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Vammaisen lapsen vanhemmuutta on tutkittu ja tulkittu perinteisesti asiantuntijalähtöisesti ja 
lapsen vammaisuuden kielteisiä vaikutuksia korostaen. Vallitsevina teoreettisina lähtökohtina 
tutkimuksille ovat olleet psykologian perinteestä lähtöisin olevat teoriat. Myös 
ammattilaiskäytännöissä työntekijöiden tulkinnat vanhempien reaktioista lapsen vammaisuuteen 
ovat perustuneet psykologisoiviin malleihin, joissa lähtökohtana on pyrkiä tulkitsemaan lapsen 
vammaisuuden vanhemmissa aiheuttamia tunteita. 
  
Yhdysvaltalainen tutkijapari Dianne ja Philip Ferguson ovat luoneet nelikenttäluokituksen, joka 
erittelee tutkimuksessa ja ammattilaiskäytännöissä vallitsevia käsityksiä siitä, kuinka perheet 
kokevat lapsen vammaisuuden. Osat on nimetty psykodynaamiseksi, psykososiaaliseksi, 
funktionaaliseksi ja vuorovaikutukselliseksi lähestymistavaksi. Kyseinen nelikenttämalli toimii 
tämän tutkielman teoreettisena viitekehyksenä. 
 
Tutkielman tarkoituksena on tavoittaa vammaisten lasten vanhempien omaa kokemusta lapsen 
vammaisuudesta. Tutkielman empiirisenä aineistona ovat vammaisten lasten vanhempien 
Jaatinen ry:n sähköpostilistalle, Jaatispostiin, syksyllä 2002 kirjoittamat viestit. Aineistona 
käytettyjen viestien määrä on 250. Metodeina aineiston analyysissä ovat käytössä teorialähtöinen 
sisällönanalyysi ja teemoittelu. Analyysissä empiirisen aineiston viestit on luokiteltu Fergusonin 
ja Fergusonin nelikentän mukaisiin luokkiin niissä esiintyvän ilmaisun perusteella. Analyysin 
toisessa vaiheessa luokkien sisällöt on teemoiteltu niissä esiintyvien aiheiden perusteella. 
 
Tutkimuksen tuloksina voidaan todeta, että vanhempien omissa kirjoituksissa korostuvat 
monenlaiset vammaisen lapsen kanssa elämässä vastaan tulevat tilanteet ja toiminta, eivät 
niinkään tunteet, jotka johtuisivat lapsen vammaisuudesta itsessään. Tulos näkyy viestien 
jakautumisena siten, että Fergusonin ja Fergusonin nelikenttämallin luokista 
vuorovaikutukselliseen luokkaan kuuluvien viestien esiintyminen on huomattavasti runsaampaa 
kuin muihin luokkiin kuuluvien viestien esiintymiset. Vammaisten lasten ei myöskään katsota 
häiritsevän perheiden elämää ja normaalia toimintaa, vaan usein pikemminkin rikastavan sitä. 
Vanhemmat kokevat useimmiten olevansa itse parhaita asiantuntijoita lastaan koskevissa 
asioissa. Palvelujärjestelmä toimii tarpeellisena tukena perheiden elämässä. Ongelmiksi 
palvelujärjestelmään liittyen vanhemmat kokevat järjestelmän monimutkaisuuden ja 
lainsäädännön sekavuuden, koordinoinnin puutteen, alueellisen eriarvoisuuden päätöksenteossa 
sekä ajoittain palveluiden riittämättömyyden (erityisesti vammaisten lasten tilapäishoito). 
Työntekijöiltä vanhemmat toivoisivat enemmän luottamusta omaa lastaan koskevaa 
asiantuntemusta kohtaan ja siten yksilöllisempää perheiden tarpeiden huomioimista. 
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1 Johdanto 
 

Kiinnostukseni tehdä pro gradu -tutkielma jollain tavalla vammaisuuteen liittyen juontaa 

juurensa yliopisto-opintoja edeltävään aiempaan koulutukseeni. Olen valmistunut 

kehitysvammaistenohjaajaksi vuonna 1997. Ehdin työskennellä koulutustani vastaavissa 

ohjaajan tehtävissä eri-ikäisten kehitysvammaisten ihmisten parissa kaksi vuotta päätoimisesti 

ennen sosiaalityön opintoja, sekä useamman vuoden opintojen ohessa. Kiinnostus vammaisalaa 

kohtaan on säilynyt koko opintojeni ajan, ja se on näkynyt valitsemissani 

opintokokonaisuuksissa tarjolla olleiden mahdollisuuksien puitteissa.  

 

Tämän pro gradu -tutkielman tekeminen kesti kauan. Alkunsa työ sai syksyllä 2002, jolloin otin 

yhteyttä Kehitysvammaliittoon kyselläkseni ideoita kiinnostavaksi ja ajankohtaiseksi tutkielman 

aiheeksi. Sieltä minulle kerrottiin Jaatinen ry:stä ja sen ylläpitämästä sähköpostilistasta, 

Jaatispostista. Jaatispostissa eri tavalla vammaisten lasten vanhemmat keskustelevat 

kaikenlaisista mieltään askarruttavista asioista. Keskustelua eivät rajaa diagnoosit, lasten iät tai 

muutkaan tekijät. Koska tapaamieni Kehitysvammaliiton tutkijoiden mukaan juuri vanhempien 

näkökulmaa ja kokemusta elämästä vammaisen lapsen kanssa on tutkittu kovin vähän, olisi aihe 

mielenkiintoinen. Otin yhteyttä Jaatisen toiminnanjohtajaan, ja minut toivotettiin lämpimästi 

tervetulleeksi tekemään pro graduni Jaatispostin parissa. Omanani ja listaa ylläpitävän 

yhdistyksen toiveena oli pystyä tutkielman kautta tuomaan esiin nimenomaan vanhempien omaa 

ääntä. Oma kiinnostuneisuuteni ohjasi aihevalintaa myös palvelujärjestelmän tutkimiseen päin. 

Halusin yrittää yhdistää nämä elementit tutkielmassani.  

 

Perehdyin Jaatisposti-listan toimintaan talvella 2002—2003 ja kävin varsinaisesti työn kimppuun 

kevään 2003 aikana. Elämäntilanteeni kuitenkin muuttui, kuten sosiaalityön opiskelijoilla usein 

lienee tapana. Kiinnostava työmahdollisuus kaukana opiskelupaikkakunnalta houkutteli. Minulle 

tarjottiin mahdollisuutta toimia ensin laaja-alaisesti vastuussa olevana aluesosiaalityöntekijänä, 

myöhemmässä vaiheessa myös saman kunnan vanhus- ja vammaispalvelujen työntekijänä. Uusi 

työ, muutto, avioliitto, perheen perustaminen, jopa ulkomailla asuminen – tuli siis paljon väliin. 

Keskeneräiset opinnot pro graduineen jäivät hautumaan, kunnes syksyllä 2007 kahden vuoden 

Saksassa asumisen jälkeen palasin opintojeni pariin. Uskon, että niin työskentely kunnan 

sosiaalityöntekijänä – erityisesti vammaispalvelujen parissa – kuin itse äidiksi tuleminenkin ovat 

antaneet minulle tämän tutkielman tekemisessä hyödyllistä näkökulmaa. Samoin aiemmalla 
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kokemuksellani vammaisten ja heidän perheidensä kanssa käytännön lähiohjaustyötä tekevänä 

työntekijänä uskon olleen annettavaa pohdinnoilleni. 

 

Vammaisen lapsen vanhemmuutta on tutkittu ja tulkittu perinteisesti hyvin asiantuntijalähtöisesti 

ja psykologian ja lääketieteen perinteeseen tukeutuen (Ferguson & Ferguson 1987, 358). Sama 

lähestymistapaa on näkynyt myös ammattilaisten käytännöissä (Mattus 1999, 14). Usein jo 

tutkimusten lähestymistavoissa ja kysymyksenasetteluissa ovat korostuneet lapsen 

vammaisuuden kielteiset vaikutukset perheiden elämään (Mäki 1998, 55). Tämän pro gradu -

tutkielman tavoitteena on selvittää, miten vammaisten lasten vanhemmat itse kokevat vammaisen 

lapsen vanhemmuuden. Psykologisoinnin sijasta tavoitteena on fokusoida tarkastelu 

yhteiskunnalliseen ja perheen voimavaroista lähtevään kontekstiin. Tutkielman empiirisenä 

aineistona käytän Jaatispostiin syksyllä 2002 kirjoitettuja viestejä. Metodina aineiston 

analyysissa käytän teorialähtöistä eli deduktiivista sisällönanalyysiä (ks. esim. Tuomi & 

Sarajärvi 2004). Analyysirunkoni teoreettisena pohjana on yhdysvaltalaisten tutkijoiden Dianne 

ja Philip Fergusonin (1987, 354—372) nelikenttäinen luokitus. Heidän luomassaan mallissa on 

eritelty neljä erilaista lähestymistapaa, joiden mukaan ammattilaiset näkevät vammaisen lapsen 

vanhemmuuden. Pyrin empiirisen aineiston kautta selvittämään, missä määrin vanhempien 

omissa kokemuksissa ja näkemyksissä esiintyy kunkin neljän eri lähestymistavan piirteitä. Täten 

pyrin saamaan selville, miten vanhempien parissa työskentelevien ammattilaisten ja vanhempien 

omat käsitykset kohtaavat.  

 

Viimeaikaisessa vammaisten lasten perheiden parissa tehdystä tutkimuksesta käy ilmi, että 

palvelujärjestelmän toimivuudella ja heidän saamallaan tuella on keskeinen merkitys perheiden 

elämään (ks. esim. Kiviranta & Jokinen 2003; Tonttila 2006). Oletuksenani on aiemmin tehtyyn 

tutkimuksen perustuen, että tutkielmani empiirisessä aineistossa vanhempien kokemukset 

painottuvat mallin vuorovaikutukselliseen luokkaan, vaikka ammattilaiset ovat perinteisesti 

tulkinneet vanhemmuutta psykodynaamisesta näkökulmasta lähtien. Vuorovaikutuksellisen 

lähestymistavan pääpaino on perheen ja yhteiskunnan välisten 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 sisältöön. Tutkin, minkälaisten 

teemojen yhteydessä näissä viesteissä esiintyvät mallin keskeiset avainkäsitteet: yhteiskunnan 

arvot, normit, palvelujärjestelmä ja sosiaalinen ympäristö, perheen sisäiset voimavarat ja 

rajoitukset sekä akkommodaatio. Pyrin esiin nousevien kokemusten perusteella luomaan kuvaa 
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siitä, mikä merkitys virallisella ja epävirallisella tukiverkostolla on vanhempien kokemukselle 

arjesta selviämisessä vammaisen lapsen kanssa. Lisäksi pyrin selvittämään, millaisia kohtaamisia 

heillä on palvelujärjestelmän kanssa. Hyvien ja huonojen kokemusten pohjalta pyrin löytämään 

jotain uutta opittavaa vanhempien parissa työskenteleville ammattilaisillekin. 
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2 Lapsen vammaisuus 

 

2.1 Näkökulmat vammaisuuteen 
 

Perinteisesti vammaisuutta on määritelty lääketieteen näkökulmasta. Käytössä on ollut 

kansainvälinen tautiluokitus, joka perustuu Philip Woodin (1975) kehittämään sairauden ja 

vamman seurausvaikutuksen malliin. Tätä täydentämään Maailman terveysjärjestö (WHO) 

julkaisi vuonna 1980 vammojen ja sairauksien luokitusjärjestelmän.  (Mäki 1998, 5.) 

 

WHO:n vammaisuusluokituksen perustana on jaottelu kolmeen tasoon. Ensimmäinen taso on 

vaurio (impairment), joka voi olla mikä tahansa psykologisen, fysiologisen tai anatomisen 

rakenteen tai perustoiminnan vajavuus tai epänormaalius. Se on elimellinen, orgaanisen tason 

häiriö. 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 

estää ihmisen ikänsä, sukupuolensa, sosiaalisen asemansa ja kulttuuritaustansa puolesta 

normaaliksi katsottavaa suoriutumista. Sosiaalinen haitta kuvaa epäsuhtaa ihmisen 

toimintamahdollisuuksien ja häneen kohdistettujen odotusten välillä. (Vaurioiden… 1985.) 

 

WHO:n luokitusta on moitittu muun muassa sen liiasta luonnontieteellisestä painotuksesta ja 

normatiivisuudesta sekä kokemuksellisten elementtien puuttumisesta (Järvikoski 1994; ref. Mäki 

1998, 6). Malli sijoittaa vajaakuntoisuuden syysuhteet ensisijaisesti yksilöön, ei ympäristöön. 

Täten vamman tai sairauden seurauksiksi tulkitaan sellaisiakin sosiaalisia ilmiöitä, jotka itse 

asiassa voivat olla sen aiheuttajia. (Järvikoski ym. 1999, 106.) Määtän (1981, 13–19) mukaan 

yhteisön suvaitsevuuden aste määrää sen, kuinka paljon se leimaa jäseniään vammaisiksi. 

Vammaisuutta onkin alettu yhä enemmän ymmärtää sosiaalisesta ympäristöstä lähtevänä 

konstruktiona. Tällä vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi (ks. esim. Oliver 1983) kutsuttavalla 

ymmärtämistavalla tarkoitetaan, että vammaisuus ei ole yksilön patologinen ominaisuus, vaan se 

syntyy sosiaalisten instituutioiden ja rakennetun ympäristön vaikutuksesta. (Vehkakoski 2001, 

89–91.) Vammaisuus on siten suhteellinen, sosiaalisesti luotu käsite, jonka merkitykset 

vaihtelevat ajan, paikan ja määrittelijöiden mukaan. Sosiaalisen mallin tarkoituksena on 

kiinnittää huomiota ympäristön ja vammaisen henkilön suhteeseen ja tätä kautta pyrkiä 

vähentämään vammaisuutta kehittämällä sosiaalista ja fyysistä ympäristöä paremmin 
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kohtaamaan kaikkien fyysisesti ja psyykkisesti erilaisten ihmisten tarpeet ja oikeudet. 

(Vehkakoski 2000, 13–14.)  

 

Asko Suikkanen (1999) pyrkii löytämään kompromissia vammaisuuden yksilökohtaisen ja 

sosiaalisen mallin välille. Hänen mukaansa sosiaalinen malli on pikemminkin idealistinen 

hahmotelma vaihtoehtoiselle yhteiskuntapolitiikalle, jossa toiminnan resurssit, kustannukset ja 

realistiset mahdollisuudet ovat toissijaisia. Brittiläisessä kirjallisuudessa muun muassa sosiologit 

Barnes, Mercer ja Shakespeare (1999, 36) ovat tuoneet vammaisuutta käsittelevään 

kirjallisuuteen postmodernia näkökulmaa. Heidän mukaansa yhtä yhtenäistä näkökulmaa ja 

todellisuutta vammaisuudesta ei ole. Vammaisuus tulisi ymmärtää erilaisiksi ja moninaisiksi 

kokemuksiksi ja todellisuuksiksi.  Sen ilmenemistä voidaan tarkastella yksilötasolla, sosiaalisena 

konstruktiona tai yhdistämällä eritasoisia teorioita. 

 

YK:n 13.12.2006 hyväksymässä Yleissopimuksessa vammaisten henkilöiden oikeuksista 

(Convention on the Rights of Persons with Disabilities) vammaisuus määritellään seuraavalla 

tavalla: 

Vammaisiin henkilöihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkäaikainen ruumiillinen, 
henkinen, älyllinen tai aisteihin liittyvä vamma, jonka vuorovaikutus erilaisten esteiden 
kanssa voi estää heidän täysimääräisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan 
yhdenvertaisesti muiden kanssa.  

 

Suomen voimassaolevassa lainsäädännössä vammaisuutta määritellään Laissa vammaisuuden 

perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista (vammaispalvelulaki) seuraavasti: 

Vammaisella henkilöllä tarkoitetaan tässä laissa henkilöä, jolla vamman tai sairauden 
johdosta on pitkäaikaisesti erityisiä vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elämän 
toiminnoista (Laki vammaisuuden… 1987).  
 

Määrittelyssä ei siis jäädä lääketieteellisen määrittelyn tasolle, vaan huomioon otetaan haittaa 

arvioitaessa myös henkilön sosiaaliset olot ja elinympäristö (Nouko-Juvonen 1995, 20). 

Vammaispalvelulaissa erotetaan toisistaan myös vammaiset ja vaikeavammaiset henkilöt. 

Määritelmää vaikeavammaisuudesta siinä ei kuitenkaan ole, vaan vammaisuuden asteen 

määrittelyn tekevät tapauskohtaisesti lääkärit ja muut ammattihenkilöt. Paljon vastuuta jää siis 

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

 

Toinen vammaisuutta määrittelevä laki on Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 

(kehitysvammalaki). Siinä määritetään kehitysvammaiseksi henkilö,  
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jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai häiriintynyt synnynnäisen tai 
kehitysiässä saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei voi muun lain nojalla 
saada tarvitsemiaan palveluja (Laki kehitysvammaisten… 1977).  

 

Määrittely tapahtuu siis laissa turvattujen etuuksien takaamiseksi, eikä se siten ole 

lääketieteellinen, sosiaalinen tai psykologinen, vaan juridinen. Sanamuodon mukaisesti tulkiten 

lain määritelmä pitää sisällään kaiken kehitysiässä ilmenneen vammaisuuden, esimerkiksi CP-

vammaisuuden, mutta käytäntö on muovannut lain koskemaan nimenomaan psyykkistä 

kehitysvammaisuutta. Tämä ristiriita aiheuttaa ongelmia käytännön tulkintatilanteissa. (Mattus 

1993a, 46.)  

 

2.2 Vammainen vai ei? 

 

Erilaisten vammaisuuteen liittyvien käsitteiden arviointi nousee toistuvasti esiin niin alan 

keskusteluissa, kirjallisuudessa (ks. esim. Ladonlahti & Pirttimaa 2001, 45). Ihmisten mielikuvat 

käsitteiden sisällöstä ja leimaavuudesta vaihtelevat ilmeisesti yksilöittäin. On myös olemassa eri 

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

 

Vammaisuudelle käytetään usein synonyymisenä ilmaisuna sairaus-käsitettä, ja varsinkin 

vammaisen vastakohtaa ilmaistaessa käytetään käsitettä terve. Kyse on kuitenkin eri asioista. 

Sairaus (esimerkiksi aivoverenvuoto) voi aiheuttaa vammaisuutta, mutta vammainenkin henkilö 

voi olla terve. (Mattus 1993a, 31.) Mattus (1993a, 30) on pohtinut, pyrkivätkö lääkärit 

vaimentamaan lapsen vammaisuuden aiheuttamaa iskua vanhemmille puhumalla mieluummin 

sairaasta kuin vammaisesta lapsesta. Mahdollisesti hoitohenkilökunta pelkää vanhempien 

hylkäävän lapsen kuultuaan tämän olevan vammainen. Leväsen (1991) mukaan vammaisuus 

aiheuttaa sosiaalista painetta ja sitä kautta alemmuudentunnetta. Sairaus on jokapäiväinen ja 

siten sallitumpi ilmiö.  

 

Pienten lasten vammaisuuden tarkka diagnosointi on monesti epävarmaa tai mahdotontakin. 

Epävarmuuden vuoksi diagnosoiminen saattaa jäädä joskus kouluikään. (Tauriainen 1994, 4.) 

Toisinaan myös esitetään kritiikkiä sitä kohtaan, onko tarpeellista määritellä vammaisuutta 

lääketieteellisten diagnoosien kautta ja siten leimata ihmisiä tiettyihin poikkeavuuskategorioihin 

kuuluviksi. Tällöin helposti kaikki henkilön ongelmat katsotaan hänen vammadiagnoosiinsa 
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kuuluviksi, vaikka kyse olisi aivan normaaliin ihmisen elämään kuuluvista ilmiöistä. Ongelmia 

tulisi diagnosointiin kohdistuvan kritiikin mukaan käsitellä asiakaslähtöisesti yksilölliseen 

tilanteen erittelyyn perustuen. (Timonen 1991, 31.) Käsitteitä erityistä tukea tarvitseva ja 

erityislapsi käytetään nykyään kirjallisuudessa ja ammattikäytännöissä kuvaamaan yleisemmin 

yksilön tilanteen erityisyyttä ja yksilöllisyyttä. Näitä käsitteitä käytettäessä ei välttämättä ole 

kyse aina lääketieteen keinoin määriteltävästä erityisyydestä tai vammaisuudesta. (Ladonlahti & 

Pirttimaa 2001; Rantala 2002.) Pienten lasten diagnosoinnin vaikeuden ja epävarmuuden vuoksi 

varsinkin kehitysvammaisuuden diagnosointia pyritään joskus lykkäämään, koska pelätään 

mahdollisesti väärän diagnoosin leimaavan lapsen aiheettomasti. Käsite kehityksessään 

viivästynyt koetaan vähemmän leimaavaksi, ja se antaa myös vanhemmille toiveita lapsen 

normaalin kehityksen kiinni saamisesta. (Tauriainen 1994, 4.) Toisaalta palvelujärjestelmämme 

on nykyisellään sellainen, että etuuksien saamiseen tarvitaan yleensä tietty lääketieteellinen 

diagnoosi. Niin kauan, kuin järjestelmä pysyy tällaisena, vammaisuuden diagnosointi koetaan 

välttämättömäksi. (Mattus 1993a, 48.) Seuraavissa alaluvuissa esittelen lyhyesti tämän 

tutkielman jatkon kannalta oleellisimpia yleisimpiä lasten vammaisuuden diagnooseja sekä 

vammaisille palveluita tarjoavaa järjestelmää. 

  

2.3 Lasten vammadiagnoosit  
 

Vammaisuutta on monenlaista. Vamma voi olla joko synnynnäinen tai sen voi saada jossakin 

elämänsä vaiheessa esimerkiksi sairauden tai loukkaantumisen seurauksena. Myös pitkäaikainen 

sairaus voi joskus aiheuttaa vammaisuuden kaltaisia käytännön toimintahaittoja ja seurauksia 

yksilön elämään. (Haarni 2006, 14.) Vammadiagnoosin oikeellisuus ja pätevyys varmistetaan 

usein moniammatillisen tiimin yhteistyössä. Tällaiseen tiimiin voivat kuulua lastenlääkäri, 

lastenneurologi, psykologi, neuropsykologi, puheterapeutti, omahoitaja ja toimintaterapeutti. Eri 

vaiheissa käytetään toteamiseen eri menetelmiä. Heti syntymän hetkellä voidaan havaita 

epämuodostumat. Kehityksen viivästymät todetaan yleensä imeväis- tai leikki-iässä ja lievemmät 

poikkeavuudet viimeistään lapsen ensimmäisinä kouluvuosina. (Malm, Matero, Repo & Talvela 

2004, 35.)  

 

Näkö- ja kuulovammaisuus ovat aistivammoja. WHO:n antaman näkövammaisuuden 

luokittelun mukaan voidaan viisiportaisesti jakaa näkövammaiset heikkonäköisiin, vaikeasti 

heikkonäköisiin, syvästi heikkonäköisiin, lähes sokeisiin ja täysin sokeisiin. Luokittelun 
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perusteena ovat henkilön mitattavissa oleva näöntarkkuus eli visus sekä hänen näkökenttänsä 

kokonaishalkaisijan koko. Näkövamman toiminnallisen määritelmän lähtökohtana on henkilön 

oma näkemys siitä, millä tavoin näkövamma vaikuttaa hänen jokapäiväiseen elämäänsä. 

Pyrkimyksenä olisi yhä enemmän käyttää tätä toiminnallista määrittelyä numeeristen luokitusten 

sijaan näkövammaisuuden arvioinnissa, mutta käytännössä Suomessa näkövammaisuus 

luokitellaan ja määritellään edelleen hyvin monella eri tavalla. Arvioiden mukaan Suomessa 

syntyy vuosittain 70–100 näkövammaista lasta. Lasten ja nuorten näkövammojen yleisimpiä 

syitä ovat näköratojen ei-synnynnäiset viat sekä synnynnäiset kehityshäiriöt ja ROP eli 

retinopahia praematuratis, joka tarkoittaa keskosuuden ja sen takia annetun happihoidon 

aiheuttamaa verkkokalvon vauriota. (Malm ym. 2004, 298–299, 302.) Lasten kuulovammojen 

syitä ovat raskaudenaikaiset infektiot, synnytysvauriot, perinnöllisyys, toistuvat 

korvatulehdukset ja aivokalvontulehdukset. Kuulovammat aiheuttavat eriasteista 

huonokuuloisuutta. EU:n asiantuntijaryhmän vuonna 1996 laatiman vaikeusasteluokituksen 

mukaan jako voidaan tehdä lievään, keskivaikeaan, vaikeaan ja erittäin vaikeaan kuulovammaan. 

Kuulovamman vaikeuden ja syntymäajankohdan perusteella taas voidaan kuulovammaiset 

henkilöt ryhmitellä huonokuuloisiin, kuuroihin ja kuulomonivammaisiin. Kuulovammaa esiintyy 

noin yhdellä tuhannesta syntyvästä lapsesta. Vaikeasti tai erittäin vaikeasti kuulovammaisia 

lapsia arvioidaan syntyvän Suomessa vuosittain noin 60. (Malm ym. 2004, 340–341.)  

 

Liikuntavammaisuus on vammaisuuden muodoista yleisin. Liikuntavammaiset ovat hyvin 

heterogeeninen ryhmä. Liikuntavammaiseksi voidaan määritellä henkilö, joka tapaturman tai 

sairauden aiheuttaman vamman vuoksi ei kykene liikkumaan itsenäisesti tai ilman apuvälineitä. 

Liikuntavamma voi olla myös synnynnäinen. Lapsilla esiintyviä yleisimpiä liikuntavammojen 

tyyppejä ovat CP-vamma, MMC eli selkäydinkohju tai selkäydintyrä, erilaiset lihassairaudet, 

traumaattiset aivovauriot sekä synnynnäiset raajojen epämuodostumat eli dysmeliat. (Malm ym. 

2004, 153.) CP-vamma tarkoittaa aivoperäistä halvausta, joka on syntynyt raskauden aikana, 

syntymän yhteydessä tai yleensä kahteen ikävuoteen mennessä. Syinä vamman syntyyn voivat 

olla keskosuus, vastasyntyneen aivokalvontulehdus tai aivoverenvuoto tai äidin 

raskaudenaikaiset infektiot ja sairaudet. Vastasyntyneen tai sikiön hapenpuute voi aiheuttaa 

omanlaistaan oireenkuvaa, jolloin ilmenemismuotona ovat tyypillisesti lapsen alaraajojen 

toiminnan häiriöt. Yleensä CP-vamma ei tunnisteta vielä vastasyntyneellä vaan vasta 

myöhemmässä vaiheessa velttoutena ja hidastuneena liikkumisena. Suomessa syntyy vuosittain 

noin 130–140 CP-vammaista lasta. CP-vamma on yksilöllinen oireyhtymä, joka vaihtelee 

lievästä toimintahäiriöstä vaikeaan monivammaisuuteen. (Mt., 278.) 
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Kehitysvammaisuus määritellään tämänhetkisen toimintakyvyn huomattavaksi rajoitukseksi, 

toisin sanoen henkilön olennaiseksi vaikeudeksi oppia ja ylläpitää päivittäiseen elämään liittyviä 

toimia. Kehitysvammaisuudelle on ominaista merkittävästi keskimääräistä heikompi älyllinen 

toiminta. Numeerisesti mitattavaksi kehitysvammaisuuden raja-arvoksi on hyväksytty alle 70—

75 jäävä älykkyysosamäärä. Lisäksi henkilöllä on rajoituksia kahdessa tai useammassa 

seuraavista adaptiivisten taitojen osa-alueista: kommunikaatio, itsestä huolehtiminen, kotona 

asumien, sosiaaliset taidot, yhteistyössä toimiminen, itsehallinta, terveys ja turvallisuus, 

oppimiskyky, vapaa-aika ja työ. Kehitysvammaisuus tulee ilmi ennen 18 vuoden ikää. 

(Kehitysvammaisuus… 1995, 15—16.) Kehitysvammaisuuden syyt voidaan jakaa ennen 

syntymää (prenataaliset), syntymän yhteydessä tai ensimmäisen elinkuukauden aikana 

(perinataaliset) sekä syntymän jälkeen (postnataaliset) esiintyviin vammoihin. Prenataalisia syitä 

ovat kromosomimuutokset, sukupuolikromosomien häiriöt, periytyvät sairaudet, tuntemattomista 

syistä johtuvat sairaudet ja erilaiset sikiökauden sairaudet. Prenataalisia kehitysvammaisuuden 

aiheuttajia ovat muun muassa vastasyntyneen vauvan matala verensokeri, hapenpuute, erilaiset 

synnytyksen yhteydessä tulevan mekaaniset pään alueen vammat ja keskosuus. Postnataalisista 

syistä merkittävimpiä ovat keskushermoston infektiot. Myös lapsuusiän tapaturmat voivat 

aiheuttaa kehitysvammaisuutta. Lapsuusiän psykoosien ja lapsen kasvuympäristön tekijöiden on 

todettu myös vaikuttavan lapsen henkiseen kehitykseen. Kehitysvammaisuutta on eriasteista ja 

kehitysvammaisten henkilöiden toimintakykyprofiilit vaihtelevat yksilöittäin. Perinteisin tapa 

luokitella vammaisuuden astetta on luokittelu lievään, keskiasteiseen, vaikeaan ja syvään 

kehitysvammaisuuteen. Kehitysvammaisuuteen usein liittyvät lisävammat kuten liikunta- tai 

aistivammat sekä neurologiset tai kielelliset häiriöt vaikuttavat henkilön toimintakykyyn. 

Kehitysvammaisten henkilöiden määrästä Suomessa ei ole tarkkoja tietoja. Arvioiden mukaan 

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

 

Autismi on neurobiologinen keskushermoston häiriö, jonka vaikutukset näkyvät 

käyttäytymisessä ja vuorovaikutuksessa. Lapsuusiän autismin oireet alkavat alle 3-vuotiailla 

ilmeten poikkeavana sosiaalisena vuorovaikutuksena, rajoittuneena ja toistavana 

käyttäytymisenä, poikkeavina reaktioina aistiärsykkeisiin sekä kielellisen tai ei-kielellisen 

vuorovaikutuksen poikkeamina tai puuttumisena. Yksilöllinen vaihtelu näissä ominaispiirteissä 

on suurta. Vaikeimmillaan autismi voi aiheuttaa toiminnanvajavuutta, joka on verrattavissa 

kuurosokeuden aikaansaamaan toiminnanvajavuuteen. Autismia esiintyy noin yhdellä tuhannesta 

ja sen esiintyvyys on runsaampaa pojilla ja miehillä. (Malm ym. 2004, 219—221.) 
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Tarkkaavaisuushäiriöiden yläkäsitteenä on aiemmin käytetty lyhennettä MBD, nykyisin sen on 

korvattu kansainvälisesti käytetyllä ADHD-lyhenteellä. Tämän oireyhtymän piirteitä ovat 

tarkkaamattomuus, ylivilkkaus, impulsiivisuus, levottomuus ja häiritsevä käyttäytyminen. 

ADHD:n syyt ovat moninaisia, ja sitä esiintyy noin 6 %:lla suomalaisista pojista ja 4 %:lla 

tytöistä. Suurimman ongelman ADHD:ssä muodostavat yleensä sen liitännäisoireet: 

oppimisvaikeudet sekä psyykkisen ja sosiaalisen kanssakäymisen ongelmat. (Malm ym. 2004, 

204.)  

 

Kielellisen kommunikaation häiriöitä ovat puhehäiriöt, kielelliset häiriöt ja kuulohäiriöt 

(Malm ym. 2004, 130). Kielellisten häiriöiden ryhmään kuuluu dysfasia, jota arvioidaan 

Suomessa olevan noin 1—3 %:lla jokaisessa ikäluokassa. Dysfasian syy jää usein epäselväksi. 

Sille on ominaista suuri epäsuhta henkilön kielellisten ja ei-kielellisten taitojen välillä sekä 

verbaalisten osataitojen suoritusprofiilin epätasaisuus. Tyypillisiä piirteitä ovat vaikeat 

ääntämishäiriöt ja äännesekaannukset. Vaikeimmillaan dysfasia voi aiheuttaa sitä, että lapsi ei 

ymmärrä puhuttua kieltä juuri lainkaan eikä hänellä ole kykyä ilmaista itseään sanallisesti. 

Puhetta tukevien ja korvaavien kommunikointimenetelmien avulla tällaisetkin lapset oppivat 

yleensä ilmaisemaan itseään ja ymmärtämään kieltä melko hyvin. Dysfaattisia piirteitä voidaan 

havaita jo noin 2-vuotiaalla lapsella, mutta lievä dysfasia voi ilmetä vasta kouluiässä 

oppimisvaikeuksina. Dysfasian liitännäisoireita voivat olla hahmotushäiriöt, kömpelyys, 

keskittymisen vaikeus ja rauhattomuus sekä 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). Nykyisessä systeemissä palvelua ja tukea 

perheille järjestäviä tahoja on paljon. Palveluita tuottavat kunnat useilla toiminnan sektoreillaan 

(terveydenhuolto, koulu/sivistystoimi, sosiaalitoimi), Kansaneläkelaitos, sairaanhoitopiirit, 

kehitysvammahuollon erityishuoltopiirit, seurakunnat, yhteisöt, järjestöt sekä monet muut 

yksityiset toimijatahot. Palveluita ja tukea myönnetään asiakkaille myös lainsäädännöllisesti 

hajanaisesti useiden eri lakien nojalla.  
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Vastuu vammaispalvelulain (1987/380) nojalla järjestettävien palvelujen myöntämisestä ja 

koordinoinnista on kunnilla. Lain sisältämiä palveluita ovat vaikeavammaisten kuljetuspalvelut, 

tulkkipalvelut, palveluasuminen, henkilökohtainen avustaja, asunnon muutostyöt sekä asuntoon 

kuuluvat välineet, päivittäisessä toiminnassa tarvittavat välineet sekä vaikeavammaisen 

palvelusuunnitelma. (Vammaispalvelujen… 2005, 33—39.) Vaikeavammaisuuden määrittely 

tehdään kunkin etuuden kohdalla erikseen tapauskohtaisesti (Räty 2003, 42). Sosiaalihuoltolain 

(1982/710) mukaista vammaisille ja heidän hoitajilleen kunnista myönnettävää tukea on 

omaishoidon tuki, jonka myöntämisperusteet ovat kuntien suhteellisen vapaasti itse harkittavissa. 

Myös kuljetuspalvelua voi järjestää sosiaalihuoltolain nojalla. 

 

Vammaisten lasten päivähoito järjestetään lähtökohtaisesti normaalipalveluna päivähoitolain 

(1991/630) nojalla (Räty 2006a, 24). Tarjolla olevien erityisryhmien muodot ja 

henkilökuntajärjestelyt ovat varsin vapaasti kuntien päätettävissä, kunhan päivähoitoasetuksen 

(1992/806) mukaiset mitoitukset toteutuvat (Räty 2006b, 21). Lasten ja nuorten perusopetuksesta 

säädetään perusopetuslaissa (1998/628). Lain 17 § määrittää tarkemmin erityisopetusta saavat 

oppilaat. Sen mukaan tulee oppilas ottaa erityisopetukseen, jos hänelle ei voida muun muassa 

vammaisuuden vuoksi antaa opetusta muuten. Täten lain hengen mukaisena lähtökohtana on 

ensisijaisena opetuksen järjestämispaikkana yleisopetus. Laki ei enää määrittele tarkasti 

erityisopetuksen opetussuunnitelmia, mutta käytännössä erityisopetuksessa on vakiintunut jako 

mukautettuun opetukseen (EMU), harjaantumisopetukseen lievimmin kehitysvammaisille 

(EHA1), harjaantumisopetukseen vaikeimmin kehitysvammaisille (EHA2), sopeutumattomien 

opetukseen yleisopetussuunnitelman tavoitteilla (ESY), kuulovammaisten erityisopetukseen 

(EKU) ja näkövammaisten erityisopetukseen (ENÄ).  (Kiviranta & Jokinen 2003, 28.) 

 

Kansaneläkelaitoksen (Kela) myöntämiä vammaisetuuksia säätelevää lainsäädäntöä on 

yhtenäistetty vuoden 2008 alusta voimaan tulleella lailla vammaisetuuksista (2007/570). 

Nykyisin Kelan myöntämiä tukimuotoja ovat alle 16-vuotiaan vammaistuki, 16 vuotta täyttäneen 

vammaistuki ja eläkettä saavan hoitotuki. Tämän tutkielman aineistona käytettyjen viestien 

kirjoittamisen aikaan olivat vielä voimassa erilliset lait lasten hoitotuesta (1969/444) sekä 

vammaistukilaki (1988/124). Sisällöllisesti lakiuudistuksessa ei etuuksiin käytännössä muutoksia 

tullut. Tutkielman aineistonkeruun aikaan voimassa olleet nimikkeet olivat lapsen hoitotuki, 

vammaistuki ja eläkkeensaajan hoitotuki. (Myllymäki ym. 1997, 146.)  
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Lääkinnällisen kuntoutuksen palveluja ovat siitä annetun asetuksen (1991/1015) mukaan muun 

muassa kuntoutusta ja kuntoutuspalveluja koskeva neuvonta ja ohjaus; fysioterapia, 

toimintaterapia, puheterapia, neuropsykologinen kuntoutus, psykoterapia sekä muut näihin 

rinnastettavat toimenpiteet; apuvälinepalvelut mukaan lukien apuvälineen tarpeen määrittelyn, 

sovituksen, luovutuksen omaksi tai käyttöön, käytön opetuksen ja seurannan sekä apuvälineiden 

huollon; sopeutumisvalmennus sekä kuntoutumisjaksot laitos- tai avohoidossa. Suomalaista 

kuntoutusjärjestelmää on usein sanottu vaikeaselkoiseksi. Se on samaan aikaan aukollinen ja 

päällekkäinen sekä vastuusuhteiltaan katkonainen. Kansanterveyslain (1972/66) mukaan 

lääkinnällisen kuntoutuksen järjestäminen on kunnan tehtävä siltä osin kuin järjestämisvastuu ei 

kuulu Kelalle. (Kiviranta & Jokinen 2003, 22—23.) Kelan järjestämisvastuuseen kuuluu 

vaikeavammaisten lääkinnällinen kuntoutus. Pääsy Kelan kuntoutuksen piiriin edellyttää edellä 

mainittujen lapsen hoitotuen, vammaistuen tai eläkkeensaajan hoitotuen saamista vähintään 

korotettuina. (Laki Kansaneläkelaitoksen… 1991; Myllymäki ym. 1997, 144.) Lääkinnällinen 

kuntoutus on säädetty myös osaksi erityissairaanhoitoon kuuluvia terveydenhuollon palveluja 

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

 

Suomessa voimassa olevaan lainsäädäntöön sisältyy myös laki, joka turvaa palveluita 

nimenomaan kehitysvammaisille henkilöille. Lain 2§ määrittää tällaisiksi erityishuollon 

palveluiksi muun muassa tutkimuksen (sisältää huollon yksilöllisen suunnittelun ja toteuttamisen 

edellyttämät lääketieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset selvitykset sekä soveltuvuuskokeet), 

terveydenhuollon, tarpeellisen ohjauksen, kuntoutuksen sekä toiminnallisen valmennuksen, 

henkilökohtaisten apuneuvojen ja apuvälineiden järjestämisen, yksilöllisen hoidon ja muun 

huolenpidon (tilapäishoito, koululaisten aamu- ja iltapäivähoito, päivähoito) sekä läheisten 

ohjauksen ja neuvonnan. Tämä laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1977/519), puhekielessä 

useimmiten kehitysvammalaki, on erityislaki suhteessa esimerkiksi sosiaalihuoltolakiin. Yleisen 

juridisen ajattelun mukaisesti lakeja tulisi soveltaa siten, että ensisijaisesti noudatetaan yleislakia 

ja sitten vasta erityislakia. Täten kehitysvammalain nojalla tuotettujen kehitysvammahuollon 

erityispalveluiden tulisi olla henkilölle vasta toissijaisia suhteessa yleislakien nojalla tarjottaviin 

yleispalveluihin. Lisäpiirteensä soveltamiseen tuo vielä se, että asiakasmaksulain (1992/734) 4§ 

mukaan kehitysvammalaissa tarkoitettu erityishuolto ja erityishuollon saamiseksi välttämättömät 

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

 

Edellä lueteltujen palvelujen lisäksi tämän tutkielman aineistona olevissa Jaatispostiviesteissä 

esiintyy monia muita palvelua tarjoavia tahoja sekä paikkoja, joissa perheet ovat asioineet 
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lapsensa vammaisuuteen liittyvissä asioissa. Esimerkkeinä mainittakoon poliisilaitokset lapsen 

invapysäköintilupien myöntäjinä, erilaiset yhdistykset taloudellisen tuen ja palveluiden 

tarjoajina, harrastustoimintaa järjestävät tahot sekä yksityiset taksiautoilijat lasten kuljetusten 

järjestäjinä. Huomioitavaa onkin, että palveluntuottajien kirjo on todella suuri palvelujen 

tuottamisessa käytännön tasolla muun muassa vammaispalvelulain nojalla myönnetyissä 

palveluissa; kuntahan yleensä vain myöntää taloudellisen korvauksen palvelun käyttöön, ja 

perheiden on monesti itse etsittävä käytännössä taho, joka palvelun tarjoaa.  

 

Ymmärrettävästi 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. Tämän tyyppistä valmista järjestelmää ei ole 

kuitenkaan vielä kuntatasolla olemassa. (Kiviranta & Jokinen 2003, 171.) Erilaisia kokeiluja ja 

hankkeita järjestelmän kehittämiseksi on kuitenkin ollut (ks. esim. Lapsi, perhe ja… 2003). 
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3 Vammaisten lasten perheistä aiemmin tutkittua 
 

Lapsen syntymän myötä syntyy vanhemmuutta: äitiyttä ja isyyttä. Vanhemmuus on lapsen ja 

aikuisen välinen erityinen ihmissuhde, joka tuottaa inhimillistä kasvua ja kypsymistä. 

(Tamminen 2004, 69.) Perinteisesti vanhempien ja lasten muodostamaa kokonaisuutta kutsutaan 

perheeksi. Tavallisimmillaan perheeseen kuuluu kaksi eri sukupuolta edustavaa henkilöä sekä 

heidän mahdolliset jälkeläisensä eli lapset. Jos henkilöllä on lapsia, häntä kutsutaan äidiksi tai 

isäksi. Äiti ja isä elävät yhdessä joko avioliitossa tai avoliitossa. Vaihtoehtoisesti myös kaksi 

samaa sukupuolta olevaa henkilöä voi muodostaa perheen. Myös yksinhuoltaja ja lapsi (tai 

lapset) voivat muodostaa perheen. Uusperheiksi kutsutaan sellaisia perheitä, jossa isällä ja/tai 

äidillä on lapsia aiemmasta perhesuhteesta. Tässä tutkielmassa en lähde laajemmin 

problematisoimaan perheen käsitettä erittelemällä sen sisältöä erilaisten ymmärtämistapojen 

kautta (ks. esim. Forsberg 1994). Erilaisten perhemuotojen (ydin-,  yksinhuoltaja- tai uusperheet) 

ei sinänsä nähty Anja Rantalan (2002, 171) tutkimuksessa vaikuttavan erityistä tukea tarvitsevien 

lasten perheiden tilanteisiin. Puhuessani perheestä tarkoitan siis yhden tai kahden vanhemman ja 

yhden tai useamman lapsen muodostamaa kokonaisuutta sitä sen kummemmin erittelemättä.  

 

Lapsen syntymä perheeseen tuo tullessaan aina muutoksia ja uusia haasteita (Hanson & Lynch 

1995, 90). Perheen vuorovaikutus ja roolit muuttuvat. Nämä muutokset vaativat perheiltä 

sopeutumista. Vammaisen lapsen syntyessä perheeseen muutokset ja sopeutumisentarpeet ovat 

usein samoja kuin vammattomankin lapsen kanssa, mutta monesti lisäksi tulee muitakin 

huolenaiheita. Esimerkiksi varhaisen sairaalahoidon tarve voi usein olla vammaisen lapsen 

kohdalla pidempi ja mittavampi kuin vammattomalla lapsella. Samoin lapsen perushoitoon 

liittyvät rutiinit, kuten syöttäminen, pukeminen, puhtaus jne. voivat olla vaativampia. (Mt., 95.)   

 

Oiva Antti Mäki (1998) toteaa väitöskirjassaan, että kehitysvammaisten lasten perheisiin 

kohdistuvaa tutkimusta on tehty lähes yksinomaan Yhdysvalloissa. Siellä laajempi kiinnostus 

aihetta kohtaan on lähtöisin 1960-luvulta. Seuraavaksi eniten aihetta käsitteleviä tekstejä löytyy 

Pohjoismaista. Sitä vastoin keskieurooppalaista tutkimusta on Mäen mukaan hyvin vähän 

löydettävissä. Hän arvioi tutkimuksen tällaisen alueellisen painottuneisuuden johtuvan siitä, että 

Amerikassa ja Skandinaviassa kehitysvammaisen väestön normalisaatioperiaatteen mukainen 

integroituminen ja inkluusio suhteessa muuhun väestöön on saanut konkreettisiakin muotoja. 

Englannissa, Saksassa ja Ranskassa ollaan Mäen mukaan asenteissa ja teoissa jopa 30 vuotta 
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jäljessä edistyksellisen Ruotsin vammaispolitiikasta. Tutkimuksen Amerikka-painotteisuuden 

vuoksi alan suomalaisessakin tutkimuksessa useimmiten esiintyvät teoriat ovat pitkälti 

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

 

Yli viidenkymmenen lähinnä yhdysvaltalaisen tutkimuksen tuloksia tiivistäen ja yleistäen Mäki 

toteaa, että yleisesti kehitysvammaisen lapsen syntymä ja vanhempana oleminen lisäävät perheen 

stressiä ja vaikuttavat negatiivisesti perheen sisäiseen toimintaan. Kielteiset ilmiöt näkyvät mm. 

sosiaalisena eristäytyneisyytenä. Puutteet lääketieteellisessä avussa, apuvälineissä ja 

kuntoutuksessa sekä taloudelliset vaikeudet lisäävät perheiden taakkaa ja tekevät perheet 

haavoittuvammiksi stressin vaikutuksille. (Mäki 1998, 57–74.) Spigelmyerin vuodelta 1969 

olevan jaottelun mukaan kolme vanhempien stressiä aiheuttavaa pääongelmaa ovat lapsen 

terveysongelmat, oppimisvaikeudet sekä hoidosta ja valvonnasta aiheutuvat ongelmat 

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

 

Suomalaista tutkimusta vammaisten lasten parissa on tehty eniten kasvatustieteiden ja 

psykologian piirissä. Tutkimuksissa on selvitetty muun muassa lapsen vammaisuudesta saadun 

ensitiedon vaikutuksia vanhempiin sekä pienen vammaisen lapsen vanhemmuutta (Hänninen 

2004; Virpiranta-Salo 1992), ammattilaisten ja vanhempien yhteistyön ulottuvuuksia (Rantala 

2002; Tonttila 2006) sekä sisällöllisesti lapsen kasvatukseen, opetukseen ja kuntoutukseen 

liittyviä kysymyksiä (esim. Huhtamäki 1997; Mattus 1993a; Mäki & Rusanen 1991). Lisäksi on 

tehty jonkin verran erilaisia vammaisen lapsen perheen voimavarojen ja palveluntarpeiden 

kartoituksia (Itälinna ym. 1994; Kiviranta & Jokinen 2003; Mäki 1998). Perheisiin suunnatuissa 

tutkimuksessa on huomattavissa painottuneisuutta nimenomaan äitien parissa tehtyyn 

tutkimukseen (esim. Kantojärvi 1993; Tonttila 2006).  

 

Kantojärven (1993) etnografisesta tutkimuksesta nousee esiin erilaisia vammaisen lapsen 

äitityyppejä. Kantojärvi nimeää kolme äitityyppiä normaaliäideiksi, sopeutujaäideiksi ja 

epätoivoisiksi äideiksi. Tutkimuksessa yhteiskunnallisten tukitoimenpiteiden merkitys todetaan 

tärkeäksi perheen toimimisen ja sitä kautta sopeutumisen kannalta. Tutkimusraporttinsa 

yhteenvetoluvussa Kantojärvi pohtii sopeutumisen problematiikkaa Leena Herrasen 

sopeutumattomuuden määritelmän kautta: ”sopeutumattomuus on vaikeutta pysyä mukana 

yhteiskunnan järjestelmissä vammaisen lapsen kanssa” (Herranen 1991; ref. Kantojärvi 1993, 

83). Alhon (1995) tutkimuksessa on selvitetty vammaisen lapsen vanhempien ansiotyössä 

käymisen vaikutuksia perheiden hyvinvointiin ja jaksamiseen. Tulosten mukaan äideillä on 
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päävastuu vammaisen lapsen hoidosta isien panostaessa voimakkaammin ansiotyöhön. 

Käytännössä tämä johtaa siihen, että äidit joutuvat joustamaan työssäkäynnissään lapsen 

tarpeiden mukaan isiä enemmän ja tämä heijastuu heidän hyvinvointiinsa kielteisesti. (Alho 

1995, 71.) 

 

Marjo-Riitta Mattuksen (2001, 28–29) mukaan käsite ’vammaisen lapsen perhe’ on 

ongelmallinen: siinä yleistetään joukko perheitä, joilla ei ole välttämättä muuta yhteistä kuin 

perheys ja lapsi, jolla on jokin tai joitain vammoja. Lapsen vammaisuus ei ole sellainen yhteinen 

nimittäjä, joka oikeuttaisi näiden lasten perheitä käsiteltävän yhtenä homogeenisenä ryhmänä 

yhteisine ominaisuuksineen, tarpeineen ja olosuhteineen erillisinä muista saman kulttuurin 

perheistä. Mattuksella itsellään on kokemusta sekä lievästi että vaikeasti monivammaisen lapsen 

vanhemmuudesta. Hän on monissa teoksissaan (Mattus 1989; 1993a; 2000; 2001) kuvannut 

keskosina syntyneiden keskenään hyvin erilaisten kaksostyttäriensä hoidon ja kuntoutuksen 

vaiheita. Toisaalta hän on lähestynyt aihetta laajasti myös psykologina ja tutkijana, luoden 

työvälineitä ja opetusmateriaalia perhelähtöiseen työhön (Mattus 1993b; 1994; 1999). 

 

Ruotsalainen lastenpsykiatri Berit Lagerheim toteaa teoksessaan Tervettä puhetta lapsen 

vammaisuudesta (1992), että useimmiten vammaisen lapsen perhe on aivan tavallinen perhe, 

jonka elämäntilanne on vain vaikeampi. Erilaisten pohjoismaisten vammaisen lapsen perhettä 

käsittelevien tutkimusten tarkastelun kautta Lagerheim tulee päätelmään, että juuri silloin, kun 

jokin menee vikaan ja elämä siten vaikeutuu, nousevat tavalliset inhimilliset elämänehdot esiin. 

Näin myös vammaisen lapsen perheessä tärkeiksi selviytymiseen vaikuttaviksi tekijöiksi 

muodostuvat muun muassa kysymykset siitä, mitä vanhempana oleminen merkitsee, mitä 

lapseltaan odottaa ja kuinka selviää kohdalle osuvista ylimääräisistä rasituksista. Lagerheimin 

mukaan nämä ovat samoja kysymyksiä, joita kenen tahansa vanhemman tulisi silloin tällöin 

pohtia. (Lagerheim 1992, 96.) 

 

Kristiina Peltonen (1995) on kuvannut kirjassaan oman poikansa vammaisuuden mukanaan 

tuomia muutoksia elämään. Hän kokee elämän muuttuneen monella tavalla myös rikkaammaksi 

lapsen vammaisuuden myötä. Mäen (1998) mukaan vammaisen lapsen syntymän myönteisiä 

vaikutuksia on tutkittu vain vähän. Onkin esitetty, että tutkijat ovat liioitelleet reaktioita, joita 

lapsen vammaisuus vanhemmissa aiheuttaa (Glidden ym. 1988; ref. Mäki 1998, 55). Itälinna, 

Leinonen ja Saloviita (1994) ovat kehitysvammaisen lapsen perheen voimavaroja ja tukea 

käsittelevässä tutkimuksessaan havainneet, että vammainen lapsi voi lähentää perheenjäseniä 
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toisiinsa ja vahvistaa perhettä sekä opettaa kärsivällisyyttä, herkkyyttä ja pienistä asioista 

iloitsemista. Samoin Darlingin (1987; ref. Mäki 1998, 56) mukaan vammaisten lasten perheissä 

koetaan usein yhteenkuuluvuutta ja perheenjäsenet kokevat kasvaneensa vammaisen lapsen 

ansiosta persoonina. Virpiranta-Salon (1992) tutkimuksen perheistä lähes jokaisessa (11/13) 

vammaisen lapsen katsottiin lähentäneen puolisoita toisiinsa.  

 

Suurin osa vammaisista lapsista asuu tänä päivänä kotona omien vanhempiensa kanssa. 

Laitossijoitukset ovat erittäin harvinaisia. Tutkimuksen keinoin onkin tärkeätä selvittää, 

millainen on vammaisten lasten perheiden asema, ja kuinka palvelujärjestelmä pystyy auttamaan, 

neuvomaan ja ohjaamaan perheitä. (Tauriainen 1994, 2.) Krauss ja Giele (1987) ovat eritelleet 

vammaisen lapsen vaikutuksia perheeseen eri-ikäisten lasten perheiden erilaisten tehtävien 

kautta. Heidän mukaansa erilaiset tarpeet korostuvat eri vaiheissa, ja tarpeet muuttuvat, kun lapsi 

kasvaa. Pienen vammaisen lapsen perheessä painottuneita ovat huolenpitoon sekä kulttuurin ja 

sääntöjen tuottamiseen liittyvät tekijät, kun taas murrosikäisen ja varhaisaikuisen vammaisen 

lapsen perheessä keskeisiä ovat talouteen ja asumiseen liittyvät tekijät. (Ref. Niskanen 2000, 9.) 

Mäki (1998) on tutkinut ikääntyvien vanhempien kanssa kotona asuvien kehitysvammaisten 

lasten perheitä. Näiden jo aikuisiässä olevien kehitysvammaisten lasten perheissä korostui 

vanhempien huoli lastensa tulevaisuudesta sen jälkeen, kun he eivät enää itse ole heistä 

huolehtimassa. 

 

Alkuvaiheessa arvion perheen tuen tarpeesta tekevät yleensä perheen ulkopuoliset asiantuntijat, 

kuten lääkärit, terapeutit ja sosiaalityöntekijät (Mattus 1993b, 9). Monet vammaisen lapsen 

vanhemmat ovat aluksi täysin vailla kokemusta lapsensa lailla vammaisen henkilön 

kohtaamisesta, eikä heillä usein ole minkäänlaista viitekehystä, jonka pohjalta saada otetta 

käytännön asioista. Ajan mittaan heistä tulee kuitenkin arkipäivän asiantuntijoita lapsensa 

vammaisuuteen liittyen. Monesti tällaisilla käytännön kautta asiantuntijoiksi oppineilla 

vanhemmilla on arvokkaita kokemuksia välitettäväksi perheille, jotka ovat samantyyppisessä 

tilanteessa. (Lagerheim 1992, 29.) Tätä vertaistueksi kutsuttua apua ja tukea pyritään välittämään 

muun muassa erilaisten yhdistysten, järjestöjen ja oma-apuryhmien kautta (ks. esim. Ilmonen 

1994; Mähönen 1996; Nylund 1999). Kontakteja luodaan myös sopeutumisvalmennuskursseilla, 

kuntoutus- ja sairaalajaksoilla tai yksityisesti (Virpiranta-Salo 1992, 110). Virpiranta-Salon 

(1992) mukaan toisten vammaisten lasten perheiden tuki korostuu nimenomaan hieman 

myöhemmässä vaiheessa, kun perheet ehtivät liittyä yhdistysten jäseniksi ja tutustua toimintaan. 
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Toisaalta myös 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) 

liikuntavammaisten lasten perheiden parissa tekemän tutkimuksen mukaan keskeisiä 

jokapäiväistä elämää vaikeuttavia tekijöitä ovat vanhempien mielestä sosiaaliturvaan liittyvän 

tiedon saamisen vaikeus sekä vaikeaselkoisuus, tilapäishoitoavun puute sekä eriarvoisuus 

kuntien välisissä palveluissa. Rantalan (2002) tutkimuksessa taas käy ilmi, että nykypäivänä 

perheet ovat yleensä hyvin tietoisia palveluista, ja siten he osaavat myös vaatia niitä. Joissakin 

tapauksissa tällainen palvelutietoisuus lisää perheen palvelutarvetta ja vastuun siirtämistä 

ammatti-ihmisille. (Mt., 172.) Koska yhteiskunnan tarjoama tuki annetaan sellaisille, jotka 

pystyvät osoittamaan heikkoutensa ja puutteensa, eivät perheet opi kertomaan omista 

voimavaroistaan, vaan pikemminkin varovat mainitsemasta mistään sellaisesta tuen 

menettämisen pelossa (Mattus 1994, 23). Toisaalta hyvää tarkoittava työntekijä saattaa 

tahtomattaan lisätä asiakkaan avuttomuutta ja riippuvuutta pitämällä häntä omassa mielessään 

huonossa kunnossa tai avun tarpeessa olevana ja siten myös kohtelemalla häntä sen mukaisesti. 

Mattus toteaa, että avun hakeminen edellyttää tietoa avun saamisen mahdollisuudesta. Tämän voi 

ymmärtää siten, että uudenlaisella työorientaatiolla työntekijä voisi avun automaattisen 

tarjoamisen ja valmiiksi asiakkaan puolesta päättämisen sijasta tukea asiakkaan eli vammaisen 

lapsen perheen osallistumisen lisäämistä, mahdollisuuksien luomista ja täysivaltaistumista. (Mt., 

23.) 
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4 Lapsen vammaisuuden kokeminen perheissä 
 

4.1 Ammattilaisten käsitykset vanhempien reaktioista 
 

Amerikkalaiset tutkijat Dianne ja Philip Ferguson (1987) ovat luoneet luokituksen, jossa 

eritellään vammaisten lasten perheiden kanssa työskentelevien ammattilaisten käsityksiä siitä, 

kuinka perheet kokevat lapsen vammaisuuden. Taustakysymyksinä määrittelylleen he ovat 

pitäneet ensinnäkin ammattilaisten kokemuksia ja käsityksiä siitä, millaisia ovat vanhempien 

reaktiot kun heillä on vammainen tai kehityksessään viivästynyt tai poikkeava lapsi, ja mitä 

olennaisia muutoksia vanhempien ja perheen elämässä tätä kautta tapahtuu (nature of parental 

reaction). Useimmat ammattilaiset tulkitsevat Fergusonin ja Fergusonin mukaan reaktioiden 

luonnetta joko tunteita ja asenteita kuvaavilla termeillä tai toimintaa ja käyttäytymistä kuvaavin 

ilmaisuin. Tästä muodostuu luokituksen ensimmäinen ulottuvuus. Toiseksi he kysyvät, mikä on 

ammattilaisten käsityksen mukaan vanhempien reaktioiden perimmäinen syy eli mistä muutokset 

viime kädessä johtuvat (source of parental reaction). Tähänkin he määrittävät kaksi 

vaihtoehtoista tapaa ilmaista syitä: normatiivinen ja tilanteesta johtuva. Normatiivisuudella 

viitataan vanhemman ja lapsen suhteen näkemisenä normatiivisena ilmiönä, jonka täyttymystä 

lapsen vammaisuus häiritsee. Syiden voidaan siis ajatella olevan lapsesta johtuvia. (Mt., 354–

357.)  Kuviossa 1 ulottuvuudet on sijoitettu ristikkäin. 

 

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

Tilanteesta johtuva 

Tunteet, asenteet �------------------------------------� Toiminta, käyttäytyminen 

Normatiivinen  
(lapsesta johtuva) 

 

Tätä kautta Ferguson ja Ferguson ovat luoneet nelikenttämallin, jonka osat he ovat nimenneet 

psykodynaamiseksi, psykososiaaliseksi, funktionaaliseksi ja vuorovaikutukselliseksi 

lähestymistavaksi (ks. taulukko 1, s. 24). Seuraavassa esittelen Fergusonien jaottelun mukaisten 

lähestymistapojen sisältöjä tarkemmin.  
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Vanhempien tapaa kokea lapsensa vammaisuus on perinteisesti kirjallisuudessa ja 

ammattikäytännöissä kuvattu psykodynaamisen mallin mukaan. Keskeisiä käsitteitä tässä 

ajattelutavassa ovat tunteet, kriisi ja surutyö. Mallin mukaan vammaisen lapsen vanhemmat 

kokevat lapsen vammaisuudesta aiheutuvaa vihamielisyyttä, syyllisyyttä ja surua. Erilaiset 

puolustusmekanismit kuten syyttely ja kieltäminen ovat vanhemmille tyypillisiä. Tavoitteena on 

lapsen vamman hyväksyminen, jonka välttämättömäksi toteuttamiskeinoksi nähdään tunteiden 

tunnustaminen ja surutyön läpikäyminen. Kriisin läpikäyminen nähdään psykodynaamisessa 

ajattelussa varsin kaavamaiseksi: vaiheet ovat kaikilla perheillä erilaisista ilmenemismuodoista 

huolimatta samat, eikä yhtäkään vaihetta voi kohtaamatta ohittaa. (Hautamäki 1993, 14–15; 

Mäki 1998, 54; Määttä 1999, 28–30, 39–40; Tauriainen 1994, 18–19.) Määtän (1999, 40) 

mukaan valtaosa perheiden parissa työskentelevistä ammattilaisista on sitoutunut 

psykodynaamiseen suhtautumistapaan. Tämän hän kokee johtuvan siitä, että kasvatus- ja 

kuntoutusalan oppikirjoista ei juuri muuta suhtautumistapaa ole löytynyt. Määttä (1999) kritisoi 

ammattilaisten suhtautumista vammaisten lasten perheisiin nimittämällä psykomyytiksi sääntöä, 

joka on ohjannut ammattilaisten ajattelua. Tämä nimenomaan psykodynaamista ajattelutapaa 

ohjaava myytti pitää sisällään ajatuksen siitä, että vanhempien on kohdattava lapsen 

vammaisuuden aiheuttama pettymys ja tiettyjen vaiheiden kautta sopeuduttava. Määttä näkee 

myytin taustalla olevan psykokulttuurisen ajattelun (ks. Kivivuori 1992), jossa elämää ja 

tapahtumia ympärillä tulkitaan psykologian perinteestä lähtöisin olevin käsittein. Ammatti-

ihmisten tavoitteeksi on tullut ikään kuin nähdä vanhempien sanojen ja reaktioiden taakse ja sitä 

kautta selvittää, mistä on ”oikeasti” kysymys. Käytännössä tämä on johtanut 

asiantuntijakeskeisyyteen ja vanhempien jäämiseen kuntoutuksen ja suunnittelun ulkopuolelle.  

 

On myös kysytty, onko vammaisen lapsen vanhempien suru lyhyttä ja ohimenevää vaiko 

jatkuvaa tai uusiutuvasti esiintyvää. Kratochvilin ja Devereuxin (1988; ref. Niskanen 2000, 9) 

tutkimuksesta käy ilmi, että myös isompien lasten vanhemmat kokevat surua ja alakuloa. Simon 

Olhanskyn (1962; ref. Mäki 1998, 54) mukaan suru vaikuttaa useimpiin vanhempiin koko 

elämän ajan. Se nousee esiin luonnollisina reaktioina traagisiin tapahtumiin. Wiklerin, Wasonin 

ja Hatfieldin (1981; ref. Mäki 1998, 54) tutkimuksen mukaan pieneltäkin tuntuvat asiat, 

esimerkiksi vammattomien lasten leikin seuraaminen, saattavat palauttaa vanhempien mieleen 

suuren surun, vaikka elämä sinänsä sujuisikin kohtalaisen hyvin. Lievennyksenä 

psykodynaamisen ajattelutavan lainmukaisuudelle Fergusonin ja Fergusonin nelikentässä on 

psykososiaalinen malli, jossa oletetaan, että lapsen vamman aiheuttama shokki johtuu sen 

sosiaalisen merkityksen ja seurauksien tajuamisesta, ei niinkään itsessään lapsen vammasta. 
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Keskeisiä käsitteitä psykososiaalisessa mallissa ovat krooninen suru ja stressi sekä 

uutuudenjärkytys. (Ferguson & Ferguson 1987, 365—367; ks. myös Hautamäki 1993, 15–16; 

Mäki 1998, 54–55; Määttä 1999, 30—32.) Suru on luonnollinen ja ymmärrettävä reaktio 

traagiseksi tulkittuun tapahtumaan, ja joillekin vanhemmille tietty surullisuus jää pysyväksi 

olotilaksi (Määttä 1999, 31). Olhanskyn (1962, 4; ref Ferguson & Ferguson 1987, 365) mukaan 

olisi pikemminkin outoa, jos vanhemmat jonain aamuna herätessään voisivat iloisina todeta 

olevansa onnellisia siitä, että heidän lapsensa on edelleen vammainen. Suru säilyy, mutta 

vaihtelee muotoaan tilannesidonnaisesti. Stressin katsotaan syntyvän vanhemmille olosuhteista ja 

jäämisestä vaille riittävää sosiaalista tukea tilanteissa, joita tulee vastaan elämässä vammaisen 

lapsen kanssa. Ilmiö on siis tilanteisiin ja elämän realiteetteihin liittyvä, ei lapsen 

vammaisuudesta suoranaisesti johtuva. Uutuudenjärkytys on taas vastinkäsine psykodynaamisen 

mallin kieltämiselle ja syyllisyydelle. Uutuudenjärkytyksen katsotaan olevan seurausta siitä, kun 

vanhempien aiemmat odotukset elämältä romuttuvat ja asettuvat uudelleenarvioitaviksi. 

(Ferguson & Ferguson 1987, 365—366.) 

 

Funktionaalisessa (tai funktionalistisessa) ajattelutavassa näkökulma siirtyy vanhempien 

tunteista perheen toimintojen ja roolien tarkasteluun. Tämän mallin mukaan vammainen lapsi 

häiritsee jo pelkällä olemassaolollaan perheen toimintaa. Lapsen syntymähän jo sinänsä 

vaikuttaa perheen toimintoihin, mutta vammaisen lapsen vaikutus on vielä mittavampi. 

Vaikutuksia voivat olla roolisekaannukset ja perheen yhtenäisyyden ongelmat. (Hautamäki 1993, 

16; Määttä 1999, 32–33.) Anders Gustavssonin (1989; ref. Hautamäki 1993, 16) mukaan 

vammaisen lapsen perheessä työnjako on usein hyvin perinteinen: pääasiassa äiti omistautuu 

vammaisen lapsen hoivaamiselle. Tämä voi ajan mittaan aiheuttaa äidille rooliristiriitoja hänen 

tasapainotellessaan vammaiselle lapselle omistautumisen ja muiden elämänprojektiensa välillä. 

Äitien mahdollisuus työssäkäyntiin vähenee. Isän rooli nähdään funktionaalisessa mallissa 

ongelmalliseksi sen vuoksi, että lapsen vammaisuus saattaa estää häntä toteuttamasta hänelle 

luontaista perheen toimintaa ylläpitävää roolia, jos lapsen hoivan tarve jatkuu läpi koko elämän. 

Äidin roolin hoivan antajana korostuessa isän toiminta lapsen kanssa jää vähäiseksi. (Määttä 

1999, 32; Tauriainen 1994, 19.) Erityisesti isän roolin on katsottu häiriintyvän, mikäli 

vammainen lapsi on poika, eikä isä pääse normaaliksi katsotulla tavalla harrastamaan yhdessä 

poikansa kanssa ja opettamaan tälle miehisiksi miellettyjä asioita (Tallman 1965; ref. Ferguson 

& Ferguson 1987, 368). Edelleen vammaisen lapsen on katsottu olevan yhteydessä vanhempien 

kohonneen avioeroriskin kanssa (Barnes, Mercer & Shakespeare 1999; ref. Niskanen 2000, 10). 

Airi Hautamäen (1993) mukaan perheiden kehitystä voidaan tarkastella Erik. H. Eriksonin (ks. 
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esim. Erikson 1980) kehittämään psykososiaalisten kehityskriisien teoriaan pohjautuvan 

elämänkaariajattelun kautta. Hautamäen mukaan jokainen vanhempana toimiva aikuinen on 

omassa kehityksessään sisäistänyt kulttuurisesti annetun tyypilliseksi oletetun perheen 

kehityskaaren, johon liittyy odotusarvoja tietyistä siirtymävaiheista. Tällaisiksi normatiivisiksi 

kehityskriiseiksi Hautamäki kuvaa parisuhteen avautumista uudelle tulokkaalle, siirtymistä 

pienlapsiperheestä murrosikäisen lapsen perheeksi siihen liittyvine itsenäistymistapahtumineen 

ja lopuksi lipumista ”täyden pesän” vaiheesta ”tyhjän pesän” vaiheeseen. Hautamäen mukaan 

perheessä oleva vammainen lapsi pakottaa perheen tekemään ratkaisuja, jotka poikkeavat näistä 

vanhempien sisäistämistä lapsen kehitykseen ja perheen elämänkaareen liittyvistä 

odotusarvoista. Seurauksena on elämäntavan kapeutumista, jolla Hautamäki tarkoittaa 

vanhempien keskeisten toimintojen kiertymistä lapsen vamman ja tämän seurantavaikutusten 

ympärille. Kritiikkiä funktionaalinen lähestymistapa on saanut vahvan perherooleihin 

kohdistetun odotetun normatiivisuutensa ansioista (Ferguson & Ferguson 1987; ref. Hautamäki 

1993, 16).   

 

Vuorovaikutuksellisessa (tai interaktionistisessa) suhtautumistavassa huomio kiinnitetään 

perheen ja yhteiskunnan välisiin suhteisiin. Siinä tarkastellaan perheen toimintaa laajemmassa 

yhteiskunnallisessa kontekstissa. Malli hylkää funktionaalisen suhtautumistavan oletukset 

perheen rooleista ja tehtävistä: perheellä ei katsota olevan mitään vakiintuneita tehtäviä, jotka 

sen tulisi täyttää pysyäkseen koossa. Sen sijaan perheen ja yhteiskunnan välillä katsotaan olevan 

vuorovaikutusalueita. Häiriöitä näissä vuorovaikutussuhteissa ei selitetä lapsen vammaisuudella, 

vaan yhteiskunnan kyvyttömyydellä vastata perheen tarpeisiin tietyissä tilanteissa. Keskeiseksi 

käsitteeksi tässä mallissa nousee stigmatisoituminen eli leimautuminen. Yhteisö voi leimata 

vammaiset jäsenensä poikkeaviksi ja ei-toivotuiksi, ja tästä seuraa eristämistä. (Ferguson & 

Ferguson 1987, 371.) Myös palveluiden huonous tai niiden riittämättömyys nousee usein 

teemaksi vuorovaikutuksellisessa lähestymistavassa. (Määttä 1999, 34; Tauriainen 1994, 19–20.) 

Ferguson ja Ferguson (1987, 371) pitävät vuorovaikutuksellista näkökulmaa parhaana 

vaihtoehtona perhetutkimuksessa. Heidän tekstiensä julkaisemisen aikaan se oli kuitenkin vielä 

varsin vähäisesti tutkimuksissa ja ammattilaiskäytännöissä esiintyvä lähestymistapa. 

 

Ekologinen lähestymistapa kuuluu vuorovaikutuksellisen mallin sisälle (Tauriainen 1994, 20). 

Tässä lähestymistavassa lapsi, hänen perheensä, lähiympäristö sekä laajempi yhteiskunnallinen 

ympäristö muodostavat kokonaisuuden. Perhe ei ole sulkeutunut järjestelmä, vaan osa 

ympäröivää lähiyhteisöä ja laajempaa yhteiskuntaa. Perheen selviytymiseen vaikuttavia tekijöitä 
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löytyy myös perheen ulkopuolelta. Perheen kokemuksiin, toimintaan ja selviytymiseen 

vaikuttavat yhteiskunnassa vallitsevat arvot ja normit, palvelujärjestelmä, sosiaalinen ympäristö 

ja perheen päivittäistä elämää määräävät tekijät. (Mt., 14.) Kyse on siis eritasoisista sosiaalisista 

systeemeistä, jotka ovat vuorovaikutuksessa keskenään. Bronfenbrennerin (1979; ref. Määttä 

1999, 77) luomassa ekologisessa teoriassa lapsen ja ympäristön välistä vuorovaikutusta 

tarkastellaan neljällä tasolla. Perhe muodostaa ytimen, jonka ympärillä lähipiirin eli 

mikrosysteemin tasolla ovat koti, päiväkoti tai koulu. Seuraava ympäröivä taso on mesosysteemi, 

joka muodostuu niiden ympäristöjen välisistä suhteista, joissa lapsi on mukana; tällaisia voivat 

olla sukulaiset, ystävät ja erilaiset viranomaiskontaktit. Näiden ympärille rakentuu ekosysteemi, 

johon kuuluvat vanhempien työolot ja yhteiskunnan tukijärjestelmä. Kaiken ympärillä 

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

 

Ekokulttuurinen näkökulma syventää ekologista tarkastelua ottamalla huomioon, että perheiden 

arjen hallintaan vaikuttavat yhteiskunnan voimavarojen ja rajoitusten lisäksi perheen sisäiset 

voimavarat ja rajoitukset (Rantala 2002, 22.; Tauriainen 1994, 15). Perhe nousee täten oman 

elämänsä subjektiksi (Tauriainen 1994, 15). Ekokulttuurisessa ajattelussa korostetaan perheen 

toimintatapojen ja valintojen huomioonottamista osana lapsen arkielämän järjestämistä (Mattus 

2001, 17). Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie ja Nihira (1993; ref. Määttä 1999, 82) ovat 

määrittäneet kymmenen muutoksen aluetta, joiden on todettu olevan kehityksessään 

viivästyneiden lasten perheissä merkityksellisiä: 

- Perheen toimeentulo ja taloudellinen perusta 

- Kasvatuksen, opetuksen ja terveydenhuollon palvelut 

- Kodin ja lähiympäristön sopivuus ja turvallisuus 

- Kotityöt ja perheen työnjako 

- Lastenhoidon järjestäminen 

- Lapsen leikkimahdollisuudet ja kaverit 

- Aviolliset roolisuhteet 

- Sosiaalinen tuki 

- Isän rooli  

- Vanhempien tiedonlähteet ja tavoitteet 

Näiden pohjalta muodostuu perheen ekokulttuurinen ympäristö, arkirutiinien kannalta 

olennainen resurssien ja toimintatapojen kokonaisuus. Sen muotoutumiseen vaikuttavat 

yhteiskunnan asettamat rajoitteet ja perheelle tarjotut voimavarat sekä perheen omat arvot, 

uskomukset ja vahvuudet. (Määttä 1999, 82.) 
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Ekokulttuurisessa lähestymistavassa keskeinen käsite on akkommodaatio. Tällä tarkoitetaan 

prosessia, jossa perhe etsii ja löytää tasapainon yhteiskunnan sosiaalisten, kulttuuristen ja 

taloudellisten voimien sekä omien sisäisten voimiensa välillä. (Tauriainen 1994, 15.) Lapsen 

poikkeavan kehityksen tai vamman vuoksi perhe voi joutua muuttamaan totuttuja arkirutiinejaan 

ja päivittäisiä toimintatapojaan sekä aikataulujaan. Esimerkiksi vanhemmat saattavat vaihtaa 

työpaikkaa tai asuntoa, liittyä uusiin ryhmiin ja omaksua uusia arvoja sekä opetella uusia 

kasvatus- ja hoitokäytäntöjä. Kaikkia näitä voidaan pitää perheen arkielämän 

akkommodoitumisena eli mukautumisena lapsen asettamien uusien vaatimusten mukaisesti. 

(Määttä 1999, 81.) 

 

Taulukossa 1 on koottuna edellä kuvailtu Fergusonin ja Fergusonin nelikenttämalli sekä siihen 

liittyvät keskeiset käsitteet ja avainsanat. 

 

TAULUKKO 1 Nelikenttämalli vanhempien reaktioista lapsen vammaisuuteen (Ferguson & 
Ferguson 1987; Määttä 1999).  
 
 Normatiivinen  

(lapsesta johtuva) 
Tilanteesta johtuva 

 
 
 
Tunteet, 
asenteet 

 

PSYKODYNAAMINEN 

Tunteet 
Kriisi 
Surutyö 
* vihamielisyys, syyllisyys, suru, 
syyttely, kieltäminen 
-> vamman hyväksyminen 
 

 

PSYKOSOSIAALINEN 

Krooninen suru 
Stressi 
Uutuudenjärkytys 
* vamman sosiaalisen merkityksen ja 
seurauksien tajuaminen 

 
 
 
 
Toiminta, 
käyttäyty-
minen 

 

FUNKTIONAALINEN 
Perheenjäsenten normatiiviset  
roolit 
* äidin korostunut hoivaajarooli 
* avioeroriski 
* elämäntavan kapeutuminen, 
kiertyminen 
lapsen vammaisuuden ympärille, 
sosiaalinen vetäytyminen 

 

VUOROVAIKUTUKSELLINEN 
Yhteiskunnallinen konteksti 
Leimautuminen 
Palveluiden riittämättömyys 
Ekologinen 

* yhteiskunnan arvot, normit, 
palvelujärjestelmä, sosiaalinen 
ympäristö 
Ekokulttuurinen 

*perheen sisäiset 
voimavarat/rajoitukset, akkommodaatio 
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4.2 Ammattilaisten käsityksistä lasten vanhempien käsityksiin 

 

Siirryttäessä vanhempien reaktioita ja toimintaa psykologisoivasta ajattelutavasta kohti 

ekologista ja ekokulttuurista suhtautumistapaa on alettu ymmärtää, että perheiden oma 

asiantuntijuus heidän elämänsä asioissa on voimavara, jota ei ole käytetty riittävästi. 

Ammattilaiset ja perheen ulkopuoliset asiantuntijat ovat pyrkineet tulkitsemaan perheiden 

reaktioita ja toimintaa ja sitä kautta tarjoamaan perheille näiden tarvitsemia palveluita ja tukea. 

Tällaisesta perheen patologisoimisesta tulisi päästä eroon. Vammaisten lasten perheet ovat usein 

tavallisia perheitä, jotka pystyvät toimimaan itse subjekteina ja määrittelemään itse omat 

tarpeensa, kunhan heitä vain osataan riittävästi ja oikealla tavalla tukea siinä. Täten perheet 

pystyvät tekemään ekokulttuurisen ajattelun mukaisia omia valintojaan. (Mattus 1999, 14—15.) 

 

Edellä esitellyistä tutkimuksista käy ilmi, että palvelujärjestelmän toimivuudella ja perheen 

saamalla tuella on keskeinen merkitys vammaisen lapsen perheen arjen sujuvuudelle. Perhe on 

osa yhteiskuntaa, ja palvelujen tehtävänä tulisi olla tukemassa perheen osallistumista ja itsenäistä 

selviytymistä. Oleellista on tiedonsaanti palveluista. Ammattilaisten tulee työssään omaksua 

tukeva ja informoiva, mutta ei asioita liian valmiiksi tarjoava ote. Myös vammaisen lapsen 

vanhemmilla tulee olla oikeus tehdä itse valintoja ja päättää, mitkä asiat ovat heidän perheelleen 

tärkeimpiä. Tiedonsaannissa vertaistuen merkitys on huomattava. On asioita, joita 

ammattiasiantuntijat eivät vain voi tietää samalla tavalla kuin käytännön kautta asiantuntijoiksi 

oppineet vammaisen lapsen vanhemmat. Palvelujärjestelmä on monimuotoistunut ja siten 

kokemuksen kautta hyviksi havaitut neuvot ovat usein tarpeellisia oikeiden ja parhaiden 

valintojen tekemiseksi. 

 

Perinteisesti vammaisten lasten perheiden tutkimuksessa on näkynyt asiantuntijalähtöinen 

orientaatio (Itälinna ym. 1994, 14). Tutkijapari Fergusonin (1987, 357) arvion mukaan suuri osa 

ammatti-ihmisistä on sitoutunut psykodynaamiseen suhtautumistapaan työskennellessään 

vanhempien kanssa. Heidän tutkimustuloksensa ovat lähtöisin Yhdysvalloista, mutta Määttä 

(1999, 40) toteaa tilanteen olevan sama myös Suomessa. Tässä tutkielmassa pyrin löytämään 

esiin vammaisten lasten vanhempien omaa näkemystä heidän perheidensä elämästä. Edellä 

esittelemäni nelikenttämalli (ks. taulukko 1, s. 24) perustuu vanhempien kanssa työskentelevien 

asiantuntijoiden tapoihin tulkita sitä, kuinka perheet kokevat lapsen vammaisuuden. 

Tutkimuskysymyksenäni empiirisen aineistoni analyysissä on, missä määrin vanhempien 
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omissa kirjoituksissa näkyy näitä nelikenttämallin eri osien piirteitä – psykodynaamista, 

psykososiaalista, funktionaalista ja vuorovaikutuksellista tapaa ajatella vammaisen lapsen 

vanhemmuutta. Täten pyrin saamaan selville, miten vanhempien parissa työskentelevien 

ammattilaisten ja vanhempien omat käsitykset perheiden elämästä kohtaavat. Korostuvatko 

vanhempien omissa kirjoituksissa ammattilaisten perinteisesti käyttämät psykologisoivat mallit 

ja tunnepuhe vai onko paino enemmän tilanteisiin ja perheen sekä ympäristön 

vuorovaikutussuhteiseen nojautuvassa vuorovaikutuksellisen mallin mukaisessa ajattelussa? 

Analyysin toisessa vaiheessa erittelen kunkin luokan sisältämiä teemoja, toisin sanoen 

minkälaisia teemoja vanhemmat käsittelevät mallin eri luokkiin kuuluvissa 

kirjoituksissaan.  

 

Oletuksenani on aiemmin tehtyyn tutkimukseen perustuen, että vanhempien kirjoitukset 

painottuvat mallin vuorovaikutukselliseen luokkaan. Siksi tarkemmin eri lähestymistapojen 

sisältämiä teemoja tutkiessani painotan tarkasteluni vuorovaikutuksellista mallia edustavien 

viestien sisältöön. Tutkin, millä tavoin näissä viesteissä esiintyvät mallin keskeiset 

avainkäsitteet: yhteiskunnan arvot, normit, palvelujärjestelmä ja sosiaalinen ympäristö, perheen 

sisäiset voimavarat ja rajoitukset sekä akkommodaatio. Pyrin esiin nousevien kokemusten 

perusteella luomaan kuvaa siitä, mikä merkitys virallisella ja epävirallisella tukiverkostolla 

sekä sosiaalisella ympäristöllä on vanhempien kokemukselle elämästään vammaisen lapsen 

vanhempana. Lisäksi pyrin selvittämään, millaisia kohtaamisia heillä on palvelujärjestelmän 

kanssa. Toimiiko palvelujärjestelmä todellisena tukena perheille? Hyvien ja huonojen 

kokemusten pohjalta pyrin löytämään jotain opittavaa vanhempien parissa työskenteleville 

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 perheitä ja 

tarjota heille tukea, tietoa, ideoita, iloa ja toimintaa. Yhdistyksen jäsenyydessä ja toiminnassa ei 

ole diagnoosirajoja, vaan millä tavalla vain vammaisten lasten perheet ovat tervetulleita mukaan 

toimintaan. Yhdistykseen voivat kuulua lapset itse, heidän vanhempansa, sisaruksensa, 

isovanhempansa ja muut läheisensä, vammaisten lasten kanssa työskentelevät henkilöt sekä 

kaikki, jotka haluavat edistää vammaisen lapsen asiaa. Jaatinen on saanut nimensä Arto 

Paasilinnan kirjasta Onnellinen mies siltainsinööri Akseli Jaatiselta, joka uhkuu samaa rohkeutta, 

pitkäjänteisyyttä, voimaa ja uskomatonta luovuutta kuin vammaisten lasten vanhemmat ja 

läheiset (Jaatinen ry:n internet-sivut 2008). Yhdistysläisillä on tapana kutsua itseään lyhyesti 

’jaatisiksi’. Tapa korostaa mielestäni sitä, että toiminnassa painotetaan jäsenten välistä tasa-arvoa 

riippumatta siitä, mikä kenenkin suhde on käsitteeseen ’vammainen lapsi’. Jokaisella katsotaan 

olevan tasa-arvoisesti omanlaistaan näkemystä ja asiantuntemusta aiheesta. 

 

Jaatisilla on käytössään monitoimitilat Helsingin Malminkartanossa. Tiloista käytetään nimitystä 

Maja. Majalla on tarjolla erityisvälineitä ja -leluja perheiden käyttöön, tilaa voi varata omaan 

käyttöön tai sinne voi piipahtaa muuten vain tapaamaan muita yhdistyksen jäseniä. Yhdistys 

järjestää erilaisia tapahtumia ja kerhoja. Yhdistys pyrkii toimimaan monipuolisena 

tiedonjakajana sähköpostiin tilattavien JaatisTietoiskujen sekä aktiivisesti keskustelevan 

Jaatisposti-sähköpostilistansa avulla. 

 

Katri Kärkkäinen on tehnyt Jaatispostiin kirjoittelusta vuonna 2001 Helsingin yliopiston 

valtiotieteelliseen tiedekuntaan pro gradu -tutkielmansa. Tutkielman teon aikaan Jaatispostiin 

kirjautuneita jäseniä oli noin 700. Kärkkäinen sai kyselytutkimukseensa vastaukset 325 

kirjoittajalta. Vastausten kautta saadun tuloksen mukaan Jaatispostin kirjoittelijoista 72 % oli 

vammaisten lasten vanhempia; isiä 21,5 % ja äitejä 50,5 %. Isien osuus on poikkeuksellisen suuri 

verrattuna yleisesti vastaavissa oma-apuryhmissä mukana olevien miesten määrään. Kärkkäinen 

arvioi tämän liittyvän nimenomaan Jaatispostin toimintaan internetin välityksellä toimivana 

ryhmänä: hän uskoi tietotekniikan hallinnan ja toisaalta internetin mahdollistaman 

anonyymiuden madaltavan myös miesten kynnystä osallistua. (Kärkkäinen 2001, 72.) Muita 

vammaiselle lapselle läheisiä ihmisiä kuten sisaruksia tai ystäviä kirjoittajista oli 2,4 %. 
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Loppuosa eli 25,5 % listalle kirjoittavista tai sitä seuraavista henkilöistä oli järjestöjen edustajia 

(n. 6 %) tai julkisen sektorin ammattilaisia (n.19 %). Kärkkäinen totesi kyselyn tuloksen sinänsä 

yllättäväksi, koska pelkkiä jaatispostiviestejä lukemalla järjestöjen ja julkisen sektorin edustajien 

joukkoa ei voisi olettaa näin suureksi. Käytännössä listalle kirjoittavat pääasiassa siis lasten 

vanhemmat ja omaiset, mutta sitä seuraa myös ulkopuolisempia henkilöitä. Kärkkäinen totesi 

listan täten poikkeukselliseksi oma-apuryhmäksi, koska perinteiset oma-apuryhmät toimivat niin 

sanotulla suljetun ryhmän periaatteella, mikä tarkoittaa sitä, että kyseisiin ryhmiin ei ole ryhmän 

ulkopuolisilla pääsyä. Hän tulkitsi tämän myönteiseksi ilmiöksi, koska keskustelua seuraamalla 

ja sieltä perheiden käytännön elämässä kohtaamista ongelmista tietoa saamalla Jaatispostin 

toiminnasta voivat hyötyä myös vammaisten lasten perheiden parissa työskentelevät 

ammattilaiset. Aktiivisimmiksi listan kirjoittelijoiksi osoittautuivat jo voimaantuneet vammaisten 

lasten vanhemmat, jotka vastailivat muiden vanhempien esittämiin kysymyksiin. Vastauksista 

välittyi vanhempien halu ja mahdollisuus auttaa ja jakaa tietoa muille Jaatispostin jäsenille. 

Maantieteellisesti jaatiset sijoittuivat kyselyn mukaan varsin Etelä-Suomi -painottuneesti: jopa 

71 % vastanneista ilmoitti asuvansa Etelä-Suomen läänin alueella. Toisaalta Kärkkäisen 

tuloksissa korostuivat vastanneiden kokemukset Jaatispostista merkityksellisenä tiedonlähteenä 

juuri haja-asutusalueilla ja pienillä paikkakunnilla, koska näillä alueilla ei perheillä ollut tarjolla 

muita vertaisverkostoja. 

 

5.1 Jaatispostin viestit tutkielman empiirisenä aineistona 
 

Syksyllä 2002 etsiessäni aihetta pro gradu -tutkielmalleni kuulin ensimmäistä kertaa Jaatinen 

ry:stä ja Jaatispostista Kehitysvammaliiton kautta. Tapasin 17.12.2002 Kehitysvammaliiton 

tiloissa Helsingissä liiton työntekijät Susanna Hintsalan ja Erja Pietiläisen. Heidän mielestään 

Jaatisposti olisi monipuolisen ja vanhempien ääntä esiintuovan keskustelunsa vuoksi 

mielenkiintoinen tutkimuksen kohde. Otin keskustelun rohkaisemana yhteyttä Jaatisen 

toiminnanjohtaja Miina Weckrothiin, joka 18.12.2002 minulle lähettämässään sähköpostissa 

toivotti minut lämpimästi tervetulleeksi tekemään tutkielmani Jaatispostin parissa. Sovimme, että 

alan tehdä pro gradu -tutkielmaa, jonka tavoitteena on analysoida keskustelun kautta välittyvää 

näkökulmaa vammaisen lapsen vanhemmuudesta. Analyysin toivottiin nimenomaan keskittyvän 

keskustelun sisältöihin, koska keskustelulistasta oli tehty vähän aiemmin yksi pro gradu -

tutkielma yleisemmällä tasolla. 
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Seurasin talvella 2002—2003 Jaatispostin sähköpostikeskustelua noin 1,5 kuukauden ajan ennen 

kuin tein ratkaisuja esimerkiksi aineiston (ajallisen) rajauksen suhteen. Kyseisenä ajanjaksona 

listalle kirjoitettiin kolmatta sataa viestiä. Totesin saavani varmasti riittävästi 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 läheisyydessä tuolloin. 

Uskoin, että tuolla rajauksella aineistostani tulisi pikemminkin liian suuri kuin liian pieni, mikä 

olisi luonnollisesti parempi niin päin. Liian runsaaksi osoittautuvaa aineistoahan voisi aina 

myöhemmässä vaiheessa rajata; suppean aineiston täydentäminen jälkikäteen olisi taasen 

huomattavasti hankalampaa. Halusin varmistaa aineiston riittävän laajuuden pystyäkseni 

erottamaan sieltä sisällöllisiä heterogeenisyyksiä. Heterogeenisyyden eli erityispiirteiden 

etsiminen vaatii laajemman aineiston kuin homogeenisyyden eli yhteneväisyyden osoittaminen 

(Tuomi & Sarajärvi 2004, 92). 

 

Keskustelua muutaman kuukauden päivittäin seuratessani tein myös karkeata arviota siitä, mikä 

kirjallisuus olisi hyvää taustoittamaan tutkielmani teoreettista osuutta. Tein arvion, että 

samantyyppiset teemat toistunevat keskusteluissa ajankohdasta riippumatta. Tällä esiseuranta-

ajanjaksollani keskusteltiin esimerkiksi eri koulumuodoista, perhesuhteista, lasten 

käytösongelmista, apu- ja harrastusvälineistä, verotuksesta, Kelan ja kunnallisten viranomaisten 

päätöksistä… Lisäksi esiteltiin erilaisia tapahtumia ja koulutuksia. Keskustelu oli hyvin 

rönsyilevää ja monipuolista. Luotin saavani monipuolisen ja edustavan aineiston tutkielmani 

empiiriseksi aineistoksi syksyn 2002 viesteistä. Yhdistyksen puolelta tuli vielä tarkentava toive, 

että aineiston kerääminen olisi hyvä lopettaa marraskuun loppuun, koska siinä vaiheessa 

keskustelun sävy oli heidän tuntumansa mukaan muuttunut hetkellisesti Jaatispostin tyylille ei-

tyypilliseksi. Huomioin luonnollisesti tämän toiveen aikarajauksessani. 

 

5.2 Tietosuojakysymykset ja tutkittavien suostumus 
 

Useimmat jaatispostilaiset kirjoittavat listalle omilla nimillään ja monet virallisilla (esim. 

työpaikkojen) sähköpostiosoitteillaan. Vain muutamilla kirjoittajista on selvästi 

nimimerkkityyppinen sähköpostiosoite (ks. Mäkinen 2006, 175). Nämäkin kirjoittajat usein 

esittäytyvät viesteissään ja allekirjoittavat viestin omalla nimellään. Jaatispostiin on mahdollista 

kirjoittaa myös ’jaatispostivirkailijan’ kautta eli lähettää viesti jollekulle Jaatinen ry:n 
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henkilökunnasta, joka sitten välittää viestin edelleen haluttaessa nimettömänä listalle. Siitä 

huolimatta, että kirjoittajat käyttävät viesteissä useimmiten omia nimiään ja muita 

tunnistetietojaan, olen pyrkinyt ne tässä työni raportissa häivyttämään. Jaatisposti on kuitenkin 

kirjautumista edellyttävä lista eli aivan kenen tahansa netissä surffailijan luettavissa viestit eivät 

ole. Muutenkaan tunnistetietojen esiin tuominen tämän tutkimuksen yhteydessä ei olisi 

luonnollisestikaan tutkimuksen tarkoituksen kannalta tarpeellista. Kuten Eskola ja Suoranta 

(2001, 56) toteavat, arkaluontoisten tietojen kohdalla tutkijan tulee erityisen tarkkaan miettiä, 

minkä verran ihmisten yksityisyyteen puuttuminen on tarpeellista tutkimuksen tuoman lisätiedon 

kannalta. 

 

Eskola ja Suoranta (1998, 54) toteavat sähköpostin ja erilaisten verkkokeskustelupalstojen 

käytöstä tutkimusaineistona, että tutkimustarkoitus asettaa omat kehyksensä muuten melko 

vapaaseen verkkovuorovaikutukseen. Tutkimusintentiosta tulisikin heidän mukaansa aina kertoa 

keskustelijoille. Kyse on siitä, että vapaan vuorovaikutuksen mahdollisuutta ei tulisi rajoittaa 

tutkimuksenteolla. Jälkikäteen heränneestä kiinnostuksesta tutkia keskusteluja – josta tässä 

minun tutkimuksessani on kyse – tulisi myös ilmoittaa keskustelijoille, jotta heillä on 

mahdollisuus päättää, haluavatko he antaa tekstinsä käytettäviksi tutkimuksessa. Kuula (2006, 

178) linjaa, että mitä suljetumpi sähköpostilista on kyseessä, sitä ehdottomampaa on pyytää lupa 

viestien tutkimiseen. Organisaation, seuran tai yhdistyksen vain jäsenille tarkoitetun 

sähköpostilistan viestien käyttäminen tutkimusaineistona vaatii hänen mukaansa sekä listan 

pitäjän että listalle osallistuvien ihmisten luvan. Lupa tulee pyytää myös silloin, vaikka tutkija 

olisi itse listan jäsen. Tutkimuslupaa kysyttäessä kerrotaan perustiedot tutkimuksesta, kerättävien 

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

 

Itse toimin siten, että 18.3.2003 Jaatisposti-listalla olleessa viestissäni kerroin pro gradu -

tutkielmastani ja aikeestani käyttää edellisen syksyn aikana kirjoitettuja Jaatispostin viestejä 

aineistonani. Olin rajannut tarkaksi ajankohdaksi aineistoksi otettaville viesteille 2.8.–

29.11.2002. Viesti välitettiin listalle jaatispostivirkailijan kautta. Tällä uskon olleen merkitystä 

kirjoittajien keskuudessa luottamusta herättäneenä seikkana. Jaatinen ry:n puheenjohtaja Miina 

Weckroth totesi viestiini liittämissään saatesanoissa: 

Me jaatispostivirkailijat suhtaudumme hyvin positiivisesti gradun tekemiseen, sillä 
Jaatispostilla on tarjottavanaan mitä parhain läpileikkaus siitä, mikä vammaisperheitä 
puhututtaa - ja gradu voi olla tapa tehdä tätä asiaa muidenkin tiettäväksi! 
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Viestissä kerrottiin, että jokaisella kirjoittajalla on oikeus kieltäytyä siitä, että hänen 

kirjoittamiaan viestejä käytetään tutkielman aineistona. Keinoiksi kieltäytyä omien viestien 

käytöstä aineistona annettiin kirjoittajille mahdollisuus joko käydä poistamassa kirjoittamansa 

viesti arkistosta seuraavan kahden viikon sisällä tai ottaa yhteyttä jaatispostivirkailijaan ja pyytää 

tätä poistamaan viesti. Kirjoittajien oli mahdollista ottaa myös yhteyttä minuun ja kertoa 

kieltäytymisestään. Annoin viestissä sähköpostiosoitteeni, jossa toivotin kaikenlaiset kysymykset 

ja kommentit tervetulleiksi. Lisäksi kerroin, että annan tutkimusraporttini Jaatisen 

henkilökunnalle luettavaksi ennen sen arvosteltavaksi jättämistä. 

 

Pidän tällä tavalla saatua suostumusta tekstien käyttöön tutkimukseen osallistuvilta kirjoittajilta 

riittävänä, ottaen huomioon, että kyseessä on kuitenkin vapaaehtoiseen osallistumiseen perustuva 

suhteellisen avoin keskustelulista. Samoin asian koki myös yhdistyksen puheenjohtaja ja listan 

ylläpidosta vastaava Miina Weckroth. En kokenut aineiston käyttämistä tutkielmassani siten 

samalla tavoin eettisesti ongelmalliseksi kuin Jaatispostista vuonna 2001 pro gradu -tutkielmansa 

tehnyt Katri Kärkkäinen. Hän oli alun perin ajatellut tutkia viestien sisältöjä, mutta oli kokenut 

sen tutkimuksen edetessä eettisesti liian arveluttavaksi ilman jokaisen kirjoittajan 

henkilökohtaista lupaa. (Kärkkäinen 2001, 75.) Toisin kuin Kärkkäinen, itse siis miellän 

saamakseni henkilökohtaiseksi suostumukseksi viestien käyttöön sen, että kirjoittaja ei ollut 

käynyt niitä antamani määräajan aikana poistamassa tai muuten osoittanut toivettaan niiden 

käytön rajoittamiselle. 

 

Kuulan (2006) mukaan anonymisointi eli tutkittavia koskevien tunnisteiden poistaminen 

tutkimusaineistosta ja -julkaisusta tulee aina ratkaista tapauskohtaisesti. Ratkaisuihin vaikuttavat 

niin aineiston aihepiiri, tutkittavista ilmenevät taustatiedot kuin tutkittaville annettu informaatio. 

Vastuun tutkittavien yksityisyyden suojasta kantaa tutkija, ja hänen tehtävänsä onkin arvioida, 

minkä asioiden raportoiminen kannattaa tehdä erityisen varovaisesti tunnistamisriskin vuoksi. 

Esimerkiksi kooltaan pieniin ryhmiin kuuluvia jäseniä voi joskus tunnistaa, mikäli ryhmän nimi 

mainitaan tai jos muut tunnistamisen mahdollistavat tiedot on heikosti poistettu. Tästä syystä 

poistin itse tutkielmani tulososioon kirjaamistani aineistonäytteistä nimien ja paikkakuntien 

lisäksi myös tarkemmat vammadiagnoosit, mikäli koin sen voivan johtaa tunnistettavuuteen. 

Tällöin kirjasin diagnoosin paikalle hakasulkeisiin sanan [diagnoosi]. Samoin menettelin nimien 

ja paikkakuntien kanssa. Toisin sanoen katkelmissa lukee esimerkiksi [Lapsen nimi] tai 

[Paikkakunta] niissä kohden, mistä tunnistetiedot on poistettu. En kokenut tarpeelliseksi käyttää 
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näissä yhteyksissä Kuulan suosittelemia pseudonyymejä eli peitenimiä, koska kyseisten 

ilmaisujen käyttö oli kuitenkin loppujen lopuksi varsin vähäistä. (Kuula 2006, 200–218.) 

 

Melko paljon pohdin tunnistettavuuden kannalta käyttämäni aineiston erityisluonnetta: sehän oli 

kerätty internetiinkin talletetuista sähköpostiviesteistä, jotka olisivat periaatteessa kaikkien 

listalle kirjautuvien löydettävissä ja luettavissa. Tässä päätin luottaa Jaatinen ry:ltä saamani 

tutkimusluvan riittävän. Sähköpostilista on kuitenkin valvottu ja uusien jäsenten sisäänpääsy 

vaatii aina listaa ylläpitävien jaatispostivirkailijoiden hyväksynnän. Olin saanut sillä hetkellä 

listalle kirjautuneilta jäseniltä luvan käyttää viestejä aineistona tutkielmassa. Sain tutkielmani 

ohjaajalta ja seminaariryhmältäni myös tukea sille, että tekemäni tasoinen tunnistetietojen 

poistaminen on riittävää. Jotta tutkielmani raportissa käyttämäni aineistositaatit eivät olisi 

suoraan yhdistettävissä Yahoo!Groupsin viestiarkistossa oleviin viesteihin, muutin lopulta 

aineistona käyttämieni viestien numeroinnin uudeksi.    

 

5.3 Aineistona käytetyt viestit 
 

En analysoinut erikseen, minkä verran viestejä Jaatispostin arkistosta poistettiin listalle 

kirjoittamani tutkielman tekoa koskevan viestin jälkeen ja mahdollisesti siten tutkimukseni 

vuoksi. En kokenut sitä tarpeelliseksi, sillä en halunnut erotella sitä, eivätkö kirjoittajat halunneet 

viestejään osaksi tutkimukseni aineistoa vai olivatko he poistaneet viestinsä jo aiemmin 

mahdollisesti jostain muusta syystä. Yahoo!Groupsin arkistointijärjestelmä toimii kuitenkin 

siten, että viestit saavat arkistoitaessa kukin oman juoksevan järjestysnumeronsa, ja tämä numero 

säilyy samana, vaikka välistä poistettaisiinkin viestejä. Kaikkiaan viestejä oli poistamiselle 

annetun määräajan kuluttua umpeen eli 1.4.2003 poistettu kahdeksan (8) kappaletta. Koko 

aineistoon kuuluvien viestien määrä huomioon ottaen pidän tätä hyvin pienenä määränä.  

 

Kaikkiaan rajaamallani ajanjaksolla eli elo–marraskuussa 2002 Jaatispostiin oli kirjoitettu 785 

viestiä. Kirjoittajien itsensä tai jaatispostivirkailijoiden toimesta viestejä oli poistettu 1.4.2003 

mennessä edellä mainitut kahdeksan viestiä eli aineiston analysointia varten soveltuvaksi 

muokkaamisen aloittaessani minulla oli käytettävissäni 777 viestiä. Ensimmäisen viestien 

läpilukukerran perusteella karsin joukosta pois puhtaasti foorumin toimintaan perustuvat viestit 

(esimerkiksi virusvaroitukset tai foorumin käyttöohjeet). Jätin tutkimusmateriaalini ulkopuolelle 

myös selkeästi muiden kuin vammaisten omaisten kirjoittamat informaatiota välittävät viestit 
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(esimerkiksi ammattilaisten tai jaatispostivirkailijoiden lähettämät tiedotukset koulutuksista 

tms.). Kopioin jäljelle jääneet viestit Yahoo!Groupsin arkistosta tekstinkäsittelyohjelma Wordiin 

helpommin käsiteltäväksi tekstiaineistoksi. Yksittäisten viestien pituus vaihteli paljon: yhdestä 

rivistä kolmeen sivuun. Tulostin tekstiaineiston paperiversioksi. Kaikkiaan tekstiä oli 

tulostettuna 308 liuskaa. Analyyttisemman lukuprosessin aikana tulostamieni viestien joukosta 

löytyi vielä melko paljon edellä mainitun kaltaisia puhtaasti ilmoitusten luontoisiksi viesteiksi 

osoittautuvia viestejä sekä viestejä, joista saattoi olettaa, että kirjoittaja ei ole vammaisen lapsen 

omainen. Jätin ne huomiotta analyysissäni.  

 

Teoreettisen viitekehyksen muotoutumisen myötä analyysini tarkentui, ja rajasin käyttämieni 

viestien määrää edelleen. Jätin pois muun muassa puhtaasti asiasisältöiset erilaisia lääkeaineiden 

vaikutuksia esittelevät viestit, koska en kokenut niitä oleellisiksi tutkimuskysymykseni kannalta. 

Koin analyysivaiheessa saavuttavani myös kyllääntymispisteen aineiston määrässä, joten rajasin 

sitä ihan mekaanisestikin loppupäästä lyhyemmäksi. Melko voimakkaan rajaamisen – josta 

tarkempaa kuvausta seuraavassa luvussa analyysin kuvauksen yhteydessä – myötä aineistonani 

oli lopulta 250 jaatispostiviestiä. Numeroin nämä viestit uudestaan juoksevalla numeroinnilla 1–

250. Täten uudestaan koodattuna pystyin käyttämään tätä numerointia viestien tunnistetietona 

tutkielmani tuloksia raportoivassa osiossa. Koin uudelleen numeroinnin tarpeelliseksi, koska 

alkuperäistä Yahoo!Groupsin määrittämää viestinumerointia tai esimerkiksi viestin 

kirjoittamisen päivämäärää käyttäen lainaamieni viestien ja kirjoittaneen henkilön yhdistäminen 

toisiinsa olisi ollut liian helppoa 
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6 Analyysi 

 

6.1 Laadullinen tutkimus 
 

Tämä tutkielma on luonteeltaan laadullista tutkimusta. Laadullisen tutkimuksen 

ominaispiirteisiin kuuluu, että tietoa kootaan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa ja tutkimus on 

luonteeltaan kokonaisvaltaista. Laadullisessa tutkimuksessa suositaan aineistonhankinnassa 

metodeja, joissa tutkittavien näkökulmat ja ”ääni” pääsevät esille. (Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 

2000, 155.) Tämän tutkielman empiirinen aineisto on vammaisten lasten vanhempien itse 

Jaatisposti-sähköpostilistalle tuottamista teksteistä koottua ja siten hyvin edellä kuvatut kriteerit 

täyttävää.  

 

Yhteiskuntatieteissä käytetyiksi laadullisiksi tutkimusmenetelmiksi on listattu joidenkin 

lähteiden mukaan jopa 43 erilaista nimikettä (Hirsjärvi ym. 2000, 153). Menetelmällisesti 

laadullisen tutkimuksen kenttä on siis laaja. Koska laadullisessa tutkimuksessa aineistot voivat 

olla hyvinkin laajoja ja runsaasti mielenkiintoisia asioita sisältävää, analyysissä eteenpäin 

pääsemiseksi on tutkijan pystyttävä selvittämään oleellisia pullonkauloja. Tärkeinä vaiheina 

etenemisessä ovat: 1) Päättää, mikä aineistossa kiinnostaa – ja pysyä päätöksessä vahvasti. 2) 

Käydä läpi aineisto ja erottaa ja merkitä ne asiat, jotka liittyvät kiinnostukseen sekä jättää pois 

kaikki muu. Kiinnostavat asiat kerätään erilleen muusta aineistosta. 3) Luokitella, teemoitella, 

tyypitellä tms. aineisto.  4) Kirjoittaa yhteenveto. (Tuomi & Sarajärvi 2004, 92.) 

 

Koin oman aineistoni kanssa juurikin ongelmia tämän rajauksen suhteen. Käsissäni oli paljon 

tekstimateriaalia, joka sisälsi valtavat määrät kiinnostavia asioita. Olisi tehnyt mieli syventyä 

tutkimaan kaikkea. Koska se ei tosiaan kuitenkaan yhden tutkimuksen puitteissa olisi ollut 

mahdollista, jouduin tekemään rajauksia. Osaltaan rajaavaksi tekijäksi nousi lopulta valitsemani 

menetelmäkin. Valitsin työlleni menetelmäksi teorialähtöisen sisällönanalyysin, jolloin muu kuin 

teorian puitteisiin soveltuva aineisto piti rajata tarkemman analyysin ulkopuolelle. Väkisin pois 

joutui jättämään siis kiinnostavaakin materiaalia. Käytännössä tämä rajaaminen toki toi 

työskentelyyn ryhtiä ja teki sen yleensäkin mahdolliseksi. 
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6.2 Sisällönanalyysi menetelmänä 
 

Tutkimusta tehtäessä analyysin tavoitteena on luoda sanallinen ja selvä kuvaus tutkittavasta 

ilmiöstä, tiivistetyssä ja yleisessä muodossa. Sisällönanalyysi on perusanalyysimenetelmä, jota 

voidaan käyttää kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissä. Se voidaan käsittää väljänä 

teoreettisena kehyksenä, joka voidaan liittää erilaisiin analyysikokonaisuuksiin, mutta toisaalta 

sitä voi pitää myös omana yksittäisenä metodina. Sisällönanalyysi sopii hyvin täysin 

strukturoimattomankin aineiston analyysiin. Kuitenkin kritiikkinä sisällönanalyysiä kohtaan on 

esitetty, että sillä saadaan kerätty aineisto vasta järjestetyksi johtopäätösten tekoa varten ja siten 

se on menetelmänä keskeneräinen. (Tuomi & Sarajärvi 2004, 93—110.) Toisaalta paraskin 

yksittäinen tutkimusmenetelmä tuottaa vasta luokiteltua materiaalia. Tämä materiaali on raaka-

ainetta ajattelulle, joka on tutkimuksen tuloksellisuuden kannalta tutkijan oleellinen tehtävä. 

(Hakala 2007, 17.)  

 

Tarkemmin tarkasteltuna käsite ’sisällönanalyysi’ on siis niin väljä, että se vaatii tarkempaa 

määrittelyä. Tuomi ja Sarajärvi (2004, 107) erottavat teoksessaan Laadullinen tutkimus ja 

sisällönanalyysi toisistaan sisällön erittelyn ja sisällönanalyysin. Sisällön erittely on heidän 

mukaansa dokumenttien analyysiä, jossa kuvataan esimerkiksi tekstin sisältöä määrällisesti. 

Sisällönanalyysin pyrkimys sitä vastoin on sisällön sanallinen kuvaus. Ero on siinä mielessä 

merkittävä, että työskentely poikkeaa niin itse tutkimuksenteon kuin sillä esiin saatavien tulosten 

osalta. Käytännössä voi ajatella, että sisällön erittely yhdistettynä sisällön kontekstianalyysillä on 

vasta sisällönanalyysiä. Sisällönanalyysi tuottaa Tuomen omakohtaiseen kokemukseen 

perustuvan esimerkin perusteella huomattavasti enemmän ja tarkempaa tietoa kuin pelkkä 

sisällön erittely. (Mt., 108–109.)   

 

Teorialähtöisessä analyysissä nojaudutaan johonkin tiettyyn teoriaan, malliin tai auktoriteetin 

esittämään ajatteluun. Kyseinen malli esitellään, ja sitä kautta määrittyvät muun muassa 

tutkimuksessa kiinnostavat käsitteet. Aineiston analyysiä ohjaa täten valmis, aikaisemman tiedon 

pohjalta luotu kehys. Ideana tämän tyyppisessä analyysissä on usein aikaisemman tiedon 

testaaminen uudessa kontekstissa (Tuomi & Sarajärvi 2004, 99.) Tutkimuksen teoreettisessa 

osiossa hahmotellaan valmiiksi kategoriat, joihin aineisto suhteutetaan. Klassinen ajatusmalli 

teorialähtöisestä analyysistä on, että liikkeelle lähdetään teoriasta ja siihen palataan empiriassa 

käynnin jälkeen (Eskola 2007, 163). 
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Siitäkin huolimatta, että tutkielmani teko perustui käytännössä minulla valmiina käytettävissä 

olleelle aineistolle, päädyin analyysissä teorialähtöiseen otteeseen. Koin mielenkiintoiseksi 

lähteä testaamaan aihetta käsittelevässä aiemmassa kirjallisuudessa usein esiintyvää teoreettista 

mallia omaan aineistooni sovellettuna. Esiintyisikö siis puhtaan autenttisessa vammaisten lasten 

vanhempien itse tuottamassa aineistossa noita näkökulmia ja malleja, joiden pohjalta 

asiantuntijat ja ammattilaiset yleensä aihetta lähestyvät? Ja missä suhteessa eri teoriakehykseni 

eri ajattelumalleja esiintyisi: siinäkö, miten aiheeseen on perinteisesti ammattilaisten toimesta 

suhtauduttu vai siten, kuten uudempi, sekin ammattilaislähtöinen, tutkimustieto antaisi olettaa? 

Valitsin teoreettiseksi pohjaksi analyysilleni siis Fergusonin ja Fergusonin luoman 

nelikenttämallin vammaisen lapsen perheiden parissa työskentelevien ammattilaisten käsityksistä 

siitä, miten vanhemmat kokevat lapsensa vammaisuuden. Olen kuvannut mallin ja siihen liittyvät 

keskeiset käsitteet luvussa 4 ja esitän ne yhteenvetona taulukossa 1 sivulla 24. Mallin neljä eri 

luokkaa muodostavat kategoriat, joihin suhteutin aineistoni. 

 
Sisällönanalyysiä voidaan jatkaa luokittelun tai kategorisoinnin jälkeen aineiston kvantifioinnilla 

(Tuomi & Sarajärvi 2004, 117). Kvantifiointi on Eskolan ja Suorannan (1998, 166) mukaan 

suhteellisen helppo tapa päästä liikkeelle laadullisen aineiston analyysissä, koska sen avulla 

tekstimassaan hallintaan saa jonkinlaista tuntumaa. Tässä tutkielmassa päädyin varsin 

yksinkertaiseen kvantifiointiin: päätin ensin luokitella aineistonani olevat Jaatispostiin kirjoitetut 

viestit teoreettisen mallin mukaisiin luokkiin, ja sitten laskea kuhunkin luokkaan kuuluvien 

viestien määrät. Täten saisin mielikuvaa siitä, missä suhteessa kunkin malliin kuuluvan luokan 

mukaisia viestejä aineistossa esiintyy.  

 

6.3 Analyysin käytännön toteutus – karkeammasta hienompaan 
 

Koska pohja-ajatuksenani aineistonkeruussa oli ollut periaate, että otan alkuvaiheessa mukaan 

mieluummin liian paljon kuin liian vähän tekstimassaa, saatoin aavistella, että aineisto on ehkä 

liiankin suuri analysoitavaksi kokonaisuudessaan. Tekstiä oli tulostettuna Word-tiedostona yli 

300 liuskaa. Koska en kuitenkaan voinut tietää tarkkoja rajoja sille, missä menee aineiston 

saturaatiopiste, lähdin aluksi vain lukemaan aineistoa läpi.  

 

Pyrkimyksenäni oli luoda alkuun yleinen mielikuva, mistä aineistonani olevassa otoksessa 

jaatispostiviestejä keskustellaan. En ollut tuossa vaiheessa vielä lyönyt lukkoon tutkielmani 
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teoreettista tarkastelukulmaa tai metodiakaan. Ensimmäiset lukukerrat veivät luonnollisesti 

paljon aikaa, kun teksti oli aivan uutta. Itse asiassa ehdin lukea aineistoni ajatuksen kanssa läpi 

vain yhden kerran kokonaan ja toista kertaa puoleenväliin, kun työskentelylleni tulikin pitkä 

tauko. Luultavasti tuo edellä mainitsemani teoriapohjan ja metodologian huteruus suurelta 

osaltaan aiheuttivat sen, että tutkielman tekoprosessi ei enää edennyt, vaan aineiston raskaus ja 

laajuus uuvuttivat minut. Jollain tapaa aineiston sisällöt jäivät kuitenkin vuosiksi venähtäneen 

tauon ajaksi päähäni muhimaan. Minulla oli jonkinlainen käsitys siitä, mitä pro graduni tulee 

käsittelemään. Tein töitä sosiaalityöntekijänä ja sain itse ensimmäisen lapseni – ja koko ajan 

muistin kyllä keskeneräisen tutkielmani ja sen aiheet. Takuulla keräsin samalla osittain 

alitajuisesti mielessäni myös pohjaa, jolle työni sitten jatkossa rakentui. 

 

Syksyllä 2007 jatkoin tutkielmani tekemistä. Varmistettuani Jaatinen ry:stä ja 

yliopistolaitokseltani, että saman aiheen parissa työskenteleminen voi jatkua, aloin taas lukea 

aineistoa. Oikeastaan yllätyin, miten raskasta sen lukeminen välillä olikin. Äitinä ja – kolmen 

vastoittain kokemani keskenmenon jälkeen – jälleen raskaana olevana juutuin monesti 

pohtimaan viestien merkityksiä ja kirjoittajien elämäntilanteita aivan liiankin tarkkaan. Kytkin 

teemoja henkilökohtaisesti omaan elämääni. Tällaiseen en ollut osannut ehkä varautua, koska 

aiemmin vammaisuuden kohtaaminen oli ollut minulle varsin neutraali ja ammatillinen asia. 

Myöskään vanhemmuutta ja sen eri ulottuvuuksia en ollut ennen omaa äidiksi tulemistani kovin 

syvällisesti pohtinut. Voin täysin allekirjoittaa ihmistyön etiikkaa laajalti tutkineen Martti 

Lindqvistin toteamuksen, että maailma näyttää erilaiselta eri rooleista koettuna (Lindqvist 1992, 

27).  Uskon, että tällä asioiden henkilökohtaisesti lähemmäs tulemisella oli kuluneen ajan ohella 

vaikutusta työskentelyyni tutkielmani parissa 

  

Edelleen lähinnä luin aineistoa läpi, kylläkin kiinnostavia kohtia alleviivaillen. Erityisesti 

kiinnitin huomioita palvelujärjestelmän, virallisen ja epävirallisen, esiintymisiin tekstissä, koska 

olin kokenut sen itseäni kiinnostavaksi aihepiiriksi ja halusin sen jollain tapaa tutkielmaani 

sisällyttää. Varsinainen teoriapohja oli edelleen hakusessa. Aiempaa aihetta käsittelevää 

tutkimuskirjallisuutta lukemalla minulle alkoi kuitenkin vähitellen hahmottua tutkijapari 

Fergusonin ja Fergusonin luoman luokittelumallin hyvin yleinen esiintyminen aihetta 

käsittelevissä teksteissä. Tuli tunne, että haluaisin testata mallin yhtenevyyttä oman aineistoni 

kanssa. Aiempi tutkimuskirjallisuus oli kovin asiantuntijalähtöistä, ja nythän minulla oli 

käsissäni varsin autenttista vanhempien omaa näkökulmaa. Olisi mielenkiintoista verrata, miten 

vanhempien ja heidän parissaan työskentelevien ammattilaisten näkemistavat kohtaavat. 
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Metodikirjallisuutta lukemalla ja kollegiaalisia keskusteluja käymällä teorialähtöinen 

sisällönanalyysi alkoi tuntua tavoitteisiini soveltuvalta tutkimusmenetelmältä. Minullahan oli 

valmis teoria, jonka soveltuvuutta uudessa kontekstissa voisin testata. Kun Fergusonin ja 

Fergusonin malli oli lähtenyt asiantuntijoiden ja tutkijoiden käsityksistä, soveltaisin itse sitä 

vanhempien omiin tapoihin nähdä asiat. Fergusonin ja Fergusonin malli oli neliluokkainen; se 

jakaantui psykodynaamiseen, psykososiaaliseen, funktionaaliseen ja vuorovaikutukselliseen 

luokkaan. Neljän eri luokan esiintyvyyksien etsiminen suuremmastakin tekstimassasta tuntui 

hallittavalta määrältä. Päätin käyttää analyysiyksikkönä (ks. Eskola & Suoranta 1998, 167) aina 

yhtä jaatispostiviestiä. Toisin sanoen pyrkisin luokittelemaan aineistooni sisältyvät viestit neljään 

eri luokkaan. Päädyin tähän, koska käytettävissäni oleva tekstimäärä oli varsin suuri, ja sen 

yksityiskohtaisempi (esim. lause- tai sanatason yksiköiden käyttäminen) analysointi olisi käynyt 

liian työlääksi 

 

6.3.1 Kvantifioiva teorialähtöinen analyysi 

 

Käytännössä aloitin aineiston analyysin tekemällä apuvälineeksi taulukon, johon kirjasin ylös 

kunkin luokan avainsanat ja keskeiset käsitteet (ks. s. 24, taulukko 1). Tein luokkien 

merkitsemisen ja havaintojen uudelleenlöytämisen helpommaksi määrittämällä kullekin 

etsimälleni luokalle värikoodin. Psykodynaamista luokkaa merkitsin sinisellä, psykososiaalista 

vihreällä, funktionaalista keltaisella ja vuorovaikutuksellista punaisella värikoodilla. Merkitsin 

värikoodit myös tekemäni taulukon paperiversioon, ja värit ja luokat alkoivatkin nopeasti 

assosioitua toisiinsa. Tekstin lukemisen ohessa liimasin aina aineistotekstiliuskan sivuun sen 

värisen huomiotarran, mistä luokasta mielestäni oli kyse. Jätin laput aina vähän liuskan reunan 

ulkopuolelle näkyviin, että eri luokkien löytäminen pikaisesti oli helpompaa. Täten oli nopeasti 

hahmotettavissa myös silmämääräisesti, missä suhteessa eri luokat aineistossa esiintyivät. 

 

Aina luokan määrittäminen ei ollut yksiselitteistä. Pyrin siihen, että yksinkertaisimmillaan yksi 

jaatispostiviesti kuului vain yhteen luokkaan, mikäli sellaisen pystyi helposti määrittämään. 

Tarvittaessa merkitsin kaksi eri värikoodia, jos viestissä esiintyi aineksia useammasta eri 

suhtautumistavasta. Enimmillään yhdessä viestissä esiintyi kolmen eri luokan aineksia. Tällaisia 

viestejä oli neljä kappaletta koko aineistossa. Jouduin todellakin toteamaan, että kirjoittajat eivät 

aina ”pysyneet linjassa” teoriamallini suhteen, vaan joskus jopa samassa tekstikappaleessa 

saattoi esiintyä toisilleen vastakkaisten mallien mukaista ilmaisua.  
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Alun perin aineistoksi valitsemani viestimäärä alkoi useamman lukukerran myötä tuntua aina 

vain suuremmalta ja raskaammalta analysoitavaksi kokonaisuudessaan. Toisaalta huomasin 

myös, että tietyllä tavalla aloin kokea saaneeni aineistosta oleellisen informaation irti jo 

vähäisemmänkin määrän viestejä huolella luettuani. Tyylillisesti viestit alkoivat siis toistaa 

itseään ja saatoin olettaa, että uutta tutkimusasetelman kannalta oleellista informaatiota ei enää 

nousisi esiin, vaikka rajaisin aineistoani uudestaan. Kyseistä ilmiötä, jossa tietty määrä aineistoa 

riittää tuomaan esiin sen peruskuvion, joka tutkimuskohteesta on mahdollista löytää, kutsutaan 

saturaatioksi (Eskola & Suoranta 1996, 35; Tuomi & Sarajärvi 2004, 89). Tehtyäni karkean 

analyysin 308-sivuisen aineistoni 246 ensimmäisestä sivusta, tein päätöksen rajata aineistoni 

siihen ja jättää loput sivut analyysin ulkopuolelle. Perustelin ratkaisua sillä, että kutakin 

teoriamallini neljästä luokasta oli esiintynyt aineistossa siihen mennessä useamman kerran. 

Vertasin esiintyneisyyden määrää Tuomen ja Sarajärven (2004, 91) antamaan viitteelliseen 

ohjeeseen, jonka mukaan aineiston itsensä toistamisesta voidaan puhua, kun jokaista luokkaa on 

esiintynyt vähintään kahdesti. Omassa aineistossani vähimmilläänkin esiintyvästä luokasta oli 

tuossa vaiheessa esiintynyt 13 merkintää. Totesin, että tästäkin tekstimäärästä oli selkeästi 

selvitettävissä, missä suhteessa kutakin luokkaa aineistossa esiintyy. Varsinkin mielikuva 

etukäteen suurimmaksi olettamani luokan ylivoimaisen suuresta esiintymisestä oli selvä.  

 

Ensimmäisen analyyttisen lukukerran päätteeksi olin siis saanut aineiston karkeasti luokiteltua 

teoreettisen mallini mukaisiin neljään luokkaan. Tämän puhtaasti teorialähtöisen kvantifioivan 

analyysin tuloksena minulla oli tieto mallin eri luokkien esiintymiskerroista aineistossa sekä eri 

luokkien esiintymisten prosentuaaliset osuudet kaikista esiintymisistä. Tätä voi pitää 

ensimmäisenä osatuloksena ja vastauksena ensimmäiseen tutkimuskysymykseeni. 

Menetelmällisesti tämä ensimmäinen vaihe jäänee Tuomen ja Sarajärven (2004, 107—108) 

määritelmän mukaisesti enemmänkin sisällön erittelyn tasolle, koska vaikka olin lukenut 

aineiston viestejä sisällöllisesti hyvinkin tarkkaan saadakseni ne sijoitettua teoreettisen mallin 

mukaisiin eri luokkiin, oli tämän vaiheen tulos vasta numeerinen esitys, aineiston kvantifiointi. 

Koska halusin päästä syvemmälle eri luokkiin kuuluvien viestien sisältöön, jatkoin analyysiani 

toisella vaiheella, sisällön analysoinnilla käyttäen apuna teemoittelua. 
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6.3.2 Luokkien sisältöjen teemoittelu  
 

Seuraavana vaiheena oli alkaa perehtyä kunkin luokan viestien sisältöihin tarkemmin. Viestien 

sisältöjen teemoittelu tuntui soveltuvalta menetelmältä – halusinhan saada aineistostani irti 

nimenomaan informaatiota siitä, mikä vammaisten lasten vanhempia puhututtaa ja miten he asiat 

kokevat. Eskolan ja Suorannan (1998) mukaan aineistosta voi poimia sen sisältämät keskeiset 

aiheet ja järjestää ne teemoittain. Täten on mahdollista vertailla tiettyjen teemojen esiintymistä ja 

ilmenemistä aineistossa. Teemoittelu vaatii onnistuakseen teorian ja empirian vuorovaikutusta, 

jonka on näyttävä myös tutkimustekstissä niiden lomittumisena toisiinsa. (Eskola & Suoranta 

1998, 175—176.) Teemoittelu on suositeltava analysointitapa nimenomaan jonkin 

käytännöllisen ongelman ratkaisemisessa (mt., 179). Toivoin näin ollen teemoittelun kautta 

löytäväni aineistoni pohjalta myös ammattilaiskäytännöissä hyödynnettävissä olevaa tietoa. 

 

Koin mielekkääksi jatkaa työskentelyä siitä mihin jäin, eli aloin lukea teoreettisen 

nelikenttämallin mukaan järjestelemääni aineistoa läpi aina yksi luokka kerrallaan. Pyrin 

löytämään luokkien sisältä aiheita ja teemoja, mistä juuri kyseiseen luokkaan kuuluvissa 

viesteissä kirjoitetaan. Luin viestit läpi jälleen useampaan otteeseen ja kirjasin ylös niissä 

esiintyviä aiheita. Käytin lukemiseni tukena teoreettista mallia, toisin sanoen etsin nimenomaan 

kyseiselle luokalle tyypillistä ilmaisua ja sitä, mihin teemoihin kytkeytyneenä se nousi esiin. 

Kokosin aineiston minussa herättämiä teemaehdotuksia muistiinpanoiksi käsitekartan 

tyyppisesti, merkiten otsakkeiden yhteyteen numeroin ne viestit, joissa kutakin teemaa esiintyi. 

Useamman lukukerran avulla pystyin nostamaan kustakin luokasta esiin vähintään muutamia 

keskeisiä teemoja, joita niissä käsiteltiin. Osin pyrin tarkoituksella painottamaan tässä toisen 

vaiheen analyysissä suurimmaksi muodostunutta luokkaa, mutta osin kunkin luokan sisältämän 

aineiston koonkin johdosta luokkien sisältä esiin nostamieni teemojen määrät ovat kutakuinkin 

suhteessa siihen, minkä verran kyseiseen luokkaan kuuluvia viestejä oli suhteessa koko 

aineistoon.  

 

6.4 Oman työskentelyn arviointia 

 

Eskolan ja Suorannan (1998, 167—168) mukaan olisi suositeltavaa aineistoa luokitellessa tehdä 

aina sen kahteen kertaan, vieläpä niin, että yksi kerta tulisi tehdyksi yhdellä istumakerralla. 

Tällöin luokitteluperusteet säilyisivät varmemmin samoina läpi koko aineiston. Oman aineistoni 
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runsauden ja sen lukemisen ajoittaisen raskaaksi kokemisen vuoksi en pystynyt tähän 

ensimmäisen vaiheen analyysiä, toisin sanoen viestien nelikentän mukaisiin luokkiin sijoittelua, 

tehdessäni. Tyydyin siis ensimmäisen vaiheen analyysissäni siihen, että luokittelin aineiston 

yhteen kertaan. Tämäkin tapahtui useammassa eri pätkässä aivan siitä syystä, että koko aineiston 

läpikäyminen tarkasti lukien kesti aivan liian kauan yhdellä työskentelykerralla tehtäväksi. 

Jälkikäteen todeten olisi ollut hyödyllistä käydä aineisto luokittelumielessä uudelleenkin avoimin 

mielin läpi, valmiina muuttamaan jo tehtyä luokittelua tarvittaessa. Halu päästä analyysissä 

nopeasti eteenpäin ja syvemmälle sai kuitenkin minut päätymään siihen, että luotin aineiston 

tulleen jotakuinkin ”oikein” luokitelluksi nelikentän luokkiin pelkästään yhteen kertaan 

perustuen. Sinänsä aineiston läpilukukertoja oli toki kertynyt siihen mennessä jo huomattavasti 

enemmän ja aivan tyhjästä tilanteesta en ollut siis lähtenyt aineistoa luokittelemaan.  

 

Jouduin olosuhteiden pakosta tutkielmani teoriaosuutta kehitellessäni turvautumaan pitkälti 

toisen käden lähteisiin. Käytännössä siis perehdyin teoreettisiin malleihin lähinnä suomalaisen 

kirjallisuuden kautta. Tätä kautta minulle toisaalta kehittyi selkeä mielikuva siitä, että Fergusonin 

ja Fergusonin teoriamallia on käytetty varsin paljon kotimaisessakin vammaisperheitä 

käsittelevässä tutkimuksessa. Tämän kotimaisen kirjallisuuskatsauksen perusteella 

mielenkiintoni mallia kohtaan heräsi ja halusin testata tuota mallia omaan olemassa olevaan 

aineistooni. Aloitin ensimmäisen karkean aineiston luokittelun vähän kuin testimielessä: 

onnistuisinko käyttämään nelikentän runkoa luokittelurunkona. Koin onnistuvani.  

 

Laineen (2007, 34) mukaan tutkimukseen kuuluu ajoittain kriittinen ja reflektiivinen vaihe. Kyse 

on nimenomaan tutkijan itsekritiikistä, joka tarkoittaa oman tulkinnan kyseenalaistamista. 

Minulle tällainen vaihe tuli siirtyessäni teemoittelemaan jakamieni luokkien sisältöjä. 

Työskentelyn edetessä ja perehtyessäni aina tulkintaa vaativissa tilanteissa teoriakirjallisuuteen 

tarkemmin teoria tuli luonnollisesti koko ajan tutummaksi. Kääntöpuolena tässä oli, että aloin 

löytää ”virheitä” analyysissä. Esimerkiksi olin mieltänyt ensimmäisellä analysoivalla 

lukukerralla useimmiten lapsen saman ikäisiin vertaamisen psykososiaaliseksi ajattelutavaksi, 

mutta myöhemmässä analyysissani tajusin, että kyseessä saattoikin olla ajatus 

psykodynaamisesta kriisin kuvaamisesta. Toisaalta jotain viestiä yhä uudestaan ja tarkemmin 

lukiessani tajusin, että kyseessä olikin puhtaasti tilanteesta kumpuava kommentointi, ei niinkään 

tunteista puhuminen. Tällaisia tulkinnan muutoksia tuli vastaan vielä aivan loppuvaiheessakin, 

kun kirjoitin määrittämiäni teemoja auki. Tässä vaiheessa olin tutustunut syvemmin lopulta 

käsiini saamaani alkuperäiseen englanninkieliseen Fergusoniin ja Fergusoniin (1987) ja teoria oli 
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minulle jo varsin tuttu. Pyrin korjaamaan aina vastaan tulevat ilmiselvät virheet. Edelleen 

tulkinnanvaraisiksi jääneissä tilanteissa päädyin pysyttäytymään alkuperäisessä tulkinnassani, 

koska koko analyysivaiheen kokonaisvaltainen uudelleen läpikäyminen siinä vaiheessa olisi ollut 

jo turhan työlästä ja aikataulun suhteen mahdotontakin. Perustelin tätä ratkaisua sillä, että 

tutkimusta tehdessä minkään tiedon ei voida ajatella olevan objektiivista, vaan tutkija päättää 

aina viime kädessä tutkimusasetelmasta oman ymmärryksensä varassa (Tuomi & Sarajärvi 2004, 

19). Toisaalta teorian tultua tutummaksi ja paremmin mielessäni sisäistetyksi muutamat 

ensimmäisen lukukerran jäljiltä kysymysmerkillä epäselväksi merkitsemäni luokittelut 

tuntuivatkin myöhemmässä vaiheessa päivänselviltä. Tästä huomiosta ilahduin, koska saatoin 

kokea oikeasti oppineeni jotain prosessin aikana. 

 

Huomasin myös, että rajanvetoni siinä, otanko viestiä yleensäkään aineistoon mukaan, ei ollut 

ollut täysin johdonmukaista. Erityisesti aineiston puolenvälin tienoilla huomasin herpaantuneeni. 

Ennen kaikkea vuorovaikutuksellisen luokan viestien teemoittelua tehdessäni huomasin 

merkinneeni tähän luokkaan kuuluviksi viestejä, jotka eivät tarkkaan tarkastellen sisältäneetkään 

mallin mukaista ajattelua. Kyseessä olivat lähinnä muutamat aiheeltaan apuvälineitä koskevat 

viestit, joissa kirjoittajien tyylit eivät niinkään sisältäneet omakohtaista tilanteeseen ja toimintaan 

liittyvää ajattelua, vaan lähinnä tyyli oli yleisistä asioista toteavaa ja faktoja luettelevaa. Tämän 

tyyppiset viestit olin pyrkinyt jo aiemmassa vaiheessa karsimaan kokonaan pois aineistosta. Olin 

karkean analysointini vaiheessa luokitellut kyseiset viestit vuorovaikutukselliseen luokkaan 

kuuluviksi, koska niissä oli kuitenkin mainintoja palvelujärjestelmästä. En enää tässä vaiheessa 

analyysiäni ryhtynyt noita viestejä aineistosta täysin poistamaan, koska olin sisällyttänyt ne 

uudelleen määrittämääni juoksevaan numerointiin ja halusin säilyttää numeroinnin loogisena. 

Pidin myös luokituksen ennallaan, toisin sanoen säilytin ne osana vuorovaikutuksellista luokkaa. 

Täten vuorovaikutuksellisen luokan suuruutta voi pitää hiukan liioiteltuna. Mistään suurista 

määristä viestejä ei kuitenkaan ollut kyse, ehkä noin viidestä viestistä, joten millään tavalla 

merkittävästi tämä ei muuta vuorovaikutuksellisen luokan asemaa suurimmaksi osoittautuneena 

luokkana.  
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7 Tulokset 
 

7.1 Viestien jakautuminen nelikentän mukaisiin luokkiin 

 
Seuraavassa taulukossa on esitelty karkean kvantifioivan analyysini esiin tuoma aineistona 

olleiden viestien jakautuminen edellä kuvatun Fergusonin ja Fergusonin nelikenttämallin eri 

luokkien mukaan (vrt. taulukko 1 sivulla 24).  

 

TAULUKKO 2 Aineiston jakautuminen nelikentän luokkiin: esiintymismäärät ja -prosentit. 

 Normatiivinen 
(lapsesta johtuva) 

Tilanteesta johtuva 

 
Tunteet, 
asenteet 
 

 
PSYKODYNAAMINEN 

23 

8 % 

 

 
PSYKOSOSIAALINEN 

35 

12,5 % 

 

 
Toiminta, 
käyttäytyminen 
 

 
FUNKTIONAALINEN 

13 

5 % 

 

 
VUOROVAIKUTUKSELLINEN 

210 

74,5 % 

 

Koska joissakin viesteissä esiintyi useamman kuin yhden luokan mukaista ilmaisua, on 

esiintymisten yhteenlaskettu kokonaismäärä suurempi (281) kuin lopullisena aineistona olleiden 

viestien määrä (250). Prosentit on laskettu osuuksiksi kaikista esiintymisistä.  

 

Psykodynaamisen mallin mukaisia viestejä aineistosta löytyi 23 kappaletta. Näistä kahdeksassa 

oli aineksia myös jonkin toisen mallin mukaisesta ajattelusta. Psykososiaalisen mallin mukaisia 

viestejä kirjasin aineistosta 35 kappaletta. Myös tässä ryhmässä suhteellisen suuri määrä 

viesteistä sisälsi myös toisen mallin mukaisia ilmaisuja, sillä peräti 19 tämän ryhmän viesteistä 

kuului myös toiseen ryhmään. Yleisin yhdistelmä oli psykososiaalisen ja vuorovaikutuksellisen 

mallin yhteisesiintyminen samassa viestissä. Funktionaaliseen luokkaan kuuluvat viestit jäivät 

aineistossani vähiten esiintyneeksi luokaksi. Kaikkiaan merkitsin kyseisen luokan mukaista 

ajattelua sisältäviksi 13 viestiä. Näistäkin viesteistä seitsemän sisälsi myös jonkin muun mallin 

mukaista ilmaisua. Vuorovaikutuksellisen mallin mukaista ilmaisua sisältävien viestien luokka 

nousi kooltaan ehdottomasti suurimmaksi. Tämän mallin mukaista ilmaisua esiintyi jopa 210 

viestissä. Kaikista esiintymisistä vuorovaikutuksellisten osuus oli 74,5 %. Jopa 30 näistä 
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viesteistä kuului myös joihinkin muihin luokkiin. Käytännössä tämä tarkoittaa sitä, että 

loppujenlopuksi vuorovaikutuksellisia piirteitä oli löydettävissä hyvin usein niistäkin viesteistä, 

jotka pääasiallisesti kirjasin muihin luokkiin kuuluviksi. 

 

Jakautuminen osoitti aiemman tutkimuskirjallisuuden perusteella tekemäni etukäteisoletuksen 

todeksi: vanhempien itsensä esiin tuoma ajattelutapa painottuu erittäin merkittävästi 

vuorovaikutukselliseen luokkaan. Perinteisesti kirjallisuudessa ja ammattilaisten käytännöissä 

vallitsevana ollut psykodynaaminen malli (ks. esim. Määttä 1999, 40) jäi sitä vastoin toiseksi 

pienimmäksi esiintyvyydeltään. Tämä havainto oli mielenkiintoinen, joskin odotettu. 

Vanhempien tunteisiin ja lapsen vammaan sinänsä kohdistuva ajattelu ja puhe oli siis varsin 

vähäistä heidän keskinäisessä keskustelussaan. Kokemusten vaihto painottui vahvasti käytännön 

elämän ja tilanteiden käsittelyyn. Ympäröivä yhteiskunta ja etenkin sen palvelut olivat 

keskeisesti keskustelun aiheina. Tunteistakin vanhemmat kirjoittivat, mutta ne liittyivät 

enemmän tilanteisiin ja olivat usein kontekstoituneita ympäröivään yhteiskuntaan. 

 

Seuraavissa alaluvuissa esittelen kunkin luokan esiintymistä aineistossa. Olen luokkiin kuuluvia 

viestejä lukemalla pyrkinyt löytämään kunkin luokan sisältä teemoja, joiden käsittelyn 

yhteydessä kyseisen mallin mukaista ilmaisua esiintyy. Tämän tarkemman analysoinnin 

pääpaino on selkeästi suurimpana esiintyneen vuorovaikutuksellisen luokan sisällöissä. Muiden 

luokkien teemojen esittely on lähinnä esimerkintasoista. Aineistosta näytteiksi esiin nostamieni 

sitaattien perässä olevat numerot viittaavat lopulliseen analyysiaineistooni päätyneiden 

jaatispostiviestien uudelleen määrittämääni juoksevaan numerointiin (1—250). Numero siis 

kuvaa, mistä viestistä lainaus on peräisin. Osaa katkelmista olen lyhentänyt keskeltä, ja sen olen 

ilmaissut kirjoittamalla merkinnän  --  poistamani  tekstikohdan paikalle.  

 

7.1.1 Psykodynaaminen 
 

Psykodynaamisessa mallissa keskeisiä avainkäsitteitä ovat tunteet, kriisi ja surutyö. Mallin 

ajattelun mukaan vammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyy lapsesta johtuvia kielteisiä tunteita 

ja asenteita, kuten vihamielisyys, syyllisyys, suru, syyttely ja kieltäminen. Perinteinen käsitys on, 

että vammaisen lapsen vanhemmaksi tulemiseen kuuluu automaattisesti klassisen kriisiteorian 

mukainen asian läpikäyminen ja surutyö. Lopulta tavoitteena on tunteiden läpikäymisen myötä 

lapsen vamman hyväksyminen. (Ferguson & Ferguson 1987, 357–364.) 
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Alun kriisi. Edellä kuvatun kaltaista perinteistä ajatusmallia alun kriisistä ja surutyöstä esiintyi 

myös aineistoni viesteissä. Asiaa käsiteltiin joko tuoreena käsillä olevana kriisinä tai mennyttä 

muistellen. Mallia esiintyi siis eri-ikäisten vammaisten lasten vanhempien viesteissä. Lapsen 

vammaisuuden kieltämiseksi tulkittavissa olevaa kirjoitustapaa esiintyi muutamien melko 

pienten lapsen vanhempien teksteissä. Kirjoittajat toisaalta tiedostivatkin olevansa vielä jollain 

tapaa prosessin alussa: 

 
” enkä vielä haluaisi menettää toivoani ainakin osittaisen paranemisen suhteen. ” (10) 

 
” se on varmaan äidin tiettyä "kapinahenkeä" koko prosessin alussa että 
kehitysvammadiagnoosin hyväksyminen tuntuu niin rankalta ja vaikealta.” (174) 

 

 Jo isomman vammaisen lapsen vanhemmat muistelivat esimerkiksi näin: 

 
” 9 vuotta sitten kun [Lapsen nimi] tyttäremme syntyi ja vammaiseksi todettiin, puski 
päälle niin kauhee masennus ja syyllisyys ja itsetunnon (mitä se nyt onkaan) lasku, että 
vieläkin puistattaa. Muistan kun katselin muita äitejä ja aattelin, että kuinka ihmeessä noi 
kaikki on onnistuneet siinä, missä minä surkeasti epäonnistuin: saattamaan maailmaan 
täydellisen lapsen -- . --  sieltäkin suosta noustiin -- ” (233)  

 
 
Eräs ”aika vanhaksi vammaisen vanhemmaksi” itseään kuvaava äiti kertoi kokemuksiaan hyvistä 

kirjoista. Hän miettii, miten olisi ollut helpompaa, jos nuo kirjat olisivat olleet käsillä jo 

aiemmin: 

 
” Oli niin paljon hämmentävää, kysyttävää, tuskaa joka vain jäyti eikä vastauksia antanut 
kukaan. Vasta viiden tai kymmenen vuoden viiveellä luettuani ja koettuani oivallan 
jälkijättöisesti osaa mistä onkaan ollut kysymys. ” (143) 

 

Vamman suoranainen hyväksyminen ja siten kriisin läpikäydyksi tuleminen tuli esiin 

seuraavassa viestissä, jossa äiti pohti muutamien keskustelijoiden esille nostamien itsetunnon ja 

syyllisyyden käsitteiden kytköksiä.  

 
” Syyllisyyttä en juuri ole tuntenut, ihmetystä ja hämmennystäkin, suruakin, joka on ajan 
myötä muuttunut mielestäni haikeudeksi. (Voi kun kuulostaa niin lattealta, kun muistaa 
alkuaikojen mielenmyllerrystä ja hätää!) Olen ajatellut, että tämä on meidän elämä ja 
eletään tätä niin hyvin kuin pystytään. ” (220) 

 

Toisaalta viestin tulkinta ei ollut aivan yksiselitteistä, koska jäljelle jääneen ’haikeuden’ tunteen 

voisi ajatella olevan psykososiaalisen mallin mukaista kroonista suruakin. Itse äiti kuitenkin koki 
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hyväksyneensä lapsen vammaisuuden. Tällaisen ajatuskulun voi toisaalta ajatella nimenomaan 

kumpuavan siitä, että asiantuntijoiden taholta tarjoillaan psykodynaamisen mallin mukaista 

surutyötä ja hyväksyntää oikeaksi tavaksi edetä elämässä vammaisen lapsen kanssa (Ferguson & 

Ferguson 1987, 357—358). 

 

Syyllisyys. Aiheena syyllisyydestä kehkeytyi aineiston viesteissä laajempikin keskustelu. Moni 

keskusteluun osallistuneista kirjoittajista myönsi jollain tapaa syyllisyyttä aika ajoin kokevansa. 

Psykodynaamisen mallin mukaiseen tulkintaan sopi kuitenkin vain osa noista viesteistä. 

Fergusonin ja Fergusonin (1987, 359) mukaan perinteisesti merkiksi vanhempien syyllisyyden 

tunteesta on tulkittu heidän esittämänsä kysymykset tyyliin: ”Mitä tein aiheuttaakseni tämän?” 

tai ”Miksi tämä tapahtui juuri minulle?” Tällaista syyllisyyden kokemusta liittyi muun muassa 

perinnöllisen vammaisuuden yhteyteen. Toisaalta eräs kirjoittaja totesi, että perimälleen ei 

mitään voi, eivätkä hänen ja hänen puolisonsa vanhemmatkaan ole vamman aiheuttavaa 

geenivirhettä tahallaan eteenpäin antaneet. Hän oli siis psykodynaamisesti tulkiten käsitellyt 

asiaan liittyvät syyllisyyden tunteensa pois. Uusien lasten hankkimisen kohdalla tilanne olisi 

kirjoittajan mielestä kuitenkin jo toinen, kun geenivirhe oli jo tiedossa. Tätä samaa ajatusta oli 

tavoitettavissa myös erään toisen kirjoittajan viestissä, josta en ollut varma, onko kyseessä 

perinnöllinen vamma vai ei: 

 
” Nyt painiskelen aivan erilaisen syyllisyyden tunteen kanssa ja järki huutaa, että tähän 
olisit kyllä voinut vaikuttaa, mutta etpä tehnyt niin, itsekäs kun olet! Minulla oli jo kaksi 
maailman ihaninta -- tytärtä, mutta eipä riittänyt, halusin vielä yhden lapsen lisää 
ahneuksissani. Nyt tämä pienimmäinen joutuu kamppailemaan sairautensa kanssa ja vain 
minun itsekkyyteni takia. ” (226) 

 

Syyllisyydestä kirjoitti myös äiti, jonka lapsi oli vammautunut tapaturmaisesti. Toisaalta 

viestissä oli havaittavissa enemmänkin seuraavana esiteltävän eli psykososiaalisen luokan 

ajattelutavan piirteitä (surun pysyvyys ja uudelleen esiin nouseminen), mutta äiti kirjoitti myös 

surun läpikäymisestä: 

 
” Nyt vasta onkin tullut aika oman surun läpikäymiseen, mikä on purkautunut 
väsymyksenä. Voi olla että olen jo voiton puolella, kun jaksoin kirjoittaa, tähän asti olen 
vain lueskellut viestejänne. ” (228)   

 



 

 47 

7.1.2 Psykososiaalinen 
 

Psykososiaalisen ajattelutavan keskeisiä käsitteitä ovat krooninen suru, stressi ja 

uutuudenjärkytys. Tunteet ovat tilanteisiin sidottuja, pikemminkin lapsen vammaisuuden 

seuraamusten tajuamisesta kuin vammasta itsestään esiin kumpuavia. (Ferguson & Ferguson 

1987, 365—367.) 

 

Suru. Keskustelussa suru nousi sen verran usein esiin, että sen nostaminen aivan omaksi 

teemakseen tuntui sopivalta. Vanhemmat kirjoittivat nimenomaan psykososiaalisen mallin 

tulkintaan sopivasta kroonisesta surusta, joka tulee esiin yhä uudestaan, eikä ole käsiteltävissä 

pois. 

 
” Meillä on yhdessä itketty niin pojan itsensä kuin pikkuveljenkin kanssa tätä surua ja sitä 
työstämme todennäköisesti koko loppuelämämme. En usko, että koskaan pääsemme 
surun tunteesta. -- tilanteeseen tottuu, mutta suru jää. ” (72) 

 

” --tunnemyrskystä ja ahdistuksesta ja surusta , joka piinaa joka ikinen sekuntti joka 
ikinen päivä. -- Vasta kun itse elää sisällä sitä tarinaa, huomaakin että ei voi vain 
maistella elämän kitkerämpää puolta vaan sitä on ahmittava suut ja korvat täyteen niin 
paljon että voi huonosti.” (125) 

 

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

jatkuvaa, mutta saattaa taas nousta pintaan aivan yllättäen: 

 
” Käytit sopivaa sanaa, kun puhuit "surusta". Sitä tuntee ehken läpi elämänsä, juuri niin 
kuin kuvasit. Merkillisissä yhteyksissä ja yllättäen.” (73) 
 

 

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

mukaan esiin tilannesidonnaisia tunteita: 

 
” Olisi tosin vale väittää, etteikö missään vaiheessa tuntunut katkeralta, kun katsoin 
muiden lapsien oppivan kävelemään ja [Lapsen nimi] ei edes osannut kontata. ” (63) 

 

Joskus ei tarvittu edes konkreettista vertailukohtaa, vaan pelkkä tieto siitä, mikä olisi käsillä 

olevassa tilanteessa ”normaalia”, saattoi saada vanhemman tunteiden valtaan, kuten seuraava äiti 

kirjoitti: 
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” Muistan, että vein tyttäreni tuon ikäisenä lelukauppaan ennen joulua nähdäkseni mitä 
hän haluaa. Hän ei halunnut mitään. Se oli minulle suuri järkytys. ” (121) 

 

Täydellinen elämä? Eräs kirjoittaja oli tekemässä opinnäytetyötä ja toivoi muilta listalaisilta 

aineistoa työhönsä. Kyseisen työn aihepiirinä oli vammaisten lasten vanhempien seksuaalisuus. 

Aineistonhankintaa koskeneessa viestissään kirjoittaja kirjoitti ilmeisesti tarkoituksellisestikin 

hieman provokatiivisesti otteen seksuaalineuvonnan luennolla jaetusta materiaalista: "Kun 

vammainen/sairas lapsi syntyy, illuusio elämän "täydellisyydestä" hajoaa --”. Tästä viestistä 

poiki listalle vilkasta keskustelua niin seksuaalisuuteen liittyen kuin laajemminkin. Eräs 

kirjoittaja puuttui vastineessaan täydellisyyden käsitteeseen, liittäen sen lapsen ominaisuuksia 

arvioivaksi, ja sai taas monia vastauksia. Useat kirjoittajat totesivat, että sinänsä lapsi voi olla 

vanhemmille täydellinen omana itsenään, mutta vanhempia kalvaa silti huoli, miten elämä 

kohtelee lasta. Viesteissä oli havaittavissa psykososiaalisen mallin ajatusta 

uutuudenjärkytyksestä – siitä, että elämä on saanut yllättävän käänteen, eikä etenekään aiempien 

oletusten mukaisesti. Tulevaisuus ei ole ennustettavissa ja se huolettaa ja surettaakin. (Ferguson 

& Ferguson 1987, 366.) 

 
” Päällimmäiseksi on kuitenkin jäänyt suru siitä, että poika ei tule kokemaan kaikkea sitä 
mitä olisimme halunneet hänen kokevan. Emme ole pettyneitä siitä, että pojasta ei tule 
insinööriä yms. vaan pettyneitä siitä että hän joutuu elämässään taistelemaan kovemmin 
kuin olisimme hänelle suoneet. ” (72) 

 

Kommunikoinnin ongelmat. Mielenkiintoinen keskustelu syntyi erään kirjoittajan avauksesta 

siitä, miten vanhemmat ovat kokeneet tilanteet, joissa lapsen kanssa ei ole löytynyt yrityksistä 

huolimatta toimivaa kommunikointitapaa. Tässä yhteydessä nousi selvästi esiin kommunikoinnin 

merkitys tunteiden ja yhteisen kokemuksen jakajana. Suru sen onnistumatta jäämisestä on suuri 

ja pysyvä, ja se koskettaa koko perhettä. 

 
” vanhempien suru ei välttämättä johdu odotuksista, että lapsella tulisi olla hieno 
ammatti. Tyttäreni, joka on nyt 10v, ei osaa puhua eikä viittoa, vain muutamaa 
kuvakorttia käyttää hyvin vastahakoisesti. Suruni siitä ei ole "täydellisen lapsen 
kaipuuta", vaan jaetun kokemuksen kaipuuta. Haluaisin että hän voisi yhden kerran 
vastata, kun kysyn "Millainen päivä sinulla on ollut?" tai "Mitä mieltä olet tästä?" Tätä 
suree myös nuorempi lapseni, joka sanoo: "Minulla on sisko, mutta olen silti ihan   
yksin." ” (64) 
 

Myös lapsen itsensä kannalta ajateltuna viestinnän puute satutti muutamaa vanhempaa – sen 

huomaaminen, että lapsi itsekin kärsii, kun vanhempi tai joku muu ei ymmärrä häntä: 
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” Minulle tulee valtava huono omatunto ja sisäinen kärsimys, jos huomaan, etten 
ymmärrä poikani kommunikaatioyritystä.” (207) 

 

Alati palaava syyllisyys. Kuten edellisen alaluvun yhteydessä jo mainitsin, Jaatispostin 

viesteissä käytiin keskustelua syyllisyydestä. Monet keskusteluun osallistuneiden viesteistä oli 

tulkittavissa juuri psykososiaaliseen luokkaan, ei niinkään psykodynaamiseen. Syyllisyys oli siis 

kirjoittajien mielestä jotain sellaista, joka helposti palaa mieleen aina uudelleen, jolloin sitä voi 

pitää stressin kaltaisena tunteena. Syyllisyyttä monet kokivat siitä, miten eivät jaksaneet aina 

kuntouttaa lastaan johdonmukaisesti, vaikka tiesivät sen olevan lapselleen parhaaksi. Tällainen 

tunne on tulkittavissa luonnolliseksi tilanteesta kumpuavaksi tunteeksi eikä psykodynaamisen 

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

 

Jälleen myös lapsen perinnöllinen vammaisuus nousi esiin syyllisyyden aiheuttajana – myös 

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

 
” -- tunnen syyllisyyttä lapsilleni antamastani geeniperimästä ( [diagnoosi] ) . Aina kun 
näen poikani ikäistensä ”terveiden” lasten parissa, tuo tunne kirpaisee syvältä.” (215) 

 

Psykososiaalisen mallin mukaista uutuudenjärkytystä – tilannetta, kun elämän realiteetit lyövät 

päin naamaa muuttuneena tilanteena – kuvasi rajusti onnettomuudessa vammautuneen lapsen 

äidin syyllisyyden tunnetta käsittelevä kirjoitus: 

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

 

Aikuistuva lapsi. Koska Jaatispostiin kirjoittavilla vanhemmilla on hyvin eri-ikäisiä vammaisia 

lapsia, nousi viesteissä esiin myös mielenkiintoisia aiheita liittyen lapsen aikuistumiseen ja 

siihen kuuluviin ilmiöihin sekä tunteisiin. Vanhemmat keskustelivat seksuaalisuudesta, ja monet 

kokivat vammaisen nuoren seksuaalisuuden mieltä askarruttavaksi aiheeksi: 

 
” Tyttäreni on 15 vuotias kehitysvammainen, kaunis nuori hyvin naisellinen nuori 
nainen. Kannan todellakin enemmän huolta hänen sukupuolielämästään kuin omastani. 
Seksuaalisuus on niin pahuksen tärkeä akkujen lataamistapa että todella toivon 
tyttärelleni samaa mistä itse olen päässyt nauttimaan. ” (60) 
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” Vammaisen nuoren seksuaalisuus minuakin tässä enemmän huolettaa. Mistä hän 
löytäisi itselleen kumppanin? Millaisen kumppanin ja miten ympäristö voisi häntä tukea? 
” (72) 
 
 

Myös aikuistuvan kehitysvammaisen vanhemmille voi tulla vastaan yllättäviä kriisinpaikkoja, 

kun nuori aikuinen havahtuu omaan ”puutteellisuuteensa” vertaillessaan itse itseään 

ikätovereihin. Eräs isä kirjoitti kokemuksestaan, kun hänen nuoreksi mieheksi ehtinyt poikansa 

oli tajunnut, että yhteistä kieltä toveripiirin tyttöjen kanssa ei ole: 

 
” Yhtenä iltana hän viittoi: Milloin vamma lähtee päästä ja puhe alkaa!?!? Siinä olikin 
pohtimista ja selittämistä! Se oli ehkäpä elämäni vaikein hetki. ” (179) 

 

7.1.3 Funktionaalinen 
 

Funtionaaliseen luokkaan kuuluvien viestien tunnistamisen koin kaikista vaikeimmaksi. Se jäikin 

aineistossani harvimmin ja vähiten esiintyneeksi luokaksi. Kaikkiaan merkitsin kyseisen luokan 

mukaista ajattelua sisältäviksi 13 viestiä. Näistäkin viesteistä seitsemän sisälsi myös jonkin 

muun mallin mukaista ilmaisua. Selkeästi puhtaan funktionaalisen mallin mukaisia viestejä oli 

siis vain kuusi. Viestien sisältämien teemojen erittelyssä ovat tässäkin yhteydessä mukana kaikki 

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

 

Funktionaalisessa lähestymistavassa keskeisessä osassa ovat perheenjäsenten roolit. Ne 

ajatellaan normatiivisiksi, ja mikäli poikkeamaa näistä rooleista tulee, häiriintyy mallin ajatuksen 

mukaan perheen toiminta. Vammaisen lapsen katsotaan häiritsevän roolien toteutumista jo 

pelkällä olemassaolollaankin. Etenkin äidin rooliin lapsen vammaisuuden katsotaan vaikuttavan 

siten, että hänen roolinsa hoivaajana korostuu liiaksi ja isät jäävät ulkopuolisiksi perheen 

toiminnassa. (Ferguson & Ferguson 1987, 368.) Kaikkiaan aineistonani olleissa 

jaatispostiviesteissä erottui selvästi jo Kärkkäisen (2001) pro gradussaan tekemä havainto: isien 

osallistuminen keskusteluun oli varsin aktiivista. Uskon tämän vaikuttaneen siihen, että 

funktionaalinen malli ja sen sisältämät perheenjäsenten normatiiviset roolit eivät nousseet 

aineistossa juurikaan esille. Jaatispostiin kirjoittavat isät olivat selvästi aktiivisia perheensä 

toimijoita, myös hoivan antajina. He ilmaisivat viesteissään myös tunteitaan miehille 

stereotyyppisesti ajateltua avoimemmin. Tallmanin (1965; ref. Ferguson & Ferguson 1987, 368) 

tulkinnan mukaista isien kokemaa erityisen voimakasta rooliristiriitaa vammaisen pojan isänä 

olemisesta viesteissä ei esiintynyt lainkaan – päinvastoin. Monet isät kertoivat viesteissään 
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ilmeisen ylpeinä niin liikunta- kuin kehitysvammaisten poikiensa elämästä ja suhteestaan heihin 

isänä. 

 

Sisaruus. Perheen muuttuneita rooleja viesteissä kuvattiin varsin vähän. Selkeimmin niitä tuli 

esiin muutamassa sisaruutta käsittelevässä viestissä. Eräs äiti kirjoitti vammattoman tyttärensä 

suhtautumisesta vammaiseen siskoonsa: 

 
” Neljävuotiaana hän osui asian ytimeen kun hän sanoi kolme vuotta vanhemmasta 
siskostaan: ”Äiti, minä olen oikeasti isosisko.” ” (221) 

 

Toisaalta sisarusten kuvattiin myös olevan erityisen sopeutuvaisia perheen yhden tai useamman 

lapsen vammaisuuteen. Aihe kuitenkin mietitytti vanhempia, ja paljon pohdittiin sitä, kuinka 

kertoa vammattomille sisaruksille lapsen vammaisuudesta ja sen vaikutuksista elämään. 

 

Lapsen erityisen vakava sairaus. Funktionaalinen malli sisältää ajatuksen perheen elämäntavan 

kietoutumisesta lapsen sairauden tai vamman ympärille (ks. Hautamäki 1993). Helpoiten 

tunnistettavaa tällaista funktionaalisen mallin mukaista ajattelutapaa esiintyi viesteissä, joissa 

kirjoittajan lapsi oli erityisen vakavasti, varmaan kuolemaan johtavalla tavalla sairas. Sairaus oli 

edennyt jo pitkälle ja lapsen hoito oli hyvin vaativaa. Sinänsä kokonaistilanteen huomioiden 

ymmärrettävä oli äidin kuvaus perheen senhetkisestä elämästä:  

 
” Vietämme hissutteluelämää. ” (126) 
 

Saman äidin kirjoittama toinen viesti kuvaa, että sosiaalista eristäytymistä voi kokea myös 

vammaisyhteisön sisällä. Syiksi ajoittaiselle vetäytymiselle hän kuvaili: 

 

” Meillä kun ei koskaan ole edes mitään uutta hyvää uutista kerrottavana teille. Ei 
kehittymistä, pelkkää takapakkia vain.” (238) 

 

Parisuhteen ongelmat. Kohonnut avioeroriski on eräs funktionaalisen mallin sisältämä perheen 

muuttuneista rooleista johtuva ilmiö (Barnes, Mercer & Shakespeare 1999; ref. Niskanen 2000, 

10). Tähän liittyen aineiston viesteistä löytyi ainoastaan yksi, sekin epäsuora, ilmaisu:  

 

” -- vuosia kestäneen perhehelvetin, riidat, äidin uupumisen ja viiden vuoden 
valvontaputken, äkkinäiset ambulanssilähdöt, kouristuskohtaukset, eron, itkut --  ” (219) 
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Toisaalta sama kirjoittaja totesi toisessa viestissään, että perheen ongelmat eivät ole vammaisen 

lapsen syytä, mutta että: 

” se ehkä vain nopeutti sitä kehitystä, mikä muutenkin olisi ollut väistämätön.  ” (94)  

 

Muutamassa muussa viestissä kyllä mainittiin lapsen vanhempien olevan eronnut tai että 

kirjoittaja on yksinhuoltaja, mutta tämän ei voinut sanoa kytkeytyvän tekstissä niinkään lapsen 

vammaisuuden aiheuttamiin perhe-elämän muutoksiin. Sen sijaan seksuaalisuudesta keskustelun 

yhteydessä lapsen vammaisuuden katsottiin jollain tapaa liittyvän vanhempien vähentyneeseen 

seksielämään. Silloinkin kirjoittajat kuitenkin totesivat, että niinhän käy usein vammattomienkin 

lasten perheissä, seksielämä ei ole enää ennallaan lapsen synnyttyä.  

 

7.1.4 Vuorovaikutuksellinen 
 

Vuorovaikutuksellisen mallin ajattelussa huomio on tilanteissa sekä toiminnassa ja 

käyttäytymisessä (Ferguson & Ferguson 1987, 371). Lähden liikkeelle käsittelemällä viesteistä 

esiin nostamiani teemoja, jotka liittyvät perheen ja yhteiskunnan kohtaamisiin (ekologinen 

näkökulma) edeten tarkastelussa kohti perheen sisäisiä voimavaroja ja ratkaisuja kuvaavia 

teemoja (ekokulttuurinen näkökulma). Monilta osin nämä näkökulmat tosin lomittuvat toisiinsa. 

Painotus tarkastelussa on palvelujärjestelmään liittyvissä aiheissa. 

 

Huonoa palvelua ja huonoja palveluita. Jaatispostissa vanhemmat jakoivat varsin avoimesti 

kokemuksiaan saamistaan palvelukokemuksista. Yhteisiä nimittäjiä niin huonoksi koetuille 

palvelutilanteille kuin huonoiksi ja riittämättömiksi koetuille palveluille olivat niukkuus, 

alueellinen epätasa-arvo ja koordinoinnin puute. 

 

Seuraava erään äidin kirjoittama esimerkki kuvasi vuorovaikutuksellisen mallin keskeistä ilmiötä 

stigmatisoitumista eli leimautumista (Ferguson & Ferguson 1987, 371), jossa yhteiskunta on 

leimannut vammaisen tai sairaan lapsen ei-toivotuksi – ja on tehty päätös säästää ja rajoittaa 

hoidon tarjoamista heille. Täten lapsille ja heidän perheilleen tarjolla olevien palveluiden 

niukkuuden voi katsoa olevan yhteydessä yhteiskunnan asenteisiin. Säästöistä päättäneiden 
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ajatuksenkulku ei luonnollisesti ole välttämättä perustunut tällaiseen näkökulmaan, mutta 

ymmärrettävästi vanhempi koki ilmiön näin asian koskettaessa henkilökohtaisesti läheltä.   

 
” -- uutisissa kerrottiin Husin uudesta säästökohteesta lasten psykiatriasta ja siitä kuinka 
jonossa olevia ei saa hoitaa. Nyt liippasi todella läheltä, koska saimme [Lapsen nimi]:n 
hoitoon vasta kesällä. -- Miten Suomi voi teeskennellä olevansa hyvinvointivaltio, jos 
täällä pitää säästää lasten terveydenhuollosta? ” (31) 

 

Joskus vanhemmat kokivat palveluiden ”pihtaamisen” ja niukkuuden tarjoilemisen suorastaan 

tarkoitukselliseksi päätöksentekijöiden haluksi ensiksi kokeilla, jos perhe vaikka pärjäisi 

ilmankin tai kulut mahdollisimman pitkälle itse kustantaen. Seuraavassa viestissä oli kyse 

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

 
” Taistelu kannatti, iso kuntayhtymän johtaja yritti kaikki keinot, että pääsisi kiertämään 
lakia, mutta ei pystynyt ” (162)  

 

Eräs äiti haki palstalta tukea muiden kokemuksista apuvälineiden hankinnassa. Heidän perheensä 

oli jo pitkään käynyt taistelua tietynlaisen liikkumisen apuvälineen saamisesta vaikeasti 

vammaiselle tyttärelleen. Äiti koki, että päätöksiä tekevät työntekijät eivät ymmärtäneet lainkaan 

heidän tarpeitaan ja tapaansa elää aktiivista elämää, jolloin väline olisi todellakin heille tarpeen. 

Ymmärrettävästi hän koki tämän erityisen raskaana siksi, että tiesi muiden saaneen myönteisiä 

päätöksiä vastaavissa välinehankinnoissa. Vanhempien luottamusta palveluntarjoajiin 

heikensikin heidän kokemuksensa siitä, että asuinpaikkakunnalla ja jopa päätöksen tehneellä 

viranhaltijalla oli suuri vaikutus siihen, minkä verran tukea perheelle järjestyi. Alueelliset erot 

tulivat selvästi esiin, kun kirjoittelijoita palstalla oli ympäri maan. Alueellinen epätasa-arvo 

korostui keskusteltaessa vammaisneuvolan tai vastaavan toiminnasta. Joillakin alueilla 

vanhemmat pystyivät toteamaan järjestelmän toimivan edes kohtuullisen hyvin, toiset taas eivät 

olleet edes koskaan saaneet kyseisenlaista palvelua, koska sellaista ei ollut tarjolla. Muutamat 

vanhemmat toivat myös esiin normaalista vammaisille lapsille tarkoitetusta järjestelmästä 

poikkeavia ratkaisuja palveluiden hankinnassa, perustellen poikkeavaa valintaa sillä, että 

virallisen järjestelmän tarjoama palvelu on niin huonoa tai toimimatonta. Lääkäripalveluita 

käytettiin muun muassa yksityisiltä asemilta, terveyskeskuksista ja kouluterveydenhuollosta, 

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

 
” -- haluan vain kertoa että monet vanhemmat, siitäkin huolimatta että lapsi on EHA2-
tasoinen eivät käytä [Laitoksen nimi]:n palveluita. Myönnän käyneeni yhden kerran 
[Laitoksen nimi]:ssa aikoinaan mutta koska koin että kukaan ei ollut lapsestani siellä 
aidosti kiinnostunut ja suhtauduttiin kuin olisin tuonut tyhjän maitotölkin tuhansien 
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kierrätystölkkien joukkoon arvioitavaksi ja käyttökelvottomaksi julistettavaksi niin 
ajattelin että on pakko olla tässä yhteiskunnassa joku muukin vaihtoehto! Ja niitähän on.” 
(78) 

 

Kyseisen asenteen voi katsoa olevan yhteydessä stigmatisointiin. Leimaavien erityispalveluiden 

sijasta perheet käyttävät mieluummin normaalipalveluja, mikä toisaalta onkin vallalla olevan 

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

 

Yhteistyö ja tiedonkulku palvelujärjestelmän eri toimijoiden välillä oli monien mielestä heikkoa. 

Eräällä perheellä oli erittäin epäonnistunut kokemus lapsen asioiden hoidon siirtymisestä 

sairaalasta kehitysvammaisten erityishuollon pariin. Perheeseen ei ollut otettu yhteyttä uuden 

hoidosta vastaavan laitoksen puolelta, vaikka näin oli siirtoa suunnitelleessa palaverissa 

vakuutettukin. Tämäkin äiti koki taustalla olevan sen, että vammainen lapsi on yhteiskunnassa ja 

jopa hänen tarpeitaan varten periaatteessa luodussa palvelujärjestelmässä epätoivottu. 

 

” -- kuinka heitteille lapseni asiat voidaan jättää! Miten hoitovastuun siirto voi olla vain 
sen varassa, kuinka hyvin vanhemmat asian hoitavat? Koen lapseni olevan pelkkää 
ylijäämätavaraa, jota kukaan ei huoli minnekään! ” (78) 

 

Toisaalta jo pelkästään olemassa olevan palvelujärjestelmän monimutkaisuus ja liian suuri 

mukana olevien toimijoiden määrä sai kritiikkiä.  

 

” Ongelmana on koko ajan ollut se, että osapuolia on liian monta. (Koulutoimi, 
päivähoito, sosiaalipuoli). Kukaan ei tiedä mitään, ja jokaiselta saa eri vastauksen ” (21) 

 

Asioiden hoitoon kaivattiin koordinointia ja ihmistä, joka olisi vastuussa lapsen asioiden 

kokonaistilanteesta huolehtien, että myös siirtymät palvelusta toisen käyttäjäksi onnistuisivat 

ilman katkoksia. Käytännössä vastuu oli useimmiten lapsen vanhemmilla itsellään. 

Työntekijöiden vaihtuvuus etenkin kehitysvammahuollon erityispalveluissa koettiin yhdeksi 

palveluiden hajanaisuuden ja palveluketjujen katkeamisen aiheuttajaksi. 

 

Lakipykälien viidakko. Lastensa asioiden hoidossa ja palveluiden saamisessa hallittava 

lakipykälien viidakko oli vanhemmista sekava. Lakipykälien tuntemisen merkitys ja ajan 

hermolla säilymisen tärkeys tuli esiin monessa viestissä. 
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”Vammaisen lapsen vanhemman tulee lakkaamatta seurata lainsäädännössä ja 
tukimuodoissa tapahtuvaa muutosta. ” (239) 

 

Suurinta ihmettelyä vanhemmissa herätti laki, jonka mukaan lapsi ollessaan tilapäishoidossa 

laitoksessa ei saa käyttää Kelan kustantamia säännöllisiä terapioitaan, koska lain mukaan 

laitoksen oletetaan tuolloin järjestävän ne. Kyseinen laki oli kaikista keskusteluun osallistuneista 

vanhemmista käsittämätön ja todellisuudesta täysin vieraantunut. Kela todettiinkin 

yhteistyökumppaneista kaikista jäykimmäksi ja byrokraattisimmaksi.  

 

Lapsen kasvamisen ja aikuistumisen myötä vastaan tulee muuttuvia tilanteita. Eräs kirjoittaja 

totesi yllättyneensä itsekin, että lapsen tulo 16 vuoden ikään oli saattanut hänet tilanteeseen, 

jossa tukijärjestelmä ei enää ollutkaan hallinnassa, vaikka hän luuli jo oppineensa sitä tuntemaan. 

Lapsen täytettyä 16 vuotta vaihtuu nuoren tulomuodoksi kuntoutustuki tai eläke. Lisäksi voi 

hakea vammaistukea, joka korvaa lapsen hoitotuen. Joissakin yhteyksissä vanhemmat kokivat 

etenkin Kelan tukia koskevan lainsäädännön jopa naurettavaksi ja asiakkaita aivan liikaa 

työllistäväksi.  

 
” Vielä haluaisin todeta, että tuo korkein vammaistuki on sentilleen sama kuin korkein 
hoitotuki. En ymmärrä miksi siis pitää erikseen perustella, että ikänsä monivammaisena 
eläneen ihmisen täytyisi jotenkin perustella sitä, että hän vielä 16 vuotta täytettyäänkin 
on yhtä vammainen. ” (239)   

 

” Minusta ei ole enää minkään terveen järjen kanssa tekemistä sillä, että kymmenet 
vuodet on sinne toimitettava vuodesta toiseen lausuntoja. Näin vain väsytetään jo 
valmiiksi vammaisen lapsen hoitamisesta ja kuntoutuksesta väsyneitä vanhempia. - - 
Minusta on hirvittävän tuskaista ja väsyneiden vanhempien kiduttamista tämä 
lomakerumba. Lopputulos on kuitenkin aivan selvä. Eli tuskin mihinkään työhön 
kykeneviä saadaan. ” (245) 

 

Suuri muutos vammaisen lapsen perheessä on lapsen muuttaminen kotoa pois, esimerkiksi 

kehitysvammaisille tarkoitettuun asuntolaan. Vaikka laitossijoitukset ovat nykyään erittäin 

harvinaisia lapsilla ja nuorilla, on yleisesti kuitenkin tavoitteena tukea nuorten normaalia 

itsenäistymistä ja omaan kotiin muuttamista aikuistuessa. Muuttoon liittyy monia juridisia 

kysymyksiä. Myös edunvalvojan määrääminen täysi-ikäiselle lapselle voi olla vanhemmille 

täysin uusi ja opiskeltava asia. Näitä ja monia muita lakikiemuroita vanhemmat pohtivat myös 

Jaatispostin viesteissä, toisilleen vinkkejä antaen ja neuvoen. 
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Lainopillista apua vanhemmat kertoivat käyttäneensä jonkin verran. Ennen kaikkea 

Kehitysvammaisten Tukiliiton sosiaalijuristin palveluja kehuttiin useammassa yhteydessä. 

Vanhemmat kokivat tällaisen omalla puolellaan olevan auktoriteetiksi koetun henkilön erittäin 

hyödylliseksi myös viranhaltijoiden tietoisuuden lisäämisessä:  

 
” kun on mennyt sormi suuhun ja pää pyörälle olen tukeutunut Kehitysvammaisten 
Tukiliiton sosiaalijuristi Minna Luomaan. On aivan häikäisevää, kuinka samat 
ammattilaiset jotka ennen vähätellen tai inttäen niitänäitä saatuaan eteensä pykälää, 
lakitekstiä ja muutaman ennakkotapauksen, alkaa puhua ”kielillä” jossa on pehmeä ja 
myönteinen sävy.” (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 päästiin sentään takaisin 
vanhaan tilanteeseen -- Tämä ei tietysti meitä tyydytä ja yritetään nyt taas kerran valittaa 
asiasta.” (21) 
 

” Taistelu kannatti, iso kuntayhtymän johtaja yritti kaikki keinot, että pääsisi kiertämään 
lakia, mutta ei pystynyt. -- Ihan ajattelin, että muillekin on hyvä kertoa, että aina pitää 
ottaa asioista selvää ja jos löytyy vääryyttä valittaa asiasta. ” (162)  

 

Yllättävän moni oli vienyt asiansa hallinto-oikeuteen asti. Muun muassa apuvälineistä 

keskustelun yhteydessä vanhemmat saattoivat kertoa saaneensa jonkin tietyn välineen käyttöön 

vasta asian hallinto-oikeuskäsittelyn jälkeen. Myös kehitysvammaisten lasten iltapäivähoidosta 

perittävät maksun puhuttivat viesteissä paljon; niihin kun ei yksiselitteistä tulkintaa ollut 

löytynyt. Jossain määrin perheet kokivat olevansa pelinappuloina siinä, että epävarmuutta 

laintulkinnasta oli myös viranomaisilla itsellään: 

 
” -- Välistä tuntuu, että kunta mielellään tarkastuttaa toimintaansa hallinto-oikeudessa…” 
(26) 

 

Yhteiskunnallinen vaikuttaminen. Aineistossa useissa viesteissä kirjoittajat totesivat, että esiin 

nousseista epäkohdista olisi syytä viedä informaatiota eteenpäin päättäjille. 

 
” Tietysti, voisimmehan me tukkia vaikka kansanedustajiemme sähköpostit vihaisilla 
viesteillä, samoin HUS:in ja kuntiemme/kaupunkiemme päättäjien sähköpostiin voisi 
kertoa tositarinoita elävästä elämästä vammaisten ja pitkäaikaissairaiden lasten 
perheissä...! ” (33) 
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Vaikuttamisen tarpeita löytyi päättäjätahon lisäksi myös yksittäisistä ammattilaisista. Kirjoittajat 

kertoivat, kuinka olivat antaneet palautetta työntekijöille – ja toisaalta kannustivat huonoista 

kokemuksistaan kertoneita palautteen antoon. Eräs äiti esimerkiksi kannusti toista olemaan 

”hankala äiti” ja valittamaan tämän kertomasta saamastaan huonosta menettelystä. Valtakunnan 

tasonkin kantelut nousivat esiin, hieman mielikuvituksen kautta visioiden: 

 
” Kuka meistä olisi niin rohkea että tekee erityishuoltopiirin ( [Erityishuoltopiirin nimi] ) 
toiminnasta valituksen Erik Mickwitzille? Eikö olisi aika makeeta kun kuulisi asiasta 
radiosta ja telkkarista? Voin jo kuvitella E. Mickwitzin äänen; ”me aiomme nyt 
perinpohjin selvittää näiden erityishuoltopiirinen toiminnan Suomessa”. ” (80) 

 

Erään kirjoittajan viestissä esiin nousi myös kanta, että onko asioihin vaikuttaminen toisaalta 

aina vammaisen ja hänen perheensä tehtävä. Kehitysvammaisen lapsen isä pohti erityisopetusta 

ja kehitysvammaisten lasten ja nuorten tavallisiin kouluihin integroimista koskevassa viestissään 

sitä, miten iso taakka siinä vammaiselle ja hänen perheelleen annetaan: vammaisen lapsen pitäisi 

muuttaa olemassaolollaan yhteiskunta suvaitsevaisemmaksi – eikö olisi pikemminkin 

yhteiskunnan tehtävä muuttua ensin? Erityiskoulut ja -luokat toimivat kirjoittajan mielestä 

pikemminkin vammaisen henkilön kasvua tukevina ja omaa kulttuuria tukevina sekä 

yhteiskunnassa elämisen taitoja antavina, eivät leimaavina tai eristävinä, kuten eräissä aiemmissa 

viesteissä oli väitetty. Kritiikkinsä hän kohdisti erään toisen kirjoittajan listalle lähettämää 

vammaistutkimuksen asiantuntijan kirjoittamaa artikkelia kohtaan. Isä kritisoi asiantuntijoiden 

inkluusiomallin ihannointia toteamalla: 

 

” Nyt taas tuntuu siltä, että jotkut tietävät joidenkin puolesta. ” (150) 

 

Samaan ajatukseen yhtyi myös toinen kirjoittaja toteamalla, että kyseisen tutkijan käsitykset 

vammaisuudesta perustuvat hänen mielestään pitkälti tietämättömyyteen. Kirjoittaja toi esille 

vaikuttamisasiaan myös valittamiselle vastakkaisen aspektin: kiittämisen, myönteisen asenteen ja 

uskon siihen, että päättäjillä on vilpitön pyrkimys parempaan.  

 

Ratkaisuksi yleiseen yhteiskunnassa vallitsevaan ymmärtämättömyyteen ja 

suvaitsemattomuuteen vanhemmat kokivat juuri tiedon lisääntymisen. Erääksi sellaiseksi tavaksi 

he kokivat esimerkiksi lehdissä kirjoitetut artikkelit. Helsingin Sanomien kuukausiliitteessä ollut 

autistisen lapsen perheen elämää käsitellyt juttu sai kiitosta monelta kirjoittajalta. 
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” -- Tietämättömyys ja välinpitämättömyys ympärillämme sälyttää liian paljon perheiden 
kestettäväksi. -- Ehkäpä tuollaiset artikkelit avaavat edes jonkun silmät paremmin 
ymmärtämään vammaisperheiden elämää. ” (93) 

 

Vanhempien oma asiantuntemus ja ammattilaisten vakuuttaminen. Vanhempien kokemus 

siitä, että he ovat itse parhaita asiantuntijoita lastaan koskevissa asioissa, nousi vahvasti esiin läpi 

aineiston. Tämä tuli esiin useissa viesteissä seuraavan tyyppisinä ilmaisuina:  

 
” lääkärit nyt jo melkein uskovatkin” (9)  

 

” Omien havaintojeni mukaan hänelle ei myöskään sovi kotimaiset viljat. Allergialääkäri 
on uskonut sen ” (11)   
 

” Minä totesin [Lapsen nimi]:n kuulovamman heti, kun hän tuli laitokselta kotiin, meni 
vaan noin 4–5 kuukautta ennen kuin sain lääkärit uskomaan asian ja päästiin 
kuulokeskukseen tutkimuksiin.”  (175) 

 

Usein siis vanhemmat kertoivat joutuvansa vakuuttelemaan lapsen asioiden parissa 

työskenteleviä ammattilaisia omasta lasta koskevasta asiantuntemuksestaan. Apukeinoina tähän 

vakuutteluun voi käytössä olla muun muassa lapsen diagnosoinnin yhteydessä vanhempien itse 

eri tilanteissa lapsesta kuvaamat videonauhat. Joskus vanhemmat kokivat työntekijöiden 

vakuuttamisen vaativan melkoisia perusteluja ja jopa rautalangasta vääntämistä. Muutama 

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

 
” varaudu selittämään, olemaan pitkämielinen, varaa mukaasi video tyttärestäsi, 
rautalankaa ja piirustuskynää, puoltolauseita esim kuntoutuspalaverista, lääkärinlausunto 
hankkeen puolesta…” (96) 
 

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

 

Eräistä kirjoittajista kuitenkin tuntui, että käsillä oli tilanne, jossa minkäänlaiset vakuuttelut eivät 

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

 
” Tämähän on meidän elämää jota pyöritämme joka päivä, miten joku voi sanoa 
tietävänsä paremmin kuinka apuvälineet palvelevat ihan oikeassa elämässä ja 
olosuhteissa….? ” (127) 
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Vanhemmilla oli melko erilaisia kokemuksia ammattilaisten suhtautumisesta esille tuomaansa 

lasta koskevaan asiantuntemukseen; jotkut hyväksyivät vanhempien asiantuntemuksen, jotkut 

eivät. 

 
” Joittenkin ammattilaisten ja asiantuntijoiden arvovalta eikä viisaus vähene pätkääkään, 
jos käyttäytyvät näin ”nöyränä” ja osaavat älytä tilanteita, tehdä yhteistyötä lapsen 
todellisten asiantuntijoiden kanssa. -- Sitten taas ne p-ntärkeät hätälätät, joilta rahat on 
aina loppu, vaikka olisin pyytänyt vain kuuntelemaan! Heidän ansiostaan olen kasvanut 
lapseni puolta pitäväksi (ja vähän muittenkin) naarasleijonaksi, jolla selittämätön sisu.” 
(188)  

 

Samaan sisukkuuteen ja sitkeyteen vanhemmat kannustivat myös toisiaan. Usein toistuneita 

lausahduksia ja ilmaisuja olivat seuraavanlaiset: 

 
” Kannattaa vain sitkeästi selittää lääkärille nuo mainitsemasi ongelmat.” (14) 
 

” kannattaa vaatia” (178) 

 

Vanhemmilta löytyi myös ymmärrystä työntekijöitä kohtaan; saattoihan työntekijän omituiselta 

tai loukkaavalta tuntuvan tulkintatavan taustalla olla jopa ihan tietämättömyys tai urautuneisuus. 

Vammaisen lapsen vanhemmuus saattaa poiketa paljon työntekijän yleisimmin työssään 

kohtaamasta vanhemmuudesta. 

 
” Voisiko olla mahdollista, että sosiaalityöntekijät, työskenneltyään lähinnä 
”ongelmaperheiden” kanssa, eivät tule ajatelleeksi, että normaaliperheissä vanhemmat 
panostavat lapsiinsa paljon, ja yleensä vammaisten lasten perheissä vielä enemmän? 
Ehkä ajankäyttöä lapsen kanssa pitäisi selvittää heille ruohonjuuritasolla 
yksityiskohdissaan? ” (198) 

 

Seuraava pitkähkö lainaus kuvaa hyvin sitä hieman humorististakin tapaa, jolla vanhemman 

asiantuntemus ja toisaalta elämän todenmakuisuus on tuotavissa myös viranhaltijoiden 

tietoisuuteen: 

 
” poliisilaitoksella sain kyllä selkeästi selittää, miten niin kävelevä poika tarvitsisi 
inva[pysäköinti]kortin. Sanat eivät kerro kaikkea, joten otin lapseni mukaan 
poliisilaitokselle ja pyysin heitä kuvittelemaan esim. tilanteen jossa joutuisimme 
parkkeeraamaan auton muutaman sata metriä pankkiautomaatista/kaupan 
pääovesta/sairaalan sisäänkäynnistä… -- ja päästin pojan irti. Siinä vaiheessa kun hän oli 
tiskin takana käynyt halaamassa pari virkailijaa, juoksenteli henkilökunnan 
kahvihuoneessa, paineli näppäimistöjä, tervehti vauhdilla puhelimessa olevaa 
konstaapelia --… Täti sanoi ottavansa osaa, kyseli varovaisesti kirjoittaisiko 
asianomainen ”tähän” kohtaan nimensä. Nuorimies ei kirjoita, eikä puhu eikä hän 
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nytkään viitsinyt lipsua linjastaan. -- Kannattaa selittää, näyttää ja olla kärsivällinen. 
Arki, jossa elämme on jotakuinkin eriskummallinen – itseltäkin on mennyt kauan aikaa 
siihen oppimiseen. Miten ulkopuoliset voisivatkaan sitä muutamasta sanasta älytä. Joten 
kerrot viranomaisille elämän oikeaa laitaa ja hiukan korostaen, koska silloin sanoma 
menee ymmärrettävämmin perille.” (155) 

 

Tilapäishoito. Yksittäinen merkittäväksi noussut keskustelun teema vuorovaikutuksellisen 

luokan sisällä oli lasten tilapäishoito. Sillä – ja ennen kaikkea sen puutteella – oli niin keskeinen 

vaikutus vanhempien kokemukseen arjessa jaksamiselle, että haluan siksi käsitellä sen omana 

teemanaan irrallaan muista palvelukokemuksista. 

 

Vanhemmat kokivat erittäin ongelmalliseksi sekä sen, että kunnalliset viranhaltijat olivat 

nihkeitä myöntämään lapsille tilapäishoitopaikkoja että sen, että paikkoja oli joskus käytännössä 

hyvin vaikea löytää. 

 
” Yhteiskunnan tuki autistisen lapsen mielekkäälle tilapäishoidolle on ensiarvoisen 
tärkeää vai haluammeko, että koko perhe syrjäytyy yrittäessään säilyttää kasvonsa ja 
kunniallisesti selvitä lastensa hoitamisesta.” (92) 
 

”Ammattilaisten pitäisi kysyä miten tilapäishoito järjestyy, saavatko vanhemmat nukkua, 
olla joskus kaksistaan ja levätä.” (41) 

 

Vaikeus tilapäishoitopaikan löytymisessä tuntui koskettavan erityisesti autististen ja hoidollisesti 

vaativien lasten vanhempia. Eräs vanhempi toi esiin esimerkin siitä, että vanhemman suoraan 

itse tilapäishoitoa tarjoavaan yksikköön soittaessa paikka olikin järjestynyt, vaikka asioita 

järjestelevä sosiaalityöntekijä oli antanut ymmärtää, että vapaita paikkoja ei ole tarjolla tai että 

kyseinen yksikkö ei pysty ottamaan vastaan autistisia lapsia. Oli käynyt ilmi, että 

sosiaalityöntekijä ei ollut edes kysynyt lapselle paikkaa yksiköstä. Sama kirjoittaja totesi 

yleistäen sosiaalityöntekijöiden vastaavan vanhempien tilapäishoitoa koskeviin kyselyihin 

tylysti:  

 
” Ei kukaan halua hoitaa tuollaista lasta.” (87)   

 

Joskus vanhemman saattoi toisaalta olla vaikeaa myös itse luottaa lastaan ulkopuolisen hoitoon: 

 
” tuo tunne siitä, että kukaan ei uskalla/halua tulla vahtimaan lasta on aika tuttu. -- 
Toisaalta, on se ottanut aika tavalla aikaa, ennen kuin on itsekään uskaltanut jättää poikaa 
vieraan hoitoon! ” (89) 
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Täysin ongelmatonta ei edes järjestynyt tilapäishoito aina vanhempien kokemuksen mukaan 

ollut. Eräs vanhempi kirjoitti kritiikkiä sitä kohtaan, että (autistisen) lapsen viikkorytmi ja rutiinit 

katkeavat, mikäli lapsi ei tilapäishoidossa ollessa saa osallistua omiin Kelan kustantamiin 

terapioihinsa. Täten hoidon avulla saavutettu hyöty oli vanhemman mielestä pienempi kuin 

aiheutunut haitta. Tässä tilanteessa ongelman aiheuttajaksi koettiin lainsäädännön kummallisuus. 

Toisaalta viesteistä löytyi myös useampi kokemus onnistuneesta lapsen tilapäishoidosta. 

Tällaisia kokemuksia oli niin kehitysvammalaitoksen, Kehitysvammaisten palvelusäätiön kuin 

kunnan tuella palkatun yksityisen henkilön hoitajana käytöstä. Tilapäishoidon koettiin näissä 

tapauksissa auttaneen suuresti vanhempien jaksamisessa. 

 

Onnistumisia ja oivalluksia. Vastapainoksi kielteisille kokemuksilleen vanhemmat toivat 

kirjoituksissaan esiin myös varsin paljon hyviä kokemuksia saamastaan palvelusta. Jaatispostin 

myönteisessä hengessä nekin haluttiin jakaa. Esimerkiksi seuraavasti kirjoitti äiti, jonka pojalle 

oli myönnetty ammatilliseen opetukseen avustaja: 

 
” meidän perhe on saanut taas pikkaisen auringonvaloa tulevaan vuoteen ja haluankin 
kertoa siitä myös teille, mikäli tästä jotakin apua olisi jollekin muulle.” (38)  

 

Useammassa viestissä kiiteltiin koululaitosta ja etenkin sen tarjoamaa erityisopetusta. 

 
” Olen todella ylpeä ja iloinen, että Suomessa on koulujärjestelmä, mikä perustuu 
erityisopetukselle, missä otetaan huomioon lapseni erilaisuus. Hän viettää osan ajasta 
tehden asioita omalla tavalla, omaan tahtiin, osan viettää ikäistensä – tavallisten 
talliaisten kanssa vaikkapa puutöissä. -- Hänen vuokseen ja edellytyksilleen oppia on 
nähty todella paljon vaivaa -- Olen todella iloinen, että vaikeasti kehitysvammainen 
lapseni saa asianmukaista opetusta ja erityishuomiota suomalaisessa koululaitoksessa.” 
(158) 
 

” Teimme tärkeän ratkaisun ja siirsimme pojan pienluokkaan. Ratkaisu oli oikea ja pojan 
riekaleinen itsetunto sekä orastavat psyykeongelmat saatiin kuntoon. Kokeista tulee 
normaalia opetussuunnitelmaa käyden kiitettäviä. Itse myös pelkäsin erityisluokkaa – 
turhaan. ” (249) 

 

Apuvälineasioiden hoitaminen oli sujunut eräällä perheellä hyvin. Äiti antoi tästä kunnian 

nykyiselle työntekijälle, jonka hän koki todellakin paneutuvan perheen asioihin ja tilanteen 

ymmärtämiseen. Vertailukohtana äidillä oli muutaman vuoden takainen kokemus työntekijästä, 

jonka hän koki jättäneen liikaa asioiden hoidosta äidin vastuulle. Äiti oli myös luottavainen 

asioiden sujumiseen jatkossa: 
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” -- Hänen tilalleen on nyt tullut uusi ihminen joka on hoitanut asiat täydellisesti. -- Joten 
nykyisin apuvälineasiamme ovat hyvässä jamassa ja voin olla itse melko passiivinen sen 
suhteen.”  (129) 

 

Myös nihkeäksi mielletty yhteistyökumppani saattoi joskus yllättää:  

 
”Nyt Kela yllätti minut monien vuosien kielteisten päätösten jälkeen myönteisellä 
ratsastusterapiapäätöksellä -- ” (246) 

 

Erilaisia terapiakokemuksia vanhemmat kehuivat, erityisesti ratsastusterapian monet kokivat 

antaneet paljon lapselleen ja jopa koko perheelle hevosharrastuksen tultua muidenkin 

perheenjäsenten yhteiseksi. Aina kaiken toiminnan ei tarvitse olla myöskään virallista terapiaa, 

totesi muutama kirjoittaja; normaali harrastaminenkin kuuluu myös vammaisten lasten elämään. 

Yksittäisenä esimerkkinä myönteisestä elämyksestä vaikeasti liikuntavammaiselle lapselleen eräs 

äiti kehui ja mainosti Mahdollisuus Lapselle ry:n vammaisten lasten kuntosalia Malminkartanon 

Majalla .  

 
” se, että hän voi kuntosalilla tanssia ihan itse valjaiden avulla, kävellä, kääntyä, 
pyörähdellä tai vain katsella itseään peilistä seisoma-asennossa on uusi ja hauska 
kokemus ” (37) 

 

Virallisen järjestelmän tarjoamien myönteisten kokemusten ja onnistumisten lisäksi vanhemmilla 

oli jaettavanaan runsaasti pienempiä hyviä huomioita ja suoranaisia vinkkejä. Eräs äiti osasi 

esimerkiksi suositella urheilu- ja kalastuskaupoissa myytäviä kädenlämmittimiä ja 

lämpöpatruunoita liikkumattomien lasten talviulkoilun mukavammaksi tekemiseksi. 

Toisenlainen, emotionaalista ja kasvattavaa apua useaan perheeseen tuonut ”apuväline” oli koira. 

Erään äidin kyselyn perusteella viesteissä käytiin hyvin kannustava keskustelu koiran 

hankkimiseen liittyen. Tällaisia voi pitää esimerkkeinä perheen oman ekokulttuurin toteutuksista 

ja sisäisistä voimavaroista (ks. Määttä 1999, 82). 

 

Kommunikaation tukeminen. Eräs äiti avasi viestissään keskustelun siitä, miten 

puhumattomien lasten vanhemmat ymmärtävät lastaan. Keskustelussa nousi esiin paljon 

tunteitakin, lähinnä toimivan kommunikaation puuttumisen aiheuttamia, joita esittelin edellä 

psykososiaalisen luokan yhteydessä. Pääpaino oli kuitenkin siinä, miten vanhemmat kuvailivat 

erilaisia apuvälineitä ja menetelmiä, joiden avulla yhteinen kieli oli löytynyt. Tukiviittomat ja 

niiden opetteleminen asiantuntevassa ohjauksessa oli ollut usealle perheelle avain 

kommunikaatioon lapsen kanssa. 
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” Meillä oli onnea sekä [Laitoksen nimi]:n puheterapeutin ymmärtämisen ja ohjeistuksen 
suhteen (kommunikaatio keinolla millä hyvänsä on tärkeämpää kuin puhumaan 
oppiminen), mikä avasi meille ikkunan tukiviittomien maailmaan. Tukiviittomat ovat 
olleet todella taivaan lahja meille: ne ovat kuin hohtimet, joilla lapsi on kiskonut sanoja 
suustaan. En tiedä, miten viittomien kanssa sana tulee loppuun asti sanotuksi, kun ilman 
viittomaa siitä tulee usein sanotuksi vain alkupää. ” (204)  

 

Eräällä jo murrosikäisen tytön perheellä oli kokemusta niin hyvästä puheterapeutista kuin 

onnistuneista kommunikaation apuvälineistä. Äiti kuvaili käytössä olleita monipuolisia kuva-, 

viittoma- ja tekstiapuvälineitä varsin tyytyväisenä tyttärensä vaihtoehtoiseen kommunikaatioon. 

Suuren painoarvon hän antoi onnistumisesta ammattilaisille:  

 
” HIRVEÄN tärkeää on saada ammattitaitoinen puheterapeutti joka ottaa asian omakseen 
ja kantaa lapsesta huolta, mielellään psykologi joka sparraa vanhempia ja perhettä 
jaksamaan ja neurologi, joka pitää koko homman kasassa - - ” (203) 

 

Toisaalta hän totesi, että kaikista tärkeintä puhumattoman tai kommunikaatiohäiriöisen lapsen 

kanssa kommunikoinnissa on läsnäolo ja paneutuminen lapseen.  

 
” Täytyy olla aikaa, täytyy oppia pysähtymään, täytyy luoda oma tapa kommunikoida, 
täytyy lukea lasta. ” (203) 

 

Koska perheet elävät myös osana ympäröivää maailmaa, kokivat vanhemmat lasten sosiaalisten 

kontaktien kannalta tärkeäksi sen, että myös sukulaiset ja tuttavat ympärillä paneutuisivat 

opettelemaan kommunikoimaan lapsen ehdoilla.  

 
” Kyllähän me aina jotenkin lopulta ymmärrämme, mutta miten saada ympäristö 
ymmärtämään. Yksi ja sama sana ”kakka” kun saattaa tarkoittaa sitä itseänsä, mutta 
myös naapurin isäntää [Nimi], hänen kuljettamaansa rekkaa, takkia (=ruotsiksi jacka), 
kakkkua (=kaka) ja milloin mitäkin. Pitää vain osata kytkeä oikeaan yhteyteen. Ja miten 
sitä nyt ventovieras osaisi. -- viittomat ovat usein selventävänä. Mutta kun ympäristössä 
ei välttämättä osata viittomia. -- Miten helppoa olisi kun ihmiset oppisivat 
keskustelemaan siten että voi vastata joko kyllä tai ei. ”  (204) 
 

” Olemme valjastaneet kaikki jolle [Lapsen nimi] on rakas ohjeilla miten [Lapsen 
nimi]:lle pitää puhelimessa puhua -- Kyllä tai Ei vastaukset pitää voida antaa. -- Aina kun 
tulee uusi sana käyttöön koko puhelinremmi saa sen tietoonsa… ja soittaa kysyäkseen 
jotain mihin [Lapsen nimi] voi vastata kyseisellä sanalla… ja sitä riemua molemmin 
päin. ” (208) 

 

Vieraassa ympäristössä kommunikaation puutteet luonnollisesti monien lasten kohdalla 

korostuivat:  
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” Tukiviittomista on todella suuri apu, ja varmaankin myös siitä, että lapsi ”jankuttaa”, 
kiljuu, polkee jalkaa ja viittoo niin kauan että tulee ymmärretyksi. Siis kotioloissa, 
avustajan tai tuttujen ihmisten kanssa. Vieraat ihmiset eivät ymmärrä lainkaan tytön 
ilmaisuja – ja väärinkäsityksiä tulee. ” (207) 

 

Ratkaisuina kommunikaatiopulmiin nousi esiin kommunikaatiopassi, joka kulkisi aina lapsen 

mukana apuna selventämässä lapsen ilmaisua ulkopuolisemmillekin ihmisille. Ideasta kirjoitti 

listalle viestin eräs puheterapia-alan ammattilainen (viesti ei sisältynyt siten analysoitavaan 

aineistooni) kuvaillen passin mahdollisuuksia ja sen hyväksi koettuja käyttötapoja. Tähän 

vastineeksi eräs äiti kiinnostuneena tiedusteli, onko passille olemassa jo valmista suomeksi 

toteutettua pohjaa. Valmiin mallin pohjalta passin työstäminen ja täydentäminen olisi myös 

riittävän vaivatonta vanhemmille, joilla voimat eivät muuten riittäisi. 

 
” Tiedän kokemuksesta että niin monet vanhemmat ei jaksa, muista tai viitsi tehdä näitä 
kansioita… varsinkaan sitten vielä perehdyttää opettajaa, kavereita, kummeja, 
isovanhempia jne. kansion käyttöön. ” (211) 

 

Jaksaminen ja joustaminen. Vuorovaikutuksellisen mallin keskeisellä käsitteellä 

akkommodaatiolla tarkoitetaan yleisesti perheen elämän mukautumista lapsen asettamien uusien 

vaatimusten mukaisesti. Ekokulttuurisen teorian mukaan vanhemmat voivat olla tässä 

mukautumisprosessissa itse proaktiivisia eli vaikuttaa omilla ratkaisuillaan siihen, mitä 

yhteiskunnan taloudelliset ja sosiaaliset reunaehdot heille merkitsevät, mitä rutiineja ovat 

valmiita ja halukkaita muuttamaan ja mihin suuntaan. Lähtökohtana on siis ajatus, että 

vaadittavien muutosten ja uuden tilanteen hallintaan tarvittavat voimavarat löytyvät vanhemmilta 

itseltään. (Määttä 1999, 81—82 .) 

 

Jaatispostin keskustelussa nousi esiin monia tilanteita, joissa vanhemmat kokivat joutuvansa 

tiukille ja joustamaan nimenomaan lapsen vammaisuuden aiheuttamien vaatimusten vuoksi. Eräs 

useamman kirjoittajan mainitsema joustoa vaativa tilanne oli se, että osallistuminen lasta 

koskeviin palavereihin ja laitosten jopa viikkojen mittaisille arviointi- ja kuntoutusjaksoille vaatii 

vanhemmilta poissaoloja töistä. Tätä vanhemmat eivät kokeneet ammattilaisten taholta aina 

ymmärrettävän eikä siten joustoa aikataulujen sopimisessa ollut löytynyt. Erona vammattomien 

lasten perheiden elämään vanhemmat mainitsivat myös muun muassa sen, että vielä 

vanhemmankin lapsen harrastuksiin osallistuminen vaati vanhemman mukanaoloa, joskus 

työssäkäynnin kannalta hankalinakin aikoina. Samoin monet vanhemmat kertoivat joutuvansa 

sopeuttamaan työaikojaan lasten koulukuljetusten ja avustajien aikataulujen kanssa. Muutamassa 
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viestissä tuli esiin kanta, että päivähoidossakin erityislasten vanhemmilta odotetaan ns. 

normaalilasten vanhempia enemmän joustoa: vanhempia oli pyydetty hakemaan lapsi hoidosta 

pois aiemmin esimerkiksi henkilökunnan vajauksen vuoksi tai avustajan sairastuessa 

vanhemmille oli ehdotettu järjestämään lapsensa hoito kyseisinä päivinä kotona. Eräs kirjoittaja 

totesi myös, että lasten loma-aikojen hoitoa varten järjestetyt hoitopaikat olivat usein 

epätarkoituksenmukaisia. 

 
” Vanhemmat taitavatkin rytmittää lomansa niin, ettei ko. paikkaa tarvitsisi käyttää. ” 
(23) 

 

Myös lapsen runsas hoidollisten toimenpiteiden tarve ja jatkuva myös kotona tehtävä 

kuntouttaminen vaativat paljon, eivätkä vanhemmat kokeneet aina voimavarojensa riittävän. 

Tällaiset paineet saivat vanhemmat uupumaan niin kotona kuin ansiotyössään. 

 
” -- sinnittelen tässä oravanpyörässä kotiin-töihin ja sivussa yritän hoitaa kaikki muut 
kontaktit lasten terveydenhoitoon ja kuntoutusasioihin liittyen. Pidemmän aikaa olen 
pyöritellyt mielessäni että mitäs jos varaisin ajan lääkärille ja pyytäisin sairaslomaa, niin 
saisi ainakin hetken aikaa hengähtää ainakin tämän ansiotyöni puolesta. ” (144) 

 

Vaihtoehtoina oravanpyörälle ja ratkaisuina jaksamisen parantamiseksi kirjoittajien viesteissä 

nousivat esiin esimerkiksi tietoisesti valittu pätkätyö ja osittainen hoitovapaa. Tulonmenetyksen 

korvaajana saattoi toimia omaishoidon tuki, joskaan täysin työtuloja sen suuruuden ei todettu 

korvaavan. Yleisesti vammaisen lapsen vanhemmuuteen kaivattiin tukea, niin käytännön kuin 

henkisen jaksamisen puolella. 

 
” Kunpa tuki ja tarvittava apu tavoittaisi meidät kaiken sekamelskan keskellä ajoissa ja 
riittävästi. ” (93) 

 

Eräs autistisen lapsen äiti totesi, että puhuminen asioista auttaa. Kyseinen viesti kuului 

pääsisällöltään psykososiaaliseen luokkaan äidin kirjoittaessa muun muassa pettymyksen 

tunteistaan ja syyllisyydestään. Toisaalta hän tiedosti avun saamisen mahdollisuuden ja oli sitä 

onneksi löytänytkin. Myös muutama muu vanhempi oli hyötynyt keskusteluavusta. 

 
” -- ei kukaan jaksa kuunnella jatkuvista vaikeuksista. Suosittelen kaikille ammattilaisten 
hyödyntämistä myös tässä asiassa. Itse puhuin alussa [Lapsen nimi]:n asioista paljon 
ystävieni kanssa, mutta nyt olen oppinut jättämään tämän asian keskusteluissa varsin 
pienelle huomiolle. Sen sijaan olen pariin otteeseen käynyt psykologin juttusilla ja nämä 
keskustelut ovat helpottaneet omaa oloa todella paljon. ” (92) 
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” En ole varmaan ikänäni nauranut niin leveästi ja onnen tunnetta täynnä kuin 
ensimmäisen terapiaistuntoni jälkeen. Katsoivat kadullakin pitkään perään ja luulivat 
varmaan jostakin karanneeksi. ” (95) 

 

Myös monia epämuodollisempia jaksamisen apuvälineitä oli vanhemmilla käytössä. Joku kertoi 

yksinään kylpyhuoneessa karjumisen auttavan jaksamaan rauhassa lapsen kanssa. Toinen sai 

voimaa liikunnasta. 

 
” -- käyn lenkillä välillä puhisemassa paineita pois ja se tuntuu auttavan ainakin hiukan. ” 
(213) 

 

Eräs ekokulttuurisen teorian määrittämistä vammaisen lapsen perheen muutoksen alueista ovat 

aviolliset roolisuhteet (Gallimore ym. 1993). Parisuhde ja seksuaalinen elämä kuuluvat tälle 

alueelle. Eräs äiti kirjoitti vanhempien seksielämää käsitelleessä keskustelussa tilanteesta, jossa 

vammaisen lapsen akuutisti vaikeassa vaiheessa hänen tarpeensa menevät vanhempien tarpeiden 

edelle: 

 
” Seksuaalisuus on tärkeä osa parisuhdetta, mutta tällaisessa tilanteessa olen valmis 
tinkimään omista tarpeistani. Vanhemmat ovat lapsia varten ja jos asiat ovat 
vaakalaudalla, on selvää, että lapsen tarpeet tyydytetään ensiksi. Katastrofin kohdatessa 
huolehditaan välttämättömistä tarpeista. Myöhemmin tilanteen vakaannuttua voi löytää 
jälleen muut elämän tärkeät elementit. ” (58) 

 

Perheiden omat kulttuurit ja voimavarat korostuivat monissa viesteissä vanhempien kertoessa 

arjessa selviytymisestään. Vanhempien oma asiantuntijuus oli vahvan tuntuista ja useimmiten 

myönteissävytteistä. Elämässä selviytymisen ohella viesteistä huokui rakkaus ja arvostus omaa 

vammaista lasta kohtaan. 

 

” Meillä on kovin erilaisia ratkaisumalleja elämän kurveihin, eikä kukaan voine sanoa 
mikä on oikein tai mikä väärä suhtautumistapa. On vaan tapoja, jolla pärjäämme tai 
arvelemme pärjäävämme. ” (229) 

 

” Parempia äitejä koulutetaan kodeissa ja lapsethan ne meitä kouluttavat :-) Olen monesti 
ajatellut, että on siinä esikoisella hommaa, kun saa kaksi aivan eka kertaa asialla olevaa 
vanhempaa siihen koulutettavakseen! Saati sitten kun pitää vielä spesiaalikouluttaa meitä 
erityislapsen saaneita :-) ” (213) 

 

” Tämä on minun elämäni ja sitä elämää minä elän. Jos olisi minulle kerrottu silloin 
parikymmentä vuotta sitten millaista elämäni tulee olemaan, en olisi uskonut. Jos olisi 
kysytty haluanko tämän lapsen / nämä lapset, olisin todennäköisesti kaikesta huolimatta 
halunnut, koska en olisi uskonut. Mutta enhän minä elämästä juuri mitään muutakaan 
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silloin tiennyt. Luulin vaan tietäväni ja kyllä toin senkin esille. Neljän lapsen 
kasvattajana ja isänä olen jo kohta ensimmäisen syntymän jälkeen aloittanut hokeman 
”Kaikki hyvät lastenkasvatusperiaatteet ovat pelkkää kokemattomuutta! ” (95) 

 

7.2 Yhteenveto ja johtopäätökset tuloksista 
 

Tutkielmani ensimmäisenä tutkimuskysymyksenä oli selvittää aineiston jaatispostiviestien 

kautta, missä määrin vanhempien omissa kirjoituksissa näkyy Fergusonin ja Fergusonin 

luoman nelikenttämallin eri osien piirteitä – psykodynaamista, psykososiaalista, 

funktionaalista ja vuorovaikutuksellista tapaa ajatella vammaisen lapsen vanhemmuutta.  

 

Viestien tarkka kvantitatiivinen jakautumien luokkiin on esitelty taulukossa 2 sivulla 43. 

Yhteenvetona voidaan todeta, että Jaatispostin viestien sisällöissä korostuvat keskustelunaiheissa 

käytännön tilanteet ja toiminta, mikä näkyy viestien jakautumisen voimakkaana painotuksena 

vuorovaikutukselliseen luokkaan. Lapsen vammaisuuteen liittyvät pohdinnat ja omien tunteiden 

analysointi jäävät vähemmälle, joskin niitäkin esiintyy. Hyvin usein kuitenkin nämäkin aiheet 

sisältävät kytköksiä yhteiskuntaan tai perheen sisäiseen kulttuuriin ja viestit kuuluvat siten myös 

vuorovaikutukselliseen luokkaan. Perheen rooleja ja toimintaa käsitteleviä eli funktionaaliseen 

luokkaan kuuluvia viestejä aineistossa esiintyy kaikista vähiten. Kaikkiaan viesteistä välittyy 

kuva, että vanhemmilla ei ole kaiken kiireen keskellä niinkään aikaa miettiä lapsen 

vammaisuuteen liittyviä kysymyksiä tai sitä, ovatko he selvinneet ja sopeutuneet, kun arki 

itsessään työllistää riittävästi. 

 
” Ei sitä arjen kiireissä ja selviytymisessä paljon ehdi ajatella olenko nyt sopeutunut. 
Mihin sitä ylipäätään pitäisi sopeutua? Tämä on meidän elämäämme, jonka olemme nyt 
enemmän tai vähemmän olosuhteiden pakosta joutuneet vääntämään tietynlaiseksi. 
Pääasia, että sujuu. Joskus huonommin, mutta nykyään jo yleensä paremmin. ” (67) 

 

Toisena pyrkimyksenäni oli selvittää, minkälaisia teemoja vanhemmat käsittelevät mallin eri 

luokkiin kuuluvissa kirjoituksissaan. Kolmas laajempi tutkimuskysymykseni oli, mikä 

merkitys virallisella ja epävirallisella tukiverkostolla sekä sosiaalisella ympäristöllä on 

vanhempien kokemukselle elämästään vammaisen lapsen vanhempana. Käsittelen näitä 

kahta kysymystä tässä yhdessä, sillä ympäristön kanssa vuorovaikutusta kuvailevia 

vuorovaikutuksellisen lähestymistavan elementtejä esiintyi kytkeytyneenä kaikkien muidenkin 

luokkien viesteihin.  
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Seuraavaan taulukkoon olen koonnut eri luokista esiin nostamani teemat. Huomioitavaa on, että 

vuorovaikutuksellisen luokan sisälle muodostamani teemat ovat varsin laajoista 

kokonaisuuksista ja muutaman teeman kohdalla hyvinkin suurista viestimääristä koostuvia 

yhdistelmiä, kun taas esiintyvyydeltään pienemmiksi jääneiden luokkien teemat ovat suppeampia 

ja siten enemmänkin esimerkkeinä huomioon otettavia. 

 

TAULUKKO 3  Nelikentän luokkien sisällä viesteissä esiintyneet keskeiset teemat. 

 Normatiivinen 
(lapsesta johtuva) 

Tilanteesta johtuva 

 
 
Tunteet, 
asenteet 

 
PSYKODYNAAMINEN 

– Alun kriisi 
– Syyllisyys 

 
PSYKOSOSIAALINEN 

– Suru 
– Vertaaminen 
– Täydellinen elämä? 
– Kommunikaation ongelmat 
– Alati palaava syyllisyys 
– Aikuistuva lapsi 
 

 
 
 
Toiminta, 
käyttäy-
tyminen 

 
FUNKTIONAALINEN 
– Sisaruus 
– Lapsen erityisen vakava sairaus 
– Parisuhteen ongelmat 

 
VUOROVAIKUTUKSELLINEN 
– Huonoa palvelua ja huonoja palveluita 
* niukkuus  
* alueellinen epätasa-arvo 
* koordinoinnin puute 
– Lakipykälien viidakko 
– Yhteiskunnallinen vaikuttaminen 
– Vanhempien oma asiantuntemus ja 
ammattilaisten vakuuttaminen 
– Tilapäishoito 
– Onnistumisia ja oivalluksia 
– Kommunikaation tukeminen 
– Jaksaminen ja joustaminen 
 

 
 

Psykologisoivaa ilmaisua (psykodynaaminen ja psykososiaalinen malli) esiintyi vanhempien 

keskustellessa erilaisista syyllisyyden tunteistaan. Erityisenä ryhmänä esiin nousivat 

perinnöllisistä syistä vammaisten lasten vanhemmat. Muutamassa heidän kirjoittamassaan 

viestissä oli erotettavissa syyllisyyden tunteita tai ilmaisuja, joiden mukaan he kokivat 

käsitelleensä aiheeseen liittyvän syyllisyyden. Etenkin muutamien pienten ja vastoittain 

diagnoosin saaneiden lasten vanhempien ilmaisussa oli löydettävissä psykodynaamisen mallin 

mukaisia tunneilmaisuja heidän pohtiessaan lapsen vammaiseksi diagnosoimisen aiheuttamaa 

”alun kriisiä”. Mattus (1993a) on todennut teoksessaan Kotikuntoutus on kovaa työtä, että 
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vammaisen lapsen kasvatus on erityisen raskasta silloin, jos lapsi tarvitsee jatkuvasti monenlaisia 

lääketieteellisiä toimenpiteitä. Lapsen jatkuva kuntouttaminen, sen raskaus ja syyllisyyden tunne 

kotona tehtävän kuntouttamisen säännöllisen toteuttamisen laiminlyönneissä erottui myös 

aineistoni viesteissä psykososiaalisen lähestymistavan mukaisena ajatteluna.  

 

Tilanteiden nostattamista tunteista kertovaa ilmaisua (psykodynaaminen malli) vanhempien 

kirjoituksissa esiintyi heidän pohtiessaan kommunikaation puutteellisuutta vammaisen lapsen 

kanssa. Ajatus jakamatta jäävistä kokemuksista suretti vanhempia toistuvasti ja aina uudelleen 

esiin nousten. Kommunikaatio lapsen kanssa ja siinä tuen kaipaaminen nousivat toisaalta esiin 

myös merkittävänä palvelujärjestelmään kytkeytyvänä aiheena (vuorovaikutuksellinen malli). 

Asianmukaista ohjausta ja tukea vaihtoehtoisten kommunikaatiotapojen etsimisessä saaneet 

perheet toivat esiin toimivan kommunikaation merkittävästi elämään iloa ja onnistumisen 

tunnetta tuoneena asiana. Tästä voi päätellä, että perheiden tukeminen vaihtoehtoisten 

kommunikointitapojen etsimisessä ja harjoittelemisessa olisi erityisen tärkeää. Käytännön 

ohjauksen lisäksi kommunikaatiokysymykset ovat osa-alue, jossa vanhemmilla olisi tarvetta 

toisaalta myös tunteiden käsittelyyn ammattilaisen avulla. Ainahan yhteistä kieltä ei lapsen 

kanssa löydy yrityksistä huolimatta. 

 

Perheen toiminnan ja roolien kannalta (funktionaalinen malli) merkittävin vanhempia 

mietityttävä asia oli vammaisen lapsen sisarusten asema. Parisuhteelleen vanhemmat eivät 

vammaista lasta suoranaisesti uhaksi kokeneet, koska mielsivät useimmiten parisuhteen ja 

mahdollisen seksielämän laimenemisen olevan täysin normaali ilmiö lapsiperheissä. Onnistunut 

tilapäishoito olisi kuitenkin monien mielestä ehdottomasti myönteinen tekijä myös vanhempien 

yhteisen ajanvieton ja siten parisuhteen hyvinvoinnin kannalta. Tilapäishoito nousikin yhdeksi 

merkittävimmäksi teemaksi vuorovaikutuksellisen luokan sisällä käsitellyistä 

palvelujärjestelmään kuuluneista aiheista.  

 

Perheillä on ideoita ja halua elää elämää vammaisen lapsen kanssa niin normaalisti kuin se on 

mahdollista. Apuvälineiden tai palveluiden avulla he kokevat pääsevänsä lähemmäs näitä 

päämääriä, ja vastaavasti niiden puuttumisella on suuri merkitys perheen jaksamiseen. Erityisesti 

tilapäishoidon järjestyminen vammaiselle lapselle olisi vanhempien jaksamisen kannalta tärkeää. 

 

Myös voimaantuneet ja lapsen kanssa vuosia eläneet vanhemmat tarvitsevat tukea ja apua tuki- 

ja palvelujärjestelmän hallinnassa. Esimerkiksi lapsen tulo 16 vuoden ikään tai muuttaminen pois 
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kotoa ovat heillekin usein täysin uusia asioita muuttuvine tukimuotoineen ja eri lakien tulkintaa 

vaativine ratkaisuineen. Toisaalta myös henkinen tukeminen ja tiedonsaanti esimerkiksi lapsen 

seksuaalisuuden kehittymisen tukemisessa voivat nousta ajankohtaiseksi aikuistuvien 

vammaisten vanhemmille. Havainto on sama kuin Kraussilla ja Gielellä (1987), joiden mukaan 

eri-ikäisten vammaisten lasten perheissä korostuvat erilaiset tarpeet. 

 

Palvelujärjestelmän ja etenkin siihen sisältyvän lakipykäläviidakon vanhemmat kokevat 

sekavaksi, jopa jossain määrin ”tahallaan” kiusaa tekeväksi, toisin sanoen niin monimutkaiseksi 

luoduksi, että viranomaiset eivät aina itsekään hallitse lain tulkintaa. Vanhemmat kokevat myös 

palveluiden niukkuuden takana olevan joskus yhteiskunnan stigmatisoivien asenteiden ja halun 

”lakaista maton alle” ei-toivotut asiakkaat, heidän vammaiset lapsensa. Kivirannan ja Jokisen 

(2003, 173–174) mukaan vammaisen lapsen perheen keskeisiä jokapäiväistä elämää vaikeuttavia 

tekijöitä ovat vanhempien mielestä sosiaaliturvaan liittyvän tiedon saamisen vaikeus sekä 

vaikeaselkoisuus, tilapäishoitoavun puute sekä eriarvoisuus kuntien välisissä palveluissa. 

Jaatispostiin kirjoittavien vanhempien viesteistä nousi esiin täysin samoja arvioita. Lisäksi 

teemana nousee esiin yhteiskunnallinen vaikuttaminen, johon vanhempien suhtautuminen on 

hieman ristiriitaista. Toisaalta heiltä löytyy halua olla mukana vaikuttamassa yleisiin vammaisia 

kohtaan kohdistuviin asenteisiin, mutta toisaalta he kokevat sen liian raskaaksi taakaksi ottaa 

omille ja lastensa harteille. Yhteiskunnan ja järjestelmien tulisi aktiivisesti muuttua itse, eikä sen 

tulisi olla niinkään lasten ja perheiden tehtävä. Tiedon lisääminen kaikilla tahoilla – tavallisten 

kansalaisten, päättäjien, ja ammattilaisten keskuudessa – olisi vanhempien mielestä mahdollisesti 

avain vähemmän vammaisia stigmatisoivaan yhteiskuntaan.  

 

Jaatispostin vanhemmat kokevat itsensä usein parhaiksi asiantuntijoiksi lastensa asioissa. Heidän 

kokemustensa mukaan ammattilaisten joukosta löytyy niitä, jota tätä arvostavat ja ottavat 

vanhempien kertomukset ja kokemukset huomioon, mutta myös niitä, jotka eivät halua nähdä ja 

hyödyntää tätä asiantuntemusta. Mattuksen (1999, 14) mukaan ammattikuntakeskeisyys ja 

perheiden jättäminen lasten asioiden suunnittelun, toteutuksen ja arvioinnin ulkopuolelle tekee 

perheistä toiminnan objekteja, ei itse toimijoita. Toisaalta vanhemmat tarvitsevat ammatti-

ihmisten yleistä tietämystä lapsensa vammaisuuden mahdollisista seurauksista, mutta toisaalta 

myös ammatti-ihmiset tarvitsevat vanhempien havaintoja arkielämästä (Mittler ym. 1986; ref. 

Mattus 1999, 14—15). Ratkaisuna tähän riippuvuussuhteeseen Mattus näkee tasavertaisen 

kumppanuuden vammaisen lasten vanhempien ja ammattilaisten välillä. Kumppanuus voidaan 

nähdä toisaalta päämääränä, mutta myös uudenlaisena asennoitumisena ja työtapana. (Mt., 14.) 
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Monella tapaa vanhemmat kokevat, että heidän perheensä ei sinänsä ole mitenkään patologisella 

tavalla poikkeuksellinen, vaan oma erityislaatuinen yksikkönsä, kuten kaikki muutkin perheet. 

Vammainen lapsi on opettanut vanhemmilleen ja sisaruksilleen paljon. 

 
” Meidän perheen asennemaailma on erilainen - omasta mielestä visio on jotenkin 
laajempi, myös lapsilla. Erilaisuutta hyväksytään ja ei hyväksytä, arvioidaan ja mietitään 
enemmän kuin muissa perheissä. Toisaalta juuri erilaisuus on se ilo josta elämme - meiltä 
puuttuu normaaliuden paine, koska se on saavuttamattomissa. Heh, heh.” (66) 

 

Tämä tukee Itälinnan, Leinosen ja Saloviidan (1994) havaintoa siitä, että vammainen lapsi voi 

lähentää perheenjäseniä toisiinsa ja vahvistaa perhettä sekä opettaa kärsivällisyyttä, herkkyyttä ja 

pienistä asioista iloitsemista. Ajatus sopii yhteen myös Darlingin (1979) toteaman kanssa, että 

perheenjäsenet kokevat vammaisen lapsen syntymän perheeseen kasvattaneen heitä persoonina. 

Näitä perheen uusien arvojen omaksumisia ja perhe-elämän mukautumista uudelleen voi pitää 

hyvinä esimerkkeinä ekokulttuurisen teorian mukaisesta akkommodaatiosta ja perheen sisäisen 

kulttuurin muotoutumisesta omanlaisekseen, vammaisen lapsen ehdoilla. Tällaisessa tilanteessa 

erilaisuus – tai pikemminkin erityisyys – kääntyy perheen vahvuudeksi ja sitä yhdessä pitäväksi 

voimaksi.  
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8 Pohdinta 

 

Mitä opittavaa tämän tutkielman tulokset antoivat ammattilaisille?  

 

Tulkitsemalla viestien jakautumista nelikentän eri luokkiin, voidaan päätellä, millaisissa asioissa 

vanhemmat mahdollisesti tarvitsevat minkäkinlaista tukea. Jaottelun perusteella on erotettavissa 

aiheita, joissa tunteet nousevat herkemmin pinnalle ja toisaalta aiheita, joissa käytännön 

neuvontatoiminta on ensisijaisen tärkeää. 

 

Missä 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. Tärkeätä tässä ammattimaisessa keskustelusuhteessa olisi kuitenkin se, että 

vanhemmilla olisi mahdollisuus nimenomaan omien tunteidensa ilmaisuun vapaasti, ilman että 

ammattilainen pyrkisi liikaa tulkitsemaan niitä psykologisoivin ottein. Eräs Jaatispostiin 

kirjoittanut äiti mainitsi ammattilaisten yritykset tulkita tunteita suorastaan ”röyhkeiksi ja 

ylimielisiksi”. Hän toisaalta myös mainitsi, että vanhempien tunteet eivät oikeastaan edes muille 

kuulu. Olisikin tärkeää, että mahdollisuus tunteista puhumiseen vanhemmille tarjottaisiin, mutta 

että sitä ei väkisin tuputettaisi ainoana oikeana tapana ”päästä yli lapsen vammaisuudesta”. Usein 

vanhempien tunteet liittyvät käytännössä psykososiaalisen ajattelutavan mukaisesti 

epävarmuuteen, tietämättömyyteen ja riittämättömään tukeen uudessa tilanteessa (Ferguson & 

Ferguson 1987, 366). Täten luonnollinen tapa vastata vanhempien hätään lapsen vammaiseksi 

toteamisen yhteydessä olisi tiedon ja avun tuominen perheille sillä tavoin kuin he ovat valmiita 

sitä siinä vaiheessa vastaanottamaan. Lapsen kasvun ja kehittymisen myötä vanhemmille nousee 

esiin mahdollisesti uusia tarpeita tunteista keskusteluun. Tämä ilmeni psykososiaalisen luokan 

viesteissä, joissa nousivat esiin lapsen kanssa kommunikoimisen vaikeuteen liittyvät 

kysymykset, lapsen aikuistumiseen ja seksuaalisuuteen liittyvät kysymykset sekä monet 

käytännön tilanteet, joissa lapsen kehityksen poikkeavuus aiheutti vanhemmille surua. Näissäkin 

tilanteissa asiallinen keskustelu ja vanhempien tiedon lisääminen saattaisi auttaa. 

 

Missä asioissa tarvittaisiin tukea perheen toiminnalle? Funktionaalisen mallin mukainen 

parisuhteen kriisi ei aineistoni viesteissä näkynyt muilta osin kuin siinä, että vammaisen lapsen 
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saaminen tilapäisesti hoitoon olisi tärkeää vanhempien kahdenkeskisen ajan turvaamiseksi. 

Tähän tulisikin panostaa enemmän, koska varsinkin autististen ja runsaasti lääketieteellisiä 

hoitotoimenpiteitä tarvitsevien lasten tilapäishoitoon saamisen vaikeus koettiin todelliseksi 

ongelmaksi. Jaatispostin kirjoittajien joukossa tuntui vallitsevan varsin tasapainoinen perhe-

elämä ja modernit perheen roolisuhteet, joissa hoiva jakaantui tasaisesti molempien vanhempien 

kesken. Lähinnä perheiden roolisuhteita koskevana tuen tarpeena nousikin esiin vanhempien 

huoli vammaisen lapsen sisarusten asemasta. Sisarusten rooleissa oli esiintynyt jonkin verran 

sekaannusta. Tärkeätä olisikin huomioida myös heidän asemansa perheiden kokonaistilannetta 

tukiessa. Tarvittaessa esimerkiksi kasvatus- ja perheneuvoloiden keskusteluapu voisi auttaa 

sisaruksia ymmärtämään ja käsittelemään vammaisen lapsen sisaruuden aiheuttamia tilanteita. 

Tässäkin tulisi kuitenkin toimia hienovaraisesti ja perhettä patologisoimatta, koska hyvin 

monissa aineistoni viesteissä vanhemmat lopulta totesivat sisarusten löytäneen itse omat toimivat  

roolinsa sisarussuhteessa. 

 

Entäs ammattilaiskäytännöt ja palvelujärjestelmä? Tutkielmani tuloksista esiin nousevia 

ammattilaiskäytännöissä huomioitavia asioita ovat perheen oman asiantuntijuuden ja perheiden 

omien kulttuurien kunnioittaminen. Vanhempien oma asiantuntijuus lapsen asioissa jää 

valitettavan usein ammattilaisten kangistuneiden käsitysten alle. Toki niukkuuden jakaminen 

ammattilaisenakaan ei ole helppoa varsinkaan kunnallisessa päätöksenteossa, jossa määrärahat 

usein sanelevat sen, mitä perheille pystytään tarjoamaan, ja siten paineet lakien tiukimpaan 

tulkintaan ovat päätöksiä tehtäessä suuret. Lisäksi palvelujärjestelmän selkiyttämisen ja 

koordinoinnin parissa olisi tehtävää. Palveluohjauksen kehittäminen helpottaisi niin vanhempien 

kuin ammattilaistenkin toimintaa erilaisten tukimuotojen ja palveluntarjoajien verkossa. 

 

Erityishuomioita Jaatispostiin liittyen  

 

Tein aineistoni parissa saman huomion kuin Katri Kärkkäinen (2001) pro gradu -tutkielmassaan: 

Jaatispostissa yleinen tyyli on se, että kokeneet vanhemmat jakavat neuvoja tuoreemmassa 

tilanteessa oleville. Neuvoja kyselevien joukossa on hyvinkin vastoittain vammadiagnoosin 

saaneiden lasten vanhempia. Tämä oli mielestäni sinänsä mielenkiintoinen huomio verrattaessa 

Virpiranta-Salon (1992, 110) esittämään käsitykseen, että toisten vammaisten lasten perheiden 

vertaistuki korostuu nimenomaan vasta hieman myöhemmässä vaiheessa, kun perheet ovat 

ehtineet liittyä yhdistysten jäseniksi ja tutustua toimintaan.  Tässä ehkä näkyy internet-kulttuurin 
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tuoma ero: netin käytön yleistyttyä ja tultua kaikkien saavutettavissa olevaksi tietoa haetaan ja 

kontakteja saadaan sitä kautta aiempaa helpommin. Sähköpostilistalle mukaan lähtemiseen on 

matala kynnys, koska siellä voi seurailla toimintaa näkymättömänä ja äänettömänä niin kauan 

kunnes itse haluaa ryhtyä aktiivisemmaksi osallistujaksi. Siinä mielessä Jaatispostin kaltaiset 

internetin välityksellä toimivat vertaisryhmät ovat erittäin hyvä lisä aiempaan 

vammaisyhdistystoimintaan. 

 

En tässä tutkielmassa perehtynyt juurikaan Jaatispostin erityisominaisuuteen internetin 

välityksellä toimivana ryhmänä, vaan pääpaino oli sillä, mitä siellä kirjoitetuissa viesteissä 

sisällöllisesti kirjoitettiin. Viestien lukeminen herätti kuitenkin myös mielenkiintoa sen 

pohtimiseen, miten keskustelukanavan erityispiirteet vaikuttavat siihen, miten vanhemmat 

aiheista kirjoittavat.  

 

Erityisesti jäin miettimään listalla mukana olevien ”ulkopuolisten”, toisin sanoen alan 

ammattilaisten ja vaikkapa itseni kaltaisten opiskelijoiden, vaikutusta vanhempien tapaan 

kirjoittaa asioista. Kärkkäisen (2001) pro gradusta käy ilmi, että tällaisten jäsenten osuus listan 

kaikista jäsenistä on merkittävän suuri (vuonna 2001 25,5 %), mutta osallistuminen keskusteluun 

kuitenkin varsin vähäistä. Kärkkäinen itse teki päätelmän, että ammattilaisten mukanaolo on 

hyödyllistä, koska listan keskusteluja seuraamalla he saavat käsitystä perheiden arkielämästä ja 

vanhempien aidoista kokemuksista toisaalta häiritsemättä ryhmän toimintaa liiaksi (Kärkkäinen 

2001, 71). Toisaalta tämä herättää mielessäni vastakysymyksen: suodattavatko vanhemmat 

jollain tapaa tekstejään sen pelossa, että listaa seuraakin joku ammattilainen, jonka kanssa he 

ovat henkilökohtaisesti tekemisissä? Voiko ammattilaisten läsnäolosta keskustelua seuraamassa 

ollakin kielteisiä vaikutuksia listan aidoimmalle tarkoitukselle, vanhempien mahdollisuudelle 

jakaa vapaasti kokemuksiaan? Mielenkiintoinen tutkimuksen aihe olisikin, miten vanhemmat 

kokevat ammattilaisten läsnäolon palstalla.  

 

Tutkielmani aineistona olevat viestit on kirjoitettu jo yli viisi vuotta sitten. Internetin ja etenkin 

sen erilaisten keskustelupalstojen sekä sähköpostin käyttö on lisääntynyt rajusti viimeisimmän 

vuosikymmenen kuluessa (Matikainen 2006, 177; Mäkinen 2006, 26—27, 32). Oletettavasti 

käyttäjien määrän lisääntyminen ja kokemusten karttuminen on osaltaan lisännyt ihmisten 

tietoisuutta nettikirjoittelun erityispiirteistä. Periaatteessahan Jaatispostinkin kaltainen suljettu 

sähköpostilista mahdollistaa listalle kirjautumisen pseudonyymillä, tekaistulla nimellä ja 

sähköpostiosoitteella, ja keskustelun seuraamisen tirkistelymielessä (Mäkinen 2006, 184—185). 
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Toisaalta en usko oman Jaatisposti-kokemukseni perusteella tällaisen olevan suuri ongelma 

listan voimakkaan sisäisen demokratian ja valvonnan vuoksi, mutta oletan silti jollain tapaa 

jaatistenkin varovaisuuden nettikäyttäytymisessä lisääntyneen kokemuksen kartuttua. Olisi 

mielenkiintoinen aihe tutkia, miten Jaatispostissa tällainen muutos mahdollisesti näkyy. Viestien 

arkistoituminen Yahoo!Groupsin järjestelmään mahdollistaisi tällaisen kiinnostavan 

vertailututkimuksen tekemisen esimerkiksi ensimmäisten käyttövuosien ja nykyhetken välillä. 
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