jos matkaa oli enemmin, niin silloin perheet kiyttivit
yleensd muita hoitomuotoja. My&s Saariahon (1993, 36, 69) mukaan vammaisten lasten
perheiden oli helppo kiyttdd lastenhoidossa apuna isovanhempia. Isovanhemmat koet-

tiin laheisiksi ja he tunsivat jo lapsen.

Perheiden dideilld saattoi olla mys ystivi tai kaukainen sukulainen, jolle he pystyivit
kertomaan perheen tilanteestaan ja omasta visymisestiin arkeen. Myds aiemmissa tut-
kimuksissa on todettu, ettd ystivit ja tutut ovat dideille tirkeitd tuen antajia (Itdlinna,
Leinonen & Saloviita 1994, 210).

sitte tyokaveri on yks semmone, joka on kokenu ja kylld ymmiirtid ja sitte
on yks etdine serkku, jonka kanssa on tavallaa niiku Jonnan asioista pys-
tytty kylld hiinen kanssaa jakamaa (diti A)

Isilla vastaavasti ei ollut tillaista perheen ulkopuolista ystivia, jolle uskoutua tai vaikka
olikin, isdt eivit juurikaan puhuneet perheensi asioista muille. Isit eivit kokeneet sa-

malla tavalla tarvitsevansa keskusteluseuraa.

4.2.3 Perheen ulkopuolinen virallinen tuki

Perheet saivat eliméntilanteeseensa tukea vammaisen lapsen hoitoon osallistuvilta hen-
kilgiltd. Lisdksi kunnan ja eri yhteiséjen palvelut lastenhoitoapuineen toivat konkreet-

tista helpotusta perheiden arkeen.

Lapsen hoitoon osallistuvat henkilot

Vammaisen lapsen hoitoon osallistuvat henkilét voivat muodostua vanhemmille tir-
keiksi tuen ldhteiksi. Lapsen piivihoitaja, koulunkiyntiavustaja seki terapeutit osallis-
tuivat usein tiiviisti vammaisen lapsen arkipdiviin seki vilittivit vanhemmille tietoa

lapsen pdivién kulusta. Ndmi ammatti-ihmiset voivat olla varsinkin ideille tirkeitd kes-
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kustelukumppaneita seki arjen pulmien ratkaisijoita. Aidit kokivat saaneensa tukea ja
apua lapsen hoitoon ja kasvatukseen perheen piivittiiseen eliméizin kuuluvilta ammatti-
ihmisiltd: kylldpd se tukiverkko on melkei timé remmi, mikéi on Jennan kanssa tyosken-

nelly (iiti C).

Lapsen kanssa pdivittdin tydskentelevit henkildt koetaan tuen antajina tdrkeiksi. Tér-
keimpid ovat paivihoitoon ja opetukseen osallistuvat, lddkintdvoimistelijat ja puhetera-
peutit seké lapsen tilapdishoitajat. Ndmi henkilét muodostavat perheille tukiverkoston,
jonka kanssa ollaan useimmiten yhteydessd. (Itdlinna, Leinonen & Saloviita 1994, 233;

Tauriainen 1994, 106.)

Palvelut kunnalta ja muilta yhteisoilti

Perheelle A oli jarjestymissa tukihenkild omasta kunnasta. Toiminta ei vield ollut alka-
nut, mutta perhe odotti sitd positiivisella mielelld. TukihenkilSksi oli tulossa vammaisen

lapsen diti, joka halusi jakaa kokemustaan seki auttaa perhettd arjessa.

(TukihenkilS) Perheelle. On tavattu vasta yhen kerran. Etté on ite halunnu
tammdsen pienen vammasen lapsen perheeseen sitte tukihenkiloks. Ja tota
meille esitti titd tukihenkilod sitten timd kunnan erityislastentarhanopet-
taja nii tota. Varmaan on ihan hyvd juttu (diti B)

Lisdksi perheet saivat kunnalta lapsenhoitopalveluna perhepiivihoitajan kotiin lasta
hoitamaan sekd pidennyksen paivihoitajan tyaikaan. Niin vanhemmille jéi toiden jil-
keen hetki aikaa asioiden hoitamiseen ennen kotiin tuloa. Samoin perheet saivat kun-
nalta omaishoidon tuen ostopalveluna vammaisten ja vanhusten palveluun erikoistu-
neelta yhdistykseltd, mik4 auttoi lapsen ilta- ja viikonloppuhoito-ongelmissa seki antoi

vanhemmilla aikaa omiin harrastuksiin.

omaishoidon tuki saahaan semmosena hoitopalveluna, palvelusetelit
semmosee yhistykselle, joka ottaa tyontekijoitd ja hoitaa vanhuksia ja
vammasia. Meilld on sitte helmikuun alusta lihtien yks tietty sama ihmine
sitte aina kerra viikossa, yhtend iltana ja sit tota mind oon sitte kdyny ite
pelaamassa sind aikana (diti A)

Perheet olivat saaneet kunnalta apua lastenhoitajan palkkaamiseen my0ds Mannerheimin

Lastensuojeluliiton hoitorenkaan kautta. Hoitajana oli toiminut sama tuttu naapurin tyt-
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t6, mikd lisdsi perheiden tyytyviisyytti palveluun. Perheet pitivétkin lastenhoidossa

parhaana ratkaisuna kiyttid samaa tietty4 hoitajaa (Brodin 1996).

tds MLL:n hoitorenkaassa. X on joskus sillo jos on joku meno. Kylli se
pdrjdd Jennan kans ain pari tuntia. X on nyt sitte aina yhen illan viikossa

(diti C)
Vain perhe B kertoi saaneensa kunnaltaan kodinhoitajan palveluita kerran kuukaudessa
muutaman tunnin tai paivin ajan. Saariaho (1993, 36, 68) onkin todennut, etti vam-
maisten lasten perheissi kodinhoitajia kdytetddn harvoin tilapiishoitoapuna. Ehki hei-
dén palveluitaan ei ole kunnissa tarjolla tai sitten perheet eivit osaa heiti kayttis apuna.
Niskasen (2000, 22) tutkimuksessa varsinkin alle kouluikiisten vammaisten lasten per-
heet kaipasivat enemmin kodinhoitoapua. Perheen arki voi monesti olla sirpaleista las-
ten hoidosta huolehtimista, jolloin vanhemmilla ei ole mahdollisuutta keskittyd kotitdi-
hin. Kotiapu antaisi vanhemmille mahdollisuuden ja aikaa keskittyi olemaan ja toimi-

maan lasten kanssa rauhassa ilman huolta kotitoist.

Perhe B ei kuitenkaan ollut tyytyviinen saamiinsa kodinhoitajan palveluihin. Perheen
diti olisi kaivannut kodinhoitajan osallistuvan enemmin myds vammaisen lapsen hoi-
toon, ei vain kotitdiden tekemiseen. Lisdksi didin mielestd kodinhoitajien vaihtuvuus

sekd kokemattomuus kisitelld vammaista lasta haittasivat timéan palvelun kiyttoa.

ei niilld oo oikei ammattitaitoa timmdsen lapsen kdsittelyyn ja sitte aina
vaihtuu, et monesti on eri henkilot(...) tuntuu, et voiko lihtee Jjos on pitem-
pdd matkaa sitte kiymdd, enemmd ne sitte siivoo ja leipoo ja tekee sem-
mosta, ei ne Nannaa. Et mind oon monesti ite kotona ja hoian Nannaa ja
ne sitvoo ja leipoo, mikd ei varmasti oo tarkotus (...) moni on hirveen ar-
ka, ei ne saata ees Nannan pyllyd pestd (diti B)

Toisin kuin tutkimusperheeni 4iti, Saariahon (1993, 36, 68) mukaan vammaisten lasten
vanhemmat voivat pitdd kodinhoitajia lihinnd vain siivoojina ja ruuanlaittajina, ei lap-

sen hoidon avustajina. Perheet itse voivat suhtautua kodinhoitajiin varauksellisesti.

Kouluikdisen vammaisen lapsen perhe kiytti ldheisen kuntayhtyman palvelukeskuksen
tarjoamaa laitoshoitojaksoa. Perhe koki nimi hoitojaksot hyvin myonteiseni: tilat pal-
velukeskuksessa olivat kodinomaiset ja se sijaitsi riittdvan lahells perheen kotia. Lisiksi

perhe luotti henkilokunnan hoitotaitoon. Tarkedd perheelle oli luottamus hoitajiin ja
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hoitajista olikin tullut perheille tuttuja, joiden kanssa pystyi keskustelemaan lapsen asi-

oista sekd joille voi esitti toiveita lapsen hoidosta.

kylld myé on niiko siihe laitoksee ollaa oltu tyytyviisid. Iha ettd se on aika
kodinomane se se tilat sielld (...) Et kyl ainaki minulle se antaa sitte voi-
mia ku saa Jennan sinne ja tietiid, et se on sielld hyvissi késissd, on ol-
lunna. Hyvin ne on hoitanu, ilmottaa jos se on kippeend ja muuta (aiti C)

Saariahon (1993, 34) tutkimuksessa kehitysvammaisten lasten perheet kayttivit viikon
ja sitd pidempiin hoitojaksoihin hoitopaikkana ensisijaisesti keskuslaitosta muiden
vaihtoehtojen puuttumisen vuoksi. Muutaman tunnin tai pdivdn hoitojaksoissa perheet
kayttivat hoitajina perheen muita lapsia tai isovanhempia. Naapureita, ystivid tai kodin-

hoitajia kdytettiin harvoin hoitoapuna.

4.2.4 Tiedonsaanti

Perheet kokivat tirkednd saada ajankohtaista ja uutta tietoa lapsensa asioista. Tietoa
vanhemmat olivat saaneet seki toisilta vammaisten lasten perheiltd, ammatti-ihmisiltd

ettd kirjallisuudesta.

Toisilta saatu tieto

Toiselta vammaisen lapsen vanhemmalta saatiin usein parhaat kiytinnén vinkit. Aidit
kertoivat vaihtavansa tietoja toisten vammaisten lasten ditien kanssa lapsen hoitoon ja
kasvatukseen liittyvistd asioista aina vatsantoiminnasta ja lidkkeistd lihtien. Vanhem-
mat vaihtoivat keskendin tietoa mys saamistaan apu- ja toimintavilineistd. Kun jotakin
oli kokeiltu ja hyviksi havaittu haluttiin timi kertoa myss muille perheille. Vammais-
ten lasten vanhemmat kokivat tarvitsevansa koko ajan tukea ja apua arkensa jérjestimi-
seen. Lapsen kasvaessa ja kehittyessd muuttuivat myos lapsen tarpeet ja uudet kiytin-

ndn kysymykset tulivat ajankohtaisiksi.

ku tuo Jonnaki kasvaa, ni erilaiset tarpeet varmasti tulloo sitte vastaa. Eri
asiat alkaa olla ajankohtasia (diti A)

Useissa tutkimuksissa onkin havaittu, etti lapsen hoitoa, kasvatusta ja kehitystd sekd
palveluita koskevaa tietoa vanhemmat tarvitsevat aina, tosin tiedontarve voi vihentya

alkuajoista. Perheiden tuen tulisi olla jatkuvaa, silli vaikeavammaisten lasten perheissd
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lasten kasvu saattaa herattdd uusia tarpeita ja vaikeuksia. (Tauriainen 1994, 124 Virpi-

ranta-Salo 1992, 110-111, 141; Virpiranta-Salo 1995, 151.)

Sopeutumisvalmennuskurssit olivat perheiden mukaan hyvii tiedonlihteitd vammaisten
lasten perheiden arkea kokevissa asioissa. Kursseilla tietoa ja ideoita vaihdettiin toisten
vanhempien sekd eri ammatti-ihmisten kanssa. Perheet saivat kursseilta ideoita arkensa
jérjestdmiseen sekd tietoa sosiaalietuuksista ja saatavilla olevista palveluista. Myés

toisten perheiden esimerkki innosti omien asioiden hoitoon.

ainaki tdstd pdivikotihommasta, ettd sitd kaikki suositteli. Et on, se vie
lasta eteenpdiin ku pidsee sinne. Ehkd se anto pontta sitte, ettéi iteki in-
nostu (diti B)

Perheet eivit kokeneet olevansa ainoastaan tiedon vastaanottajia kursseilla, vaan myds

itsekin antavansa asiantuntijoille ideoita seki mahdollisesti korjaavansa virhetulkintoja.

Kokee myos antavansa asiantuntijoille, ku kertoo omista asioistaan, siihe-
kin pdin vie etteenpdi. Ja sitte se, ettd saattaa joku vdidrd kdsitys oiketaki
Ja senki huomaa, ettd niitd asioita voi eri tavalla ajatella ja tehhd. (diti A)

Aiemmissa tutkimuksissa on todettu, etti perheet saavat kursseilta tarvitsemaansa tietoa
lasten vammaisuudesta, erilaisista sairauksista, perheitd koskevista etuuksista seki
kouluasioista (Miki & Rusanen 1991, 84-85; Saariaho 1993, 40). Vanhemmat odotta-
vat Tauriaisen (1994, 106) mukaan sopeutumisvalrﬁennuskursseilta tietoa ja neuvoja
oman kdytdnndn toiminnan tueksi. Varhaisvuosien kuntoutus- ja kasvatuspalveluiden
tulisi kohdata perheiden odotukset. Palvelujen tulisi olla myds joustavia sekéd yleisesti

saatavilla olevia ja tasaveroisia palveluita. (McWilliam ym. 1995.)

Lapsen hoitoon, kuntoutukseen ja opetukseen osallistuvat ammatti-ihmiset olivat usein
perheille ldheisimpid tiedonvilittajia. Kaikki haastattelemani perheet kertoivat saaneen-
sa ammatti-ihmisiltd tietoa koskien lzhinni lapsen kuntoutusta tai apuvilineiti. Jumppa-
rit olivat neuvoneet lasten oikeita venytyksii, kodinhoidonohjaajat olivat antaneet vink-
keja koskien lapsen kanssa leikkimisti seki lapsen pukemista ja riisumista. Sairaaloiden
apuvilinekeskuksen henkilokunta oli kertonut saatavilla olevista kuntouttavista apuvili-

neistd seki auttanut niiden hankkimisessa.



48

lastensairaalan sosiaalityéntekiji on on sitten valistanut meitd néissd, ettd
mitd mitd kuuluu ja saahaan (diti A)

Omatoiminen tiedon etsinti

Kirjallisuus ja eri vammaisjérjestdjen lehdet voivat myds olla perheille hyvid tiedon-
lahteitd. Perheet kertoivat saavansa tietoa vammaisjirjestdjen lehdistd, mikd vaikutti
my0s perheiden halukkuuteen liittyd vammaisjirjestoihin: sidnnollisesti ilmestyvilld

lehdilld haluttiin turvata perheen tiedonsaanti.

than tirkein asia, minkd takia tukiyhistyksee ja sitd kautta liittoon Liityrtii
on tamd lehti, mikd sieltd on nyt tulossa, et sieltd loytyy hirveesti tietoa
kaikkee (diti A).

Mien ja Rusasen (1991) tutkimuksessa perheet saivat lapsen syntymin jilkeen tietoa
vammasta usealta eri taholta, mutta yleensi tietoa saatiin liian vihin. Eniten vanhemmat
saivat vammaa koskevaa tietoa kirjallisuudesta itse lukemalla. T4mi korostui varsinkin
Mien ja Rusasen tutkimukseen osallistuvien vanhempien suhteellisen korkean koulu-
tustason myotd; vanhemmat olivat tottuneet kirjallisen tiedon hankintaan. (Miki & Ru-
sanen 1991, 76.) Nihiran, Weisnerin ja Bernheimerin (1994) mukaan, ettd vammaisten
laasten perheet olivat liittyneet lapsen my6ti erityispalveluiden piiriin saadakseen tietoa

ammatti-ihmisilti.

4.2.5 Lapsi itse

Vaikka perheet kokivat vammaisen lapsen vanhempana olemisen raskaana, iloitsivat he
my0s vammaisesta lapsestaan. Varsinkin isille lapsen persoonallisuus ja sen mydnteiset
puolet olivat tdrkeitd. Lapsen aurinkoisuus sekd tapahtumissa ja elamissi mukana ole-
minen antoivat vanhemmille voimia arkipdivddn. Isit kokivat, ettd heilld oli samat isdn

tunteet vammaista lastaan kohtaan kuin olisi ollut vammattomankin lapsen kanssa.

mulla ne samat isin tunteet iha. Mitd ois tuota ni vaikka Jenna ois terve.
Ehkd vield enemmdiki (isd C)

Tyytyviisyys eldmdin syntyi arjen pienistd asioista. Lapsen hoidon sujuminen hyvin ja

rauhallisesti antoi voimia koko paiviin.
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Jonna nousoo hyvallé tuulella ja ensimméine ruoka mennéé hyvi ja leikkid
ruppee (...) siin aina on ne ilonaiheet (isi A)

Vanhemmuuden kokemisen olennainen osa on lapset sekd lasten merkitys vanhemmille.
Alemmissa tutkimuksissa on todettu, ettid vanhemmat liittavit vanhemmuuteensa seki
lapsiinsa monenlaisia arvoja ja merkityksii. Monien vanhempien mielestd vasta lapset
tekevit perheesti oikean perheen, silld vanhempien mukaan lapset kuuluvat luontaisesti
eldmédn ja parisuhteeseen. Vanhemmat halusivat lapsia my®s siksi, ettd lapset tuottavat
mielihyvdd ja iloa elimisin sekd kohottavat vanhempien omanarvontuntoa. Lasten
koetaan tuovan eldmiin sisiltod, tarkoitusta ja pddmadirad. (Hamaldinen 1984, 127-135 ;
Virpiranta-Salo 1992, 56.) Hartosen ja Kuhasen (1997, 101) mukaan vammaisten lasten
isien ilonaiheet painottuivat lapseen: lapsen positiivisiin luonteenpiirteisiin sekd hinen
kehitykseensd. Lasten iloisuus, vilittomyys ja tyytyvdisyys antoivat isille positiivista
sisdltod eldmadn. Lisidksi lapsen kokonaisvaltainen kehitys seki yksittdisten taitojen

oppiminen saivat isit iloitsemaan lapsistaan.

Saariahon (1993, 41) mukaan vammaisten lasten perheissd usko elimiin ei kovin hel-
posti horju. Lapsen kasvu ja kehitys kulkevat omia polkujaan, miti ei voi surkutella
Jatkuvasti. Vammaisten lasten perheiden eldmasti 16ytyy my6s pienid, mutta suuria ilon
aiheita. Pieni lapsi, niin vammainen kuin vammatonkin, on vanhemmilleen yleensi en-
sisijaisesti lapsi, joka tarvitsee hoivaa pienen lapsen tavoin. (Tauriainen 1992, 74.) Van-
hemmat kokevat saavansa voimaa huomatessaan lapsensa pienetkin edistysaskeleet.

(Tauriainen 1994, 121).

4.2.6 Arjen katkaiseminen

Perheen arjen katkaiseminen loman ja levon avulla oli vanhemmille tirkeds. Samoin
harrastukset ja ty6 antoivat vanhemmille mahdollisuuden irtiottoon perheen pdivittdi-

sistd rutiineista ja lastenhoidosta.
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Lepo ja loma

Arjen katkaiseminen loman avulla antoi vanhemmille voimia taas palata omaan arkeen.
Sopeutumisvalmennuskurssit olivat haastattelemilleni perheille tervetullutta vaihtelua
arkeen sekd paljon kaivattua lomaa. Ilman erityistd syytd vanhemmat eivit ehki jarjes-
tdisi itselleen lomaa, joten tissi tapauksessa kurssit valmiine ohjelmineen ja ruokineen
tuntuivat vanhemmista tarpeelliselta lepotauolta ja lomalta. Perheisti oli tarke, etti he
pdasivit osallistumaan toimintaan, silld perheen omin voimin ei juuri jaksa alkaa jér-

Jestdmiin vastaavaa lomaa itselleen.

se on tavallaa niiku loma sitte itelleki.et ei sitd muuten nii hirveesti tulis
lahettyd tuommoselle (...) ohjelma Jdrjestetty toisten toimest (...) saa iha
osallistua (diti A)

My®0s eri tutkimuksissa on todettu, etti sopeutumisvalmennuskurssit katkaisevat per-
heen arjen rutiinit sekd antavat uutta tietoa ja virkistystd. Tarkedd perheille oli myds
loma ruuanlaitosta ja lastenhoidosta seki muiden perheiden tapaaminen ja tuoreen tie-

don saanti vammaisuudesta. (Ahola & Remes 1999, 40; Saariaho 1993, 41.)

Perheiden didit pitivit tirkesni oman Jaksamisen kannalta aikaa olla itsekseen ajattele-
matta ja huolehtimatta perheen muiden jisenten asioista. Aidit pyrkivit ottamaan itsel-
leen hetken omaa aikaa arjen rutiinien vilissd, esimerkiksi hetki lehden lukua rauhassa
oli dideille tdrked arjen voimavara. Myds vammaisen lapsen hoitojaksot antoivat sideille
aikaa keritd taas voimia, ehtid tehdi erilaisia kotit6itd sekd aikaa nauttia kiireettdmisti

aamuista ennen tdihin ldhtoa.

Kyl mé pystyn aina sillon lataamaa, ku Jenna on aina sen viikon tai kaks
pois. Et kyllihd se ihana on sitte aina ku saa olla ihan vapaasti. Ldhted
aamulla toihi, ei tarvi huolehtia, huolehtia Jja herdtelld. Miettici Jennan
evvditd ja ruokia ja jutskia. (iti C)

Aidit ilmoittivat saavansa voimaa yksinolosta ja levosta (Tauriainen 1994, 121). Isille

irtautuminen kodin arjesta tuntui olevan helpompaa piivittdisten rutiinienkin vilissa.

Mind oon ehkd silld lailla eri kun X, ettd minc pystyn silld lailla irtaatu-

maan ja nauttimaa semmosista pienemmistd, plienemmistd tuota pdtkistd
(isd C)
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Vanhemmat kaipaisivat aikaa kiiytinnon asioiden hoitamiseen, virkistdytymiseen ja
harrastamiseen sekd vanhempien kahdenkeskiseen yhdessioloon. Oma aika auttoi van-
hempia irtautumaan arjesta seki antoi voimia arkielamiin. Vanhemmat kokivat, etti jos
heilld olisi sddnnollisesti vapaahetki lasten hoidosta he jaksaisivat paremmin antaa lap-
selleen kokemuksia ja elamyksi4 erilaisista toiminnoista. Oman ajan jirjestiminen
edellytti luonnollisesti lastenhoidon jérjestdmistd. (Karhu & Lyhykiinen 1999, 42; Nis-
kanen 2000, 25, 29; Ménnistd 1994, 25.)

Harrastukset

Vammaisten lasten perheiden isilld oli omia harrastuksia, jotka antoivat heille aina vi-
lilld mahdollisuuden olla hetken aikaa pois kotoa ja taukoa kotiasioiden miettimisesta.
Omat harrastukset olivat isille tirkeitd arjen voimavaroja. Isien harrastuksia olivat mm.

mokkeily ja kalastus sekd joukkuepelien pelaaminen.

ei tarvi muuta ku menndn mokille ja lihen vaikka jirvelle, ni se on mulle
semmone henkireikd (isa C)

Aideilld oma harrastaminen jii taas vihemmille. Aideilld oli ehk4 kerran viikossa mah-
dollisuus omaan liikuntaharrastukseen ilman huolta lapsenhoidosta. Aidit harrastivat
kylld ulkoilua iltaisin laitettuaan lapsen nukkumaan mutta tllsinkin 4idin ulkoilua var-

josti huoli lapsen hoidosta, silld kotiin ei jiéinyt ketddn aikuista valvomaan lapsen unta.

mdd oon kdyny lenkilld vasta, ku oon laittanu Jennan nukkumaa. Etti
Jenna on passissa tuossa ja md kierrdn tuossa yhen lenkin ja kiyn, et
huutaako se. Ja sitte kierrdn toisen, et huutaako se (iiti C)

My®6s Tauriaisen (1994, 121) mukaan vammaisten lasten vanhemmille tys ja harrastuk-

set ovat tirked voimanlihde.

Tyo

Vaikeavammaisten lasten perheissd isdt vastasivat enemmin perheen toimeentulosta,

mutta myds didit olivat haastatteluhetkelld mukana tySeldmassd. Lisaksi yksi iiti opis-
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keli vield osa-aikaisen tyonsi lisiksi. Tama 4iti koki opiskelun olevan hinen omaa ai-

kaansa, joka auttoi hinti jaksamaan taas arjen lastenhoidossa Ja kotitdissa.

on itelleki aikaa, vaikka opiskelee ja sitte on tyitd, ni se on mulle kuiteki
semmone, ettd md jaksan paremmi. Se aika pdivistd miti on Nannan
kanssa, sit ainaki jaksaa olla (iiti B)

Aiti koki opiskelun olevan hyviéksyttdvimpi syy omaan aikaan kuin vain rentoutumisen
tai levon. Vanhemmat kokivat siis ympériston taholta paineita jaksaa koko ajan osallis-

tua lapsen hoitoon.

M sitte hain tallasen virallisen syyn, et on joku syy et aloin opiskeleen, et
pddsee niiku kotua yleisesti hyvdksyttivilld syylld, ettd on sellane, et saa
Jotai tekemistd. Monesti jos vaan sanoo, ettd lihen ite rentoutumaa vaik-
ka, ni se ei oo nii hyviksyttivid ku jos sanoo, ettd lihtee opiskelemaa (iiti

B)

Tydssdkdyvit vammaisten lasten #idit korostivat tydssikidynnin merkitysti sosiaalisten
kontaktien ja eldmanpiirin laajenemisen kannalta. Tydssdkdynti koettiin vastapainoksi
titviille lapsenhoidolle. (Alho 1995, 41.) Hietaharju-Mslsin (1997, 36) tutkimuksessa
kodin ulkopuolinen ty6 oli vanhemmille tirkein voimavara arjen jaksamisessa. Ty vei
vanhempien ajatukset muualle ja antoi voimia arkeen. Tybll4 oli siis terapeuttinen vai-

kutus.

4.2.7 Elimanmyonteisyys

Perheet kokivat, ettd perheen vammainen lapsi oli opettanut vanhemmilleen kirsivilli-

syyttd sekd auttanut heitd huomaamaan jokapiiviisen elimin pienet tirkeit asiat.

Ehkd sitd kattoo eldmdd vihd erilailla. Tai ainaki muistaa joka péiivi eli-
mdstd sen, mikd on tdrkedd ja olennaista (...) Et pitdis aina kuiteki nauttia
plenistdki asioista. Ja (...) pitdd olla iteki tyytyviine, et saa kuitenk ollai
terve ja on mahollisuuet eldmdd. Et ei saa pantata niitd vaa pitid kéyttad,
Joille on niiko annettu niitd ja olla ilone (iiti B)
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Vanhemmat iloitsivat myds yhdessiolosta ja puuhailusta lapsensa kanssa. Asioiden su-
juminen arjessa hyvin oli vanhemmille voimavara, jonka voimin jaksoi jatkaa taas

eteenpdin.

on ne Jonnan kanssa hyvitki hetket ja niitdhé on paljo, ei se kaikki oo sitii
itkua ja hammastenkiristystd (isd A)

Vammaisten lasten isille asioiden nikeminen suuremmassa mittakaavassa tuntui olevan
helpompaa kuin dideilld. Isit viettivit enemmin aikaa kodin ulkopuolella ty&ssi, har-
rastuksissa ja muissa menoissa, irtautuen ndin useammin kodin ja perheen piiristd. Har-
rastukset auttoivat isid ndkemasn omat ja perheen asiat eri nikokulmasta seki siti kautta

iloitsernaan ja nauttimaan omasta eldmasta.

md luulen, md en silli lailla ota liian raskaasti niiti asioita. Monet ottaa,
ettd se on iha henki ja eldmd. Md niiku, tuolla palokunnassa toimin aika
paljo ja siellid nikee nii monenlaista, ei silld lailla satu vélttamdéttd nii
suuresti jos jotaki tapahtuu. Nii, sitd nikee ketki ei 0o hengissikdd, ettd ei
silléd lailla. Se on otettava, mité on milloki. (isi B)

Tauriaisen (1994, 121) mukaan vanhemmat voivat saada voimaa elimisnsi oppiessaan

kohtaamaan eldméantapahtumat tyynesti, pelottomasti tai mydnteisesti.

My6s uskonto sekd oma eliminkatsomus ja sitd kautta eldman arvot voivat olla per-
heille voimia antava asia (ks. Tauriainen 1994, 121). Aktiivinen toiminta seurakunnassa

voi olla vanhemmille p3ivittdisen elimin voimavara.

me ollaa (...) aika aktiivisia (...) seurakunnan toiminnassa mukana, kylla
sieltd ainaki saa voimaa ja en tiid, oltasko myo jaksettukaa. Kumminki siel
on meilld semmosia ystavid, jotka sitte jaksaa kuunnella. Ettii se on var-
maa meilld niiku ykkdssijalla, meilld on semmoset eldmin arvot. Etti me
saajaan niiko niistd voimaa. (iiti B)

4.2.8 Mahdollisuus tasaveroiseen osallistumiseén

Perheet saivat sopeutumisvalmennuskursseilta ja toisten vammaisten lasten perheiden
tapaamisesta rohkeutta ldhted itsekin pois kodin piiristi ja osallistua ympériston tapah-

tumiin. Mahdollisuus tasaveroiseen osallistumiseen oli perheille erittiin tirke4a.
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Rohkeus

Vammaisten lasten perheet kokivat sopeutumisvalmennuskurssin vahvistavan heidén
omaa uskoa, ettd vammaisen lapsen kanssa voi elii ja tehds samoja asioita kuin vam-
mattomienkin lasten kanssa. Lisiksi perheet kokivat saavansa lisrohkeutta osallistua

aktiivisesti erilaisiin arkieldmain asioihin.

ndki ja sai tietoa, ettd mitd pystyy tekemdiiin (...) Jja sitten tdtd niitku roh-
keuttakin iha lihtee ja et tota kaikenlaissii asioihi pystyy ldhtemdicin ku
vaan ottaa ja lihtee ettd ei jad miettimddn liikaa sitd, et ei témd varmasti-
kaan onnistu (diti A)

Tarve sopeutumisvalmennukseen tulee usein esiin elimaintilanteiden muutoksissa, kuten
vammaisen lapsen eri kehitysvaiheissa. T4lloin sopeutumisvalmennuskurssi voi toimia
tilanteen selkiyttdjand ja ponnahduslautana eteenpdin. Sopeutumisvalmennuksen ta-
voitteena onkin vahvistaa yksilon tai perheen eliminhallinnan tunnetta, selviytyvyyttd
pdivittdisessd elamissi seki luottamusta omiin ratkaisumalleihin. (Kallanranta ja Repo
1995, 259-260; Vammaisuuden perusteella jirjestettivit palvelut ja tukitoimet 1987 ks.
Maki & Rusanen 1991, 27.) Sopeutumisvalmennuskursseille hakeutuminen perustuu
pitkélti vanhempien omaan tietoon ja haluun osallistua kursseille (Stranden 1987, ks.
Tauriainen 1994, 71.)

Liikkumisen iloa

Perheiden mielestd ndmd sopeutumisvalmennuskurssit olivat hyvin péisseet tavoittei-
siinsa, silld vanhemmat olivat erittdin tyytyviisid perheiden yhdessd toimimiseen ja
luonnossa liikkumiseen. Perheet olivat ennen niiti kursseja ajatelleet, ettd vammaisen
lapsen kanssa ei juuri péise kodin tai oman pihapiirin ulottumattomiin. Kurssien aikana
vanhemmat huomasivatkin, etti vammaisénkin lapsen kanssa voi liikkua luonnossa ja

lapsi nauttii ulkoilusta.

ni rohkasua ainaki sielti sai liikkumisee. Ja tota vammasen lapsen kanssa
eldmisest (diti A)

Varhaisvuosien soveltavan liikunnan perheleirien tarkoituksena oli tarjota perheille lii-

kuntaa sekd yhdessd toimimiseen liittyvid positiivisia kokemuksia ja elamyksid. Ta-
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voitteena oli lisdksi vilittad perheille tietotaitoa seki rohkeutta ja toiveikkuutta lapsen ja
perheen toimintakykyisyyden lisddmiseksi. Tavoitteisiin pyrittiin elimysliikunnalla mo-
nenlaisissa ympiristoissd, keskeisin elementti oli ehki luonto. Luontoliikunnan rinnalla
ja vastapainona oli vesiliikunta toisena elamyksid tarjoavana perheliikunnan muotona.

Kolmas tirked asia perheleirill olivat apu- ja toimintavilineet. (M#ittd & Palsio1995.)

Kurssit vahvistivat my&s perheen sisélld ajatusta, ettd vammaisen lapsen kanssa voi
liikkkua ja eldd kuten vammattomankin lapsen kanssa. Joissakin perheissi oli ennen
kursseja ollut sellainen tilanne, etti toinen vanhemmista ei ollut halunnut ottaa vam-
maista lasta mukaan, vaan oli mieluummin pyrkinyt jittimadn tdméin aina hoitoon.
Vanhemmat toivoivat puolisoidensa saavan kurssilta vahvistusta sille, ettd koko perhe

voi liikkua ja toimia yhdessi.

tdmmdset kurssit on siindki mielessd ainaki miehelleni hyvid (...), ettd op-
pii huomaamaa, ettd voijaan tehd samoja asioita, mitd muutki perheet (diti

B)

Varsinkin kursseilla esitellyt ja kokeiltavana olleet toimintavilineet olivat olleet perhei-
den mieleen. Perheet olivat aiemmin kokenet saavansa tietoa ammatti-ihmisiltd vain
kuntouttavista vilineistd, joten vapaa-ajan toiminnan mahdollistava vilineist6 oli per-
heille aivan uutta. Myos Maitin ja Palsion (1995) mukaan eldmysliikunta monenlaises-
sa ympiristdssi oli perheiden kannalta tervetullut ja hyvi kokemus. Lisiksi perheiden
isdt kokivat ndm4 toiminnalliset sopeutumisvalmennuskurssit, joissa liikuttiin luonnossa
ja nautittiin yhdessdolosta, paremmin sopiviksi itselleen kuin perinteiset keskustelupai-

notteiset sopeutumisvalmennuskurssit.

Perheiden oma-aloitteisuuden lisddntyminen

Perheiden arkeen sopeutumisvalmermusklirssit olivat vaikuttaneet eri tavoin. Varsinkin
ensimmadinen kurssijakso oli ollut hyvin merkityksellinen perheille, silld sen jilkeen
perheissi oli liitytty paikalliseen tukiyhdistykseen, jotta pysyttdisiin ajan tasalla kurssi-,
edunvalvonta- apuviline- ja muissa asioissa. Lisdksi lasten fysioterapiaa oli aloitettu
osittain toteuttamaan vesijumppana kesdn kurssin hyvien kokemusten innoittamana.
Perheet olivat hankkineet mys kotiinsa kursseilla kokeilemiaan toimintavilineiti ja sitd

kautta innostuneet pyordilemadn ja laajentamaan piiridédn pihapiirista.
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pyordnperdkdrri hankittiin sitte ite (...) oli tuo pyoranperikirri kiytin-
nollisempi. Ite tykkddn kiyi pyérdilee, yhteine harrastus oli aikasemmiki,
ni sitte voiaan lihtee koko porukka. (iiti A)

Kurssit rohkaisivat perheitd my®&s itse rakentamaan ja kehittiméin lapselleen kotiin ar-

kipdivad helpottavia toimintavilineita.

tuoho rattikelkkaa (...) semmonen kuppi-istuin, mikd on osottautu iha hy-
vdks litkkumavdilineeks talvella (isi A)

Perhe C, joka oli jo aiemmin osallistunut vastaavalle alle kouluikiisten sopeutumisval-
mennuskurssille kertoi, ettd sen kurssin jédlkeen is3 oli innostunut rakentamaan lapsel-

leen mehtékdrry(n), jolla perheen didin kertoman mukaan pdérjdttiihd sitd ulkona metds-

sd tha hyvdisti.

4.2.9 Puuhailu arjessa

Perheissd vammainen lapsi oli mukana tavallisissa arkipaivan toiminnoissa. Lapsi osal-
listui vanhempien avustuksella kodin askareisiin ja samalla vanhemmat antoivat lapselle

mahdollisuuden osallistua vuorovaikutukseen seki tehdi eliméinsi koskevia valintoja.

Me laitetaa tuoho tuolii Jennalle péytilevy, sitte pupu siihe ja molemmille
oma kasa vaatteita. Se on hirvee innoissaa siitd, jalat kiy ja. Sitte md ky-
syn siltd Jennalta, yritin, et kenen vaatteita ne on tuossa ja néytin vaate-
kassaa. Ite se sitte kattoo niiko Jaakon kammarii ja sitte mikd on Jennan
vaatekasa se kattoo ne sinne ommaa kaapiisa, ettd sinne pistetiii. Ja sitte
kaupassa kdyvvii viikonloppusin tietysti yhessi (...) sielld kaupassaki
tietysti tehdd niitd valintoja, ettd ollaa jukurttihyllyn kohalla pysihhyttid,
ettd mitd Jenna haluaa. (iiti C)

Varsinkin didit leikkivit ja touhuavat lasten kanssa arkirutiinien lomassa. Aidit voivat
hyddyntdd myos pdivittdiset lapsen hoitotilanteet tavoitteellisina opetustuokioina: pu-
kemis- ja riisuuntumishetket voivat toimia lasta kuntouttavina tuokioina. (McConachie
1991.) Arkieldmén toimintatuokiot luovat mahdollisuuden vanhempi-lapsi vuorovaiku-

tukselle ja toimivat my6s lasta kuntouttavina hetkini arjen lomassa (Gallimore ym.
1993a).
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Perheissé arkipiivin puuhailu tuntui olevan hieman erilaista vanhempien kesken. Isilld
oli tiettyjd yhteisid toimintoja lapsen kanssa, kuten lapsen kylvetyksen hoitaminen tai
lapsen kanssa lauleleminen. Isit myds toimivat enemmin liikunnallisesti lasten kanssa:

hyppyyttelivit ja kiikuttelivat lapsia saaden nimé4 hihkumaan riemusta.

No isi tietysti kaikkea hyppyyttelee ja pompittamisia, ku jaksaa paremmi
sitd touhua. Kiikkumista ja roikuttelua ja timméstd. Mind sittte enemmd
luen kirjaa Jonnalle tai sitte kuunnellaa niiti satukasetteja ja sitte muuta
lelujen kanssa touhutaa (iiti A)

Aidit viettivit enemmin aikaa lapsen kanssa arkiaskareiden ohessa seki Iukemalla lap-
selle kirjaa tai kuuntelemalla yhdessi satukasetteja. Aidit myos leikkivit lasten kanssa
lapsen leluilla. Liszksi didit pyrkivit venyttelemasn lapsia arjen rutiinien lomassa, jotta

lapsen toimintakyky siilyisi.

md ne venytykset oon pyrkiny tekemdd viikonloppusin ja iltasella on ren-
toutettu, ettei se jdmdhtdis tdmd tytto (...) pitds joka pdivi sitte (diti C)

My6s aiemmissa tutkimuksissa on havaittu, etti isilli on erilainen suhde vammaisiin
lapsiinsa kuin &dideilld. Isdt toimivat mieluummin fyysisesti kykenevien lastensa kanssa,
el niin vauvamaisten vammaisten lasten kanssa. Lisiksi isilld vapaa-ajan vietto vammai-
sen lapsen kanssa painottuu vahvasti toiminnallisuuteen. Yleens isin ja lapsen vapaa-
aika kuluu ulkoilun, autoilun, liikunnan tai yhteisten kotiaskareiden parissa. Usein isi
on se, joka vie lapsen kanssa pois kodin piiristd. Monesti lapsi passeekin isin kanssa
seikkailuun aivan eri tavalla kuin iidin kanssa (Hartonen & Kuhanen 1997, 82, 100;
Ilmonen 1995, 61-62; Karhu ja Lyhykiinen 1999, 35; McConachie 1991; Virpiranta-
Salo 1992, 89, 91.)

Ja kiydd autolla ajelemassa iha tossa kylilli kéyiid Jja Jonnallaha on hyvi
ndkyvdisyys tosta pakettiautosta, yllittivii hyvi se siind viihtyy, ku on ih-
misid ja. Mitd monttusempi tie maastossa. (isd A)
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5 JOHTOPAATOKSET

Ammatti-ihmiset ja perhe

Vaikeavammaisten lasten perheiden kokemukset arjen sujuvuudesta vaihtelivat heid:in
saamiensa palvelujen mukaan. Vanhempien arkipuheessa eri alojen ammatti-ihmiset ja
heiddn tarjoamansa palvelut eivit nousseet vahvasti esiin. Kuitenkin puheessa ilmeni,
ettd ammatti-ihmiset olivat osa paivittdistd eldmais, osallistuivathan he lapsen kuntou-
tukseen, avustivat koulunkiynniss tai péivihoidossa seki vastasivat lapsen tilapiishoi-
dosta. IImeisesti vammaisten lasten perheet kokivat nimé ammatti-ihmiset niin luon-
nollisena osana arkipdivasnsi, etteivit vanhemmat pitdneet heitd arjessaan vieraina tai

siihen kuulumattomina.

Perheet toivoivat jo olemassa olevaan ammatti-ihmisten muodostamaan verkostoon li-
sdksi yhtd henkildd, joka keskittyisi kuntouttamaan juuri heidédn lastaan. Jos lapsella
olisi oma kuntouttaja, olisi vanhemmilla paremmat mahdollisuudet lapsen kanssa puu-
hailuun sekd koko perheen yhteiseen toimintaan. Lisiksi vanhemmat saisivat néin
enemman aikaa itselleen ja omille harrastuksilleen, eiki heidin tarvitsisi kokea huonoa
omaatuntoa, jos eivit ehdi iltaisin kuntouttaa lastaan. Vammaisten lasten perheiden
esittdmt toiveet ja tarpeet olivat usein tismallisid seki konkreettisia. Perheet pystyivit
miltei aina selkeisti maidrittelemiin, miki asiat heidin arjessaan vaatisivat korjausta,
Jotta arki sujuisi kitkattomasti. Perheet toivoivat ammatti-ihmisten olevan aktiivisempia
perheisiin pdin, tarjoavan palveluita perheille seki tiedottavan niista. (Niskanen 2000,

18.) Liséksi he tarvitsivat enemmain palveluvaihtoehtoja (Petr & Barbney 1993).

Vaikeavammaisten lasten vanhemmat olivat valmiita ekokulttuurisen mallin mukaiseen
yhteisty6hén ammatti-ihmisten kanssa, mutta kdytdnnossd timd ei vield toteutunut.
Vanhemmat kokivat kyllid olevansa lapsensa asioissa parhaita asiantuntijoita, mutta
ammatti-ihmiset eivit heiddn mukaansa olleet valmiita huomioimaan tdtd, vaan kohtasi-
vat perheet perinteiseen tapaan ohjeita antaen. Suuri 0sa ammatti-ihmisisté ei ota van-
hempia ja heiddn kokemustaan seki perheen teemoja huomioon tehdesséin perheen
lasta koskevia pidtoksia. Kuitenkin perheilld oli myds toimivia suhteita ammatti-
thmisiin: talloin perheet saivat ammatti-ihmisilti tukea eldmintilanteeseensa seki koki-

vat yhdessd vaikuttavansa lapsen elimiin. Varsinkin lapsen hoitoon ja kuntoutukseen
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paivittdin tai viikottain osallistuvat ammatti-ihmiset elivit perheen kanssa yhdessi sa-

maa arkea, pddmadrindin vammaisen lapsen kasvun ja kehityksen tukeminen.
Millaisia esteiti vaikeavammaisten lasten perheet kohtasivat arkea Jirjestiessdin?

Yhteisen kommunikaation puute oli vaikeavammaisten lasten perheissd keskeinen arjen
ongelma. Vanhemmat olivat kylld vuosien kuluessa oppineet tulkitsemaan lapsensa eri-
laisia ddntelyjd sekd ilmeiti ja eleitd, mutta kuitenkin he kokivat yhteisen kommunikaa-
tion puutteen arkea hankaloittavaksi. Vanhemmat halusivat antaa lapselleen mahdolli-
suuden ilmaista itseddn muullakin tavoin kuin itkulla seki syventdd kidytdssd olevia
kommunikaatiokeinoja. Perheiden kanssa oli puhuttu sairaalan kuntoutusjaksoilla pu-
heterapiasta ja vaihtoehtoisista kommunikaatiomenetelmisti, mutta yhdenké&én perheen
lapsella ei haastatteluhetkilld ollut puheterapiaa joko terapioiden liialliseksi katsotun
sitten puheen tai jonkun vaihtoehtoisen kommunikaation kautta, ovat yksilon elamissd
hyvin keskeisid asioita. Jokainen meisti haluaa vaikuttaa omaan elimiinsi, tehdi itse
valintoja, kertoa muille elimén tapahtumista sekd osallistua arkipdivin eliméin. Myos
pienelle lapselle ja hinen perheelleen tulisi tarjota mahdollisuus vuorovaikutukseen ja
perheen yhteiseen kommunikointiin. Ndin ollen perheet tarvitsivat tukea ja ohjausta

yhteisen kommunikaation kehittimiseksi.

Perheet kokivat toiseksi arjen kdytdnnon ongelmaksi ammatti-ihmisten tybajat. Ammat-
ti-ihmiset ehdottivat yleensi lasta koskevien palaverien ajankohdaksi aikoja, jolloin
vanhemmat olivat omassa tydssddn. Viikonloppuisin tai iltaisin kun taas ammatti-
ihmiset eivit olleet tavattavissa, vanhemmilla olisi tyonsi puolesta ollut mahdollisuus
osallistua yhteisiin keskustelutilanteisiin lapsen hoitoon ja kasvatukseen litttyen. Néin
vanhemmat kokivat usein, ettd he eivit tiedd riittdvasti lastaan koskevista asioista eiki
heilld ole arkipdivisin mahdollisuutta tai aikaa asioiden selvittimiseen. T4mi tilanne
aiheutti vanhemmille syyllisyyttd sekd huonoa omaatuntoa arjessa. My6s tihin tilantee-
seen olisi ratkaisuna yksi-lapsen asioista vastaava henkild, joka sekd kuntouttaisi lasta

ettd toimisi koordinaattorina perheen ja muiden ammatti-ihmisten vililli.

Vanhemmat tunsivat tarvitsevansa jatkuvasti uutta tietoa lastaan koskevista asioista,

silld lapsen kasvaessa myds hinen tarpeensa muuttuivat. Tiedon etsiminen ei ollut aina
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helppoa, vaikka perheet olivatkin aktiivisia ja kysyivét asioita ammatti-ihmisiltd seki
etsivat tarvitsemaansa tietoa omatoimisesti. Vililld vanhempien oli vaikea 16ytdd riitti-
vasti aikaa tiedon etsimiseen arjen rutiinien ohessa. Perheet toivoivat saavansa ammatti-
thmisiltd tietoa ymmirrettivissd muodossa. Lisiksi perheet toivoivat ammatti-ihmisten
huomioivan perheen muut tarpeet tasaveroisesti vammaisen lapsen tarpeiden kanssa.
Télld hetkelld vanhemmat kokivat ajoittain ammatti-ihmisten antaman tiedon olevan
vain lapsen kuntoutusta koskevia ohjeita. Nami ammatti-ihmisten hyvii tarkoittavat
neuvot aiheuttivat valitettavan usein vanhemmille syyllisyytti Ja huonoa omaatuntoa,
kun he eiviit arjessaan ehtineet toteuttaa niitd. Niin ollen perheteemojen ja perheiden
tarpeiden huomiointi ammatti-ihmisten kanssa tehtivissi yhteistydssd ei toteutunut

kaytannossi.

Perheet tarvitsivat tietoa vammaisen lapsen kanssa eldmisests seki toiminnallista tukea
arjesta selvidmiseen. Vanhemmat kaipasivat kuntoutuksen arkipiiviistimistd, konk-
reettista tukea arkipaivin eliméin seki tietoa lapsen kanssa toimimisesta, lapsen kanssa
leikkimisestd, lapsen kasvatuksesta ja palveluista. Perheet halusivat jatkuvaa ohjausta
stihen, mitd he voisivat lapsensa hyviksi tehdd. Ammatti-ihmisten tulisi tukea vanhem-
pi-lapsisuhdetta heti alusta atkaen (Kuru 1999, 96; Minnists 1994, 25, 53, 66 Maittd ja
Palsio 1995; Tauriainen 1994, 113; Virpiranta-Salo 1992, 130, 133.)

Tarkedd vanhemmille oli mahdollisuus omaan aikaan ja lepoon ja siti kautta arjen kat-
kaiseminen. Lapsen tilapiishoidon saatavuus ja jirjestyminen perheen kotikunnassa
vaikuttivat oleellisesti tihin mahdollisuuteen. Vaikka perheilld oli kiytossidn erilaisia
ratkaisuja lapsen tilapaishoitoon aina isovanhempien ja muiden sukulaisten avusta kun-
nan jdrjestdmiin hoitojaksoihin, perheet kokivat tilapiishoidon riittimittomaksi. Van-
hemmat olivat joutuneet luopumaan omista menoistaan ja harrastuksistaan lapsen hoi-
don erityisvaatimusten vuoksi. Vaikeavammaiselle lapselle ei ollut helppoa 16ytda sopi-
vaa hoitajaa edes muutamaksi tunniksi saatikka sitten pidemmaksi ajaksi, miki vaikutti
vanhempien halukkuuteen ja mahdollisuuksiin saada kaipaamaansa lepoa ja virkistystd.
Perheet itse pitivdt hoidon jarjestamisessi tirkeimpind hoidon sdinnsllisyyttd seki hoi-
topaikan kodinomaisuutta. Lisiksi vanhemmat toivoivat lapselleen perhehoitomahdolli-
suutta tai pysyvai hoitajaa. Térkedd oli my&s hoitajan luotettavuus: varmaotteisen hoi-
tajan hoiviin lapsi uskallettiin jittdd parhaiten. Perheen uupuminen oli merkki siitd, etti

perhe ei saanut hoitotydhon riittdvisti apua. (Saariaho 1993, 72.)
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Vammaisten lasten perheissd kotityst ja lastenhoito olivat perinteiseen tapaan useim-
miten didin vastuulla. Isit vastasivat enemmain perheen toimeentulosta, mutta myé&s &i-
dit olivat mukana tySeldmissi. Ansiotydn lisiksi didit vastasivat lapsen hoidosta, miki
osaltaan véhensi ditien omaa vapaa-aikaa. Perheiden isit osallistuivat kotitsihin ja las-
tenhoitoon tydaikojensa rajoissa, mutta padvastuu niista asioista oli dideilld. Aidit koki-
vat usein eldminsd rajoittuvan kotiin sekd vammaisen lapsen hoitoon ja hinen tar-
peidensa huomiointiin. Perheiden isilld oli useammin mahdollisuus lzhtes pois kodin
piiristd omiin harrastuksiin ja menoihin kuin #ideilli. Vammainen lapsi vaikutti myds
enemmaén ditien tydaikajirjestelyihin, silli #idit olivat usein Jjdrjestdneet tydaikansa
huomioiden vammaisen lapsen hoidon vaatimukset ja tarpeet. Varsinkin &idit kokivat

arkensa usein raskaana ja lapsenhoidon aikaa vievina.

Vanhemmilla tuntui myds helposti olevan riittdimattomyyden tunne ja huono omatunto
jatkuvana kumppanina. Vanhemmat kokivat syyllisyyttd kun eivit ehtineet perehtyi
lastensa asioihin, suoriutua arjen kotitsisti ja lastenhoidosta seki lapsen péivittdisestd
kuntoutuksesta. Lisiksi vanhemmat pyrkivit tulemaan toimeen omin voimin eivitki
halunneet niin rasittaa ympiristdidén lapsenhoidolla tai perheen asioiden kuuntelemisel-
la. Vanhemmat saattoivat myds jattas kiyttamitti saamiaan etuuksia kun eivit kehdan-
neet tuhlata kunnan rahoja. Lisiksi perheet jittivit heille mahdollisia palveluita kéaytta-
méttd pyrkiessddn sddstdmadn niitd pahan pdivin varalle. Kortteinen (1982, 127-128,
241) puhuikin parjadmisen ideologiasta, jonka mukaisesti asioiden ajatellaan olevan

vain itsesté kiinni ja epdonnistumisen nzhdain johtuvan itsesta.

Vaikeavammaisten lasten vanhemmat kokivat perheensd eroavan ympirdivistd yhtei-
sOstd. Vanhemmilla oli tunne, etti heidén perheensi ei kuulunut joukkoon ja perhe koki
olevansa usein huomion keskipisteend. Lisiksi vanhemmista tuntui, etti ympaéristo
odotti perheen eldvin kuin vammaista lasta ei olisikaan. Perheen voimavarat olivat yh-
teydessd lapsen koettuun hyviksymiseen, miki taas vaikutti ympéristoltd saatavaan

epdviralliseen tukeen (Itilinna, Leinonen & Saloviita 1994, 238).

Millaiset olivat perheiden omat voimavarat arjessa?

Vammaisten lasten perheet voivat saada elimintilanteeseensa seki virallista etti epavi-

rallista tukea. Virallinen tuki sisilsi yhteiskunnan palvelut kuten erilaiset esitteet, pai-
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netun materiaalin, julkisen terveydenhuollon, piivihoidon ja koulun sekd muita vastaa-
via palveluita. Epivirallinen tuki puolestaan sislsi vanhempien itse 16ytdmi4 tai muilta
vanhemmilta, ystaviltddn, perheenjiseniltizn tai yhteistySkumppaneiltaan oppimiaan ja
saamiaan palveluja. (Wesley & Buysse & ym. 97.) Epavirallista tukea perheet voivat
saada 11 eri ldhteestd, joita olivat Thompsonin ym. (1997) mukaan seuraavat: a) puoliso
b) perheen muut lapset ¢) omat vanhemmat d) puolison vanhemmat ) omat sukulaiset
f) puolison sukulaiset g) omat ystavit, naapurit ja tyskaverit h) puolison ystivit ja i)

muut vanhemmat, joiden kanssa ollaan tekemisissi.

Vaikeavammaisten lasten perheet kokivat, etti oli tirkedis tavata toisia vammaisten las-
ten perheitd sekd jakaa heidin kanssaan kokemuksia arjesta. Toisilta vanhemmilta saa-
tiin kdytdnnon vinkkeja arjen helpottamiseksi seki neuvoja julkisista palveluista ja
etuuksista. Toisten lasten kehityksen seuraaminen oli tirke4d varsinkin dideille samoin
muiden perheiden kiytinnén toimien nikeminen, miki osaltaan auttoi oman arjen jér-
jestdmisessd. Lisdksi toisten vammaisten lasten perheiden tapaaminen antoi vanhem-
mille uskoa omiin kykyihin ja rohkaisi arjessa selviimiseen. Vertaistuen suuri merkitys
on korostunut my&s useissa aikaisemmissa tutkimuksissa (Miki & Rusanen 1991, 84-
84; Saariaho 1993, 43; Virpiranta-salo 1992, 127 ), vaikkakin Kinnunen (2000, 67) sekid
Itdlinna, Leinonen ja Saloviita (1994, 211-2 12) ovat todenneet, etteivit vanhemmat olisi

vélttdmittd valmiita jakamaan kokemuksiaan toisten vanhempien kanssa.

Puoliso ja perheen muut lapset olivat vanhemmille ldheisimpid tuenantajia. Lapsen
hoitoon osallistuvat ammatti-ihmiset olivat varsinkin #ideille tirkeiti arjen sujuvuuden
ja omien voimavarojen kannalta. Liséksi dideilld oli ystivia, joille he pystyivit purka-
maan mieltddn painavia asioita. Vammaisten lasten vanhemmat tarvitsivat perheen ul-
kopuolista apua. Yksi perheen voimavara oli perheen ulkopuolelta saatava sosiaalinen
tuki. Tdmi tuki voi olla sekd fyysisti auttamista ettd emotionaalista tukemista. Mitd
enemmdn vanhemmat saivat epivirallista apua ja tukea elimintilanteeseensa, siti
enemmén he saivat my®s virallista. Ja mitd enemman perhe sai tukea tilanteeseensa, sitd
todennékdisemmin he tulevat suoriutuivat vammaisen lapsen kasvatuksesta. (Alho

1995, 29; Itdlinna, Leinonen & Saloviita 1994, 240; Thompson ym. 1997.)

Oleellista arjen sujuvuuden kannalta oli my6s jatkuva tiedonsaanti perheiden etuuksista,

lapsen hoitoon liittyvisti seikoista seki varsinkin erilaisista toimintavilineisti. Perheet
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olivat saaneet tietoa eri ammatti-ihmisiltd sekd vammaisjirjestdjen lehdisti ettd toisilta
vammaisten lasten vanhemmilta. Perheet kokivat tirkeiksi saada tietoa etenkin liikku-
mista helpottavista toimintavilineistd, jotka mahdollistivat perheiden osallistumisen

tdysipainoisesti ympéariston toimintaan.

Lapsen vammaisuus ei vaikuttanut vanhempien iloon lapsesta. Vanhemmat kokivat
heilld olevan samat vanhemman tunteet, kuin olisi jos lapsi olisi vammatonkin. Lapsen
kehityksen seuraaminen, lapsen uusien taitojen oppiminen seki lapsen hoitoon liittyvien
arjen asioiden sujuminen ilahduttivat vanhempia. Arjen katkaiseminen tyon tai harras-
tusten avulla oli vanhemmille tirkei voimavara. My6s hetki omaa aikaa arjen puuhailun

lomassa auttoi vanhempia taas 16ytdmaén voimia arjen asioihin.

Sopeutumisvalmennuskurssien merkitys perheiden elimissi

Sopeutumisvalmennuskurssit ja Malike-projekti osana kursseja rohkaisi perheitd liitty-
mddn mukaan vammaisjirjestotoimintaan Perheiden mielesti sopeutumisvalmennus-
kurssit sekd vammaisjérjestdjen toiminta olivat hyvi tapa saada vertaistukea ja tavata
muita vammaisten lasten perheitd. Lisaksi sopeutumisvalmennuskurssit olivat perheille
merkityksellisid loman ja virkistyksen kannalta. Perheen arjessa vanhemmilla ei juuri
jdanyt aikaa lepoon ja omille harrastuksille, joten sopeutumisvalmennuskurssit toivat
arkeen tervetullutta vaihtelua. Samoin vanhemmille oli tirke# saada vain osallistua
valmiiseen toimintaan, silld lomalle 14ht6 ja loman jirjestiminen perheen omin voimin

oli usein tyol4sti.

Ammatti-ihmiset olivat yleensi kertoneet ja opastaneet perheiti kuntouttavista apuvili-
neistd, mutta eivét niinkén koko perheen vapaa-ajan toimintaa ja kotoa poisldhtemistd
helpottavista toimintavilineistd. Sopeutumisvalmennuskursseilla perheet kohtasivat
ensimmdistd kertaa tdllaisia toimintavalineitd, miké innosti ja rohkaisi perheitd uudella
tavalla liikkumaan. Perheet innostuivat my®s itse kehittelemiin erilaisia toimintavili-
neitd arjen askareiden helpottamiseksi. Lisdksi kursseilla ammatti-ihmiset Ja muut per-

heet olivat tédrkeitd tiedon saannin seki kokemusten jakamisen kannalta.

Sopeutumisvalmennuskurssit olivat merkityksellisempis pienten vaikeavammaisten

lasten perheille. Alle kouluikdisten lasten perheissid monet lapsen vammaisuuteen ja
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tarjolla oleviin palveluihin liittyvit asiat olivat vanhemmille vield uusia, joten vanhem-
milla oli suuri tiedontarve. Sopeutumisvalmennuskurssit ammatti-ihmisten luennoin ja
kdytdnnon toimintavélineiden kokeiluin sekd toisten vanhempien kokemuksin antoivat
vanhemmille paljon uutta tietoa. Kouluikéisten lasten kohdalla perheet olivat jo vuosien
kuluessa tutustuneet maamme palvelujirjestelméin seké erilaisiin tukimuotoihin, joten
perheiden tiedontarve ei ollut enéd niin suuri. Kouluikédisten lasten vanhemmat kaipasi-
vat puolestaan enemmén virkistyd ja lomaa arkeensa sekd myds toisten vammaisten

lasten perheiden tapaamista.

Tutkimuksen merkitys ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimus toi tietoa vaikeavammaisten lasten perheiden kokemuksista arkensa sujuvuu-
desta. Vanhemmat kokivat usean eri asian vaikuttavan arkensa sujuvuuteen aina ympé-
riston tarjoamista palveluista ja mahdollisuuksista, perheen ja vammaisen lapsen eld-
minkokemukseen sekd omiin erityispiirteisiin. Perheiden ndkokulman ja asioille anta-
mien merkitysten huomioiminen antaisi ammatti-ihmisille olennaista tietoa perheen
tilanteesta sekd auttaisi ammatti-ihmisid suuntaamaan palvelut juuri kullekin perheelle
sopiviksi. Ammatti-ihmisten tulisi paremmin huomioida perheiden arjen péivittédisten
rutiinien jarjestdminen: tdlloin vanhemmat pystyisivdt arjessaan sdilyttimadn perheen
mielekkdidksi kokemat rutiinit sekd puuhailemaan vammaisen lapsensa kanssa ilman
syyllisyyden taakkaa ajan riittdmattomyydestd vammaisen lapsen kuntoutukseen. Lisdk-
si perheet pystyisivdt paremmin sitoutumaan ohjeiden noudattamiseen, kun perheen

kokemukset ja asioille antamat merkitykset huomioitaisiin.

Sopeutumisvalmennuskursseilla perheet kokivat tirkedksi mahdollisuuden tasaveroi-
seen yhteistyohén ammatti-ihmisten kanssa. Perheet eivdt halunneet olla vain tiedon
vastaanottajia, vaan myds itse antaa tietoa ammatti-ihmisille. Ekokulttuurisen mallin
mukainen vanhemmat ja ammatti-ihmiset tydskentelevit yhdessd saman tavoitteen saa-
vuttamiseksi: vammaisen lapsen kasvun ja kehityksen tukemiseksi. Yhteiseen paddmai-
rddan pyrkiminen edellyttdd molemminpuolista tiedon ja kokemusten jakamista. Myds
ammatti-ihmisten tulee olla aktiivisia tiedon etsijoitd sekd jakajia esimerkiksi koskien
uusis toimintavilineitd sekd sopeutumisvalmennuskursseja. Perheet kokivat toiminnalli-
sen ja litkunnallisen yhteistyon ammatti-ihmisten kanssa hedelmailliseksi: asioita ko-

keiltiin kdytdnnossé, ei vain esitelty paperilla.
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Tutkimuksesta syntyneeni jatkotutkimusideana olisi tutkia vaikeavammaisten lasten ja
heidén perheidensé yhteistd kommunikaatiota: miten vanhemmat ja lapsi kommunikoi-
vat keskendsn, mitd tukea perhe on kommunikaatioon saanut sekd mikd on julkisten
palvelujen kanta vaikeavammaisten lasten kommunikaatioon? Koska tutkimustulokseni
osoittivat, ettd tutkimusperheideni vaikeavammaiset lapset eivét saaneet puheterapiaa tai
opastusta korvaavien kommunikaatiokeinojen kayttdon, kommunikaation tutkiminen
olisi tirkedd. Lisiksi olisi mielenkiintoista tutkia pidemmalld aikavalilld sopeutumis-
valmennuskurssien vaikutusta perheiden eldmazn: nakyykd kurssien vaikutus vield vuo-
sien paistd sekd pddsevitkd samat perheet useamman kerran sopeutumisvalmennuk-
seen? Samoin olisi kiinnostavaa tutkia, millaiset perheet hakeutuvat sopeutumisvalmén—
nuskursseille, silld kursseille paisy edellyttdd vanhempien omaa aktiivisuutta ja oma-

toimista tiedon etsintii saatavilla olevista kursseista.
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Liite 2: Haastattelurunko 1.

Taustatiedot

e Nimi, ikd

o Koulutus, ammatti

¢ Vammaisen lapsen vamma

e Mahdolliset vammattomat sisarukset

Millaista on perheen arki tilld hetkelld
e Mité tehdain perheend vammaisen lapsen kanssa

e Miti haastateltava puuhailee lapsen kanssa

e Mité sisarukset puuhailevat

e Miten spesiaalilapsi on muuttanut perheen arkea
e Onko jotain, miti ei voi tehdd

e Mistd tekemisestd haaveillaan

Aktiivinen arki
* Miten rakennetaan vammaiselle lapselle aktiivinen arki

¢ Miti esteitd mahdollisesti on

e Miti ideoita vanhemmat ovat saaneet / saivat kurssilta

Kuntoutus

e Mitd kuntoutusta lapsella on

e Missi kuntoutus tapahtuu

e Mité perhe tekee kuntoutuksellisessa mielessid

e Ovatko vanhemmat tyytyviisid nykytilanteeseen

¢ Onko kuntoutus- tai palvelusuunnitelmaa

(jatkuu)
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(jatkuu)
Muuta

¢ Miten pdivihoito/koulu on jirjestetty

¢ Millainen on perheen tukiverkko

e Mistd voimia omaan arkeen

¢ Millaisia palveluita perhe saa kunnalta ja Kelalta

¢ Onko perhe tyytyviinen saamiinsa palveluihin

Sana on vapaa
e Tuntemuksia ja kokemuksia vanhemmuudesta, omasta arjesta...

e Mitd mieleen tulee
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Liite 3: Haastattelurunko 2.

Kuulumiset

Mité perheelle kuuluu tilla hetkelld

Perheen arki

Mité lapsen kanssa puuhaillaan nyt (perhe, vanhemmat, sisarukset)
Onko lapsen toiminta arjessa muuttunut

Onko perheen arki muuttunut viime kesisti

Jos ei, niin pitdisik6 — mit4 voisi tehdi toisin

Saiko kurssilta vinkkeji omaan eldmiin, jos, niin keneltd

Millaisia haaveita tai tulevaisuudensuunnitelmia

Palvelut kunnalta ja kuntoutus

Mitd kuntoutusta lapsella nyt

Millaisia palveluja kunnalta

Onko palveluissa tapahtunut muutoksia
Onko palveluja riittavéasti

Pédivihoidon/koulun jérjestiminen

Sopeutumisvalmennuskurssit

Millaista on tulla kurssille (1. kerta vs. 2. jakso)
Kokemuksia kesa- ja talvijaksosta
Saiko ideoita omaan eldméin, jos, niin millaisia

Mikai on leirin anti

Perheen voimavarat

Oma jaksaminen
Mistd voimia

Tilapdishoidon jérjestiminen

Sana on vapaa
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Liite 4: Aineiston teemoja ensimmdisten analyysikierrosten jélkeen

Haastattelu 1.

arjen hankaluudet
arjen rutiinit

huono omatunto
integraatio
kommunikaatio
ohjaajan kaipuu

oman ajan puute
palvelut

péivédhoito

sisaruus
sopeutumisvalmennus
tulevaisuuden haaveet.
vanhempi vs. kuntouttaja
didin hoitovastuu

Haastattelu 3.

arjen hankaluudet
arjen rutiinit

huono omatunto

lapsi itse
kommunikaatio

koulu

oman ajan puute
palvelut

puuhailu

sisaruus
sopeutumisvalmennus
tilapéishoito
vanhempi vs. kuntouttaja
vertaistuki
voimavarat

didin hoitovastuu

Haastattelu 2.

arjen hankaluudet
arjen rutiinit
byrokratia
kommunikaatio
ohjaajan kaipuu
oma asiantuntemus
palvelut

puuhailu

sisaruus
sopeutumisvalmennus
tiedonsaanti
tilapdishoito
tulevaisuuden pelko
vertaistuki

Haastattelu 4.

arjen hankaluudet
arjen rutiinit
huono omatunto
oman ajan puute
palvelut

puuhailu
sopeutumisvalmennus
tiedonsaanti
tilapdishoito
vertaistuki

didin hoitovastuu

(jatkuu)



Haastattelu 5.

arjen hankaluudet
arjen rutiinit
kommunikaatio

lapsi itse

oma asiantuntemus
palvelut

puuhailu
sopeutumisvalmennus
tiedonsaanti
tulevaisuuden haaveet
voimavarat

Haastattelu 7.

arjen hankaluudet
arjen rutiinit
byrokratia

huono omatunto
kommunikaatio
lapsi itse

oman ajan puute
palvelut

puuhailu
parjddminen
sopeutumisvalmennus
tilapdishoito
voimavarat

didin hoitovastuu

Haastattelu 9.

arjen hankaluudet
arjen rutiinit
kommunikaatio
lapsi itse

palvelut

puuhailu

sisaruus
sopeutumisvalmennus
tilapdishoito
voimavarat

didin hoitovastuu
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(Jatkuu)
Haastattelu 6.

arjen hankaluudet
arjen rutiinit
kommunikaatio
lapsi itse

oma asiantuntemus
paivihoito
puuhailu
sopeutumisvalmennus
tiedonsaanti
tilapdishoito
vertaistuki
voimavarat

Haastattelu 8.

arjen hankaluudet
arjen rutiinit
huono omatunto
kommunikaatio
kotikuntoutus
oman ajan puute
oma asiantuntemus
palvelut

puuhailu
pérjddminen
sopeutumisvalmennus
tilapdishoito
tiedonsaanti
vammakeskeisyys
voimavarat

Haastattelu 10.

arjen hankaluudet

kommunikaatio

lapsi itse

palvelut

puuhailu

sisaruus

sopeutumisvalmennus

tilapdishoito

vertaistuki

voimavarat

didin hoitovastuu
(jatkuu)
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Haastattelu 11.

arjen rutiinit
kommunikaatio

lapsi itse

palvelut

puuhailu
sopeutumisvalmennus
tilapdishoito
vertaistuki
voimavarat

didin hoitovastuu

(jatkuu)
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Liite 5: Tutkimuksen keskeiset teemat
ESTEET
KOMMUNIKAATION PUUTE

OMAN JA YHTEISEN AJAN PUUTE
Vapaa-ajan vihiisyys
Aidin hoitovastuu

TIEDON PUUTE

LAPSEN ERITYISYYS
Hoidon vaatimukset
Hoidon riittdmattomyys
Perheelle sopimaton hoitoratkaisu
Erilaiset tyojarjestelyt
Arjen raskaus
Eldmén kotisidonnaisuus
Tunne koko perheen erilaisuudesta

ITSELLE ASETETTUT VAATIMUKSET
Huono omatunto
Omin voimin pérjadminen
Kieltdytyminen osallistumisesta

VOIMAVARAT
VERTAISTUKI
PERHEEN LAHEISET IHMISSUHTEET

PERHEEN ULKOPUOLINEN VIRALLINEN TUKI
Lapsen hoitoon osallistuvat henkilst
Palvelut kunnalta ja muilta yhteisoiltd

TIEDONSAANTI
Toisilta saatu tieto
Omatoiminen tiedon etsintéi_

LAPSIITSE

ARJEN KATKAISEMINEN
Lepo ja loma
Harrastukset
Tyod

(jatkuu)
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) (jatkuu)
ELAMANMYONTEISYYYS

MAHDOLLISUUS TASAVEROISEEN OSALLISTUMISEEN
Rohkeus
Liikkumisen iloa

PUUHAILU ARJESSA



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

