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Vammaisen lapsen vanhemmuutta on tutkittu ja tulkittu perinteisesti asiantuntijaldhtdisesti ja
lapsen vammaisuuden kielteisid vaikutuksia korostaen. Vallitsevina teoreettisina ldhtokohtina
tutkimuksille ovat olleet psykologian perinteestd ldhtoisin  olevat teoriat. Myos
ammattilaiskédytdnnoissd tyontekijoiden tulkinnat vanhempien reaktioista lapsen vammaisuuteen
ovat perustuneet psykologisoiviin malleihin, joissa ldhtokohtana on pyrkié tulkitsemaan lapsen
vammaisuuden vanhemmissa aiheuttamia tunteita.

Yhdysvaltalainen tutkijapari Dianne ja Philip Ferguson ovat luoneet nelikenttdluokituksen, joka
erittelee tutkimuksessa ja ammattilaiskdytdnnoissd vallitsevia kisityksid siitd, kuinka perheet
kokevat lapsen vammaisuuden. Osat on nimetty psykodynaamiseksi, psykososiaaliseksi,
funktionaaliseksi ja vuorovaikutukselliseksi ldhestymistavaksi. Kyseinen nelikenttimalli toimii
tamin tutkielman teoreettisena viitekehyksend.

Tutkielman tarkoituksena on tavoittaa vammaisten lasten vanhempien omaa kokemusta lapsen
vammaisuudesta. Tutkielman empiirisend aineistona ovat vammaisten lasten vanhempien
Jaatinen ry:n sdhkopostilistalle, Jaatispostiin, syksylld 2002 kirjoittamat viestit. Aineistona
kiytettyjen viestien médrd on 250. Metodeina aineiston analyysisséd ovat kidytdssé teorialdhtdinen
sisdllonanalyysi ja teemoittelu. Analyysissd empiirisen aineiston viestit on luokiteltu Fergusonin
ja Fergusonin nelikentin mukaisiin luokkiin niissé esiintyvin ilmaisun perusteella. Analyysin
toisessa vaiheessa luokkien sisillot on teemoiteltu niissi esiintyvien aiheiden perusteella.

Tutkimuksen tuloksina voidaan todeta, etti vanhempien omissa kirjoituksissa korostuvat
monenlaiset vammaisen lapsen kanssa elimissd vastaan tulevat tilanteet ja toiminta, eivét
niink#@in tunteet, jotka johtuisivat lapsen vammaisuudesta itsessddn. Tulos nikyy viestien
jakautumisena  siten, ettd Fergusonin ja  Fergusonin nelikenttdmallin  luokista
vuorovaikutukselliseen luokkaan kuuluvien viestien esiintyminen on huomattavasti runsaampaa
kuin muihin luokkiin kuuluvien viestien esiintymiset. Vammaisten lasten ei my0dskéédn katsota
hiiritsevdn perheiden eldamii ja normaalia toimintaa, vaan usein pikemminkin rikastavan siti.
Vanhemmat kokevat useimmiten olevansa itse parhaita asiantuntijoita lastaan koskevissa
asioissa. Palvelujdrjestelméd toimii tarpeellisena tukena perheiden elimédssd. Ongelmiksi
palvelujdrjestelmédn  liittyen vanhemmat kokevat jirjestelmdn monimutkaisuuden ja
lainsddddannon sekavuuden, koordinoinnin puutteen, alueellisen eriarvoisuuden péidtoksenteossa
sekd ajoittain palveluiden riittiméttomyyden (erityisesti vammaisten lasten tilapdishoito).
Tyontekijoiltda vanhemmat toivoisivat enemmén luottamusta omaa lastaan koskevaa
asiantuntemusta kohtaan ja siten yksilollisempii perheiden tarpeiden huomioimista.
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1 Johdanto

Kiinnostukseni tehdd pro gradu -tutkielma jollain tavalla vammaisuuteen liittyen juontaa
juurensa  yliopisto-opintoja  edeltivddn aiempaan koulutukseeni. Olen valmistunut
kehitysvammaistenohjaajaksi vuonna 1997. Ehdin tydskennelld koulutustani vastaavissa
ohjaajan tehtivissi eri-ikdisten kehitysvammaisten ihmisten parissa kaksi vuotta péédtoimisesti
ennen sosiaalityon opintoja, sekd useamman vuoden opintojen ohessa. Kiinnostus vammaisalaa
kohtaan on sidilynyt koko opintojeni ajan, ja se on ndkynyt valitsemissani

opintokokonaisuuksissa tarjolla olleiden mahdollisuuksien puitteissa.

Tédmin pro gradu -tutkielman tekeminen kesti kauan. Alkunsa tyo sai syksylld 2002, jolloin otin
yhteyttd Kehitysvammaliittoon kyselldkseni ideoita kiinnostavaksi ja ajankohtaiseksi tutkielman
aiheeksi. Sieltd minulle kerrottiin Jaatinen ry:std ja sen ylldpitamistd sidhkopostilistasta,
Jaatispostista. Jaatispostissa eri tavalla vammaisten lasten vanhemmat keskustelevat
kaikenlaisista mieltdédn askarruttavista asioista. Keskustelua eivit rajaa diagnoosit, lasten iit tai
muutkaan tekijit. Koska tapaamieni Kehitysvammaliiton tutkijoiden mukaan juuri vanhempien
nikokulmaa ja kokemusta eldmistd vammaisen lapsen kanssa on tutkittu kovin véhin, olisi aihe
mielenkiintoinen. Otin yhteyttd Jaatisen toiminnanjohtajaan, ja minut toivotettiin ldmpimaisti
tervetulleeksi tekemé@ddn pro graduni Jaatispostin parissa. Omanani ja listaa ylldpitdvin
yhdistyksen toiveena oli pystyi tutkielman kautta tuomaan esiin nimenomaan vanhempien omaa
ddntd. Oma kiinnostuneisuuteni ohjasi aihevalintaa my0s palvelujdrjestelmén tutkimiseen piin.

Halusin yrittdd yhdistdd nimé elementit tutkielmassani.

Perehdyin Jaatisposti-listan toimintaan talvella 2002—2003 ja kdvin varsinaisesti tyon kimppuun
kevddn 2003 aikana. Eldmintilanteeni kuitenkin muuttui, kuten sosiaalitydn opiskelijoilla usein
lienee tapana. Kiinnostava tydmahdollisuus kaukana opiskelupaikkakunnalta houkutteli. Minulle
tarjottiin mahdollisuutta toimia ensin laaja-alaisesti vastuussa olevana aluesosiaalityontekijénd,
myOhemmaéssid vaiheessa myos saman kunnan vanhus- ja vammaispalvelujen tyontekijand. Uusi
tyd, muutto, avioliitto, perheen perustaminen, jopa ulkomailla asuminen — tuli siis paljon viliin.
Keskeneriiset opinnot pro graduineen jdivit hautumaan, kunnes syksylld 2007 kahden vuoden
Saksassa asumisen jdlkeen palasin opintojeni pariin. Uskon, ettdi niin tyoskentely kunnan
sosiaalityontekijini — erityisesti vammaispalvelujen parissa — kuin itse didiksi tuleminenkin ovat

antaneet minulle tdmén tutkielman tekemisessd hyodyllisti nékokulmaa. Samoin aiemmalla



kokemuksellani vammaisten ja heididn perheidensd kanssa kédytinnon ldhiohjaustyotid tekevidnid

tyontekijidnd uskon olleen annettavaa pohdinnoilleni.

Vammaisen lapsen vanhemmuutta on tutkittu ja tulkittu perinteisesti hyvin asiantuntijaldhtoisesti
ja psykologian ja lddketieteen perinteeseen tukeutuen (Ferguson & Ferguson 1987, 358). Sama
lahestymistapaa on nidkynyt myds ammattilaisten kéytdnnoissd (Mattus 1999, 14). Usein jo
tutkimusten ldhestymistavoissa ja  kysymyksenasetteluissa ovat korostuneet lapsen
vammaisuuden kielteiset vaikutukset perheiden eldmiidn (Méki 1998, 55). Tamin pro gradu -
tutkielman tavoitteena on selvittdd, miten vammaisten lasten vanhemmat itse kokevat vammaisen
lapsen vanhemmuuden. Psykologisoinnin sijasta tavoitteena on fokusoida tarkastelu
yhteiskunnalliseen ja perheen voimavaroista ldhtevdin kontekstiin. Tutkielman empiirisend
aineistona kidytdn Jaatispostiin syksylld 2002 kirjoitettuja viesteji. Metodina aineiston
analyysissa kéytin teorialdhtoistd eli deduktiivista siséllonanalyysid (ks. esim. Tuomi &
Sarajirvi 2004). Analyysirunkoni teoreettisena pohjana on yhdysvaltalaisten tutkijoiden Dianne
ja Philip Fergusonin (1987, 354—372) nelikenttiinen luokitus. Heidén luomassaan mallissa on
eritelty nelji erilaista ldhestymistapaa, joiden mukaan ammattilaiset nékevit vammaisen lapsen
vanhemmuuden. Pyrin empiirisen aineiston kautta selvittimidn, missd méédrin vanhempien
omissa kokemuksissa ja nikemyksissi esiintyy kunkin neljédn eri ldhestymistavan piirteitd. Tédten
pyrin saamaan selville, miten vanhempien parissa tyoskentelevien ammattilaisten ja vanhempien

omat késitykset kohtaavat.

Viimeaikaisessa vammaisten lasten perheiden parissa tehdystd tutkimuksesta kédy ilmi, ettd
palvelujdrjestelmén toimivuudella ja heididn saamallaan tuella on keskeinen merkitys perheiden
eldmiin (ks. esim. Kiviranta & Jokinen 2003; Tonttila 2006). Oletuksenani on aiemmin tehtyyn
tutkimuksen perustuen, ettd tutkielmani empiirisessd aineistossa vanhempien kokemukset
painottuvat mallin vuorovaikutukselliseen luokkaan, vaikka ammattilaiset ovat perinteisesti
tulkinneet vanhemmuutta psykodynaamisesta nékokulmasta ldhtien. Vuorovaikutuksellisen
lahestymistavan péddpaino on perheen ja yhteiskunnan vilisten vuorovaikutussuhteiden
tarkastelussa, kun psykodynaaminen malli taas keskittyy vanhempien tunteisiin ja itse lapsen
vammaan (Ferguson & Ferguson 1987, 357—372). Perehdyn siten analyysin toisessa vaiheessa
tarkemmin vuorovaikutuksellista mallia edustavien viestien sisdltoon. Tutkin, minkilaisten
teemojen yhteydessd ndissid viesteissid esiintyvit mallin keskeiset avainkésitteet: yhteiskunnan
arvot, normit, palvelujirjestelméd ja sosiaalinen ympiristd, perheen sisdiset voimavarat ja

rajoitukset sekd akkommodaatio. Pyrin esiin nousevien kokemusten perusteella luomaan kuvaa



siitd, mikd merkitys virallisella ja epidvirallisella tukiverkostolla on vanhempien kokemukselle
arjesta selviimisessd vammaisen lapsen kanssa. Lisédksi pyrin selvittdmiin, millaisia kohtaamisia
heilld on palvelujirjestelmédn kanssa. Hyvien ja huonojen kokemusten pohjalta pyrin 16ytdméin

jotain uutta opittavaa vanhempien parissa tyoskenteleville ammattilaisillekin.



2 Lapsen vammaisuus

2.1 Nakokulmat vammaisuuteen

Perinteisesti vammaisuutta on maédritelty lddketieteen nidkokulmasta. Kiytossd on ollut
kansainvilinen tautiluokitus, joka perustuu Philip Woodin (1975) kehittdmiin sairauden ja
vamman seurausvaikutuksen malliin. Tétd tdydentdmidn Maailman terveysjirjesto (WHO)

julkaisi vuonna 1980 vammojen ja sairauksien luokitusjérjestelmin. (Méki 1998, 5.)

WHO:n vammaisuusluokituksen perustana on jaottelu kolmeen tasoon. Ensimmiinen taso on
vaurio (impairment), joka voi olla mikd tahansa psykologisen, fysiologisen tai anatomisen
rakenteen tai perustoiminnan vajavuus tai epdnormaalius. Se on elimellinen, orgaanisen tason
hiiri. Toinen taso on toiminnanvajavuus (disability), jolla tarkoitetaan vammasta johtuvaa
psyykkisten tai fyysisten toimintojen rajoitusta tai puutosta normaaliksi katsotusta. Kolmas taso,
sosiaalinen haitta (handicap) on seurausta vauriosta tai toimintavajavuudesta, joka rajoittaa tai
estdd ihmisen ikédnsd, sukupuolensa, sosiaalisen asemansa ja kulttuuritaustansa puolesta
normaaliksi katsottavaa suoriutumista. Sosiaalinen haitta kuvaa epdsuhtaa ihmisen

toimintamahdollisuuksien ja hdneen kohdistettujen odotusten vélilld. (Vaurioiden... 1985.)

WHO:n luokitusta on moitittu muun muassa sen liiasta luonnontieteellisestd painotuksesta ja
normatiivisuudesta sekéd kokemuksellisten elementtien puuttumisesta (Jarvikoski 1994; ref. Miki
1998, 6). Malli sijoittaa vajaakuntoisuuden syysuhteet ensisijaisesti yksiloon, ei ympiristoon.
Tdten vamman tai sairauden seurauksiksi tulkitaan sellaisiakin sosiaalisia ilmiditd, jotka itse
asiassa voivat olla sen aiheuttajia. (Jarvikoski ym. 1999, 106.) Méitin (1981, 13—-19) mukaan
yhteison suvaitsevuuden aste méiérdd sen, kuinka paljon se leimaa jdseniddn vammaisiksi.
Vammaisuutta onkin alettu yhd enemmién ymmirtdd sosiaalisesta ympdiristostd ldhtevinid
konstruktiona. Talld vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi (ks. esim. Oliver 1983) kutsuttavalla
ymmirtdmistavalla tarkoitetaan, ettd vammaisuus ei ole yksilon patologinen ominaisuus, vaan se
syntyy sosiaalisten instituutioiden ja rakennetun ympiriston vaikutuksesta. (Vehkakoski 2001,
89-91.) Vammaisuus on siten suhteellinen, sosiaalisesti luotu kisite, jonka merkitykset
vaihtelevat ajan, paikan ja mddrittelijoiden mukaan. Sosiaalisen mallin tarkoituksena on
kiinnittdd huomiota ympériston ja vammaisen henkilén suhteeseen ja titd kautta pyrkid

vihentdméddn vammaisuutta kehittimélld sosiaalista ja fyysisti ympéristdd paremmin



kohtaamaan kaikkien fyysisesti ja psyykkisesti erilaisten ihmisten tarpeet ja oikeudet.

(Vehkakoski 2000, 13-14.)

Asko Suikkanen (1999) pyrkii 16ytdmédin kompromissia vammaisuuden yksilokohtaisen ja
sosiaalisen mallin vilille. Hinen mukaansa sosiaalinen malli on pikemminkin idealistinen
hahmotelma vaihtoehtoiselle yhteiskuntapolitiikalle, jossa toiminnan resurssit, kustannukset ja
realistiset mahdollisuudet ovat toissijaisia. Brittildisessé kirjallisuudessa muun muassa sosiologit
Barnes, Mercer ja Shakespeare (1999, 36) ovat tuoneet vammaisuutta kisittelevdin
kirjallisuuteen postmodernia ndkokulmaa. Heiddn mukaansa yhtd yhtendistd nidkokulmaa ja
todellisuutta vammaisuudesta ei ole. Vammaisuus tulisi ymmirtdé erilaisiksi ja moninaisiksi
kokemuksiksi ja todellisuuksiksi. Sen ilmenemisti voidaan tarkastella yksiltasolla, sosiaalisena

konstruktiona tai yhdistdmalla eritasoisia teorioita.

YK:n 13.12.2006 hyviksyméssd Yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista
(Convention on the Rights of Persons with Disabilities) vammaisuus mééritelldén seuraavalla
tavalla:

Vammaisiin henkil6ihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen,
henkinen, &lyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, jonka vuorovaikutus erilaisten esteiden
kanssa voi estdd heiddn tdysimiirdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan
yhdenvertaisesti muiden kanssa.

Suomen voimassaolevassa lainsdddinnossd vammaisuutta maéiritellddn Laissa vammaisuuden
perusteella jirjestettdvistd palveluista ja tukitoimista (vammaispalvelulaki) seuraavasti:
Vammaisella henkil6lld tarkoitetaan tdssd laissa henkilod, jolla vamman tai sairauden
johdosta on pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista eldméin
toiminnoista (Laki vammaisuuden... 1987).
Midrittelyssd ei siis jadadid lddketieteellisen maédrittelyn tasolle, vaan huomioon otetaan haittaa
arvioitaessa myOs henkilon sosiaaliset olot ja elinympéristd (Nouko-Juvonen 1995, 20).
Vammaispalvelulaissa erotetaan toisistaan my0s vammaiset ja vaikeavammaiset henkil6t.
Maidritelmiid vaikeavammaisuudesta siind ei kuitenkaan ole, vaan vammaisuuden asteen
miirittelyn tekevit tapauskohtaisesti lddkérit ja muut ammattihenkilot. Paljon vastuuta jii siis

lain soveltajien osalle. (Mt., 20-21.)

Toinen vammaisuutta maddrittelevd laki on Laki kehitysvammaisten erityishuollosta

(kehitysvammalaki). Siind mééritetdén kehitysvammaiseksi henkilo,



jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynniisen tai
kehitysidssd saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei voi muun lain nojalla
saada tarvitsemiaan palveluja (Laki kehitysvammaisten... 1977).

Midrittely tapahtuu siis laissa turvattujen etuuksien takaamiseksi, eikd se siten ole
laédketieteellinen, sosiaalinen tai psykologinen, vaan juridinen. Sanamuodon mukaisesti tulkiten
lain madritelmi pitdd siséllddn kaiken kehitysidssd ilmenneen vammaisuuden, esimerkiksi CP-
vammaisuuden, mutta kéytdnt6 on muovannut lain koskemaan nimenomaan psyykkistid
kehitysvammaisuutta. Tamai ristiriita aiheuttaa ongelmia kdytdnnon tulkintatilanteissa. (Mattus

1993a, 46.)

2.2 Vammainen vai ei?

Erilaisten vammaisuuteen liittyvien késitteiden arviointi nousee toistuvasti esiin niin alan
keskusteluissa, kirjallisuudessa (ks. esim. Ladonlahti & Pirttimaa 2001, 45). Ihmisten mielikuvat
kisitteiden siséllostéd ja leimaavuudesta vaihtelevat ilmeisesti yksildittdin. On myds olemassa eri

tieteenaloille tai koulukunnille tyypillisid ilmaisuja (mt., 45).

Vammaisuudelle kiytetdin usein synonyymisend ilmaisuna sairaus-kisitettd, ja varsinkin
vammaisen vastakohtaa ilmaistaessa kdytetddn késitettd terve. Kyse on kuitenkin eri asioista.
Sairaus (esimerkiksi aivoverenvuoto) voi aiheuttaa vammaisuutta, mutta vammainenkin henkilo
voi olla terve. (Mattus 1993a, 31.) Mattus (1993a, 30) on pohtinut, pyrkivitkoé ladkarit
vaimentamaan lapsen vammaisuuden aiheuttamaa iskua vanhemmille puhumalla mieluummin
sairaasta kuin vammaisesta lapsesta. Mahdollisesti hoitohenkilokunta pelkdd vanhempien
hylkddvéin lapsen kuultuaan timin olevan vammainen. Levédsen (1991) mukaan vammaisuus
aiheuttaa sosiaalista painetta ja sitd kautta alemmuudentunnetta. Sairaus on jokapiivdinen ja

siten sallitumpi ilmio.

Pienten lasten vammaisuuden tarkka diagnosointi on monesti epdvarmaa tai mahdotontakin.
Epédvarmuuden vuoksi diagnosoiminen saattaa jaddd joskus kouluikdiin. (Tauriainen 1994, 4.)
Toisinaan my0s esitetddn kritiikkid sitdi kohtaan, onko tarpeellista midritelli vammaisuutta
ladketieteellisten diagnoosien kautta ja siten leimata ihmisii tiettyihin poikkeavuuskategorioihin

kuuluviksi. Télloin helposti kaikki henkilon ongelmat katsotaan hinen vammadiagnoosiinsa



kuuluviksi, vaikka kyse olisi aivan normaaliin ihmisen eldméédn kuuluvista ilmidistd. Ongelmia
tulisi diagnosointiin kohdistuvan kritiikin mukaan kisitelld asiakasldhtdisesti yksilolliseen
tilanteen erittelyyn perustuen. (Timonen 1991, 31.) Kasitteitd erityistd tukea tarvitseva ja
erityislapsi kdytetddn nykyédédn kirjallisuudessa ja ammattikdytinnoissd kuvaamaan yleisemmin
yksilon tilanteen erityisyyttd ja yksilollisyyttd. Niitd késitteitd kiytettdessd ei vilttdmittd ole
kyse aina liddketieteen keinoin miidriteltivistd erityisyydestd tai vammaisuudesta. (Ladonlahti &
Pirttimaa 2001; Rantala 2002.) Pienten lasten diagnosoinnin vaikeuden ja epdvarmuuden vuoksi
varsinkin kehitysvammaisuuden diagnosointia pyritddn joskus lykkddméidn, koska pelitiddn
mahdollisesti vddrdn diagnoosin leimaavan lapsen aiheettomasti. Kisite kehityksessddn
viivdstynyt koetaan vidhemmin leimaavaksi, ja se antaa myos vanhemmille toiveita lapsen
normaalin kehityksen kiinni saamisesta. (Tauriainen 1994, 4.) Toisaalta palvelujirjestelmdmme
on nykyisellddn sellainen, ettd etuuksien saamiseen tarvitaan yleensd tietty ldidketieteellinen
diagnoosi. Niin kauan, kuin jirjestelméd pysyy tillaisena, vammaisuuden diagnosointi koetaan
vélttimattoméksi. (Mattus 1993a, 48.) Seuraavissa alaluvuissa esittelen lyhyesti tdmén
tutkielman jatkon kannalta oleellisimpia yleisimpid lasten vammaisuuden diagnooseja seki

vammaisille palveluita tarjoavaa jirjestelmaa.

2.3 Lasten vammadiagnoosit

Vammaisuutta on monenlaista. Vamma voi olla joko synnynniinen tai sen voi saada jossakin
eldminsd vaiheessa esimerkiksi sairauden tai loukkaantumisen seurauksena. Myos pitkdaikainen
sairaus voi joskus aiheuttaa vammaisuuden kaltaisia kidytdnnon toimintahaittoja ja seurauksia
yksilon eldméidn. (Haarni 2006, 14.) Vammadiagnoosin oikeellisuus ja pétevyys varmistetaan
usein moniammatillisen tiimin yhteistyossd. Tillaiseen tiimiin voivat kuulua lastenlddkiri,
lastenneurologi, psykologi, neuropsykologi, puheterapeutti, omahoitaja ja toimintaterapeutti. Eri
vaiheissa kéytetdlin toteamiseen eri menetelmid. Heti syntymidn hetkelldi voidaan havaita
epdmuodostumat. Kehityksen viivistymit todetaan yleensd imevéis- tai leikki-idssd ja lievemmiit
poikkeavuudet viimeistddn lapsen ensimmdiisind kouluvuosina. (Malm, Matero, Repo & Talvela

2004, 35.)

Ni@ko- ja kuulovammaisuus ovat aistivammoja. WHO:n antaman ndkdvammaisuuden
luokittelun mukaan voidaan viisiportaisesti jakaa nidkdvammaiset heikkonikdisiin, vaikeasti

heikkon#kdisiin, syvisti heikkondkdisiin, ldhes sokeisiin ja tdysin sokeisiin. Luokittelun



perusteena ovat henkilon mitattavissa oleva nddntarkkuus eli visus sekd hinen nikokenttinsd
kokonaishalkaisijan koko. Nikévamman toiminnallisen mééritelmin 1dhtokohtana on henkilon
oma nikemys siitd, milld tavoin ndkévamma vaikuttaa hénen jokapiiviiseen eldmiinsa.
Pyrkimykseni olisi yhd enemmén kidyttdd tdtd toiminnallista midrittelyd numeeristen luokitusten
sijaan ndkOovammaisuuden arvioinnissa, mutta kéytdnnossi Suomessa nidkovammaisuus
luokitellaan ja maédritelldsin edelleen hyvin monella eri tavalla. Arvioiden mukaan Suomessa
syntyy vuosittain 70-100 niékdvammaista lasta. Lasten ja nuorten nikovammojen yleisimpid
syitd ovat ndkoratojen ei-synnynndiset viat sekd synnynndiset kehityshiiriot ja ROP eli
retinopahia praematuratis, joka tarkoittaa keskosuuden ja sen takia annetun happihoidon
aiheuttamaa verkkokalvon vauriota. (Malm ym. 2004, 298-299, 302.) Lasten kuulovammojen
syitd ovat raskaudenaikaiset infektiot, synnytysvauriot, perinndllisyys,  toistuvat
korvatulehdukset ja  aivokalvontulehdukset. = Kuulovammat aiheuttavat  eriasteista
huonokuuloisuutta. EU:n asiantuntijaryhmén vuonna 1996 laatiman vaikeusasteluokituksen
mukaan jako voidaan tehdi lievéén, keskivaikeaan, vaikeaan ja erittdin vaikeaan kuulovammaan.
Kuulovamman vaikeuden ja syntymé&ajankohdan perusteella taas voidaan kuulovammaiset
henkil6t ryhmitelld huonokuuloisiin, kuuroihin ja kuulomonivammaisiin. Kuulovammaa esiintyy
noin yhdelld tuhannesta syntyvistd lapsesta. Vaikeasti tai erittdin vaikeasti kuulovammaisia

lapsia arvioidaan syntyvian Suomessa vuosittain noin 60. (Malm ym. 2004, 340-341.)

Liikuntavammaisuus on vammaisuuden muodoista yleisin. Liikuntavammaiset ovat hyvin
heterogeeninen ryhméi. Liikuntavammaiseksi voidaan mdidéritelld henkild, joka tapaturman tai
sairauden aiheuttaman vamman vuoksi ei kykene liikkumaan itsendisesti tai ilman apuvilineit.
Liikuntavamma voi olla my0s synnynnidinen. Lapsilla esiintyvid yleisimpié liikuntavammojen
tyyppejd ovat CP-vamma, MMC eli selkédydinkohju tai selkdydintyri, erilaiset lihassairaudet,
traumaattiset aivovauriot sekd synnynnéiset raajojen epamuodostumat eli dysmeliat. (Malm ym.
2004, 153.) CP-vamma tarkoittaa aivoperistd halvausta, joka on syntynyt raskauden aikana,
syntymén yhteydessi tai yleensd kahteen ikdvuoteen mennessd. Syind vamman syntyyn voivat
olla keskosuus, vastasyntyneen aivokalvontulehdus tai aivoverenvuoto tai didin
raskaudenaikaiset infektiot ja sairaudet. Vastasyntyneen tai sikion hapenpuute voi aiheuttaa
omanlaistaan oireenkuvaa, jolloin ilmenemismuotona ovat tyypillisesti lapsen alaraajojen
toiminnan hiiriot. Yleensd CP-vamma ei tunnisteta vield vastasyntyneelli vaan vasta
myShemmaésséd vaiheessa velttoutena ja hidastuneena liikkumisena. Suomessa syntyy vuosittain
noin 130-140 CP-vammaista lasta. CP-vamma on yksilollinen oireyhtymd, joka vaihtelee

lievistd toimintahdiriostd vaikeaan monivammaisuuteen. (Mt., 278.)



Kehitysvammaisuus miiritelldén timénhetkisen toimintakyvyn huomattavaksi rajoitukseksi,
toisin sanoen henkilon olennaiseksi vaikeudeksi oppia ja ylldpitdd péivittdiseen eldméén liittyvid
toimia. Kehitysvammaisuudelle on ominaista merkittdvisti keskiméirdistd heikompi &dlyllinen
toiminta. Numeerisesti mitattavaksi kehitysvammaisuuden raja-arvoksi on hyviksytty alle 70—
75 jadva dlykkyysosamddrd. Lisdksi henkilolld on rajoituksia kahdessa tai useammassa
seuraavista adaptiivisten taitojen osa-alueista: kommunikaatio, itsestd huolehtiminen, kotona
asumien, sosiaaliset taidot, yhteistyOssd toimiminen, itsehallinta, terveys ja turvallisuus,
oppimiskyky, vapaa-aika ja tyo. Kehitysvammaisuus tulee ilmi ennen 18 vuoden ikéa.
(Kehitysvammaisuus... 1995, 15—16.) Kehitysvammaisuuden syyt voidaan jakaa ennen
syntymédd (prenataaliset), syntymén yhteydessd tai ensimméisen elinkuukauden aikana
(perinataaliset) sekd syntymin jilkeen (postnataaliset) esiintyviin vammoihin. Prenataalisia syitd
ovat kromosomimuutokset, sukupuolikromosomien héiriot, periytyvit sairaudet, tuntemattomista
syistd johtuvat sairaudet ja erilaiset sikiokauden sairaudet. Prenataalisia kehitysvammaisuuden
aiheuttajia ovat muun muassa vastasyntyneen vauvan matala verensokeri, hapenpuute, erilaiset
synnytyksen yhteydessi tulevan mekaaniset pdén alueen vammat ja keskosuus. Postnataalisista
syistd merkittivimpid ovat keskushermoston infektiot. Myos lapsuusiin tapaturmat voivat
aiheuttaa kehitysvammaisuutta. Lapsuusiéin psykoosien ja lapsen kasvuympiriston tekijéiden on
todettu my0s vaikuttavan lapsen henkiseen kehitykseen. Kehitysvammaisuutta on eriasteista ja
kehitysvammaisten henkiloiden toimintakykyprofiilit vaihtelevat yksilgittdin. Perinteisin tapa
luokitella vammaisuuden astetta on luokittelu lievdédn, keskiasteiseen, vaikeaan ja syviin
kehitysvammaisuuteen. Kehitysvammaisuuteen usein liittyvét lisivammat kuten liikunta- tai
aistivammat sekd neurologiset tai kielelliset hiiriot vaikuttavat henkilon toimintakykyyn.
Kehitysvammaisten henkildiden médridstd Suomessa ei ole tarkkoja tietoja. Arvioiden mukaan

kehitysvammaisia on noin 0,6 % viestostd. (Malm ym. 2004, 165—176.)

Autismi on neurobiologinen keskushermoston hiirio, jonka vaikutukset nikyvit
kiyttdytymisessd ja vuorovaikutuksessa. Lapsuusidn autismin oireet alkavat alle 3-vuotiailla
ilmeten poikkeavana sosiaalisena  vuorovaikutuksena, rajoittuneena ja  toistavana
kayttdytymisend, poikkeavina reaktioina aistidrsykkeisiin sekd kielellisen tai ei-kielellisen
vuorovaikutuksen poikkeamina tai puuttumisena. Yksilollinen vaihtelu niissd ominaispiirteissa
on suurta. Vaikeimmillaan autismi voi aiheuttaa toiminnanvajavuutta, joka on verrattavissa
kuurosokeuden aikaansaamaan toiminnanvajavuuteen. Autismia esiintyy noin yhdelld tuhannesta

ja sen esiintyvyys on runsaampaa pojilla ja miehilld. (Malm ym. 2004, 219—221.)



Tarkkaavaisuushéirioiden ylidkisitteend on aiemmin kéytetty lyhennettd MBD, nykyisin sen on
korvattu kansainvilisesti kdytetyllai ADHD-lyhenteelld. Témin oireyhtymén piirteiti ovat
tarkkaamattomuus, ylivilkkaus, impulsiivisuus, levottomuus ja héiritsevd kéyttdytyminen.
ADHD:n syyt ovat moninaisia, ja sitd esiintyy noin 6 %:lla suomalaisista pojista ja 4 %:lla
tytdistd. Suurimman ongelman ADHD:ssé muodostavat yleensd sen liitdnndisoireet:
oppimisvaikeudet sekd psyykkisen ja sosiaalisen kanssakdymisen ongelmat. (Malm ym. 2004,

204.)

Kielellisen kommunikaation héirioitd ovat puhehiiriot, kielelliset héiriot ja kuulohiiriot
(Malm ym. 2004, 130). Kielellisten hiirididen ryhm#in kuuluu dysfasia, jota arvioidaan
Suomessa olevan noin 1—3 %:lla jokaisessa ikdluokassa. Dysfasian syy jdd usein episelvéksi.
Sille on ominaista suuri epdsuhta henkilon kielellisten ja ei-kielellisten taitojen vélilld sekid
verbaalisten osataitojen suoritusprofiilin epitasaisuus. Tyypillisid piirteitd ovat vaikeat
ddntdmishdiriot ja ddnnesekaannukset. Vaikeimmillaan dysfasia voi aiheuttaa sitd, ettd lapsi ei
ymmirrd puhuttua kieltd juuri lainkaan eikd hénelld ole kykyéd ilmaista itsedén sanallisesti.
Puhetta tukevien ja korvaavien kommunikointimenetelmien avulla téllaisetkin lapset oppivat
yleensd ilmaisemaan itsedédn ja ymmirtdmaéin kieltdi melko hyvin. Dysfaattisia piirteitd voidaan
havaita jo noin 2-vuotiaalla lapsella, mutta lievd dysfasia voi ilmetd vasta kouluidssd
oppimisvaikeuksina. Dysfasian liitdnndisoireita voivat olla hahmotushiiriot, kompelyys,
keskittymisen vaikeus ja rauhattomuus sekd itseilmaisun puutteiden aiheuttama itsetunnon

heikentyminen. (Malm ym. 2004, 149—152.)

2.4 Vammaisten lasten perheille suunnatut palvelut ja tuki

Vammaisten lasten saamien palvelujen hajanaisuudesta ja koordinaation ongelmasta on
keskusteltu paljon (Kiviranta & Jokinen 2003, 171). Nykyisessd systeemissid palvelua ja tukea
perheille jirjestivid tahoja on paljon. Palveluita tuottavat kunnat useilla toiminnan sektoreillaan
(terveydenhuolto, koulu/sivistystoimi, sosiaalitoimi), Kansaneldkelaitos, sairaanhoitopiirit,
kehitysvammahuollon erityishuoltopiirit, seurakunnat, yhteisot, jéarjestot sekd monet muut
yksityiset toimijatahot. Palveluita ja tukea myOnnetdén asiakkaille myds lainsdddannollisesti

hajanaisesti useiden eri lakien nojalla.
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Vastuu vammaispalvelulain (1987/380) nojalla jérjestettivien palvelujen myOntdmisestd ja
koordinoinnista on kunnilla. Lain sisdltimid palveluita ovat vaikeavammaisten kuljetuspalvelut,
tulkkipalvelut, palveluasuminen, henkilokohtainen avustaja, asunnon muutostyot sekd asuntoon
kuuluvat vilineet, piivittdisessd toiminnassa tarvittavat vélineet sekd vaikeavammaisen
palvelusuunnitelma. (Vammaispalvelujen... 2005, 33—39.) Vaikeavammaisuuden méirittely
tehdédédn kunkin etuuden kohdalla erikseen tapauskohtaisesti (Réty 2003, 42). Sosiaalihuoltolain
(1982/710) mukaista vammaisille ja heiddn hoitajilleen kunnista myonnettivdd tukea on
omaishoidon tuki, jonka myontdmisperusteet ovat kuntien suhteellisen vapaasti itse harkittavissa.

My®6s kuljetuspalvelua voi jérjestdd sosiaalihuoltolain nojalla.

Vammaisten lasten pdivihoito jérjestetdén ldahtokohtaisesti normaalipalveluna piivéhoitolain
(1991/630) nojalla (Rdaty 2006a, 24). Tarjolla olevien erityisryhmien muodot ja
henkilokuntajérjestelyt ovat varsin vapaasti kuntien péitettdvissd, kunhan péivihoitoasetuksen
(1992/806) mukaiset mitoitukset toteutuvat (Réty 2006b, 21). Lasten ja nuorten perusopetuksesta
sdddetddn perusopetuslaissa (1998/628). Lain 17 § mddrittdd tarkemmin erityisopetusta saavat
oppilaat. Sen mukaan tulee oppilas ottaa erityisopetukseen, jos hinelle ei voida muun muassa
vammaisuuden vuoksi antaa opetusta muuten. Téten lain hengen mukaisena ldihtGkohtana on
ensisijaisena opetuksen jdrjestimispaikkana yleisopetus. Laki ei endd midrittele tarkasti
erityisopetuksen opetussuunnitelmia, mutta kidytinnossé erityisopetuksessa on vakiintunut jako
mukautettuun opetukseen (EMU), harjaantumisopetukseen lievimmin kehitysvammaisille
(EHAT1), harjaantumisopetukseen vaikeimmin kehitysvammaisille (EHA?2), sopeutumattomien
opetukseen yleisopetussuunnitelman tavoitteilla (ESY), kuulovammaisten erityisopetukseen

(EKU) ja nikovammaisten erityisopetukseen (ENA). (Kiviranta & Jokinen 2003, 28.)

Kansanelikelaitoksen (Kela) myontdmid vammaisetuuksia sditelevdd lainsddadiantod on
yhtendistetty vuoden 2008 alusta voimaan tulleella lailla vammaisetuuksista (2007/570).
Nykyisin Kelan myontdmid tukimuotoja ovat alle 16-vuotiaan vammaistuki, 16 vuotta tdyttdneen
vammaistuki ja elidkettd saavan hoitotuki. Téamin tutkielman aineistona kéytettyjen viestien
kirjoittamisen aikaan olivat vield voimassa erilliset lait lasten hoitotuesta (1969/444) seki
vammaistukilaki (1988/124). Sisillollisesti lakiuudistuksessa ei etuuksiin kdytdnnossd muutoksia
tullut. Tutkielman aineistonkeruun aikaan voimassa olleet nimikkeet olivat lapsen hoitotuki,

vammaistuki ja elikkeensaajan hoitotuki. (Myllyméki ym. 1997, 146.)
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Lidkinnéllisen kuntoutuksen palveluja ovat siitd annetun asetuksen (1991/1015) mukaan muun
muassa kuntoutusta ja kuntoutuspalveluja koskeva neuvonta ja ohjaus; fysioterapia,
toimintaterapia, puheterapia, neuropsykologinen kuntoutus, psykoterapia sekd muut néihin
rinnastettavat toimenpiteet; apuvilinepalvelut mukaan lukien apuvélineen tarpeen miirittelyn,
sovituksen, luovutuksen omaksi tai kidyttoon, kidyton opetuksen ja seurannan sekd apuvélineiden
huollon; sopeutumisvalmennus sekid kuntoutumisjaksot laitos- tai avohoidossa. Suomalaista
kuntoutusjérjestelmdd on usein sanottu vaikeaselkoiseksi. Se on samaan aikaan aukollinen ja
pdidllekkdinen sekd vastuusuhteiltaan katkonainen. Kansanterveyslain (1972/66) mukaan
lagkinnillisen kuntoutuksen jdrjestiminen on kunnan tehtidvi siltd osin kuin jédrjestdimisvastuu ei
kuulu Kelalle. (Kiviranta & Jokinen 2003, 22—23.) Kelan jirjestimisvastuuseen kuuluu
vaikeavammaisten lddkinnillinen kuntoutus. Pddsy Kelan kuntoutuksen piiriin edellyttdd edelld
mainittujen lapsen hoitotuen, vammaistuen tai elidkkeensaajan hoitotuen saamista vihintdin
korotettuina. (Laki Kansanelidkelaitoksen... 1991; Myllyméki ym. 1997, 144.) Lidkinnéllinen
kuntoutus on s#dddetty myOs osaksi erityissairaanhoitoon kuuluvia terveydenhuollon palveluja

(Erikoissairaanhoitolaki 1989/1062; Kiviranta & Jokinen 2003, 22).

Suomessa voimassa olevaan lainsdadiantoon sisdltyy myos laki, joka turvaa palveluita
nimenomaan kehitysvammaisille henkildille. Lain 2§ médrittdd tillaisiksi erityishuollon
palveluiksi muun muassa tutkimuksen (sisdltdd huollon yksil6llisen suunnittelun ja toteuttamisen
edellyttamit lddketieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset selvitykset sekd soveltuvuuskokeet),
terveydenhuollon, tarpeellisen ohjauksen, kuntoutuksen sekéd toiminnallisen valmennuksen,
henkilokohtaisten apuneuvojen ja apuvilineiden jérjestdmisen, yksilollisen hoidon ja muun
huolenpidon (tilapdishoito, koululaisten aamu- ja iltapdividhoito, pidivdhoito) sekd ldheisten
ohjauksen ja neuvonnan. Tdmé laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1977/519), puhekielessi
useimmiten kehitysvammalaki, on erityislaki suhteessa esimerkiksi sosiaalihuoltolakiin. Yleisen
juridisen ajattelun mukaisesti lakeja tulisi soveltaa siten, ettd ensisijaisesti noudatetaan yleislakia
ja sitten vasta erityislakia. Tdten kehitysvammalain nojalla tuotettujen kehitysvammahuollon
erityispalveluiden tulisi olla henkil6lle vasta toissijaisia suhteessa yleislakien nojalla tarjottaviin
yleispalveluihin. Lisépiirteensd soveltamiseen tuo vield se, ettd asiakasmaksulain (1992/734) 4§
mukaan kehitysvammalaissa tarkoitettu erityishuolto ja erityishuollon saamiseksi vélttiméattomét

kuljetukset ovat asiakkaalle maksuttomia. (Kumpulainen 2007, 17.)

Edelld lueteltujen palvelujen lisdksi timén tutkielman aineistona olevissa Jaatispostiviesteissd

esiintyy monia muita palvelua tarjoavia tahoja sekd paikkoja, joissa perheet ovat asioineet
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lapsensa vammaisuuteen liittyvissd asioissa. Esimerkkeind mainittakoon poliisilaitokset lapsen
invapysikointilupien myontéjingd, erilaiset yhdistykset taloudellisen tuen ja palveluiden
tarjoajina, harrastustoimintaa jirjestdvit tahot sekéd yksityiset taksiautoilijat lasten kuljetusten
jarjestdjind. Huomioitavaa onkin, ettd palveluntuottajien kirjo on todella suuri palvelujen
tuottamisessa kidytdnnon tasolla muun muassa vammaispalvelulain nojalla myonnetyissd
palveluissa; kuntahan yleensd vain myontdd taloudellisen korvauksen palvelun kiyttdon, ja

perheiden on monesti itse etsittdva kidytdnnossi taho, joka palvelun tarjoaa.

Ymmirrettdviasti vammaisten lasten perheet kokevat usein raskaaksi joutuessaan hakemaan
palvelut monesta eri paikasta. Ratkaisuksi vammaisten lasten saamien palveluiden
hajanaisuuteen ja koordinaation ongelmiin on esitetty paikallista palveluohjaajaa, joka toimisi
perheiden apuna palveluiden koordinoinnissa. Tédmidn tyyppistd valmista jirjestelmédd ei ole
kuitenkaan vield kuntatasolla olemassa. (Kiviranta & Jokinen 2003, 171.) Erilaisia kokeiluja ja

hankkeita jarjestelmén kehittimiseksi on kuitenkin ollut (ks. esim. Lapsi, perhe ja... 2003).
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3 Vammaisten lasten perheista aiemmin tutkittua

Lapsen syntymédn myo6td syntyy vanhemmuutta: ditiyttd ja isyyttd. Vanhemmuus on lapsen ja
aikuisen vilinen erityinen ihmissuhde, joka tuottaa inhimillisti kasvua ja Kkypsymisté.
(Tamminen 2004, 69.) Perinteisesti vanhempien ja lasten muodostamaa kokonaisuutta kutsutaan
perheeksi. Tavallisimmillaan perheeseen kuuluu kaksi eri sukupuolta edustavaa henkildd seki
heiddn mahdolliset jilkeldisensé eli lapset. Jos henkilolld on lapsia, hintd kutsutaan &didiksi tai
isiksi. Aiti ja isd eldvit yhdessd joko avioliitossa tai avoliitossa. Vaihtoehtoisesti myos kaksi
samaa sukupuolta olevaa henkilod voi muodostaa perheen. My0s yksinhuoltaja ja lapsi (tai
lapset) voivat muodostaa perheen. Uusperheiksi kutsutaan sellaisia perheitd, jossa isélld ja/tai
didilla on lapsia aiemmasta perhesuhteesta. Téssd tutkielmassa en ldhde laajemmin
problematisoimaan perheen kisitettd erittelemilld sen siséltod erilaisten ymmértimistapojen
kautta (ks. esim. Forsberg 1994). Erilaisten perhemuotojen (ydin-, yksinhuoltaja- tai uusperheet)
ei sindnséd nidhty Anja Rantalan (2002, 171) tutkimuksessa vaikuttavan erityistéd tukea tarvitsevien
lasten perheiden tilanteisiin. Puhuessani perheesté tarkoitan siis yhden tai kahden vanhemman ja

yhden tai useamman lapsen muodostamaa kokonaisuutta sitd sen kummemmin erittelemétti.

Lapsen syntymé perheeseen tuo tullessaan aina muutoksia ja uusia haasteita (Hanson & Lynch
1995, 90). Perheen vuorovaikutus ja roolit muuttuvat. Nimd muutokset vaativat perheiltd
sopeutumista. Vammaisen lapsen syntyessid perheeseen muutokset ja sopeutumisentarpeet ovat
usein samoja kuin vammattomankin lapsen kanssa, mutta monesti lisiksi tulee muitakin
huolenaiheita. Esimerkiksi varhaisen sairaalahoidon tarve voi usein olla vammaisen lapsen
kohdalla pidempi ja mittavampi kuin vammattomalla lapsella. Samoin lapsen perushoitoon

liittyvét rutiinit, kuten syottiminen, pukeminen, puhtaus jne. voivat olla vaativampia. (Mt., 95.)

Oiva Antti Miki (1998) toteaa viitoskirjassaan, ettd kehitysvammaisten lasten perheisiin
kohdistuvaa tutkimusta on tehty ldhes yksinomaan Yhdysvalloissa. Sielld laajempi kiinnostus
aihetta kohtaan on ldhtoisin 1960-luvulta. Seuraavaksi eniten aihetta késittelevid tekstejd 16ytyy
Pohjoismaista. Sitd vastoin keskieurooppalaista tutkimusta on Méiden mukaan hyvin véhin
Ioydettdvissd. Hédn arvioi tutkimuksen téllaisen alueellisen painottuneisuuden johtuvan siité, ettid
Amerikassa ja Skandinaviassa kehitysvammaisen videston normalisaatioperiaatteen mukainen
integroituminen ja inkluusio suhteessa muuhun véestdon on saanut konkreettisiakin muotoja.

Englannissa, Saksassa ja Ranskassa ollaan Méen mukaan asenteissa ja teoissa jopa 30 vuotta
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jiljessd edistyksellisen Ruotsin vammaispolitiikasta. Tutkimuksen Amerikka-painotteisuuden
vuoksi alan suomalaisessakin tutkimuksessa useimmiten esiintyvit teoriat ovat pitkilti

Yhdysvalloista ldhtoisin. (Mt., 49—52.)

Yli viidenkymmenen ldhinné yhdysvaltalaisen tutkimuksen tuloksia tiivistden ja yleistien Maki
toteaa, ettd yleisesti kehitysvammaisen lapsen syntymé ja vanhempana oleminen lisdédvét perheen
stressid ja vaikuttavat negatiivisesti perheen sisdiseen toimintaan. Kielteiset ilmiot nikyvit mm.
sosiaalisena eristdytyneisyytend. Puutteet ldédketieteellisessd avussa, apuvilineissd ja
kuntoutuksessa sekd taloudelliset vaikeudet lisddvit perheiden taakkaa ja tekevit perheet
haavoittuvammiksi stressin vaikutuksille. (Miki 1998, 57-74.) Spigelmyerin vuodelta 1969
olevan jaottelun mukaan kolme vanhempien stressii aiheuttavaa p#ddongelmaa ovat lapsen
terveysongelmat, oppimisvaikeudet sekd hoidosta ja valvonnasta aiheutuvat ongelmat

(Spigelmyer 1969; ref. Miki 1998, 58).

Suomalaista tutkimusta vammaisten lasten parissa on tehty eniten kasvatustieteiden ja
psykologian piirissd. Tutkimuksissa on selvitetty muun muassa lapsen vammaisuudesta saadun
ensitiedon vaikutuksia vanhempiin sekd pienen vammaisen lapsen vanhemmuutta (Hénninen
2004; Virpiranta-Salo 1992), ammattilaisten ja vanhempien yhteistyon ulottuvuuksia (Rantala
2002; Tonttila 2006) seki siséllollisesti lapsen kasvatukseen, opetukseen ja kuntoutukseen
liittyvid kysymyksid (esim. Huhtaméki 1997; Mattus 1993a; Miki & Rusanen 1991). Lisiksi on
tehty jonkin verran erilaisia vammaisen lapsen perheen voimavarojen ja palveluntarpeiden
kartoituksia (Itdlinna ym. 1994; Kiviranta & Jokinen 2003; Miki 1998). Perheisiin suunnatuissa
tutkimuksessa on huomattavissa painottuneisuutta nimenomaan #itien parissa tehtyyn

tutkimukseen (esim. Kantojdrvi 1993; Tonttila 2006).

Kantojarven (1993) etnografisesta tutkimuksesta nousee esiin erilaisia vammaisen lapsen
dgitityyppeja. Kantojdrvi nimedd kolme d&itityyppid normaalidideiksi, sopeutujadideiksi ja
epétoivoisiksi dideiksi. Tutkimuksessa yhteiskunnallisten tukitoimenpiteiden merkitys todetaan
tarkedksi perheen toimimisen ja sitd kautta sopeutumisen kannalta. Tutkimusraporttinsa
yhteenvetoluvussa Kantojidrvi pohtii sopeutumisen problematiikkaa Leena Herrasen
sopeutumattomuuden médritelmidn kautta: “sopeutumattomuus on vaikeutta pysyd mukana
vhteiskunnan jdrjestelmissd vammaisen lapsen kanssa” (Herranen 1991; ref. Kantojarvi 1993,
83). Alhon (1995) tutkimuksessa on selvitetty vammaisen lapsen vanhempien ansiotydssd

kdymisen vaikutuksia perheiden hyvinvointiin ja jaksamiseen. Tulosten mukaan &dideilli on
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pidvastuu vammaisen lapsen hoidosta isien panostaessa voimakkaammin ansiotyShon.
Kiytinnossd timéd johtaa siihen, ettd #idit joutuvat joustamaan tydssdkédynnissddn lapsen
tarpeiden mukaan isid enemmén ja timid heijastuu heidin hyvinvointiinsa kielteisesti. (Alho

1995, 71.)

Marjo-Riitta Mattuksen (2001, 28-29) mukaan kisite ’vammaisen lapsen perhe’ on
ongelmallinen: siind yleistetddn joukko perheitd, joilla ei ole vélttimittd muuta yhteistd kuin
perheys ja lapsi, jolla on jokin tai joitain vammoja. Lapsen vammaisuus ei ole sellainen yhteinen
nimittdjd, joka oikeuttaisi ndiden lasten perheitd kisiteltivin yhtend homogeenisend ryhmina
yhteisine ominaisuuksineen, tarpeineen ja olosuhteineen erillisind muista saman kulttuurin
perheistd. Mattuksella itselldén on kokemusta seki lievisti ettd vaikeasti monivammaisen lapsen
vanhemmuudesta. Hidn on monissa teoksissaan (Mattus 1989; 1993a; 2000; 2001) kuvannut
keskosina syntyneiden keskendin hyvin erilaisten kaksostyttiriensd hoidon ja kuntoutuksen
vaiheita. Toisaalta hén on ldhestynyt aihetta laajasti myOs psykologina ja tutkijana, luoden

tyovilineiti ja opetusmateriaalia perheldhtdiseen tyohon (Mattus 1993b; 1994; 1999).

Ruotsalainen lastenpsykiatri Berit Lagerheim toteaa teoksessaan Tervettd puhetta lapsen
vammaisuudesta (1992), ettd useimmiten vammaisen lapsen perhe on aivan tavallinen perhe,
jonka eldméntilanne on vain vaikeampi. Erilaisten pohjoismaisten vammaisen lapsen perhettid
kisittelevien tutkimusten tarkastelun kautta Lagerheim tulee péételmiin, ettd juuri silloin, kun
jokin menee vikaan ja eldami siten vaikeutuu, nousevat tavalliset inhimilliset eliménehdot esiin.
Nidin my6s vammaisen lapsen perheessd tidrkeiksi selviytymiseen vaikuttaviksi tekijoiksi
muodostuvat muun muassa kysymykset siitd, mitd vanhempana oleminen merkitsee, mitd
lapseltaan odottaa ja kuinka selvidd kohdalle osuvista ylimdirdisistd rasituksista. Lagerheimin
mukaan ndmé ovat samoja kysymyksid, joita kenen tahansa vanhemman tulisi silloin téllgin

pohtia. (Lagerheim 1992, 96.)

Kristiina Peltonen (1995) on kuvannut kirjassaan oman poikansa vammaisuuden mukanaan
tuomia muutoksia eliméin. Hin kokee elimén muuttuneen monella tavalla myos rikkaammaksi
lapsen vammaisuuden myotd. Mien (1998) mukaan vammaisen lapsen syntymidn myonteisid
vaikutuksia on tutkittu vain vdhédn. Onkin esitetty, ettd tutkijat ovat liioitelleet reaktioita, joita
lapsen vammaisuus vanhemmissa aiheuttaa (Glidden ym. 1988; ref. Miki 1998, 55). Itdlinna,
Leinonen ja Saloviita (1994) ovat kehitysvammaisen lapsen perheen voimavaroja ja tukea

kisittelevissd tutkimuksessaan havainneet, ettd vammainen lapsi voi ldhentdd perheenjdsenid
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toisiinsa ja vahvistaa perhettd sekd opettaa kirsivéllisyyttd, herkkyyttd ja pienistd asioista
iloitsemista. Samoin Darlingin (1987; ref. Miki 1998, 56) mukaan vammaisten lasten perheissi
koetaan usein yhteenkuuluvuutta ja perheenjdsenet kokevat kasvaneensa vammaisen lapsen
ansiosta persoonina. Virpiranta-Salon (1992) tutkimuksen perheistd ldhes jokaisessa (11/13)

vammaisen lapsen katsottiin ldhentéineen puolisoita toisiinsa.

Suurin osa vammaisista lapsista asuu tdnd pdivdnd kotona omien vanhempiensa kanssa.
Laitossijoitukset ovat erittdin harvinaisia. Tutkimuksen keinoin onkin tirkedtd selvittdd,
millainen on vammaisten lasten perheiden asema, ja kuinka palvelujirjestelmé pystyy auttamaan,
neuvomaan ja ohjaamaan perheitd. (Tauriainen 1994, 2.) Krauss ja Giele (1987) ovat eritelleet
vammaisen lapsen vaikutuksia perheeseen eri-ikdisten lasten perheiden erilaisten tehtdvien
kautta. Heiddn mukaansa erilaiset tarpeet korostuvat eri vaiheissa, ja tarpeet muuttuvat, kun lapsi
kasvaa. Pienen vammaisen lapsen perheesséd painottuneita ovat huolenpitoon seki kulttuurin ja
sddntdjen tuottamiseen liittyvit tekijidt, kun taas murrosikdisen ja varhaisaikuisen vammaisen
lapsen perheessi keskeisid ovat talouteen ja asumiseen liittyvit tekijat. (Ref. Niskanen 2000, 9.)
Miki (1998) on tutkinut ikddntyvien vanhempien kanssa kotona asuvien kehitysvammaisten
lasten perheitd. Nididen jo aikuisidssd olevien kehitysvammaisten lasten perheissd korostui
vanhempien huoli lastensa tulevaisuudesta sen jilkeen, kun he eivit endd itse ole heistd

huolehtimassa.

Alkuvaiheessa arvion perheen tuen tarpeesta tekevét yleensd perheen ulkopuoliset asiantuntijat,
kuten lddkirit, terapeutit ja sosiaalityontekijat (Mattus 1993b, 9). Monet vammaisen lapsen
vanhemmat ovat aluksi tdysin vailla kokemusta lapsensa lailla vammaisen henkilon
kohtaamisesta, eikd heilld usein ole minkiinlaista viitekehystd, jonka pohjalta saada otetta
kidytdnnon asioista. Ajan mittaan heistd tulee kuitenkin arkipdivdn asiantuntijoita lapsensa
vammaisuuteen liittyen. Monesti tdllaisilla kdytdnnon kautta asiantuntijoiksi oppineilla
vanhemmilla on arvokkaita kokemuksia vilitettaviksi perheille, jotka ovat samantyyppisessi
tilanteessa. (Lagerheim 1992, 29.) Tété vertaistueksi kutsuttua apua ja tukea pyritién vélittiméin
muun muassa erilaisten yhdistysten, jarjestdjen ja oma-apuryhmien kautta (ks. esim. Ilmonen
1994; Midhonen 1996; Nylund 1999). Kontakteja luodaan myds sopeutumisvalmennuskursseilla,
kuntoutus- ja sairaalajaksoilla tai yksityisesti (Virpiranta-Salo 1992, 110). Virpiranta-Salon
(1992) mukaan toisten vammaisten lasten perheiden tuki korostuu nimenomaan hieman

myShemmaésséd vaiheessa, kun perheet ehtivit liittyd yhdistysten jidseniksi ja tutustua toimintaan.
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Toisaalta myos heti ensitiedon tai diagnoosin saatuaan monilla vanhemmilla on halu tavata muita

samalla tavalla vammaisten lasten vanhempia (Lagerheim 1992, 29).

Haarnin (2006) mukaan vammaisten lasten perheiden tukeminen on pirstaleista ja monet
vanhemmat kokevat joutuvansa taistelemaan lastensa puolesta. Kivirannan ja Jokisen (2003)
liikkuntavammaisten lasten perheiden parissa tekemédn tutkimuksen mukaan keskeisid
jokapdiviistd elamid vaikeuttavia tekijoitd ovat vanhempien mielestd sosiaaliturvaan liittyvin
tiedon saamisen vaikeus sekd vaikeaselkoisuus, tilapdishoitoavun puute sekéd eriarvoisuus
kuntien vilisissd palveluissa. Rantalan (2002) tutkimuksessa taas kdy ilmi, ettd nykypdivind
perheet ovat yleensd hyvin tietoisia palveluista, ja siten he osaavat myos vaatia niitd. Joissakin
tapauksissa tdllainen palvelutietoisuus lisdd perheen palvelutarvetta ja vastuun siirtdmistid
ammatti-ihmisille. (Mt., 172.) Koska yhteiskunnan tarjoama tuki annetaan sellaisille, jotka
pystyvit osoittamaan heikkoutensa ja puutteensa, eivdt perheet opi kertomaan omista
voimavaroistaan, vaan pikemminkin varovat mainitsemasta mistddn sellaisesta tuen
menettdmisen pelossa (Mattus 1994, 23). Toisaalta hyvdd tarkoittava tyoOntekijd saattaa
tahtomattaan lisédtd asiakkaan avuttomuutta ja riippuvuutta pitdmilld hintd omassa mielessidin
huonossa kunnossa tai avun tarpeessa olevana ja siten myos kohtelemalla hidntd sen mukaisesti.
Mattus toteaa, ettd avun hakeminen edellyttéda tietoa avun saamisen mahdollisuudesta. Tamén voi
ymmirtdd siten, ettd uudenlaisella tyOorientaatiolla tyontekijd voisi avun automaattisen
tarjoamisen ja valmiiksi asiakkaan puolesta pédttimisen sijasta tukea asiakkaan eli vammaisen
lapsen perheen osallistumisen lisddmistd, mahdollisuuksien luomista ja tdysivaltaistumista. (Mt.,

23.)
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4 Lapsen vammaisuuden kokeminen perheissa

4.1 Ammattilaisten kasitykset vanhempien reaktioista

Amerikkalaiset tutkijat Dianne ja Philip Ferguson (1987) ovat luoneet luokituksen, jossa
eritellddin vammaisten lasten perheiden kanssa tyoskentelevien ammattilaisten kisityksid siitd,
kuinka perheet kokevat lapsen vammaisuuden. Taustakysymyksind médrittelylleen he ovat
pitdneet ensinnédkin ammattilaisten kokemuksia ja késityksid siitd, millaisia ovat vanhempien
reaktiot kun heilld on vammainen tai kehityksessdin viivdstynyt tai poikkeava lapsi, ja mitd
olennaisia muutoksia vanhempien ja perheen eldmissa tétd kautta tapahtuu (nature of parental
reaction). Useimmat ammattilaiset tulkitsevat Fergusonin ja Fergusonin mukaan reaktioiden
luonnetta joko tunteita ja asenteita kuvaavilla termeilld tai toimintaa ja kdyttdytymistd kuvaavin
ilmaisuin. Téstd muodostuu luokituksen ensimméinen ulottuvuus. Toiseksi he kysyvit, mikd on
ammattilaisten kisityksen mukaan vanhempien reaktioiden perimméinen syy eli mistd muutokset
viime kiddessd johtuvat (source of parental reaction). Tédhidnkin he médrittaviat kaksi
vaihtoehtoista tapaa ilmaista syitd: normatiivinen ja tilanteesta johtuva. Normatiivisuudella
viitataan vanhemman ja lapsen suhteen nikemisenid normatiivisena ilmioni, jonka tdyttymysta
lapsen vammaisuus hiiritsee. Syiden voidaan siis ajatella olevan lapsesta johtuvia. (Mt., 354—

357.) Kuviossa 1 ulottuvuudet on sijoitettu ristikk&in.

KUVIO 1 Tarkastelukulmat vanhempien reaktioista lapsen vammaisuuteen: reaktioiden luonteet
ja syyt (Ferguson & Ferguson 1987, 356).

Tilanteesta johtuva
Tunteet, asenteet &-------------mmmmmmmmmmoo oo -> Toiminta, kayttaytyminen

Normatiivinen
(lapsesta johtuva)

Tétd kautta Ferguson ja Ferguson ovat luoneet nelikenttimallin, jonka osat he ovat nimenneet
psykodynaamiseksi,  psykososiaaliseksi,  funktionaaliseksi ja  vuorovaikutukselliseksi
lahestymistavaksi (ks. taulukko 1, s. 24). Seuraavassa esittelen Fergusonien jaottelun mukaisten

lahestymistapojen siséltojd tarkemmin.
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Vanhempien tapaa kokea lapsensa vammaisuus on perinteisesti kirjallisuudessa ja
ammattikdytdnnoissd kuvattu psykodynaamisen mallin mukaan. Keskeisid késitteitd tdssa
ajattelutavassa ovat tunteet, kriisi ja surutyd. Mallin mukaan vammaisen lapsen vanhemmat
kokevat lapsen vammaisuudesta aiheutuvaa vihamielisyyttd, syyllisyyttd ja surua. Erilaiset
puolustusmekanismit kuten syyttely ja kieltiminen ovat vanhemmille tyypillisid. Tavoitteena on
lapsen vamman hyvéksyminen, jonka vélttimittoméksi toteuttamiskeinoksi néhdédén tunteiden
tunnustaminen ja surutyon ldpikdyminen. Kriisin ldpikdyminen n#Zhddin psykodynaamisessa
ajattelussa varsin kaavamaiseksi: vaiheet ovat kaikilla perheilld erilaisista ilmenemismuodoista
huolimatta samat, eikd yhtdkddn vaihetta voi kohtaamatta ohittaa. (Hautamiki 1993, 14-15;
Maiki 1998, 54; Maittd 1999, 28-30, 39-40; Tauriainen 1994, 18-19.) Maiitin (1999, 40)
mukaan valtaosa perheiden parissa tyOskentelevistd ammattilaisista on sitoutunut
psykodynaamiseen suhtautumistapaan. Tdmdn hidn kokee johtuvan siitd, ettd kasvatus- ja
kuntoutusalan oppikirjoista ei juuri muuta suhtautumistapaa ole 16ytynyt. Mééttd (1999) kritisoi
ammattilaisten suhtautumista vammaisten lasten perheisiin nimittimaélld psykomyytiksi sdintod,
joka on ohjannut ammattilaisten ajattelua. Tdmid nimenomaan psykodynaamista ajattelutapaa
ohjaava myytti pitdd sisdlldfin ajatuksen siitd, ettd vanhempien on kohdattava lapsen
vammaisuuden aiheuttama pettymys ja tiettyjen vaiheiden kautta sopeuduttava. Maittd nikee
myytin taustalla olevan psykokulttuurisen ajattelun (ks. Kivivuori 1992), jossa eldimidid ja
tapahtumia ympdérilld tulkitaan psykologian perinteestd ldhtoisin olevin késittein. Ammatti-
ihmisten tavoitteeksi on tullut ikdén kuin ndhdd vanhempien sanojen ja reaktioiden taakse ja sité
kautta selvittdd, mistdi on “oikeasti” kysymys. Kiytinnossd tdm# on johtanut

asiantuntijakeskeisyyteen ja vanhempien jddmiseen kuntoutuksen ja suunnittelun ulkopuolelle.

On myo6s kysytty, onko vammaisen lapsen vanhempien suru lyhyttd ja ohimenevédd vaiko
jatkuvaa tai uusiutuvasti esiintyvid. Kratochvilin ja Devereuxin (1988; ref. Niskanen 2000, 9)
tutkimuksesta kiy ilmi, ettd myos isompien lasten vanhemmat kokevat surua ja alakuloa. Simon
Olhanskyn (1962; ref. Miki 1998, 54) mukaan suru vaikuttaa useimpiin vanhempiin koko
eldmin ajan. Se nousee esiin luonnollisina reaktioina traagisiin tapahtumiin. Wiklerin, Wasonin
ja Hatfieldin (1981; ref. Miki 1998, 54) tutkimuksen mukaan pieneltdkin tuntuvat asiat,
esimerkiksi vammattomien lasten leikin seuraaminen, saattavat palauttaa vanhempien mieleen
suuren surun, vaikka eliméd sindnsd sujuisikin  kohtalaisen hyvin. Lievennyksend
psykodynaamisen ajattelutavan lainmukaisuudelle Fergusonin ja Fergusonin nelikentidssd on
psykososiaalinen malli, jossa oletetaan, ettd lapsen vamman aiheuttama shokki johtuu sen

sosiaalisen merkityksen ja seurauksien tajuamisesta, ei niinkddn itsessdéin lapsen vammasta.
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Keskeisid Kkisitteitd psykososiaalisessa mallissa ovat krooninen suru ja stressi sekd
uutuudenjirkytys. (Ferguson & Ferguson 1987, 365—367; ks. my0s Hautaméki 1993, 15-16;
Miki 1998, 54-55; Maittda 1999, 30—32.) Suru on luonnollinen ja ymmairrettiva reaktio
traagiseksi tulkittuun tapahtumaan, ja joillekin vanhemmille tietty surullisuus jdd pysyvéksi
olotilaksi (Méittd 1999, 31). Olhanskyn (1962, 4; ref Ferguson & Ferguson 1987, 365) mukaan
olisi pikemminkin outoa, jos vanhemmat jonain aamuna herétessdin voisivat iloisina todeta
olevansa onnellisia siitd, etti heiddn lapsensa on edelleen vammainen. Suru sdilyy, mutta
vaihtelee muotoaan tilannesidonnaisesti. Stressin katsotaan syntyvian vanhemmille olosuhteista ja
jaamisestd vaille riittdvdd sosiaalista tukea tilanteissa, joita tulee vastaan eliméssd vammaisen
lapsen kanssa. Ilmio on siis tilanteisiin ja eldmidn realiteetteihin liittyvd, ei lapsen
vammaisuudesta suoranaisesti johtuva. Uutuudenjédrkytys on taas vastinkiisine psykodynaamisen
mallin kieltdmiselle ja syyllisyydelle. Uutuudenjirkytyksen katsotaan olevan seurausta siitd, kun
vanhempien aiemmat odotukset eldmiltd romuttuvat ja asettuvat uudelleenarvioitaviksi.

(Ferguson & Ferguson 1987, 365—366.)

Funktionaalisessa (tai funktionalistisessa) ajattelutavassa nikokulma siirtyy vanhempien
tunteista perheen toimintojen ja roolien tarkasteluun. Tdmén mallin mukaan vammainen lapsi
hiiritsee jo pelkélld olemassaolollaan perheen toimintaa. Lapsen syntyméhin jo sindnsd
vaikuttaa perheen toimintoihin, mutta vammaisen lapsen vaikutus on vield mittavampi.
Vaikutuksia voivat olla roolisekaannukset ja perheen yhtendisyyden ongelmat. (Hautaméki 1993,
16; Maatta 1999, 32-33.) Anders Gustavssonin (1989; ref. Hautamiki 1993, 16) mukaan
vammaisen lapsen perheessd tyonjako on usein hyvin perinteinen: péddasiassa diti omistautuu
vammaisen lapsen hoivaamiselle. Tdmi voi ajan mittaan aiheuttaa didille rooliristiriitoja hinen
tasapainotellessaan vammaiselle lapselle omistautumisen ja muiden eliménprojektiensa vélilla.
Aitien mahdollisuus tydssikdyntiin vihenee. Isin rooli nihddin funktionaalisessa mallissa
ongelmalliseksi sen vuoksi, ettd lapsen vammaisuus saattaa estdd héntd toteuttamasta hinelle
luontaista perheen toimintaa ylldpitdvid roolia, jos lapsen hoivan tarve jatkuu ldpi koko eldmén.
Aidin roolin hoivan antajana korostuessa isin toiminta lapsen kanssa jdi vihiiseksi. (Maittd
1999, 32; Tauriainen 1994, 19.) Erityisesti isdn roolin on katsottu héiriintyvdn, mikéli
vammainen lapsi on poika, eikéd isid péddse normaaliksi katsotulla tavalla harrastamaan yhdessa
poikansa kanssa ja opettamaan tille miehisiksi miellettyjéd asioita (Tallman 1965; ref. Ferguson
& Ferguson 1987, 368). Edelleen vammaisen lapsen on katsottu olevan yhteydessd vanhempien
kohonneen avioeroriskin kanssa (Barnes, Mercer & Shakespeare 1999; ref. Niskanen 2000, 10).

Airi Hautamien (1993) mukaan perheiden kehitystd voidaan tarkastella Erik. H. Eriksonin (ks.
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esim. Erikson 1980) kehittimédn psykososiaalisten kehityskriisien teoriaan pohjautuvan
eldminkaariajattelun kautta. Hautamiden mukaan jokainen vanhempana toimiva aikuinen on
omassa kehityksessddn sisdistdnyt kulttuurisesti annetun tyypilliseksi oletetun perheen
kehityskaaren, johon liittyy odotusarvoja tietyistd siirtyméivaiheista. Téllaisiksi normatiivisiksi
kehityskriiseiksi Hautamiki kuvaa parisuhteen avautumista uudelle tulokkaalle, siirtymistd
pienlapsiperheestd murrosikéisen lapsen perheeksi siihen liittyvine itsendistymistapahtumineen
ja lopuksi lipumista “tdyden pesidn” vaiheesta “tyhjédn pesén” vaiheeseen. Hautamden mukaan
perheesséd oleva vammainen lapsi pakottaa perheen tekemiin ratkaisuja, jotka poikkeavat néisti
vanhempien sisdistdmistd lapsen kehitykseen ja perheen eldminkaareen liittyvistd
odotusarvoista. Seurauksena on eldmintavan kapeutumista, jolla Hautamiki tarkoittaa
vanhempien keskeisten toimintojen kiertymistd lapsen vamman ja tdmin seurantavaikutusten
ympdrille. Kritiikkid funktionaalinen ldhestymistapa on saanut vahvan perherooleihin
kohdistetun odotetun normatiivisuutensa ansioista (Ferguson & Ferguson 1987; ref. Hautamaiki

1993, 16).

Vuorovaikutuksellisessa (tai interaktionistisessa) suhtautumistavassa huomio kiinnitetddn
perheen ja yhteiskunnan vilisiin suhteisiin. Siind tarkastellaan perheen toimintaa laajemmassa
yhteiskunnallisessa kontekstissa. Malli hylkdd funktionaalisen suhtautumistavan oletukset
perheen rooleista ja tehtdvistd: perheelld ei katsota olevan mitdén vakiintuneita tehtivii, jotka
sen tulisi tdyttdd pysyédkseen koossa. Sen sijaan perheen ja yhteiskunnan vililld katsotaan olevan
vuorovaikutusalueita. Hiiri6itd ndissd vuorovaikutussuhteissa ei selitetd lapsen vammaisuudella,
vaan yhteiskunnan kyvyttomyydelld vastata perheen tarpeisiin tietyissi tilanteissa. Keskeiseksi
kisitteeksi tdssd mallissa nousee stigmatisoituminen eli leimautuminen. Yhteis6 voi leimata
vammaiset jidsenensd poikkeaviksi ja ei-toivotuiksi, ja tédstd seuraa eristamistd. (Ferguson &
Ferguson 1987, 371.) Myos palveluiden huonous tai niiden riittimittomyys nousee usein
teemaksi vuorovaikutuksellisessa ldhestymistavassa. (Maéttd 1999, 34; Tauriainen 1994, 19-20.)
Ferguson ja Ferguson (1987, 371) pitdvidt vuorovaikutuksellista nidkokulmaa parhaana
vaihtoehtona perhetutkimuksessa. Heidén tekstiensé julkaisemisen aikaan se oli kuitenkin vield

varsin véhiisesti tutkimuksissa ja ammattilaiskdytinnoissé esiintyvi ldhestymistapa.

Ekologinen ldhestymistapa kuuluu vuorovaikutuksellisen mallin sisille (Tauriainen 1994, 20).
Téssd 1dhestymistavassa lapsi, hdnen perheensd, ldhiympéristd seki laajempi yhteiskunnallinen
ympiristd muodostavat kokonaisuuden. Perhe ei ole sulkeutunut jirjestelmi, vaan osa

ympirdivid ldhiyhteisod ja laajempaa yhteiskuntaa. Perheen selviytymiseen vaikuttavia tekijoitd
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I6ytyy my0s perheen ulkopuolelta. Perheen kokemuksiin, toimintaan ja selviytymiseen
vaikuttavat yhteiskunnassa vallitsevat arvot ja normit, palvelujédrjestelmi, sosiaalinen ympéristod
ja perheen péivittdistd elimédd midradvit tekijit. (Mt., 14.) Kyse on siis eritasoisista sosiaalisista
systeemeisti, jotka ovat vuorovaikutuksessa keskenddn. Bronfenbrennerin (1979; ref. Maittd
1999, 77) luomassa ekologisessa teoriassa lapsen ja ympériston vilistd vuorovaikutusta
tarkastellaan neljédlld tasolla. Perhe muodostaa ytimen, jonka ympirilld léhipiirin eli
mikrosysteemin tasolla ovat koti, pdivikoti tai koulu. Seuraava ympér6ivé taso on mesosysteemi,
joka muodostuu niiden ympéristdjen vilisistd suhteista, joissa lapsi on mukana; tillaisia voivat
olla sukulaiset, ystivit ja erilaiset viranomaiskontaktit. Ndiden ympdérille rakentuu ekosysteemi,
johon kuuluvat vanhempien tyodolot ja yhteiskunnan tukijirjestelmd. Kaiken ympérilld

vaikuttavat kehiin uloimpana tasona yhteiskunnan ideologiat, politiikka, talous ja historia.

Ekokulttuurinen nikokulma syventdd ekologista tarkastelua ottamalla huomioon, ettd perheiden
arjen hallintaan vaikuttavat yhteiskunnan voimavarojen ja rajoitusten lisdksi perheen sisdiset
voimavarat ja rajoitukset (Rantala 2002, 22.; Tauriainen 1994, 15). Perhe nousee titen oman
eldminséd subjektiksi (Tauriainen 1994, 15). Ekokulttuurisessa ajattelussa korostetaan perheen
toimintatapojen ja valintojen huomioonottamista osana lapsen arkieldmin jérjestamistd (Mattus
2001, 17). Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie ja Nihira (1993; ref. M&ttd 1999, 82) ovat
midrittineet kymmenen muutoksen aluetta, joiden on todettu olevan kehityksessdin
viivistyneiden lasten perheissd merkityksellisia:

- Perheen toimeentulo ja taloudellinen perusta

- Kasvatuksen, opetuksen ja terveydenhuollon palvelut

- Kodin ja ldhiympériston sopivuus ja turvallisuus

- Kotityot ja perheen tyonjako

- Lastenhoidon jérjestiminen

- Lapsen leikkimahdollisuudet ja kaverit

- Aviolliset roolisuhteet

- Sosiaalinen tuki

- Isén rooli

- Vanhempien tiedonlihteet ja tavoitteet
Nididen pohjalta muodostuu perheen ekokulttuurinen ympiristd, arkirutiinien kannalta
olennainen resurssien ja toimintatapojen kokonaisuus. Sen muotoutumiseen vaikuttavat
yhteiskunnan asettamat rajoitteet ja perheelle tarjotut voimavarat sekd perheen omat arvot,

uskomukset ja vahvuudet. (Maittd 1999, 82.)
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Ekokulttuurisessa ldhestymistavassa keskeinen késite on akkommodaatio. Tidlld tarkoitetaan
prosessia, jossa perhe etsii ja 10ytdd tasapainon yhteiskunnan sosiaalisten, kulttuuristen ja
taloudellisten voimien sekd omien sisdisten voimiensa vélilld. (Tauriainen 1994, 15.) Lapsen
poikkeavan kehityksen tai vamman vuoksi perhe voi joutua muuttamaan totuttuja arkirutiinejaan
ja pédivittdisid toimintatapojaan sekd aikataulujaan. Esimerkiksi vanhemmat saattavat vaihtaa
tyopaikkaa tai asuntoa, liittyd uusiin ryhmiin ja omaksua uusia arvoja sekd opetella uusia
kasvatus- ja hoitokédytintoja. Kaikkia nditd voidaan pitdd perheen arkieldmin
akkommodoitumisena eli mukautumisena lapsen asettamien uusien vaatimusten mukaisesti.

(Maaitta 1999, 81.)

Taulukossa 1 on koottuna edelld kuvailtu Fergusonin ja Fergusonin nelikenttimalli seké siihen

liittyvit keskeiset késitteet ja avainsanat.

TAULUKKO 1 Nelikenttimalli vanhempien reaktioista lapsen vammaisuuteen (Ferguson &

Ferguson 1987; Maiittd 1999).

Normatiivinen Tilanteesta johtuva
(lapsesta johtuva)
PSYKODYNAAMINEN PSYKOSOSIAALINEN
Tunteet Krooninen suru
Tunteet, | Kriisi Stressi
asenteet | Surutyd Uutuudenjirkytys
* vihamielisyys, syyllisyys, suru, | * vamman sosiaalisen merkityksen ja
syyttely, kieltiminen seurauksien tajuaminen
-> vamman hyviksyminen
FUNKTIONAALINEN VUOROVAIKUTUKSELLINEN
Perheenjédsenten normatiiviset Yhteiskunnallinen konteksti
roolit Leimautuminen
Toiminta, | * didin korostunut hoivaajarooli | Palveluiden riittimattomyys
kayttayty- | * avioeroriski Ekologinen
minen * eldméntavan kapeutuminen, * yhteiskunnan arvot, normit,
kiertyminen palvelujdrjestelmé, sosiaalinen
lapsen vammaisuuden ympérille, | ympéristo
sosiaalinen vetdytyminen Ekokulttuurinen
*perheen sisdiset
voimavarat/rajoitukset, akkommodaatio
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4.2 Ammattilaisten kasityksista lasten vanhempien kasityksiin

Siirryttdessd vanhempien reaktioita ja toimintaa psykologisoivasta ajattelutavasta kohti
ekologista ja ekokulttuurista suhtautumistapaa on alettu ymmirtdd, ettd perheiden oma
asiantuntijuus heiddn eldminsd asioissa on voimavara, jota ei ole kiytetty riittdvisti.
Ammattilaiset ja perheen ulkopuoliset asiantuntijat ovat pyrkineet tulkitsemaan perheiden
reaktioita ja toimintaa ja sitd kautta tarjoamaan perheille nédiden tarvitsemia palveluita ja tukea.
Tillaisesta perheen patologisoimisesta tulisi pdédstd eroon. Vammaisten lasten perheet ovat usein
tavallisia perheitd, jotka pystyvidt toimimaan itse subjekteina ja méirittelemédédn itse omat
tarpeensa, kunhan heitd vain osataan riittivisti ja oikealla tavalla tukea siind. Téten perheet

pystyvit tekemdidn ekokulttuurisen ajattelun mukaisia omia valintojaan. (Mattus 1999, 14—15.)

Edelld esitellyistd tutkimuksista kidy ilmi, ettd palvelujérjestelmén toimivuudella ja perheen
saamalla tuella on keskeinen merkitys vammaisen lapsen perheen arjen sujuvuudelle. Perhe on
osa yhteiskuntaa, ja palvelujen tehtivina tulisi olla tukemassa perheen osallistumista ja itsendista
selviytymistd. Oleellista on tiedonsaanti palveluista. Ammattilaisten tulee tydssdin omaksua
tukeva ja informoiva, mutta ei asioita liian valmiiksi tarjoava ote. My0s vammaisen lapsen
vanhemmilla tulee olla oikeus tehdd itse valintoja ja padttdd, mitkd asiat ovat heidén perheelleen
tirkeimpid. Tiedonsaannissa vertaistuen merkitys on huomattava. On asioita, joita
ammattiasiantuntijat eivit vain voi tietdd samalla tavalla kuin kdytdnnon kautta asiantuntijoiksi
oppineet vammaisen lapsen vanhemmat. Palvelujirjestelmd on monimuotoistunut ja siten
kokemuksen kautta hyviksi havaitut neuvot ovat usein tarpeellisia oikeiden ja parhaiden

valintojen tekemiseksi.

Perinteisesti vammaisten lasten perheiden tutkimuksessa on nidkynyt asiantuntijaldhtdinen
orientaatio (Itdlinna ym. 1994, 14). Tutkijapari Fergusonin (1987, 357) arvion mukaan suuri osa
ammatti-ihmisistd on sitoutunut psykodynaamiseen suhtautumistapaan tyoskennellessidin
vanhempien kanssa. Heiddn tutkimustuloksensa ovat ldhtoisin Yhdysvalloista, mutta Maitta
(1999, 40) toteaa tilanteen olevan sama myos Suomessa. Téssd tutkielmassa pyrin 10ytdmiin
esiin vammaisten lasten vanhempien omaa nikemystd heiddn perheidensd eldmistd. Edelld
esittelemini nelikenttdmalli (ks. taulukko 1, s. 24) perustuu vanhempien kanssa tydskentelevien
asiantuntijoiden tapoihin tulkita sitd, kuinka perheet kokevat lapsen vammaisuuden.

Tutkimuskysymyksenini empiirisen aineistoni analyysissi on, missd méiirin vanhempien
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omissa Kirjoituksissa ndkyy naiti nelikenttdmallin eri osien piirteitd — psykodynaamista,
psykososiaalista, funktionaalista ja vuorovaikutuksellista tapaa ajatella vammaisen lapsen
vanhemmuutta. Téten pyrin saamaan selville, miten vanhempien parissa tyOoskentelevien
ammattilaisten ja vanhempien omat kisitykset perheiden eldmistd kohtaavat. Korostuvatko
vanhempien omissa kirjoituksissa ammattilaisten perinteisesti kidyttdmit psykologisoivat mallit
ja tunnepuhe vai onko paino enemmén tilanteisiin ja perheen sekd ympériston
vuorovaikutussuhteiseen nojautuvassa vuorovaikutuksellisen mallin mukaisessa ajattelussa?
Analyysin toisessa vaiheessa erittelen kunkin luokan sisdltimid teemoja, toisin sanoen
minkiilaisia teemoja vanhemmat Kisittelevit mallin eri luokkiin kuuluvissa

kirjoituksissaan.

Oletuksenani on aiemmin tehtyyn tutkimukseen perustuen, etti vanhempien kirjoitukset
painottuvat mallin vuorovaikutukselliseen luokkaan. Siksi tarkemmin eri ldhestymistapojen
sisdltimid teemoja tutkiessani painotan tarkasteluni vuorovaikutuksellista mallia edustavien
viestien sisdltoon. Tutkin, milld tavoin néissd viesteissd esiintyvdt mallin keskeiset
avainkdsitteet: yhteiskunnan arvot, normit, palvelujérjestelmi ja sosiaalinen ympiristd, perheen
sisdiset voimavarat ja rajoitukset sekd akkommodaatio. Pyrin esiin nousevien kokemusten
perusteella luomaan kuvaa siitd, miké merkitys virallisella ja epévirallisella tukiverkostolla
seki sosiaalisella ympaéristolld on vanhempien kokemukselle elamistiin vammaisen lapsen
vanhempana. Lisiksi pyrin selvittimién, millaisia kohtaamisia heilld on palvelujérjestelmin
kanssa. Toimiiko palvelujirjestelméd todellisena tukena perheille? Hyvien ja huonojen
kokemusten pohjalta pyrin I0ytdmddn jotain opittavaa vanhempien parissa tyOskenteleville

ammattilaisille.
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5 Jaatinen ja Jaatisposti

Jaatinen, vammaisperheiden monitoimikeskus ry on vammaisten lasten vanhempien perustama
yhdistys. Yhdistyksen toimintaideana on koota yhteen eri tavoin vammaisten lasten perheiti ja
tarjota heille tukea, tietoa, ideoita, iloa ja toimintaa. Yhdistyksen jdsenyydessd ja toiminnassa ei
ole diagnoosirajoja, vaan milld tavalla vain vammaisten lasten perheet ovat tervetulleita mukaan
toimintaan. Yhdistykseen voivat kuulua lapset itse, heiddn vanhempansa, sisaruksensa,
isovanhempansa ja muut ldheisensd, vammaisten lasten kanssa tyOskentelevit henkilot sekid
kaikki, jotka haluavat edistdd vammaisen lapsen asiaa. Jaatinen on saanut nimensid Arto
Paasilinnan kirjasta Onnellinen mies siltainsinoori Akseli Jaatiselta, joka uhkuu samaa rohkeutta,
pitkdjénteisyyttd, voimaa ja uskomatonta luovuutta kuin vammaisten lasten vanhemmat ja
ldheiset (Jaatinen ry:n internet-sivut 2008). Yhdistysldisilld on tapana kutsua itseddn lyhyesti
“jaatisiksi’. Tapa korostaa mielesténi sitd, ettd toiminnassa painotetaan jidsenten vilistd tasa-arvoa
riippumatta siitd, mikéd kenenkin suhde on késitteeseen *vammainen lapsi’. Jokaisella katsotaan

olevan tasa-arvoisesti omanlaistaan nikemysti ja asiantuntemusta aiheesta.

Jaatisilla on kdytossddn monitoimitilat Helsingin Malminkartanossa. Tiloista kédytetdin nimitysti
Maja. Majalla on tarjolla erityisvilineitd ja -leluja perheiden kéyttdon, tilaa voi varata omaan
kdytt6on tai sinne voi piipahtaa muuten vain tapaamaan muita yhdistyksen jidsenid. Yhdistys
jarjestdd erilaisia tapahtumia ja kerhoja. Yhdistys pyrkii toimimaan monipuolisena
tiedonjakajana sdhkopostiin tilattavien JaatisTietoiskujen sekd aktiivisesti keskustelevan

Jaatisposti-sdhkopostilistansa avulla.

Katri Kérkkdinen on tehnyt Jaatispostiin kirjoittelusta vuonna 2001 Helsingin yliopiston
valtiotieteelliseen tiedekuntaan pro gradu -tutkielmansa. Tutkielman teon aikaan Jaatispostiin
kirjautuneita jédsenid oli noin 700. Kirkkdinen sai kyselytutkimukseensa vastaukset 325
kirjoittajalta. Vastausten kautta saadun tuloksen mukaan Jaatispostin kirjoittelijoista 72 % oli
vammaisten lasten vanhempia; isid 21,5 % ja ditejd 50,5 %. Isien osuus on poikkeuksellisen suuri
verrattuna yleisesti vastaavissa oma-apuryhmissd mukana olevien miesten méérdin. Kérkkdinen
arvioi tdmén liittyvdin nimenomaan Jaatispostin toimintaan internetin vélitykselld toimivana
ryhménd: hidn uskoi tietotekniikan hallinnan ja toisaalta internetin mahdollistaman
anonyymiuden madaltavan myds miesten kynnystd osallistua. (Kirkkdinen 2001, 72.) Muita

vammaiselle lapselle ldheisid ihmisid kuten sisaruksia tai ystdvid kirjoittajista oli 2,4 %.
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Loppuosa eli 25,5 % listalle kirjoittavista tai sitd seuraavista henkildistd oli jarjestdjen edustajia
(n. 6 %) tai julkisen sektorin ammattilaisia (n.19 %). Kérkkéinen totesi kyselyn tuloksen sindnséd
yllattaviksi, koska pelkkid jaatispostiviestejd lukemalla jirjestdjen ja julkisen sektorin edustajien
joukkoa ei voisi olettaa ndin suureksi. Kéytinnossi listalle kirjoittavat piddasiassa siis lasten
vanhemmat ja omaiset, mutta sitd seuraa myos ulkopuolisempia henkilGitd. Kirkkdinen totesi
listan titen poikkeukselliseksi oma-apuryhmiksi, koska perinteiset oma-apuryhmét toimivat niin
sanotulla suljetun ryhmén periaatteella, miké tarkoittaa sité, ettd kyseisiin ryhmiin ei ole ryhmén
ulkopuolisilla padsyd. Hén tulkitsi timidn myonteiseksi ilmioksi, koska keskustelua seuraamalla
ja sieltd perheiden kiytinnon eldméssd kohtaamista ongelmista tietoa saamalla Jaatispostin
toiminnasta voivat hyotyd myods vammaisten lasten perheiden parissa tyOskentelevét
ammattilaiset. Aktiivisimmiksi listan kirjoittelijoiksi osoittautuivat jo voimaantuneet vammaisten
lasten vanhemmat, jotka vastailivat muiden vanhempien esittdmiin kysymyksiin. Vastauksista
vilittyi vanhempien halu ja mahdollisuus auttaa ja jakaa tietoa muille Jaatispostin jdsenille.
Maantieteellisesti jaatiset sijoittuivat kyselyn mukaan varsin Eteld-Suomi -painottuneesti: jopa
71 % vastanneista ilmoitti asuvansa FEteld-Suomen ldinin alueella. Toisaalta Kérkkédisen
tuloksissa korostuivat vastanneiden kokemukset Jaatispostista merkityksellisend tiedonldhteeni
juuri haja-asutusalueilla ja pienilld paikkakunnilla, koska niilld alueilla ei perheilld ollut tarjolla

muita vertaisverkostoja.

5.1 Jaatispostin viestit tutkielman empiirisena aineistona

Syksylld 2002 etsiesséni aihetta pro gradu -tutkielmalleni kuulin ensimmdéistd kertaa Jaatinen
ry:sti ja Jaatispostista Kehitysvammaliiton kautta. Tapasin 17.12.2002 Kehitysvammaliiton
tiloissa Helsingissé liiton tyontekijat Susanna Hintsalan ja Erja Pietildisen. Heiddn mielestédin
Jaatisposti olisi monipuolisen ja vanhempien &éintd esiintuovan keskustelunsa vuoksi
mielenkiintoinen tutkimuksen kohde. Otin keskustelun rohkaisemana yhteyttd Jaatisen
toiminnanjohtaja Miina Weckrothiin, joka 18.12.2002 minulle ldhettdmissddn sdhkopostissa
toivotti minut lampimasti tervetulleeksi tekeméén tutkielmani Jaatispostin parissa. Sovimme, etti
alan tehdd pro gradu -tutkielmaa, jonka tavoitteena on analysoida keskustelun kautta vilittyvid
nikokulmaa vammaisen lapsen vanhemmuudesta. Analyysin toivottiin nimenomaan keskittyvin
keskustelun sisdltoihin, koska keskustelulistasta oli tehty védhdn aiemmin yksi pro gradu -

tutkielma yleisemmailli tasolla.
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Seurasin talvella 2002—2003 Jaatispostin siahkopostikeskustelua noin 1,5 kuukauden ajan ennen
kuin tein ratkaisuja esimerkiksi aineiston (ajallisen) rajauksen suhteen. Kyseisenid ajanjaksona
listalle kirjoitettiin kolmatta sataa viestid. Totesin saavani varmasti riittivésti aineistoa rajaamalla
aineistokseni viestit muutamalta kuukaudelta, vaikkapa ajanjaksolta *koulujen alku — joululoma’.
Arvioin syksyn ajankohtana olevan keskustelun vilkkauden kannalta paras mahdollinen, kun
suurimman osan listalaisista saattoi olettaa olevan tietokoneidensa ldheisyydessd tuolloin.
Uskoin, ettd tuolla rajauksella aineistostani tulisi pikemminkin liian suuri kuin liian pieni, mikd
olisi luonnollisesti parempi niin pdin. Liian runsaaksi osoittautuvaa aineistoahan voisi aina
myOhemmaéssd vaiheessa rajata; suppean aineiston tdydentdminen jilkikdteen olisi taasen
huomattavasti hankalampaa. Halusin varmistaa aineiston riittdvdn laajuuden pystydkseni
erottamaan sieltd siséllollisid heterogeenisyyksid. Heterogeenisyyden eli erityispiirteiden
etsiminen vaatii laajemman aineiston kuin homogeenisyyden eli yhtenevéisyyden osoittaminen

(Tuomi & Sarajérvi 2004, 92).

Keskustelua muutaman kuukauden péivittdin seuratessani tein my0s karkeata arviota siitd, mika
kirjallisuus olisi hyvidid taustoittamaan tutkielmani teoreettista osuutta. Tein arvion, ettd
samantyyppiset teemat toistunevat keskusteluissa ajankohdasta riippumatta. Télld esiseuranta-
ajanjaksollani  keskusteltiin  esimerkiksi eri koulumuodoista, perhesuhteista, lasten
kiytosongelmista, apu- ja harrastusvélineistd, verotuksesta, Kelan ja kunnallisten viranomaisten
padtoksistd... Lisdksi esiteltiin erilaisia tapahtumia ja koulutuksia. Keskustelu oli hyvin
ronsyilevdd ja monipuolista. Luotin saavani monipuolisen ja edustavan aineiston tutkielmani
empiiriseksi aineistoksi syksyn 2002 viesteistd. Yhdistyksen puolelta tuli vield tarkentava toive,
ettd aineiston kerdéminen olisi hyvid lopettaa marraskuun loppuun, koska siind vaiheessa
keskustelun sdvy oli heiddn tuntumansa mukaan muuttunut hetkellisesti Jaatispostin tyylille ei-

tyypilliseksi. Huomioin luonnollisesti timén toiveen aikarajauksessani.

5.2 Tietosuojakysymykset ja tutkittavien suostumus

Useimmat jaatispostilaiset kirjoittavat listalle omilla nimilldin ja monet virallisilla (esim.
tyopaikkojen)  sdhkopostiosoitteillaan.  Vain  muutamilla  kirjoittajista on  selvisti
nimimerkkityyppinen sdhkopostiosoite (ks. Mikinen 2006, 175). Ndmikin kirjoittajat usein
esittdytyvit viesteissddn ja allekirjoittavat viestin omalla nimellédén. Jaatispostiin on mahdollista

kirjoittaa my0s ’jaatispostivirkailijan’ kautta eli ldhettdd viesti jollekulle Jaatinen ry:n
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henkilokunnasta, joka sitten vilittdd viestin edelleen haluttaessa nimettdomani listalle. Siitd
huolimatta, ettdi kirjoittajat kéyttdvidt viesteissd useimmiten omia nimidén ja muita
tunnistetietojaan, olen pyrkinyt ne tdssd tyOni raportissa hdivyttiméédn. Jaatisposti on kuitenkin
kirjautumista edellyttdvi lista eli aivan kenen tahansa netissé surffailijan luettavissa viestit eivét
ole. Muutenkaan tunnistetietojen esiin tuominen tdmin tutkimuksen yhteydessd ei olisi
luonnollisestikaan tutkimuksen tarkoituksen kannalta tarpeellista. Kuten Eskola ja Suoranta
(2001, 56) toteavat, arkaluontoisten tietojen kohdalla tutkijan tulee erityisen tarkkaan mietti,
mink# verran ihmisten yksityisyyteen puuttuminen on tarpeellista tutkimuksen tuoman lisitiedon

kannalta.

Eskola ja Suoranta (1998, 54) toteavat séhkoOpostin ja erilaisten verkkokeskustelupalstojen
kiytostd tutkimusaineistona, ettd tutkimustarkoitus asettaa omat kehyksensd muuten melko
vapaaseen verkkovuorovaikutukseen. Tutkimusintentiosta tulisikin heiddin mukaansa aina kertoa
keskustelijoille. Kyse on siitd, ettd vapaan vuorovaikutuksen mahdollisuutta ei tulisi rajoittaa
tutkimuksenteolla. Jilkikédteen herdnneestd kiinnostuksesta tutkia keskusteluja — josta tédssd
minun tutkimuksessani on kyse — tulisi myds ilmoittaa keskustelijoille, jotta heilldi on
mahdollisuus péaittad, haluavatko he antaa tekstinsd kéytettidviksi tutkimuksessa. Kuula (2006,
178) linjaa, ettd mitd suljetumpi sdhkopostilista on kyseessd, sitd ehdottomampaa on pyytédd lupa
viestien tutkimiseen. Organisaation, seuran tai yhdistyksen vain jésenille tarkoitetun
sihkopostilistan viestien kédyttiminen tutkimusaineistona vaatii hénen mukaansa sekd listan
pitdjdn ettd listalle osallistuvien ihmisten luvan. Lupa tulee pyytdd myos silloin, vaikka tutkija
olisi itse listan jdasen. Tutkimuslupaa kysyttidesséd kerrotaan perustiedot tutkimuksesta, kerdttdvien

tietojen kdytostd ja mahdollisesta anonymisoinnista (mt., 179).

Itse toimin siten, ettd 18.3.2003 Jaatisposti-listalla olleessa viestissdni kerroin pro gradu -
tutkielmastani ja aikeestani kiyttdd edellisen syksyn aikana kirjoitettuja Jaatispostin viestejd
aineistonani. Olin rajannut tarkaksi ajankohdaksi aineistoksi otettaville viesteille 2.8.—
29.11.2002. Viesti vilitettiin listalle jaatispostivirkailijan kautta. T&ll4 uskon olleen merkitystd
kirjoittajien keskuudessa luottamusta herittdneené seikkana. Jaatinen ry:n puheenjohtaja Miina
Weckroth totesi viestiini liittimissdédn saatesanoissa:

Me jaatispostivirkailijat suhtaudumme hyvin positiivisesti gradun tekemiseen, silld
Jaatispostilla on tarjottavanaan mitd parhain ldpileikkaus siitd, mikd vammaisperheiti
puhututtaa - ja gradu voi olla tapa tehdé titd asiaa muidenkin tiettdvéksi!
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Viestissd kerrottiin, ettd jokaisella Kkirjoittajalla on oikeus kieltdytyd siitd, ettd hénen
kirjoittamiaan viestejd kiytetddn tutkielman aineistona. Keinoiksi kieltdytyd omien viestien
kiytostd aineistona annettiin kirjoittajille mahdollisuus joko kidydd poistamassa kirjoittamansa
viesti arkistosta seuraavan kahden viikon sisilld tai ottaa yhteyttd jaatispostivirkailijaan ja pyytidd
titd poistamaan viesti. Kirjoittajien oli mahdollista ottaa my0Os yhteyttd minuun ja kertoa
kieltdytymisestddn. Annoin viestissi sihkdpostiosoitteeni, jossa toivotin kaikenlaiset kysymykset
ja kommentit tervetulleiksi. Lisdksi kerroin, ettd annan tutkimusraporttini Jaatisen

henkilokunnalle luettavaksi ennen sen arvosteltavaksi jattamistd.

Pidin téll4 tavalla saatua suostumusta tekstien kidyttoon tutkimukseen osallistuvilta kirjoittajilta
riittdvind, ottaen huomioon, ettd kyseessd on kuitenkin vapaaehtoiseen osallistumiseen perustuva
suhteellisen avoin keskustelulista. Samoin asian koki my6s yhdistyksen puheenjohtaja ja listan
ylldpidosta vastaava Miina Weckroth. En kokenut aineiston kéyttdmistd tutkielmassani siten
samalla tavoin eettisesti ongelmalliseksi kuin Jaatispostista vuonna 2001 pro gradu -tutkielmansa
tehnyt Katri Kirkkédinen. Hin oli alun perin ajatellut tutkia viestien sisdltdjd, mutta oli kokenut
sen tutkimuksen edetessd eettisesti lilan arveluttavaksi ilman jokaisen kirjoittajan
henkilokohtaista lupaa. (Kérkkdinen 2001, 75.) Toisin kuin Kérkkidinen, itse siis miellidn
saamakseni henkilokohtaiseksi suostumukseksi viestien kdyttoon sen, ettd kirjoittaja ei ollut
kdynyt niitd antamani méédrdajan aikana poistamassa tai muuten osoittanut toivettaan niiden

kdyton rajoittamiselle.

Kuulan (2006) mukaan anonymisointi eli tutkittavia koskevien tunnisteiden poistaminen
tutkimusaineistosta ja -julkaisusta tulee aina ratkaista tapauskohtaisesti. Ratkaisuihin vaikuttavat
niin aineiston aihepiiri, tutkittavista ilmenevit taustatiedot kuin tutkittaville annettu informaatio.
Vastuun tutkittavien yksityisyyden suojasta kantaa tutkija, ja hénen tehtivinsid onkin arvioida,
mink# asioiden raportoiminen kannattaa tehdid erityisen varovaisesti tunnistamisriskin vuoksi.
Esimerkiksi kooltaan pieniin ryhmiin kuuluvia jidsenid voi joskus tunnistaa, mikéli ryhmén nimi
mainitaan tai jos muut tunnistamisen mahdollistavat tiedot on heikosti poistettu. Tdstd syystd
poistin itse tutkielmani tulososioon kirjaamistani aineistondytteistd nimien ja paikkakuntien
lisdksi my0s tarkemmat vammadiagnoosit, mikili koin sen voivan johtaa tunnistettavuuteen.
Télloin kirjasin diagnoosin paikalle hakasulkeisiin sanan [diagnoosi]. Samoin menettelin nimien
ja paikkakuntien kanssa. Toisin sanoen katkelmissa lukee esimerkiksi [Lapsen nimi] tai

[Paikkakunta] niissd kohden, mistéd tunnistetiedot on poistettu. En kokenut tarpeelliseksi kdyttaa
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ndissd yhteyksissd Kuulan suosittelemia pseudonyymejd eli peitenimid, koska kyseisten

ilmaisujen kiytto oli kuitenkin loppujen lopuksi varsin vihaistd. (Kuula 2006, 200-218.)

Melko paljon pohdin tunnistettavuuden kannalta kiyttdmini aineiston erityisluonnetta: sehin oli
keritty internetiinkin talletetuista s@hkoOpostiviesteistd, jotka olisivat periaatteessa kaikkien
listalle kirjautuvien loydettidvissd ja luettavissa. Tdssd pdidtin luottaa Jaatinen ry:1td saamani
tutkimusluvan riittdvin. Sdhkopostilista on kuitenkin valvottu ja uusien jidsenten sisdidnpdidsy
vaatii aina listaa ylldpitdvien jaatispostivirkailijoiden hyviksynnidn. Olin saanut silld hetkellad
listalle kirjautuneilta jdseniltd luvan kéyttdd viestejd aineistona tutkielmassa. Sain tutkielmani
ohjaajalta ja seminaariryhmiltini my6s tukea sille, ettd tekemini tasoinen tunnistetietojen
poistaminen on riittdvdd. Jotta tutkielmani raportissa kdyttdmini aineistositaatit eivit olisi
suoraan yhdistettdvissd Yahoo!Groupsin viestiarkistossa oleviin viesteihin, muutin lopulta

aineistona kéyttimieni viestien numeroinnin uudeksi.

5.3 Aineistona kaytetyt viestit

En analysoinut erikseen, minkd verran viestejd Jaatispostin arkistosta poistettiin listalle
kirjoittamani tutkielman tekoa koskevan viestin jidlkeen ja mahdollisesti siten tutkimukseni
vuoksi. En kokenut sité tarpeelliseksi, silld en halunnut erotella sité, eivitko kirjoittajat halunneet
viestejddn osaksi tutkimukseni aineistoa vai olivatko he poistaneet viestinsd jo aiemmin
mahdollisesti jostain muusta syystd. Yahoo!Groupsin arkistointijédrjestelméd toimii kuitenkin
siten, ettd viestit saavat arkistoitaessa kukin oman juoksevan jérjestysnumeronsa, ja timi numero
sdilyy samana, vaikka vilistd poistettaisiinkin viestejd. Kaikkiaan viestejd oli poistamiselle
annetun maiirdajan kuluttua umpeen eli 1.4.2003 poistettu kahdeksan (8) kappaletta. Koko

aineistoon kuuluvien viestien méérd huomioon ottaen pidéin tétd hyvin pienend méérana.

Kaikkiaan rajaamallani ajanjaksolla eli elo-marraskuussa 2002 Jaatispostiin oli kirjoitettu 785
viestid. Kirjoittajien itsensd tai jaatispostivirkailijoiden toimesta viestejd oli poistettu 1.4.2003
mennessd edelld mainitut kahdeksan viestid eli aineiston analysointia varten soveltuvaksi
muokkaamisen aloittaessani minulla oli kiytettidvissdni 777 viestid. Ensimmadisen viestien
lapilukukerran perusteella karsin joukosta pois puhtaasti foorumin toimintaan perustuvat viestit
(esimerkiksi virusvaroitukset tai foorumin kéyttoohjeet). Jitin tutkimusmateriaalini ulkopuolelle

my0s selkedsti muiden kuin vammaisten omaisten kirjoittamat informaatiota vilittdvit viestit
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(esimerkiksi ammattilaisten tai jaatispostivirkailijoiden ldhettimit tiedotukset koulutuksista
tms.). Kopioin jéljelle jddneet viestit Yahoo!Groupsin arkistosta tekstinkésittelyohjelma Wordiin
helpommin kisiteltdvéksi tekstiaineistoksi. Yksittdisten viestien pituus vaihteli paljon: yhdestd
rivistd kolmeen sivuun. Tulostin tekstiaineiston paperiversioksi. Kaikkiaan tekstid oli
tulostettuna 308 liuskaa. Analyyttisemman lukuprosessin aikana tulostamieni viestien joukosta
I6ytyi vield melko paljon edelld mainitun kaltaisia puhtaasti ilmoitusten luontoisiksi viesteiksi
osoittautuvia viestejd seké viestejd, joista saattoi olettaa, ettd kirjoittaja ei ole vammaisen lapsen

omainen. Jitin ne huomiotta analyysissini.

Teoreettisen viitekehyksen muotoutumisen myotd analyysini tarkentui, ja rajasin kdyttdmieni
viestien méadrid edelleen. Jitin pois muun muassa puhtaasti asiasisiltoiset erilaisia lddkeaineiden
vaikutuksia esittelevit viestit, koska en kokenut niité oleellisiksi tutkimuskysymykseni kannalta.
Koin analyysivaiheessa saavuttavani myos kylldéntymispisteen aineiston médrissd, joten rajasin
sitd ihan mekaanisestikin loppupiistd lyhyemmaksi. Melko voimakkaan rajaamisen — josta
tarkempaa kuvausta seuraavassa luvussa analyysin kuvauksen yhteydessid — my&6téd aineistonani
oli lopulta 250 jaatispostiviestid. Numeroin ndmé viestit uudestaan juoksevalla numeroinnilla 1—-
250. Téten uudestaan koodattuna pystyin kédyttdmiidn titd numerointia viestien tunnistetietona
tutkielmani tuloksia raportoivassa osiossa. Koin uudelleen numeroinnin tarpeelliseksi, koska
alkuperdistdi  Yahoo!Groupsin médrittiméad  viestinumerointia tai  esimerkiksi viestin
kirjoittamisen pdivamiirda kéyttden lainaamieni viestien ja kirjoittaneen henkilon yhdistdminen

toisiinsa olisi ollut liian helppoa
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6 Analyysi

6.1 Laadullinen tutkimus

Tédmd tutkielma on luonteeltaan laadullista tutkimusta. Laadullisen tutkimuksen
ominaispiirteisiin kuuluu, ettd tietoa kootaan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa ja tutkimus on
luonteeltaan kokonaisvaltaista. Laadullisessa tutkimuksessa suositaan aineistonhankinnassa
metodeja, joissa tutkittavien nidkokulmat ja ”ddni” padsevit esille. (Hirsjidrvi, Remes & Sajavaara
2000, 155.) Tédmin tutkielman empiirinen aineisto on vammaisten lasten vanhempien itse
Jaatisposti-sdhkopostilistalle tuottamista teksteistd koottua ja siten hyvin edelld kuvatut kriteerit

tayttavaa.

Yhteiskuntatieteissd kéytetyiksi laadullisiksi tutkimusmenetelmiksi on listattu joidenkin
lihteiden mukaan jopa 43 erilaista nimikettd (Hirsjarvi ym. 2000, 153). Menetelmaéllisesti
laadullisen tutkimuksen kenttd on siis laaja. Koska laadullisessa tutkimuksessa aineistot voivat
olla hyvinkin laajoja ja runsaasti mielenkiintoisia asioita sisdltivdd, analyysissd eteenpiin
pidsemiseksi on tutkijan pystyttivd selvittdmiin oleellisia pullonkauloja. Térkeind vaiheina
etenemisessd ovat: 1) Padttdd, mikéd aineistossa kiinnostaa — ja pysyéd paitoksessid vahvasti. 2)
Kiydi ldpi aineisto ja erottaa ja merkitd ne asiat, jotka liittyvét kiinnostukseen seké jéttdd pois
kaikki muu. Kiinnostavat asiat keritddn erilleen muusta aineistosta. 3) Luokitella, teemoitella,

tyypitelléd tms. aineisto. 4) Kirjoittaa yhteenveto. (Tuomi & Sarajéarvi 2004, 92.)

Koin oman aineistoni kanssa juurikin ongelmia tdmén rajauksen suhteen. Kisisséni oli paljon
tekstimateriaalia, joka sisélsi valtavat miirit kiinnostavia asioita. Olisi tehnyt mieli syventya
tutkimaan kaikkea. Koska se ei tosiaan kuitenkaan yhden tutkimuksen puitteissa olisi ollut
mahdollista, jouduin tekeméén rajauksia. Osaltaan rajaavaksi tekijéksi nousi lopulta valitsemani
menetelmikin. Valitsin tyolleni menetelmiksi teorialdhtoisen siséllonanalyysin, jolloin muu kuin
teorian puitteisiin soveltuva aineisto piti rajata tarkemman analyysin ulkopuolelle. Vikisin pois
joutui jittimédn siis kiinnostavaakin materiaalia. Kéytdnnossd tdméd rajaaminen toki toi

tyoskentelyyn ryhtii ja teki sen yleensdkin mahdolliseksi.
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6.2 Sisallénanalyysi menetelmana

Tutkimusta tehtdessd analyysin tavoitteena on luoda sanallinen ja selvd kuvaus tutkittavasta
ilmidstd, tiivistetyssd ja yleisessd muodossa. Sisédllonanalyysi on perusanalyysimenetelmd, jota
voidaan kiyttdd kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissd. Se voidaan kisittdd viljana
teoreettisena kehyksend, joka voidaan liittdd erilaisiin analyysikokonaisuuksiin, mutta toisaalta
sitd voi pitdd myO0s omana yksittdisend metodina. Sisédllonanalyysi sopii hyvin tdysin
strukturoimattomankin aineiston analyysiin. Kuitenkin kritiikkind siséllonanalyysid kohtaan on
esitetty, ettd silld saadaan keritty aineisto vasta jirjestetyksi johtopditdsten tekoa varten ja siten
se on menetelmidnd keskenerdinen. (Tuomi & Sarajarvi 2004, 93—110.) Toisaalta paraskin
yksittdinen tutkimusmenetelmé tuottaa vasta luokiteltua materiaalia. Tami materiaali on raaka-
ainetta ajattelulle, joka on tutkimuksen tuloksellisuuden kannalta tutkijan oleellinen tehtidva.

(Hakala 2007, 17.)

Tarkemmin tarkasteltuna késite ’sisdllonanalyysi’ on siis niin véljd, ettd se vaatii tarkempaa
midrittelyd. Tuomi ja Sarajarvi (2004, 107) erottavat teoksessaan Laadullinen tutkimus ja
sisdllonanalyysi toisistaan sisdllon erittelyn ja sisédllonanalyysin. Sisdllon erittely on heidin
mukaansa dokumenttien analyysid, jossa kuvataan esimerkiksi tekstin sisdltéd maédrillisesti.
Siséllonanalyysin pyrkimys sitd vastoin on sisédllon sanallinen kuvaus. Ero on siind mielessd
merkittdvi, ettd tydoskentely poikkeaa niin itse tutkimuksenteon kuin silld esiin saatavien tulosten
osalta. Kédytinnossi voi ajatella, etté sisidllon erittely yhdistettyné sisdllon kontekstianalyysilld on
vasta sisdllonanalyysid. Sisdllonanalyysi tuottaa Tuomen omakohtaiseen kokemukseen
perustuvan esimerkin perusteella huomattavasti enemmin ja tarkempaa tietoa kuin pelkkid

sisdllon erittely. (Mt., 108-109.)

Teorialdhtoisessd analyysissd nojaudutaan johonkin tiettyyn teoriaan, malliin tai auktoriteetin
esittimddn ajatteluun. Kyseinen malli esitelldén, ja sitd kautta mdiérittyvdt muun muassa
tutkimuksessa kiinnostavat késitteet. Aineiston analyysié ohjaa titen valmis, aikaisemman tiedon
pohjalta luotu kehys. Ideana timin tyyppisessd analyysissd on usein aikaisemman tiedon
testaaminen uudessa kontekstissa (Tuomi & Sarajarvi 2004, 99.) Tutkimuksen teoreettisessa
osiossa hahmotellaan valmiiksi kategoriat, joihin aineisto suhteutetaan. Klassinen ajatusmalli
teorialdhtoisestd analyysistd on, ettd liikkeelle ldhdetdin teoriasta ja siihen palataan empiriassa

kdynnin jidlkeen (Eskola 2007, 163).
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Siitdkin huolimatta, ettd tutkielmani teko perustui kidytdnnossd minulla valmiina kéytettdvissi
olleelle aineistolle, pdiddyin analyysissd teorialdhtiseen otteeseen. Koin mielenkiintoiseksi
ldhted testaamaan aihetta kisittelevissd aiemmassa kirjallisuudessa usein esiintyvéd teoreettista
mallia omaan aineistooni sovellettuna. Esiintyisiko siis puhtaan autenttisessa vammaisten lasten
vanhempien itse tuottamassa aineistossa noita nidkokulmia ja malleja, joiden pohjalta
asiantuntijat ja ammattilaiset yleensd aihetta ldhestyvit? Ja misséd suhteessa eri teoriakehykseni
eri ajattelumalleja esiintyisi: siindko, miten aiheeseen on perinteisesti ammattilaisten toimesta
suhtauduttu vai siten, kuten uudempi, sekin ammattilaisldhtoinen, tutkimustieto antaisi olettaa?
Valitsin teoreettiseksi pohjaksi analyysilleni siis Fergusonin ja Fergusonin luoman
nelikenttdmallin vammaisen lapsen perheiden parissa tyoskentelevien ammattilaisten késityksistd
siitd, miten vanhemmat kokevat lapsensa vammaisuuden. Olen kuvannut mallin ja siithen liittyvit
keskeiset késitteet luvussa 4 ja esitin ne yhteenvetona taulukossa 1 sivulla 24. Mallin nelji eri

luokkaa muodostavat kategoriat, joihin suhteutin aineistoni.

Siséllonanalyysid voidaan jatkaa luokittelun tai kategorisoinnin jilkeen aineiston kvantifioinnilla
(Tuomi & Sarajirvi 2004, 117). Kvantifiointi on Eskolan ja Suorannan (1998, 166) mukaan
suhteellisen helppo tapa pdistd liikkeelle laadullisen aineiston analyysissd, koska sen avulla
tekstimassaan hallintaan saa jonkinlaista tuntumaa. Tidssd tutkielmassa pédddyin varsin
yksinkertaiseen kvantifiointiin: péitin ensin luokitella aineistonani olevat Jaatispostiin kirjoitetut
viestit teoreettisen mallin mukaisiin luokkiin, ja sitten laskea kuhunkin luokkaan kuuluvien
viestien méadrit. Téten saisin mielikuvaa siitd, missd suhteessa kunkin malliin kuuluvan luokan

mukaisia viestejd aineistossa esiintyy.

6.3 Analyysin kdytanndn toteutus — karkeammasta hienompaan

Koska pohja-ajatuksenani aineistonkeruussa oli ollut periaate, ettd otan alkuvaiheessa mukaan
mieluummin liian paljon kuin liian vdhén tekstimassaa, saatoin aavistella, ettd aineisto on ehki
litankin suuri analysoitavaksi kokonaisuudessaan. Tekstid oli tulostettuna Word-tiedostona yli
300 liuskaa. Koska en kuitenkaan voinut tietdd tarkkoja rajoja sille, missd menee aineiston

saturaatiopiste, 1dhdin aluksi vain lukemaan aineistoa lapi.

Pyrkimyksenéni oli luoda alkuun yleinen mielikuva, mistd aineistonani olevassa otoksessa

jaatispostiviestejd keskustellaan. En ollut tuossa vaiheessa vield lyonyt lukkoon tutkielmani

36



teoreettista tarkastelukulmaa tai metodiakaan. Ensimmdiset lukukerrat veivit luonnollisesti
paljon aikaa, kun teksti oli aivan uutta. Itse asiassa ehdin lukea aineistoni ajatuksen kanssa ldpi
vain yhden kerran kokonaan ja toista kertaa puoleenviliin, kun tydskentelylleni tulikin pitka
tauko. Luultavasti tuo edelld mainitsemani teoriapohjan ja metodologian huteruus suurelta
osaltaan aiheuttivat sen, ettd tutkielman tekoprosessi ei endd edennyt, vaan aineiston raskaus ja
laajuus uuvuttivat minut. Jollain tapaa aineiston sisdllot jdivét kuitenkin vuosiksi vendhtineen
tauon ajaksi padhini muhimaan. Minulla oli jonkinlainen késitys siitd, mitd pro graduni tulee
kisittelemddn. Tein toitd sosiaalityontekijéné ja sain itse ensimmdéisen lapseni — ja koko ajan
muistin kylld keskenerdisen tutkielmani ja sen aiheet. Takuulla kerdsin samalla osittain

alitajuisesti mielessédni myos pohjaa, jolle tyoni sitten jatkossa rakentui.

Syksylla 2007 jatkoin tutkielmani tekemistd. Varmistettuani Jaatinen ry:std ja
yliopistolaitokseltani, etti saman aiheen parissa tydskenteleminen voi jatkua, aloin taas lukea
aineistoa. Oikeastaan yllityin, miten raskasta sen lukeminen vililld olikin. Aitind ja — kolmen
vastoittain kokemani keskenmenon jilkeen — jélleen raskaana olevana juutuin monesti
pohtimaan viestien merkityksid ja kirjoittajien elimintilanteita aivan liiankin tarkkaan. Kytkin
teemoja henkilokohtaisesti omaan eldmééni. Téllaiseen en ollut osannut ehkd varautua, koska
aiemmin vammaisuuden kohtaaminen oli ollut minulle varsin neutraali ja ammatillinen asia.
Myoskddn vanhemmuutta ja sen eri ulottuvuuksia en ollut ennen omaa didiksi tulemistani kovin
syvillisesti pohtinut. Voin tdysin allekirjoittaa ihmistyon etiikkaa laajalti tutkineen Martti
Lindgvistin toteamuksen, ettd maailma néyttdi erilaiselta eri rooleista koettuna (Lindqvist 1992,
27). Uskon, ettd télld asioiden henkilokohtaisesti ldhemmas tulemisella oli kuluneen ajan ohella

vaikutusta tyoskentelyyni tutkielmani parissa

Edelleen ldhinnd luin aineistoa ldpi, kylldkin kiinnostavia kohtia alleviivaillen. Erityisesti
kiinnitin huomioita palvelujérjestelmin, virallisen ja epdvirallisen, esiintymisiin tekstissd, koska
olin kokenut sen itseéni kiinnostavaksi aihepiiriksi ja halusin sen jollain tapaa tutkielmaani
sisdllyttdd. Varsinainen teoriapohja oli edelleen hakusessa. Aiempaa aihetta késittelevid
tutkimuskirjallisuutta lukemalla minulle alkoi kuitenkin véhitellen hahmottua tutkijapari
Fergusonin ja Fergusonin luoman luokittelumallin hyvin yleinen esiintyminen aihetta
kisittelevissd teksteissd. Tuli tunne, ettd haluaisin testata mallin yhtenevyytti oman aineistoni
kanssa. Aiempi tutkimuskirjallisuus oli kovin asiantuntijaldhtoistd, ja nythin minulla oli
kidsissdni varsin autenttista vanhempien omaa nikokulmaa. Olisi mielenkiintoista verrata, miten

vanhempien ja heidin parissaan tyoskentelevien ammattilaisten ndkemistavat kohtaavat.
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Metodikirjallisuutta lukemalla ja kollegiaalisia keskusteluja kédymilld teorialdhtdinen
sisdllonanalyysi alkoi tuntua tavoitteisiini soveltuvalta tutkimusmenetelmilti. Minullahan oli
valmis teoria, jonka soveltuvuutta uudessa kontekstissa voisin testata. Kun Fergusonin ja
Fergusonin malli oli ldhtenyt asiantuntijoiden ja tutkijoiden kisityksistd, soveltaisin itse sitd
vanhempien omiin tapoihin néhdé asiat. Fergusonin ja Fergusonin malli oli neliluokkainen; se
jakaantui psykodynaamiseen, psykososiaaliseen, funktionaaliseen ja vuorovaikutukselliseen
luokkaan. Neljidn eri luokan esiintyvyyksien etsiminen suuremmastakin tekstimassasta tuntui
hallittavalta maarélta. Padtin kdyttdd analyysiyksikkoné (ks. Eskola & Suoranta 1998, 167) aina
yhti jaatispostiviestid. Toisin sanoen pyrkisin luokittelemaan aineistooni sisdltyvit viestit neljdin
eri luokkaan. Paadyin tdhédn, koska kéytettdvissidni oleva tekstimdird oli varsin suuri, ja sen
yksityiskohtaisempi (esim. lause- tai sanatason yksikoiden kdyttdminen) analysointi olisi kdynyt

liian tyoladksi

6.3.1 Kvantifioiva teorialahtdinen analyysi

Kiytidnnossd aloitin aineiston analyysin tekemilld apuvilineeksi taulukon, johon kirjasin ylos
kunkin luokan avainsanat ja keskeiset kisitteet (ks. s. 24, taulukko 1). Tein luokkien
merkitsemisen ja havaintojen uudelleenloytimisen helpommaksi maédrittdimélld kullekin
etsimélleni luokalle virikoodin. Psykodynaamista luokkaa merkitsin siniselld, psykososiaalista
vihreilld, funktionaalista keltaisella ja vuorovaikutuksellista punaisella virikoodilla. Merkitsin
vérikoodit myos tekemédni taulukon paperiversioon, ja virit ja luokat alkoivatkin nopeasti
assosioitua toisiinsa. Tekstin lukemisen ohessa liimasin aina aineistotekstiliuskan sivuun sen
vérisen huomiotarran, mistd luokasta mielesténi oli kyse. Jétin laput aina vdhin liuskan reunan
ulkopuolelle nikyviin, ettd eri luokkien 16ytdminen pikaisesti oli helpompaa. Téten oli nopeasti

hahmotettavissa myos silmédmaiériisesti, missd suhteessa eri luokat aineistossa esiintyivit.

Aina luokan médrittdiminen ei ollut yksiselitteistid. Pyrin siihen, ettd yksinkertaisimmillaan yksi
jaatispostiviesti kuului vain yhteen luokkaan, mikili sellaisen pystyi helposti médrittiméén.
Tarvittaessa merkitsin kaksi eri vérikoodia, jos viestissd esiintyi aineksia useammasta eri
suhtautumistavasta. Enimmilldéin yhdessd viestissé esiintyi kolmen eri luokan aineksia. Téllaisia
viestejd oli neljd kappaletta koko aineistossa. Jouduin todellakin toteamaan, ettd kirjoittajat eivét
aina “pysyneet linjassa” teoriamallini suhteen, vaan joskus jopa samassa tekstikappaleessa

saattoi esiintyi toisilleen vastakkaisten mallien mukaista ilmaisua.
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Alun perin aineistoksi valitsemani viestiméédrd alkoi useamman lukukerran myotd tuntua aina
vain suuremmalta ja raskaammalta analysoitavaksi kokonaisuudessaan. Toisaalta huomasin
my0s, ettd tietylld tavalla aloin kokea saaneeni aineistosta oleellisen informaation irti jo
vihdisemménkin méérdn viestejd huolella luettuani. Tyylillisesti viestit alkoivat siis toistaa
itseddn ja saatoin olettaa, ettd uutta tutkimusasetelman kannalta oleellista informaatiota ei endi
nousisi esiin, vaikka rajaisin aineistoani uudestaan. Kyseistd ilmioti, jossa tietty méérd aineistoa
riittdd tuomaan esiin sen peruskuvion, joka tutkimuskohteesta on mahdollista 10ytd4, kutsutaan
saturaatioksi (Eskola & Suoranta 1996, 35; Tuomi & Sarajirvi 2004, 89). Tehtyini karkean
analyysin 308-sivuisen aineistoni 246 ensimmdisestd sivusta, tein pddtoksen rajata aineistoni
sithen ja jittdd loput sivut analyysin ulkopuolelle. Perustelin ratkaisua silld, ettd kutakin
teoriamallini neljdstd luokasta oli esiintynyt aineistossa sithen mennessd useamman kerran.
Vertasin esiintyneisyyden méédrdd Tuomen ja Sarajirven (2004, 91) antamaan viitteelliseen
ohjeeseen, jonka mukaan aineiston itsensé toistamisesta voidaan puhua, kun jokaista luokkaa on
esiintynyt vihintdin kahdesti. Omassa aineistossani vihimmilldinkin esiintyvistd luokasta oli
tuossa vaiheessa esiintynyt 13 merkintdd. Totesin, ettd tdstikin tekstimddrdstd oli selkedsti
selvitettdvissd, missd suhteessa kutakin luokkaa aineistossa esiintyy. Varsinkin mielikuva

etukiteen suurimmaksi olettamani luokan ylivoimaisen suuresta esiintymisesté oli selvi.

Ensimmiisen analyyttisen lukukerran piitteeksi olin siis saanut aineiston karkeasti luokiteltua
teoreettisen mallini mukaisiin neljddn luokkaan. Témin puhtaasti teorialdhtdisen kvantifioivan
analyysin tuloksena minulla oli tieto mallin eri luokkien esiintymiskerroista aineistossa seké eri
luokkien esiintymisten prosentuaaliset osuudet kaikista esiintymisistd. Tatd voi pitdd
ensimmdisend  osatuloksena ja  vastauksena  ensimmdiseen tutkimuskysymykseeni.
Menetelmiillisesti timéd ensimmdiinen vaihe jdinee Tuomen ja Sarajirven (2004, 107—108)
midritelmédn mukaisesti enemmaénkin sisdllon erittelyn tasolle, koska vaikka olin lukenut
aineiston viestejd sisdllollisesti hyvinkin tarkkaan saadakseni ne sijoitettua teoreettisen mallin
mukaisiin eri luokkiin, oli timén vaiheen tulos vasta numeerinen esitys, aineiston kvantifiointi.
Koska halusin pidistd syvemmiille eri luokkiin kuuluvien viestien sisdltoon, jatkoin analyysiani

toisella vaiheella, siséllon analysoinnilla kdyttden apuna teemoittelua.
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6.3.2 Luokkien sisaltéjen teemoittelu

Seuraavana vaiheena oli alkaa perehtyéd kunkin luokan viestien sisdltoihin tarkemmin. Viestien
sisdltdjen teemoittelu tuntui soveltuvalta menetelmiltd — halusinhan saada aineistostani irti
nimenomaan informaatiota siitd, mikd vammaisten lasten vanhempia puhututtaa ja miten he asiat
kokevat. Eskolan ja Suorannan (1998) mukaan aineistosta voi poimia sen sisédltimét keskeiset
aiheet ja jéarjestdd ne teemoittain. Tédten on mahdollista vertailla tiettyjen teemojen esiintymisté ja
ilmenemistéd aineistossa. Teemoittelu vaatii onnistuakseen teorian ja empirian vuorovaikutusta,
jonka on néyttdvd myOs tutkimustekstissd niiden lomittumisena toisiinsa. (Eskola & Suoranta
1998, 175—176.) Teemoittelu on suositeltava analysointitapa nimenomaan jonkin
kiytannollisen ongelman ratkaisemisessa (mt., 179). Toivoin ndin ollen teemoittelun kautta

16ytavini aineistoni pohjalta myos ammattilaiskdytinnoissd hyodynnettdvissi olevaa tietoa.

Koin mielekkéédksi jatkaa tyoskentelyd siitd mihin jdin, eli aloin lukea teoreettisen
nelikenttdmallin mukaan jarjestelemiini aineistoa ldpi aina yksi luokka kerrallaan. Pyrin
Ioytdmddn luokkien siséltd aiheita ja teemoja, mistd juuri kyseiseen luokkaan kuuluvissa
viesteissd kirjoitetaan. Luin viestit ldpi jéilleen useampaan otteeseen ja kirjasin ylos niissd
esiintyvid aiheita. Kédytin lukemiseni tukena teoreettista mallia, toisin sanoen etsin nimenomaan
kyseiselle luokalle tyypillistd ilmaisua ja sitd, mihin teemoihin kytkeytyneend se nousi esiin.
Kokosin aineiston minussa heréttimid teemaehdotuksia muistiinpanoiksi késitekartan
tyyppisesti, merkiten otsakkeiden yhteyteen numeroin ne viestit, joissa kutakin teemaa esiintyi.
Useamman lukukerran avulla pystyin nostamaan kustakin luokasta esiin vihintddn muutamia
keskeisid teemoja, joita niissd kisiteltiin. Osin pyrin tarkoituksella painottamaan tissid toisen
vaiheen analyysissd suurimmaksi muodostunutta luokkaa, mutta osin kunkin luokan sisdltimén
aineiston koonkin johdosta luokkien sisiltd esiin nostamieni teemojen miérit ovat kutakuinkin
suhteessa siihen, minkd verran kyseiseen luokkaan kuuluvia viesteji oli suhteessa koko

aineistoon.

6.4 Oman tydskentelyn arviointia

Eskolan ja Suorannan (1998, 167—168) mukaan olisi suositeltavaa aineistoa luokitellessa tehdi
aina sen kahteen kertaan, vieldpd niin, ettd yksi kerta tulisi tehdyksi yhdelld istumakerralla.

Talloin luokitteluperusteet séilyisivit varmemmin samoina ldpi koko aineiston. Oman aineistoni

40



runsauden ja sen lukemisen ajoittaisen raskaaksi kokemisen vuoksi en pystynyt tdhin
ensimmdisen vaiheen analyysii, toisin sanoen viestien nelikentédn mukaisiin luokkiin sijoittelua,
tehdessidni. Tyydyin siis ensimméisen vaiheen analyysissdni siihen, ettd luokittelin aineiston
yhteen kertaan. Tdmékin tapahtui useammassa eri pétkéssid aivan siitd syystd, ettd koko aineiston
lapikdyminen tarkasti lukien kesti aivan liian kauan yhdelld tyoskentelykerralla tehtdviksi.
Jalkikiteen todeten olisi ollut hyodyllistd kidydi aineisto luokittelumielesséd uudelleenkin avoimin
mielin ldpi, valmiina muuttamaan jo tehtyd luokittelua tarvittaessa. Halu pééstd analyysissi
nopeasti eteenpdin ja syvemmdlle sai kuitenkin minut péddtyméidn siihen, ettd luotin aineiston
tulleen jotakuinkin “oikein” luokitelluksi nelikentdn luokkiin pelkéstddn yhteen kertaan
perustuen. Sindnsé aineiston ldpilukukertoja oli toki kertynyt sithen mennessi jo huomattavasti

enemman ja aivan tyhjésti tilanteesta en ollut siis ldhtenyt aineistoa luokittelemaan.

Jouduin olosuhteiden pakosta tutkielmani teoriaosuutta kehitellessdni turvautumaan pitkélti
toisen kéden ldhteisiin. Kéytinnossi siis perehdyin teoreettisiin malleihin 1dhinnid suomalaisen
kirjallisuuden kautta. Tétéd kautta minulle toisaalta kehittyi selked mielikuva siitd, ettd Fergusonin
ja Fergusonin teoriamallia on kiytetty varsin paljon kotimaisessakin vammaisperheitid
kisitteleviassd  tutkimuksessa. Tédmidn  kotimaisen  kirjallisuuskatsauksen  perusteella
mielenkiintoni mallia kohtaan herisi ja halusin testata tuota mallia omaan olemassa olevaan
aineistooni. Aloitin ensimmdisen karkean aineiston luokittelun védhdn kuin testimielessi:

onnistuisinko kdyttdméin nelikentédn runkoa luokittelurunkona. Koin onnistuvani.

Laineen (2007, 34) mukaan tutkimukseen kuuluu ajoittain kriittinen ja reflektiivinen vaihe. Kyse
on nimenomaan tutkijan itsekritiikistd, joka tarkoittaa oman tulkinnan kyseenalaistamista.
Minulle tdllainen vaihe tuli siirtyessdni teemoittelemaan jakamieni Iluokkien siséltoja.
Tyoskentelyn edetessé ja perehtyesséni aina tulkintaa vaativissa tilanteissa teoriakirjallisuuteen
tarkemmin teoria tuli luonnollisesti koko ajan tutummaksi. Kéédntopuolena téssd oli, ettd aloin
loytad “virheitd” analyysissd. Esimerkiksi olin mieltdnyt ensimmdiselld analysoivalla
lukukerralla useimmiten lapsen saman ikdisiin vertaamisen psykososiaaliseksi ajattelutavaksi,
mutta myOhemméssd analyysissani tajusin, ettd kyseessd saattoikin olla ajatus
psykodynaamisesta kriisin kuvaamisesta. Toisaalta jotain viestid yhid uudestaan ja tarkemmin
lukiessani tajusin, ettd kyseessd olikin puhtaasti tilanteesta kumpuava kommentointi, ei niinkéin
tunteista puhuminen. Téllaisia tulkinnan muutoksia tuli vastaan vield aivan loppuvaiheessakin,
kun kirjoitin méidrittimiéni teemoja auki. Tdssd vaiheessa olin tutustunut syvemmin lopulta

kisiini saamaani alkuperdiseen englanninkieliseen Fergusoniin ja Fergusoniin (1987) ja teoria oli
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minulle jo varsin tuttu. Pyrin korjaamaan aina vastaan tulevat ilmiselvit virheet. Edelleen
tulkinnanvaraisiksi jédineissd tilanteissa pdddyin pysyttiytyméddn alkuperdisessd tulkinnassani,
koska koko analyysivaiheen kokonaisvaltainen uudelleen ldpikdyminen siinéd vaiheessa olisi ollut
jo turhan tyolédstd ja aikataulun suhteen mahdotontakin. Perustelin titd ratkaisua silld, ettd
tutkimusta tehdessd minkéédn tiedon ei voida ajatella olevan objektiivista, vaan tutkija paittdd
aina viime kédessd tutkimusasetelmasta oman ymmirryksenséd varassa (Tuomi & Sarajérvi 2004,
19). Toisaalta teorian tultua tutummaksi ja paremmin mielessdni sisdistetyksi muutamat
ensimmdisen lukukerran jéljiltd kysymysmerkilld epéselviksi merkitseméni luokittelut
tuntuivatkin myohemmissd vaiheessa pdivénselvilta. Téstd huomiosta ilahduin, koska saatoin

kokea oikeasti oppineeni jotain prosessin aikana.

Huomasin myds, ettd rajanvetoni siind, otanko viestid yleensdkdin aineistoon mukaan, ei ollut
ollut tiysin johdonmukaista. Erityisesti aineiston puolenvilin tienoilla huomasin herpaantuneeni.
Ennen kaikkea vuorovaikutuksellisen luokan viestien teemoittelua tehdessdni huomasin
merkinneeni tihédn luokkaan kuuluviksi viestejd, jotka eivit tarkkaan tarkastellen siséltineetkéin
mallin mukaista ajattelua. Kyseessid olivat ldhinnd muutamat aiheeltaan apuvilineitd koskevat
viestit, joissa kirjoittajien tyylit eivit niinkdin sisdltdneet omakohtaista tilanteeseen ja toimintaan
liittyvéd ajattelua, vaan ldhinnd tyyli oli yleisistd asioista toteavaa ja faktoja luettelevaa. Tdmén
tyyppiset viestit olin pyrkinyt jo aiemmassa vaiheessa karsimaan kokonaan pois aineistosta. Olin
karkean analysointini vaiheessa luokitellut kyseiset viestit vuorovaikutukselliseen luokkaan
kuuluviksi, koska niissé oli kuitenkin mainintoja palvelujirjestelméstid. En enéé tdssd vaiheessa
analyysidni ryhtynyt noita viestejd aineistosta tdysin poistamaan, koska olin siséllyttinyt ne
uudelleen midrittimééni juoksevaan numerointiin ja halusin sdilyttdd numeroinnin loogisena.
Pidin myos luokituksen ennallaan, toisin sanoen séilytin ne osana vuorovaikutuksellista luokkaa.
Tdten vuorovaikutuksellisen luokan suuruutta voi pitdd hiukan liioiteltuna. Mistddn suurista
midristd viestejd ei kuitenkaan ollut kyse, ehkd noin viidestd viestistd, joten milldén tavalla
merkittidvisti timi ei muuta vuorovaikutuksellisen luokan asemaa suurimmaksi osoittautuneena

luokkana.
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7 Tulokset

7.1 Viestien jakautuminen nelikentdn mukaisiin luokkiin

Seuraavassa taulukossa on esitelty karkean kvantifioivan analyysini esiin tuoma aineistona
olleiden viestien jakautuminen edelli kuvatun Fergusonin ja Fergusonin nelikenttimallin eri

luokkien mukaan (vrt. taulukko 1 sivulla 24).

TAULUKKO 2 Aineiston jakautuminen nelikentén luokkiin: esiintymisméirit ja -prosentit.

Normatiivinen Tilanteesta johtuva
(lapsesta johtuva)

Tunteet, PSYKODYNAAMINEN PSYKOSOSIAALINEN
asenteet 23 35

8 % 12,5 %
Toiminta, FUNKTIONAALINEN VUOROVAIKUTUKSELLINEN
kayttaytyminen 13 210

5 % 74,5 %

Koska joissakin viesteissd esiintyi useamman kuin yhden luokan mukaista ilmaisua, on
esiintymisten yhteenlaskettu kokonaisméérid suurempi (281) kuin lopullisena aineistona olleiden

viestien miird (250). Prosentit on laskettu osuuksiksi kaikista esiintymisisté.

Psykodynaamisen mallin mukaisia viestejd aineistosta 10ytyi 23 kappaletta. Niistd kahdeksassa
oli aineksia my®s jonkin toisen mallin mukaisesta ajattelusta. Psykososiaalisen mallin mukaisia
viestejd kirjasin aineistosta 35 kappaletta. My0Os tédssd ryhmissd suhteellisen suuri méérd
viesteistd sisdlsi myos toisen mallin mukaisia ilmaisuja, silld perdti 19 timén ryhmin viesteisté
kuului my0s toiseen ryhméén. Yleisin yhdistelmi oli psykososiaalisen ja vuorovaikutuksellisen
mallin yhteisesiintyminen samassa viestissd. Funktionaaliseen luokkaan kuuluvat viestit jdivét
aineistossani vihiten esiintyneeksi luokaksi. Kaikkiaan merkitsin kyseisen luokan mukaista
ajattelua sisdltdviksi 13 viestid. Niistdkin viesteistd seitsemin sisdlsi myOs jonkin muun mallin
mukaista ilmaisua. Vuorovaikutuksellisen mallin mukaista ilmaisua sisédltdvien viestien luokka
nousi kooltaan ehdottomasti suurimmaksi. Téméin mallin mukaista ilmaisua esiintyi jopa 210

viestissd. Kaikista esiintymisistd vuorovaikutuksellisten osuus oli 74,5 %. Jopa 30 niistd
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viesteistd kuului my0s joihinkin muihin luokkiin. Kéaytinndssd tdmé tarkoittaa sitd, ettd
loppujenlopuksi vuorovaikutuksellisia piirteitd oli 10ydettidvissd hyvin usein niistikin viesteisti,

jotka pédasiallisesti kirjasin muihin luokkiin kuuluviksi.

Jakautuminen osoitti aiemman tutkimuskirjallisuuden perusteella tekemini etukiteisoletuksen
todeksi: vanhempien itsensd esiin tuoma ajattelutapa painottuu erittdin merkittivisti
vuorovaikutukselliseen luokkaan. Perinteisesti kirjallisuudessa ja ammattilaisten kdytdnnoissa
vallitsevana ollut psykodynaaminen malli (ks. esim. Mééttd 1999, 40) jdi sitd vastoin toiseksi
pienimmaiksi esiintyvyydeltddn. Téamd havainto oli mielenkiintoinen, joskin odotettu.
Vanhempien tunteisiin ja lapsen vammaan sinénsid kohdistuva ajattelu ja puhe oli siis varsin
vihiistd heidin keskindisesséd keskustelussaan. Kokemusten vaihto painottui vahvasti kiytdnnon
elimin ja tilanteiden késittelyyn. Ymparoivda yhteiskunta ja etenkin sen palvelut olivat
keskeisesti keskustelun aiheina. Tunteistakin vanhemmat kirjoittivat, mutta ne liittyivét

enemmaén tilanteisiin ja olivat usein kontekstoituneita ympardivéédn yhteiskuntaan.

Seuraavissa alaluvuissa esittelen kunkin luokan esiintymisté aineistossa. Olen luokkiin kuuluvia
viestejd lukemalla pyrkinyt 10ytdmédn kunkin luokan siséltd teemoja, joiden Kkisittelyn
yhteydessd kyseisen mallin mukaista ilmaisua esiintyy. T@méin tarkemman analysoinnin
pddpaino on selkedsti suurimpana esiintyneen vuorovaikutuksellisen luokan sisélloissd. Muiden
luokkien teemojen esittely on ldhinné esimerkintasoista. Aineistosta nidytteiksi esiin nostamieni
sitaattien perdssd olevat numerot viittaavat lopulliseen analyysiaineistooni pédtyneiden
jaatispostiviestien uudelleen miirittiméini juoksevaan numerointiin (1—250). Numero siis
kuvaa, mistd viestistd lainaus on perdisin. Osaa katkelmista olen lyhentinyt keskeltd, ja sen olen

ilmaissut kirjoittamalla merkinnén -- poistamani tekstikohdan paikalle.

7.1.1 Psykodynaaminen

Psykodynaamisessa mallissa keskeisid avainkdsitteitd ovat tunteet, kriisi ja surutyé. Mallin
ajattelun mukaan vammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyy lapsesta johtuvia kielteisié tunteita
ja asenteita, kuten vihamielisyys, syyllisyys, suru, syyttely ja kieltiminen. Perinteinen késitys on,
ettd vammaisen lapsen vanhemmaksi tulemiseen kuuluu automaattisesti klassisen kriisiteorian
mukainen asian ldpikdyminen ja surutyo. Lopulta tavoitteena on tunteiden ldpikdymisen myotd

lapsen vamman hyviksyminen. (Ferguson & Ferguson 1987, 357-364.)
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Alun Kkriisi. Edelld kuvatun kaltaista perinteistd ajatusmallia alun kriisistd ja surutyOstéd esiintyi
my0s aineistoni viesteissd. Asiaa késiteltiin joko tuoreena késilld olevana kriisinéd tai mennytté
muistellen. Mallia esiintyi siis eri-ikdisten vammaisten lasten vanhempien viesteissd. Lapsen
vammaisuuden kieltdmiseksi tulkittavissa olevaa kirjoitustapaa esiintyi muutamien melko
pienten lapsen vanhempien teksteisséd. Kirjoittajat toisaalta tiedostivatkin olevansa vield jollain

tapaa prosessin alussa:

” enkd vield haluaisi menettdd toivoani ainakin osittaisen paranemisen suhteen. ” (10)

EX]

se on varmaan didin tiettyd "kapinahenked" koko prosessin alussa ettd
kehitysvammadiagnoosin hyviksyminen tuntuu niin rankalta ja vaikealta.” (174)

Jo isomman vammaisen lapsen vanhemmat muistelivat esimerkiksi niin:

” 9 vuotta sitten kun [Lapsen nimi] tyttdaremme syntyi ja vammaiseksi todettiin, puski
péille niin kauhee masennus ja syyllisyys ja itsetunnon (mitd se nyt onkaan) lasku, ettd
vieldkin puistattaa. Muistan kun katselin muita #itejé ja aattelin, ettd kuinka ihmeessi noi
kaikki on onnistuneet siind, missd mini surkeasti epdonnistuin: saattamaan maailmaan
tdydellisen lapsen -- . -- sieltdkin suosta noustiin -- ” (233)

Erids ”aika vanhaksi vammaisen vanhemmaksi” itsedidn kuvaava #iti kertoi kokemuksiaan hyvista
kirjoista. Hdn miettii, miten olisi ollut helpompaa, jos nuo kirjat olisivat olleet késilld jo

alemmin:

” Oli niin paljon himmentédvéi, kysyttdavid, tuskaa joka vain jayti eikéd vastauksia antanut
kukaan. Vasta viiden tai kymmenen vuoden viiveelld luettuani ja koettuani oivallan
jalkijattdisesti osaa mistd onkaan ollut kysymys. ” (143)

Vamman suoranainen hyvéiksyminen ja siten kriisin ldpikdydyksi tuleminen tuli esiin
seuraavassa viestissd, jossa diti pohti muutamien keskustelijoiden esille nostamien itsetunnon ja

syyllisyyden késitteiden kytkoksia.

” Syyllisyyttd en juuri ole tuntenut, ihmetysti ja himmennystékin, suruakin, joka on ajan
my6td muuttunut mielesténi haikeudeksi. (Voi kun kuulostaa niin lattealta, kun muistaa
alkuaikojen mielenmyllerrystd ja hitdd!) Olen ajatellut, ettd timéd on meididn eldmi ja
eletdiin tétd niin hyvin kuin pystytédédn. ” (220)

Toisaalta viestin tulkinta ei ollut aivan yksiselitteistd, koska jéljelle jddneen "haikeuden’ tunteen

voisi ajatella olevan psykososiaalisen mallin mukaista kroonista suruakin. Itse &iti kuitenkin koki
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hyviksyneensd lapsen vammaisuuden. Tillaisen ajatuskulun voi toisaalta ajatella nimenomaan
kumpuavan siitd, etti asiantuntijoiden taholta tarjoillaan psykodynaamisen mallin mukaista
surutyotd ja hyviksyntdd oikeaksi tavaksi edetd eldmissd vammaisen lapsen kanssa (Ferguson &

Ferguson 1987, 357—358).

Syyllisyys. Aiheena syyllisyydestd kehkeytyi aineiston viesteissd laajempikin keskustelu. Moni
keskusteluun osallistuneista kirjoittajista myonsi jollain tapaa syyllisyyttd aika ajoin kokevansa.
Psykodynaamisen mallin mukaiseen tulkintaan sopi kuitenkin vain osa noista viesteisti.
Fergusonin ja Fergusonin (1987, 359) mukaan perinteisesti merkiksi vanhempien syyllisyyden
tunteesta on tulkittu heidén esittiménsd kysymykset tyyliin: ”Miti tein aiheuttaakseni timidn?”
tai "Miksi tdmi tapahtui juuri minulle?” Téllaista syyllisyyden kokemusta liittyi muun muassa
perinndllisen vammaisuuden yhteyteen. Toisaalta erds kirjoittaja totesi, ettd perimilleen ei
mitddn voi, eivitkd hidnen ja hiénen puolisonsa vanhemmatkaan ole vamman aiheuttavaa
geenivirhettd tahallaan eteenpdin antaneet. Hén oli siis psykodynaamisesti tulkiten késitellyt
asiaan liittyvit syyllisyyden tunteensa pois. Uusien lasten hankkimisen kohdalla tilanne olisi
kirjoittajan mielestd kuitenkin jo toinen, kun geenivirhe oli jo tiedossa. Tdtd samaa ajatusta oli
tavoitettavissa my0s erddn toisen kirjoittajan viestisséd, josta en ollut varma, onko kyseessd

perinndllinen vamma vai ei:

” Nyt painiskelen aivan erilaisen syyllisyyden tunteen kanssa ja jérki huutaa, ettéd tihédn
olisit kylld voinut vaikuttaa, mutta etpé tehnyt niin, itsekés kun olet! Minulla oli jo kaksi
maailman ihaninta -- tytdrtd, mutta eipid riittinyt, halusin vield yhden lapsen lisdd
ahneuksissani. Nyt timé pienimméiinen joutuu kamppailemaan sairautensa kanssa ja vain
minun itsekkyyteni takia. ” (226)

Syyllisyydestd kirjoitti myos 4iti, jonka lapsi oli vammautunut tapaturmaisesti. Toisaalta
viestissd oli havaittavissa enemminkin seuraavana esiteltivin eli psykososiaalisen luokan
ajattelutavan piirteitd (surun pysyvyys ja uudelleen esiin nouseminen), mutta &iti kirjoitti myos

surun lapikdymisesti:

2

Nyt vasta onkin tullut aika oman surun ldpikdymiseen, mikd on purkautunut
visymyksend. Voi olla ettéd olen jo voiton puolella, kun jaksoin kirjoittaa, tihén asti olen
vain lueskellut viestejianne.  (228)
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7.1.2 Psykososiaalinen

Psykososiaalisen ajattelutavan keskeisid kdsitteitd ovat krooninen suru, stressi ja
uutuudenjirkytys. Tunteet ovat tilanteisiin sidottuja, pikemminkin lapsen vammaisuuden
seuraamusten tajuamisesta kuin vammasta itsestdén esiin kumpuavia. (Ferguson & Ferguson

1987, 365—367.)

Suru. Keskustelussa suru nousi sen verran usein esiin, ettid sen nostaminen aivan omaksi
teemakseen tuntui sopivalta. Vanhemmat kirjoittivat nimenomaan psykososiaalisen mallin
tulkintaan sopivasta kroonisesta surusta, joka tulee esiin yhd uudestaan, eikd ole késiteltdvissd

pois.

” Meilld on yhdessi itketty niin pojan itsensi kuin pikkuveljenkin kanssa tété surua ja sitéd
tyostimme todennikoisesti koko loppuelimémme. En usko, ettdi koskaan pédsemme
surun tunteesta. -- tilanteeseen tottuu, mutta suru jaa. ” (72)

” --tunnemyrskystd ja ahdistuksesta ja surusta , joka piinaa joka ikinen sekuntti joka
ikinen pdivd. -- Vasta kun itse eldd sisdlld sitd tarinaa, huomaakin ettd ei voi vain
maistella eldimin kitkerdamp#éd puolta vaan sitd on ahmittava suut ja korvat tiyteen niin
paljon etti voi huonosti.” (125)

Psykososiaalisen mallin mukaan krooninen suru on tilannesidonnaista. Se ei vilttdmittd ole

jatkuvaa, mutta saattaa taas nousta pintaan aivan ylléttien:

” Kéytit sopivaa sanaa, kun puhuit "surusta". Sitd tuntee ehken lipi eliménsd, juuri niin
kuin kuvasit. Merkillisissd yhteyksissé ja yllattden.” (73)

Vertaaminen. Oman lapsen vertaaminen muihin, vammattomiin, lapsiin nosti kirjoittajien

mukaan esiin tilannesidonnaisia tunteita:

” QOlisi tosin vale vdittad, etteikO missddn vaiheessa tuntunut katkeralta, kun katsoin
muiden lapsien oppivan kédveleméén ja [Lapsen nimi] ei edes osannut kontata. ” (63)

Joskus ei tarvittu edes konkreettista vertailukohtaa, vaan pelkki tieto siitd, mikd olisi késilld
olevassa tilanteessa “normaalia”, saattoi saada vanhemman tunteiden valtaan, kuten seuraava diti

kirjoitti:

47



” Muistan, ettd vein tyttidreni tuon ikdisend lelukauppaan ennen joulua ndhdikseni mité
hin haluaa. Hén ei halunnut mitéén. Se oli minulle suuri jarkytys. ” (121)

Téydellinen eldmé? Erds kirjoittaja oli tekeméssd opinndytetyotd ja toivoi muilta listalaisilta
aineistoa tyohonsd. Kyseisen tyon aihepiirind oli vammaisten lasten vanhempien seksuaalisuus.
Aineistonhankintaa koskeneessa viestissddn kirjoittaja kirjoitti ilmeisesti tarkoituksellisestikin
hieman provokatiivisesti otteen seksuaalineuvonnan luennolla jaetusta materiaalista: "Kun
vammainen/sairas lapsi syntyy, illuusio eldmdn "tdydellisyydesti" hajoaa --”. Tastd viestistd
poiki listalle vilkasta keskustelua niin seksuaalisuuteen liittyen kuin laajemminkin. Erids
kirjoittaja puuttui vastineessaan tdydellisyyden kisitteeseen, liittden sen lapsen ominaisuuksia
arvioivaksi, ja sai taas monia vastauksia. Useat kirjoittajat totesivat, ettd sininsi lapsi voi olla
vanhemmille tdydellinen omana itsenddn, mutta vanhempia kalvaa silti huoli, miten elimi
kohtelee  lasta.  Viesteissi  oli  havaittavissa  psykososiaalisen  mallin  ajatusta
uutuudenjirkytyksesti — siité, ettd elamé on saanut yllédttdvan kiddnteen, eikd etenekiin aiempien
oletusten mukaisesti. Tulevaisuus ei ole ennustettavissa ja se huolettaa ja surettaakin. (Ferguson

& Ferguson 1987, 366.)

” Padllimmaéiseksi on kuitenkin jdényt suru siitd, ettd poika ei tule kokemaan kaikkea sitd
mitd olisimme halunneet hidnen kokevan. Emme ole pettyneiti siitéd, ettd pojasta ei tule
insindOrid yms. vaan pettyneitd siitd ettd hin joutuu eliméssiin taistelemaan kovemmin
kuin olisimme hinelle suoneet. ” (72)

Kommunikoinnin ongelmat. Mielenkiintoinen keskustelu syntyi erdén kirjoittajan avauksesta
siitd, miten vanhemmat ovat kokeneet tilanteet, joissa lapsen kanssa ei ole 10ytynyt yrityksistd
huolimatta toimivaa kommunikointitapaa. Tdssd yhteydessd nousi selvisti esiin kommunikoinnin
merkitys tunteiden ja yhteisen kokemuksen jakajana. Suru sen onnistumatta jaédmisestd on suuri

ja pysyvd, ja se koskettaa koko perhetti.

E3]

vanhempien suru ei vilttdmittd johdu odotuksista, ettd lapsella tulisi olla hieno
ammatti. Tyttdreni, joka on nyt 10v, ei osaa puhua eikd viittoa, vain muutamaa
kuvakorttia kdyttdd hyvin vastahakoisesti. Suruni siitd ei ole "tdydellisen lapsen
kaipuuta", vaan jaetun kokemuksen kaipuuta. Haluaisin etti hién voisi yhden kerran
vastata, kun kysyn "Millainen piivé sinulla on ollut?" tai "Mitd mieltd olet tastd?" Tatd
suree myOs nuorempi lapseni, joka sanoo: "Minulla on sisko, mutta olen silti ihan
yksin." 7 (64)

My®os lapsen itsensd kannalta ajateltuna viestinnén puute satutti muutamaa vanhempaa — sen

huomaaminen, etti lapsi itsekin kérsii, kun vanhempi tai joku muu ei ymmérréd hénti:
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” Minulle tulee valtava huono omatunto ja sisdinen kirsimys, jos huomaan, etten
ymmirréd poikani kommunikaatioyritystd.” (207)

Alati palaava syyllisyys. Kuten edellisen alaluvun yhteydessd jo mainitsin, Jaatispostin
viesteissd kaytiin keskustelua syyllisyydestd. Monet keskusteluun osallistuneiden viesteistd oli
tulkittavissa juuri psykososiaaliseen luokkaan, ei niinkdéin psykodynaamiseen. Syyllisyys oli siis
kirjoittajien mielesti jotain sellaista, joka helposti palaa mieleen aina uudelleen, jolloin sitd voi
pitdd stressin kaltaisena tunteena. Syyllisyyttd monet kokivat siitd, miten eivit jaksaneet aina
kuntouttaa lastaan johdonmukaisesti, vaikka tiesivit sen olevan lapselleen parhaaksi. Téllainen
tunne on tulkittavissa luonnolliseksi tilanteesta kumpuavaksi tunteeksi eikd psykodynaamisen

mallin mukaisesti patologiseksi syyllisyyden tunteeksi (Ferguson & Ferguson 1987, 366—367).

Jilleen my0s lapsen perinndllinen vammaisuus nousi esiin syyllisyyden aiheuttajana — myos

sellaisena, josta ylitsepddseminen seurasi aina tai ainakin useissa tilanteissa esiin nousten:

” -- tunnen syyllisyyttd lapsilleni antamastani geeniperimésti ( [diagnoosi] ) . Aina kun
nden poikani ikéistensd “terveiden” lasten parissa, tuo tunne kirpaisee syviltd.” (215)

Psykososiaalisen mallin mukaista uutuudenjirkytystd — tilannetta, kun eldmin realiteetit lyovét
pdin naamaa muuttuneena tilanteena — kuvasi rajusti onnettomuudessa vammautuneen lapsen

didin syyllisyyden tunnetta kisittelevé kirjoitus:

” Kuinka monta kertaa olenkaan ajatellut... ettd saisin vaihtaa osia [Lapsen nimi] kanssa,
ettd olisin ollut jarruttamatta, ettd en olisi ldhtenyt silloin autolla liikkeelle, ettd olisin
kuollut kolarissa ja [Lapsen nimi] olisi saanut terveen lapsen eldméin. -- Omalta kohdalta
tunnen, ettd syyllisyys on moykky sisélldni joka aika ajoin laajenee ja ottaa valtaansa,
sitten taas terveen jérjen voittaessa pienenee muttei kuitenkaan katoa. ” (228)

Aikuistuva lapsi. Koska Jaatispostiin kirjoittavilla vanhemmilla on hyvin eri-ikdisid vammaisia
lapsia, nousi viesteissd esiin myds mielenkiintoisia aiheita liittyen lapsen aikuistumiseen ja
sithen kuuluviin ilmidihin seké tunteisiin. Vanhemmat keskustelivat seksuaalisuudesta, ja monet

kokivat vammaisen nuoren seksuaalisuuden mieltid askarruttavaksi aiheeksi:

” Tyttdreni on 15 vuotias kehitysvammainen, kaunis nuori hyvin naisellinen nuori
nainen. Kannan todellakin enemmén huolta hénen sukupuolieldméstiéin kuin omastani.
Seksuaalisuus on niin pahuksen tirked akkujen lataamistapa ettd todella toivon
tyttdrelleni samaa misté itse olen padssyt nauttimaan. ” (60)
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” Vammaisen nuoren seksuaalisuus minuakin tdssd enemmin huolettaa. Mistd hén
loytéisi itselleen kumppanin? Millaisen kumppanin ja miten ympéristo voisi hinté tukea?
29 (72)

Myos aikuistuvan kehitysvammaisen vanhemmille voi tulla vastaan ylldttiavid kriisinpaikkoja,
kun nuori aikuinen havahtuu omaan “puutteellisuuteensa” vertaillessaan itse itsedin
ikdtovereihin. Erds isd kirjoitti kokemuksestaan, kun hidnen nuoreksi mieheksi ehtinyt poikansa

oli tajunnut, ettd yhteisté kieltd toveripiirin tyttojen kanssa ei ole:

” Yhtend iltana hén viittoi: Milloin vamma ldhtee pédstd ja puhe alkaa!?!? Siind olikin
pohtimista ja selittamistéd! Se oli ehkipé eldaméni vaikein hetki. ” (179)

7.1.3 Funktionaalinen

Funtionaaliseen luokkaan kuuluvien viestien tunnistamisen koin kaikista vaikeimmaksi. Se jéikin
aineistossani harvimmin ja véhiten esiintyneeksi luokaksi. Kaikkiaan merkitsin kyseisen luokan
mukaista ajattelua siséltidviksi 13 viestid. Naistidkin viesteistd seitsemin sisdlsi myds jonkin
muun mallin mukaista ilmaisua. Selkeisti puhtaan funktionaalisen mallin mukaisia viestejd oli
siis vain kuusi. Viestien sisiltimien teemojen erittelysséd ovat tissikin yhteydessd mukana kaikki

viestit, siis myds useampaan luokkaan kuuluneet. Siksi tulkinta ei ole aina yksiselitteinen.

Funktionaalisessa ldhestymistavassa keskeisessd osassa ovat perheenjdsenten roolit. Ne
ajatellaan normatiivisiksi, ja mikéli poikkeamaa néisté rooleista tulee, hiiriintyy mallin ajatuksen
mukaan perheen toiminta. Vammaisen lapsen katsotaan hdiritsevin roolien toteutumista jo
pelkélld olemassaolollaankin. Etenkin &idin rooliin lapsen vammaisuuden katsotaan vaikuttavan
siten, ettd hédnen roolinsa hoivaajana korostuu liiaksi ja isédt jddvit ulkopuolisiksi perheen
toiminnassa. (Ferguson & Ferguson 1987, 368.) Kaikkiaan aineistonani olleissa
jaatispostiviesteissé erottui selvisti jo Kérkkdisen (2001) pro gradussaan tekemé havainto: isien
osallistuminen keskusteluun oli varsin aktiivista. Uskon tdmén vaikuttaneen siihen, ettid
funktionaalinen malli ja sen sisdltdimit perheenjdsenten normatiiviset roolit eivdt nousseet
aineistossa juurikaan esille. Jaatispostiin kirjoittavat isédt olivat selvisti aktiivisia perheensi
toimijoita, myOs hoivan antajina. He ilmaisivat viesteissdin myds tunteitaan miehille
stereotyyppisesti ajateltua avoimemmin. Tallmanin (1965; ref. Ferguson & Ferguson 1987, 368)
tulkinnan mukaista isien kokemaa erityisen voimakasta rooliristiriitaa vammaisen pojan isidni

olemisesta viesteissd ei esiintynyt lainkaan — piinvastoin. Monet isdt kertoivat viesteissdin
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ilmeisen ylpeini niin liikunta- kuin kehitysvammaisten poikiensa elimésti ja suhteestaan heihin

isdn4.

Sisaruus. Perheen muuttuneita rooleja viesteissd kuvattiin varsin vihidn. Selkeimmin niitd tuli
esiin muutamassa sisaruutta késittelevéssd viestissd. Erds diti kirjoitti vammattoman tyttdrensa

suhtautumisesta vammaiseen siskoonsa:

” Neljdvuotiaana hén osui asian ytimeen kun hén sanoi kolme vuotta vanhemmasta
siskostaan: " Aiti, mini olen oikeasti isosisko.” ” (221)

Toisaalta sisarusten kuvattiin myos olevan erityisen sopeutuvaisia perheen yhden tai useamman
lapsen vammaisuuteen. Aihe kuitenkin mietitytti vanhempia, ja paljon pohdittiin sitd, kuinka

kertoa vammattomille sisaruksille lapsen vammaisuudesta ja sen vaikutuksista eliméén.

Lapsen erityisen vakava sairaus. Funktionaalinen malli siséltdé ajatuksen perheen eldmintavan
kietoutumisesta lapsen sairauden tai vamman ympdrille (ks. Hautamiki 1993). Helpoiten
tunnistettavaa tillaista funktionaalisen mallin mukaista ajattelutapaa esiintyi viesteissd, joissa
kirjoittajan lapsi oli erityisen vakavasti, varmaan kuolemaan johtavalla tavalla sairas. Sairaus oli
edennyt jo pitkille ja lapsen hoito oli hyvin vaativaa. Sindnsd kokonaistilanteen huomioiden

ymmirrettivi oli didin kuvaus perheen senhetkisestd eldmaésti:
” Vietamme hissutteluelamai. ” (126)
Saman &idin kirjoittama toinen viesti kuvaa, ettd sosiaalista eristdytymistd voi kokea myOs

vammaisyhteison sisilld. Syiksi ajoittaiselle vetdytymiselle hén kuvaili:

” Meilld kun ei koskaan ole edes mitdéin uutta hyvdd uutista kerrottavana teille. Ei
kehittymistd, pelkkéd takapakkia vain.” (238)

Parisuhteen ongelmat. Kohonnut avioeroriski on erids funktionaalisen mallin sisdltimé perheen
muuttuneista rooleista johtuva ilmi6é (Barnes, Mercer & Shakespeare 1999; ref. Niskanen 2000,

10). Téhin liittyen aineiston viesteistd 16ytyi ainoastaan yksi, sekin epdsuora, ilmaisu:

E3]

-- vuosia kestdneen perhehelvetin, riidat, &didin uupumisen ja viiden vuoden
valvontaputken, dkkindiset ambulanssildhdot, kouristuskohtaukset, eron, itkut -- ” (219)
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Toisaalta sama kirjoittaja totesi toisessa viestissdin, ettd perheen ongelmat eivét ole vammaisen

lapsen syytd, mutta ett:

” se ehki vain nopeutti sitd kehitystd, mikd muutenkin olisi ollut vdistimiton. ” (94)

Muutamassa muussa viestissd kylld mainittiin lapsen vanhempien olevan eronnut tai ettd
kirjoittaja on yksinhuoltaja, mutta timén ei voinut sanoa kytkeytyvén tekstissd niink#din lapsen
vammaisuuden aiheuttamiin perhe-eldméin muutoksiin. Sen sijaan seksuaalisuudesta keskustelun
yhteydessi lapsen vammaisuuden katsottiin jollain tapaa liittyvéin vanhempien vihentyneeseen
seksieldméén. Silloinkin kirjoittajat kuitenkin totesivat, ettd niinhén kdy usein vammattomienkin

lasten perheissi, seksieldmai ei ole enédd ennallaan lapsen synnyttyi.

7.1.4 Vuorovaikutuksellinen

Vuorovaikutuksellisen mallin ajattelussa huomio on tilanteissa sekd toiminnassa ja
kayttaytymisessd (Ferguson & Ferguson 1987, 371). Lihden liikkeelle késittelemilld viesteistd
esiin nostamiani teemoja, jotka liittyvédt perheen ja yhteiskunnan kohtaamisiin (ekologinen
nikokulma) edeten tarkastelussa kohti perheen sisdisid voimavaroja ja ratkaisuja kuvaavia
teemoja (ekokulttuurinen ndkdkulma). Monilta osin ndmé ndkokulmat tosin lomittuvat toisiinsa.

Painotus tarkastelussa on palvelujirjestelméin liittyvissé aiheissa.

Huonoa palvelua ja huonoja palveluita. Jaatispostissa vanhemmat jakoivat varsin avoimesti
kokemuksiaan saamistaan palvelukokemuksista. Yhteisid nimittdjid niin huonoksi koetuille
palvelutilanteille kuin huonoiksi ja riittimittomiksi koetuille palveluille olivat niukkuus,

alueellinen epétasa-arvo ja koordinoinnin puute.

Seuraava erdin didin kirjoittama esimerkki kuvasi vuorovaikutuksellisen mallin keskeistd ilmioti
stigmatisoitumista eli leimautumista (Ferguson & Ferguson 1987, 371), jossa yhteiskunta on
leimannut vammaisen tai sairaan lapsen ei-toivotuksi — ja on tehty péétos sddstdd ja rajoittaa
hoidon tarjoamista heille. Tédten lapsille ja heiddn perheilleen tarjolla olevien palveluiden

niukkuuden voi katsoa olevan yhteydessd yhteiskunnan asenteisiin. S##stOistd péittineiden
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ajatuksenkulku ei luonnollisesti ole vélttimittd perustunut téllaiseen nidkokulmaan, mutta

ymmirrettidvisti vanhempi koki ilmion niin asian koskettaessa henkilokohtaisesti ldhelté.

” - uutisissa kerrottiin Husin uudesta sidiistokohteesta lasten psykiatriasta ja siitd kuinka
jonossa olevia ei saa hoitaa. Nyt liippasi todella ldheltd, koska saimme [Lapsen nimi]:n
hoitoon vasta kesilld. -- Miten Suomi voi teeskennelld olevansa hyvinvointivaltio, jos
tadlla pitdd sddstid lasten terveydenhuollosta? ” (31)

Joskus vanhemmat kokivat palveluiden “pihtaamisen” ja niukkuuden tarjoilemisen suorastaan
tarkoitukselliseksi pddtoksentekijoiden haluksi ensiksi kokeilla, jos perhe vaikka pérjdisi
ilmankin tai kulut mahdollisimman pitkélle itse kustantaen. Seuraavassa viestissd oli kyse

asiakasmaksuista tehdysti valituksesta, joka oli lopulta johtanut ratkaisuun asiakkaan eduksi.

” Taistelu kannatti, iso kuntayhtymén johtaja yritti kaikki keinot, ettd piésisi kiertimééan
lakia, mutta ei pystynyt ” (162)

Erds 4iti haki palstalta tukea muiden kokemuksista apuvélineiden hankinnassa. Heididn perheensi
oli jo pitkddn kdynyt taistelua tietynlaisen liikkumisen apuvilineen saamisesta vaikeasti
vammaiselle tyttirelleen. Aiti koki, etti paitoksii tekevit tyontekijit eivit ymmirtineet lainkaan
heidén tarpeitaan ja tapaansa eldi aktiivista eldméd, jolloin véline olisi todellakin heille tarpeen.
Ymmirrettdvisti hdn koki timén erityisen raskaana siksi, ettd tiesi muiden saaneen myonteisia
padtoksid vastaavissa vilinehankinnoissa. Vanhempien luottamusta palveluntarjoajiin
heikensikin heiddn kokemuksensa siitd, ettd asuinpaikkakunnalla ja jopa piditoksen tehneelld
viranhaltijalla oli suuri vaikutus siihen, minkéd verran tukea perheelle jérjestyi. Alueelliset erot
tulivat selvisti esiin, kun kirjoittelijoita palstalla oli ympédri maan. Alueellinen epitasa-arvo
korostui keskusteltaessa vammaisneuvolan tai vastaavan toiminnasta. Joillakin alueilla
vanhemmat pystyivit toteamaan jérjestelmin toimivan edes kohtuullisen hyvin, toiset taas eiviit
olleet edes koskaan saaneet kyseisenlaista palvelua, koska sellaista ei ollut tarjolla. Muutamat
vanhemmat toivat my0s esiin normaalista vammaisille lapsille tarkoitetusta jérjestelmista
poikkeavia ratkaisuja palveluiden hankinnassa, perustellen poikkeavaa valintaa silld, ettd
virallisen jérjestelmin tarjoama palvelu on niin huonoa tai toimimatonta. L&&kiripalveluita
kiytettiin muun muassa yksityisiltd asemilta, terveyskeskuksista ja kouluterveydenhuollosta,

vaikka virallinen palvelua tarjoava taho olisi ollut erityishuoltopiirin laitos tai vastaava.

” -- haluan vain kertoa ettd monet vanhemmat, siitdkin huolimatta ettd lapsi on EHA2-
tasoinen eivdt kédytd [Laitoksen nimi]:n palveluita. Myonnin kdyneeni yhden kerran
[Laitoksen nimi]:ssa aikoinaan mutta koska koin ettd kukaan ei ollut lapsestani sielld
aidosti kiinnostunut ja suhtauduttiin kuin olisin tuonut tyhjdn maitotdlkin tuhansien
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kierrdtystolkkien joukkoon arvioitavaksi ja kéyttokelvottomaksi julistettavaksi niin
ajattelin ettd on pakko olla tissé yhteiskunnassa joku muukin vaihtoehto! Ja niitdhén on.”
(78)

Kyseisen asenteen voi katsoa olevan yhteydessd stigmatisointiin. Leimaavien erityispalveluiden
sijasta perheet kiyttivit mieluummin normaalipalveluja, mikd toisaalta onkin vallalla olevan

normalisaatioperiaatteen mukaista (ks. Rity 2006a, 24).

Yhteistyo ja tiedonkulku palvelujirjestelmén eri toimijoiden vililld oli monien mielestéd heikkoa.
Erddlld perheelld oli erittdin epdonnistunut kokemus lapsen asioiden hoidon siirtymisestid
sairaalasta kehitysvammaisten erityishuollon pariin. Perheeseen ei ollut otettu yhteyttd uuden
hoidosta vastaavan laitoksen puolelta, vaikka ndin oli siirtoa suunnitelleessa palaverissa
vakuutettukin. Tdmékin diti koki taustalla olevan sen, etti vammainen lapsi on yhteiskunnassa ja

jopa hinen tarpeitaan varten periaatteessa luodussa palvelujérjestelmissi epétoivottu.

” -- kuinka heitteille lapseni asiat voidaan jéttdd! Miten hoitovastuun siirto voi olla vain
sen varassa, kuinka hyvin vanhemmat asian hoitavat? Koen lapseni olevan pelkkiid
ylijddmatavaraa, jota kukaan ei huoli minnekéén! ” (78)

Toisaalta jo pelkistddn olemassa olevan palvelujirjestelmédn monimutkaisuus ja liian suuri

mukana olevien toimijoiden miéra sai kritiikkid.

” Ongelmana on koko ajan ollut se, etti osapuolia on liian monta. (Koulutoimi,
pédivihoito, sosiaalipuoli). Kukaan ei tiedd mitiin, ja jokaiselta saa eri vastauksen ” (21)

Asioiden hoitoon kaivattiin koordinointia ja ihmistd, joka olisi vastuussa lapsen asioiden
kokonaistilanteesta huolehtien, ettd myos siirtymit palvelusta toisen kéyttdjiksi onnistuisivat
ilman katkoksia. Kéytinndssd vastuu oli useimmiten lapsen vanhemmilla itselldén.
Tyontekijoiden vaihtuvuus etenkin kehitysvammahuollon erityispalveluissa koettiin yhdeksi

palveluiden hajanaisuuden ja palveluketjujen katkeamisen aiheuttajaksi.

Lakipykilien viidakko. Lastensa asioiden hoidossa ja palveluiden saamisessa hallittava
lakipykéilien viidakko oli vanhemmista sekava. Lakipykélien tuntemisen merkitys ja ajan

hermolla sdilymisen tirkeys tuli esiin monessa viestissa.
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”Vammaisen lapsen vanhemman tulee lakkaamatta seurata lainsddadidnnossd ja
tukimuodoissa tapahtuvaa muutosta. ” (239)

Suurinta ihmettelyd vanhemmissa heritti laki, jonka mukaan lapsi ollessaan tilapdishoidossa
laitoksessa ei saa kdyttdd Kelan kustantamia sdédnnollisid terapioitaan, koska lain mukaan
laitoksen oletetaan tuolloin jirjestdvén ne. Kyseinen laki oli kaikista keskusteluun osallistuneista
vanhemmista kisittdmiton ja todellisuudesta tdysin vieraantunut. Kela todettiinkin

yhteistyokumppaneista kaikista jaykimmaéksi ja byrokraattisimmaksi.

Lapsen kasvamisen ja aikuistumisen myotd vastaan tulee muuttuvia tilanteita. Erids kirjoittaja
totesi ylldttyneensd itsekin, ettd lapsen tulo 16 vuoden ikédédn oli saattanut hénet tilanteeseen,
jossa tukijéarjestelmé ei endd ollutkaan hallinnassa, vaikka hén luuli jo oppineensa sitd tuntemaan.
Lapsen tédytettyd 16 vuotta vaihtuu nuoren tulomuodoksi kuntoutustuki tai eldke. Lisédksi voi
hakea vammaistukea, joka korvaa lapsen hoitotuen. Joissakin yhteyksissd vanhemmat kokivat
etenkin Kelan tukia koskevan lainsdddidnndn jopa naurettavaksi ja asiakkaita aivan liikaa

tyollistaviksi.

” Vield haluaisin todeta, ettd tuo korkein vammaistuki on sentilleen sama kuin korkein
hoitotuki. En ymmérrd miksi siis pitdd erikseen perustella, ettd ikéinsd monivammaisena
eldneen ihmisen tdytyisi jotenkin perustella sitd, ettd hin vield 16 vuotta tdytettyddnkin
on yhtd vammainen. ” (239)

” Minusta ei ole endd minkidn terveen jéarjen kanssa tekemistd silld, ettd kymmenet
vuodet on sinne toimitettava vuodesta toiseen lausuntoja. Niin vain vésytetddn jo
valmiiksi vammaisen lapsen hoitamisesta ja kuntoutuksesta visyneiti vanhempia. - -
Minusta on hirvittaviin tuskaista ja védsyneiden vanhempien kiduttamista tdmi
lomakerumba. Lopputulos on kuitenkin aivan selvd. Eli tuskin mihinkdin tyShon
kykenevid saadaan. ” (245)

Suuri muutos vammaisen lapsen perheessi on lapsen muuttaminen kotoa pois, esimerkiksi
kehitysvammaisille tarkoitettuun asuntolaan. Vaikka laitossijoitukset ovat nykyidédn erittdin
harvinaisia lapsilla ja nuorilla, on yleisesti kuitenkin tavoitteena tukea nuorten normaalia
itsendistymistd ja omaan kotiin muuttamista aikuistuessa. Muuttoon liittyy monia juridisia
kysymyksid. Myos edunvalvojan méédrddminen tdysi-ikdiselle lapselle voi olla vanhemmille
tdysin uusi ja opiskeltava asia. Niitd ja monia muita lakikiemuroita vanhemmat pohtivat myos

Jaatispostin viesteissd, toisilleen vinkkejid antaen ja neuvoen.
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Lainopillista apua vanhemmat kertoivat kiyttdneensd jonkin verran. Ennen kaikkea
Kehitysvammaisten Tukiliiton sosiaalijuristin palveluja kehuttiin useammassa yhteydessa.
Vanhemmat kokivat tédllaisen omalla puolellaan olevan auktoriteetiksi koetun henkilon erittdin

hyodylliseksi my0s viranhaltijoiden tietoisuuden lisdimisessa:

” kun on mennyt sormi suuhun ja pdd pyorille olen tukeutunut Kehitysvammaisten
Tukiliiton sosiaalijuristi Minna Luomaan. On aivan hdikdisevdd, kuinka samat
ammattilaiset jotka ennen vihitellen tai inttden niitdnditd saatuaan eteensd pykéaldd,
lakitekstid ja muutaman ennakkotapauksen, alkaa puhua ’kielilld” jossa on pehmed ja
myonteinen sivy.” (96)

Muutoksenhalu ja valittaminen oli ollut monille perheille ainoa keino saada asioihin ratkaisuja,

jotka he kokivat juridisesti oikeiksi:

”Me vanhemmat olemme nyt vuoden taistelleet asiasta ja pédstiin sentddn takaisin
vanhaan tilanteeseen -- Tdma ei tietysti meitd tyydyté ja yritetdéin nyt taas kerran valittaa
asiasta.” (21)

” Taistelu kannatti, iso kuntayhtymén johtaja yritti kaikki keinot, ettd pidsisi kiertdiméan
lakia, mutta ei pystynyt. -- Than ajattelin, etti muillekin on hyvi kertoa, ettd aina pitdd
ottaa asioista selvéd ja jos 10ytyy vidryyttd valittaa asiasta. ” (162)

Ylldttavin moni oli vienyt asiansa hallinto-oikeuteen asti. Muun muassa apuvilineistd
keskustelun yhteydessd vanhemmat saattoivat kertoa saaneensa jonkin tietyn vilineen kidyttoon
vasta asian hallinto-oikeuskisittelyn jidlkeen. Myos kehitysvammaisten lasten iltapédividhoidosta
perittivit maksun puhuttivat viesteissd paljon; nithin kun ei yksiselitteistd tulkintaa ollut
1oytynyt. Jossain maédrin perheet kokivat olevansa pelinappuloina siind, etti epdvarmuutta

laintulkinnasta oli myds viranomaisilla itselldn:

” -- Vilistd tuntuu, ettd kunta mielelldin tarkastuttaa toimintaansa hallinto-oikeudessa...”
(26)

Yhteiskunnallinen vaikuttaminen. Aineistossa useissa viesteissi kirjoittajat totesivat, ettd esiin

nousseista epdkohdista olisi syytéd viedd informaatiota eteenpéin piittijille.

” Tietysti, voisimmehan me tukkia vaikka kansanedustajiemme sidhkopostit vihaisilla
viesteilld, samoin HUS:in ja kuntiemme/kaupunkiemme pé#ittdjien sdhkopostiin voisi
kertoa tositarinoita eldvdstd eldméstd vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten
perheissi...! 7 (33)
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Vaikuttamisen tarpeita 10ytyi paittdjatahon lisdksi my0Os yksittdisistd ammattilaisista. Kirjoittajat
kertoivat, kuinka olivat antaneet palautetta tyontekijoille — ja toisaalta kannustivat huonoista
kokemuksistaan kertoneita palautteen antoon. Erds &iti esimerkiksi kannusti toista olemaan
“hankala #iti” ja valittamaan timin kertomasta saamastaan huonosta menettelystd. Valtakunnan

tasonkin kantelut nousivat esiin, hieman mielikuvituksen kautta visioiden:

” Kuka meisté olisi niin rohkea etti tekee erityishuoltopiirin ( [Erityishuoltopiirin nimi] )
toiminnasta valituksen Erik Mickwitzille? Eiko olisi aika makeeta kun kuulisi asiasta
radiosta ja telkkarista? Voin jo kuvitella E. Mickwitzin &ddnen; “me aiomme nyt
perinpohjin selvittdd nédiden erityishuoltopiirinen toiminnan Suomessa”. ” (80)

Erddn kirjoittajan viestissd esiin nousi myOs kanta, etti onko asioihin vaikuttaminen toisaalta
aina vammaisen ja hdnen perheensi tehtivi. Kehitysvammaisen lapsen isd pohti erityisopetusta
ja kehitysvammaisten lasten ja nuorten tavallisiin kouluihin integroimista koskevassa viestissédin
sitd, miten iso taakka siind vammaiselle ja hianen perheelleen annetaan: vammaisen lapsen pitiisi
muuttaa olemassaolollaan yhteiskunta suvaitsevaisemmaksi — eikd olisi pikemminkin
yhteiskunnan tehtdvi muuttua ensin? Erityiskoulut ja -luokat toimivat kirjoittajan mielesté
pikemminkin vammaisen henkilén kasvua tukevina ja omaa kulttuuria tukevina sekid
yhteiskunnassa eldimisen taitoja antavina, eivit leimaavina tai eristdving, kuten erdissd aiemmissa
viesteissd oli vditetty. Kritiikkinsd hidn kohdisti erddn toisen kirjoittajan listalle ldhettiméaa
vammaistutkimuksen asiantuntijan kirjoittamaa artikkelia kohtaan. Isd kritisoi asiantuntijoiden

inkluusiomallin ihannointia toteamalla:

” Nyt taas tuntuu silté, ettéd jotkut tietdvit joidenkin puolesta. ” (150)

Samaan ajatukseen yhtyi myos toinen kirjoittaja toteamalla, ettd kyseisen tutkijan késitykset
vammaisuudesta perustuvat hidnen mielestddn pitkilti tietimidttomyyteen. Kirjoittaja toi esille
vaikuttamisasiaan myos valittamiselle vastakkaisen aspektin: kiittimisen, myonteisen asenteen ja

uskon siihen, ettd paittdjilld on vilpitdon pyrkimys parempaan.

Ratkaisuksi yleiseen yhteiskunnassa vallitsevaan ymmaértdméattomyyteen ja
suvaitsemattomuuteen vanhemmat kokivat juuri tiedon lisddntymisen. Erédéksi sellaiseksi tavaksi
he kokivat esimerkiksi lehdissé kirjoitetut artikkelit. Helsingin Sanomien kuukausiliitteesséd ollut

autistisen lapsen perheen eliméi késitellyt juttu sai kiitosta monelta kirjoittajalta.
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” -- Tietdmittomyys ja vilinpitimittomyys ympérillimme sélyttdd liian paljon perheiden
kestettdviksi. -- Ehkédpd tuollaiset artikkelit avaavat edes jonkun silmét paremmin
ymmirtimédin vammaisperheiden elamii. ” (93)

Vanhempien oma asiantuntemus ja ammattilaisten vakuuttaminen. Vanhempien kokemus
siité, ettd he ovat itse parhaita asiantuntijoita lastaan koskevissa asioissa, nousi vahvasti esiin lipi

aineiston. Tédmi tuli esiin useissa viesteissd seuraavan tyyppisind ilmaisuina:
” 1adkérit nyt jo melkein uskovatkin (9)

” Omien havaintojeni mukaan hinelle ei myoskiin sovi kotimaiset viljat. Allergialddkéri
on uskonut sen ” (11)

” Miné totesin [Lapsen nimi]:n kuulovamman heti, kun hin tuli laitokselta kotiin, meni
vaan noin 4-5 kuukautta ennen kuin sain lddkdrit uskomaan asian ja pééstiin
kuulokeskukseen tutkimuksiin.” (175)

Usein siis vanhemmat kertoivat joutuvansa vakuuttelemaan lapsen asioiden parissa
tyoskentelevid ammattilaisia omasta lasta koskevasta asiantuntemuksestaan. Apukeinoina tihén
vakuutteluun voi kdytdssd olla muun muassa lapsen diagnosoinnin yhteydessd vanhempien itse
eri tilanteissa lapsesta kuvaamat videonauhat. Joskus vanhemmat kokivat tyontekijéiden
vakuuttamisen vaativan melkoisia perusteluja ja jopa rautalangasta vididntdmistd. Muutama

kirjoittaja koki pienen liioittelunkin olevan paikallaan, ettd viesti menisi perille.

2

varaudu selittimdédn, olemaan pitkdmielinen, varaa mukaasi video tyttirestisi,
rautalankaa ja piirustuskynid, puoltolauseita esim kuntoutuspalaverista, lddkérinlausunto
hankkeen puolesta...” (96)

” Uskon, ettd saat Kelankin suostuvaiseksi kunhan perustelet asian hieman 'rankemman’
kautta ” (46)

Erdisté kirjoittajista kuitenkin tuntui, ettd késilld oli tilanne, jossa mink&énlaiset vakuuttelut eivét

auttaneet, ja se tuskastutti. He kokivat tulleensa véérin ja tarpeidensa vastaisesti kohdelluiksi.

” Témidhdn on meiddn eldmidd jota pyoritimme joka péivd, miten joku voi sanoa
tietdviansd paremmin kuinka apuvilineet palvelevat ihan oikeassa eldmissd ja
olosuhteissa....? ” (127)

58



Vanhemmilla oli melko erilaisia kokemuksia ammattilaisten suhtautumisesta esille tuomaansa
lasta koskevaan asiantuntemukseen; jotkut hyvéksyivit vanhempien asiantuntemuksen, jotkut

eiviit.

” Joittenkin ammattilaisten ja asiantuntijoiden arvovalta eiké viisaus vihene pitkddkiin,
jos kiyttdytyvit ndin “nOyrdnd” ja osaavat dlytd tilanteita, tehdd yhteistyotd lapsen
todellisten asiantuntijoiden kanssa. -- Sitten taas ne p-ntidrkeit hitilitét, joilta rahat on
aina loppu, vaikka olisin pyytinyt vain kuuntelemaan! Heid4n ansiostaan olen kasvanut
lapseni puolta pitidviksi (ja vdhidn muittenkin) naarasleijonaksi, jolla selittiméton sisu.”
(188)

Samaan sisukkuuteen ja sitkeyteen vanhemmat kannustivat myos toisiaan. Usein toistuneita

lausahduksia ja ilmaisuja olivat seuraavanlaiset:
” Kannattaa vain sitkeésti selittdd 14dkérille nuo mainitsemasi ongelmat.” (14)

” kannattaa vaatia” (178)

Vanhemmilta 16ytyi my0s ymmaérrystd tyontekijoitd kohtaan; saattoihan tyontekijéan omituiselta
tai loukkaavalta tuntuvan tulkintatavan taustalla olla jopa ihan tietiméttomyys tai urautuneisuus.
Vammaisen lapsen vanhemmuus saattaa poiketa paljon tyontekijan yleisimmin tydssdin

kohtaamasta vanhemmuudesta.

2

Voisiko olla mahdollista, ettd sosiaalityontekijit, tyoskenneltyddn ldhinnd
”ongelmaperheiden” kanssa, eivit tule ajatelleeksi, ettd normaaliperheissd vanhemmat
panostavat lapsiinsa paljon, ja yleensd vammaisten lasten perheissd vield enemméin?
Ehkd ajankdyttdod lapsen kanssa pitdisi selvittdd heille ruohonjuuritasolla
yksityiskohdissaan? ” (198)

Seuraava pitkdhko lainaus kuvaa hyvin sitd hieman humorististakin tapaa, jolla vanhemman
asiantuntemus ja toisaalta eldmidn todenmakuisuus on tuotavissa myoOs viranhaltijoiden

tietoisuuteen:

” poliisilaitoksella sain kylld selkeisti selittdd, miten niin kdvelevd poika tarvitsisi
inva[pysékointi]kortin. Sanat eiviat kerro kaikkea, joten otin lapseni mukaan
poliisilaitokselle ja pyysin heitd kuvittelemaan esim. tilanteen jossa joutuisimme
parkkeeraamaan  auton  muutaman sata  metrid  pankkiautomaatista/kaupan
pddovesta/sairaalan sisdadnkdynnisti... -- ja péddstin pojan irti. Siind vaiheessa kun hin oli
tiskin takana k#dynyt halaamassa pari virkailijaa, juoksenteli henkilokunnan
kahvihuoneessa, paineli nédppédimistdjd, tervehti vauhdilla puhelimessa olevaa
konstaapelia --... Téti sanoi ottavansa osaa, kyseli varovaisesti Kkirjoittaisiko
asianomainen “tdhdn” kohtaan nimensd. Nuorimies ei kirjoita, eikd puhu eikd hén
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nytkddn viitsinyt lipsua linjastaan. -- Kannattaa selittdd, ndyttdd ja olla kérsivillinen.
Arki, jossa elimme on jotakuinkin eriskummallinen — itseltikin on mennyt kauan aikaa
sithen oppimiseen. Miten ulkopuoliset voisivatkaan sitd muutamasta sanasta dlytd. Joten
kerrot viranomaisille elimén oikeaa laitaa ja hiukan korostaen, koska silloin sanoma
menee ymmarrettivimmin perille.” (155)

Tilapéishoito. Yksittdinen merkittiviksi noussut keskustelun teema vuorovaikutuksellisen
luokan sisilld oli lasten tilapdishoito. Silld — ja ennen kaikkea sen puutteella — oli niin keskeinen
vaikutus vanhempien kokemukseen arjessa jaksamiselle, ettd haluan siksi kisitelld sen omana

teemanaan irrallaan muista palvelukokemuksista.

Vanhemmat kokivat erittdin ongelmalliseksi sekd sen, etti kunnalliset viranhaltijat olivat
nihkeitd myontdmaiin lapsille tilapédishoitopaikkoja ettd sen, ettd paikkoja oli joskus kdytdnnossd

hyvin vaikea 16ytda.

” Yhteiskunnan tuki autistisen lapsen mielekkiille tilapdishoidolle on ensiarvoisen
tarkedd vai haluammeko, ettd koko perhe syrjdytyy yrittdesséddn siilyttdd kasvonsa ja
kunniallisesti selvitd lastensa hoitamisesta.” (92)

” Ammattilaisten pitdisi kysyéd miten tilapdishoito jérjestyy, saavatko vanhemmat nukkua,
olla joskus kaksistaan ja levitd.” (41)

Vaikeus tilapdishoitopaikan 10ytymisessé tuntui koskettavan erityisesti autististen ja hoidollisesti
vaativien lasten vanhempia. Erds vanhempi toi esiin esimerkin siitd, ettd vanhemman suoraan
itse tilapdishoitoa tarjoavaan yksikkoon soittaessa paikka olikin jéarjestynyt, vaikka asioita
jarjestelevi sosiaalityontekijd oli antanut ymmaértéd, ettd vapaita paikkoja ei ole tarjolla tai ettd
kyseinen yksikk6 ei pysty ottamaan vastaan autistisia lapsia. Oli kdynyt ilmi, ettd
sosiaalityontekija ei ollut edes kysynyt lapselle paikkaa yksikostd. Sama kirjoittaja totesi
yleistden sosiaalityontekijoiden vastaavan vanhempien tilapdishoitoa koskeviin kyselyihin

tylysti:
” Ei kukaan halua hoitaa tuollaista lasta.” (87)
Joskus vanhemman saattoi toisaalta olla vaikeaa my®ds itse luottaa lastaan ulkopuolisen hoitoon:

” tuo tunne siitd, ettd kukaan ei uskalla/halua tulla vahtimaan lasta on aika tuttu. --
Toisaalta, on se ottanut aika tavalla aikaa, ennen kuin on itsekéén uskaltanut jittdd poikaa
vieraan hoitoon! ”’ (89)
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Tdysin ongelmatonta ei edes jirjestynyt tilapdishoito aina vanhempien kokemuksen mukaan
ollut. Erds vanhempi kirjoitti kritiikkii sitd kohtaan, ettd (autistisen) lapsen viikkorytmi ja rutiinit
katkeavat, mikili lapsi ei tilapdishoidossa ollessa saa osallistua omiin Kelan kustantamiin
terapioihinsa. Téten hoidon avulla saavutettu hyoty oli vanhemman mielestd pienempi kuin
aiheutunut haitta. T4ssé tilanteessa ongelman aiheuttajaksi koettiin lainsdddannoén kummallisuus.
Toisaalta viesteistd 10ytyi myOs useampi kokemus onnistuneesta lapsen tilapdishoidosta.
Téllaisia kokemuksia oli niin kehitysvammalaitoksen, Kehitysvammaisten palveluséition kuin
kunnan tuella palkatun yksityisen henkilon hoitajana kéytostd. Tilapdishoidon koettiin ndissd

tapauksissa auttaneen suuresti vanhempien jaksamisessa.

Onnistumisia ja oivalluksia. Vastapainoksi kielteisille kokemuksilleen vanhemmat toivat
kirjoituksissaan esiin myos varsin paljon hyvid kokemuksia saamastaan palvelusta. Jaatispostin
myonteisessd hengesséd nekin haluttiin jakaa. Esimerkiksi seuraavasti kirjoitti &iti, jonka pojalle

oli myonnetty ammatilliseen opetukseen avustaja:

” meididn perhe on saanut taas pikkaisen auringonvaloa tulevaan vuoteen ja haluankin
kertoa siitd my0s teille, mikéli téstd jotakin apua olisi jollekin muulle.” (38)

Useammassa viestissi kiiteltiin koululaitosta ja etenkin sen tarjoamaa erityisopetusta.

” Olen todella ylped ja iloinen, etti Suomessa on koulujérjestelmd, mikd perustuu
erityisopetukselle, missd otetaan huomioon lapseni erilaisuus. Hidn viettid osan ajasta
tehden asioita omalla tavalla, omaan tahtiin, osan viettdd ikiistensd — tavallisten
talliaisten kanssa vaikkapa puutdissd. -- Hinen vuokseen ja edellytyksilleen oppia on
nihty todella paljon vaivaa -- Olen todella iloinen, ettd vaikeasti kehitysvammainen
lapseni saa asianmukaista opetusta ja erityishuomiota suomalaisessa koululaitoksessa.”
(158)

” Teimme térkeédn ratkaisun ja siirsimme pojan pienluokkaan. Ratkaisu oli oikea ja pojan
riekaleinen itsetunto sekd orastavat psyykeongelmat saatiin kuntoon. Kokeista tulee
normaalia opetussuunnitelmaa kdyden kiitettdvid. Itse myos pelkisin erityisluokkaa —
turhaan. ” (249)

Apuvilineasioiden hoitaminen oli sujunut eriilld perheelld hyvin. Aiti antoi tisti kunnian
nykyiselle tyontekijille, jonka hin koki todellakin paneutuvan perheen asioihin ja tilanteen
ymmirtdmiseen. Vertailukohtana #idilld oli muutaman vuoden takainen kokemus tyontekijésti,
jonka hin koki jittdneen liikaa asioiden hoidosta didin vastuulle. Aiti oli my6s luottavainen

asioiden sujumiseen jatkossa:
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” -- Hénen tilalleen on nyt tullut uusi ihminen joka on hoitanut asiat tiydellisesti. -- Joten
nykyisin apuvilineasiamme ovat hyvissd jamassa ja voin olla itse melko passiivinen sen
suhteen.” (129)

My®6s nihkeiksi mielletty yhteistyokumppani saattoi joskus ylldttda:

"Nyt Kela ylldtti minut monien vuosien kielteisten pditosten jilkeen myonteiselld
ratsastusterapiapéitokselld --  (246)

Erilaisia terapiakokemuksia vanhemmat kehuivat, erityisesti ratsastusterapian monet kokivat
antaneet paljon lapselleen ja jopa koko perheelle hevosharrastuksen tultua muidenkin
perheenjdsenten yhteiseksi. Aina kaiken toiminnan ei tarvitse olla myoskddn virallista terapiaa,
totesi muutama kirjoittaja; normaali harrastaminenkin kuuluu myds vammaisten lasten eldméén.
Yksittdisend esimerkkind myonteisestd eldamyksestd vaikeasti liikuntavammaiselle lapselleen eris
diti kehui ja mainosti Mahdollisuus Lapselle ry:n vammaisten lasten kuntosalia Malminkartanon

Majalla .

2

se, ettd hidn voi kuntosalilla tanssia ihan itse valjaiden avulla, kivelld, kaéntyd,
pyordhdelld tai vain katsella itsedén peilistd seisoma-asennossa on uusi ja hauska
kokemus ” (37)

Virallisen jirjestelmén tarjoamien myonteisten kokemusten ja onnistumisten lisiksi vanhemmilla
oli jaettavanaan runsaasti pienempid hyvid huomioita ja suoranaisia vinkkejd. Erds #iti osasi
esimerkiksi suositella urheilu- ja kalastuskaupoissa myytidvid kiddenldmmittimid ja
lampopatruunoita  lilkkumattomien lasten talviulkoilun ~mukavammaksi tekemiseksi.
Toisenlainen, emotionaalista ja kasvattavaa apua useaan perheeseen tuonut “apuviline” oli koira.
Erddn 4didin kyselyn perusteella viesteissd kiytiin hyvin kannustava keskustelu koiran
hankkimiseen liittyen. Tillaisia voi pitdd esimerkkeinéd perheen oman ekokulttuurin toteutuksista

ja sisdisistd voimavaroista (ks. M&éttd 1999, 82).

Kommunikaation tukeminen. FErds #iti avasi viestissddn keskustelun siitd, miten
puhumattomien lasten vanhemmat ymmértdvit lastaan. Keskustelussa nousi esiin paljon
tunteitakin, ldhinnd toimivan kommunikaation puuttumisen aiheuttamia, joita esittelin edelld
psykososiaalisen luokan yhteydessé. Pédédpaino oli kuitenkin siind, miten vanhemmat kuvailivat
erilaisia apuvilineiti ja menetelmid, joiden avulla yhteinen kieli oli 16ytynyt. Tukiviittomat ja
niiden opetteleminen asiantuntevassa ohjauksessa oli ollut usealle perheelle avain

kommunikaatioon lapsen kanssa.
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” Meilld oli onnea seké [Laitoksen nimi]:n puheterapeutin ymmaértdmisen ja ohjeistuksen
suhteen (kommunikaatio keinolla milld hyvéinsd on tirkedmpdd kuin puhumaan
oppiminen), mikd avasi meille ikkunan tukiviittomien maailmaan. Tukiviittomat ovat
olleet todella taivaan lahja meille: ne ovat kuin hohtimet, joilla lapsi on kiskonut sanoja
suustaan. En tiedd, miten viittomien kanssa sana tulee loppuun asti sanotuksi, kun ilman
viittomaa siité tulee usein sanotuksi vain alkupéi. ” (204)

Erddlld jo murrosikdisen tyton perheelld oli kokemusta niin hyvéstd puheterapeutista kuin
onnistuneista kommunikaation apuvilineisti. Aiti kuvaili kiytossi olleita monipuolisia kuva-,
viittoma- ja tekstiapuvélineitd varsin tyytyvéisend tyttdrensid vaihtoehtoiseen kommunikaatioon.

Suuren painoarvon hén antoi onnistumisesta ammattilaisille:

” HIRVEAN tirke#i on saada ammattitaitoinen puheterapeutti joka ottaa asian omakseen
ja kantaa lapsesta huolta, mielelldsin psykologi joka sparraa vanhempia ja perhettd
jaksamaan ja neurologi, joka pitdd koko homman kasassa - - 7 (203)

Toisaalta hiin totesi, ettd kaikista tdrkeintd puhumattoman tai kommunikaatiohiiridisen lapsen

kanssa kommunikoinnissa on ldsnéolo ja paneutuminen lapseen.

” Taytyy olla aikaa, tdytyy oppia pysdhtymiin, tiytyy luoda oma tapa kommunikoida,
tiaytyy lukea lasta. ” (203)

Koska perheet eldvit myds osana ympirdivdad maailmaa, kokivat vanhemmat lasten sosiaalisten
kontaktien kannalta tirkeédksi sen, ettd myos sukulaiset ja tuttavat ympérilli paneutuisivat

opettelemaan kommunikoimaan lapsen ehdoilla.

” Kylldhdn me aina jotenkin lopulta ymmédrrdimme, mutta miten saada ympéristo
ymmirtdméddn. Yksi ja sama sana “kakka” kun saattaa tarkoittaa sitd itsednsd, mutta
my0Os naapurin isdntdd [Nimi], hdnen kuljettamaansa rekkaa, takkia (=ruotsiksi jacka),
kakkkua (=kaka) ja milloin mitékin. Pitd4 vain osata kytked oikeaan yhteyteen. Ja miten
sitd nyt ventovieras osaisi. -- viittomat ovat usein selventdvind. Mutta kun ympéristossi
ei vilttimittd osata viittomia. -- Miten helppoa olisi kun ihmiset oppisivat
keskustelemaan siten ettd voi vastata joko kylli tai ei. 7 (204)

” Olemme valjastaneet kaikki jolle [Lapsen nimi] on rakas ohjeilla miten [Lapsen
nimi]:lle pitdd puhelimessa puhua -- Kyll4 tai Ei vastaukset pitdd voida antaa. -- Aina kun
tulee uusi sana kdyttoon koko puhelinremmi saa sen tietoonsa... ja soittaa kysyédkseen
jotain mihin [Lapsen nimi] voi vastata kyseiselld sanalla... ja sitd riemua molemmin
péin. ” (208)

Vieraassa ympiristdossé kommunikaation puutteet luonnollisesti monien lasten kohdalla

korostuivat:

63



” Tukiviittomista on todella suuri apu, ja varmaankin my®os siitd, ettd lapsi “jankuttaa”,
kiljuu, polkee jalkaa ja viittoo niin kauan ettd tulee ymmirretyksi. Siis kotioloissa,
avustajan tai tuttujen ihmisten kanssa. Vieraat ihmiset eivit ymmirréd lainkaan tyton
ilmaisuja — ja védrinkisityksii tulee. ” (207)

Ratkaisuina kommunikaatiopulmiin nousi esiin kommunikaatiopassi, joka kulkisi aina lapsen
mukana apuna selventdmissd lapsen ilmaisua ulkopuolisemmillekin ihmisille. Ideasta kirjoitti
listalle viestin erds puheterapia-alan ammattilainen (viesti ei sisédltynyt siten analysoitavaan
aineistooni) kuvaillen passin mahdollisuuksia ja sen hyviksi koettuja kidyttStapoja. Téhin
vastineeksi erds diti kiinnostuneena tiedusteli, onko passille olemassa jo valmista suomeksi
toteutettua pohjaa. Valmiin mallin pohjalta passin tyOstiminen ja tiydentdminen olisi myds

riittdvin vaivatonta vanhemmille, joilla voimat eivit muuten riittéisi.

” Tieddn kokemuksesta ettd niin monet vanhemmat ei jaksa, muista tai viitsi tehdd niitd
kansioita... varsinkaan sitten vield perehdyttdd opettajaa, kavereita, kummeja,
isovanhempia jne. kansion kiyttoon. ” (211)

Jaksaminen ja joustaminen. Vuorovaikutuksellisen mallin keskeiselld késitteelld
akkommodaatiolla tarkoitetaan yleisesti perheen elimén mukautumista lapsen asettamien uusien
vaatimusten mukaisesti. Ekokulttuurisen teorian mukaan vanhemmat voivat olla tissd
mukautumisprosessissa itse proaktiivisia eli vaikuttaa omilla ratkaisuillaan siihen, mitd
yhteiskunnan taloudelliset ja sosiaaliset reunaehdot heille merkitsevit, mitd rutiineja ovat
valmiita ja halukkaita muuttamaan ja mihin suuntaan. Lidhtokohtana on siis ajatus, ettd
vaadittavien muutosten ja uuden tilanteen hallintaan tarvittavat voimavarat 16ytyvét vanhemmilta

itseltddn. (Maattd 1999, 81—82 .)

Jaatispostin keskustelussa nousi esiin monia tilanteita, joissa vanhemmat kokivat joutuvansa
tiukille ja joustamaan nimenomaan lapsen vammaisuuden aiheuttamien vaatimusten vuoksi. Erds
useamman Kkirjoittajan mainitsema joustoa vaativa tilanne oli se, ettd osallistuminen lasta
koskeviin palavereihin ja laitosten jopa viikkojen mittaisille arviointi- ja kuntoutusjaksoille vaatii
vanhemmilta poissaoloja toistd. Tdtd vanhemmat eivit kokeneet ammattilaisten taholta aina
ymmirrettidvin eikd siten joustoa aikataulujen sopimisessa ollut 16ytynyt. Erona vammattomien
lasten perheiden eldmidin vanhemmat mainitsivat my0s muun muassa sen, ettd vield
vanhemmankin lapsen harrastuksiin osallistuminen vaati vanhemman mukanaoloa, joskus
tyOssidkdynnin kannalta hankalinakin aikoina. Samoin monet vanhemmat kertoivat joutuvansa

sopeuttamaan tyoaikojaan lasten koulukuljetusten ja avustajien aikataulujen kanssa. Muutamassa
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viestissd tuli esiin kanta, ettd pdividhoidossakin erityislasten vanhemmilta odotetaan ns.
normaalilasten vanhempia enemmin joustoa: vanhempia oli pyydetty hakemaan lapsi hoidosta
pois aiemmin esimerkiksi henkilokunnan vajauksen vuoksi tai avustajan sairastuessa
vanhemmille oli ehdotettu jéarjestimiin lapsensa hoito kyseisinéd pdivinéd kotona. Eris kirjoittaja
totesi myos, ettd lasten loma-aikojen hoitoa varten jérjestetyt hoitopaikat olivat usein

epitarkoituksenmukaisia.

2

” Vanhemmat taitavatkin rytmittdd lomansa niin, ettei ko. paikkaa tarvitsisi kayttia.
(23)

Myo6s lapsen runsas hoidollisten toimenpiteiden tarve ja jatkuva myOs kotona tehtdvi
kuntouttaminen vaativat paljon, eivitkd vanhemmat kokeneet aina voimavarojensa riittdvén.

Tillaiset paineet saivat vanhemmat uupumaan niin kotona kuin ansiotydssién.

2

-- sinnittelen tdssd oravanpyordssd kotiin-toihin ja sivussa yritdn hoitaa kaikki muut
kontaktit lasten terveydenhoitoon ja kuntoutusasioihin liittyen. Pidemmén aikaa olen
pyoritellyt mielesséni ettd mitds jos varaisin ajan laédkdrille ja pyytéisin sairaslomaa, niin
saisi ainakin hetken aikaa hengéhtdd ainakin tdimén ansiotyoni puolesta. ” (144)

Vaihtoehtoina oravanpyoérille ja ratkaisuina jaksamisen parantamiseksi kirjoittajien viesteissd
nousivat esiin esimerkiksi tietoisesti valittu pétkityo ja osittainen hoitovapaa. Tulonmenetyksen
korvaajana saattoi toimia omaishoidon tuki, joskaan tdysin tydtuloja sen suuruuden ei todettu
korvaavan. Yleisesti vammaisen lapsen vanhemmuuteen kaivattiin tukea, niin kdytinnon kuin

henkisen jaksamisen puolella.

” Kunpa tuki ja tarvittava apu tavoittaisi meidit kaiken sekamelskan keskelld ajoissa ja
riittavasti. ” (93)

Erds autistisen lapsen diti totesi, ettd puhuminen asioista auttaa. Kyseinen viesti kuului
padsisilloltddn psykososiaaliseen luokkaan &idin kirjoittaessa muun muassa pettymyksen
tunteistaan ja syyllisyydestdin. Toisaalta hin tiedosti avun saamisen mahdollisuuden ja oli sitd

onneksi 16ytidnytkin. My6s muutama muu vanhempi oli hyotynyt keskusteluavusta.

” -- ei kukaan jaksa kuunnella jatkuvista vaikeuksista. Suosittelen kaikille ammattilaisten
hyodyntdmistd myo6s tdssd asiassa. Itse puhuin alussa [Lapsen nimi]:n asioista paljon
ystdvieni kanssa, mutta nyt olen oppinut jéttdmidn tdmén asian keskusteluissa varsin
pienelle huomiolle. Sen sijaan olen pariin otteeseen kidynyt psykologin juttusilla ja niméa
keskustelut ovat helpottaneet omaa oloa todella paljon. ” (92)
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” En ole varmaan ikéndni nauranut niin levedsti ja onnen tunnetta tdynnid kuin
ensimmadisen terapiaistuntoni jilkeen. Katsoivat kadullakin pitkddn perdédn ja luulivat
varmaan jostakin karanneeksi. ” (95)

Myo6s monia epdmuodollisempia jaksamisen apuvélineitd oli vanhemmilla kédytdssd. Joku kertoi
yksindédn kylpyhuoneessa karjumisen auttavan jaksamaan rauhassa lapsen kanssa. Toinen sai

voimaa litkunnasta.

” -- kiyn lenkilld vililla puhisemassa paineita pois ja se tuntuu auttavan ainakin hiukan.
(213)

Erids ekokulttuurisen teorian médrittdmistd vammaisen lapsen perheen muutoksen alueista ovat
aviolliset roolisuhteet (Gallimore ym. 1993). Parisuhde ja seksuaalinen elimi kuuluvat tille
alueelle. Erds diti kirjoitti vanhempien seksieldmii kisitelleessd keskustelussa tilanteesta, jossa
vammaisen lapsen akuutisti vaikeassa vaiheessa hénen tarpeensa menevit vanhempien tarpeiden

edelle:

” Seksuaalisuus on tidrked osa parisuhdetta, mutta tillaisessa tilanteessa olen valmis
tinkimidin omista tarpeistani. Vanhemmat ovat lapsia varten ja jos asiat ovat
vaakalaudalla, on selvéd, ettd lapsen tarpeet tyydytetddn ensiksi. Katastrofin kohdatessa
huolehditaan vilttdmittomistéd tarpeista. MyShemmin tilanteen vakaannuttua voi 16ytdd
jilleen muut eldmin tirkedt elementit. ” (58)

Perheiden omat kulttuurit ja voimavarat korostuivat monissa viesteissd vanhempien kertoessa
arjessa selviytymisestddn. Vanhempien oma asiantuntijuus oli vahvan tuntuista ja useimmiten
myonteissavytteistd. Eldamissd selviytymisen ohella viesteistd huokui rakkaus ja arvostus omaa

vammaista lasta kohtaan.

” Meilld on kovin erilaisia ratkaisumalleja eldmin kurveihin, eikd kukaan voine sanoa
mikd on oikein tai mikd vadrd suhtautumistapa. On vaan tapoja, jolla parjddmme tai
arvelemme pérjadvimme. ” (229)

” Parempia ditejd koulutetaan kodeissa ja lapsethan ne meitd kouluttavat :-) Olen monesti
ajatellut, ettd on siind esikoisella hommaa, kun saa kaksi aivan eka kertaa asialla olevaa
vanhempaa siihen koulutettavakseen! Saati sitten kun pitdi vield spesiaalikouluttaa meiti
erityislapsen saaneita :-) 7 (213)

” Tdmé on minun eldméni ja sitd elamid mind eldn. Jos olisi minulle kerrottu silloin
parikymmenté vuotta sitten millaista eliméni tulee olemaan, en olisi uskonut. Jos olisi
kysytty haluanko tdmén lapsen / ndmé lapset, olisin todennékoisesti kaikesta huolimatta
halunnut, koska en olisi uskonut. Mutta enhidn mini eldmistd juuri mitddn muutakaan
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silloin tiennyt. Luulin vaan tietdvdni ja kylld toin senkin esille. Neljin lapsen
kasvattajana ja isénid olen jo kohta ensimmaéisen syntymin jidlkeen aloittanut hokeman
”Kaikki hyvit lastenkasvatusperiaatteet ovat pelkkédd kokemattomuutta! ” (95)

7.2 Yhteenveto ja johtopaatdkset tuloksista

Tutkielmani ensimmadisend tutkimuskysymyksend oli selvittdd aineiston jaatispostiviestien
kautta, missd méairin vanhempien omissa Kirjoituksissa nikyy Fergusonin ja Fergusonin
luoman nelikenttiamallin eri osien piirteiti — psykodynaamista, psykososiaalista,

funktionaalista ja vuorovaikutuksellista tapaa ajatella vammaisen lapsen vanhemmuutta.

Viestien tarkka kvantitatiivinen jakautumien luokkiin on esitelty taulukossa 2 sivulla 43.
Yhteenvetona voidaan todeta, ettd Jaatispostin viestien sisélloissd korostuvat keskustelunaiheissa
kdytannon tilanteet ja toiminta, mikd ndkyy viestien jakautumisen voimakkaana painotuksena
vuorovaikutukselliseen luokkaan. Lapsen vammaisuuteen liittyvit pohdinnat ja omien tunteiden
analysointi jadvit vihemmille, joskin niitdkin esiintyy. Hyvin usein kuitenkin ndmékin aiheet
sisédltidvit kytkoksid yhteiskuntaan tai perheen sisdiseen kulttuuriin ja viestit kuuluvat siten myos
vuorovaikutukselliseen luokkaan. Perheen rooleja ja toimintaa késittelevid eli funktionaaliseen
luokkaan kuuluvia viestejd aineistossa esiintyy kaikista vdhiten. Kaikkiaan viesteistd vilittyy
kuva, ettd vanhemmilla ei ole kaiken kiireen keskelld niinkddn aikaa miettid lapsen
vammaisuuteen liittyvid kysymyksid tai sitd, ovatko he selvinneet ja sopeutuneet, kun arki

itsessddn tyollistdd riittidvisti.

” Fi sitd arjen kiireisséd ja selviytymisessd paljon ehdi ajatella olenko nyt sopeutunut.
Mihin sitd ylipditddn pitdisi sopeutua? Tdmi on meididn elimddmme, jonka olemme nyt
enemmin tai vihemmén olosuhteiden pakosta joutuneet véddntiméddn tietynlaiseksi.
Padasia, ettd sujuu. Joskus huonommin, mutta nykyéén jo yleensd paremmin. ” (67)

Toisena pyrkimyksenéni oli selvittdd, minkélaisia teemoja vanhemmat késittelevit mallin eri
luokkiin kuuluvissa Kkirjoituksissaan. Kolmas laajempi tutkimuskysymykseni oli, miké
merkitys virallisella ja epivirallisella tukiverkostolla sekid sosiaalisella ympiéristolld on
vanhempien kokemukselle elimistiin vammaisen lapsen vanhempana. Kisittelen niité
kahta kysymystd tidssd yhdessd, silldi ympériston kanssa vuorovaikutusta kuvailevia
vuorovaikutuksellisen ldhestymistavan elementtejd esiintyi kytkeytyneenid kaikkien muidenkin

luokkien viesteihin.
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Seuraavaan taulukkoon olen koonnut eri luokista esiin nostamani teemat. Huomioitavaa on, etti
vuorovaikutuksellisen luokan sisdlle muodostamani teemat ovat varsin laajoista
kokonaisuuksista ja muutaman teeman kohdalla hyvinkin suurista viestimédristd koostuvia
yhdistelmi, kun taas esiintyvyydeltiddn pienemmiksi jdsineiden luokkien teemat ovat suppeampia

ja siten enemménkin esimerkkeinid huomioon otettavia.

TAULUKKO 3 Nelikentin luokkien sisillé viesteissd esiintyneet keskeiset teemat.

Normatiivinen Tilanteesta johtuva
(lapsesta johtuva)

PSYKODYNAAMINEN PSYKOSOSIAALINEN
Tunteet, | — Alun kriisi — Suru
asenteet | — Syyllisyys — Vertaaminen

— Téydellinen eldmi?

— Kommunikaation ongelmat
— Alati palaava syyllisyys

— Aikuistuva lapsi

FUNKTIONAALINEN VUOROVAIKUTUKSELLINEN
— Sisaruus — Huonoa palvelua ja huonoja palveluita
Toiminta, | — Lapsen erityisen vakava sairaus | * niukkuus
kayttdy- | — Parisuhteen ongelmat * alueellinen epétasa-arvo
tyminen * koordinoinnin puute
— Lakipykadlien viidakko

— Yhteiskunnallinen vaikuttaminen
— Vanhempien oma asiantuntemus ja
ammattilaisten vakuuttaminen

— Tilapiishoito

— Onnistumisia ja oivalluksia

— Kommunikaation tukeminen

— Jaksaminen ja joustaminen

Psykologisoivaa ilmaisua (psykodynaaminen ja psykososiaalinen malli) esiintyi vanhempien
keskustellessa erilaisista syyllisyyden tunteistaan. Erityisend ryhmind esiin nousivat
perinnéllisistd syisti vammaisten lasten vanhemmat. Muutamassa heiddn kirjoittamassaan
viestissd oli erotettavissa syyllisyyden tunteita tai ilmaisuja, joiden mukaan he kokivat
kisitelleensd aiheeseen liittyvin syyllisyyden. Etenkin muutamien pienten ja vastoittain
diagnoosin saaneiden lasten vanhempien ilmaisussa oli 16ydettidvissd psykodynaamisen mallin
mukaisia tunneilmaisuja heidin pohtiessaan lapsen vammaiseksi diagnosoimisen aiheuttamaa

“alun kriisid”. Mattus (1993a) on todennut teoksessaan Kotikuntoutus on kovaa tyotd, ettd
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vammaisen lapsen kasvatus on erityisen raskasta silloin, jos lapsi tarvitsee jatkuvasti monenlaisia
ladketieteellisid toimenpiteitd. Lapsen jatkuva kuntouttaminen, sen raskaus ja syyllisyyden tunne
kotona tehtdvidn kuntouttamisen s#ddnnollisen toteuttamisen laiminlyOnneissd erottui myos

aineistoni viesteissd psykososiaalisen ldhestymistavan mukaisena ajatteluna.

Tilanteiden nostattamista tunteista kertovaa ilmaisua (psykodynaaminen malli) vanhempien
kirjoituksissa esiintyi heiddn pohtiessaan kommunikaation puutteellisuutta vammaisen lapsen
kanssa. Ajatus jakamatta jadvistd kokemuksista suretti vanhempia toistuvasti ja aina uudelleen
esiin nousten. Kommunikaatio lapsen kanssa ja siind tuen kaipaaminen nousivat toisaalta esiin
my0Os merkittdvind palvelujirjestelméédn kytkeytyvidnd aiheena (vuorovaikutuksellinen malli).
Asianmukaista ohjausta ja tukea vaihtoehtoisten kommunikaatiotapojen etsimisessd saaneet
perheet toivat esiin toimivan kommunikaation merkittdvisti eldmién iloa ja onnistumisen
tunnetta tuoneena asiana. Téstd voi péitelld, ettd perheiden tukeminen vaihtoehtoisten
kommunikointitapojen etsimisessd ja harjoittelemisessa olisi erityisen tidrkedd. Kiytdnnon
ohjauksen lisiksi kommunikaatiokysymykset ovat osa-alue, jossa vanhemmilla olisi tarvetta
toisaalta myos tunteiden kisittelyyn ammattilaisen avulla. Ainahan yhteistd kieltd ei lapsen

kanssa 16ydy yrityksistd huolimatta.

Perheen toiminnan ja roolien kannalta (funktionaalinen malli) merkittdvin vanhempia
mietityttivd asia oli vammaisen lapsen sisarusten asema. Parisuhteelleen vanhemmat eivét
vammaista lasta suoranaisesti uhaksi kokeneet, koska mielsivdt useimmiten parisuhteen ja
mahdollisen seksieldmin laimenemisen olevan tdysin normaali ilmi6 lapsiperheissd. Onnistunut
tilapdishoito olisi kuitenkin monien mielestd ehdottomasti my&nteinen tekija myds vanhempien
yhteisen ajanvieton ja siten parisuhteen hyvinvoinnin kannalta. Tilapéishoito nousikin yhdeksi
merkittdvimmaéksi teemaksi vuorovaikutuksellisen luokan sisdlld kisitellyista

palvelujdrjestelmédn kuuluneista aiheista.

Perheilld on ideoita ja halua eldéd elimédd vammaisen lapsen kanssa niin normaalisti kuin se on
mahdollista. Apuvilineiden tai palveluiden avulla he kokevat pédidsevidnsd ldhemmis néitd
piidmadrid, ja vastaavasti niiden puuttumisella on suuri merkitys perheen jaksamiseen. Erityisesti

tilapdishoidon jirjestyminen vammaiselle lapselle olisi vanhempien jaksamisen kannalta tirkedd.

Myos voimaantuneet ja lapsen kanssa vuosia eldneet vanhemmat tarvitsevat tukea ja apua tuki-

ja palvelujirjestelmén hallinnassa. Esimerkiksi lapsen tulo 16 vuoden ikéén tai muuttaminen pois
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kotoa ovat heillekin usein tdysin uusia asioita muuttuvine tukimuotoineen ja eri lakien tulkintaa
vaativine ratkaisuineen. Toisaalta my0s henkinen tukeminen ja tiedonsaanti esimerkiksi lapsen
seksuaalisuuden kehittymisen tukemisessa voivat nousta ajankohtaiseksi aikuistuvien
vammaisten vanhemmille. Havainto on sama kuin Kraussilla ja Gielelld (1987), joiden mukaan

eri-ikdisten vammaisten lasten perheissd korostuvat erilaiset tarpeet.

Palvelujirjestelmén ja etenkin sithen siséltyvin lakipykildviidakon vanhemmat kokevat
sekavaksi, jopa jossain médrin “tahallaan” kiusaa tekevéksi, toisin sanoen niin monimutkaiseksi
luoduksi, ettd viranomaiset eivit aina itsekédén hallitse lain tulkintaa. Vanhemmat kokevat myos
palveluiden niukkuuden takana olevan joskus yhteiskunnan stigmatisoivien asenteiden ja halun
”lakaista maton alle” ei-toivotut asiakkaat, heidin vammaiset lapsensa. Kivirannan ja Jokisen
(2003, 173—-174) mukaan vammaisen lapsen perheen keskeisid jokapdiviistd elamid vaikeuttavia
tekijoitd ovat vanhempien mielestd sosiaaliturvaan liittyvéin tiedon saamisen vaikeus seki
vaikeaselkoisuus, tilapdishoitoavun puute sekd eriarvoisuus kuntien vilisissd palveluissa.
Jaatispostiin kirjoittavien vanhempien viesteistd nousi esiin tdysin samoja arvioita. Lisiksi
teemana nousee esiin yhteiskunnallinen vaikuttaminen, johon vanhempien suhtautuminen on
hieman ristiriitaista. Toisaalta heiltd 16ytyy halua olla mukana vaikuttamassa yleisiin vammaisia
kohtaan kohdistuviin asenteisiin, mutta toisaalta he kokevat sen liian raskaaksi taakaksi ottaa
omille ja lastensa harteille. Yhteiskunnan ja jérjestelmien tulisi aktiivisesti muuttua itse, eikéd sen
tulisi olla niink&én lasten ja perheiden tehtidvi. Tiedon lisddminen kaikilla tahoilla — tavallisten
kansalaisten, pééttédjien, ja ammattilaisten keskuudessa — olisi vanhempien mielestd mahdollisesti

avain vihemmin vammaisia stigmatisoivaan yhteiskuntaan.

Jaatispostin vanhemmat kokevat itsensi usein parhaiksi asiantuntijoiksi lastensa asioissa. Heidédn
kokemustensa mukaan ammattilaisten joukosta l0ytyy niitd, jota tdtd arvostavat ja ottavat
vanhempien kertomukset ja kokemukset huomioon, mutta myos niitd, jotka eivit halua néhdi ja
hyodyntdd tidtd asiantuntemusta. Mattuksen (1999, 14) mukaan ammattikuntakeskeisyys ja
perheiden jéttdminen lasten asioiden suunnittelun, toteutuksen ja arvioinnin ulkopuolelle tekee
perheistd toiminnan objekteja, ei itse toimijoita. Toisaalta vanhemmat tarvitsevat ammatti-
ihmisten yleistd tietimystd lapsensa vammaisuuden mahdollisista seurauksista, mutta toisaalta
my0s ammatti-ihmiset tarvitsevat vanhempien havaintoja arkieliméstd (Mittler ym. 1986; ref.
Mattus 1999, 14—15). Ratkaisuna tdhén riippuvuussuhteeseen Mattus nékee tasavertaisen
kumppanuuden vammaisen lasten vanhempien ja ammattilaisten vililli. Kumppanuus voidaan

nihdi toisaalta padmédrind, mutta myos uudenlaisena asennoitumisena ja tyotapana. (Mt., 14.)

70



Monella tapaa vanhemmat kokevat, ettid heididn perheensi ei sinénsid ole mitenkéén patologisella
tavalla poikkeuksellinen, vaan oma erityislaatuinen yksikkonsd, kuten kaikki muutkin perheet.

Vammainen lapsi on opettanut vanhemmilleen ja sisaruksilleen paljon.

” Meiddn perheen asennemaailma on erilainen - omasta mielestd visio on jotenkin
laajempi, my®s lapsilla. Erilaisuutta hyvéksytiin ja ei hyviksytd, arvioidaan ja mietitdin
enemméin kuin muissa perheissé. Toisaalta juuri erilaisuus on se ilo josta elimme - meiltéd
puuttuu normaaliuden paine, koska se on saavuttamattomissa. Heh, heh.” (66)

Téamai tukee Itdlinnan, Leinosen ja Saloviidan (1994) havaintoa siitd, ettdi vammainen lapsi voi
ldhentédd perheenjédsenii toisiinsa ja vahvistaa perhetti seké opettaa kérsivillisyyttd, herkkyytti ja
pienistd asioista iloitsemista. Ajatus sopii yhteen myos Darlingin (1979) toteaman kanssa, ettid
perheenjédsenet kokevat vammaisen lapsen syntymén perheeseen kasvattaneen heité persoonina.
Niitd perheen uusien arvojen omaksumisia ja perhe-eldmidn mukautumista uudelleen voi pitdd
hyvinéd esimerkkeind ekokulttuurisen teorian mukaisesta akkommodaatiosta ja perheen sisdisen
kulttuurin muotoutumisesta omanlaisekseen, vammaisen lapsen ehdoilla. Téllaisessa tilanteessa
erilaisuus — tai pikemminkin erityisyys — kdéntyy perheen vahvuudeksi ja sitd yhdessi pitidviksi

voimaksi.
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8 Pohdinta

Mitd opittavaa timdin tutkielman tulokset antoivat ammattilaisille?

Tulkitsemalla viestien jakautumista nelikentédn eri luokkiin, voidaan piitelld, millaisissa asioissa
vanhemmat mahdollisesti tarvitsevat minkékinlaista tukea. Jaottelun perusteella on erotettavissa
aiheita, joissa tunteet nousevat herkemmin pinnalle ja toisaalta aiheita, joissa kéytdnnon

neuvontatoiminta on ensisijaisen tirkeéa.

Missd asioissa vanhemmilla on tarvetta tunteista keskustelemiseen? Selkeimmin esiin noussut
aihealue psykodynaamisessa luokassa oli alkuvaihe vammaiseksi diagnosoidun lapsen kanssa.
Silloin vanhemmat kokevat monenlaisia tunteita, joiden erittelemiseen ammattimainen apu voi
usein olla tarpeen. Térkedtd tidssd ammattimaisessa keskustelusuhteessa olisi kuitenkin se, ettd
vanhemmilla olisi mahdollisuus nimenomaan omien tunteidensa ilmaisuun vapaasti, ilman ettid
ammattilainen pyrkisi liikaa tulkitsemaan niitd psykologisoivin ottein. Erds Jaatispostiin
kirjoittanut &iti mainitsi ammattilaisten yritykset tulkita tunteita suorastaan “royhkeiksi ja
ylimielisiksi”. Hin toisaalta myds mainitsi, ettd vanhempien tunteet eivit oikeastaan edes muille
kuulu. Olisikin tirkedd, ettd mahdollisuus tunteista puhumiseen vanhemmille tarjottaisiin, mutta
ettd sitd ei vékisin tuputettaisi ainoana oikeana tapana “piistd yli lapsen vammaisuudesta”. Usein
vanhempien tunteet liittyvdt kéytdnnossd psykososiaalisen ajattelutavan mukaisesti
epdvarmuuteen, tietdiméittomyyteen ja riittimittomadn tukeen uudessa tilanteessa (Ferguson &
Ferguson 1987, 366). Titen luonnollinen tapa vastata vanhempien hétddn lapsen vammaiseksi
toteamisen yhteydessé olisi tiedon ja avun tuominen perheille silld tavoin kuin he ovat valmiita
sitd siind vaiheessa vastaanottamaan. Lapsen kasvun ja kehittymisen myotd vanhemmille nousee
esiin mahdollisesti uusia tarpeita tunteista keskusteluun. Tdméi ilmeni psykososiaalisen luokan
viesteissd, joissa nousivat esiin lapsen kanssa kommunikoimisen vaikeuteen liittyviit
kysymykset, lapsen aikuistumiseen ja seksuaalisuuteen liittyvit kysymykset sekd monet
kiytdnnon tilanteet, joissa lapsen kehityksen poikkeavuus aiheutti vanhemmille surua. Niissékin

tilanteissa asiallinen keskustelu ja vanhempien tiedon lisddminen saattaisi auttaa.

Missd asioissa tarvittaisiin tukea perheen toiminnalle? Funktionaalisen mallin mukainen

parisuhteen kriisi ei aineistoni viesteissd ndkynyt muilta osin kuin siind, etti vammaisen lapsen
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saaminen tilapdisesti hoitoon olisi tdrkedd vanhempien kahdenkeskisen ajan turvaamiseksi.
Tdhédn tulisikin panostaa enemmin, koska varsinkin autististen ja runsaasti ldfketieteellisid
hoitotoimenpiteitd tarvitsevien lasten tilapdishoitoon saamisen vaikeus koettiin todelliseksi
ongelmaksi. Jaatispostin kirjoittajien joukossa tuntui vallitsevan varsin tasapainoinen perhe-
eldmi ja modernit perheen roolisuhteet, joissa hoiva jakaantui tasaisesti molempien vanhempien
kesken. Lihinnd perheiden roolisuhteita koskevana tuen tarpeena nousikin esiin vanhempien
huoli vammaisen lapsen sisarusten asemasta. Sisarusten rooleissa oli esiintynyt jonkin verran
sekaannusta. Térkedtd olisikin huomioida myos heiddn asemansa perheiden kokonaistilannetta
tukiessa. Tarvittaessa esimerkiksi kasvatus- ja perheneuvoloiden keskusteluapu voisi auttaa
sisaruksia ymmairtdmiin ja kisittelemdin vammaisen lapsen sisaruuden aiheuttamia tilanteita.
Téassdkin tulisi kuitenkin toimia hienovaraisesti ja perhettd patologisoimatta, koska hyvin
monissa aineistoni viesteissd vanhemmat lopulta totesivat sisarusten 16ytidneen itse omat toimivat

roolinsa sisarussuhteessa.

Entds ammattilaiskdytinnot ja palvelujirjestelmd? Tutkielmani tuloksista esiin nousevia
ammattilaiskdytinnoissd huomioitavia asioita ovat perheen oman asiantuntijuuden ja perheiden
omien kulttuurien kunnioittaminen. Vanhempien oma asiantuntijuus lapsen asioissa jdi
valitettavan usein ammattilaisten kangistuneiden késitysten alle. Toki niukkuuden jakaminen
ammattilaisenakaan ei ole helppoa varsinkaan kunnallisessa padtoksenteossa, jossa miérirahat
usein sanelevat sen, mitd perheille pystytddn tarjoamaan, ja siten paineet lakien tiukimpaan
tulkintaan ovat piitoksid tehtdessd suuret. Lisdksi palvelujédrjestelmin selkiyttimisen ja
koordinoinnin parissa olisi tehtdvédid. Palveluohjauksen kehittiminen helpottaisi niin vanhempien

kuin ammattilaistenkin toimintaa erilaisten tukimuotojen ja palveluntarjoajien verkossa.

Erityishuomioita Jaatispostiin liittyen

Tein aineistoni parissa saman huomion kuin Katri Kérkkéinen (2001) pro gradu -tutkielmassaan:
Jaatispostissa yleinen tyyli on se, etti kokeneet vanhemmat jakavat neuvoja tuoreemmassa
tilanteessa oleville. Neuvoja kyselevien joukossa on hyvinkin vastoittain vammadiagnoosin
saaneiden lasten vanhempia. Tdmé oli mielestéini sininsd mielenkiintoinen huomio verrattaessa
Virpiranta-Salon (1992, 110) esittdméidn késitykseen, ettd toisten vammaisten lasten perheiden
vertaistuki korostuu nimenomaan vasta hieman myOhemmaéssd vaiheessa, kun perheet ovat

ehtineet liittyd yhdistysten jdseniksi ja tutustua toimintaan. Téssd ehkd néikyy internet-kulttuurin
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tuoma ero: netin kdyton yleistyttyd ja tultua kaikkien saavutettavissa olevaksi tietoa haetaan ja
kontakteja saadaan sitd kautta aiempaa helpommin. Sdhkopostilistalle mukaan ldhtemiseen on
matala kynnys, koska sielld voi seurailla toimintaa ndkyméittominé ja ddnettdménd niin kauan
kunnes itse haluaa ryhtyd aktiivisemmaksi osallistujaksi. Siind mielessd Jaatispostin kaltaiset
internetin  vilitykselld toimivat vertaisryhmét ovat erittdin hyvd lisd aiempaan

vammaisyhdistystoimintaan.

En téssd tutkielmassa perehtynyt juurikaan Jaatispostin erityisominaisuuteen internetin
vilitykselld toimivana ryhménd, vaan pédpaino oli silld, mitd sielld kirjoitetuissa viesteissi
sisdllollisesti kirjoitettiin. Viestien lukeminen heritti kuitenkin my6s mielenkiintoa sen
pohtimiseen, miten keskustelukanavan erityispiirteet vaikuttavat siihen, miten vanhemmat

aiheista kirjoittavat.

Erityisesti jdin miettimédédn listalla mukana olevien “ulkopuolisten”, toisin sanoen alan
ammattilaisten ja vaikkapa itseni kaltaisten opiskelijoiden, vaikutusta vanhempien tapaan
kirjoittaa asioista. Kédrkkéisen (2001) pro gradusta kédy ilmi, ettd tillaisten jdsenten osuus listan
kaikista jasenistd on merkittidvin suuri (vuonna 2001 25,5 %), mutta osallistuminen keskusteluun
kuitenkin varsin véhiistd. Kirkkdinen itse teki pddtelmidn, ettd ammattilaisten mukanaolo on
hyodyllistd, koska listan keskusteluja seuraamalla he saavat kisitystd perheiden arkieldmasti ja
vanhempien aidoista kokemuksista toisaalta hiiritseméttd ryhmén toimintaa liiaksi (Kérkkdinen
2001, 71). Toisaalta tamid heréttdd mielesséni vastakysymyksen: suodattavatko vanhemmat
jollain tapaa tekstejddn sen pelossa, ettd listaa seuraakin joku ammattilainen, jonka kanssa he
ovat henkilokohtaisesti tekemisissd? Voiko ammattilaisten ldsndolosta keskustelua seuraamassa
ollakin kielteisid vaikutuksia listan aidoimmalle tarkoitukselle, vanhempien mahdollisuudelle
jakaa vapaasti kokemuksiaan? Mielenkiintoinen tutkimuksen aihe olisikin, miten vanhemmat

kokevat ammattilaisten ldasnidolon palstalla.

Tutkielmani aineistona olevat viestit on kirjoitettu jo yli viisi vuotta sitten. Internetin ja etenkin
sen erilaisten keskustelupalstojen sekéd sdhkopostin kéytto on lisddntynyt rajusti viimeisimmén
vuosikymmenen kuluessa (Matikainen 2006, 177; Mikinen 2006, 26—27, 32). Oletettavasti
kiyttdjien middrdn lisddntyminen ja kokemusten karttuminen on osaltaan lisdnnyt ihmisten
tietoisuutta nettikirjoittelun erityispiirteistd. Periaatteessahan Jaatispostinkin kaltainen suljettu
sdhkopostilista mahdollistaa listalle kirjautumisen pseudonyymilld, tekaistulla nimelld ja

siahkopostiosoitteella, ja keskustelun seuraamisen tirkistelymielessd (Mikinen 2006, 184—185).
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Toisaalta en usko oman Jaatisposti-kokemukseni perusteella tillaisen olevan suuri ongelma
listan voimakkaan sisdisen demokratian ja valvonnan vuoksi, mutta oletan silti jollain tapaa
jaatistenkin varovaisuuden nettikdyttdytymisessd lisddntyneen kokemuksen kartuttua. Olisi
mielenkiintoinen aihe tutkia, miten Jaatispostissa téllainen muutos mahdollisesti nékyy. Viestien
arkistoituminen  Yahoo!Groupsin jérjestelmdédn mahdollistaisi tillaisen  kiinnostavan

vertailututkimuksen tekemisen esimerkiksi ensimméisten kiyttovuosien ja nykyhetken vililla.
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