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Tassa opinnaytetydssa tarkasteltiin kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajaditien kokemuk-
sia elamanhallintakyvystaan. Opinndytety6 oli laadullinen tutkimus, jossa haastateltiin kol-
mea kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajaditia. Haastateltavat didit olivat Kehitysvam-
matuki 57 ry:n jasenia. Tyo6elamadyhteistydkumppanina tdssa opinndytetytssa oli Kehitys-
vammatuki 57 ry, joka tarjoaa yksinhuoltajadideille vertaisryhmatoimintaa ja keskustelu-
apua.

Opinnaytetydn aihe nousi Kehitysvammatuki 57 ry:n tyontekijoiden tarpeesta saada lisaa
tietoa yksihuoltajaditien elamasta. Opinndytetyon aineisto kerattiin tekemalld teemahaas-
tattelut. Teoreettisena taustana opinnadytetydssa oli elamanhallintakyky-kasite. Vahva ela-
manhallintakyky tdssa opinndyteytssa koostui tarkoituksenmukaisista sosiaalisista voima-
varoista, aktiivisesta kdyttaytymisesta seka tyytyvdisyydesta elamaan. Yksinhuoltajaaitien
kuvaamat haasteet olivat taustatietoina.

Yhtend opinndytetyon tuloksena oli vertaistuen seka vertaisyhdistysten tarkeys kehitys-
vammaisen lapsen yksinhuoltajadideille. Sosiaalisia suhteita ja vertaistukea pidettiin tar-
keimpina jaksamista tukevina asioina.

Tutkimuksen yksinhuoltajadidit olivat aktiivisia. He hankkivat tietoa lapsen vammaisuudes-
ta ja sairauksista, tekivat yhteisty6ta viranomaisten kanssa seka toimivat lapsensa par-
haaksi. Kehitysvammaisen lapsen myota sosiaaliset suhteet koostuivat usein vertaissuh-
teista. Tutkimuksen yksinhuoltajadidit nakivat kehitysvammaisuuden vaikuttaneen positiivi-
sesti heidan elamdnasenteeseensa. Huolimatta rankasta eldmantilanteestaan aideilla oli
vahva tunne parjaamisestaan.

Lastenhoidon sitovuus ja yksinhuoltajaditien oman ajan puuttuminen ovat asioita, joiden
ratkaisemiseksi tulisi tarjota edullisia vaihtoehtoja. Jatkotutkimusaiheena voisi olla yksi-
huoltajadidit, jotka eivat ole Kehitysvammatuki 57 ry:n jasenia. Uutena tutkimus nakdkul-
mana voisi olla yksihuoltajaperheen ja kahden vanhemman perheen vertailu.

Avainsanat yksinhuoltajuus, vanhemmuus, kehitysvammaisuus ja eldman-
hallintakyky
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The purpose of this study was to examine what a single mother who had a child with
learning disabilities thought about her coping abilities. This thesis was qualitative and
three single parent mothers who had a child with learning disabilities were interviewed.
The single mothers were the members of the organization Support for people with intellec-
tual disabilities. My work life partner in this thesis was the organization Support for people
with intellectual disabilities, which organizes peer groups and opportunities to talk for sin-
gle mothers.

The idea of this thesis came from the need of the family worker of the organization Sup-
port for people with intellectual disabilities. This study was implemented as a theme inter-
view. The theory of this thesis was coping abilities. Strong coping abilities in this thesis
consisted of appropriate social resources, active behavior and life satisfaction. Challenges
of the single mothers were the background information.

One of the most important results of this thesis was the importance of peer relationships
and the organizations of peer to the single mothers who were interviewed. The social rela-
tionships and peer were the most important things of coping support. The single mothers
of this thesis were active. The single mothers gathered the knowledge of disabilities and
diseases of their children, co-operated with the authorities and promoted their children’s
situation. Because of the learning disability of the child single mothers™ social relationships
were their peers. There were some good results of being a mother of a child with learning
disabilities such as a positive attitude to life. Despite of their difficult life they had a strong
sense of coping.

The validity of the child care and lack of free time are things that should be offered af-
fordable alternatives to. Further research topics could be single mothers who are not the
members of the organization of Support for people with intellectual disabilities. One new
research perspective could be the comparison of a single family and two parents™ family.
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1 Johdanto

Kehitysvammaisen lapsen perheen elama poikkeaa usein paljon muiden lapsiperheiden
eldmasta. Kuitenkin kehitysvammainen lapsi on ensisijaisesti perheelle tarked lapsi
poikkeavuuksistaan huolimatta. Yksinhuoltajuus kehitysvammaisen lapsen perheessa
tuo lisaa vaativuutta elamaan. Viranomaiset, jotka toimivat kehitysvammaisen lapsen
kanssa koulussa tai paivahoidossa tai muut ihmiset, eivat aina voi ymmartaa perheen

arkea ja siihen liittyvia haasteita.

Opinndytetyoni tarkoituksena oli tutkia Kehitysvammatuki 57 ry:n jasenina olevien yk-
sinhuoltajaaitien kokemuksia eldmanhallintakyvystaan. Kehitysvammatuki 57 ry on hel-
sinkildisten kehitysvammaisten ihmisten ja heidan laheistensa edunvalvonta- ja tukiyh-
distys. Sen yhtena tarkoituksena on tukea perheitd, joissa on kehitysvammainen per-

heenjasen tarjoamalla mahdollisuuksia vertaistukeen ja kahdenkeskisiin keskusteluihin.

Aihe opinnaytetydhon nousi Kehitysvammatuki 57 r:n perhetydntekija keskustelujen
pohjalta. Keskityin tassa opinndytetydssa elamanhallintakyky-kasitteesta elinolosuhtei-
den muuttamiseen eli seikkoihin, joilla yksinhuoltajadidit kokevat voivansa parantaa
elamaansa. Yksinhuoltajaaditi voi muuttaa elinolosuhteitaan aktiivisella kayttaytymiselld,

sosiaalisilla suhteilla ja elamantyytyvaisyyden lisaamisella.

Haastattelin opinndytetydssani teemahaastattelumenetelmalla kolme Kehitysvammatuki
57 ry:n jasenena olevaa yksihuoltajaditia. Valitsin teemahaastattelun, koska se mahdol-
listi aiheen vapaamman kasittelyn ja yksinhuoltajaditien omat kertomukset.

Opinnaytetydssani korostan niitéd elamanhallintakyvyn puolia, jotka auttavat yksinhuol-
tajaditien jaksamista. Opinndytetydni pohjautuu aitien kertomiin kokemuksiin. Yksin-
huoltajaditien oman danen esiin tuleminen ja heiddan vahvuuksien korostaminen tuovat
toisenlaisen nakékulman yksinhuoltajaditien elamaan. Viranomaisverkostossa ja ver-
taisryhmissa nousee usein esille negatiivisia asioita ja elamantilanteen rankkuutta kehi-
tysvammaisen lapsen vanhemmuudesta ja yksinhuoltajuudesta. Tarkeaa olisi 16ytaa

rankaan elamantilanteeseen myds voimaannuttavia kokemuksia.



2 Perhe ja kehitysvammainen lapsi

YK: n yleiskokouksen kehitysvammaisten henkildiden oikeuksia koskevassa julistukses-
sa todetaan, etta milloin se on mahdollista, tulisi kehitysvammaisen henkilon eldd oman
perheensa tai kasvatusvanhempiensa luona seka osallistua yhteiskuntaelamaan sen eri
muodoissa. Perheen, jonka parissa kehitysvammainen henkilé asuu, tulisi saada apua.
(Kaski 2009: 162.)

Kodilla on ensisijainen merkitys kehitysvammaisen lapsen suotuisana kasvuymparisto-
na. Kotona asumisen onnistumisen edellytyksia ovat taloudellisen tuen lisaksi paivahoi-
to, tarpeenmukainen hoitoapu, omaishoitajan etuudet seka lapsen tarvitsemat opetus-,
sairaanhoito- ja kuntoutuspalvelut. Aikuistuva kehitysvammaisen henkildn lapsuuden-
kodista irtautumista edistetdan aikuisuutta tukevilla palveluilla, kuten paivatoiminnalla
tai pienryhmakodeilla. (Kaski 2009: 173.)

2.1 Kehitysvammaisuus

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519 maarittelee kehitysvammaiseksi
henkilon, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynndisen
tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla
voi saada tarvitsemiaan palveluksia. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
23.6.1977/519.)

Kehitysvammaiset henkilot eivat muodosta homogeenista ryhmaa, vaan heilld saattaa
olla erilaisia lisa- ja litdnnaisvammoja. Heilld voi olla puutteita sosiaalisissa, kielellisissa,
alyllisissa ja motorisissa taidoissa. Puutteita voi olla myds tarkkaavaisuudessa, hahmot-
tamiskyvyssa ja omatoimisuustaidoissa. (Arvio - Aaltonen 2011: 12 - 13.) Myds epilep-
sia tai psyykkinen hairid ovat tyypillisia kehitysvammaisella henkildlla (Sillanpaa ym.
2004: 179).

Ihmisen eldmantilanenne ja elinymparistd vaikuttavat kehitysvammaisuuden ja muiden
toimintarajoitteiden lisdksi yksilon toimintakykyyn. Kehitysvammaisuuden merkityksen
yksil6lle muodostavat yksildn omat kasitykset vammaisuudesta seka laheisten ja yh-
teiskunnan asenteet. (Sillanpaa ym. 2004: 181.)



2.2 Kehitysvammainen lapsi perheessa

Tarkein kehitysvammaisen lapsen kehitykseen vaikuttava tekija lapsen jokapaivaisessa
eldmdssa on hanen, perheen ja ympariston valinen vuorovaikutus ja se miten tavalli-
nen eldma saadaan perheessa sujumaan. Lapsen vammalla ei ole niinkaan suuri merki-
tys. (Kaski 2009: 171.) Perheissd, joissa on kehitysvammainen lapsi, 16ytyy yleensa
paljon voimavaroja, joiden avulla voidaan ratkaista lapsen vammaisuuden tuomia kay-
tanndn ongelmia. Perheen paivittdisen elaman tukeminen on tarkead, sillda kun perhe
kokee arjen rutiinien sujuvan, silla on voimavaroja ja aikaa muuhunkin, esimerkiksi
lapsensa kuntouttavaan toimintaan. Elaman normaalisuuden periaatteen tulisi merkita
sitd, etta kehitysvammaisen ihmisen elamaan tulisi sisaltya seka tavallisia, henkilékoh-

taisia ja arkisia asioita etta lomia ja juhlia. (Kaski 2009: 171 - 172.)

Lapsi, oli han sitten minka ikdinen tahansa, on ensisijaisesti tavallinen lapsi tarpeineen,
toiveineen ja kehityspyrkimyksineen. Virikkeellisen ymparistdn lisaksi lapsen edistymi-
sen perusta on vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa. Kehitysvammainen lapsi tarvit-
see aikaa ja tukea jokaista kehitysvaiheeseensa, silla kehittyminen ei ole yhta nopeaa
tai saavuta samaa tasoa kuin muilla lapsilla. (Kaski 2009: 168 - 169.) Kehittyakseen
kehitysvammainen lapsi tarvitsee paljon vahvistusta, rohkaisua ja virikkeitd. Vaikea- ja
monivammainen lapsi tarvitsee myds monipuolista kuntoutusta hyvan eldmanlaadun

saavuttamiseksi ja yllapitamiseksi. (Kaski 2009: 170 -171.)

Hyva elinymparistd luo kehitysvammaiselle ihmiselle edellytykset elaa tavallista eldmaa
mahdollisimman vahin rajoituksin. Mahdollisuus saada normaaleja kayttaytymismalleja
on tarpeellista. (Kaski 2009: 172.) Kehitysvammaisen henkilén jokapaivadisen eldman
tapahtumat ovat hanen eldman laatunsa ja kuntoutumisen kannalta merkittavampia,
kuin tiettyyn aikaan sidotut kuntoutumistapaamiset. (Kaski 2009: 190.)

Yhden perheenjdsenen kehitysvammaisuus on haaste koko perheen toiminnalle. Lap-
sen kehitysvammaisuus aikaansaa kaikissa perheenjdsenissa tunnekokemuksen ja tar-
peen sopeutua tilanteeseen. Sopeutuminen tapahtuu yleensa tiettyjen vaiheiden lapi-
kdymisen kautta. Jokainen perhe kokee tilanteen kuitenkin omista lahtokohdistaan ka-
sin. (Perkka 1982: 15 - 16.)



Laheisten sukulaisten, kuten isovanhempien suhtautuminen kehitysvammaiseen lap-
seen on merkittavaa varsinkin vammaisuuden toteamisen varhaisvaiheessa. Perheen
sosiaalinen eristaytyminen tai heikot sukulaisuussuhteet voivat heikentda perheen si-
saista tasapainoa. Perheen aikaisemmilla sosiaalisilla suhteilla on suuri merkitys. Kehi-
tysvammainen lapsen perhe voi reagoida herkasti ympariston suhtautumiseen haavoit-
tuen ennakkoluuloisista ja kielteisista asenteista. Perhe seuraa ympariston reaktioita
tarkasti ja saattaa tehda virhepdatelmia. Mita arempi asia vammaisuus perheelle on,
sité haavoittuvampia sen jasenet ovat. (Perkka 1982: 23 - 24.)

2.3 Perheen voimavarat

Kehitysvammaisen lapsen vanhemmille tarkeintd on, ettd lapsen asema perheessa on
tasavertainen ja arvostettu (Itdlinna - Leinonen — Saloviita 1994: 15). Notko, Martin ja
Puumalaisen (2006: 227) tutkimukseen osallistuneista vanhemmista padosa koki lapsen
eldamanlaadun hyvaksi tai ainakin tyydyttavaksi. Vaikeavammaisen lapsen kanssa ela-
misessa nahtiin myds hyvid ja voimaannuttavia, elamaa rikastuttavia tekijoitd. Vam-
mainen lapsi koettiin ainutlaatuisena ja elamaa rikastuttavana asiana. Useat perheet

olivat sopeutuneet tilanteeseen, eika se estanyt heitd elamasta taysipainoista elamaa.

Perheen selviytymista auttaa, jos lapsen vammaisuuteen I0ydetdan selitys tai syy.
Markku Leskisen (1994) tutkimuksessa vaikeasti kehitysvammaisten lasten vanhemmil-
le, erityisesti dideille olivat tarkeitd vammaisuuteen johtaneet syyt ja tulkinnat. Odotuk-
set lapsen kehityksellisesta edistymisesta ja toiveikkuuden tunne ennustavat parempaa
sopeutumista, kun taas syyllisyys ja toisten syyttaminen heikentavat sopeutumista.
(Somerkivi 2000: 117.)

2.3.1 Tieto perheen voimavarana

Hentisen ja Kyngaksen (1994) tutkimuksen mukaan suurin osa lasten vanhemmista
arvioi, ettd heilld on riittavasti tietoa sairaan lapsen hoidosta ja kasvatuksesta, mutta
he toivoivat silti tietoa edelleen lisdd. Tieto edistaa realistista suhtautumista lapsen
sairauteen ja lisaa tilanteen hallittavuutta seka auttaa selviytymista. Vanhemmat, jotka

ymmartavat hoidon merkityksen ovat sitoutuneempia lapsensa hoitoon. Liian vahdinen



tieto lisaa ahdistuneisuutta ja vahentaa selviytymisen tunnetta. (Hentinen - Kyngas
1994: 12 - 13.) Seppadlan tutkimuksessa (2000) vanhemmat kaipasivat enemman tie-
toa ja materiaalia kohdennettuna juuri kehitysvammaisille usein monivammaisille ihmi-
sille. (Seppala 2000: 136.)

Vanhemmat tarvitsevat tarpeeksi ajoissa saatua tietoa muun muassa lasten kasvatuk-
seen ja vanhemmuuteen. Perhe tarvitsee riittdvasti tietoa erilaisista vaihtoehdoista.
Tieto auttaa perhetta ennakoimaan tulevaa ja tekemdan paatdksia. Riittavan tiedon
avulla perhe voi sdilyttda hallinnan tunteensa seka suunta elamadnsa omien tavoit-
teidensa mukaisesti. Perhettd auttaa, jos silld on kokemusta siitd, mista se voi hakea
tarvitsemaansa tietoa. Luotettava, oman toiminnan ja kokemuksen kautta saatu tieto
on perheen voimavara. Vanhempi toimii ndin aktiivisena oman eldmansa subjektina,
eika ole vain tiedon vastaanottaja, vaan toimintansa kautta luo uutta tietoa. (Pelkonen
1994: 46.)

Selviytydkseen sairaan lapsen kanssa ja pystyakseen hoitamaan hantd vanhempien
tulee oppia tiettyja tietoja ja taitoja. Vanhemmat tarvitsevat tietoa lapsen sairauksista,
niiden hoidoista, hoitojdrjestelmista ja terveydenhuollon palveluista seka tietoa erilaisis-
ta etuuksista. Vanhemmilta edellytetaan erilaisia taitoja hoitojen suorittamiseen. Riitta-
va tieto ja osaaminen lievittavat avuttomuutta ja lisddvat selviytymisen tunnetta ja rea-

listista suhtautumista lapsen tilanteeseen. (Kyngas — Vuorimaa 2007.)

Filosofietisen nakdékulman mukaa tiedon alkuperdinen ja ensisijainen tehtava on toi-
minnan ohjaaminen. Ihmiset tavoittelevat toiminnallaan hyvina pitdmidaan asioita ja
yrittdvat valttad pahoja asioita. Vaikka jotkut ihmiset voivat omistautua teoreettisen
tiedon hankintaan, pohjimmiltaan ihmisen elaman tarkeimpia tavoitteina ovat olemas-
saolon turvaaminen ja hyvinvoinnin tai onnellisuuden saavuttaminen. (Sajama 1995:
35.)

2.3.2 Sosiaalinen ja konkreettinen tuki perheen voimavarana

Sosiaalisen tuen oletetaan pitdvan ylla psyykkista tasapainoa ja oletetaan, etta se aut-
taa I0ytdmaan asioihin myodnteisen nakokulman seka vahentdvan stressia (Pelko-
nen:40).



Henttisen ja Kyngaksen (1994: 12 - 13) tutkimuksen vanhemmista suurin osa koki saa-
neensa emotionaalista tukea riittdvasti, mutta konkreettisen tuen saamisessa oli puut-
teita. Tutkimuksessa |6ytyi selva yhteys riittamattémana koetun tuen ja lapsen hoidos-
sa koettujen vaikeuksien valilla. Keskeista sosiaalisen tuen vaikuttavuuden kannalta on
se, miten saatu tuki koetaan. Se millainen tuki yksildlle on tarkedad, vaihtelee tilanteen
mukaan ja joskus konkreettisesta tuesta on selviytymisen kannalta enemman apua
kuin emotionaalisesta tuesta. (Hentinen - Kyngas 1994: 13 - 14.) Pitkaaikaissairaus tuo
usein ihmisen elamaan hoitoalan ja ammattilaisten verkoston. Yhteistyon ammattilais-
ten kanssa tulisi olla avointa ja luottamuksellista. (Kukkurainen 2007.) Vanhemmat
olivat tyytyvaisempia lapsensa hoitoon, jos heille valittyi tunne, he ovat lapsensa par-
haita asiantuntijoita. Vanhemmille oli tarkead, ettd heita kuultiin ja heidan mielipitei-
tadan arvostettiin. (Seppala 2000: 70.)

Perheenjasenten ldheisyys ja perheen tunnesuhteiden tiiviys lisdavat aitien tyytyvai-
syytta eldamaansa. Kuitenkaan perheenjasenten valisten suhteiden ei tule olla liian tiivii-
ta edistdakseen sopeutumista. (Itdlinna - Leinonen — Saloviita 1994: 186.) Puoliso on
vammaisen lapsen vanhemmille usein tarkein tuen antaja seka henkisesti ettd kaytan-
nollisesti. Puolisolta saadun tuen puute ennakoi keskimaaradista suurempaa stressia
(Itdlinna - Leinonen — Saloviita 1994: 187). Sukulaiset koettiin parhaimpina perheen
ulkopuolisina henkildind antamaan tukea seka emotionaalisesti ettd kdytanndn tilan-
teissa. MyOs ystavat olivat tarkeitd avun ja tuen antajia. Kehitysvammaisten lasten
perheet eivat saaneet yhtd paljon tukea isovanhemmilta kuin muut perheet ehka sen
vuoksi, etta isovanhemmat eivat halunneet tai uskaltaneet ottaa vastuuta sairaasta
lapsesta. (Seppala 2000: 98.) Itdlinnan Leinosen ja Saloviidan tutkimuksessa taas kehi-
tysvammaisen lapsen vanhemmat saivat perheen ulkopuolista apua lahinna vain iso-
vanhemmilta. Tutkimuksessa havaittiin selva yhteys sosiaalisen tuen ja ditien kokeman
stressin valilla. Stressiin maara vaheni jos he saivat apua. (Somerkivi 2000: 84.)

Osa Hentisen ja Kyngdksen tutkimuksen vanhemmista koki saavansa liian vahan konk-
reettista tukea, mutta riittdvasti emotionaalista tukea. Tarkedaa oli vanhempien oma
kokemus sisdisista voimavaroistaan ja saadusta tuesta. (Hentinen - Kyngds 1994: 19.)

Kehitysvammaisen lapsen perheelle on tarkead, ettd heilla on mahdollisuus saada lap-
selle tilapadista tai akillista hoitoa (Saariaho 1993: 34). Muilta saatu apu oli merkittavaa,



jotta perhe selvidisi arjesta, sopeutuisi sairauteen ja luottaisi tulevaisuuteen. Perhetta
kannatteli tunne, etta se ei ollut yksin lapsensa ja ongelmiensa kanssa. (Seppala 2000:
98.) FErilaiset potilasjarjestot olivat tarkeita tuen antajina. Ne toimivat esimerkiksi ver-
taistuen ja sopeutumisvalmennuskurssien mahdollistajina. (Seppala 2000: 98.)

2.4 Perheen haasteet ja stressi

Perheen sosiaalisen tai taloudellisen tilanteen muutoksia ja muita merkittavia eléaman-
muutoksia, on huomioitu vain harvoissa vammaisten lasten perheiden eléamaa koske-
vissa tutkimuksissa. On tdrkeaa arvioida myds muut perheen elamdssa tapahtuneet
muutokset, jotta stressin aiheuttajaksi ei tulkittaisi pelkdstadn vammaista lasta. (Italin-
na - Leinonen - Saloviita 1994: 110).

Merkittavin tulos Italinnan, Leinosen ja Saloviidan (1994: 84) tutkimuksessa oli, se etta
vanhempien stressin kokemiseen vaikuttivat muista eldmanmuutoksista aiheutuneet
kasautuvat stressitekijat, ei kehitysvammainen lapsi itsessaan. Kasautuvat stressitekijat

ja se, etta perheessa oli kehitysvammainen lapsi, aiheuttivat eniten stressia.

Suomalaissa tutkimuksissa Hautamdki on havainnut Down-lasten dideilld olevan
enemman psykosomaattisia oireita; etenkin unettomuutta. Aitien psykosomaattiset
oireet lisaantyivat lapsen kasvaessa. (Itdlinna - Leinonen - Saloviita 1994: 86.) Tama
voi selittya silla, ettd perheet kohtaavat uusia ongelmia lapsen kasvaessa ja fyysisten
voimien lisadntyessa. Lapsen toiminnan valvominen sekd kayttaytymisen hallitseminen
voivat kayda perheelle ylivoimaiseksi. (Italinna - Leinonen — Saloviita 1994: 122.) Lap-
sen vamman psyykkinen ja sosiaalinen rasittavuus kuormitti ja vasytti usein vanhempia
vahintaankin yhta paljon kuin lapsen fyysiset rajoitukset. Vanhemmat kokivat, etta lap-
sen vammaisuus tuotti konkreettisesti ylimaaraista tyétd. Lapsen vaatima jatkuva val-
vonta, se ettd vanhemmat joutuivat jatkuvasti olemaan valppaana, aiheutti lisaksi riit-
tamattémyyden tunteita vanhemmissa. Lahes puolet perheistd arvioi vammaisen lap-
sen tarvitsevan ymparivuorokautista toisen henkilén apua ja huolenpitoa. Avun tarve
vaihteli lapsen vammojen ja sairauksien mukaan. Ne lapset, joilla oli esimerkiksi kehi-
tysvamma, epilepsia tai kuuluivat autismin kirjoon, tarvitsivat useimmin ymparivuoro-
kautista apua. (Notko - Martin - Puumalainen 2006: 223 - 232.) Kehitysvammaisen
lapsen perheelld on tavallisen lapsiperheen arjen liséksi huomioitava kehitysvammaisen



lapsen tarpeet ja erityisvaikeudet, esimerkiksi lapsen sitovuus ja hanen tarvitsemansa
valvonta (Saariaho 1993: 37). Hentinen ja Kyngds (1994: 17 - 18) totesivat, ettd sai-
raan lapsen riippuvuus aiheutti perheessa ongelmatilanteita. Myds Saariaho (1993:69)
on todennut, ettda kotonaan lastaan hoitavat vanhemmat kokivat lapsen sitovuuden
henkisesti raskaaksi. Pelkastadn tavallisten asioiden hoitaminen voi olla hankalaa. Tila-
paishoitopaikan tarve tai tilapdisen hoitoavun tarve oli ndilld perheilld ilmeinen. (Saa-
riaho 1993: 45.)

Vanhempien sopeutuminen on useissa tutkimuksissa ilmennyt olevan yhteydessa lap-
sen vamman vaikeuteen. Mitda enemman lapsen fyysinen ja psyykkinen kehitys poikke-
aa normaalista, sita stressaantuneempia vanhemmat ovat. Vaikeavammainen lapsi vai-
kuttaa muita lapsia enemman perheen jokapaivaiseen elamaan. (Itdlinna - Leinonen —
Saloviita 1994: 133.)

Tutkimusten mukaan vanhempien suru vammaista lapsestaan ja heidan stressioireet
tiivistyvat niihin lapsen kehitysvaiheisiin, joissa lapsen poikkeavuus normaalista on eri-
tyisen ilmeistd. Enemmistd vanhemmista kertoi tuntevansa kroonista surua. (Itélinna -
Leinonen — Saloviita 1994: 89.)

Joidenkin vanhempien mielesta lapsen kuntoutuksen ja terapioiden organisointi oli vaa-
tivaa. Vaikka perheet kokivat kuntoutuksen tarkeaksi, niihin osallistuminen ei aina ollut
helppoa. Kuntoutusjdrjestelmamme edellyttda asiakkaalta melkoisesi resursseja ja
oma-aloitteellisuutta. Asiakkaan tai hanen omaisensa on oltava vaativa ja pystyttava
ottamaan selvaa kuntoutusmahdollisuuksista ja huolehtimaan, siité ettd asiat etenevat

viranomaisverkostossa. (Somerkivi 2000: 12.)

3 Yksinhuoltajuus

Yksinhuoltajuus kasitteelld on erilaisia maaritelmia. Kasite otettiin kayttdéon Suomessa
1970-luvulla. Perhetilastot kasittavat yksinhuoltajaperheet asumisen perusteella yhden

vanhemman perheiksi, riippumatta siitd, mikd on lapsen huoltomuoto. Lapsen toinen



huoltaja osallistuu kuitenkin lapsen elatukseen ja huoltoon. Julkisuudessa saatetaan
littaa yksinhuoltajuuteen negatiivisia asioita, vaikka yksinhuoltajuudella ei olisi vaiku-
tusta lapsen hyvinvointiin. (Forssén — Haataja — Hakovirta 2009: 10 - 11.) Yksinhuolta-
juutta tutkittaessa tulisi huomioida my6s muita perheiden arkielamaan vaikuttavia teki-
joita, silla lasten hyvinvoinnissa ilmenee eroja perhemuodosta riippumatta. (Castrén
2009: 63.)

Yksinhuoltajuus on ollut leimaavaa ja yksinhuoltajiin on kohdistettu huomiota. Yksin-
huoltajuutta kuvaavia kasitteet ovat kuitenkin muuttuneet neutraalimmaksi yksinhuol-

tajuuden yleistyessa. (Forssen — Haataja — Hakovirta 2009: 10 - 11.)

Yksinhuoltaja asuu ja huolehtii lapsista ilman toisen vanhemman tukea. Lapsen mo-
lemmat vanhemmat ovat vastuussa lapsen elatuksesta yksinhuoltajuudesta riippumat-
ta. (Suomi.fi verkkodokumentti.) Yksinhuoltaja — kasitettd kadytetdan toisinaan riippu-
matta siitd, onko vanhempi lapsen juridinen yksinhuoltaja vai ainoana vanhempana
lapsensa kanssa asuva aikuinen. (Kaaridinen, Hamaldinen, Polkki 2009: 12- 13.) Suo-
men lain mukaan lapsella voi olla yksi tai kaksi huoltajaa. Jos huoltajia on kaksi heilla
voi olla lapsen yhteishuoltajuus parisuhteen tyypista tai heidan asumisesta riippumatta.
(Gottberg 2010: 172 - 175.)

3.1 Yksinhuoltajan arki

Eron jdlkeen lapset jaavat usein asumaan lahivanhempana olevan didin kanssa, jotta
lapsen arkeen tulisi mahdollisimman vahan muutoksia. Useimmiten &iti on ennen ero-
kin kantanut paavastuun lapsen arjesta. (Santala 2009: 152.) Yksinhuoltajuuden haas-
teita voivat olla perheen taloudellinen tilanne sekd vanhemmuuden tehtdvien ja kotitoi-
den hoitaminen yksin (Broberg - Tahtinen 2009: 156 - 157).

Toimiva yhteistyd etdvanhemman kanssa seka lapsen hyva suhde etdvanhempaan pa-
rantavat yksinhuoltajan kokemusta vanhemmuudesta. Mikali etédvanhempi jakaa vas-
tuuta lapsen kasvattamisesta ja tapaa lasta saanndllisesti, vanhemmuus ei kuormita
yksinhuoltaja-vanhempaa liikaa ja hanelle jad omaa vapaa-aikaa. (Broberg - Tahtinen
2009: 167.)
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Heikko taloudellinen tilanne osoittautui yhdeksi selkedksi yksinhuoltajuutta kuormitta-
vaksi tekijaksi, varsinkin jos perhe eli toimeentulotuen varassa. (Broberg - Tahtinen
2009: 167.) Mia Hakovirta kokoaa tutkimuksessaan, ettd riskeistaan huolimatta koy-
hyys ei vadjaamatta johda ongelmiin. Tasapainoisia ja hyvin selviytyvid kansalaisia voi
kasvaa myds perheissd, joissa on vain vahan varallisuutta. (Hakovirta 2010: 199.)

Tutkimuksessaan Broberg ja Tahtinen (2009) totesivat, etteivat yksihuoltajat kokeneet
suurempia ongelmia perheen toimivuudessa kuin muut vanhemmat. Suurin osa yksin-
huoltajista koki vanhemmuuden erittdin positiivisena; suhteensa lapseen mydnteiseksi
ja laheiseksi seka lapset erittdin tarkeiksi. (Broberg - Tahtinen 2009: 161 - 165.) Per-
henormien valjentymisen ja yksinhuoltajaperheiden maaran lisdantymisen myoéta yk-
sinhuoltajuudesta on tullut yha hyvaksytympaa, eika sitd enda nahda esteena lapsen
hyvalle kehitykselle. Yksinhuoltajuudessa nahdaan paljon myds positiivisia puolia. (Bro-
berg - Tahtinen 2009: 156 - 157.)

Kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajaditien suurimpana haasteena on saada tavalli-
nen arkieldma sujumaan joutuessaan vastaamaan yksin arjen toiminnoista. Oman li-
sansa arkeen tuovat kehitysvammaisen lapsen eldman erityispiirteet ja kuntoutuksen
vaatimukset. Vammaisen lapsen kuntoutus on tarkeda, mutta kehityksen kannalta on
olennaista, miten lapsi paasee mukaan ja voi osallistua oman perheensa tai asuinyhtei-
sonsa elamaan. (Kaski 2009: 171.)

4 Elamanhallinta

Eldamanhallinnan kasite on kyseenalainen, jos se viittaa siihen, etta elama olisi hallitta-
vissa. Kasitettd on kaytetty sosiaali- ja kayttdytymistieteissa useissa eri merkityksissa ja

sita voidaan pitaa useiden elamankulkuun sisaltyvien osatekijoiden kattokasitteena.

Lahtokohtana elamanhallinnan tulkinnalle on ihmisen ymmartaminen tavoitteellisena
olentona. Levison ym. (1978) kuvaavat ihmisen eldamankulun muodostuvan yksilon si-
saisista kehitysprosessien ja ulkoisten olosuhteiden valiseksi vuorovaikutukseksi. Ela-
mankulku muodostuu tasannevaiheista ja siirtymadvaiheista. Tasannevaiheessa ihminen
kyseenalaistaa arvojaan ja tavoitteitaan, siirtymavaiheessa muodostaa uusia tavoitteita
ja sitoutuu niihin. (Jarvikoski 1996: 44.)
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Aidon elamanhallinnan saavuttaminen voi kestaa koko ihmisen elinian. Tasapaino ja
eldmanhallinta ovat vaarassa, jos joutuu kohtamaan jatkuvasti muutoksia, epaloogisia
tapahtumia tai pettymyksia. Usein ihmiset joutuvat ponnistelemaan saavuttaakseen
tasapainon. Tasapainon saavuttaminen ei ole pysyvaa tai varmaa, vaan akilliset mullis-
tukset saattavat heilauttaa sita. (Tossavainen 1992: 18 - 19.) Elaman kdannekohdissa
ihminen saattaa tarvita uusia elamanhallintakeinoja (Tossavainen 1992: 48 - 49.)

Jos ihmiselld on runsaasti psyykkisia ja sosiaalisia voimavaroja, haitallista psykososiaa-
lista stressia aiheuttavat tilanteet voidaan kokea myo®s haastaviksi ja toimintaan hou-
kutteleviksi. (Jarvikoski 1996: 37). Hyva elamanhallinta ilmenee yksilén eldmassa ym-
paristdn vaatimusten ja yksilon kykyjen valisend sopusointuna. Jos yksild kokee ela-
mansa mielekkadksi ja on tyytyvdinen, han oletettavaksi jarjestdad elamansa itselleen
sopivaksi. (Uutela 1996: 50.)

Henkilokohtaiset ja kaytettdvissa olevat resurssit maarittelevat yksildén mahdollisuudet
selviytyd ongelmallisesta tilanteesta siten, ettd han sailyttaa itsekunnioituksensa ja
paamaaransa. Henkildkohtaisia resursseja ovat esimerkiksi omat kyvyt kasitella tilan-
netta. Muita resurssitekijoita ovat sosiaalinen tuki ja aineelliset resurssit sekd muu apu.
(Jarvikoski 1996: 37.) Yksilon tekee tulkintaa, siitd minkalaiset mahdollisuudet hanella
on selviytya elamantilanteestaan omin avuin, sosiaalisen ymparistdn tai asiantuntijoi-
den avulla. (Jarvikoski 1996: 45.)

5 Elamanhallintakyky

Elamanhallintakyky kasite on syntynyt J.P. Roosin eldmanhallinta-kdsitteen pohjalta.
Tutkiessaan ihmisten eldmankertoja J.P. Roos (1987) havaitsi, ettd ihmisille on merki-
tyksellisté oma kokemus eldmansa tapahtumista ja niiden hallinasta. Roosin eldamanhal-
linnan maaritelmassa yksild voi kokea elamansa joko siten, ettd eléma on hénen vaiku-
tusvallassaan tai ettd han ei voi vaikuttaa elamansa tapahtumiin. Arvio eldmanhallin-
nasta on hyvin henkilékohtainen, eivatka muut ihmiset voi sita arvioida. Jos yksilolla ei
ole tunnetta voivansa vaikuttaa elamaansa, eldama voi tuntua hanesta ulkopuoliselta ja
pettymysta tuottavalta. (Roos 1987: 64 - 65.)
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Roos madrittelee ulkoisen elamanhallinnan oleva sita, ettd ihminen torjuu eldamankul-
kua jarkyttavat tekijat ja toteuttaa elamadlleen asettamansa tavoitteet ja tarkoitusperat.
Ulkoinen eldmanhallinta riippuu monista tekijoista esimerkiksi ihmisen koulutuksesta,
ammatista seka henkisesta ja taloudellisesta asemasta. Ihmisilld on yleensa suorasti tai
epasuorasti halu elamansa ulkoiseen hallintaan. (Roos 1987: 65-67.)

Sisdinen elamanhallinta merkitsee Roosin mukaan sita, etta riippumatta siitd, mita ih-
miselle elamdssaan tapahtuu, han kykenee sopeutumaan. Tassa yhteydessa sopeutu-
misella ei tarkoiteta alistumista. Sisdinen elamanhallinta on lapsuudessa opittua ja ela-
manhallinnan puuttuminen vaikuttaa koko eldmaan. (Roos 1987: 66-67). Sisdinen ela-
manhallinta on joustavaa sopeutumista, joka voi kehittya vaativissa elamantilanteissa.
(Roos 1998: 320.)

Sisdisen ja ulkoisen elamanhallinnan jaottelu toisistaan ei ole yksiselitteistd. Eldmankul-
kuun liittyy dynamiikkaa ja siité johtuen ulkoisen ja sisdisen eldmanhallinnan valilla

vallitsee jatkuvaa vuorovaikutusta. (Jarvikoski 1996: 29).

Juha Perttula korostaa, etta ihmisen ulkoisen todellisuuden perusteella ei voida paatella
hanen sisaisesta todellisuudestaan. Vaikka elamantilanteet olisivat ulkoisesti samanlai-
sia, yksildlliset kokemukset tilanteesta eroavat. (Perttula 1997: 221). Jos henkildlla on
vahva sisdinen autonomia, voimakas itsetunto ja selkea positiivinen mindkuva, ankeat-

kaan olosuhteet eivat horjuta hdanen elamanhallintaansa. (Jarvikoski 1996: 30).

Koherernssin tunne on lahelld kasitteité voimavara, eldmanhallinta tai hallinnan tunne
seka kyvykkyys. Antonovsky (1987) tarkoittaa koherenssin tunteella (sense of coheren-
ce) lujaa luottamusta siihen, ettd elama on jasentynyttd, ennustettavaa ja selitettavaa.
Kokiessaan elamansa mielekkadana ihminen kestda vaikeuksia ja stressid. Elaman hallit-
tavuus kuvastaa sitd, etta yksildlla on riittdvasti resursseja joko itselldan tai jollakin
luotettavalla taholla. (Raitasalo 1996: 64.) Ihmisella on riittavasti voimavaroja sellaisiin
haasteisiin, jotka ovat vaivan arvoisia. Ymmarrettavyys, hallittavuus ja mielekkyys ovat
Antonovskyn (1987) mukaan koherenssin tunteen keskeisimmat osatekijat. (Pelkonen:
1994: 34.) Abo Akademin sosiaalipolitiikan laitoksen tutkimusprojekti 1978 totesi, ett
koherenssin tunteella (Antonovsky) ja yleiselld elamantyytyvaisyydella on vahva yhteys.
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Koherenssin tunne ja yleinen eldmantyytyvaisyys ovat osittain sama kdsite. Taman
tuloksena muodostettiin uusi eldamanhallintakyky - kasite. ( Soderqvist - Backman
1990a: 6.)

Eldmanhallintakyky voidaan jakaa neljaan osatekijaan, jotka ovat ymmarrettavyys, hal-
littavuus, tarkoituksellisuus ja elamantyytyvaisyys. Vahva elaménhallintakyky merkit-
see, ettd ihmisella on tarkoituksenmukaisia sosiaalisia ja taloudellisia voimavaroja. Li-
saksi hanella on hyva itsetunto. Naité voimavaroja ihminen kykenee kdyttamaan hy-
vakseen tarpeittensa ja tavoitteittensa suuntaisesti. Voimavarat on tdssa yhteydessa
maaritelty valineiksi elinehtojen kontrolloimiseen ja ohjaamiseen. Vahvan eldmanhallin-
takyvyn omaava ihminen kokee turvallisuutta ja tyytyvaisyyttéd eri elaman alueisiin.
Hanelld on usko siihen, etta osaa kasitelld sosiaalisen todellisuutensa ongelmia (Sdder-
qvist - Backman 1990a: 6-8.) Aktiivinen kayttaytyminen, on luonteenomaista henkilGil-
le, joilla on vahva elamanhallintakyky. Vahva elamanhallintakyky on usein yhteydessa
terveellisempiin eldmantapoihin ja pienentda tarvetta stressioireiden lieventamiseen.
(Séderqgvist — Backman 1990b: 8.) Henkild, jolla on vahva elamanhallintakyky, kykenee
lisdamadan omaa tyytyvaisyyttddn elamadnsda, sopeutumalla elinolosuhteisiinsa tai
muuttamalla niitd. Vahvaa elamanhallintakykya voidaan myds verrata hyvaan stressin-

sietokykyyn. (Séderqvist - Backman 1990a: 6 - 10.)

Sosiaaliepidemiologisen tutkimuksen mukaan yksilén hyvinvointi ja terveys ovat riippu-
vaisia psykososiaalisen ympariston lisaksi yksildn luonteenpiirteistéa ja voimavaroista
(Séderqvist - Backman 1990a: 1). Eldmanhallintakyky on tunteisiin verrattava subjektii-
vinen kasite, jonka muodostumiseen vaikuttaa lapsuuden ja nuoruuden sosiaalinen
ymparistd. Ihmisen elamdntavat sosiaalisineen ja yhteiskunnallisineen yhteyksineen
vaikuttavat myds elamanhallintakykyyn. (Séderqgvist - Backman 1990a: 11.)

6 Voimavarat

Voimavarat - kasite on monimerkityksinen ja se luokitellaan usein sisdisiin ja ulkoisiin
voimavaroihin. Voimavaroihin kuuluu usko omiin mahdollisuuksiin vaikuttaa elamankul-
kuun varsinkin pulmallisissa tilanteissa. Sisdisiasta eli henkilokohtaisista voimavaroja
ovat esimerkiksi tieto, minan vahvuus, selviytymisstrategiat, itsetunto, luottamus ja

hallinnan tunne, ulkoisista sosiaalinen tuki. (Pelkonen 1994: 36 - 37.)
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Voimavarojen ei tarvitse olla kdytdssa jatkuvasti, vaan ne voidaan kasittaa jonkinlaise-
na varastona, jota kdytetaan tarvittaessa. (Pelkonen 1994: 36 - 37.) Jokaisella ihmisella
on omat ainutlaatuiset voimavaransa. Vaikeat elamantilanteet saattavat paljastaa run-
saasti kayttamattdmia potentiaalisia voimavaroja. (Pelkonen 1994: 52 - 53.) Vanhem-
pien voimavaroina pidetdadan heidan kykyaan ja toimintamahdollisuuksiaan selvitd van-

hemmuuden vaatimuksista arkielamassa. (Pelkonen 1994: 36 - 37.)

6.1  Sosiaalinen tuki

Sosiaalisen tuen maaritelmat eroavat toisistaan. Sosiaalinen tuki on aina vuorovaiku-
tuksellista, joko henkil6lta toiselle tapahtuvaa tai epasuoraa jarjestelman kautta tapah-
tuvaa. Lahiyhteisdn tuki on yksildlle merkityksellistd hyvaksytyksi tulemisen ja arvos-
tuksen kannalta. (Peltonen 1994: 5.) My0nteisia sosiaalisen tuen vaikutuksia ovat myds
sympatian ja kannustuksen saaminen seka kiintymys ja tiedollinen tuki (Somerkivi
2000: 72).

Laheiset ihmiset voivat ilmentaa kielteisiakin vaikutuksia kuten artymysta ja suuttumus-
ta tai tarjota vaaraa tietoa. He eivat mydskaan aina pysty parhaalla mahdollisella taval-
la antamaan tukea. (Somerkivi 2000: 72.) Kumpusalo on koonnut Cassel n (1976) tut-
kimuksesta sosiaalisen tuen jaottelun suhteiden laheisyyden perusteella. Sosiaalisen
tuen primaaritasoon kuuluvat perhe ja ldheisimmat ystavat, sekundaaritasoon ystavat,
sukulaiset ja naapurit ja tertiaaritasoon tuttava ja viranomaiset. (Kumpusalo 1988: 49 -
50.)

Sisdinen elamanhallintakyky on riippuvainen sosiaalisen vuorovaikutuksen asteesta ja
syvyydesta. Yllattavissa ja vaikeissa elamantilanteissa sosiaalisen vuorovaikutuksen
laatu vaikuttaa saadun tuen madraan. Myersin (1975) ym. toteavat tutkimuksensa yh-
teenvetona, etta ihmisilla, jotka tuntevat olevansa kiintedssa yhteydessa yhteiséonsa
nayttda olevan vaikeissa tilanteissa parempi sisdinen elamanhallintakyky. (Backman
1987: 77 - 78.) Sosiaalinen tuki toimii tehokkaana puskurina stressia vastaa ja vahvis-
taa yksilon elamanhallintakykya. (Séderqvist - Backman 1990b: 6.) Liian tiivis sosiaali-
nen verkosto voi haitata yksiléa nakemasta uusia mahdollisuuksia ja liikkumasta yhtei-
sdssa omien tarpeittensa mukaisesti. Heikoilla siteillda ns. tuttavaverkostolla on myos,
sosiaalista tukea antava merkityksensa. (Somerkivi 2000: 129.)
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Ystavyyden tarkein merkitys on emotionaalisen molemminpuolisen tuen antaminen
seka neuvojen ja seuran tarjoaminen. (Somerkivi 2000: 76.) Lahiyhteis6jen merkityk-
sestd Anu Muurin (2008: 49 - 50) tutkimuksessa korostuivat sukulaisten ja ystavien
rooli arkipdivan epavirallisen tuen ja avun antajina. Naisista 80 % piti ystaviltdan saa-
maansa tukea erittdin tai melko suurena ja ystavapiiria pidettiin erittdin tarkeana kes-
kustelukumppanina. (Muuri 2008: 49 — 50.)

6.2 Vertaistuki

Vertaistuki voidaan maaritellad lukuisilla eri tavoilla painotustavasta riippuen. Vertaistuki
liittyy johonkin elamantilanteeseen tai ongelmaan. Vertaistuki perustuu osapuolten
omiin kokemuksiin ja siind tuki ja auttaminen ovat vastavuoroista. (Huuskonen 2010.)
Vertaistuki ja ammattiapu ovat eri asioita, mutta ne voivat toimia rinnakkain. Vertaistu-
ki voi toteutua kahdenkeskisena tukena, vertaistukiryhmana tai verkossa tapahtuvana
vertaistukena. Vertaistukiryhman ohjaajana voi toimia vertainen ryhmaldinen, koulutet-

tu vapaaehtoinen tai ammattilainen. (Huuskonen 2010.)

Vertaistuessa on voimaantumisen elementteja ja sen avulla yksil6 saa voimia suunnata
tulevaisuuteen ja ottamaan vastuuta elamdstdan. Samassa eldmantilanteessa olevat
ihmiset voivat saada uusia nakdkulmia prosessin eri vaiheissa olevilta ihmisiltda. He voi-

vat olla samaan aikaan seka tuen antajia ettd tuen saajia. (Huuskonen 2010.)

Vertaistuen tarve perustuu tarpeeseen saada ja antaa tukea seka haluun omien koke-
musten ja eldmantilanteen vertailuun. Kun ihminen voi vertaistuen avulla verrata omaa
eldmantilannettaan muiden kanssa, han voi motivoitua lisédmaan selviytymishaluaan.
Vertaistuki voi myds houkutella yksiléa parantamaan elamantilannettaan. (Kukkurainen
2007.)Vertaisryhmissa on usein runsaasti voimavaroja ja mahdollisuus saada emotio-
naalista tukea, kaytanndn apua ja erilaisia voimavaroja. (Kukkurainen 2007.)

6.3 Itsetunto

Tarkea elamanhallintakyvyn osatekija on itsetunto, jota pidetdan suhteellisen muuttu-
mattomana. (Sdderqvist - Backman 1990b: 1.) Kalliopuska maarittelee itsetunnon si-
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ten, ettd se kuvastaa ihmisen ndakemystd omasta voinnistaan. Itsensa hyvaksyvalla
ihmiselld on pieni ero itsen ja ihanne - itsen valilld, mika johtaa hyvaan henkiseen ter-
veyteen. Itsetunnoltaan terve ihminen pystyy objektiivisiin tilannearvioihin. (Kalliopuska
1984: 61 - 62.) Eldamanhallinta, itseluottamus ja mindkuva ovat kasitteellisesti lahella
toisiaan. Mielenterveyden kannalta itse tehdyt paattkset ja niiden toteuttaminen ovat
tarkeita. (Peltonen 1994: 22.) Eldmanhallintakyky voi vahvistua tai heikentya ihmisen
eldmankokemuksien myé6ta. Kun ihminen onnistuu elamdssaan tdarkeind pitdmissaan
asioissa, hanen elamanhallintakykynsa vahvistuu. Elamanhallintakyvyn vahvuus riippuu

ensisijaisesti tyytyvaisyydesta eri elaman alueisiin. (Séderqgvist - Backman 1990b: 1.)

Itsetunto liittyy kiintedsti persoonallisuuteen ja mindn toimintoihin. Itsetunto on ihmi-
sen henkilékohtainen nakemys. Itseddan arvostava ihminen tuntee olevansa arvokas ja
kunnioittaa itseddn, tiedostaa vaikeutensa ja puutteensa, mutta suhtautuu itseensa
positiivisesti. (Kalliopuska 1984: 9-11.)

Itsetunto on suhteellisen vakiintunut, mutta ihmisen kasitys itsestéan saattaa muuttua
tavallisuudesta poikkeavien, vaikuttavien kokemusten myéta, kuten esimerkiksi epaon-
nistumiset ja pettymykset, joihin itse ei ole voinut vaikuttaa. (Keltikangas - Jarvinen
2010: 224 - 226.) Liian korkea sisdinen kontrollia saattaa johtaa vaikeuteen kohdata
vakavia, hallitsemattomia vastoinkdymisia. (Keltikangas — Jarvinen 2010: 227 - 230.)

Ihminen, jolla on hyva itsetunto uskoo pysyvansa riittévasti vaikuttamaan elamaansa ja
siihen, etta han on vastuussa itselleen tapahtuvista asioista. Hyva itsetunto rohkaisee
ottamaan vastaan haasteita, eivatkad satunnaiset epaonnistumiset haittaa. (Keltikangas
- Jarvinen 2010: 35- 38.) Naisten itsetunto ei ole sidottu padasiassa suorituksiin tai
menestykseen, vaan sita lisdavat myds perhe, ihmissuhteet ja sosiaalisen vastuun kan-

taminen. (Keltikangas - Jarvinen 2010: 63.)

7 Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimukseni on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus, jota voidaan kutsua my6s ym-
martavaksi tutkimukseksi. Tallaisessa tutkimuksessa tyypillista on eldytymien tutkimus
kohteen ajatuksiin, motiiveihin ja merkityksiin. (Tuomi- Sarajarvi 2003: 25 - 26.) Tee-

mahaastattelu sopii opinndytetyéni menetelmaksi, koska haastattelemalla saadaan sy-
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vallisempi kuva ihmisten kokemuksista kuin esimerkiksi lomakekyselylld. Kokemuksen
tutkimuksessa yksilon eldmismaailma avautuu tutkijan tulkinnan kautta kasitteelliseksi
tai teoreettisesti ymmarrettavaksi. Fenomenologisen tutkimuksen kohteena ovat inhi-
millisen kokemuksen merkitykset. (Tuomi- Sarajarvi 2003: 34.)

7.1  Tutkimustehtava

Tutkimustehtdvani oli saada vastaus kysymykseen, minkalaisista asioista kehitysvam-

maisen lapsen yksihuoltajadidin elamanhallintakyky koostuu.

Haastattelukysymysten teemoina olivat yksinhuoltajaditien tiedot, taidot ja voimavarat.
Voimavarat jaottelin tarkoituksenmukaiseen sosiaaliseen tukeen ja muihin voimavaroi-
hin seka ditien kertomaan positiiviseen elamanasenteeseen. Positiivinen elamanasenne
— kysymyksilla haluan saada tietoa, miten yksinhuoltajaaiti voi vaikuttaa eldmadnsa
seka lisata tyytyvaisyyttaan.

Taustatietoina kysyin yksinhuoltajaditien kokemuksia nykyisen eldmatilanteen haasteis-
ta ja yksinhuoltajuuden vaikutuksesta seka perheiden taloudellisen tilanteen merkityk-
sestd. Opinndytetyoni tutkimusasettelun ymmartamisen kannalta on tarkeda tietaa yk-

sinhuoltajadidin kokemuksista nykyisesta elamantilanteestaan.

Tutkimukseni teoriatausta oli Backmanin ja Soderqvistin elamanhallintakyky — kasite.
Vahva elamanhallintakyky merkitsee ihmisen tarkoituksenmukaisia sosiaalisia ja talou-
dellisia voimavaroja seka hyvaa itsetuntoa. Tassa opinndytetydssa keskityin elamanhal-
lintakyky kasitteesta niihin seikkoihin, joilla kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajadidit
mielestaan kykenevat lisdamaan tyytyvadisyyttaan elamaansa.

Eldmanhallintakyky-teorian pohjalta tarkastelin yksinhuoltajaditien tarkoituksenmukai-
sia sosiaalisia suhteita, elamantyytyvaisyytta seka aktiivista kayttaytymista elinolosuh-
teiden muuttamiseksi. Aktiivinen kdyttaytyminen on luonteenomaista vahvan elaman-
hallintakyvyn omaavalle henkildille. Tassa opinndytetydssa yksihuoltajaditien aktiivista
kayttaytymista kuvaavat sosiaalisten suhteiden luominen, elinolosuhteiden muuttami-
nen tietoa ja taitoja hankkimalla seka vaikuttamalla elamadnsa ja hyvinvointiinsa. Ela-

mantyytyvaisyyteen liittyvid asioita tulee esille positiivisuus osiossa.



18

7.2 Teemahaastattelu

Tein opinndytetydni teemahaastattelu-menetelmalla. Haastattelin opinnaytetydtani
varten kolmea kehitysvammaisen lapsen yksihuoltajaditia, jotka olivat Kehitysvamma-
tuki 57 ry:n jasenind. Kehitysvammatuen 57 ry:ssa kokoontuu saannéllisesti yksinhuol-
tajaaitien vertaisryhma perhetydntekija johdolla. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu
haastattelu, jossa tutkimuksen aihepiirit eli teemat on etukdteen maaratty, mutta ky-
symysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. (Hirsjarvi - Hurme: 1995: 35 - 36.)

Teemahaastattelu oli mielestani opinndytetydni aiheen kannalta sopiva menetelma,
koska se mahdollistaa yksildllisen mielipiteen ja henkilokohtaisen kokemusten esilletu-
lon. Teemahaastattelussa haastateltavan on mahdollista puhua vapaamuotoisesti anne-
tuista teemoista (Eskola - Suoranta 1999: 88).

Laadullisessa tutkimuksessa on tarkead, etta haastateltavilla on paljon tietoa ja koke-
musta tutkittavasta asiasta. (Tuomi - Sarajarvi 2003: 88). Yksinhuoltajadidit kertoivat
omasta elamastaan, kehitysvammaisesta lapsestaan ja sosiaalisista suhteistaan, minka
asioiden parhaita asiantuntijoita he ovat. Hirsjarven ja Hurmeen (1995: 35) mukaan

haastattelu sopii emotionaalisesti arkojen ja heikosti tiedostettujen aiheiden kasitte-

lyyn.

Teemahaastattelussa haastattelu voi olla keskustelunomaisena. Eskolan ja Suorannan
mukaan (2008: 85.) haastattelu on erdanlaista tutkijan aloitteesta tehtya ja johdatte-
lemaa keskustelua. Haastattelu on vuorovaikutuksellista ja molemmat osapuolet vaikut-
tavat siind toisiinsa. Haastattelija joutuu usein motivoimaan haastateltavaa valitussa
teemassa pysymiseen. Omasta tydkokemukseni ja kehitysvammaisen lapsen vanhem-
muus auttoivat minua saamaan jonkinlaisen aavistuksen kehitysvammaisen lapsen yk-
sinhuoltajaditien elamasta. Pystyin todenndkodisesti motivoimaan aitejé vastaamises-
saan. Pyrin kannustamaan aiteja vastaamaan tutkimuksen teemoihin mahdollisimman
kattavasti ja rehellisesti ja edistamaan luottamuksellisen tunnelman syntymista. Luot-
tamus on tutkimushaastatteluissa tarkeda ja haastattelija on avainasemassa sen luomi-
sessa. (Eskola - Suoranta 2008: 94.) Yksildhaastattelu oli yksi tapa taata opinnaytetydn

luottamuksellisuus.
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7.3 Haastattelujen toteuttaminen

Keskustelimme Kehitysvammatuki 57 ry:n perhetydntekijan kanssa opinndytetydni to-
teuttamisesta. Sovimme, etta perhetydntekija lahettda haastattelupyynnon jasenrekis-
terissaan oleville yksinhuoltajadideille, jotka olivat suoraan minuun yhteydessa. Haas-
tattelupyynndssa mainitsin kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudestani. Varsinaiset
haastatteluajat sovin sahkdpostilla tai tekstiviestilla sitten, kun aidit olivat minuun yh-
teydessd. Haastattelukysymykset ja teemat Iahetin kaikille etukdteen sahkoépostilla.
Tutkimuksen kannalta on tarkedaa saada mahdollisimman paljon tietoa tutkittavilta, siksi
tutkittavien voidaan antaa tutustua tutkimusaiheeseen etukdteen (Tuomi- Sarajarvi
2003: 75.) Ennen varsinaisia haastatteluja tein “koehaastattelun” joulukuun 2011 lopul-
la. Koehaastateltavan sain ystavani avulla.

Haastattelin kolme kehitysvammaisen lapsen yksihuoltajaditid. Litteroin haastattelut
melko pian haastelujen tekemisen jalkeen. Litteroin jokaisen haastattelun omaksi tie-
dostokseen ja omalla varilldan erottelun mahdollistamiseksi. Yhteen haastatteluun meni
aikaa tunnista kahteen tuntiin. Haastattelujen ilmapiiri oli mielestani luottamuksellinen
ja keskusteleva ja kaikki haastateltavat pitaytyivat annetuissa teemoissa ja niiden jar-

jestyksessa, vaikka se ei olisi ollut pakollista.

Ensimmaisen haastattelun tein tammikuussa 2012 ja viimeisen helmikuun puolivalissa.
Haastatteluaikojen sopiminen kesti haastattelupyyntoni lahettamistéd noin kaksi kuu-
kautta. Aikojen sopimiseen vaikutti esimerkiksi yhden haastateltavan sairastuminen.
Kolmatta haastateltavaa yksinhuoltajaditia oli vaikea saada, joten haastattelin &itia,
jolle olin aikaisemmin tehnyt koehaastattelun, silld hén kuului kohderyhmaan ja oli il-
moittanut olevansa valmis haastateltavaksi. Kaksi haastattelemistani yksihuoltajadideis-
ta oli minulle tuttuja, koska olin hoitanut heidan lapsiaan Kehitysvammatuki 57 ry:n
kotiparkkitoiminanna kautta. Yhden perheen lasta olin hoitanut useasti ja toisen per-

heen lapset olin tavannut yhden kerran.

Haastattelujen kuluessa saatoin selventaa joitakin kysymyksia kuten, mita tarkoitan
sanalla haasteet. Kerroin myos, etta kysyin erikseen ditien tietoja ja taitoja hoitaa, kas-
vattaa ja ohjata kehitysvammaista lasta, koska huolimatta lukemalla saadun tiedon
tarkeydestd, dideilla saattoi olla taitoja, jotka perustuivat pelkastdan heidan omiin ko-

kemuksiinsa. Haastatteluissa osoittautui, niiden erottelu oli vaikeaa ja molempien mer-
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kitys konkretisoitui kaytanndn eldmadssa. Haastattelukysymyksissa olleita lapsen hoita-
mista, ohjaamista ja kasvattamista ei mydskaan voinut eroittella vaan ne useimmiten
tarkoittivat samaa asiaa. Haastateltavat vastasivat kysymyksiin yhtena kysymyksena
mikd on epdoleellista tutkimukseni kannalta. Haastattelujen kuluessa on mahdollista
toistaa ja selventaa haastattelukysymyksia ja kdyda haastateltavan kanssa keskustelua.
(Tuomi- Sarajarvi 2003: 75).

7.4 Haastattelujen analysointi

Litteroin jokaisen haastattelun omaksi kokonaisuudekseen ja nimesin jokaisen haasta-
teltavan koodi-nimelld. Tallensin haastattelut omalla varilldan. Litteroitua tekstia haas-
tatteluista tuli yhteensa 45 sivua. Luokittelin haastatteluaineistoa teemakysymysten
mukaisiin luokkiin kayttden jokaisen didin lainauksissa eri varia. haastattelukysymysten
teemojen mukaiset luokat olivat tiedot ja taidot, voimavarat seka positiiviset asiat. Tie-
dot - ja taidot - koostuivat samoista asioista, joten luokittelin ne yhdeksi luokaksi. Luo-

kittelin ditien kokemat haasteet omaksi luokakseen, jonka nimesin taustatiedoiksi.

Taustatiedot eli haasteet olivat merkityksellisia, jotta lukija ymmartdisi kehitysvammai-
sen lapsen yksinhuoltajadidin arkea ja kokemuksia arjestaan. Taustatietoihin kokosin
vastauksista haasteet, joita he kokivat arjessaan yksinhuoltajaditind. Nama haasteet
liittyivat arjen sujumiseen, yksinhuoltajuuteen ja toimintaan viranomaisverkostossa.

Aitien taloudelliset tekijét eivat nousseet merkittavaksi tutkimustulosten kannalta.

Tein tassa opinndytetydssa sisallénanalyysin teorialahtdista sisallon analyysia kayttaen.
Teorialahtdisessa sisallon analyysissa analyysia pohjautuu aikaisemman tiedon pohjalta
luotuun tiettyyn teoriaan. Tutkittava ilmiéd madritelldan téman teorian mukaisesti.
(Tuomi - Sarajarvi 2003: 99). Olen johtanut opinndytetyoni teemat tarkoituksenmukai-
set sosiaaliset voimavarat, aktiivinen kayttaytyminen ja eldaman tyytyvaisyys tutkimuk-
seni teoriasta eli eldamanhallintakyky-kasitteestd. Teorialdhtdisen analyysin kayttamises-
sa aikaisempi tieto ohjaa aineiston hankintaa ja tutkittavan ilmién kasitteellistd maarit-
telemistd. (Tuomi - Sarajarvi 2003: 100.)

Teemoittelin elamanhallintakyky - kasitteen pohjalta tutkimusvastaukset tarkoituksen-

mukaisiin sosiaalisiin voimavaroihin, aktiiviseen kayttaytymiseen ja elaman tyytyvaisyy-
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den lisdamiseen. Haasteet jaottelin lapsen aiheuttamiin haasteisiin ja ymparistdon liit-
tyviin haasteisiin.

8 Tulokset

Tutkimustulosten esittelyssa kerron aluksi, tutkimukseen osallistuneiden yksinhuoltaja-
ditien haasteita tamanhetkisessa elamantilanteessaan. Yksinhuoltajaditien kuvaamat
haasteet toimivat hyvin taustatietoina. Taustatietojen kirjaaminen on tutkimuksen ym-

martamisen kannalta tarkeaa.

Lapsen hoidon sitovuus ja sen vaikutus yksihuoltajadidin eldmaan nousi esille kaikkien
aitien kohdalla. Toisena merkittavana haasteena yksinhuoltajadidit kokivat yhteistyon
toimimattomuuden joidenkin viranomaisten kanssa. Seppaélan tutkimuksessa ilmeni,
ettd vanhemmat olivat tyytyvaisempia lapsensa hoitoon, jos heille valittyi tunne, he
ovat lapsensa parhaita asiantuntijoita. Vanhemmille oli tarkeada, etta heita kuunnellaan

ja heidan mielipiteitdadn arvostetaan. (Seppala 2000: 70.)

Tuloksia tarkastelen vahvan elamanhallintakyvyn pohjalta keskittyen tarkoituksenmu-

kaisiin sosiaalisiin suhteisiin ja aktiiviseen kayttaytymiseen seka elamantyytyvaisyyteen.

8.1 Haasteet

Tutkimukseni perheiden kehitysvammaisilla lapsilla oli seuraavanlaisia lissdvammoja ja
haittoja: autismin kirjon piirteitd, kommunikointi vaikeuksia, jatkuva ladkitys, hengityk-
sen pidattamistd, krooninen ummetus, vaippojenkayttd, erityisruokavalio, ydkastelua ja
nukkumisen katkonaisuutta.

Yhdella lapsella oli ajoittain aggressiivista kayttaytymistd, minka vuoksi didin tuli enna-
koida lapsen ahdistumista aiheuttavia tilanteita ja suojella perheen toista lasta tallaisis-
sa tilanteissa. Yksi lapsista tarvitsi ohjausta kaikissa paivittdisissa toiminnoissa.

8.1.1 Lapsen aiheuttamat haasteet

Kaikki haastattelemani yksinhuoltajadidit kokivat lapsen hoidon sitovuuden suureksi
haasteeksi. Lapsen jatkuvasta valvonnan tarpeesta johtuen dideilld oli hyvin harvoin

omaa vapaa-aikaa. Elama oli riippuvaista lapsen nukkumaanmenoajoista ja nukkumis-
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rauhan takaamisesta, eika ystavien oma eldmantilanne aina mahdollistanut yhteyksien
pitamista. Perheen lapsi saattoi olla noin puoli tuntia yksin, useat tarvitsivat ymparivuo-
rokautisesti aikuisen lasnéoloa. Aitien harrastamista tai opiskelua rajoittivat hoitajan
tarve iltaisin. Kotipalvelu ei pysty vastaamaan yksinhuoltajaditien lastenhoidon tarpee-
seen illalla tai aamupaivisin. Yksinhuoltajadidilla ei ollut mahdollista menna kodin ulko-

puoliseen harrastukseen, mika vaikutti urheiluharrastamisen loppumiseen.

"Omaa vapaa-aikaa ei 0o oikeastaan ollenkaan. Todella harvoin” (N3)

"Se, et ei esimerkiksi yhtékkia paase lahtemaan jonnekin vapaa-ajan juttui
hin. Pitaa suunnitella kauhean kauan etukateen, etta saan nyt hoitajan sille
ajalle.” (N1)

Eldma kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajaditind edellyttaa jatkuvaa lapsen aikatau-
luissa pysymistd seka suunnitelmallisuutta. Perheissa taksikuljetusten aikataulujen
noudattaminen vaati erityisjarjestelyja, esimerkiksi tytajan lyhentamista. Taksikuljetuk-
sen ajat saattoivat yllattden muuttua, mika aiheutti vaikeuksia seka didille etta lapselle.
Varsinkin aamut olivat tydlaita, koska didin piti yksin huolehtia kaksi lasta kouluun. Yk-
sinhuoltajaaiti ei voinut kdyda kaupassa lastensa kanssa, vaan hdnen oli ldhdettava

toista aikaisemmin ehtidkseen kauppaan ennen lasten taksikuljetuksen tulemista.

"Et kaikki pyorii vain sen lapsen ehdoilla ja aikataulun mukaan.” (N3)

"Taksikuljetuset aamulla .... aamukujetus ajat saattaa muuttua vaan yht
akkia. Ja sit mun pitaa siis ehtia viemaan pikkusisko ja ehtia itse toihin
ajoissa; niin noi taksijut on semmoisia et ne on aika hankalia.” (N1)

Kaytannon asioiden, esimerkiksi lasten koulukuljetusten sujuvuus helpottuisi kahden
aikuisen perheessa. Kun toinen vanhemmista voisi hoitaa lapsien hakemisen ja toinen
heidan viemisen, kaupassakdynti onnistuisi helpommin. Toisaalta eronnut diti totesi,
etta heidan perhetilanteensa oli rauhoittunut eron myéta. Vastuu yksin kehitysvammai-

sesta lapsesta huolestutti, koska lapsi tarvitsee aina tukea, eika parjaa omillaan.

Mukavaankin kohteeseen lahteminen oli lapselle hankalaa. Aiti joutui aina kehottamaan
ja huolehtimaan tavaroiden mukaan ottamisesta. Autistisia piirteita olevalle lapsi tarvitsi
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samanlaisena toistuva padiva -struktuuri ja tulevia tapahtumien jatkuvan kertaamisen.

Voi olla vaikeaa ymmartaa kehitysvammaisen lapsen ajatusmaailmaa.

"Yllattadvad, miten se kuitenkin jotakin asioita tekee, vaikka luulee, etta
han monissa asioissa osaa ja ymmartaakin, mut sit niinkun se on niin
yllattavaa aina.

Et ei voi niiku luottaa sillai niinku normaalisti tavalliseen lapseen” (N2)

Aidilla oli toinen lapsi samassa taloudessa, mutta sisarusten apuun ei voinut turvautua.

"En kylla saa tukea, ei missaan tapauksessa. Pikemminkin huutaa, et
milloin N |ahtee sinne tilapdishoitoon?
Et sais olla aitin kanssa kahestaan.” (N1)

8.1.2 Ymparistoon liittyvat haasteet

Osa haastattelemistani yksinhuoltajadideista oli ollut yksin koko lapsen elinajan. Muu-
tosta aikaisempaan eldmatilanteeseen ei siis ollut tapahtunut. Aiti toivoi laheisten ole-

van enemman hanen apunaan.

“En ma ehka toista vanhempaa ... lahipiiri enemman mukana siind pikem
minkin.” (N3)

Lapsen isa saattoi olla apuna lapsen hoidossa, mutta isan hoitovastuuseen oltiin myo6s
pettyneita. Lapsen isa oli didin tukena vain silloin kun isdlle itselleen sopi. Keskustelu-

kumppani olisi tarpeellinen esimerkiksi, kun lapsen kuntoutus aiheutti ongelmia.

Sita toista ihmista tarvis siina just kun keskustelee naista, just jos ne sielta
(vammaisneuvolasta) sanoo, etta terapiat loppu tahan.
Niin sullahan pitas olla semmoinen keskustelukumppani siin. Tai jos koulus

sa on jotain ihmeellista. Kun ei ole ketaan siina sitte” (N2)
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Kehitysvammaisen lapseen liittyvan jatkuvan byrokratia mainittiin rasitteeksi. Byrokratia
oli voimia vievaa ja yksinhuoltajadidit kokivat sen asiaksi, johon he eivat voineet vaikut-
taa. Palvelut, jotka eivat toteutuneet sopivalla tavalla, aiheuttivat harmia seka lapselle
ettd aidille. Luottamus viranomaisiin saatettiin myds kokea ongelmalliseksi. Yhteistyd
viranomaisten kanssa, esimerkiksi koulun tai vammaisneuvolan kanssa ei aina sujunut
ongelmitta. Koulukuljetuksien sujuvuus oli yleinen huolenaihe yksinhuoltajadideilla.
Aidista oli loukkaavaa, kun viranomaiset seurasivat lapsia koululla, ilman ettd &idille

ilmoitettiin tehdyista havainnoista.

"Kun siind on erindistd vammaa mita pitaa hoidella niin sust se Kelan pa
pereitten tayttamiset ja naa kaikki tammaoset.
Niin ne on ollut mika siind on ollut aika rasittavaa.” (N2)

"Ehka koulujen niitten opettajien kanssa on valilla... Mut se oli kyll tosi
kurjaa. Et kun on semmoinen tunne, et kun se esimerkiksi ei saanut pu
heterapiaa yhtena vuona ollenkaan. Etta se tarvii jotain, ilman muuta.
Et semmoisessa, se on kylla aika tuskasta olla! ” (N2)

Aidin tydpaikan ja perheen kodin tulee olla sopivan matkan paassa lapsen koulusta ja
terapioista. Tyopaikan vaihtamisessa tulee ottaa huomioon lapsien kulkemiset kouluun
ja terapioihin. Kokopadivatyon tekeminen kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajadidille
oli hankalaa. Aiti oli siirtynyt 50 prosenttiseen tydaikaan tai oli osa-aikaeldkkeelld. Aiti,

joka teki talla hetkelld kokopaiva ty6td, toivoi pystyvansa tekemdan puolipdivatyota.

Haastattelemani yksinhuoltajadidit olivat tottuneet siihen, ettd jotkut ihmiset tuijottivat
kehitysvammaista lasta. Lapsen ollessa pienempi ymparistdn negatiivinen suhtautumi-
nen oli tuntunut loukkaavammalta. Nuoren haastava kayttaytyminen julkisissa paikois-
sa saattoi aiheuttaa tuntemattomien ihmiset pelkadmista. Lahiympariston piittaamat-

tomuus kehitysvammaista lasta kohtaan tuntui pettymykselta.

Kiteytettyna yksinhuoltajaditien elamantilanteen haastavuudesta kertoo mielesténi seu-
raavaa kommentti. Haastattelemani aiti kertoi, olevansa usein niin vasynyt, ettei pysty-

nyt nauttimaan hoitajan suomasta vapaa-illastaan.

"Nyt ma oon, mulla on aika usein ollut torstai-iltaisin hoitaja, mutta
padasiassa ma en jaksa tehda silloin mita@n kun olen niin poikki.
Pitais kdytannossa menna nukkumaan siks aikaa.” (N1)
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8.2 Tarkoituksenmukaiset sosiaaliset voimavarat

Vahva elamanhallintakyky merkitsee, etta ihmiselld on tarkoituksenmukaisia sosiaalisia
voimavaroja. Sosiaalisten suhteiden avulla kehitysvammaisen lapsen yksihuoltajadidit
yllapitivat jaksamistaan. Erityisesti vaikeina aikoina hyvat sosiaaliset suhteet olivat
avuksi. Usein sosiaaliset suhteet olivat muodostuneet vertaistuen kautta. Vertaistukea
ja vertaistuellisia suhteita kasittelen tassa opinndytetydssa myéhemmin.

8.2.1 Sosiaaliset suhteet

Haastattelemani yksinhuoltajadidit pitivat ystavia ja sukulaisia erityisen tarkeina varsin-

kin vaikeina aikoina. Monet olivat saaneet uusia ystavia vertaistoiminnan kautta.

"Ehka vanhat ystavat on vahan jaanyt taka-alalle huomattavasti, mutta
sit taas on tullut tilalle uusia, jotka on samanlaisessa tilanteessa.
On tullut niinku uutta tilalle.” (N3)

Ystavilta saatu henkinen tuki ja syvallisen keskustelun mahdollisuus auttoivat diteja
jaksamaan. Toisinaan myds pinnallisemmat ihmissuhteet virkistivat. Yksinhuoltajaaitien
sosiaaliset suhteet rajoittuivat usein vain kehitysvammaisten lasten vanhempiin. Har-
rastustoimintaa lisaamalla pystyi luomaan muita sosiaalisia kontakteja. Rohkaistuminen
sosiaalisissa suhteissaan oli yksi muutos yksinhuoltajadidin eldmassa. Viranomaiset

saattoivat antaa sosiaalista tukea pienilld yhteydenotoilla tai huomaamisella.

"Mutta silla oli hirvee vaikutus niinku just semmonen, et joku ajattelee mua
tai on mun puolella. Se oli kun tuntu hirveen hyvalta!” (N2)

Haastattelemani yksinhuoltajadidit olivat saaneet tukea omilta vanhemmiltaan lasten
ollessa pienia. Vanhempien ika, toisella paikkakunnalla asuminen, kiinnostuksen puute
olivat asioita, jotka estivét tilld hetkelld tuen saamisen. Aidin aikuiset lapset ja heidan
puolisonsa auttoivat ja olivat keskustelutukena tarvittaessa. Aiti luotti aikuisten lasten
huolehtivan kehitysvammaisesta lapsestaan, mikali han ei endd jaksaisi. Sukulaisilta
yksinhuoltajadidit eivat saaneet tukea etdisyyksien tai yhteydenpidon vahyyden vuoksi.
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"Ainoo sukulainen on just mun sisko, joka auttaa.” (N3)

Lasten isa oli apuna, ellei han itsekin ollut samanaikaisesti vasynyt lasten hoitoon.
Isa vei lasta saanndllisesti harrastukseen, mutta ei muuten osallistunut lapsen arkeen.

Lapsen ollessa nuorempi isa oli osallistunut enemman hoitamalla lasta viikonloppuisin.

"Isa on tosiaan aika paljon kuvioissa mukana. Ja se on kauheen hieno
juttu,etta jos on et mull on hata tai ma tarviin hoitajan jonnekin, me
voidaan aina neuvotella. Tai sit jos ma soitan, etta nyt ma olen ihan
ylivasynyt, niin se tulee heti.” (N1)

Yksinhuoltajaditien vapaa-ajan puute ja lapsen hoidon sitovuus rajoittivat heidan sosi-
aalisten suhteitaan. Kaikista haasteista huolimatta haastattelemani yksinhuoltajadidit

panostivat sosiaalisiin suhteisiinsa ja vapaa-ajanviettoonsa.

8.2.2 Vertaistuki ja yhdistystoiminta

Vertaistuki koettiin korvaamattoman merkitykselliseksi yksinhuoltajaditien haastatte-
luissa. Aidit kokivat, ettd he saivat parhaan mahdollisen ymmarryksen ja avun saman
asian kokeneilta ihmisiltd. Yhdistystoiminnan kautta oli I6ytynyt uusia kontakteja ja
henkilékohtaisia ystavia.

"Just niista vertaisryhmista on 16ytynyt semmaoisia ystavia, joille voi soit
taa.
Se on kylla tosi tarkeeta. ” (N1)

Vertaistuen avulla voitiin my0s jakaa tietoa ja tukea harvinaisista sairauksista tai oi-
reyhtymista. Vertaisihmisille oli helpompi kertoa vaikeita asioita. Ihmiset, jolla itselldan-
kin oli vaikeita elamantilanteita, eivat kauhistuneet perheiden sairauksia tai haasteelli-

sia elamantilanteita.

"On niinku helpompi olla niin vertaisihmisten kanssa, koska ne ei kos
kaan kauhistele sita kun silleen kun niilld on itelldkin ihan yhta rank
kaa.” (N1)
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Yksinhuoltajadidit korostivat, vertaistukea antavien yhdistyksien tarkeytta jaksamisen
ylldpitajind. Yksinhuoltajadidit olivat mukana useiden yhdistysten toiminnassa kuten
esimerkiksi Kehitysvammatuki 57 ry:ssd, Leijonaemoissa ja Padkaupunkiseudun omais-
hoitajissa ja Sydanlapset ja -aikuiset yhdistyksessa.

"Se on kylla tarkee!! Kylld ne on hitsin tarkeita noi yhdistykset, jos miet

tii, et niita ei olis, niin mitenka paha juttu!!” (N2)

Osa dideista oli myds kaynyt ndiden yhdistysten jarjestamissa tapaamisissa ja esimer-
kiksi viikonloppu-kursseilla. Ohjaajien ammattitaidolla ja asenteella oli merkitysta ver-
taistuellisen ryhman onnistumiseen. Ohjaajan vertaisuus antaa hyvan lahtékohdan
kurssin vetamiseen. Yhdistysten kautta yksihuoltajadidit olivat saaneet positiivista
energiaa. Erdan vertaisryhman keskustelukulttuuri oli yksinhuoltajadidille liian aggres-
siivinen. Yksinhuoltajaaiti oli vastuuhenkilona erdan yhdistyksen toiminnassa, ja antoi
apuaan yhdistyksen jasenille. Aiti koki muiden auttamisen voimaannuttavaksi asiaksi.

"Yhdistykseltad saa nyt, tai kuka saa ja kuka antaa. Tassdkin on jo véhan
tada, (naurahtaa) kun on niin kiinni siind. Mutta kylla se antaa kun auttaa
muitakin. Tulee kans sellanen. Siitakin tulee hyva olo.” (N3)

Yhdistyksien lapsille ja vanhemmille jarjestdma virkistéva ohjelma koettiin tarpeellisek-
si. Henkilokohtainen vertaistuki oli myds tarkeda, mutta se saattoi loppua yllattaen

eldmantilanteiden muututtua tai lapsien ystavyyden loputtua.

Aidit korostivat erityisesti yksinhuoltajille suunnatun toiminnan tirkeyttd, koska yksin-
huoltajien elama erosi lahtékohdiltaan kahden vanhemman perheen tilanteesta. Kehi-
tysvammatuki 57 ry jarjestaa yksinhuoltajaditien ryhma-toimintaa ja mahdollisuutta

henkilokohtaiseen keskusteluun.

8.3 Yksinhuoltajadidin aktiivinen kayttaytyminen

Aktiivinen kayttaytyminen on tyypillista vahvan elédmanhallintakyvyn omaavalle ihmisel-
le. Kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajadidin aktiivista kayttaytymista kuvaavat lap-
sen kehitysvammaisuuteen ja sairauksiin liittyvén tiedon ja taidon hankkiminen. Aidit
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kehittivat lapsen kuntouttamiseen tarvittavia taitojaan. Tiedon ja taidon avulla yksin-

huoltajaditi parantaa mahdollisuuksiaan sopeutua elinolosuhteisiin tai muuttaa niita.

8.3.1 Kehitysvammaisuuteen liittyvan tiedon ja taidon hankkiminen

Yksinhuoltajadidit kokivat, ettd heilla oli tarpeeksi tieto kehitysvammaisen lapsen kans-
sa elamiseen. Aidit kokivat osaavansa kayttda tietoa lapsensa hyvéksi. He pystyivét
pitdmaan lapsensa puolia, koska tiesivat asioista niin paljon, mutta suuri tietomaara
saattoi olla haittana yhteistydssd ladkarin kanssa. Aidit olivat hankkineet tietoa itse
lukemalla, sopeutumisvalmennuskursseilta, vertaistukiryhmista tai vertaisvanhemmilta

seka kouluttautumalla. Yksinhuoltajadidit olivat olleet aktiivisia tiedon hakemisessa.

"Ettii koko ajan” (N3)

“Ne tulee niinku tallee pikku hiljaa ja sa opit ne niinku siina matkan
varrella, koska just se (lapsen sairaus) muuttuu.” (N3)

Vertaistuki oli térkeda tiedonsaannin kanava varsinkin, jos lapsella oli erityinen vamma
tai sairaus. Lapsen terapeuteilta vanhemmat kertoivat saavansa tietoa lapsen kuntou-
tukseen. Yksinhuoltajaditi pystyi kayttdmaan hyvdkseen kahta koulutustaan lapsensa
kanssa toimiessaan. Yksinhuoltajadidit toimivat aktiivisesti kaymalla sopeutumisval-
mennuskursseilla ja vertaisryhmissa, viikonloppu-kursseilla ja lapsensa kehitysvammai-

suutta kasittelevilld luonnoilla. He etsivat tietoa lapsensa sairauksista tai oireyhtymista.

Vanhemmat ajattelivat, ettéd heilla oli riittdvan hyvat taidot kehitysvammaisen lapsensa
hoitoon, kasvatukseen ja ohjaamiseen. Tiedot ja taidot limittyivat oleellisesti yhteen;
hankittua tietoa kaytettiin arkieldmassa. Lapsen autistisista piirteisté johtuen &iti ei
paase avoimeen kontaktiin oman lapsensa kanssa. Tama voi aiheuttaa aidille murhetta.
Suhteella omaan aitiin on merkitystd lapsen hoidossa, riippumatta didin ammatista.

Erityislapsen vanhemmuuteen riittéa “Riittdvan hyvana &itina"- oleminen.
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8.3.2 Muu aktiivinen kayttaytyminen

Yksinhuoltajadidit toimivat monella tavalla aktiivisesti parantaakseen eldmansaansa.
Tekemalla yhteisty6ta lapsen koulun ja terapeuttien kanssa yksinhuoltajadidit vaikutti-
vat lapsen elamaan ja kuntoutukseen. Huonot kokemukset yhteistydsta koulun, vam-
maisneuvolan tai terapeuttien kanssa veivat yksinhuoltajaditien voimavaroja. Usein
kokemukset yhteistydsta varsinkin terapeuttien kanssa olivat kuitenkin myénteisia. Aidit
pohtivat olivatko he lilan aktiivisia lapsen asioiden suhteen.

"Sitten kuitenkin ma oon semmoinen, ettd ma tartun asioihin ja vahan lii
aksikin joidenkin mielesta saatan vahan liiaksikin puuttua, mutta etta...”
(N1)

"Joo voin ehka kylla vaikuttaa tai saa joudun ehka vaikuttaa vahan liikaa
kin sillai niinku tuntuu etta” (N2)

Kehitysvammaisen lapsen elamd etenee viranomaisverkostossa tietyn “ennakko-
suunnitelman” mukaisesti, mutta tarvittaessa vanhempi voi puuttua esimerkiksi koulu-
ratkaisuihin tai kuntoutuksen toteuttamiseen. Lapsen kayttdytymisen haasteet kuten
aggressiivinen kayttaytyminen seka lapsen ika, saivat didin pohtimaan lapsen laittamis-
ta asuntolajonoon. Haastattelemani yksinhuoltajadidit olivat hankkineet lapselleen tuki-
ja sijaisperheitd seka avustaja- ja tulkkipalveluja. Erityisen vaikeissa eldmantilanteissa

yksinhuoltajaaiti oli hakeutunut ammattiapua.

"Etta pakko paasta johonkin juttelemaan ja loppuen lopuksi ma sit paasin
vammaisneuvolaan. Sielld on semmoinen psykologi, jonka kanssa me ol
laan aika samoilla aaltopituuksilla” (N1)

Ympariston suhtautumisesta kehitysvammaiseen lapseen kerrottiin negatiivisia koke-
muksia; esimerkiksi lasta tuijotettiin, hdanen kayttaytymistdan arvosteltiin tai lasta ei
huomioitu ollenkaan. Haastattelemani yksinhuoltajadidit olivat tottuneet tallaisiin tilan-
teisiin, eivatka piitanneet ympariston negatiivisesta suhtautumisesta. Lasten ollessa

nuorempia ymparistdn negatiivinen suhtautuminen tuntui pahemmalta.

Murrosikaisen kehitysvammaisen lapsen itsendistymisen tukeminen vaati dideiltd oike-
anlaista ohjaamista seka tietoa murrosikdisen kehitysvammaisen tai autistisen lapsen
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ohjaamisesta. Kehitysvammaisen lapsen vanhemmilta vaaditaan lapsen kuntoutusvali-

neiden tuntemista ja niiden kaytanndn hallintaa.

"Ja sit sa joudut itse koko ajan opettelemaan ne kaikki (naurahtaa) uudet
kuntoutusjutut.” (N2)

Mikali yksinhuoltajaditi tarvitsi omaa aikaa, hdnen oli valttamatonta jarjestaa lapselle
hoitaja tai tukikotijakso. Perheiden kehitysvammaiset lapset eivat parjanneet kotona
ilman aikuista. Vaikka lastenhoidosta aiheutuva minuuttiaikataulua vei voimia, haastat-
telemani yksinhuoltajaditi yritti parantaa elamanlaatuaan keksimalla itselleen muuta
ajateltavaa. Yksinhuoltajadidit kertoivat, etteivat he jatkuvasti ajattele olevansa kehi-

tysvammaisen lapsen vanhempia, vaan ensisijaisesti diteja.

“M on lapsi, siina@ missa muutkin lapset, ei se ole se vamma siinag ko
ko ajan paallimmaisena. " (N3)

"ja M on tietenkin se positiivinen” (N3)

Aidin hakeutuminen erilaisiin harrastustoimintoihin oli yksi keino eldmén muuttamises-
ta. Jotta kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajadidilla olisi tarpeeksi omaa aikaa, han
oli siirtynyt osa-aikaelékkeelle. Tydajan vahentdminen oli yksi ratkaisu eldmanlaadun

parantamiseksi, vaikka siita seurasikin taloudellisen tilanteen heikkenemista.

8.4 Oman elamantyytyvaisyyden lisdaminen

Haastattelemani yksinhuoltajadidit kertoivat oppineensa paljon ihan konkreettisia asioi-
ta kehitysvammaisen lapsensa my6ta. He olivat tutustuneet kehitysvammaisten ihmis-
ten maailmaan, mika muuten olisi jaanyt tuntematta. Myds suhtautuminen poikkeavuu-

teen tai erilaisiin ihmisiin oli muuttunut, eika erilaisuus kummastuttanut.

"Valtavasti oppinut nditten muutaman vuoden aikana M:n kautta Ja ihan
uuden kielen myoskin. Kuvilla kommunikointi kaikkea,” (N3)

"Onhan se tietysti koko sen oman maailmansahan se on tietenkin avannut.
Kaikki naa kehitysvammaisten ihmisten perheet ja lapset ja koko koulu ja
kaikki taa. (N2)
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Aidit olivat huomanneet, ettd huolimatta yksinhuoltajuuden tuomista rajoitteista, he
saattoivat kuitenkin tehda monia asioita. Sopimalla etukateen ystavien tapaamiset ja
varaamalla hoitajan, heilld oli mahdollisuus vaikuttaa jaksamiseensa. Kehitysvammai-

sen lapsen yksinhuoltajuus ei ollut estanyt heita toteuttamasta haaveitaan.

"....ettd koskaan en endaa voi menna opiskelemaan ja koskaan ei enaa voi
tehda mitdan. Ja silti mahan opiskelin viime vuona. Loppuen lopuksi pys
tyy joitakin juttuja tekemadan, mutta tota sit se vaan pitda suhteuttaa sii
hen, et mita sitten pystyy. “ (N1)

Toisten ihmisten kuunteleminen ja empatiakyky olivat lisdantyneet yksinhuoltajadideil-
Ia. Muiden huolien kuuntelemisesta didit olivat saaneet hyvaa mieltd. Kuuntelemisen
taito saattoi olla myds tarpeellinen tyéelamataito. Uskallus kohdata ihmisia ahdistavis-
sakin tilanteissa oli kasvanut kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuden myéta. Joku
haastattelemistani dideista kertoi muuttuneensa sosiaalisemmaksi. Yksinhuoltajaaidit

olivat oppineet iloitsemaan pienista asioista ja suhtautumaan eldmaan positiivisesti.

"Toisaalta miten pieni asia voi tehda tyytyvaiseksi!”

"Ja osaa elaa siind hetkessa ei vaan koko ajan mieti niitd menneita ja
tulevaa. Vaan nauttii siitd hetkestd mika nyt on!” (N3)

Yksihuoltajadidit kertoivat olevansa tyytyvaisia elamaansa, vaikka kuvailivatkin siihen
liittyvan paljon haasteita. Heilld oli hyvid kokemuksia parjadmisestaan ja elaman hallit-
tavuudesta. Eldaméan sujuvuutta auttoivat arjen rutiinit seka koulukdaynnin ja iltapdivan

sujuvuus. Yksinhuoltajadideilld oli positiivinen asenne elamaansa ja selviytymiseensa.

"Kai sita on semmonen sinnikas taistelija. Vaikka onkin kaiken nakdista,

mutta tota, vaan eteenpain. ” (N3)

"On sujunut se sillai aika hyvin kun me ollaan kahelleen. Me vaan touhu-
taan niita juttuja kahestaan, niin to on kyl sit aika hyvin mennyt.” (N2)



32

9 Johtopaatokset

Tassa opinndytetytssa keskityin kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajaditien elaman-
hallintakykya ja jaksamista vahvistaviin asioihin.

Tutkimukseni aineistona oli kolmen yksinhuoltajadidin haastattelut. Laadullisessa tutki-
muksessa haastateltavien maaralla ei ole suoraan vaikutusta tutkimuksen onnistumi-
seen, vaan suppeallakin aineistolla voi |6ytaa vastauksia moniin asioihin. Tassa tutki-
muksessa en pyri tilastollisiin yleistyksiin vaan kuvailemaan ja ymmartamaan yksinhuol-

tajaaitien elamaa.

Taustatietoina haastattelemieni yksinhuoltajaditien elamasta ilmeni, ettd heita erityises-
ti rasitti lapsen sitovuus ja jatkuva valvonnantarve. Lapsen sitovuus korostuu yksin-
huoltajadideilla, koska he ilman toista vanhempaa kantavat lapsen hoitovastuun. Lap-
sen vamman psyykkinen ja sosiaalinen rasittavuus kuormittaa ja vasyttda vanhempia.
Lapsen vaatima jatkuva valvonta ja valppaana oleminen aiheuttaa riittdmattémyyden
tunteita vanhemmissa. (Notko - Martin - Puumalainen 2006: 225 - 226.) Yksinhuolta-

juus ja lapsen sitovuus huonontavat ditien oman ajan saantia.

Yhtena selkeana johtopaatdksena opinndytetydstani voidaan pitda vertaistuen tarkeyt-
ta. Kaikki haastattelemani yksinhuoltajadidit korostivat vertaistuen olevan tarkein hei-
dan jaksamistaan tukevista tekijoista. He pitivat vertaistukea tarjoavien yhdistysten
toimintaa monella tapaa tarpeellisena. Vertaistuen avulla ihmiselle tulee kokemus siita,
ettd muillakin on samankaltaisia joskin ainutlaatuisia kokemuksia. (Huuskonen 2010.)
Vertaistuki oli merkittdvaa, koska se oli kanava yksinhuoltajadideille saada tietoa lapsen
erityisista sairauksista, kehitysvammasta tai kuntoutumispalveluista. Vertaistuen kautta
yksihuoltajadidit olivat saaneet uusia samassa elamantilanteessa olevia ystavia. Vertais-

ystaville yksinhuoltajadidit saattoivat soittaa minkalaisessa tilanteessa tahansa.

Sosiaalistensuhteet olivat merkityksellisia haastattelemille yksinhuoltajadideille arjen
jaksamisessa. Sosiaalisen tuen oletetaan pitdvan ylla psyykkistd tasapainoa ja auttavan
l[dytamaan asioihin myonteisen nakdkulman sekd vahentdvan stressia (Pelkonen1994:
40). Tassa opinnaytetydssa yksinhuoltajaditien sosiaaliset suhteet rajoittuivat usein
toisiin erityislasten vanhempiin. Aidit pitivit mahdollisuuksiensa mukaan ylld myds mui-
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ta sosiaalisia suhteita. Ihmissuhteiden ylldapitamista muiden kuin kehitysvammaisten
lasten vanhempien kanssa vaikeutti se, etta muut eivat valttdamatta ymmartaneet kehi-
tysvammaisen lapsen perheen elamantilannetta. (Saariaho 1993:71.)

Haastattelemani yksinhuoltajadidit toimivat monilla tavoin aktiivisesti eldmantilanteensa
muuttamiseksi. He hankkivat uutta tietoa lapsensa sairauksista, apuvalineista ja kun-
toutumismahdollisuuksista. Yhteistydn tekemista viranomaisten ja terapeuttien kanssa
korostettiin. Yksinhuoltajadidit pitivat lapsensa puolia taitojensa ja voimiensa mukaan
ja kaikissa lapsen eldmaan vaikuttavissa asioissa. Palvelujen ja kuntoutuksen saamises-
sa oli eroja yksinhuoltajaditien kesken. Osan mielesté kuntoutuspalveluja oli riittavasti
ja osa koki jadneensa paitsi. Yksinhuoltajuus oli ehka pakottanut heidat erityisen pon-
nekkaasti hoitamaan lapsen asioita. Yksinhuoltajuus ei sindnsa ole riskitekija perheen
toimivuuden tai vanhemmuuden suhteen. Yleisen sosiaalisen yksihuoltajuuteen liittyvan
"huolipuheen” sijasta olisi Broberg ja Tahtinen tahdentavat, ettd on tarpeellista keskit-
tya tutkimaan yksinhuoltajaperheitd suojaavia tekijoitd. (Broberg - Tahtinen 2009:
169.)

Tutkimuksen yksinhuoltajadidit olivat tehneet erilaisia ratkaisuja elamantilanteensa
parantamiseksi. Osa aideista oli joutunut véahentamaan tydaikaansa, mika vaikutti per-
heen taloudelliseen tilanteeseen. Usein perheen toinen vanhempi oli jaanyt pois tyo-
elamasta hoitaakseen vammaista lastaan. Perheissa on tehty erilaisia jarjestelyja, jotta
lapsen hoito ja terapiakdynnit hoituisivat. (Notko- Martinin — Puumalainen 2006: 226-
227.) Kysyin aitien taloudellisesta tilanteesta saadakseni selvyyttd, vaikuttiko didin ta-
loudellinen tilanne erityisen paljon perheen elamaan. Taloudellista tilannetta ei mainin-

nut kestamattémaksi, vaikka se oli heikko.

Kehitysvammaisen lapsen myo6ta yksinhuoltajadidit olivat kokeneet myds positiivisia asioita,
kuten tutustuneet uusiin ihmisiin, tutustuneet kehitysvammaisten maalimaan. He olivat
myds oppineet uudenlaista suhtautumista eldmaan ja nauttimaan pienista asioista. Sosiaali-
set suhteet olivat syventyneet tai voimistuneet. Marja-Liisa Saariahon tutkimissa perheis-
sa kehitysvammainen lapsi kasitettiin my6s mahdollisuutena ndhda maailma eri tavalla,
ja hanen kauttaan asioiden tarkeysjarjestys muuttui. (Saariaho 1993: 67.)
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Taman opinnadytetyon tarkoituksena oli tuoda esille asioita, joiden kehitysvammaisen
lapsen yksinhuoltajadidit kokivat parantavan jaksamistaan. Tarkoitus ei ollut kiinnittaa
huomiota palvelujarjestelman puutteisiin tai vammaistydn epdkohtiin. Vammaisten las-
ten vanhempien sopeutumista selvittéaneet tutkimukset keskittyvat useimmiten negatii-
visiin ilmidihin eli perheiden kokemiin ongelmiin. Perheissa tapahtuvia mydnteisia muu-
toksia ja koettuja saavutuksia on sen sijaan tutkittu vahan. Vammaisen lapsen van-
hemmuus saattaa olla vanhemmille henkilokohtaisesi kasvattava kokemus ja vammai-
nen lapsi on tuonut iloa ja onnellisuutta perheeseen. (Itdlinna - Leinonen — Saloviita
1994: 84.)

Haastattelemieni yksinhuoltajaditien positiivinen elamanasenne ja positiivisesti tulevai-
suuteen suhtautumien lisasivat yksinhuoltajaditien jaksamista. He eivat myoskaan kaih-

taneet asioihin puuttumista parantaakseen lapsensa eldmanlaatua.

10 Eettisyys ja luotettavuus

Huolehdin, ettd haastattelut tapahtuivat rauhallisessa ja rajatussa paikassa, eika kes-
keytymisia tapahtuisi, jotta aiheen yksityisyys ja tilanteen luottamuksellisuus sailyisi.
Ulkopuolinen henkild hairitsi pari kertaa kirjastossa tehtya haastattelua ja jossakin
haastattelussa haastateltavan kdnnykka soi. Opinndytetydni luotettavuuden varmista-
miseksi pyrin kirjaamaan tarkasti tutkimuksen kaikki vaiheet ja antamaan esimerkkeja
haastatteluista suorin lainauksin. Luotettavuutta voidaan arvioida silla, kuinka patevasti
tutkimustekstissa kuvataan tutkittua kohdetta. (Eskola - Suoranta 1999: 214.)

Luotettavuudessa huomioitiin, ettd opinndytetyontekija ei saanut Kehitysvammatuki 57
ry:n asiakastietoja, vaan perhetyontekija lahetti haastattelupyynnét haastateltaville.
Varmistin, ettei yksinhuoltajaditien eika heidan lapsien henkiltietoja tai haastatteluai-
neistoa joudu ulkopuolisten kasiin tutkimuksen missaan vaiheessa. Yksinhuoltajadidit
osallistuivat tutkimukseen vapaaehtoisesti. He eivat olleet asiakassuhteessa Kehitys-

vammatuki 57 ry:hyn, joten haastattelulupaa ei tarvittu.

Yksi yksinhuoltajadideista oli minulle entuudestaan tuttu, koska olin hoitanut hanen

lastaa useita kertoja. Mietin onko tutkimuksen luotettavuuden kannalta haitallista, etta



35

tunnemme etukateen. Haastateltavia oli vaikea saada joten, hyvaksyin hanet haastatel-
tavaksi. Erdan yksinhuoltajadidin ja lapset oli tavannut kerran aikaisemmin. Tutkimuk-

sen kannalta ei todennakdisesti ollut haitaksi, ettd tunsin perheiden arkea.

Pohdimme tydeldman yhteistybkumppanin kanssa oman tilanteeni vaikutusta haastatel-
tavien saamiseen. Oma kokemukseni erityislapsen vanhemmuudesta helpottaa haasta-
teltujen tilanteen ymmartamista. Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2010: 229) toteavat,
ettd tutkijan on pohdittava kielenkdyttéaan ja sitd, miten han on pystynyt ymmarta-
maan tutkittavaa haastattelutilanteessa. Haastattelutilanteissa keskustelin kehitysvam-
maisen lapsen vanhemmuudesta, mutta pyrin olemaan vaikuttamatta haastateltavien
vastauksiin. Kommentoin ditejd vasta heidan vastattua kysymyksiin. Pyrin luomaan
haastattelutilanteisiin keskustelevan ja luottamuksellisen ilmapiirin. Laadullisessa tutki-
muksessa tutkija ja hanen avoin subjektiviteetti on tutkimuksen keskeisin tutkimusvali-
ne. Tutkimuksen luotettavuuden arviointi koskee tutkijaa koko tutkimuksen ajan ja

sisaltaa tutkijan omaa pohdintaa. (Eskola - Suoranta 1999: 211.)

11 Pohdinta

Opinnaytetyoni tavoite oli selvittdd, minkalaisista asioista kehitysvammaisen lapsen
yksihuoltajadidin elamanhallintakyky koostuu. Haastateltavat olivat Kehitysvammatuki
57 ry:n jasenid. Halusin tassa opinndytetydssa keskittya asioihin, jotka yksihuoltajadi-
deilld oli hyvin ja siihen, miten he voivat parantaa eldmadnsa. Mielestani negatiivisten
asioiden korostaminen ja varsinkaan niiden jatkuva esille tuominen ei paranna kenen-
kaan tilannetta. Erityisesti sellaisten asioiden korostaminen, joihin ei voi vaikuttaa, on
hyoddytdnta. Viranomaisten toiminnassa voi olla vaarana keskittya kehitysvammaisen
lapsen perheen ongelmiin ja niiden ratkaisemiseen, eikda niinkaan perheessa oleviin

voimavaroihin.

Opinnaytety® prosessi oli haastavaa, mutta aihe sailytti kiinnostavuutensa ja merkitta-
vyytensa koko prosessin ajan. Oma tydkokemukseni kehitysvamma-alalta sekda vam-
maisen lapsen vanhemmuus helpottivat kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajadidin
asemaan asettumista ja antoivat syvyytta asian kasittelylle. Sosionomi (Amk) — koulu-
tus laajensi omaa sosiaalialan tuntemustani ja koin yksinhuoltajaperheiden tilanteeseen

keskittyvan opinndytetyén arvokkaana oman ammattitaidon kehittymisen kannalta.
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Kunnioituksena haastateltavia kohtaan pyrin raportoimaan tyén mahdollisimman hyvin
ja tarkasti. Kannustusta tdman opinndytetydn tekemiseen sain myés Kehitysvammatuki
57 ry:n perhetydntekijalta.

Opinndytetyon tekeminen vaati suunnitelmallisuutta ja maaratietoisuutta seka aikatau-
lussa pysymista. Koko prosessi vaatii epavarmuudensietokykyd, koska tydn eteneminen
tapahtui vaiheittain. Opinndytetyén tekeminen yksin oli vaativaa. Pohtiessani eri ratkai-
suvaihtoehtoja esimerkiksi teemakysymyksissd, olisin kaivannut toisen tekijan mielipi-
detta ja tukea paatdksiin. Tydmadran jakaminen ei myoskaan ollut mahdollista. Haas-
tateltavien maara olisi voinut olla suurempi, jos ty6 olisi tehty pariydna. Opinnaytetyo-
prosessi antoi monista haasteistaan huolimatta varmuutta itsendiseen tydskentelyyn ja

vastuullisuutta asioiden eteenpadin viemiseksi.

Haastattelu kysymyksien epdkohtia huomasin itse haastattelutilanteessa. Ei olisi ollut
tarpeellista kysy erikseen hoitaa, ohjata tai kasvattaa. Tietojen ja taitojen erottelemi-
nen oli niiden kdytanndn laheisyyden vuoksi vaikeaa. Joissakin haastattelukysymyksissa

esiintyi myds paallekkaisyytta.

Mietin, vaikuttaisiko oma kehitysvammaisen lapsen aitiys haastatteluissa tai niiden ana-
lysoinnissa. Pohdin etukateen tulisivatko aiheet liian ldhelle itsedni, mika voisi vaikeut-
taa asian objektiivista tarkastelua. En huomannut, etta omalla erityislapsen-ditiydellani
olisi ollut ainakaan negatiivista vaikutusta. Luulen, ettd saatoin ymmartaa aiteja ja hei-
dan tuntemuksiaan paremmin oman kokemukseni kautta. Uskoisin pysyneeni objektii-

visena omasta kokemuksestani huolimatta.

Kehitysvammatuki 57 ry:n jasenia ja toiminnassa mukana olevilla yksinhuoltajadideilla
voidaan olettaa olevan tavallista enemman voimavaroja ja kiinnostusta vertaisryhma-
toimintaan. Haastatelluiksi oli valikoitunut ehka parjaavampi yksinhuoltajaditien joukko.
Kaikilla yksinhuoltajadideilld ei ole voimavaroja, aikaa tai lastenhoitomahdollisuutta
jarjestoissa toimimiseen. Luulisin, etta vaikeimmin kehitysvammaisten lasten yksinhuol-
tajadidit jaavat pois haastavan eldmantilanteensa vuoksi. Haasteena on, milld keinoilla

heidan tilannettaan voitaisiin helpottaa.

Opinnaytetyon tuloksista korostui vertaistuen tarkeys yksinhuoltajadideille. Kehitys-

vammatuki 57 ry:n jarjestamille yksinhuoltajaditienryhmille ja vertaistoiminnalle on
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edelleenkin paljon tarvetta. Ryhmien avulla yksinhuoltajadidit voivat tavata muita sa-
massa elamantilanteessa olevia diteja ja saada tukea jaksamiseensa. Kehitysvammatu-
ki 57 ry:n ryhmissa toteutui molemmat vertaisuuden elementit seka yksinhuoltajuus
etta erityislapsen vanhemmuus. Vertaisryhmien anti ei rajoitu vain ryhman sisdlla ta-
pahtuvaan toimintaa, vaan haastattelemani yksinhuoltajadidit pitivat ylla erilaisista ta-

paamisista saatuja yhteyksia vapaa-ajallaan.

Kehitysvammatuki 57 ry voi kayttaa opinndytetyon tuloksia kehittdessaan toimintaansa.
Yhtena palvelujen kehittédmisehdotuksena voisi olla edullisten lastenhoitopalvelujen
tuottaminen. Opinndytetydni tuloksista ilmenee, ettd vapaa-ajan puuttuminen oli yksi
suurimmista kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajaditeja rasittavista tekijoista. Talou-
dellisen tilanteen kireys estda heitd kayttamdastda maksullisia lastenhoitopalveluja. Per-
heen lahipiirid ei haluta jatkuvasti rasittaa lapsen hoitamisella, eikd heissa aina ole so-

pivaa hoitajaa. Erityislapsen hoito vaatii lapsen tuntemista tai vankkaa ammattitaitoa.

Haastatteluista ilmeni, etta vertaisryhmien ohjaajan rooli ja ammattitaito olivat oleellisia
ryhmien onnistumisen kannalta. Koulutettu vertaisohjaaja oli koettu hyvaksi vaihtoeh-

doksi. Kehitysvammatuki 57 ry voi vaikuttaa ryhmien ohjaajan rooliin.

Yhtena jatkotutkimusaiheena voisi olla vertaileva tutkimus niisté yksinhuoltajadideistd,
jotka eivat ole Kehitysvammatuki 57 ry:n jasenia ja mita voitaisiin tehda heidan saavut-
tamiseksi. Tutkimusaiheena voisi olla vaikuttaako kuuluminen Kehitysvammatuki 57
ry:n jasenyyteen yksihuoltajadidin jaksamiseen tai elamanhallintakykyyn. Vertaistuen
merkityksen tutkiminen kehitysvammaisten lasten yksihuoltajaditien keskuudessa voisi
myos olla yksi jatkotutkimuksen aihe. Vertaileva tutkimus kahden vanhemman perheen
ja yksinhuoltaja eléamantilanteen valilla voisi selvittda tarvitsevatko kehitysvammaisen
lapsen yksinhuoltajat erilaista tukea kuin kahden vanhemman perhe. Monet yksinhuol-
tajadideista olivat tyytymattbmia viranomaisilta saamaansa tukeen. Vammaisneuvolan
palveluihin ja yhteistydbhon koulun kanssa toivottiin parannusta. Tama voisi olla uusi

tutkimuksen aihe.

Kaikista haastattelemistani kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltajadideista valityin posi-
tiivinen asenne elamaan ja halu menna eteenpain. He eivat mitatdineen vaikeuksiaan,
mutta eivat lamaantuneet, vaan toimivat asioiden eteenpdinviemiseksi. Kehitysvam-
maisen lapsen vanhemmuus saattaa olla myds positiivinen kokemus ja eldman arvojen

muuttumisen mahdollisuus.
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Liite 1
1(3)

TUTKIMUSKYSYMYS
Minkdlaisista asioista kehitysvammaisen lapsen yksihuoltajaaidin

elédmanhallintakyky koostuu.

TAUSTAKYSYMYKSET
a) Milloin kehitysvammainen lapsesi on syntynyt?
b) Onko perheessasi muita lapsia? Minka ikaisia?

c) Mista lahtien olet ollut yksinhuoltaja?

TAUSTATIEDOT
A. Haasteet (taustatietoja)
1. Minkalaisia haasteita lapsenne a) hoitoon
b) kasvatukseen
) ohjaukseen liittyy?
2. Minkalaisia haasteita arjen sujumiseen liittyy?
3. Minkalaisia haasteita arjen sujuminen asettaa sinun hyvinvoinnillesi?
4. Aiheuttaako kehitysvammainen lapsi erityisia haasteita hyvinvoinnillesi?

5. Asettaako ymparistdon suhtautumien kehitysvammaiseen lapseenne haasteita?

B. Yksinhuoltajuus (taustatietoja)
6. Miten koet nykyisen elamanvaiheesi?

7. Minkalaisissa tilanteissa kehitysvammaisen lapsen ditina on ollut tilanteita, joissa
olet

kokenut hallinnan puutetta?
8. Minkalaisissa tilanteissa olisit toivonut toisen vanhemman mukanaoloa arjessa?
9. Oletko tyytyvainen taloudelliseen tilanteeseesi?
10. Mita ajattelet lapsen kehitysvammaisuuden vaikutuksesta eroosi?

11. Onko yksinhuoltajuus muuttanut sinua henkisesti?
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TEEMAT
1. Elinolosuhteiden muuttaminen
A) TIEDOT
12. Minkalaiset tiedot sinulla on mielestasi
a) hoitaa b) kasvattaa c) ohjata kehitysvammaista lastasi?
13. Mista saat tiedollista tukea/tietoa?
a) Onko tuki riittavaa? Miten koet sen?

14. Miten arvioit kykyjasi kayttaa tietojasi lapsesi hyvaksi?

B) TAIDOT
15. Minkalaiset taidot sinulla on mielestasi
a) hoitaa b) kasvattaa c) ohjata kehitysvammaista lastasi?

16. Miten arvioit kykyjasi kayttaa taitojasi lapsesi hyvaksi

C) VOIMAVARAT
Sosiaalinen tuki
17. Miten arvioisit sosiaalisia suhteitasi?
18. Minkalaista sosiaalista tukea saat? Koetko sen riittévaksi?
19. Saatko tukea a) vanhemmilta
b) ystavilta
) sukulaisilta
d) lapsen isalta
e) perheen muilta lapsilta
f) yhdistyksesta Mista?

g) muualta
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20. Kuinka usein saat tukea?
Onko tuen antaja mukana lapsen arjessa? Milla tavalla?

21. Saatko tukea vertaisryhmilta? Yksittdista vertaistukea?
Miten koet sen?

22. Saatko tukea kuntoutuksen tuottajilta?
Miten koet lapsesi kuntoutuksen ajatellen omaa jaksamistasi?

23. Miten arvioisit kykenevasi kayttaa sosiaalisia suhteitasi voimavaroina?

Muut voimavarat
24. Miten paljon koet voivasi vaikuttaa a) lapsesi elamaan b) lapsesi kuntoutukseen c)

lapsesi terveyteen?

Positiivisuus

25. Mitka positiiviset asiat ovat auttaneet sinua eteenpain elamassasi?

26. Milla lailla koet voivasi vaikuttaa omaan elamaasi?

27. Miten voit vaikuttaa omaan tyytyvaisyyteesi?

28. Miten voit vaikuttaa omaan hyvinvointiisi? Minkalaisilla asioilla?

29. Mita positiivista kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus on antanut sinulle?

30. Miten olet muuttunut kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuden my&ta?
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Olen Sosionomi (Amk) - opiskelija Metropolia Ammattikorkeakoulusta aikuiskoulutusoh-
jelmasta. Aikaisemmalta koulutukseltani olen kehitysvammaistenohjaaja ja itselléni on
kokemusta pienen kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudesta.

Teen opinnaytetydnani kehitysvammaisten lasten yksinhuoltajaditien eldmanhallinnan
kyvysta. En keskity niinkaan palvelutarpeisiin tai palvelujen saatavuuteen vaan aidin
voimavaroihin.

Etsin haastateltavaksi Kehitysvammatuki 57 ry:n palveluja kdyttavia yksinhuoltajaaiteja.
Teen haastattelun teemahaastattelu — menetelmaa kayttaen, jolloin haastateltava saa
vapaasti kertoa aiheeseen liittyvista asioista.

Haastattelupaikkana on mahdollista kayttaa Kehitysvammatuki 57 ry:n tiloja, mutta
voimme sopia myos jokin muun rauhallisen tilan. Voin toteuttaa haastattelun paivisin
tai iltaisin joko arkena tai viikonloppuna.

Ajattelen, ettd on yhteiskunnallisesti tarkedaa saada tietda yksinhuoltaja daidin omakoh-
taista kokemuksista elamasta kehitysvammaisen lapsen kanssa. Mahdollisesti Kehitys-
vammatuki 57 ry voi myds hyotya opinndytetydn tuloksista.

Mikali olisit kiinnostunut tulemaan haastateltavaksi ottaisitko ystavallisesti yhteytta mi-
nuun

Laura.Pohjanpaa@ Metropolia.fi
puh. 044 3461492

Ystavallisin terveisin Laura Pohjanpaa

Metropolia Ammattikorkeakoulu
Sosionomi (Amk) - koulutus
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