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Tutkimuksen kohderyhmidnd olivat perheet, joissa on vaikeavammainen lapsi. Tutkimuksessa
selvitettiin perheiden arjessa selviytymistd vahvistavia ja heikentdvid tekijoitd sekd yhteistyotd
ammattilaisten kanssa. Néiden tietojen pohjalta muodostettiin kuvaa vammaissosiaalityon roolista ja
mahdollisuuksista perheiden tukemisessa. Tutkimuksen teoriaosassa perehdytdin aiempaan
aihealueen tutkimustietoon, vammaispalveluihin sekd empowerment- ja ekokulttuuriseen teoriaan.
Tutkimus on laadullinen ja aineisto koostuu kolmen vaikeavammaisen lapsen vanhempien (&itien)
pitdmien blogien teksteistd. Aineiston analyysimenetelména oli narratiivinen analyysi.

Aineiston mukaan alkuvaiheessa arki néyttdytyi ristiriitaisuuksien aikana. Diagnosoinnin jilkeen,
kun arkea alettiin uudelleen rakentaa, arjessa selviytymistd tukevia tekijoitd olivat lapsi ja oma
perhe, ystivit ja omaiset, vertaistuki sekd pdivittdiset rutiinit. Arjessa selviytymistd heikentdvié
tekijoitd olivat hoidon sitovuus, epdvarmuus lapsen tilanteesta seki rutiinit. Tulevaisuus ndyttaytyi
aineistossa huolten vérittimadnd. Vanhemmat olivat huolissaan lapsen voinnista ja mahdollisesta
lapsen menettdmisestd, omasta jaksamisesta sekd ylipdédtddn tulevaisuus huolestutti. Toisaalta
vanhemmat olivat keskittyneet vahvasti elimién tissa hetkessi ja nauttimaan siit.

Kokemukset yhteistyostd ammattilaisten kanssa ndyttaytyivit alkuvaiheessa kielteisind: vanhemmat
eiviat kokeneet tulleensa kuulluiksi, eikd tukea ja apua saatu riittdvisti. Arjen rakentumisen
vaiheessa kokemukset yhteistyOstd olivat ristiriitaisia ja yhteistyd kuvastui toisaalta
kumppanuudeksi, toisaalta taisteluksi. Lisdksi byrokratia koettiin hankalaksi ja kuormittavaksi.
Tulevaisuuden suhteen yhteistyodltd toivottiin asiakasldhtoisyyttd sekd kumppanuutta.

Tutkimustulokset myoétédilevit aikaisempia tutkimustuloksia, joiden mukaan vammaisten lasten
vanhemmat joutuvat taistelemaan saadakseen lapselleen tarvittavia palveluita. Jotta
vammaissosiaalitydn rooli perheiden rinnalla kulkijana vahvistuisi, tulisi vanhemmat ottaa jatkossa
titviimmin mukaan yhteistyohon lapsensa parhaina asiantuntijoina. Vammaissosiaalityon tulisi
perehtyd tarkemmin perheiden arkeen ja yksildllisiin eldméntilanteisiin, jotta perheiden arjessa
selviytymistd pystytddn paremmin tukemaan. My0s vaikeavammaisella lapsella on oikeus
normaaliin perhe-eldméén, mutta selviytydkseen arjestaan vaikeavammaisen lapsen kanssa, perheet
tarvitsevat tukea.

Asiasanat: vammaisuus, vammaispalvelut, sosiaalityo
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Target group in this study were families with severely disabled child. The aim of the study was to
explain what factors support and what factors weaken families’ capacity to manage in their day-to-
day life. Through this information it was created the picture of the role of social work in disability
work and it’s opportunities to support families. The theoretical part of the study focuses on previous
research, services for disabled persons, empowerment theory and eco cultural theory. The study is
qualitative research and the research material consists of the texts from three blogs that are written
by the parents (mothers) of disabled children. The analysis method was narrative analysis.

According to the research material day-to-day life in the beginning appears to be the time of
inconsistency. After diagnosis when the day-to-day life was rebuilt on, the factors that supported
day-to-day life were the child and own family, friends and relatives, support from the peers and the
daily routines. The factors that weakened the day-to-day life were involvement to the care of the
child, uncertainty of the child’s situation and the daily routines. The future appeared to be colored
by the concerns. Parents were worried by the health of their child and possibilities to lose the child,
their own coping and the future in general. On the other hand the parents were focused to live
strongly in this moment and enjoy it.

Experiences of cooperation with professionals appeared to be negative in the beginning: parents
were not heard and they didn’t get enough support and services. After diagnosis when the day-to-
day life was rebuilt on, experiences of cooperation with professionals were inconsistent and
cooperation was represented as a partnership and on the other hand as a battle. Also the bureaucracy
was experienced to be difficult and burdensome. Expectations about the future were that the
cooperation would be customer-oriented and based on partnership.

According the previous research and this study, the parents of severely disabled child have to fight
to get the services their child needs. Professionals have to take parents more closely to the
cooperation in the future as the specialists of their child, so that the role of the social work as a
partner alongside would be strengthened. Social work in disability work should learn more about
the day-to-day life and individual situations in the families to support their managing in their day-
to-day life better. Also the child with severe disabilities has the right to normal family life, but to
managing their day-to-day life with severely disabled child, families need support.

Key words: disability, services for disabled persons, social work
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1 Johdanto

YK:n yleiskokous hyviéksyi yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksista vuonna 2006 ja
Suomi allekirjoitti sen maaliskuussa 2007, mutta ratifiointiprosessi on yhé kesken. EU:ssa sopimus
on astunut voimaan tammikuussa 2011 ja sopimus vaikuttaa myds Suomeen EU:n jdsenend.
(Suomen YK-liitto 2015, 1-3.) Yleissopimuksen 7. artiklan mukaan sopimuspuolet toteuttavat
kaikki toimet varmistaakseen, ettd vammaiset lapset voivat nauttia kaikista ihmisoikeuksista ja
perusvapauksista tdysiméérdisesti ja yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa. Lapsen etu on otettava
ensisijaisesti huomioon kaikissa vammaisia lapsia koskevissa toimissa. (Emt., 26-27.)
Yleissopimuksen 23. artiklan mukaan vammaisilla lapsilla on yhdenvertaiset oikeudet perhe-
eldméén. Niiden oikeuksien toteutumiseksi sopimuspuolet pyrkivét antamaan varhaisessa vaiheessa

ja laajasti tietoa, palveluja ja tukea vammaisille lapsille ja heiddn perheilleen. (Emt., 46—48.)

Valtioneuvosto teki 21.1.2010 periaatepdatoksen kehitysvammaisten henkildiden yksilollisen
asumisen ja palvelujen turvaamisesta. PAdmaariana on, ettei vuoden 2020 jilkeen kukaan enédd asu
laitoksessa. Periaatepddtds sisdltdd myOs toimenpiteet, joilla varmistetaan vammaisten lasten
oikeuksien toteutuminen. Vammaisella lapsella on oikeus asua omien vanhempiensa kanssa.
Vammaisia lapsia ja perheitd tukevia palveluja kehittdmélld varmistetaan lasten oikeus tavalliseen
lapsuuteen ja kasvuympéristoon sekd turvataan myds muiden perheenjdsenten hyvinvointi. Lasten
mahdollisuus asua kotonaan varmistetaan kotiin annettavalla avulla ja tuella, kuten kotipalvelulla.
Lapsen ja perheen kokonaistilanne sekd yksilolliset tarpeet selvitetddn palvelusuunnittelulla.

(Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2012:15, 9-13.)

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen tilastojen mukaan Suomessa on vuonna 1997 ollut
pitkdaikaisessa laitoshoidossa 0—17 -vuotiaita kehitysvammaisia lapsia ja nuoria yhteensd 156, kun
taas vuonna 2014 vastaava lukumidird on ollut 114. Autetussa asumisessa 0-17 -vuotiaita
kehitysvammaisia lapsia ja nuoria on ollut vuonna 1997 yhteensd 60. Vastaava lukumédird on
vuonna 2014 ollut 119. Alaikdisten kehitysvammaisten lasten ja nuorten yhteismadrd
asumispalveluissa on siis vuonna 1997 ollut 216 ja vuonna 2014 vastaava yhteislukumééri on ollut
233. (Tilasto- ja indikaattoripankki Sotkanet.fi.) Tilastojen pohjalta voidaankin todeta, ettei
kehitysvammaisten lasten kotona asumista ole viime vuosina kyetty varmistamaan, vaan kodin

ulkopuolisten sijoitusten mééré on tosiasiassa kasvanut.



Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010 — 2015 on médritellyt tavoitteita ja
toimenpiteitd suomalaiselle vammaispolitiikalle. Kestévi ja vastuullinen vammaispolitiikka hyotyy
merkittdvisti myds toimista, jotka ovat linjassa ohjelman kanssa, vaikkeivit sellaisenaan siséllykdan
sithen. Yksi tdllainen toimenpidekokonaisuus on tietoisuuden lisddminen vammaisuudesta.
Yhteiskunnassa tarvitaan nykyistd enemmén tietoa vammaisuudesta, esimerkiksi tietoa vammojen
ja sairauksien vaikutuksista henkildiden elimédn sekd keinoista lieventdd tai poistaa néitd
vaikutuksia. Lisddntynyt tietoisuus tukee vammaisten henkildiden yhteiskunnallisen osallisuuden ja

yhdenvertaisuuden kehittdmista. (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2010:4, 168—169.)

Jotta vammaissosiaalityon monimuotoisuus ja haasteet saataisiin selkeimmin esiin, tarvitaan
tutkimusta sekd vammaisuudesta ettd sosiaalitydstd ja ndiden yhtymédkohdista (Autio & Nurmi-
Koikkalainen 2015, 235). ”Akateemisena oppialana vammaistutkimuksen tiytyy toimia normaalien
tieteellisten pelisddntdjen mukaisesti mutta sen tiytyy kiinnittdd huomiota my0s poliittisiin
kysymyksiin ja olla jopa poliittisesti sitoutunut ajamaan vammaisten ihmisten etua. Vammaiset ovat
ndet ldpi lidnsimaisen historian olleet koyhistd koyhimpid, véhiisistd vdhdisimpid ja ovat sitd
edelleen, jolloin niin sanottu objektiivinen tai puolueeton ldhestymistapa vammaisuuden

kysymyksiin olisi yksinkertaisesti sopimatonta.” (Vehmas 2014, 12.)

Raunion (2014, 18-19) mukaan pro gradu -tutkielman aiheen valinnassa henkilokohtainen
kiinnostus on tirked tekiji. Aiheen on myds oltava tutkittavissa ja sen tulee olla tutkimuksen
keinoin toteutettavissa. Aiheesta pitdd kyetd muodostamaan sellaisia tutkimuskysymyksid, joihin on
gradun kautta mahdollista 16ytdd vastauksia. My0s yhteys aiempaan relevanttiin tutkimukseen tulee
16ytyd. Tutkimuskysymyksid saattaa olla helpompaa 10ytdd vihemmaén tutkittuun aiheeseen. Lisdksi
gradun aiheella tulee olla ilmeinen yhteys sosiaalitydhon. Aihetta valitessani minulle oli selvio, ettd
aiheeni tulee vammaistyon kentiltd. Olen aiemmalta koulutukseltani kehitysvammaistenohjaaja ja
olen tydskennellyt lihes 20 vuoden ajan vammaistydon parissa, viimeiset kymmenen vuotta
sosiaalitoimistosta kdsin. Ndin ollen vammaistyd on 1dhinnd sydénténi oleva sosiaalityon osa-alue ja
haluan jatkossakin syventdd osaamistani sithen liittyen. Henkilokohtainen kiinnostus ohjasi siis
vahvasti aiheen valintaani. Vammaistyon alueelta 10ytyy aiempaa relevanttia tutkimusta, mutta se ei
ole vield ”ldpikotaisin” tutkittua aluetta, joten aiheen tarkentaminen ja tutkimuskysymysten
muotoilu 16ytyivdat melko nopeasti. Aiheesta 10ytyy my0s ilmeinen yhteys sosiaalityohon, joten

aiheen valinta kdvi kokonaisuudessaan varsin kivuttomasti.



Olen tavannut tyossdni perheitd, joissa on vaikeavammainen lapsi ja ndhnyt, miten vaativaa hoito-
ja kasvatustyotd perheissd tehddén. Olen tyoeldméssd kohdannut myds tilanteita, missd perheiden
voimavarat eivdt ole riittdneet vaativasta perhetilanteesta selviytymiseen ja lapsia on sen
seurauksena jouduttu sijoittamaan palvelukoteihin asumaan. Ndiden taustatietojeni kautta 1dhdinkin
muotoilemaan tutkielmani aihetta ja selvittimédn, minkélaisia keinoja vammaissosiaality6lld on,
jotta vastaavilta sijoituksilta tulevaisuudessa véltyttdisiin. Niin YK:n kuin Suomen valtionkin
tavoitteena on, ettd vammaiset lapset saisivat asua, kasvaa ja kehittyd omassa kodissaan. Tilastojen
valossa voidaan kuitenkin todeta, ettei tavoitteeseen ole padsty. Tadméa puoltaakin tutkimusaiheeni

valintaa ja osoittaa sen tirkeytta.

Pro gradu -tutkielmani tavoitteena on selvittdd, minkédlaista on elimé perheessd, jossa on
vaikeavammainen lapsi. Pyrin kartoittamaan vaikeavammaisten lasten vanhempien omien
kertomusten kautta, mitkd tekijat vahvistavat perheiden selviytymisti arjestaan ja mitka tekijit taas
heikentdvét arjesta selviytymistd. Lisdksi pyrin selvittimddn, minkédlaista yhteistyd eri
ammattilaisten kanssa on. Tavoitteenani on nididen tietojen kautta saada esiin kokonaiskuvaa
eldméstd vaikeavammaisten lasten kanssa, jotta tutkimustietoa hyodyntdmalld voitaisiin vahvistaa
vammaissosiaalityotd ja nédin tukea perheitd jatkossa paremmin. Lihestyn aihetta ekokulttuurisen
teorian sekd empowerment teorian ndkdkulmasta, koska ne korostavat perheen asiantuntijuutta seka
tavoittelevat perheiden voimaantumista ja tukevat ndin tutkielmani aihetta. Mitd paremmin
vaikeavammaisten lasten perheiden eldmién tutustutaan, sitd paremmin heidédn tarpeensa pystytdin
huomioimaan sekd nithin vastaamaan ja vammaissosiaalitydon rooli perheiden rinnalla kulkijana
vahvistuu. Samalla vahvistuvat myds perheiden mahdollisuudet huolehtia vaikeavammaisesta
lapsestaan ja vaikeavammaisen lapsen mahdollisuus pdédstd nauttimaan hénelle kuuluvasta

oikeudestaan normaaliin perhe-elaméan.



2 Aikaisempia tutkimuksia

Olen valinnut tutkimukseni kohderyhmaksi perheet, joissa on vaikeavammainen lapsi ja toteuttanut
tutkielmani sosiaalitydn ndkokulmasta, joten olen perehtynyt aiempaan vammaisuutta sekd
sosiaalityotd ja vammaistyotd koskevaan tutkimusaineistoon. Tutkimukseni késittelee perheiden
eldméid ja arjessa selviytymistd vaikeavammaisen lapsen kanssa, joten olen lisdksi perehtynyt
aikaisempiin tutkimuksiin liittyen perheisiin, joissa on sairas tai vammainen lapsi. Pohdin
tutkimuksessani my0s vanhempien ja ammattilaisten valistd yhteistyotd, joten olen lisdksi nostanut

esiin yhteistyotd kasittelevid tutkimuksia.

Heli Leppélan (2014, 16) vaitostutkimus Kkésittelee vammaisuutta hyvinvointivaltiossa.
Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, mihin yhteiskunnallisiin ongelmiin invalidihuollosta ja
vajaamielis- tai kehitysvammahuollosta kdydyissd asiantuntijakeskusteluissa haettiin ratkaisuja,
millaisia tavoitteita huollolle asetettiin sekd millaiseksi hahmotettiin huollon kohderyhmien asema
ja tehtdvét yhteiskunnassa. Suomalainen kehitysvammahuolto rakennettiin laitosjirjestelmén varaan
ja laitosten aktiivisin rakennusvaihe oli 1970-luvulla. Kun vield 1960-luvulla korostettiin, etti
kouluikdiset kehitysvammaiset lapset oli saatava laitoksiin kuntoutumaan, alkoi 1970-luvulla
vihitellen kuitenkin yleistyd kédsitys kodista parhaana kehitysvammaisen lapsen kehitystd tukevana
ympéristond. Siitd huolimatta laitoshoito jakoi mielipiteitd vield 1970 — 1980 lukujen taitteessa —
myo0s vanhempien keskuudessa. Laitoshoitoa puolusteltiin muun muassa kehitysvammaisen lapsen
perheelle aiheuttamilla ongelmilla ja laitoshoitoa pidettiin monissa tilanteissa ainoana oikeana

ratkaisuna. (Emt., 196-203.)

Anne Waldén (2006, 22) on viitoskirjassaan tutkinut neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen
perheen selviytymisen tukemista — mitd ovat perheen selviytymisen esteet, mitd palveluja perheet
ovat kdyttdneet ja miten perheen selviytyminen muuttuu lapsen kasvaessa. Tutkimuksessa nousi
esiin suurena yksittdisend ongelmana huoli lapsen tulevaisuudesta, mikd osoittaa, etteivit
vanhemmat luota sosiaali- ja terveyspalvelujdrjestelmédn tarjoaman tuen riittdvyyteen ja
asianmukaisuuteen. Sekd perheiden ettd ammattilaistenkin tulisi sisdistdd, ettd tuki on raétaloitdva
jokaisen perheen kohdalla yksilollisesti eikd ole olemassa yhtd oikeaa tukemisen tapaa.
Tehokkuusvaatimusten aiheuttama kiire saa aikaan sen, ettei ehditd etsid lapsen ja perheen
voimavaroja, vaan keskitytddn ongelmiin. Tarvitaankin yleistd asennemuutosta sekd laajempia
toimintatapauudistuksia, jotta padstdin ongelma- ja organisaatiokeskeisestd tukemisesta voimavara-

ja prosessikeskeiseen tukemisen malliin. (Emt., 275-282.)
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Tuula Tonttilan (2006, 100-101) véitdstutkimus késittelee vammaisen lapsen didin kokemusta
vanhemmuudesta sekd ldhiympariston ja kasvatuskumppanuuden merkitystd. Tutkimuksen mukaan
didit kokivat ristiriitaisia tunteita lastaan kohtaan. Lasta halutaan hoitaa kotona mahdollisimman
pitkddn, mutta toisaalta oma jaksaminen huolestuttaa. Vammaisten lasten didit ovat joutuneet
taistelemaan lapsensa oikeuksien puolesta. Vaikeuksien eteen joutuessaan ihminen ottaa kédyttoon
voimavaroja, joista hin ei ennen ollut tietoinen. (Emt., 116.) Aidit nimesivit monia asioita, joista
saavat lisdd voimia jaksamiseensa, kuten perhe, joka on selvisti tdrkein voimavara. Arjen
sujuminen antaa dideille turvallisuuden ja eldménhallinnan tunteen. My®os toisilta vammaisten lasten
dideilti saadaan tukea omaan eldméntilanteeseen ja kokemusten jakaminen tuki omaa selviytymista.

Lisdksi tyon tarjoama vaihtelu on tirkedi ja se toimi vastapainona perhe-elamaélle. (Emt., 129—133.)

Amy Conley Wright ja Sarah Taylor (2014, 602) ovat tutkineet vanhempien asianajoa erityislasten
kohdalla. Tutkimuksen mukaan vanhempien asianajo alkaa varhaisessa lapsuudessa. Vanhemmat
saattavat tarvita tietoa, taitoa ja tukea tullakseen lastensa asioiden ajajaksi. He tarvitsevat tietoa
lapsensa diagnoosista, saatavilla olevista interventioista seké laeista koskien heidén lapsensa hoitoa.
Tutkimustulokset nostavat esiin kysymyksen, mikd on ammattilaisten rooli ja miten he voivat
edistdd vanhempien voimaantumista sekd varmistaa, ettd lapsi saa tarvitsemansa palvelut.
Vanhemmille lankeaa suuri taakka heiddn joutuessaan varmistamaan, ettd lapsi saa tarvittavat
palvelut, mikd aiheuttaa turhautumista. Voidaankin pohtia, paljonko vanhempien tekemadsta
ylimairaisestd tyostd tulisi olla osa ammattilaisten tyon hyvid kdytdntdjd. Sosiaalityontekijoiden

rooliin kuuluu ottaa vastuuta asiakkaiden voimaantumisen edistimisesta.

Anita Sipild (2011, 144) on tutkinut sosiaalitydn asiantuntijuutta. Tutkimuksen mukaan hyva
sosiaality® edellyttdd ennen kaikkea ammatillista osaamista, jonka avulla pystytdén tukemaan ja
auttamaan erilaisissa kriisitilanteissa olevia asiakkaita. Erityisesti siind korostuu taito toimia
neutraalina asiantuntijana. Se merkitsee kykyd toimia rinnalla kulkijana ja kumppanina, joka
tulkitsee ja jdsentdd oman tietimisensd ja asiakkaan antaman tiedon avulla asiakkaan tilanteen,

muttei tee pdétoksid eikd ratkaisuja asiakkaan puolesta.

Anu Autio ja Pédivi Nurmi-Koikkalainen (2015, 231-235) ovat perehtyneet sosiaalityon
tutkimuksiin, joissa on kéytetty aineistona vammaispalvelun palvelusuunnitelmia. Niiden kautta he
ovat selvittidneet, millaisen kuvan valitut késitteet ja kirjaamisen tavat antavat vammaisen henkilon
arjesta, asemasta ja osallisuudesta yhteiskunnassa. Huomiota on kiinnitetty erityisesti siihen,

millainen ja kenen tieto maédrittyy teksteissd merkitykselliseksi. Tutkimuksen mukaan
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asiakasmidrdan runsaus sekd kuntien resurssit rajoittavat usein hyvén sosiaalityon tekemisen

mahdollisuuksia.

Anja Rantalan (2002, 169) viitoskirja kisittelee tyontekijoiden kasityksid yhteistyOstd erityistd
tukea tarvitsevan lapsen perheen kanssa. Tutkimuksen mukaan tyontekijdt kokivat toimintansa
olevan piddasiassa riittdvin perhekeskeistd. Yhteistyotd hankaloittavina tekijoind nousi esiin
resurssien puute, lapsiperhetyohon liittyvdn  koulutuksen vidhdisyys ja tyontekijoiden

tottumattomuus monitahoiseen yhteistyohon muiden tyontekijaryhmien sekd perheiden kanssa.

Christine A. Maul ja George H.S. Singer (2009, 155) ovat tutkineet, miten perheet ovat sovittaneet
pdivittiisid rutiinejaan vastaamaan vammaisen lapsensa tarpeita, miten he ovat ne valinneet ja miten
paljon apua he kokivat saaneensa ammattilaisilta. Tutkimustuloksissa nousi esille viisi teemaa,
joiden kautta perheet ovat sovittaneet eldmiinsd vastaamaan vammaisen lapsen tarpeita: menetetyt
mahdollisuudet korvattiin uusilla, perheet toimivat tiimind, aikatauluja muokattiin, perheissa
kéytettiin omaperdisid ratkaisuja ja pidettiin kiinni normaalisuuden vaatimuksesta, tdydennettyna
stigman — hidpedmerkin — vastustamisella. Ammattilaisilta saatu tuki oli arvokkainta silloin, kun se
annettiin kotiympéristossd ja vanhemmat saivat ohjausta, miten voivat auttaa lastaan toimimaan

(Emt., 165-167).



3 Vammaispalvelut

Esittelen tissd luvussa erilaisia vammaisuuden ja kehitysvammaisuuden mééritelmia sekéd lapsen
vammaisuuden vaikutuksia perheeseen. Ndmid maédrittelyt auttavat lukijaa muodostamaan
kdsityksen  tutkimukseni  kohderyhméstd.  Termit vammainen, vaikeavammainen ja
kehitysvammainen tulevat suoraan lainsddddnndsté, joten niiden luokittelusta seké leimaavuudesta
huolimatta ne kulkevat vammaissosiaalityon kdytdnndissd ja luovat sille reunaehtoja. Néiden
kisitteiden madritteleminen tdssd yhteydessd auttaa lukijaa ymmairtdimaidn tutkimukseni
taustatekijoitd, pddsemddn sisdlle aihepiiriin sekd ymmartdmdan tutkimukseni tavoitteita seké
tuloksia. Ne ovat luokittelusta ja leimaavuudestaan huolimatta olennainen tekijd tutkimukseni

toteuttamisen sekd ymmartdmisen kannalta.

Téssd osiossa esittelen lisdksi vammaispalveluiden toteuttamista ohjaavaa lainsdddéntod sekd
vammaissosiaalityon erityispiirteitd. Sitd kautta pyrin tuomaan esille niitd taustaolettamuksia, joiden
varassa vammaissosiaalityoti tehddan ja miké sddtelee sen mahdollisuuksia perheiden tukemisessa.
Lainsdddanto asettaa reunaehdot ja antaa tyokalut vammaissosiaality6lle, joten niiden avaaminen on
valttdimétontd, jotta voidaan pohtia vammaissosiaalitydon roolia ja mahdollisuuksia perheiden

tukijana.

3.1 Vammainen lapsi perheessi

Diagnostiset luokittelut eivédt ole ihmisten luokittelua, vaan ihmisten terveydentilan ja sithen
liittyvien tarpeiden kuvaamista. Yksilod ei tulisikaan luonnehtia pelkdstddn hénelld olevista
vammoista, toimintarajoitteista tai osallistumisen esteistd johdettujen kisitteiden avulla. (Kaski,
Manninen & Pihko 2012, 18.) Erilaiset luokittelut ja médrittelyt ovat vammaisiin ihmisiin
suhtautumisen sekd vammaisuuteen puuttumisen ldhtokohtana ja ne antavat oikeutuksen
esimerkiksi erilaisille lainsdddénnoéllisille ratkaisuille sekd sosiaali- ja tukipalvelujen tarjoamiselle

(Vehkakoski 1998, 88).

Vammaisuus on monitahoinen ja kiistelty késite. Viime vuosikymmenind vammaisliike on yhdessa
lukuisten sosiaali- ja terveystieteiden tutkijoiden kanssa liittinyt sosiaalisten ja fyysisten esteiden
roolin vammaisuuteen. Muutosta yksil6llisestd, lddketieteellisestd ndkdkulmasta rakenteelliseen,

sosiaaliseen perspektiiviin, on kuvattu siirtymaiksi lddketieteellisestd mallista sosiaaliseen malliin,



jossa ihmiset ovat vammautuneita yhteiskunnan toimesta ennemmin kuin kehonsa takia.
Kaksijakoisuuden sijaan vammaisuutta tulisi kuitenkin tarkastella rinnakkain molemmista
ndkokulmista, koska vammainen henkilé kokee usein myds ongelmia terveydentilansa johdosta.
kuuluu muitakin tasoja, kuin fyysinen ja tiedollinen ympdiristd — esimerkiksi menettelytavat ja
palveluiden myoOntamiskdytdnndét. MyOs negatiiviset asenteet, leimaaminen ja syrjintd ovat
ympériston aiheuttamia esteitd. (WHO 2011, 3-6.) Vammaisuutta méériteltdessd yksilolliset
ominaisuudet ja yhteisolliset kdytédnteet kohtaavat. Mikali toinen néistd ulottuvuuksista unohdetaan,
paddytddn ratkaisuihin, jotka joko jittdvdt huomiotta yksilolliset kuntoutustarpeet tai vapauttavat
ihmiset vastuusta rakentaa yhteiskuntaa sellaiseksi, ettei se tarpeettomasti vammauta yksildita.

(Vehmas 1998, 120.)

Vammaisuutta mééritellddn nykyisin tarkastelemalla, mitd toimintakyvyn rajoituksia vamma
aiheuttaa henkilolle hédnen elinympdaristossddn. Olennainen tekija on vamman aiheuttama
sosiaalinen haitta, joka riippuu ympardivistd yhteiskunnasta. Vammaisella tarkoitetaan henkild4,
jolla on pitkdaikaisia tai pysyvid toimintarajoitteita sekd vaikeuksia suoriutua tavanomaisista
eldmidn toiminnoista elinympdristossdan. Myods vammaispalvelulaki keskittyy avun ja tuen
tarpeeseen — ei sairauden tai vamman luonteeseen, joka aiheuttaa toimintarajoitteita. (Malm,
Matero, Repo & Talvela 2004, 9.) Vammaispalvelulain (2§) mukaan vammaisella henkil6lla
tarkoitetaan henkil6d, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia

suoriutua tavanomaisista eldmén toiminnoista (Vammaispalvelulaki).

Vaikka monet vammaisuuteen liitetyt merkitykset on syystd Kyseenalaistettu, on vammaisuus
kuitenkin edelleen tarkoituksenmukainen késite. Se ilmaisee jonkin vaurion olevan ei-toivottu,
koska se saattaa jittdd yksilon jonkin keskeisen inhimillisen hyvinvoinnin ulottuvuuden
ulkopuolelle. Myos yksilotasolla vammaisuus voi olla tarkoituksenmukainen késite, koska
esimerkiksi sokeat eivdt voi ihastella erilaisia luonnonndhtdvyyksid tai kuurot nauttia musiikin
suomasta tyydytyksestd. Liséksi on vélttimétontd miéritelld hyvdn inhimillisen eldmén kriteerit,
jotta voimme oikeuttaa kdsityksemme ihmisten erityisistd kasvatuksellisista, opetuksellisista ja
kuntoutuksellisista tarpeista. [lman pddméérid esimerkiksi opetus on merkityksetontd. (Vehmas

1998, 114-117.)

Kehitysvammaisten tukiliitto méadrittelee kehitysvamman vammaksi ymmaértdmis- ja kisityskyvyn

alueella. Kehitysvamma ei ole sairaus, vaan se on vaurio tai vamma, joka haittaa jokapdiviistd



selviytymistd. Haitta on sitd pienempi, mitd paremmin yhteiskunta on suunniteltu kaikille ihmisille.
Alykkyys on vain osa ihmisen persoonallisuutta ja kasvatus, eliminkokemukset, oppiminen seki
elinympdristd vaikuttavat kehitykseen. Jotta kehitysvammaiset voisivat eldd yhteiskunnassa tasa-
arvoisina kansalaisina, he tarvitsevat tukea, ohjausta ja palveluita. Jotta kehitysvammainen henkild
voisi eldd hyvdd, hdnelle luontaista eldmii, tarvitaan yksilollistd ja tarpeenmukaista tukea.
(Kehitysvammaisten tukiliitto.) Kehitysvamma-alan verkkopalvelu (Verneri.net 2011) painottaa

lisdksi jokaisella thmiselld olevista vahvuuksista ja kyvyista.

Kehitysvammaisuus voidaan joskus todeta jo syntymihetkelld, mutta usein se havaitaan vasta
imevdis-, leikki- tai kouluidsséd. Tieto lapsen vammaisuudesta vaikuttaa perheeseen voimakkaasti,
mutta eri perheet ja kaikki perheenjisenet kokevat tilanteen omalla tavallaan. Perhe tarvitsee tukea
yleensd heti ensitiedosta alkaen. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 225.) Erityisesti vaikea
kehitysvammaisuus on inhimillisen hyvinvoinnin kannalta ongelmallinen tekijéd, koska vaikeasti
kehitysvammaiset henkil6t ovat eldmisensd ja hyvinvointinsa suhteen tdysin riippuvaisia muista
thmisistd ja ndin ollen myds jatkuvasti alttiita laiminlyonneille sekd huonolle kohtelulle (Vehmas

1998, 114).

Lapsi, jonka erikoisominaisuutena on &lyllinen kehitysvammaisuus, on ensisijassa tavallinen lapsi
tarpeineen, toiveineen ja kehityspyrkimyksineen. Térkein kehitykseen vaikuttava tekija
kehitysvammaisen lapsen jokapdivdisessd eldmidssd on hdnen, perheen sekd ympériston
vuorovaikutus ja se, miten tavallinen eldmi perheessd saadaan sujumaan. Perheestd 10ytyy yleensi
paljon voimavaroja, joiden avulla lapsen vammaisuuden aiheuttamia kdytdnnon ongelmia voidaan
ratkaista. Ammattilaisten tirkeimpid tehtdvid alkuvaiheessa on perheen pdiivittdisen eldmén
tukeminen. Apua kotiin tarjottaessa tai kuntoutusta jérjestettdessd on otettava huomioon perheen
tarpeet ja pdivittdiset rutiinit. Rutiinien sujuminen on perustarve ja niiden rakentaminen vie aikaa ja
voimavaroja. Vasta arjen ollessa jdrjestyksessd, riittdd perheelld voimavaroja muuhun. (Kaski,

Manninen & Pihko 2012, 153-155.)

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen julkaisema vammaispalvelujen késikirja késittelee vammaisen
lapsen oikeuksia. YK on hyvédksynyt vuonna 2006 vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan
yleissopimuksen, jonka Suomi on allekirjoittanut vuonna 2007, mutta ratifiointiprosessi on edelleen
kesken. Sen mukaan my6s vammainen lapsi on oman eldménséd aktiivinen toimija ja hanelld on
oikeus ensisijaisesti olla lapsi. Lasten ja heiddn perheidensé yksildlliset eldméntilanteet tulee ottaa

huomioon palvelujirjestelmid ja tukitoimia suunniteltaessa. Lapsen etu on nostettu ylimmaiksi



tavoitteeksi ja viranomaisten onkin tehtdvé ratkaisunsa lapsen edun ndkdkulmasta. Tamé koskee
my0s vammaisille lapsille suunnattuja palveluja ja viranomaistoimintaa. Lapsen omaa
perheympéristdd korostetaan parhaana kasvuympdristond vammaiselle lapselle ja tdmén
toteutumiseksi vammaisten lasten perheet tarvitsevat yhteiskunnalta riittdvdsti apua ja tukea.
Laitoshoitoon sijoittamista pidetddn viimeisend vaihtoehtona ja silloinkin ainoastaan, jos se on

ehdottoman vélttdmitonta ja lapsen edun mukaista. (Pietildinen 2015.)

Kaikille lapsille varhaislapsuus tarjoaa mahdollisuuden valmistautua elinikdiseen oppimiseen ja
osallistumiseen, ehkdisemélld mahdollisia haittoja kehityksessd. Vammaiselle lapselle se on
ratkaiseva hetki varmistaa toimet, jotka voivat auttaa heitd saavuttamaan tidyden potentiaalinsa.
Elleiviat vammaiset lapset ja heididn perheensd saa oikea-aikaista ja tarkoituksenmukaista tukea,
vaikeudet voivat pahentua ja seuraukset olla elinikdisid. Sopimukset lasten sekd vammaisten
oikeuksista painottavat, ettd vammaisilla lapsilla tulisi olla samat oikeudet kuin muillakin lapsilla.
Vaikka vammaisen lapsen tunnistaminen on tdrkedd politiikan, strategioiden ja palveluiden
suunnittelun nédkokulmasta, tulisi tiedostaa, ettdi vammainen lapsi harvoin ajattelee itseddn
vammaisena. Sen takia vammaisten lasten parissa tyOskentely edellyttdd tarkoin suunniteltuja
lahestymistapoja ja lasten luokittelua suoraan heidén terveydentilansa kautta tulisi vélttdd. He ovat
ensisijaisestt  lapsia  ja  tavoitteena on  osallistuminen normaalethin  perhe- ja

vertaisryhméatoimintoihin. (WHO 2012, 5-7.)

Palveluita jirjestivien henkiloiden tulisi suunnitellessaan ja toteuttaessaan interventioita tehda
laheistd yhteistyotd perheiden kanssa, jotta ne ovat kulttuurisesti tarkoituksenmukaisia ja kohtaavat
perheiden tarpeet. Vammaisten lasten perheet kaipaavat tietoa lapsensa vammasta ja kehityksestd,
siitd miten heiddn kannattaisi toimia ja mitd palveluita on saatavilla. Tieto tulisi antaa muodossa,
joka kasvattaa vanhempia ja muita perheenjdsenid sekd edistdd rakenteellista dialogia perheessé
sekd yhteisossd. Vertaisryhmit ovat my0s hyvid kanavia pddstd jakamaan kokemuksia muiden

vanhempien kanssa sekd saamaan tukea. (WHO 2012, 28-29.)

Perheet toivovatkin yhd enemmin nykyistd pitkdjanteisempdd, yksilollistd palvelusuunnittelua.
Kunnallinen sosiaalityd voidaan ndhdd my0s kuntoutusohjaukseksi, kun kyse on palvelutarpeen
tunnistamisesta ja palveluihin ohjaamisesta. Erityisesti kehitysvammaiselle lapselle ja hénen
perheelleen on tarjolla runsaasti palveluja, mutta vanhemmat eivit aina tiedd, mihin palveluihin ja

etuuksiin heilld on oikeus. Palvelusuunnitelma on viline, joka kokoaa yhteen kaikki lapsen
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tarvitsemat palvelut ja etuudet. Se on yhteistydviline, joka perustuu asiakkaan osallistumiseen ja eri

viranomaisten kiinteddn yhteistyohon. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 346.)

3.2 Lainsiidanto ja vammaissosiaalityo

Vammaispalvelulain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksid eldd ja toimia
muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend sekd ehkdistd ja poistaa vammaisuuden
aiheuttamia haittoja ja esteitd. Palvelujen ja tukitoimien selvittimiseksi on ilman aiheetonta
viivytystd laadittava palvelusuunnitelma. (Vammaispalvelulaki.) Palvelutarpeen selvittdmisessd on
kiinnitettdva huomiota myos siihen, ettd henkil6lld on riittdvan selked kuva siitd palveluvalikosta ja
niistd vaihtoehdoista, mitkd hinen kohdallaan ovat mahdollisia tai kéytettdvissd olevia (Réty 2010,
93). Vaikeavammaisuuden tai vammaisuuden maédrittely ei voi koskaan perustua yksin ldédkirin tai
terveydenhuoltohenkil6ston arvioon. Sosiaalihuollon viranomaisen tulee kiinnittdd sen lisdksi muun
muassa vammaisen henkilon fyysiseen ympiristoon, perhetilanteeseen, tavanomaisesta eldmasta
suoriutumiseen sekd sithen, miten palveluilla ja tukitoimilla voidaan edistdd lain tarkoituksen

toteutumista. (Emt., 33-37.)

Osa vammaispalvelulain mukaisista palveluista ja tukitoimista on sdddetty subjektiiviksi
oikeuksiksi — kunnalla on velvollisuus niiden jérjestdmiseen, kun taas osa palveluista ja tukitoimista
on médrdrahasidonnaisia, joita kunta voi jirjestdd nithin varaamiensa méérdrahojen mukaisesti.
Vammaispalvelulain (8 §) mukaan kunnan on jirjestettivd vaikeavammaiselle henkil6lle
esimerkiksi henkilokohtaista apua sekd palveluasuminen, jos henkild vammansa tai sairautensa
johdosta valttamattd tarvitsee palvelua suoriutuakseen tavanomaisista eldmén toiminnoista. Lisdksi
vammaiselle henkildlle annetaan esimerkiksi kuntoutusohjausta ja sopeutumisvalmennusta.

(Vammaispalvelulaki.)

Sosiaalihuoltolain (13 §) mukaan lapsella ja hidnen perheelldén on oikeus saada lapsen terveyden tai
kehityksen kannalta vilttimittomit sosiaalipalvelut. Palvelut on jirjestettdvd viipymaéttd ja
tarvittavassa laajuudessa niind vuorokauden aikoina kuin niitd tarvitaan. Sosiaalihuoltolain (14 §)
nojalla kunnallisina sosiaalipalveluina on jarjestettdvd muun muassa sosiaality6td ja kotipalvelua.
Sosiaalihuoltolain (15 §) mukaan sosiaalityolld tarkoitetaan sosiaalihuollon ammatillisen
henkildston suorittamaa ohjausta, neuvontaa ja sosiaalisten ongelmien selvittimistd sekd muita

tukitoimia, jotka ylldpitdvét ja edistdvdt yksiloiden ja perheen turvallisuutta ja suoriutumista seka
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yhteis6jen toimivuutta. Sosiaalihuoltolain mukaisella kotipalvelulla (19 §) tarkoitetaan esimerkiksi
hoitoon ja huolenpitoon tai lasten hoitoon ja kasvatukseen kuuluvien toimintojen suorittamista tai
niissd avustamista. Kotipalvelua annetaan sairauden, synnytyksen, vamman tai muun
vastaavanlaisen toimintakykyd alentavan syyn tai erityisen perhe- tai eldméntilanteen perusteella.
Lapsiperheelld on oikeus saada perheen huolenpitotehtdvan turvaamiseksi vélttdmiton kotipalvelu,
jos lapsen hyvinvoinnin varmistaminen ei ole mahdollista edelld mainittujen syiden vuoksi.

(Sosiaalihuoltolaki.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1 §) sdatdd erityishuollon antamisesta henkildlle, jonka
kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynniisen tai kehitysidssd saadun
sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluksia.
Erityishuollon tarkoituksena on edistdd henkilon suoriutumista péivittdisistd toiminnoista, hdnen
omintakeista toimeentuloaan ja sopeutumistaan yhteiskuntaan sekéd turvata hénen tarvitsemansa
hoito ja muu huolenpito. Erityishuoltoon kuuluvia palveluita (2 §) ovat muun muassa tarpeellinen
ohjaus, kuntoutus ja toiminnallinen valmennus, yksil6llinen hoito ja muu huolenpito sekd
vanhempien ja muiden perheenjdsenten ohjaus ja neuvonta. (Laki kehitysvammaisten

erityishuollosta.)

Hallitus on tehnyt esityksen eduskunnalle laiksi vammaisuuden perusteella jdrjestettdvistd
erityispalveluista, milld sovitettaisiin yhteen laki vammaisuuden perusteella jdrjestettivistd
palveluista ja tukitoimista sekd laki kehitysvammaisten erityishuollosta. Diagnoosi tai vamman
syntymekanismi ei sddtelisi palvelujen saamista, vaan 1dhtokohtana olisi pitkdaikaisen vamman tai
sairauden aiheuttamasta toimintarajoitteesta seuraava avun tai tuen tarve. Lain mukaan tulisi
kiinnittdd erityistdi huomiota vammaisten lasten ja nuorten palvelujen toteuttamiseen. Laissa
sdddettdisiin keskeisistd vammaisen henkilon osallisuutta ja yhdenvertaisuutta sekd vélttimatonta
huolenpitoa turvaavista palveluista, kuten valmennus ja tuki, asumista tukevat palvelut seki
lyhytaikainen huolenpito. Kunnalla olisi ndihin palveluihin jirjestamisvelvollisuus. (Sosiaali- ja

terveysministerid 2015, 15-16.)

Hyvonen (2010, 17-28) on tutkinut vammaisten henkildiden seké heidédn ldheistensd kertomuksia ja
peilannut aihetta yhteiskunnan lupaamien tukipalveluiden seké niiden saatavuuden kautta. Tuilla ja
palveluilla on suuri merkitys vammaisten kokemuksiin itsestddn ja eldméstddn. Tutkimuksen
mukaan monet vammaisista kokevat olevansa yhteiskunnan marginaalissa. Lainsdadéntd pyrkii

varmistamaan vammaisten oikeuksia, mutta lain tulkinnanvaraisuus aiheuttaa eriarvoisuutta
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vammaisten henkildiden kesken. Palvelut ja tuet koetaan vaikeasti saavutettaviksi eiké niitd ldhdeté
aina edes hakemaan tai kielteisestd paédtoksestd ei valiteta. Se, ettd laki periaatteessa takaa
perusoikeuksien toteutumista, mutta kdytdnndssd ne evitddnkin, herittda katkeruutta. Vammaisten
parissa tyoOskentelevilld ja heidédn asioistaan pééattavilli onkin suuri vastuu muutoksen

aikaansaamiseksi.

Vammaissosiaalityon erityispiirteisiin ~ kuuluu asiakassuhteiden pitkdkestoisuus. Se antaa
mahdollisuuden luoda kumppanuuteen perustuva asiakassuhde, missd asioita tarkastellaan ja
jasennetddn yhdessd. Ensitiedon antamiseen tulee varata riittdvisti aikaa tunteiden lapikdymista
sekd asiallista tiedonjakamista varten. Vammaisen henkilon osallisuuden edistaimisen sekd
itsemédrddmisoikeuden periaatteet on pidettdvd mielessd koko ajan. Vammaissosiaalityohon kuuluu
erilaisuuden kunnioitus, kohtuullisuuden taju sekd avuttomuuden sietokyky. (Kananoja, Lahteinen

& Marjaméki 2010, 242-243.)

Vammaissosiaalityd maéritetddn helposti vammaispalvelulain mukaisten palvelujen myontdmiseksi,
mutta se voidaan myds maérittdd sosiaalityoksi vammaisten henkildiden parissa, vammaisuuteen
liittyvissd kysymyksissd. Vammaissosiaalitydssd ei riitd sosiaalitydon yleinen tietoperusta ja
tyomenetelmét, vaan tyontekijiltd vaaditaan monialaista osaamista, kuten vammaisuuteen ja
sairauksiin liittyvad tietimystd. (Vaidndnen-Fomin & Pakarinen 2007, 93-94.) Vammaisten lasten
vanhemmat kaipaavat eri tutkimusten mukaan viranomaisilta nykyistd enemmaén tietoa, neuvoja ja
ohjeita. Myo0s suhtautumistapaan tulisi kiinnittdd huomiota ja kaavamaisen kohtelun sijaan
viranomaisen tulisi kehittdd herkkyyttd kohdata perheitd ja ottaa huomioon néiden tarpeita. Etenkin
isdt jddvit helposti sivullisiksi. Erittdin yleinen ongelma on auttajien suuri lukumidird ja
viranomaisverkoston kanssa tyOskentelyyn kaivataankin yhteyshenkildd, joka koordinoisi

kokonaisuutta. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 395-396.)

Palvelutarpeen  arvioinnilla, palvelusuunnitelman laadinnalla ja vammaisen henkilon
itsemédrddmisoikeuden  korostamisella  pyritddn  edistimddn  vammaisten  henkildiden
yhdenvertaisuusperiaatteen toteutumista. Samalla pyritddn turvaamaan palvelujen kéyttdjien
oikeuksia sekd takaamaan vammaisen henkilon yksilollisen avuntarpeen sekd eldmaéntilanteen
huomioonottamista palveluja ja tukitoimia koskevassa péddtoksenteossa. Apuna voidaan lisdksi
kéyttdd myOs muita asiantuntijoita tai viranomaisia, jotta tyontekijélle muodostuu kattava kasitys

asiakkaan toimintakyvysti ja tilanteesta. (Réty 2010, 94-95.)
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4 Liahestymistapoja vammaisuuteen liittyvissa kysymyksissi

Pyrin tutkimuksessani hahmottelemaan vanhempien omien kertomusten kautta vammaissosiaalityon
mahdollisuuksia tukea perheitd, joissa on vaikeavammainen lapsi. Tutkimukseni teoreettinen
viitekehys muodostuu kahdesta eri teoriasta: empowerment sekd ekokulttuurinen teoria. Esittelen
tdssd osiossa ensin empowermentin piirteitd. Sen jélkeen perehdyn ekokulttuuriseen teoriaan ja sen
ominaispiirteisiin. Olen valinnut ndma kaksi teoriaa, koska ne tukevat parhaiten tutkimukseni
aihepiirid. Pyrin saamaan tutkielmassani esille niitd tekijoitd, jotka wvahvistavat perheiden
selviytymistd eldméstddn vaikeavammaisen lapsen kanssa ja empowerment tukee tdtd nikemysta.
Tutkimukseni keskittyy perheiden kuvauksiin eldmidstddn vaikeavammaisen lapsen kanssa ja
ekokulttuurinen teoria korostaa perheen arjen merkitystd, joten myds tdméd teoria tukee

tutkimusaihettani.

4.1 Empowerment

Kaikilla ihmisilld tulee olla yhtéldiset mahdollisuudet eldi ja toimia yhteiskunnassa. Vammaisilla
henkil6illd ei kuitenkaan aina ole mahdollisuutta kéyttdd tdysiméérdisesti oikeuksiaan ja
vapauksiaan. Heiddn itsemddrddmisoikeutta ja yhteiskunnallista osallisuutta rajoittavat
yhteiskunnan rakenteelliset esteet sekd vallitsevat asenteet. (Sosiaali- ja terveysministerion
julkaisuja 2010:4, 3.) Suomen vammaispoliittinen ohjelma pyrkii vahvistamaan toimia, jotka
tukevat vammaisten henkildiden oikeudenmukaisen yhteiskunnallisen aseman toteutumista.
Nykyaikaisen vammaispolitiikan kulmakivid ovat vammaisten henkildiden oman tahdon ja

mielipiteen kunnioittaminen sekd yksildllisyys ja valinnanvapaus. (Emt., 156.)

Kansainvilisessd ja suomalaisessa vammaispolititkassa keskeinen tavoite on jo pitkdén ollut
empowerment. Sen suomalaisena vastineena voidaan pitdd esimerkiksi voimaantumista tai
taysivaltaistumista. Silld tarkoitetaan pédatantivallan ja vastuun siirtymistd vammaisille itselleen
heiddn elamdinsd liittyvissd asioissa. IThmiset eivdt halua olla passiivisia toimenpiteitten kohteita
vaan heidén tulisi saada itse vaikuttaa omiin ratkaisuihinsa ja tehdd valintansa itsendisesti. (Malm,
Matero, Repo & Talvela 2004, 30-31.) Empowerment voidaan suomentaa my0s valtautumiseksi,
joka kertoo, ettd kyse on vallan siirtdmisestd niille, joilla sitd ei ole. Valtautuminen korostaa
osallisuuden ja sitéd kautta tdysivaltaisen kansalaisuuden vahvistumisen tiarkeyttd. (Juhila 2006, 120—

121.)

14



Empowermentilla on vahvat perinteet naistutkimuksessa ja feministisessd liikkeessd, mustien ja
muiden vdhemmistoryhmien oikeustaisteluissa sekd vammaisliikkeessd. Yhtymékohtia 16ytyy
lisdksi tyOvden-, raittius- ja rauhanliikkeestd. Sosiaalisiin liikkeisiin kiinnittyminen velvoittaa
sosiaalitydon toimijoita sekd reflektiivisiin ettd myods todellisuutta muuttaviin kéytanteisiin.
(Hokkanen 2009, 323-324.) Vammaisten henkildiden kohdalla empowerment tarkoittaa
mahdollisuutta toimia ja saavuttaa maksimaaliset kykynsd fyysisesti, henkisesti tai niiden

yhdistelminé (Henderson & Bryan 2011, 67).

Empowerment -késite viittaa prosessiin, jossa yksilon tai ryhmén mahdollisuudet vaikuttaa omaan
eldméntilanteeseensa vahvistuvat ja vallan puute sekd avuttomuus véhenevit. Silli voidaan
tarkoittaa myo0s aktiivista asiakkuutta. FErityislapsiperheiden ndkdkulmasta empowermentin
mukainen toimintatapa tarkoittaa, ettd ammatti-ihmiset uskovat vanhempien tietoihin, taitoihin ja
muuttumisen mahdollisuuksiin. Kumppanuuden perustaksi pitéisi tulla nidkemys, jonka mukaan
jokaisella perheelld on vahvuuksia. Ellei perhe pérjda, selvitetidn ensin palvelujéirjestelmin
heikkoudet. Perimmadisend tarkoituksena on perheen oman toimintakyvyn vahvistaminen, jolloin
perhe tulee vihemman riippuvaiseksi ammatillisesta avusta. Uudessa yhteistydon mallissa autettava
muuttuu  asiakkaaksi, jota  palvellaan.  Yhteistyomalli  perustuu  perheldhtoisyyteen,

kokonaisvaltaisuuteen ja palveluohjaukseen. (Méaittd 2001, 101-106.)

Yhteistyokdytdnto, joka ldhtee litkkeelle perheen eldmintilanteesta, vie vanhempien ja ammatti-
thmisten yhteistyotd kohti tasavertaisuutta. Vanhempien vaikutusmahdollisuuksien kautta
varmistetaan, ettd ammatti-ihmisten ja yhteiskunnan tuki kohdistuisi perheen kannalta olennaisiin
tarpeisiin. Vanhemmat otetaan mukaan yhteistyohon tdysivaltaisina ja heitd rohkaistaan itse
arvioimaan ja paattdmidn, mitd lapsi ja he itse tarvitsevat. Ammatti-ihmisten tulisi vilpittdmasti

kannustaa vanhempia yhteistyohon. (Maitta 2001, 38.)

Empowermentin toimintamallin mukaan yhteistyd vanhempien kanssa ei voi noudattaa tiettyd
kaavaa, vaan vanhempien tulee voida médritelld yhteistyon laatu ja laajuus oman jaksamisensa ja
mahdollisuuksiensa mukaan (Maittd 2001, 38). Yhteistyd edellyttdd, ettd vanhemmat kutsutaan
yhteisiin suunnittelukokouksiin, heitd kuunnellaan ja heitd uskotaan. Toiminnan keskipisteend on
yhteinen huoli lapsesta ja lapsen hyvinvoinnin edellytyksend on koko perheen hyvinvointi seka
perheen ja yhteiskunnan palvelujen saumaton yhteistyd. (Emt., 50.) Tasapaino jokapdiviisessd
eldmdssd on mahdollista, mikéli perheet saavat oikeanlaista tukea oikeaan aikaan. Perheet voivat

kulkea kahta erilaista polkua. Toisella polulla perheet evit saa tukea ajoissa ja tilanne huonontuu
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koko ajan. Lopulta perheet ovat niin vdsyneiti ja toivottomia, ettd he tarvitsevat paljon erilaista
tukea ja palveluita. Pahimmillaan tilanne voi johtaa lapsen sijoittamiseen laitoshoitoon. Toisella
polulla taas perheet saavat tukea ajoissa ja ammattilaiset kuuntelevat heitd. He saavat tietoa
oikeuksistaan ja palveluista. Palveluiden avulla he oppivat véhitellen tulemaan toimeen omillaan ja

voimaantuvat. (Ylikauma 2009, 52.)

Empowermentin kolme pddndkokohtaa ovat osallistuminen péédtdksentekoon, mahdollisuus
vaikuttaa mitd palveluita kehitetdén ja miten seké oikeudet palveluihin. Empowermentin oletuksena
on, ettd tyontekijit antavat voimansa asiakkaille ja auttavat heitd saamaan eldminsé kontrolliin ja
siten pysyvésti voimaantumaan. (Payne 2014, 306-308.) Empowerment ja asianajo ovat olleet
toimivia kéytidntdjd haavoittuvien ryhmien, kuten vammaisten henkildiden kohdalla. Jos
empowermentin mahdollisuus pidetdédn mielessd, voidaan asiakkaita auttaa kehittiméddn suurempaa
kontrollia eldmistddn ja samalla lisdtddn heiddn kykyéddn tehda sitd itse tulevaisuudessa. (Emt.,

316.)

Empowermentiin liittyy aina myds kysymys vallasta. Sosiaalityon kohdalla vallan olemassaolo
voidaan huomioida kehittdmélld tiedostavaa tyOotetta, kansalaisldhtoistd toimintamallia, dialogisia
menetelmid, jaettua asiantuntijuutta ja kumppanuuteen perustuvia ammatillisia kaytantoja.
(Hokkanen 2009, 325-327.) Hyvdsen (2010, 22) tutkimustulokset kuitenkin osoittavat, ettei
vammaisten henkildiden ja heiddn ldheistensd sanomaa aina uskota, vaan lddkérinlausunto tai
viranomaislausunto on pétevimpi kuvaus heiddn eldmiastddn. Taméd ilmentddkin tietynlaista

vallankdytt6d vammaisia henkil6itd kohtaan.

Sosiaalitydssd tarvitaan asiakkaiden asioiden ajoa, mikdli olemassa olevat auttamisen
mahdollisuudet osoittautuvat riittiméttomiksi. Sosiaalityontekijdn on ajettava asiakkaan asiaa
silloin, kun asiakas ei saa sitd apua ja tukea, joka hénelle kansalaisena lain mukaan kuuluu.
Sosiaalityontekijit ovat usein kuitenkin ristiriitaisissa tilanteissa, kuunnellen samaan aikaan
asiakkaiden tarpeita sekd vaatimuksia linjausten tiukentamisesta. Heikomman puolelle asettuva
asioiden ajaminen vaatii sosiaalityontekijdltd vdhemmaidn sddstelididen pddtdsten tekemistd,
asiakkaiden parempaa informoimista heiddn oikeuksistaan sekd rohkaisemista valitusten ja
kanteluiden tekemiseen. Sosiaalityontekijoiden tulisi rohkaistua myds kertomaan julkisuuteen,

millaisia seurauksia sddstdtoimet aiheuttavat sosiaalityon asiakkaille. (Juhila 2006, 179-183.)
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Liisa Hokkanen (2014, 76-80) nékee sosiaalisessa asianajossa riskind tilanteen, jossa asianosaisen
tilanteeseen vaikuttavista tekijoistd ei luoda riittdvdad kokonaiskuvaa. Riskind on myds, ettei
asianajajalla ole halua, taitoa tai mahdollisuutta muuttaa tilannetta. Valtaistumisessa korostuu
vastuu, joka on seurausta toisen elimédn puuttumisesta. Valtaistuminen ja sosiaalinen asianajo
voidaan kéisittdd muutostydksi. Olennaista on muutoksen tunnistaminen, tieto siitd, mité
tavoitellaan. Sosiaalityon vahvuuksia ovat yksilokohtainen yhteiskunnallisten tilanteiden tarkastelu
sekd tilanteiden tarkastelu heikompiosaisten nédkokulmasta. Jotta heikompiosaisten tilanne

muuttuisi, tarvitaan puolestapuhujia ja liittolaisia.

Sosiaalityontekijoiden tulisi alkaa kohdentaa toimintojaan kohti empowermentin periaatteita —
maksimoida ja laajentaa vammaisten asiakkaidensa eldminvalintojen valikoimaa, vaatia ja helpottaa
asiakkaiden péitoksentekoa sekd edistdd eldménvalintojen saavuttamista. Sosiaalityontekijoiden
tulee kdyttdd ainutlaatuisia taitojaan ja oikeutettua asiantuntijuuttaan edistimédin vammaisten
henkildiden kykya valita heiddn omia eldmintavoitteitaan. Sosiaalityontekijoiden tulee myos tehda
enemmaén yhteistyotd vammaisten henkildiden, heidén jérjestdjensd, yhdistysten ja organisaatioiden
kanssa, jotta tavoitteet saavutetaan. Sosiaalityontekijoiden tuleekin jatkossa auttaa vammaisia
henkil6itd huomioimalla heiddn vahvuuksiaan eikd keskittyd niin paljoa vajavaisuuksiin, vaan
nihdd ne ennemmin sosiaalisina ja fyysisind esteind, jotka tulee poistaa. (Beaulaurier & Taylor

1999, 173-174.)

Kumppanuussuhteeseen perustuvaa sosiaalityotd voidaan luonnehtia osallistavaksi sosiaalityoksi.
Osallistaminen on kaksisuuntaista: asiakkaat osallistavat sosiaalityontekijoitd omaan tietoonsa ja
sosiaalityontekijat pyrkivdt tukemaan asiakkaiden eldménpoliittisia ratkaisuja, jotta ne
mahdollistaisivat heille heiddn mahdollisesta marginaalisuudestaan huolimatta tdysivaltaisen
kansalaisuuden. Osallistamisen kaksisuuntaisuuden kautta osapuolet asettuvat samalle viivalle.
Asiakkaan osallisuus toteutuu nostamalla sosiaalityon ldhtokohdaksi asiakkaan omista
lahtokohdistaan esiin nostaman tiedon. Sitd kautta se tulee asiakkaiden ja sosiaalityontekijoiden

dialogin keskeiseksi elementiksi, jota arvioidaan ja muutetaan yhdessa. (Juhila 2006, 118 — 119.)

Osallisuus ja itsendistd eldmdd mahdollistavat ratkaisut edellyttivét sosiaalityontekijoiltd aitoa
asiakaskeskeisyyttéd, jolloin asiakkaalle tarjotaan sosiaalityon ja asiakkaan oman asiantuntijuuden
yhdistdvdd kumppanuutta. Kumppanuus edistdd asiakkaan asemaa oman eldménséd toimijana seka
vapaata, itsestd mddrdytyvdd toimintaa ja ajattelua. Namé prosessit ovat sosiaalialan osaamisen

ydintd ja niiden pitdisi ndkyd kdytdnnon tydssd. Kun ihminen tulee aidosti kuulluksi, hdnen on
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mahdollista valtaistua ja vahvistua oman eldminsd toimijana. Vammaissosiaalityon tulisikin
kehittyd vahvemmin asiakkaiden itsemiirddmisoikeutta ja valtautumista edistdviksi nykyisen

vammaispolititkan mukaisesti. (Autio & Nurmi-Koikkalainen 2015, 233-234.)

Vammaisten henkildiden valtaistuminen ei ole vain vammaisten henkildiden etu, vaan se on my0s
yhteiskunnan etu. Yhteiskunta ei voi ylldpitda korkeaa elintasoa ja korkeampia toiminnan tasoja, jos
sielli on ryhmi ihmisid, joilla on halua ja kykyd antaa panoksensa yhteiskunnalle, mutta jota
kohdellaan alemman luokan kansalaisina. Yhteiskunta voi tulla vahvemmaksi, jos vammaisille
henkildille annetaan mahdollisuuksia toimia potentiaalinsa maksimitasolla. (Henderson & Bryan

2011, 71.)

Kumppanuussuhde saattaa vaikuttaa sosiaalityon ideaalilta, joka on mahdotonta saavuttaa.
Kumppanuussuhteeseen pohjautuvaa sosiaalityotd voidaankin pitdd ponnisteluna kohti tuota
ideaalia. Sosiaalityon asiakkaiden ddnet pitdisi saada paremmin kuulluiksi sosiaalityon omissa
kohtaamisissa, mutta myds laajemmin yhteiskunnassa. Kuulluksi tuleminen ja sitd kautta
vahvistunut asiantuntijuus omaa eldmdd koskevissa asioissa on vidyld tdysivaltaiseen
kansalaisuuteen. Tuolloin perusajatuksena ei voi endd olla, ettd yhteiskunnan palveluja ja tukia
kéayttavit asiakkaat ovat viranomaisiin ndhden alisteisessa asemassa. Kumppanuussuhteeseen sopii
paremmin késitys hyvinvointivaltiosta, joka pohjautuu vahvaan kansalaisyhteiskuntaan —
yksittdisiin kansalaisiin, erilaisiin ryhmiin, yhteisdihin sekd verkostoihin toimijoina. Seka
sosiaalityon asiakkaiden ettd sosiaalityontekijoiden tulisi kuulua néihin aktiivisiin toimijoihin.

(Juhila 2006, 148-149.)

Voimaantumisen kartoittaminen my0s palvelujen tasolla on tarkedd, silld se kertoo niiden laadusta
ja vaikuttavuudesta. Voimaantumista vahvistavat toimintatavat ja asiakasldhtdisyys ovat nousseet
keskustelun kohteeksi. Sosiaali- ja terveydenhuollon lakeja uudistetaan, mutta ne eivdt yleensi
velvoita tai ohjaa julkista sektoria ja niiden soveltaminen kdytint6on on vasta aluillaan. Onkin
tarkedd varmistaa, ettd voimaantuminen levidd myos osaksi palvelujdrjestelmdd. (Lassander, Solin,

Tamminen & Stengard 2013, 689—-690.)
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4.2 Ekokulttuurinen teoria

Vammalla on pysyva vaikutus lapsen kehitykseen, mutta toisaalta silld saattaa olla psykososiaalinen
vaikutus myos lapsen perheeseen. Lapsen rajoitukset aiheuttavat usein perheenjisenille stressié,
masennusta ja avuttomuuden tunteita. Ainoastaan lapsella ei ole erityistarpeita, vaan myos perheilla
on yksildllisid tarpeita. (Tomasello, Manning & Dulmus 2010, 163.) Perhekeskeisyydestd puhutaan
paljon pienten vammaisten lasten kuntoutuksessa, mutta tyOskentelytapa saattaa vaihdella
paljonkin, riippuen toimipaikan toimintatavoista sekd yksittdisten tyontekijoiden koulutuksesta,
tyokokemuksesta ja eliminkokemuksesta. Késitykset perheestd sekd tapa, jolla tyontekija kohtaa
perheen ja tyoOskentelee perheen kanssa, vaihtelevatkin toimipaikan ja tyontekijoiden
tyoskentelyparadigmojen mukaan. Ammattihenkil6t joutuvat tyOssddn usein myds rajaamaan
tarkasti, mikd kuuluu esimerkiksi lddkinnéllisen kuntoutuksen, mikd taas sosiaalihuollon
ammattilaiselle. Télloin vaarana on, ettd kuntoutuksen kokonaisvaltaisuuden idea pirstaloituu eika
tarkein tavoite — lapsen kehityksen tukeminen — ehkd toteudu parhaalla mahdollisella tavalla.

(Rantala 1998, 317-318.)

Pienten vammaisten lasten palveluiden suunnitteluun ja toteutukseen osallistuu yleensé useita eri
organisaatioita ja tyontekijoitd. Eri tahojen toiminnan yhteensovittamiseen tarvitaan yhteistyota,
jonka keskeisimmadt jdsenet ovat lapsi ja hdnen perheensd. Perhekeskeinen asiakasldhtdisyys
edellyttid moninaisten palveluiden yhteensovittamista sekd palveluiden merkitysten tarkastelua
lapsen ja perheen ndkokulmasta. (Pietildinen 1998, 330-332.) Vanhempien puheissa korostuu
arkipdivdssd selviytyminen sekd jaksaminen, ja huoli lapsesta médrittdd perheen toimintaa.
Ammatti-ihmisten keskuudessa taas korostuu huoli vanhemmista. Kummatkin tdhtddvat
toiminnassaan lapsen parhaaseen, mutta tiet eivit valttdméittd aina kohtaa. Miten voidaan 10ytaa
yhteinen suunta? (Méittd 2001, 76—77.) Voidaan my0s pohtia, kuka tietdd mikd kenellekin on
parasta. Saavatko perheet pdattdd itse omaan eldméénsa liittyvistd asioista vai tarjoavatko ammatti-

thmiset parempaa mallia, josta perhe ei vilttimattd ole edes kiinnostunut? (Mattus 2001, 40.)

Lapsen kasvun ja kehityksen kannalta merkityksellistd on se, miten perhe selviytyy arjestaan.
Arkipdivin rutiinien jdrjestiminen saattaa nousta perheelle ylitsepddseméttoméksi haasteeksi, kun
samanaikaisesti on pohdittava monimutkaisia sosiaaliturvaan ja lapsen hoitoon liittyvid asioita.
Vanhempien vastuulla on hyvinkin suurten asioiden ratkaiseminen ja ndiden ratkaisujen pohjaksi

vanhemmat tarvitsevat tietoa sekd lapsen tilanteesta ettd palvelu- ja tukijirjestelmén
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mahdollisuuksista. Lainsdddantd ja etuuksien kriteeristot ovat haasteellisia jopa ammattilaiselle,

joten perheen ja viranomaisten yhteistyd on ensiarvoisen tirkeéd. (Pietildinen 1998, 334.)

Ammatillinen suhtautumistapa, joka korostaa perheen ja ympériston vuorovaikutusta, nikee perheet
tavallisina lapsiperheind, joihin lapsen erityispiirteet tuovat uusia ulottuvuuksia. Perheen arki
nousee tuolloin kiinnostuksen kohteeksi. Ekokulttuurinen ajattelu nédkee, ettd perheen
arkipdivassiddn tekemadt ratkaisut ovat lapsen kehityksen kannalta jopa olennaisempia, kuin arjesta
erillddn olevat yksittdiset ohjelmat tai terapiat. Vanhemmat nousevat néin asiantuntijoiksi ammatti-
ihmisten rinnalle. (Mé&éttd 2001, 54.) Vanhemmat tuleekin ottaa mukaan yhteistyohon, koska lapsen
arki luo perustan kasvulle seka kehitykselle ja arkirutiinien sujuminen tukee vanhempien jaksamista

sekd lapsen hyvinvointia (emt., 133).

Ekokulttuurinen teoria korostaa vanhempien jaksamista ja koko perheen selviytymistd, kun lapsi
tarvitsee tavanomaista enemmén huolenpitoa. Se osoittaa selkedn yhteyden arjen vakaan sujumisen,
vanhempien mielenrauhan ja lapsen myonteisen kehityksen vélilld. Pohdittaessa vammaisen lapsen
kuntoutusta, on olennaista huomioida, mitd vanhemmat tarvitsevat, jotta lapsen kehitykselle asetetut
tavoitteet saavutetaan. Niiden tahojen, joilla on valta pééttdd taloudellisesta tuesta ja arkea
helpottavista palveluista, tulee olla mukana keskustelussa. Yhteinen vastuu lapsesta merkitsee sita,
ettd kunnioitetaan perheen valintoja ja osoitetaan tuki tehdyille ratkaisuille. Vammaisten lasten
perheiden valinnat ja ratkaisut joutuvat viranomaisverkostossa julkiseen arviointiin ja kontrolliin,
toisin kuin muiden perheiden valinnat. Ammattirooli edellyttdd vapauden sallimista — thmisten on
saatava tehdd my0s sellaisia valintoja, joita ammatti-ihminen ei omassa elamissdin pidad oikeina.

(Maittd 2001, 136-138.)

Kaoottisuuden kokemus on ongelmallista ja ei-toivottua lapsille sekd vanhemmille. Kaoottiset
olosuhteet eivdt luo mahdollisuutta hyvinvoinnin kokemuksille. Kaaosta voidaankin pitdé
hyvinvoinnin vastakohtana. (Weisner 2010, 211.) Kaoottiset olosuhteet hdiritsevdt merkittavésti
paivittdisten rutiinien ylldpitdmistd. Kaoottisuus voi johtua myds siitd, ettei perhe kykene
sopeuttamaan rutiineita voimavaroihinsa. Liikkeelle tulisikin ldhted perheen kokonaistavoitteista,
paivittdisten rutiinien kontekstista sekd niistdi muuttuvista tekijoistd, mitkd vaikuttavat kyseisen
perheen rutiineihin. Mika sopii yhdelle perheelle, ei vilttdmattd sovellu toiselle perheelle. Joillekin
voi esimerkiksi olla tirkedd sy0dd yhdessd, kun taas toisessa perheessd lapsi syd ensin, koska
yhteinen ateriointi on mahdotonta. Kaoottisessa perhetilanteessa parhaiten suunnitellut toimetkaan

eivat onnistu — kaaoksen vihentiminen on valttamatontd ensin. Kaaoksen vastakohtana on
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hyvinvointi, jonka saa aikaan aktiivinen, merkityksellinen ja kestivd jokapdivdisten rutiinien

kokonaisuus. (Emt., 217-221.)

Yhdysvalloissa on kehitetty perhekeskeistd varhaisen puuttumisen ohjelmaa perheille, joilla on
vammainen lapsi. Sosiaalityontekijit voivat auttaa tasoittamaan esteitd kehittamélla
perhekeskeisyytti toiminnassaan. Sosiaalityontekijat on koulutettu kayttdimaan
voimavaraperustaista, yksild6 — ympdéristd0 -ndkokulmaa ja keskustelemaan arvioinnista,
psykososiaalisesta arvioinnista, hoitokeinoista sekd huolenaiheista. Sosiaalityontekijoilld on myos
taitoa toimia erilaisissa rooleissa auttaakseen perhettd voimaantumaan. Sosiaalityontekijdt ovat
lisdksi kyvykkéditd auttamaan perheitd selviytymddn pdivittiisistd toiminnoista, opettamaan
ongelmanratkaisutaitoja, opettamaan tehokkaita ristiriitatilanteiden ratkaisukeinoja, keskustelemaan
yksilollisistd toiveista ja tarpeista sekd vahvistamaan voimavaroja stressaavina aikoina.
Sosiaalityontekijoiden tulisi lisdksi saada jatkuvaa koulutusta, jotta he voisivat kehittdd

perhekeskeisid palveluita. (Tomasello, Manning & Dulmus 2010, 168—169.)

Ammattilaiset, jotka vain kerddvédt tietoa vanhempien vahvuuksista ja voimavaroista, eivét saa
riittdvasti tietoa eikd todellinen perhekeskeisyys toteudu. Huomattavasti hyodyllisempééd tietoa
saadaan, kun vanhemmat kertovat arjestaan, siitd mitd he tekevdt herdttydan aina siihen asti, kun
menevdt nukkumaan. Californian yliopistossa Los Angelesissa (UCLA) on keskitytty
kannustamaan perheitd “kertomaan tarinansa” lapsen ja perheen yhteensovittamisesta sekd
sisdllyttdmadn kertomukseen myos kuvauksen péivittdisistd rutiineistaan. Tami projektt CHILD
pohjautuu ekokulttuuriseen ldhestymistapaan, jonka mukaan lapsen ja perheen kannalta tirkein
vaikuttaja ovat arjen jokapdiviiset rutiinit. Yksi perheiden “vastustajista” on epdvarman etiologian
aitheuttama kehityksellinen viive lapsessa. Tilanteen sopeuttaminen tapahtuu tarkoituksellisen
sadtolitkkeen avulla, jolla perhe yllapitdd pdivittdisid rutiineitaan. Sopeuttamistoimiin siséltyy
asioita, joita perheet paattidvit siséllyttdd arkirutiineihinsa ja asioita, jotka perheet péittaviat jattaa

arkirutiiniensa ulkopuolelle. (Bernheimer & Weisner 2007, 193.)

Bernheimer ja Weisner (2007, 199-200) nostavat tdrkeimmiksi viestikseen sen, ettei milldin
toimilla ole vaikutusta, ellei sitd saada sovitettua perheen arkeen. Varhaisen puuttumisen kentélld on
kuljettu pitkd matka viime vuosikymmenind. Piivittdisten rutiinien tirkeys on tunnustettu ja se on
noussut pddrooliin lapsen tukemisessa ja perheldhtoisessd tydskentelykdytannossd. Tarvittavan
tiedon kerddmisessd ei ole mitddn vaikeaa tai mystistd. Tarinan kertominen on vanhemmille

luonnollisempaa kuin kertominen heiddn tarpeistaan ja kuormittuneisuudestaan tai lomakkeiden
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tayttdminen. Tarvitsee vain kysyd vanhemmilta, mitd he tekevit herddmisestd nukkumaan menoon

asti ja tutustua perheen eldmaién siitd nakokulmasta.

Ekokulttuurinen perhehaastattelu on avoin, puolistrukturoitu keskustelu, joka kattaa laajan
valikoiman aiheita perheen pdivittdisistd rutiineista, kuten ateriat, tyd ja yhdessdolo. Vastaajia
kannustetaan kertomaan oman tarinansa lapsensa kasvattamisesta, ongelmien kisittelysté ja tuesta,
jolla ylldpitdd heiddn pdivittdisiad rutiineitaan. Haastatteluformaatti antaa perheelle mahdollisuuden
keskustella asioista, jotka ovat heille tarkeimpid. Ekokulttuurinen perhehaastattelu on keskustelu,
jossa tyontekija antaa raamit ja ohjaa keskustelua kohti toimintoja, jotka muodostavat péivittdiset
rutiinit ja rakentaa niitd. Kokemus on, ettd vanhemmat tarttuvat helposti ekokulttuuriseen
perhehaastatteluun ja tuottavat rikasta aineistoa. Tyontekijdn vastuulla on tuoda esiin myds ne
aiheet, joita vanhemmat eivit jostain syystd tuo spontaanisti esiin, mutta jotka ovat myos tirkeitéd

késitelld. (Weisner 2002, 277-278.)

Pienen lapsen keskeisin kasvuympéristé on hdnen oma perheensd, joten kokonaistilannetta
arvioitaessa on huomioitava koko perhe. Kun vanhemmat jaksavat hoitaa arjen, selviytyvit
yhteistyOsté seké tukiviidakosta ja jaksavat jakaa aikansa parisuhteelle sekd muille perheenjésenille,
voidaan olettaa ettd myds vammainen lapsi voi hyvin. Vanhemmilla on paras tieto lapsesta ja
vammasta sekd pdrjddmisestddn arjessa, joten vanhemmat ovat lapsen asioissa ensisijainen

yhteistyokumppani. (Pietildinen & Seppdld 2003, 60.)

Rantalan (2002, 174-183) tutkimuksen mukaan ekokulttuurinen teoria ei nédytd kadytdnnossi
toimivan keskeisend 1dhtokohtana tydskentelyssd perheiden kanssa pdivdhoidossa ja terapiaty0ssé,
mutta neuvola- ja sosiaalityOssd tyOskennelldin enimmékseen vanhempien kanssa ja pyritdén
edistimiin koko perheen hyvinvointia. Rantalan tutkimuksen mukaan suurin osa tyontekijoistd
arvioi, ettd heiddn toimipaikassaan tydskennellddn sopivan perhekeskeisesti. Sosiaalityontekijoistad
yli kolmasosa oli kuitenkin sitd mieltd, ettei tyoskentely ole riittdvian perhekeskeistd. Keskeisin
perhekeskeistd yhteistyotd ja muutosten toteuttamista hankaloittava tekijd oli tutkimuksen mukaan
henkildsto- ja aikapula. Vuorovaikutustaidot ja taito herdttdd vanhempien luottamus koettiin erittdin
merkittdviksi perhekeskeisen tyon kannalta. Sosiaalisen kanssakdymisen taidot ovatkin keskeisid
ammatillisen osaamisen taitoja yhteistydssd perheiden kanssa. Perheen asiantuntijuus ja
paitoksenteko-oikeus eivit vastauksissa korostuneet tyontekijoiden perhekeskeisen tydskentelyn
kuvauksissa. Tyontekijdt kohtasivat tydssdén vammaisia lapsia, mutta vammaisten lasten perheiden

pulmat eivdt tulleet tutkimuksessa paljon esille. Tarkoittaako tdméd sitd, ettd vammaisuus on
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jdamissd lastensuojelukysymysten ja lasten kdytdsongelmien varjoon vai n#hdddnko arki

vammaisten lasten perheissd samanlaisena kuin muissakin lapsiperheissi?
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5 Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimukseni on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Laadullisessa tutkimuksessa 1dhtokohtana
on todellisen eldmdn kuvaaminen ja sille on luonteenomaista ihmisten suosiminen tiedon keruun
vélineend. Aineiston analysoinnissa korostuu tutkijan pyrkimys odottamattomien seikkojen
paljastamiseen. Sen, mikd on tirkedd, maarddvit tutkittavat, ei tutkija. Aineiston hankinnassa
suositaan metodeja, joissa tutkittavien “ddni” pédsee esille. (Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara 2006,
152—155.) Tutkimusotteeni on konstruktivistinen. Konstruktivistismin mukaan tieto maailmasta on
alati kehkeytyvéd kertomus, joka rakentuu ja muuttaa muotoaan jatkuvasti. My0s tutkimusraportti
voidaan kisittdd kertomukseksi. Se rakentaa aiempien tutkimusten ja tutkimusmateriaalin pohjalta
uuden tarinan ja liittyy ndin tutkimustiedon kertomusvarantoon. (Heikkinen 2015, 157.) Esittelen
tdssd kappaleessa tutkimukseni etenemistd ja pyrin perustelemaan tekemiéni valintoja, jotta lukijalle

muodostuu kokonaiskuva tutkimukseni kulusta ja taustatekijoista.

5.1 Tutkimustehtavi

Tutkimustehtdvindni on selvittdd, miten vammaissosiaalityotd tulisi kehittdd, jotta sen avulla

voitaisiin paremmin vastata erityislapsiperheiden tarpeisiin ja vahvistaa perheiden arjessa

selviytymista.

Tarkentavat tutkimuskysymykset:
1. Mitka tekijét heikentdvét perheiden arjessa selviytymistd?
2. Mitka tekijat vahvistavat perheiden arjessa selviytymistd?

3. Minkélaisena aineistossa kuvastuu yhteistyo eri ammattilaisten kanssa?

Hypoteesina on, ettd lapsen vammaisuus aiheuttaa tuen tarvetta perheiden arjessa, mutta perheistd
16ytyy my0s voimavaroja, jotka auttavat perheitd selviytyméén arjestaan vaikeavammaisen lapsen
kanssa. Lisdksi hypoteesina on, ettd lasten ja heiddn perheidensd asioita hoitavat monet eri
ammattilaiset. Tutkimuksen avulla haetaan tietoa siitd, miten perheiden arjessa selviytyminen sekd
yhteistyd ammattilaisten kanssa ndyttdytyvdat vanhempien kertomuksissa. Ndiden tietojen
perusteella pyrin hahmottamaan, miten vammaissosiaalityotd voitaisiin kehittdd, jotta perheiden

tarpeisiin pystyttdisiin jatkossa paremmin vastaamaan vammaissosiaalityon keinoin.
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5.2 Tutkimusaineisto

Laadullinen aineisto voidaan pelkistetyimmillddn kisittdd tekstiksi, joka on syntynyt tutkijasta
riippuen tai riippumatta. Tutkijasta riippumatta syntyneité tekstejd ovat esimerkiksi henkilokohtaiset
paividkirjat, omaeldmékerrat tai muuta tarkoitusta varten tuotettu kirjallinen aineisto. (Eskola &
Suoranta 2014, 15.) Internet on alkanut kiehtoa opiskelijoita ja tutkijoita helppona aineistoldhteend
— aineisto on keréttdvissd pienelld vaivalla ja se on usein virikistd sekd merkitysrikasta (Laukkanen
2010, 188). Tarkoituksenani onkin tutkia perheitd kdyttamélld aineistona blogikirjoituksia. Olen
valinnut aineistokseni blogikirjoitukset, jotta saisin mahdollisimman aitoa ja luonnollista tietoa
perheiden eldmadsti. Blogikirjoituksissa vanhemmat ovat kirjoittaneet juuri niistd asioista, joita itse
haluavat tuoda esiin eikd tutkija ole niitd rajannut kysymyksenasetteluillaan. Blogeja pitévit 4idit,
mutta niissd tuodaan myos isien ajatuksia esiin ja lisdksi niistd 10ytyy my0s muutama isén itse
tekemd kirjaus. Pddosin blogitekstit ovat kuitenkin &itien kertomuksia perheen eldmaésté

vaikeavammaisen lapsen kanssa.

Paadyin kayttdmddn tutkielmassani valmiita aineistoja, koska minulla on pitkd tyokokemus
vammaissosiaalityon kentdltd ja siten vahva esiymmarrys aihepiiristd. Mikéli olisin kerdnnyt
tutkimusaineiston ~ esimerkiksi  kyselylomakkeella ~ tai  haastattelujen  kautta,  olisin
kysymysvalinnoillani saattanut ohjata tutkimusta tiettyyn suuntaan ja vaikuttaa ndin
tutkimustuloksiin. Viltinkin tdmén riskin kdyttdmalld jo olemassa olevia kirjoituksia, jotka ovat
syntyneet tutkijasta riippumatta. Valmiin aineiston heikkoutena on, ettei tutkija pysty esittimééin
tarkentavia kysymyksid aineistosta. Néin osa aineistosta saattaa jadda kayttdmattd tai siitd saatetaan
tehdd vadrid tulkintoja, koska sisdltd ei tdysin avaudu tutkijalle. Varauduin kuitenkin tarvittaessa

olennaista tdsmentamista.

Laadullisessa tutkimuksessa aineisto kasittdd usein varsin pienen médrdn tapauksia, joita pyritdin
analysoimaan mahdollisimman perusteellisesti. Tutkittavaa joukkoa ei ole jirkevdd poimia tdysin
sattumanvaraisesti, vaan ottaa tutkimukseen harkinnanvarainen otos, joka tdyttdd tutkimuksen
kannalta olennaiset tunnusmerkit. (Eskola & Suoranta 2014, 18.) Olen valinnut blogit
tutkimukseeni harkinnanvaraisesti sen mukaan, ettd niiden kautta voidaan olettaa tulevan esiin
tutkittavan ilmidn kannalta olennaisia seikkoja. Paadyin analysoimaan kolmea eri blogia, koska
alustavan lukemisen perusteella niiden kautta voitiin olettaa tulevan riittdvésti tutkimukseni

kannalta olennaista tietoa esiin.
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Kaikki blogien lapset ovat vaikeavammaisia. Kaikilla lapsilla on muun muassa
kehitysvammadiagnoosi ja epilepsia. Kaikki lapset ovat tdysin autettavia kaikissa péivittdisissd
toimissaan. He eivit kykene esimerkiksi litkkumaan tai syoméén itsendisesti. Kukaan lapsista ei
myo6skddn puhu. Kaikki lapset tarvitsevatkin jatkuvaa ympérivuorokautista hoivaa ja voinnin
seurantaa eikd heitd voi jattdd yksin hetkeksikddn. Ialtddn kaikki lapset ovat alle 10-vuotiaita.
Blogien seuranta-aika oli blogien alkamisesta vuoden 2015 loppuun asti. Kirjauksia blogeissa oli
runsaasti, kaikissa yli kaksisataa, joten maaréllisesti aineisto oli varsin runsas. Blogit olivat
rakentuneet pddasiassa lapsen vammaisuuden ympdrille, joten aineisto oli kaytettdvissa

sellaisenaan, koska kaikki kirjaukset sivusivat ainakin osittain tutkimusaihetta.

5.3 Aineiston analysointi

Aineistoni muodostuu péivikirjatyyppisistd, tarinamuotoisista blogikirjoituksista, joten aihetta oli
luontevaa ldhestyéd narratiivista menetelméd kayttden. Narratiivinen analyysi kohdistaa huomionsa
kertomuksiin tiedon vilittdjand ja rakentajana. Siithen kuuluu pyrkimys uuden kertomuksen
tuottamiseen aineiston kertomusten pohjalta, tutkijan ja tutkittavien yhteisen merkityksen
luomiseen. Narratiivinen tutkimus ei pyri objektiiviseen ja yleistettdvidén tietoon, vaan yksildiden
eldmdnkertomuksiin perustuva merkityksenanto mahdollistaa sen, ettd ihmisten &énet padsevit
autenttisemmalla tavalla kuuluviin. (Heikkinen 2001, 116-130.) Inhimillisen toiminnan
toteutuminen edellyttdd jaettuja semanttisia ja tekstuaalisia verkkoja, joiden kautta yhteiset
merkitykset rakennetaan sekd jaetaan ja toimintaa koordinoidaan. Narratiivinen analyysi 1dhestyy
nditd merkitysverkkoja kokemusten tarinamuotoisten jdsennysten kautta. Tarinamuoto antaa
kokemuksille juonen ja yhdistdd eldmén tapahtumia. (Jokinen, Suoninen & Wahlstrém 2000, 25—

27))

Narratiivista analyysia voidaan hyodyntdd tutkittaessa sosiaalityontekijén ja asiakkaan vélistd tai
ammattilaisten vilistd keskustelua, sosiaalitydon tiedostoja tai tutkijoiden, palvelun kiyttdjien ja
sosiaalityontekijoiden haastatteluaineistoja. Narratiivien kautta voimme toistaa ja perustaa
narratiivisen identiteettimme, auttaa meitd nikemdin paremmin itsemme. Narratiivit tarjoavat myos
mahdollisuuden ymmértdd tapahtumia ympérillimme ja reflektoida niitd. Huomiota voidaan
kiinnittdd myOs tapaan, jolla tarinaa kerrotaan ja minkaélaisia tarinallisia keinoja siind kéytetdan.

(Hall & Matarese 2014, 79-85.)
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Tutkija tuottaa omista ldhtokohdistaan kisin tutkittavasta aiheesta omanlaisensa tulkinnan.
Eldytymilld tutkija haluaa ndhdd sen maailman ja ne tilanteet, joista tutkittavat kertovat.
Tavoitteena on saavuttaa yhteinen alue, joka muodostuu ensisijaisesti tutkittavien kertomasta
elamdstd ja jota tutkija ldhestyy omasta kokemusmaailmastaan valitsemiensa teoreettisten
lahtokohtien ohjaamana. (Granfelt 2000, 101.) Minulla on pitki ty0historia vammaistyon kentalta -
my0s kdytdnnon hoitotydsté - joten minulla oli olemassa esiymmaérrys tutkimukseni kohderyhmaisté,
mikd auttoi minua teoreettisten ldhtokohtien valinnassa. Niiden ohjaamana olen pyrkinyt
eldytymédn kertomuksiin ja tuomaan aineistoa analysoidessani esiin ne asiat, joista tutkittavat

haluavat kertoa ja néin rakentamaan tutkijan ja tutkittavien yhteisti aluetta.

Hénnisen (2015, 174) mukaan narratiivisen aineiston analyysi on syytd aloittaa avoimella
lukemisella, antautumalla tarinan vietdviksi. Toisella lukukerralla juonta ei enéé tarvitse jannittda ja
kertojakin on tullut jo melko tutuksi, joten huomion pystyy kiinnittimé&én tarinoiden tarkempiin
vivahteisiin. Vasta ndiden vaiheiden jilkeen voidaan siirtyd aineiston analyyttiseen ldpikdymiseen.
Aloitin tutkimusaineistoni analysoimisen lukemalla blogitekstejd 1dapi avoimin mielin, tutustumalla
tarinoihin, niiden kertojiin ja perheiden eliméntarinoihin. Toisella lukukerralla tarkastelin aineistoa
siten, ettd pystyin erottelemaan siitd alkuvaiheen kirjaukset diagnosointiin saakka ja sen jilkeiset
arjen rakentamiseen liittyvét kirjaukset. Lisdksi kiinnitin erikseen huomiota niihin kirjauksiin, joissa
sivutaan tulevaisuutta. Kolmannella lukukerralla l&hdin perehtymdin tarkemmin aineistosta
nouseviin teemoihin. Aineistosta nousevien teemojen avulla 1dhdin tarkentamaan tutkimukseni
teoreettista viitekehystd sekd tutkimuskysymyksid siten, ettd aineisto, kisitteet ja teoria tukevat

toinen toisiaan. Vasta ndiden vaiheiden jdlkeen aloitin aineiston varsinaisen analysoimisen.

Analysoin aineistoa jakamalla sitd ajanjaksoihin: alkuvaihe, arjen rakentumisen vaihe sekd
tulevaisuus. Pdddyin jaottelemaan aineistoa ajanjaksoihin, jotta saisin esille, minkéalaisena perheiden
elamd ndyttdd eri vaiheissa, jotta saataisiin selville, minkalaiset tekijdt eri vaiheissa vaikuttavat
perheiden arjessa selviytymiseen. Tdmén lisdksi kiinnitin huomioni nithin kuvauksiin, joissa
perheet kertovat kohtaamisista ja yhteistyostd eri ammattilaisten kanssa. Myds ndmé
yhteistyokuvaukset jaottelin aikakausittain. YhteistyOkuvausten kautta pyrin saamaan esille niitd
seikkoja, jotka wvaikuttavat yhteistyohon joko vahvistavasti tai heikentdvésti. Siten pyrin
hahmottelemaan kuvaa siitd, minkélaista vammaissosiaalityon tulisi eri vaiheissa olla, jotta perheitd
pystyttdisiin tukemaan tarkoituksenmukaisesti ja mahdollisimman hyvin. Pyrinkin saamaan
tutkielmani kautta esille, mikd vammaissosiaalityon paikka ja rooli tulisi perheiden eldmaéssé olla,

jotta perheet selviytyisivit elaméstddn vaikeavammaisen lapsen kanssa mahdollisimman hyvin.
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Toteutin aineistoanalyysi osioni siten, ettd tein jokaisesta osiosta taulukon aineistosta nousseiden
teemojen mukaisesti. Teemojen pohjalta ldhdin etsimdén aineistosta péatutkimustuloksia, jotka
esitin taulukoissa kappaleiden alussa. Poimin taulukkoon my0s aineistondytteet, jotka
konkretisoivat lukijalle, minkélaisten kirjausten pohjalta tutkimustuloksiin on paiddytty. Taulukoista
tulevat niin esille paidtutkimustulokset osioittain, joten lukijalle muodostuu heti kokonaiskuva
tuloksista. Tdmédn jdlkeen avaan tuloksia kertomalla blogien sisdllostd tarkemmin ja analysoin

tuloksia my0s aiempiin tutkimustuloksiin seki teoriaan peilaten.

5.4 Tutkimuksen luotettavuus

Perinteisesti tutkimuksen luotettavuutta on arvioitu validiteetin ja reliabiliteetin kisitteiden kautta.
Validiteetti kertoo, kuinka hyvin mittari mittaa sitd, mitd silld halutaan mitata ja reliabiliteetti taas
tarkoittaa, ettei mittaustuloksiin vaikuta satunnaiset tekijét, kuten mittausolosuhteet tai mittaaja itse.
Tulkinnallisessa tutkimuksessa, joka kohdistuu ihmisten muodostamaan sosiaaliseen todellisuuteen,
tilanne on kuitenkin toisenlainen. Siind tutkimuskohde ei ole tutkijasta erillinen kokonaisuus, vaan
tutkijan tulkinta syntyy merkityksellisessd vuorovaikutuksessa tutkimuskohteen kanssa ja tutkijasta

tulee osa tutkimuskohdettaan. (Heikkinen 2015, 163—164.)

Kaiken tutkimuksen luotettavuutta ja pétevyyttd tulisi jotenkin arvioida. Laadullisen tutkimuksen
luotettavuutta vahvistaa tutkijan tarkka selostus tutkimuksen toteuttamisesta, sen kaikissa vaiheissa.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2006, 217.) Myds tutkijan oma tutkijandkdkulma omine
ennakkokasityksineen ja intresseineen vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. Tdmén takia oman
tutkijaprofiilin kuvaamisessa tulisikin pyrkid lapindkyvyyteen, jotta lukija saa késityksen tutkijan
omista ldhtokohdista, jotka vaikuttavat tutkimuksen tekemiseen. (Virtanen 2006, 198.) Olenkin
pyrkinyt tutkimusraportissani kuvaamaan sekd perustelemaan mahdollisimman tarkkaan kaikki
tutkielman teon vaiheet sekd avaamaan omaa taustaani sekd suhdettani tutkimusaiheeseen, jotta

omat ldhtokohtani avautuvat lukijalle ja tutkimuksen luotettavuus sitd kautta vahvistuu.

Heikkinen (2015, 164-165) on kollegoineen luonnostellut validointiperiaatteita kaytettdvéksi
kerronnallisessa tutkimuksessa. Validoinnilla tarkoitetaan tulkinnallista prosessia, jossa kasitys
maailmasta kehittyy védhitellen. Validointiperiaatteita on viisi: historiallisen jatkuvuuden periaate,
refleksisyyden periaate, dialektisuuden periaate, toimivuuden periaate sekd havahduttavuuden
periaate. Historiallisen jatkuvuuden periaatteella tarkoitetaan ajallisten ja paikallisten yhteyksien

tuomista lukijan tietoon. Refleksisyyden periaate taas korostaa sitd, ettd tutkijan tulisi tarkastella
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omia ymmartdmisyhteyksiddn suhteessa tutkimuskohteeseen. Dialektisuuden periaatteen mukaan
tulkinta on dialoginen ja dialektinen prosessi, joka tapahtuu vuorovaikutuksessa sekd
tutkimuskohteen etti muun maailman kanssa. Toimivuuden periaate korostaa sitd, ettd hyvéa
tutkimus tuottaa hyodyllistd ja kéyttokelpoista tietoa. Havahduttavuuden periaatteen mukaan

lukijalle avautuu tutkimuksen kautta uusi ndkokulma maailmaan.

Olen pyrkinyt tutkimusraportissani noudattamaan historiallisen jatkuvuuden periaatetta tuomalla
esiin, miten vammaisuuden kisite ja lainsdddantd madrittyvit téssd ajassa ja mitd muutoksia niissd
on ldhihistoriassa tapahtunut tai tapahtumassa. Refleksisyyden periaatteen olen huomioinut
avaamalla lukijalle omaa kokemustaustaani suhteessa tutkittavaan ilmidon. Dialektisuuden
periaatetta olen noudattanut pyrkimaélld késittelem&én aihepiirid vuoropuhelussa tutkimusaineiston,
teoriataustan, aiempien tutkimusten sekd omien aikaisempien kokemusteni kesken. Toimivuuden
periaate toteutuu hahmottelemalla tutkimustiedon valossa vammaissosiaalityon mahdollisuuksia
siten, ettd sen avulla voitaisiin jatkossa paremmin tukea perheitd ja tutkimustietoa voitaisiin
hyodyntdd kiytdnnon tydssd. Havahduttavuuden periaate toteutuu tutkimusraportissani siten, ettd
lukijalle muodostuu sen kautta kuva, minkilaista elimd vaikeavammaisen lapsen kanssa on ja

minkélainen rooli vammaissosiaality6lla tulisi perheiden eliméssé olla.

5.5 Eettinen pohdinta

Tieteellisessd tutkimustydssi tulisi pyrkimyksend olla, ettd tehddin tietoisia ja eettisesti perusteltuja
ratkaisuja. Jo tutkimusaiheen valintaa voidaan pitéé eettisend ratkaisuna. Myos tutkimuskohdetta on
kohdeltava eettisten periaatteiden mukaisesti. Epédrehellisyyttd on véltettdva tutkimustyon kaikissa
osavaiheissa. Esimerkiksi toisten tekstid ei tule plagioida eikd tutkimustuloksia sepittdd. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2006, 26-28.) Olen pyrkinyt tutkimusraportissani perustelemaan tekemiini
valintoja kattavasti, jotta lukija ymmartdisi ja pystyisi arvioimaan tutkimustuloksiin vaikuttaneita
tekijoitd. Olen ldhdeviittaustekniikoita noudattamalla erottanut muilta lainaamani tekstit omistani.
Tutkimustulokseni perustuvat kdyttimaani tutkimusaineistoon eikd niitd ole tekaistu. Tuon myds
esiin  aineistondytteitd, jotka todentavat lukijalle, minkélaisten havaintojen perusteella
tutkimustuloksiin on paddytty. Olen pyrkinyt raportoimaan tutkimukseni kulun mahdollisimman
tarkkaan ja havainnollisesti, jotta lukijalle muodostuu kokonaiskuva tutkimuksen kulusta, mika

tukee tutkimuksen eettisyytta.
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Ihmisen ominaislaadun kunnioittaminen sekd mahdollisuus ilmaista itseddn omalla #dénellddn
vahvistaa eettistd arvokkuutta, minkd takia oman tarinan kertomisen mahdollisuus koetaan usein
palkitsevaksi ja tutkittavat arvostavat sitd. Oma eldméntarina on kuitenkin keskeinen osa ithmisen
minuutta, arvokas ja samalla my0s haavoittuva. Tutkijan tarinasta esittdmaét tulkinnat ja jo tarinan
asettaminen tulkittavaksi objektiksi saattavat tuntua loukkaavilta. Talloin tutkimuseettinen
vahingoittamattomuuden periaate ei tdysin toteudu. (Hénninen 2015, 181.) Tutkimukseni aihe on
arkaluontoinen, koska siind yhdistyy kaksi erityistd herkkyyttd vaativaa kohderyhmaii: lapset seké
vammaiset. Vanhemmat kertovat blogiteksteissd omista lapsistaan ja lastensa sairauksista sekd
vammoista. Jokainen vanhempi kokee loukkaavana, jos héntd tulkitaan vidrin omaa lastaan
koskevissa asioissa. Myds kirjoituksen sdvy voidaan kokea loukkaavana. Tdmén vuoksi olenkin
pyrkinyt tutkimusraporttia  kirjoittaessani  pitdmdin mielessdni  hienotunteisuuden, jota
tutkimusaiheeni mielestéini erityisesti vaatii. Oma ditiys sekd tyoskentelyni vammaispalveluiden

parissa auttoivat tuon herkkyyden loytdmisessa.

Marginaaleja ihmisryhmié, kuten kehitysvammaiset, ei saisi suoraan sulkea tutkimuksen piiristé,
koska osa ithmiseldmaéa jiisi silloin tutkimatta. Vajaakykyisten ja lasten tutkimiseen vaaditaan aina
huoltajan tai muun laillisen edustajan lupa. (Kuula 2011, 147.) Blogit ovat avoimia eikd niiden
tutkiminen néin ollen edellytd lupaa sivustojen haltijoilta (emt., 188). Internet-aineistoja kayttava
tutkija joutuu kuitenkin miettiméén tutkimuseettisid kysymyksid tarkoin. Téllaisia kysymyksid ovat
esimerkiksi, miten tutkimuksesta tulisi tiedottaa tutkittavia ja miten aineistoa voidaan kayttaa.
Tutkimuseettiset ratkaisut tehddin kentélld, joka poikkeaa perinteisistd tutkimusymparistoista.
(Laukkanen 2010, 188—190.) Koska blogiaineistot ovat melko uusia tuttavuuksia tutkimuskentalla,
jouduin itsekin tarkoin miettimain tekemiéni ratkaisuja. Tdsmallistd ohjeistusta aiheesta ei 10ytynyt,
joten hain toimintamallia keskustelemalla asiasta tutkimukseni ohjaajien kanssa useaan otteeseen.
Eettiset kysymykset seurasivatkin minua konkreettisesti koko tutkimusprosessini ajan. Vield
tutkimusraportin kirjoittamisen loppuvaiheissa asiaa kéytiin uudelleen ldpi ja haettiin eettiset

periaatteet tiyttivid ratkaisuja.

Olen pyrkinyt koko tutkimusprosessin ajan pitdmédén mielessd, etteivdt tulkintani loukkaisi
tutkittavia. Tutkimusaineistoa ei ole tuotettu tutkimusta varten, vaan tutkittavat ovat julkaisseet
kirjoituksensa blogeissa, jotka ovat vapaasti kaikkien luettavissa. He ovat itse halunneet kirjoittaa ja
julkaista tarinansa, mutta tarinoita ei ole kirjoitettu tutkimusta varten. Lisdksi aineistossa kuvataan
lasten eldmdd sekd vammaisuutta, mitkd tuovat omat haasteensa eettisten periaatteiden

noudattamiselle. Tamin vuoksi pdddyinkin pyytdmddn tutkittavilta luvan blogitekstien kiyttoon
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tutkimusaineistona, vaikkei se ehka julkisen aineiston kohdalla olisi tdysin vélttimétontd ollutkaan.

Tutkimuksen eettiset periaatteet kuitenkin vahvistuvat sitd kautta.

Olisin halunnut kayttdd tutkimusraportissani pidempid suoria lainauksia blogikirjoituksista, koska
ne olisivat konkretisoineet lukijalle paremmin aineiston siséltod. En kuitenkaan kayttinyt
raportissani pitkid suoria lainauksia, koska niiden avulla lukija olisi pystynyt hakemaan kayttdmani
blogitekstit internetistd ja tutkittavien henkil6llisyys olisi nédin paljastunut. Olenkin sen sijaan
ottanut aineistoanalyysiin mukaan lyhyitd aineistondytteitd blogeista siten, ettei niitd pysty
jéljittdiméaan. Testasin lainaamani tekstindytteet googlen avulla ja varmistin siten, voiko niitd kayttaa
analyysissa. Lyhyiden suorien lainauksien lisdksi olen pyrkinyt kuvailemaan omin sanoin blogien

siséltéd mahdollisimman tarkkaan ja tuomaan aineistoa sitd kautta lukijan tietoon.
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6 Vaikeavammainen lapsi perheessia

Tutkimustehtdvindni oli selvittdd, miten vammaissosiaalityotd tulisi kehittdd, jotta sen avulla
voitaisiin paremmin vastata vaikeavammaisten lasten ja heidédn perheidensé tarpeisiin ja vahvistaa
perheiden arjessa selviytymistd. Tutkimuksen avulla haettiin tietoa siitd, miten perheiden arki seka
yhteistyd ammattilaisten kanssa ndyttdytyvdt vanhempien kertomuksissa. Niiden tietojen
perusteella oli tarkoitus hahmotella, miten vammaissosiaality6td voitaisiin kehittd, jotta perheiden
tarpeisiin  pystyttdisiin  paremmin vastaamaan vammaissosiaalityon keinoin.  Esittelen
tutkimustuloksia arjessa selviytymisen sekd yhteistyon nidkokulmasta perheen eldméanvaiheiden

mukaan jaoteltuna: alkuvaihe, arjen rakentumisen vaihe seki tulevaisuuden niakymit.

Blogeissa oli melko vdhdn viittauksia suoranaisesti vammaissosiaalitydhon, mutta
vammaispalveluita niissd kasiteltiin. Niissd tuli kuitenkin runsaasti esille perheen asioissa mukana
olevaa viranomais- ja ammattilaisverkostoa. Koska vammaissosiaalityd nikyi blogikirjoituksissa
rajallisesti, laajensin analyysia yleisemmin ammattilaisten kanssa tehtdvddn yhteistyohon ja
kokemuksiin niistd. Tein tdmén linjauksen, koska kaikkien tahojen toiminnan pddmééran tulisi
kuitenkin olla sama — lapsen ja perheen tukeminen. Néiden analyysien kautta pyrin hahmottelemaan
kuvaa hyvistd vammaissosiaalityostd perheiden rinnalla kulkijana, yhteistydssd perheiden kanssa

lapsen edun mukaisesti tyoskennellen.

Kaikki tutkimusaineistoni blogit olivat keskittyneet kuvaamaan elimii lapsiperheessd, johon
kuuluu vaikeavammainen lapsi. Kéytdn blogeista tdssd nimityksid a, b ja c. Yksi blogeista oli
aloitettu lapsen ollessa jo muutaman vuoden ikdinen ja diagnooseja ehtinyt kertyd jo runsaasti,
toinen siind vaiheessa kun huoli oli vasta ehtinyt herété ja kolmas silloin, kun kaikki vaikutti olevan
vield hyvin. Kaikissa niistd kuvattiin varsin yksityiskohtaisesti niitd tuntemuksia ja ajatuksia, mitd
vanhempi pohtii, kun huoli lapsen hyvinvoinnista herdi ja epitoivo alkaa vallata alaa. Kertomusten
seikkaperdisyys oli havahduttavaa ja tarinoihin oli helppo heittdytyd mukaan, léhted

tutkimusmatkalle vaikeavammaisten lasten ja heididn perheidensé arkeen, sen iloihin ja suruihin.

6.1 Arjessa selviytyminen alkuvaiheessa

Esittelen tdssd osiossa niitd ajatuksia ja tuntemuksia, joita vanhemmat pohtivat blogeissaan lapsen
syntymadn jilkeen. Se pitdd sisédllddn kertomuksia arjesta alkuvaiheessa, lapsen syntymaésté ja huolen

herddmisestd aina diagnosointiin saakka. Esittelen ensin taulukossa osion péddteemat ja
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padtutkimustulokset sekd aineistonéytteet, jotka osoittavat lukijalle, mitd vanhemmat alkuvaiheessa
pohtivat — minkilaisten blogikirjausten kautta tuloksiin on paddytty. Sen jdlkeen analysoin tuloksia
ja kuvailen blogeissa esiteltyjéd asioita ja ajatuksia tarkemmin. Taulukosta tulevat esille padteemat,

joita vanhemmat kéyvit arjessaan ldpi, kun lapsen kehitys ei etenekéén toivotulla tavalla.

Arki alkuvaiheessa Paatulokset Aineistoniytteet

Alkuvaiheen tuntemuksia | Onnellisuus “odotettu prinsessa” (a)
“on kehittynyt normaaliin tapaan” (b)
“iloinen ja hurmaava” (c)

“ei ollutkaan terve” (a)

Huoli " ka ey
. tuskallisia tunteita” (b)
"jotain on pahasti pielessd” (c)
Tunteiden "huolta ja tuskaa” (a)

“onnellisia hetkid” (a)
ristiriitaisuus "itku meinaa tulla” (b)

“olen erittdin ylped pojastani” (b)
“olen katkera” (c)

“kaikki toivo palasi” (c)

“epdtoivoa” (a)

Diagnosointi Tuska “surua ja epéuskoa” (b)
“tulokset olivat karmaisevat” (c)
“toivon pilkahduksia” (a)
Helpotus “tieto tuntui helpottavan” (b)
“paineet on poissa’ (c)
Arjessa selviytyminen Arjen thanuus kaikilla on hyva olla” (a)

“pdivit lapsen kanssa ovat ihania” (b)
“rakastan... koko syddmestdini” (c)

"valvottuja oitd” (a)
... kanssa on vdlilld rankkaa” (b)
“olen uupunut” (c)

Arjen raskaus

Taulukko 6.1: Arki alkuvaiheessa
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Kaikki aineiston lapset olivat vanhemmilleen tirkeitd ja rakastettuja. Aineistossa tulikin
alkuvaiheen kuvauksissa hyvin esille, miten onnellisia ja kiitollisia vanhemmat olivat lapsistaan.
Onnea alkoi kuitenkin hyvin nopeasti varjostaa huoli, joka hiipi vanhempien mieliin. Aineistosta
nousi selkedsti esiin niitd tunteita, mitd huoli lapsen kehityksestd ja hyvinvoinnista vanhemmissa
heréttdd — seki niiden ristiriitaisuus. Toisaalta aineistosta nousee esiin katkeruus, suru ja vihakin,
toisaalta taas ddrettdmin suuri rakkaus lasta kohtaan. Vililla paillimméiisend on huoli, kun taas

vililld huolet jdavéat rakkauden tunteen jalkoihin.

Tunteiden ristiriitaisuus on tullut esille myos aiemmissa tutkimuksissa. Tuula Tonttilan (2006, 101—
111) tutkimuksen mukaan ldhes kaikille &ideille oli tyypillistd tunteiden vaihtelu &dérilaidasta
toiseen. Aidit tunsivat lapsen diagnoosin varmistuessa tai lapsen sairastaessa voimakasta pelkoa
siitd, ettd lapsi kuolee. He tunsivat my0s syyllisyyttd. Lisdksi esille tuli vihan tunne, jota ei yleensa
yhdistetd ditiyteen. Vihan tunne nousi pintaan siind vaiheessa, kun 4iti oli hyvin vadsynyt hoitamaan
lastaan. Rakkaus ja kiintymys lasta kohtaan tuli esille kaikkien ditien kohdalla ainakin jollakin
tavalla. My0s visymys ja uupumus tulivat Tonttilan tutkimuksessa esille. Anne Waldenin (2006,
134) tutkimuksen mukaan perheet kokivat alkuvaiheessa muun muassa voimattomuuden ja
epdvarmuuden tunteita sekd helpotusta, surua ja menettimisen pelkoa. Omat tutkimustulokseni
vastaavatkin hyvin Tonttilan seki Waldenin tutkimustuloksia, niissd nousi esiin sama tunteiden
ristiriitaisuus. Tunteiden vuoristorata tuli tutkimusaineistosta hyvin esiin ja blogikirjoitusten sdvyt
vaihtelivat adripdédstd toiseen. Jos tdnddn pddllimmadisend oli suru ja kiukku, saattoi seuraava
kirjoitus olla tdynnd kiitollisuutta ja rakkautta. Esille tuotiin myos rakkauteen liittyva ristiriitaisuus,

se ettei pyyteeton rakkaus ole aina helppoa.

Diagnooseja alkoi véhitellen 16ytyd. Blogeissa esille tulleita sairauksia ja diagnooseja, joita
kohderyhmaén lapsilla esiintyi, olivat muun muassa epilepsia, nikévamma, kehitysvamma, allergiat
sekd refluksitauti. Diagnoosin saaminen vastaukseksi omiin huoliin lapsen kehityksestd ja
hyvinvoinnista ndyttdytyi aineiston perusteella helpottavana asiana — huolenaiheille 16ytyi nimi.
Mutta toisaalta diagnoosi oli my0s shokki, koska sen myotd asiat konkretisoituivat, esimerkiksi
diagnoosiin liittyva eliniinodote. Vaikka huonoihin uutisiin oli osattu varautua, olivat ne usein vield
ennakoitua huonompia. Kysymys, jota vanhemmat toistelivat, oli ”Miksi?”. Kaikissa blogeissa
nousi liséksi esille menettdmisen pelko. Se on luettavissa osittain myos rivien vélistd, koska sitd ei
ole helppoa sanoa didneen. Huomioitavaa on liséksi se, ettei asioista aina pystytty keskustelemaan
edes oman puolison kanssa, mikd kuvastaakin hyvin tunteiden voimakkuutta ja vaikeutta.

Menettamisenpelko tuo mukanaan kuitenkin my6s hetkeen pysdhtymisen ja siitd nauttimisen. Myos
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varsinaiseen diagnoosin saamiseen liittyy siis tutkimusaineiston mukaan paljon ristiriitaisia tunteita:
helpotusta, surua, epitoivoa, hetkeen tarttumista ja suunnatonta rakkautta omaa lastaan kohtaan

sekd menettdmisen pelkoa.

Lapsen kanssa toimiminen ja tieto siitd, ettd lapsella on hyva olla, antavat vanhemmille voimia.
Aineistosta tuli esille my0s se, ettd suhtautuminen lapseen hinend itsenédén, ei diagnoosina, auttaa
sopeutumaan tilanteeseen. Kaikista diagnooseista huolimatta kyseessd on oma lapsi, josta ollaan
kiitollisia ja jota rakastetaan. Aineistossa my0s todettiin, ettdi monta pdivdd oltaisiin valmiita
vaihtamaan, mutta omaa lasta ei siitd huolimatta vaihdettaisi kehenkddn toiseen. Rakkaus lasta
kohtaan niyttiytyikin aineistossa vahvimpana arjessa kantavana voimana. Niistd hetkistd, kun

kaikki tuntui olevan hyvin, nautittiin tdysin siemauksin.

Se, ettd lapsi on jatkuvasti tyytymidton, vaikka vanhemmat kokeilisivat mitd keinoja tahansa,
aiheuttaa suurta tyytymittomyyttd ja voimattomuutta myds vanhemmassa. Tilannetta kirjisti myos
se, ettd lapset nukkuivat poikkeuksellisen huonosti, mikd tarkoitti vanhempien kasvanutta
univelkaa. Vdsymys ja uupumus tulivatkin aineistossa vahvasti esiin arkea hankaloittavana tekijana.
Liséksi aineistossa ndyttdytyi vahvana jatkuva huoli seké epdtietoisuus. Huoli ja epétietoisuus eivit
liittyneet ainoastaan lapseen, vaan ne ulottuivat myds omaan eldméén. Lapsen tulevaisuuden lisdksi

oltiin huolissaan myds omasta eldmésta.

Yksi merkittdvi asia, joka blogeista nousi esiin, olikin tunne siitd, ettei hallitse omaa ja lapsensa
elamdd. Vaikeavammaisen lapsen kanssa eldessd tuo tunne on aineiston mukaan vahvasti osana
arkipdivdd. Alkuvaiheessa, kun diagnooseja alkaa 10ytyd ja arkea vasta aletaan rakentaa lapsen
tarpeiden ehdoilla, tuo hallitsemattomuuden tunne tulee aineistosta vahvemmin esille.
Alkuvaiheeseen liittyy myos tutkimuksia, ladkitysten hakemista ja hoitokeinojen kokeilua, minka
johdosta alkuvaihe niyttdytyy aineistossa kokonaisuudessaan epdvarmuuden, ristiriitojen — ja
kaoottisuudenkin — aikana. Sairaan tai vammaisen lapsen vanhemmuuteen ei yleensd voidakaan

valmistautua etukiteen, vaan eldmdd ryhdytddn uudelleen jdrjestimddn ammattilaisten tuella

(Walden 2006, 133).
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6.2 Alkuvaiheen yhteistydo ammattilaisten kanssa

Téassd osiossa esittelen vanhempien kokemuksia ja ajatuksia yhteisty0std ammattilaisten kanssa
alkuvaiheessa, lapsen syntymdistd aina diagnosointiin saakka. Olen koonnut seuraavaan taulukkoon
pddteemat ja padtutkimustulokset sekd aineistondytteet liittyen vanhempien kokemuksiin
alkuvaiheen yhteistyostd — kuulluksi tulemisesta sekéd avun ja tuen saamisesta. Tdmén jélkeen olen

avannut ja analysoinut tutkimustuloksia tarkemmin.

Alkuvaiheen yhteistyo | Pidtulokset Aineistoniytteet
Kuulluksi tuleminen Vanhempien mielipiteitd | “vdlilld vihdtellddnkin™ (a)
ei aina kuunneltu sitd ei otettu tosissaan” (b)

"minua ei kuunnella” (c)
“niin paljon ikdvid kokemuksia” (c)

Avun saaminen Apua ei saatu riittidvasti el tukiverkkoa” (a)

“puoli vuotta itkua” (a)

“unohdan itseni” (b)

“tuskallisia tunteita” (b)
“ylitsepddsemdttomdn raskasta” (c)
“olen huono diti” (c)

Taulukko 6.2: Alkuvaiheen yhteistyo

Ammattilaisten rooli tuli aineistosta esiin alkuvaiheessa ldhinnd terveydenhuollon henkildston
kautta. Aineistosta nousi alkuvaiheen kuvauksissa esille, ettei vanhempien huolia otettu siind
vaiheessa, kun he alkoivat huolestua lapsensa voinnista ja kehityksestd, terveydenhuollon
ammattilaisten parissa aina tosissaan tai niitd vihételtiin. Alkuvaiheeseen liittyi paljon
ladkitysasioita — aloituksia, kokeiluja ja muokkauksia. My0s ldédkitysasiat aitheuttivat vanhemmissa
ristiriitaisia tunteita. Toisaalta niiltd odotettiin helpotusta lapsen vointiin ja perheen arkeen sitd
kautta, toisaalta taas ladkkeet kauhistuttivat ja niiden sivuvaikutukset mietityttivat. Erityisesti
epilepsian osalta lddkitykselld toivottiin saatavan kohtaukset kuriin, mutta toisaalta taas koettiin,
ettd omaa lasta joudutaan “myrkyttimaidn”. Aineistosta nousi esille, etteivdt vanhemmat aina
kokeneet tulleensa riittdvésti kuulluiksi myoskddn ladkitykseen liittyvissd asioissa. Ladkérit
paattavat ladkityksistd eikd heiddn sanomisiaan voinut aina kyseenalaistaa, mikd aiheutti

vanhemmissa mielipahaa.
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Aineiston mukaan alkuvaiheen kokemuksia leimasikin se, ettei vanhempien mielipiteitd ja huolia
aina kuunneltu tai niitd vidhdteltiin. Ne tilanteet, joissa vanhemmat kokivat tulleensa aidosti
kuulluksi ja heiddn huolensa otettiin tosissaan, olivat harvemmassa. Aineistosta nousikin esiin
alkuvaiheen yhteisty0td ammattilaisten kanssa vahvistavana tekijdnd se, ettd ammattilainen ottaa
todesta vanhempien huolen. Se, etti ammattilainen kuuntelee vanhempien nékemyksid ja ottaa ne
vakavasti, vahvistaa vanhempien luottamusta ammattilaisia kohtaan. Se, etti vanhempien huoli
otettiin vakavasti ja sithen reagoitiin, sai vanhemmat tuntemaan, ettd heistd vélitetddn. Rantalan
(1998, 178) tutkimustuloksissa nousi esille, ettd tyontekijdt pitivit vuorovaikutustaitoja ja taitoa
heréttdd vanhempien luottamus erittdin merkittdvini taitoina perhekeskeisen tyoskentelyn kannalta.
Tédmin tutkimuksen pohjalta voidaan todeta vuorovaikutustaitojen ja luottamuksen olevan térkeitad
my0s vanhempien ndkokulmasta katsottuna, joten tutkimus vahvistaa Rantalan aiempia

tutkimustuloksia.

Waldénin (2006, 264-265) tutkimuksessa tuli esille, ettei ensitietovaiheen tuki kohdannut perheita.
Huomion arvoista on kuitenkin se, ettd niiden lasten kohdalla, joilla oli kaikkein vaikeimmat ja
harvinaisimmat sairaudet, vanhemmista suurin osa piti ensitietoa ymmadrrettivana.
Ymmairtimattomyyden kokemus syntyi usein esimerkiksi epdvarmoista diagnooseista, mitkd
aitheuttivat perheelle epdvarmuutta ja turvattomuutta. Myos tdssd tutkimuksessa tuli esille
turvattomuus, jota vanhemmat kokivat, kun diagnoosia ei ollut vield 16ydetty ja tutkimukset olivat
kesken. Alkuvaiheen tuki jdi védhidiseksi eikd aineistosta tullut esille, ettd vanhemmat olisivat
tutkimusvaiheessa saaneet tarvittavaa tukea ammattilaisilta riittdvisti, vaan jdivat pddosin yksin

huoliensa kanssa.

Vanhemmat eivit kyenneet heti diagnoosin saatuaan keskustelemaan surustaan edes keskeniin,
koska asioiden @dneen sanominen ei onnistunut. Suru, pelko ja hétd olivat liian suuria déneen
sanottaviksi. Alkuvaihe huolen herddmisestd diagnosoinnin aikaan nousikin aineistosta esiin
selkednd ajanjaksona, jolloin tukea olisi tarvittu, mutta sitd ei aina ollut tarjolla — ainakaan siind
muodossa, mitd olisi kyetty ottamaan vastaan. Sama huomio tuli esiin Waldénin (2006, 265-266)
tutkimuksessa. Alkuvaiheessa emotionaalista tukea saattaa olla vaikea ottaa vastaan eiké
viranomaisia haluta paéstda liian ldhelle. Ajan myd6td henkisen tuen merkitys kuitenkin kasvaa ja
sen vastaanottaminen helpottuu, joten jatkuva henkisen tuen tarjoaminen perheille on tarkeidd, jotta

perheille tulee tunne viélittdmisestd ja aidosta tukemisesta.
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Myos Kehitysvammaliiton Onnistuneita valintoja — hankkeen loppuraportissa todetaan, etté
alkuvaiheessa osa tiedosta menee “ohi korvien”, joten tietoa tarvitaan my0s ensitietovaiheen
jilkeen. Sen takia vanhemmat toivoivatkin sdédnnollistd yhteydenpitoa palvelujérjestelmin puolelta
siten, ettd perheiden kuulumisista ja arjen sujumisesta oltaisiin tietoisia. (Harjajérvi (toim.) ym.
2015, 58-59.) Aineiston pohjalta ei tullut esille, ettd perheisiin olisi palvelujérjestelmédn puolelta
pidetty sddnnollisesti yhteyttd, mutta se voisi olla toimiva ratkaisu. Sitd kautta pystyttdisiin
varmistamaan arjen sujuvuutta ja mahdollisia pulmatilanteita ennaltachkdisemddn seké
varmistamaan, ettd perheet saavat tarvitsemansa tiedot ja riittdvan tuen. Sdédnnollinen yhteydenpito
auttaisi myo6s luottamuksellisen yhteistydosuhteen muodostumisessa ja loisivat pohjaa
kumppanuudelle. Yhteistyo tulisi aloittaa jo siind vaiheessa, kun huoli lapsen kehityksestd heré,

eikd odotella diagnoosien varmistumista.

Aineiston mukaan alkuvaiheeseen liittyy paljon ammattilaiskontakteja, jotka etupddssd painottuvat
terveydenhuollon henkilokuntaan. Alkuvaiheeseen liittyy paljon erilaisia tutkimuksia, miké selittda
terveydenhuoltopainotteisuutta. Ammattilaisten rooli kuitenkin kasvaa ja monipuolistuu
diagnosointien my6td. Mukaan tulee esimerkiksi vammaispalveluiden henkil6kuntaa ja terapeutteja
sekd pdividhoitohenkildstod. Yksi yhteistyotd leimaava seikka on aineiston mukaan se, miten
nopeasti vanhemmat kokevat asioiden hoituvan. Joitain tutkimuksia, apuvélineitd tai palveluita
joutui odottamaan, miké aiheutti mielipahaa vanhemmissa, kun taas jotkin asiat jérjestyivdt saman

tien, mika loi positiivisen kokemuksen.

Se, mikd aineistosta ei noussut alkuvaiheen kuvauksissa esille, oli avun tarjoaminen kotiin.
Kaikkien lasten alkutaival oli hyvin haastava ja hoitotyd oli vaativaa sekd kuormittavaa, minka
johdosta vanhemmille kertyi muun muassa runsaasti univajetta. Blogeissa tuotiin myds vahvasti
esille riittdmattdmyyden tunteita sekd uupumusta. Aineistossa ei ollut kuitenkaan mainintoja, ettad
vanhempien selviytymistd vaikeahoitoisen lapsen kanssa olisi alkuvaiheessa selvitetty ja apua tai
tukea kotiin tarjottu. Yhdessd blogeista tosin mainittiin lddkérin ottaneen lapsen osastolle yoksi,
jotta vanhemmat saivat nukkua. Se olikin aineiston mukaan ainoa konkreettinen apukeino, jota
perheille tarjottiin haasteellisessa eldmédnvaiheessa, joka kuormitti vanhempia kohtuuttomasti.
Waldenin (2006, 135) tutkimustuloksissa tuli myds esille sama puute. Vain joka seitsemids perhe
koki saaneensa kiytdnnon tukea ja ohjausta lapsen kuntoutukseen seké arjen sujumiseen sairaan tai

vammaisen lapsen kanssa.
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Suuri osa perheistd tarvitsee ainakin ajoittain ulkopuolista tukea arkeen, kuten parempaa
palveluohjausta, kotipalvelua, tukiperheitd, tilapéistd hoitoapua ja muita palveluja sekd tukitoimia.
Tukea tarvitaan usein jo siind vaiheessa, kun lapsi kotiutuu sairaalasta, mikdli vammaisuus on
todettu heti syntymédn jidlkeen. Vanhempien tulisikin tdssd vaiheessa saada rinnalleen
ammattihenkild, joka tuntee palvelujdrjestelmén. (Hujala 2011, 19.) Tutkimusaineistoni perheilld
olisi kuormittavan tilanteensa johdosta ollut alkuvaiheessa tarvetta esimerkiksi kotipalvelulle.
Saattaa toki olla, etteivét perheet olisi edes halunneet apua kotiin, mutta aineiston pohjalta voidaan
kuitenkin todeta, ettd mahdollisuus siithen olisi pitdnyt olla tarjolla. Pelkka tieto avun saamisesta
tarvittaessa olisi jo saattanut auttaa perheitd jaksamaan paremmin. Perheet olisivat tarvinneet jo
alkuvaiheessa tietoa siitd, mitd palvelua heiddn on mahdollista kotiin saada ja kehen heiddn tulee
asian tiimoilta ottaa yhteyttd. Koska kontaktit painottuivat alussa terveydenhuollon henkildstoon,
olisi heidét sieltd pitdnyt ohjata sosiaalitoimen piiriin, jossa palveluntarve olisi pitdnyt kartoittaa.
Aineistosta ei tullut esiin, ettd ndin olisi alkuvaiheessa toimittu, vaan heiddt ohjattiin

sosiaalitoimeen vasta diagnosoinnin jidlkeen, kun kuormittava perhetilanne oli jatkunut jo pitkdan.

Sosiaalihuoltolain 19. pykédldn mukaan lapsiperheelld on oikeus saada perheen huolenpitotehtdvin
turvaamiseksi vilttiméton kotipalvelu, jos lapsen hyvinvoinnin varmistaminen ei ole mahdollista
esimerkiksi vamman tai erityisen perhe- tai eldméntilanteen perusteella (Sosiaalihuoltolaki).
Tutkimusaineiston perheet tdyttdvit selkedsti ndmé sosiaalihuoltolain mééritelmét kotipalvelun
saannista, koska kaikki lapset ovat vaikeavammaisia ja perhetilanne sen johdosta hyvin erityinen.
Aineiston pohjalta voidaan kuitenkin todeta perheiden jddneen alkuvaiheessa vaille rinnalla
kulkijaa, joka olisi varmistanut palveluiden piiriin ohjautumisen ja riittdvidn tuen saamisen. Myos
lapsiasiavaltuutetun toimiston julkaisussa (Hujala 2011, 21) todetaan, ettei kotipalvelua ole
riittdvasti tarjolla ja perheet ovat jopa ilmoittaneet itsensd lastensuojelun asiakkaiksi saadakseen
palvelua, joten tutkimustulokset puoltavat aiempaa tietoa kotipalvelun riittdiméttomyydestd. Myds
tiassd tutkimuksessa tuli esille lastensuojelu, kun yhdessé blogeista diti epdili kuuluvansa véhintdan
ennaltachkdisevén lastensuojelun asiakkaaksi. Tutkimusaineistoni pohjalta voidaankin todeta, ettd
jatkossa tulisi paremmin varmistaa, etti perheet saavat ajoissa tarvitsemansa avun — ennen kuin

tarvetta tulee jareimmille palveluille ja mahdolliselle lastensuojelun asiakkuudelle.

6.3 Matka jatkuu: arjen rakentuminen

Téassd osiossa perehdyn perheiden arjen rakentumiseen diagnosoinnin jidlkeen. Olen erikseen tuonut

esille seikkoja, jotka nousevat blogeissa esiin arjessa selviytymistd tukevina tekijoind sekd niitd
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seikkoja, jotka tulevat blogeissa esiin arjessa selviytymistd heikentdvind tekijoind. Seuraavassa
taulukossa esittelen padatulokset ja aineistondytteet arjessa selviytymistd tukevista sekd heikentévisti
tekijoistd. Sen jélkeen avaan blogien sisdltod yksityiskohtaisemmin ja analysoin tutkimustuloksia

tarkemmin.

Arjen rakentuminen | Piitulokset Aineistoniytteet

“tytto, joka nauraa’ (a)
“onnellinen hetki eldmdssd” (b)
tukevat tekijét oma perhe “rakas ja tdrked ihminen” (c)

Arjessa selviytymistd | Lapsi ja

“vieraat toivat piristystd” (a)

“ystdvani muistivat syntymdpdivdani” (b)
ja ystavit “onneksi on... hyvid ystivid” (c)

“ihan mahtavat vanhemmat” (c)
“voimauttavia ihmisid” (c)

Omaiset

“vertaisystdviperhe... niin helppo olla” (a)

Vertaistuki " o . ..
vertaistukiryhmdssd... samankaltaisia
tunteita”(b)
“vertaistuella on... voimaannuttava voima” (c)
o “rutiinit tuovat turvallisuutta” (a
Rutiinit @

“pelastaa” (b)
“tarvitaan rutiineja’ (c)

“elinkautisvankila” (a)

“kaksi viikkoa eristyksissd” (a)
heikentivit tekijét “tarvitsen aikaa... mielenterveydelleni” (b)
"pdivdstd toiseen selviamistd” (c)

“oman lapsensa vanki” (c)

Arjessa selviytymistd | Hoidon sitovuus

“silmdnrdpdyksessd kaikki voi muuttua” (a)

Epavarmuus e g ”
P vointi heittelee” (a)
“tulee olemaan erittdin rankkaa” (b)
“tippuu uusi pommi”’ (c)
“paskaa sataa aina niskaan” (c)
- “ei poikkeuksia” (a
Rutiinit P @

“kdy negatiiviseksi” (b)
“aika puuduttavaa” (c)

Taulukko 6.3: Arjen rakentuminen
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Aineistosta nousi esille, ettd arki muotoutuu, vaikkakin erilainen arki, tiukkoine ruokailu- seka
ladkitysrytmeineen — ilman poikkeamisia aikatauluista. Rutiinien merkitys nousi esiin kaikissa
blogeissa arjen sujuvuuden kannalta vélttimittoméanad tekijdnd. Toisaalta kaikissa blogeista
mainittiin, ettd joskus rutiininomaisuus kidintyy myos negatiiviseksi asiaksi ja rutiineista muodostuu
katkeamattomia nauhoja, joista ei ole mahdollisuutta poiketa, mikd aiheuttaa toisinaan
turhautumista. Rutiinien merkitys tulikin esille vahvana, mutta ristiriitaisena: rutiinit toisaalta
mahdollistavat arjen sujuvuuden ja luovat turvallisuutta, mutta toisaalta taas rajoittavat ja
hankaloittavat elamdd. Ne ovat arjen pelastajia ja samanaikaisesti orjuuttavat arkea. Mutta arjen
tiukka aikatauluttaminen oli tutkimusaineiston mukaan vélttdméttomyys, joten perheiden on siihen
sopeuduttava. Tdma tukee my0ds aiempia tutkimustuloksia. Jokapdivéistd eldméad aikatauluttamalla

perheet pystyvit paremmin vastaamaan vammaisen lapsen tarpeisiin (Maul & Singer 2009, 160—

161).

Kaikista blogeista tuli erittdin vahvana esille vertaistuen merkitys. Kirjoittajat kokivat
voimaannuttavana sen, ettd tapasi muita vanhempia, jotka ymmartévit niitd tunteita, joita he itsekin
joutuvat kdyméén ldpi. Vertaistapaamiset toivat vanhemmille myds uusia ndkdkulmia ja vinkkeja
esimerkiksi palveluista. Vertaisten seurassa ei tarvinnut selitelld tai ihmetelld, vaan koettiin olevan
“omien” parissa. Vertaistuen l0ytdminen ei kuitenkaan ollut aina helppoa. Yhdesséd blogeista tuli
esille, ettd vaikka sairaalalle oli annettu lupa yhteystietojen antamiseen, niin ei kuitenkaan ollut
tehty, vaan vedottiin vaitiolovelvollisuuteen. Tilannetta kuvattiinkin ihmisen unohtamiseksi lakiin
vetoamalla. Waldén (2006, 283) on omassa tutkimuksessaan tuonut esille tarpeen kehittdd
vertaisryhmdtyotd ja esittdnyt salassapitosdddoksien uudistamista siten, ettd sairaalassa voisi jo
sairauden tai vamman toteamisvaiheessa alkaa organisoida téllaista toimintaa. Tédmi tutkimus
puoltaakin Waldénin esitystd vertaisryhmatyon kehittamisesté, koska vertaistuki nousi niin selkedsti
esiin voimaannuttavana tekijand. Esille tuli lisdksi vertaistuen ldytdmisen vaikeus, mikd my0s

puoltaa tarvetta vertaisryhmétyon kehittimiselle.

Aineistosta tuli esiin my0ds ulkopuolisuuden tunne normaalisti kehittyvien, terveiden lasten
vanhempien keskuudessa. Ajoittain tutkittavien oli vaikeaa myos iloita muiden lasten kehityksestd,
kun samaan aikaan tuntui, ettd oma lapsi ainoastaan kasvaa, muttei kehity. Vammaisuus aiheuttaa
leiman. My6s vammaisen lapsen vanhemmuus aiheuttaa leiman. Harva “normaali” vanhempi
ymmaértdd erityislapsiperheen arkea tai niitd tunteita, joita perhe joutuu kiyméaan lapi. Vammaisen
lapsen vanhempi saa harvoin olla vanhempi muiden vanhempien joukossa, vaan vammaisuus

leimaa my0s vanhemmuutta. Aineiston mukaan vanhemmat joutuvat késittelemddn Ilapsen
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vammaisuuden aiheuttamia tunteita pitkdén, mikd myds aiheuttaa sen, ettei terveiden lasten
vanhempien kohtaaminen ole aina helppoa. Vertaisperheiden kanssa he pystyivitkin jakamaan
asioita aivan eri tavalla, kuin muiden, vammattomien lasten vanhempien kanssa ja vertaistuki
koettiin kaikkien tutkittavien kohdalla erittdin tdrkedksi. Vertaisten tuki, kannustus ja ajatusten
vaihto tulivat Waldéninkin (2006, 274) tutkimuksessa esille arjessa jaksamista tukevana asiana.
My®ds Tonttilan (2006, 132—133) tutkimustuloksissa todettiin kokemusten jakamisen samanlaisessa

tilanteessa olevien ditien kanssa tukevan omaa selviytymista.

Myds omaiset koettiin arjessa selviytymistd vahvistavina tekijoind. Yksi perheistd sai paljon apua
omaisilta, kun taas toisen perheen kohdalla omaiset olivat niin kaukana, etteivét pystyneet arjessa
auttamaan, vaan vierailut olivat hyvin satunnaista, mutta odotettua ekstraa. Kolmannessa blogissa
taas todettiin sukulaisten kaikonneen jonnekin, eivitkd he aluksi tarjonneet apuaan, miki loukkasi
kirjoittajan tunteita. Aikaa mydden hekin uskaltautuivat kuitenkin opettelemaan vammaisen lapsen
hoitoa ja alkoivat osallistua hoitotyohon lyhyitd aikoja, jolloin vanhemmat piaisivit hetkeksi

hengdhtdmain.

Myos puolisoilta saatiin apua ja tukea vaikeiden asioiden ldpikdymisessd. Toisaalta aineistosta
nousi esille, ettei vaikeimmista asioista aina valttiméttd pystytty keskustelemaan edes oman
puolison kanssa. Vaikeat asiat konkretisoituivat niistd puhumalla, joten aina ei oltu valmiita
kohtaamaan niiden herdttdmié tunteita eikd asioista uskallettu puhua. Myds asioiden tydstaminen ja
jakaminen blogikirjoituksissa toimi voimaannuttavana: niistd saadut positiiviset kommentit
ilahduttivat ja kirjoittajat kokivat jakavansa blogien kautta tidrkedd vertaistukea muille,
vastaavanlaisissa tilanteissa oleville perheille. Blogien kautta oli lisdksi l0ydetty muita
erityislapsiperheitd omaan ystdvépiiriin. My0s ystdvien kanssa vietetyt hetket toivat kaikkien
tutkittavien kohdalla piristystéd arkeen ja saivat ajatukset hetkeksi muualle sitovasta lapsen hoidosta.
Tonttilan (2006, 137-138) tutkimuksessa ainoastaan kaksi ditid puhui omista henkilokohtaisista
ystivistddn ja yleensd ystdvit olivat perheen yhteisid tuttavaperheitd. Perhetilanteen takia omille
ystédville jdi ehkd hyvin vdhén aikaa. Tédssd aineistossa kaikki tutkittavat puhuivat ystivistdan. Aikaa
ja tilaisuuksia ei vilttdmattd ollut kovinkaan paljon heitd tavata, mutta ystivit sekd sukulaiset

koettiin kuitenkin térkeiksi, omaa jaksamista tukeviksi tekijoiksi.

Aineiston mukaan lapsi ja oma perhe olivat tirkein kantava voima arjessa. Rakkaus omaa lasta
kohtaan kantoi arjessa eteenpdin. Kaikissa blogeissa korostuivatkin arjen kantavana voimana ne

hetket, kun lapsella on hyvd olla. Kun lapsi on tyytyvdinen, myds vanhempi kokee tyydytysti
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vanhemmuudestaan. Ne hetket, kun kaikki on hyvin, olivat kuitenkin niin harvinaisia, ettd olotilaa
kuvattiin kirjoituksissa jopa kummalliseksi. Ndistd hyvistd hetkistd osattiin kuitenkin aineiston
mukaan nauttia ja niiden varassa jaksettiin taas paremmin eteenpdin. Hyvié hetkid varjosti kuitenkin
jatkuva huoli tulevasta — seuraavaa romahdusta alettiin jo pelétd ja odottaa. Se kuvastaakin hyvin
sitd valmiustilaa, missd vanhemmat joutuvat vaikeavammaisen lapsen kanssa eldmédn. Jatkuva
epidvarmuus ndyttdytyi aineistossa selkedsti. Hyvistd hetkistd haluttiin nauttia, mutta koko ajan
taustalla oli pelko tilanteen kddntymisestd taas huonompaan suuntaan. Niinpd hyvistd hetkistd ei

uskallettukaan aina nauttia tdysin siemauksin, koska peléttiin jo seuraavaa takaiskua.

Normaalissa lapsiperheen arjessa toimiminen antaa Waldénin (2006, 274) tutkimuksen mukaan
vanhemmille voimia. Myds Maul & Singer (2009, 164) olivat tutkimustuloksissaan tuoneet esiin,
ettd vanhemmat pyrkivdt rakentamaan perhe-eldminsd niin normaaliksi kuin mahdollista ja
tekemién lapsensa eldmaistd niin tyypillistd, kuin mahdollista. Samat huomiot tulivat esille omassa
tutkimusaineistossani. Arjessa haluttiin pitdé kiinni tietyistd “normaalin elimén mittareista” ja tehda
sithen liittyvid asioita lapsen vammaisuudesta huolimatta. Toisaalta esimerkiksi kodin ulkopuolella
litkkkuminen vaatii suunnittelua, koska tarvittavat apuvilineet sekd lddkkeet on oltava mukana ja
mahdollisuus vaipanvaihtoon tai syottdmiseen 10ydyttivi. Kaikkea ei edes pysty vaikeavammaisen
lapsen kanssa tekemddn, mikd aiheutti pettymystd ja katkeruuttakin. Yksi normaalin eldmin
mittapuu, joka nousi aineistosta esiin, oli tyossdkdynti. Kaikissa tutkimuksen perheissd vanhemmat
olivat tydeldmassd. Tyd koettiin tarkedksi eikd kukaan vanhemmista halunnut jadadd kokonaan
kotiin. Ty0 toi vaihtelua ja sisdltod arkeen, mutta toisaalta tyon ja arjen yhteensovittaminen oli
vililld hankalaa ja kuormittavaa. Tonttilan (2006, 133—134) tutkimuksessa nousi myos esiin tyon

merkitys vastapainona ja vaihtelun tarjoajana perhe-eldmalle.

Kaikilla tutkimuksen lapsilla oli kéytdssdén runsaasti erilaisia apuvilineitd, joista blogeissa
mainittiin esimerkiksi panda-tuoli, seisomateline, suihkualusta, zitzi-tuoli, ortoosit, gastrostooma-
ruokintaletku sekd rattaat. Apuvilineet helpottivat arkea huomattavasti, mutta toisaalta yhdessi
blogeista mainittiin niiden aiheuttavan alussa my0s ahdistusta, koska ne niin selkeésti ilmensivét ja
korostivat lapsen vammaisuutta. Toiset tutkittavista joutuivat odottelemaan tarvittavia apuvilineitd
pitkddn ja kyselemédn niiden perddn, kun taas toiset saivat ne hyvin nopeasti kdyttoonsi. Ongelmia
oli my6s apuvilineiden sopivuudessa ja tarvittavien muutosten saamisessa nithin. Aina ei toimivaa
apuvilinettd myoskddn tahtonut 16ytyd, mikéd aiheutti turhautumista. Apuvélineiden saatavuudessa
sekd niiden toimituksen kestossa varmasti ndkyykin palveluiden saannin paikkakunnittainen

vaihtelu.
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Kaikkien tutkimusaineiston lasten kohdalla terveydentilaa varjostivat monet vammat ja sairaudet,
jotka vaativat jatkuvaa seurantaa ja voinnin tarkkailua. Kaikilla terveydentila wvaihteli ja
ladkarikontakteja oli paljon. Vanhemmat olivatkin jatkuvasti valmiustilassa” ja joutuivat myos
olemaan poissa toistd lasten sairastellessa. Infektioherkkyys aiheutti kotihoitojaksoja tavanomaista
enemmaén. Lapsen sairastellessa vanhemmat olivat entistd enemmaén kiinni lapsensa hoidossa ja unet
jéivit myos vield vihemmélle, mikd lisdsi kuormitusta. Infektioherkkyys aiheutti perheissd myos
eristdytymistd, koska vierailuja ja kodin ulkopuolista litkkumista oli tarvittaessa rajattava lapsen
hyvinvoinnin varmistamiseksi. Lisdksi infektiot aiheuttivat lapsille normaalia vakavampia oireita
perussairauksien ja vammojen takia, joten aineistosta tulivat esille myds sairaalajaksot infektioiden

takia. Arki kuvastuikin blogeissa eldmiseksi “’veitsen terdlla”.

Perheiden arkea varjostivatkin aineiston mukaan erityisesti hoidon sitovuus sekd jatkuvassa
“valmiustilassa” eldminen. Vanhemmat olivat 24 tuntia vuorokaudessa kiinni lapsensa hoidossa,
koska lapset vaativat jatkuvaa valvontaa ja voinnin seurantaa. Vanhemmat eivét voi antaa otteensa
herpaantua hetkeksikéén, vaan he ovat jatkuvasti “kiinni” lapsessaan. Tdméd sitovuus koettiin
aineistossa raskaaksi, se ettd on konkreettisesti vastuussa lapsensa hengestd. Aineistosta tuli esille
my0s “laheltd pit1” -tilanteita, kun vanhemmat luulivat menettdvédnsi lapsen ja se, miten raskaasti
vanhemmat ndma tilanteet kokivat. Aineistosta tulikin vahvana esiin kokemus siité, ettd vanhemmat
ovat kahlittuina lapsensa hoitoon. Blogeissa on viittauksia rangaistukseen ja jopa vankilaan, miki
konkretisoikin sen sitovuuden, minkd lapsen vaikeavammaisuus perheen eldméén aiheuttaa. Myds
Waldenin (2006, 137-138) tutkimustulosten mukaan perheen selviytymisen suhteen vaikeimmassa
asemassa ovat monivammaisten lasten perheet, joissa lapsi tarvitsee jatkuvaa apua ja ldsndoloa.
Perheen aikataulut on rakennettava lapsen hoidon sekd kuntoutuksen vaatimalla tavalla ja

vanhempien oma aika on kortilla.

Mikéli nykyinen trendi perherakenteiden muuttumisessa jatkuu, yhd harvemmassa perheessd
molemmat aikuiset ovat lapsen omia vanhempia. Vammaisen lapsen perheessd yhteenkuuluvuus voi
vahvistua — tai toisaalta perhe voi hajota. Perheen hajotessa syntyy yhden vanhemman talouksia,
useimmiten didin. Myo0s sisarusten eldmidin vammainen veli tai sisar vaikuttaa, koska huolena
saattaa olla tulevaisuuden hoitoratkaisut, kun vanhemmat eivit ole niisti endd huolehtimassa.
(Kaski, Manninen & Pihko 2012, 331.) Korkean elintason maissa tehdyissé tutkimuksissa on tullut
esiin, ettd avioeroluvut ovat vammaisten lasten vanhempien kohdalla merkittavasti korkeampia kuin
vammattomien lasten vanhempien keskuudessa. Myods sisarukset saattavat jaddd vdhemmille

huomiolle, kun vanhemmat yrittdvit vastata vammaisen lapsen tarpeisiin. Yleensd vammaiset lapset
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kuitenkin ovat vanhempiensa ja sisarustensa rakastamia seké arvostamia ja erityisesti didit saattavat
kehittdd monia uusia taitoja ja kykyjd hoivaajan roolinsa kautta. Perheet ovat ensimmadisid
oppimisen ja suojelun ympéristoja lapsille, joten vanhempien ohjaus ja neuvonta ovat térkeitd

tekijoitd edistiméén positiivista vuorovaikutusta madriteltdessd vammaisuutta. (WHO 2012, 15.)

My0s tissé aineistossa yksi tutkittavista paédtyi avioeroon, mutta pohti eron syiden johtuvan muista
seikoista kuin lapsen vammaisuudesta. Toisessa perheessd taas eroa pohdittiin, mutta lapsen
vammaisuus muodostuikin puolisoita yhdistdvédksi ja parisuhdetta lujittavaksi tekijdksi. Myos
perheen muiden lasten rooli pohditutti blogeissa ja vanhemmat potivat huonoa omaatuntoa, koska
kokivat terveen sisaruksen jddvin toisinaan liian vdhille huomiolle. Blogeissa tuli esille myds se,
ettd vanhemmat 10ysivét itsestddn uusia kykyjd vammaisesta lapsesta huolehtiessaan. Blogeista
vilittyi my0s vahvana rakkaus vammaista perheenjdsentd kohtaan sekd vankkumaton sitoutuminen

vaikeavammaisen lapsen hoitoon.

Maul & Singer (2009, 164) ovat selvittdneet, miten perheet ovat valinneet ne piivittiiset rutiinit,
joiden avulla ovat mukautuneet vammaisen lapsensa tarpeisiin. Yleisimmin mainittu keino oli
“yritys ja erehdys”. Muita esille tulleita keinoja olivat tutkimustiedon hyddyntdminen seka
vanhempien keskindinen vuorovaikutus. Myos tdssd tutkimusaineistossa tuli esille ’yritys ja
erehdys”, se ettd perheet kokeilivat erilaisia keinoja ja muuttivat niitd sen mukaan, miten ne perheen
arjessa toimivat. Myos vanhempien vélinen vuorovaikutus, se ettd yhdessd péatettiin, miten lapsen
parhaaksi toimitaan ja tuetaan toinen toista, tuli esille aineistossa. Sen sijaan tutkimustiedon
hyddyntdminen ei juurikaan aineistossa ndkynyt. Siihen olisikin ehkd jatkossa syytd panostaa ja

ammattilaisten jakaa enemmin myds tutkimustietoa vanhemmille.

Tilapdishoito hengdhdyshetken tarjoajana arkeen jakoi blogeissa mielipiteitd ja tuntemuksia.
Toisaalta oma aika tuntui hyvélté ja sai tehdd keskeytyksettd sellaisia asioita, joita ei lapsenhoidon
lomassa kyennyt tekeméén, kun taas toisaalta lapsen vieminen vieraan hoitoon aiheutti syyllisyyden
tunteita. MyOs se mietitytti, saako kokea iloa siitd, ettd on hetken erossa omasta lapsestaan.
Tilapdishoitoon suhtautumiseen vaikutti myds se, oliko perheessd muita lapsia. Tilapdishoito tarjosi
mahdollisuuden keskittyd muihin lapsiin tdyspainoisesti, tehdd asioita, joita ei vaikeavammaisen
lapsen kanssa voi tehdd. Toisaalta perheessd, jossa ei muita lapsia ollut, ei kodin ulkopuolista
tilapdishoitoakaan kaivattu. Silloin ei myo6skddn tarvinnut kantaa huonoa omaatuntoa siitd, ettd
muut lapset jdisivdt vihemmaélle huomiolle. Yhdessd blogeista tilapédishoitoa pohdittiin erittdin

paljon ja se heritti voimakasta ahdistusta. Tutustuminen mahdolliseen tilapdishoitopaikkaan oli
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negatiivinen kokemus eikd vakuuttanut ditid eikd my0skiin saanut hintd ajattelemaan oman lapsen
tilapdishoitoon viemisté realistisena vaihtoehtona, vaikka olisikin sitd kautta saanut kaipaamansa
hengdhdystauon kuormittavaan arkeen. Yhdessé perheisti oli 16ytynyt toimiva hoitojirjestely siten,
ettd he saivat hoitajan kotiinsa, jolloin vanhemmat pystyivit hetkeksi irrottautumaan hoitotydstaan
esimerkiksi pihatoistd huolehtimiseen. Téllaisia joustavia hoitojérjestelyja olisikin jatkossa syyté
kehittdd, jotta vanhemmat saavat kaipaamiaan hengdhdystaukoja tukemaan vaativaa hoito- ja

kasvatustyotadn.

6.4 Yhteistyo arjen rakentamisessa

Téassd osiossa keskityn kuvaamaan blogeissa esille tulleita kuvauksia yhteistyostd ammattilaisten
kanssa siind vaiheessa, kun diagnooseja on ldydetty ja arkea ldhdetddn uudelleen rakentamaan
lapsen sairauden ja vamman ehdoilla. Esittelen taulukossa pddtulokset yhteistyOstd arjen
rakentamisessa sekd aineistondytteet, joiden kautta tuloksiin on paddytty. Sen jdlkeen avaan blogien

siséltod lisdd ja analysoin tutkimustuloksia tarkemmin.

Yhteistyo arjen Piidtulokset Aineistoniytteet
rakentamisessa

Asioiden hoituminen | Byrokratia kuormittaa | “lisdd byrokratiaa” (a)
“papereiden tayttimistd” (b)
“byrokratiapaska” (c)

Yhteistyon toimivuus | Taistelu “vaikeat vanhemmat tddlld” (a)

"ei tunne meiddn perheen eldmdd” (a)
“kayttavit lastensuojelua hyvikseen” (a)
“kohtelu tuntuu ikdvdille” (b)
“pienimuotoinen taistelu” (c)

Kumppanuus “ihana lddkdri” (a)

“asioista on voitu keskustella” (a)
“pddtdkset on pitineet” (a)
“onneksi apua on saatavilla”(b)
“pelastava enkeli” (c)

"huipputyyppeji” (c)

Taulukko 6.4: Yhteistyo arjen rakentamisessa
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Waldénin (2006, 271) tutkimuksen mukaan byrokratia koettiin hankalaksi ja erilaisten tukien
hakeminen oli sitd vaikeampaa, mitd vaikeampaa perheen selviytyminen neurologisesti sairaan tai
vammaisen lapsen kanssa oli. Sama tuli vahvasti esille myos téssd tutkimuksessa. Yhteiskunnan
taholta saadusta tuesta ja avusta oltiin kiitollisia, mutta sen vaatima byrokratiarumba koettiin
raskaaksi. Arki itsessdén on vaikeavammaisen lapsen kanssa vaativaa, joten avun saamisen soisi
olevan helpompaa. Esimerkiksi Kelan etuuksia pitdd hakea uudelleen vuosittain ja niitd varten piti
hankkia tietyt lausunnot. Lausuntoja taas jouduttiin pyytimidn sekd odottelemaan, mika aiheutti
vanhemmissa turhautumista. My0s vammaispalveluiden hakeminen koettiin aineiston mukaan
hankalaksi, erityisesti asunnon muutostdiden sekd auton apuvélineiden osalta. Kaiken kaikkiaan
etuusrumba ndyttdytyi aineistossa varsin monimutkaisena ja kuormittavana sekd byrokraattisena.
Vanhemmat kuvasivatkin sitd yhtend suurimmista haasteista eldmissién eika sithen tahtonut kaiken

muun keskella riittdd voimavaroja.

Waldenin (2006, 148) tutkimuksen mukaan sosiaalitoimi, kotipalvelu, terveyskeskus, Kela ja
virastojen henkilokunnan ammattitaito sekd palvelualttius toimivat perheiden mielestd tyydyttavésti
ja kaikenlainen hakemusten tiyttdminen koettiin hankalaksi. Té&méan tutkimusaineiston pohjalta
voidaan todeta terapeuttien ja pdivdhoidon henkildston saaneen yleisesti ottaen kehuja ja kiitosta
vanhemmilta. Heiddn koettiin pddasiassa toimivan aidosti lapsen ja koko perheen hyvinvointia
tukevalla asenteella. Mutta terveydenhuollon, sosiaalitoimen ja Kelan tyontekijoiden suhteen
mielipiteet vaihtelivat. Se, ettei vanhempia ja heidin huoliaan aidosti kuunneltu tai se, ettd paatosten
ja lausuntojen saaminen kesti, aiheutti mielipahaa. Autio ja Nurmi-Koikkalainen (2015, 234-235)
toivat tutkimuksessaan esiin kuntien resurssipulan, mikéd saattaa osaltaan pitkittdd lausuntojen ja

padtdsten saamista.

Ammattilaisten midrd lapsen asioiden ympérilld lisddntyi heti diagnoosin saamisen jalkeen.
Erityisperhetyontekijd ja kunnan palveluohjaaja muun muassa antoivat tietoa sairauden kulusta ja
tukimuodoista sekd antoivat kuntoutukseen liittyvdd materiaalia, miké koettiin positiivisena asiana.
My0s ne ammattilaiset, jotka aidosti kuuntelivat sekd ymmairsivit ja joilla oli aikaa, nousivat esiin
aineistosta. Positiivisena koettiin my0s verkostopalaverin jirjestiminen sddnnollisesti siten, ettd
kaikki lapsen asioita hoitavat tahot kokoontuivat yhteen. Sitd kautta saadaan varmistettua, ettéd
kaikki saavat ottaa asioihin kantaa eivdtkd asiat muutu matkan varrella. Ammattilaisten maaria
lapsen asioiden ympdrilld kuvastaa hyvin yhdessd blogissa mainittu verkostopalaveri, johon
osallistui perheen lisdksi perdti 12 henkil6d. Sitd nimitettiin aineistossa termilld ”/oistojuttu”, mika

kuvastaa hyvin, miten antoisana tillaista asioidenhoitotapaa pidettiin. Téllainen verkostotydskentely

47



helpottaa perheitd, koska samalla kertaa hoituu asioiminen monen tahon kanssa. Kaikki saavat myds
saman tiedon ja asioista pystytddn keskustelemaan yhdessd, jolloin jokaisen asiantuntijuus tulee
kaikkien osallistujien kayttoon. Waldenin (2006, 148) tutkimuksen mukaan virastoissa juokseminen
koettiin hankalaksi, joten tdmin tutkimuksen aineistossa esille tullut verkostotydskentely helpottaisi
virastoasioiden hoitamista. Se tukee osaltaan my0s perheiden arkea, koska monta asiaa saadaan

késiteltyd yhdelld kertaa.

Ammattilaiset ja vanhemmat ovat molemmat kasvatusasioiden ammattilaisia: ammattilaisten
asiantuntijuuden taustalla on koulutus, kun taas vanhempien asiantuntijuus rakentuu kokemukseen
omasta lapsesta (Vidén 2007, 107). Maul & Singer (2009, 166) esittivat tutkimuksessaan, ettd
ammattilaisten tulisi avoimesti tutustua sithen laajaan yksilollisten sopeuttamistoimien kirjoon, joita
perheet ovat tehneet vammaisen lapsensa hyvéksi. Silli tavoin saadaan hyddyllistd tietoa
perhekeskeisen tyoskentelyn pohjaksi. Tutkimusaineistostani nousi kuitenkin esiin, etteivit
ammattilaiset aina tunnustaneet vanhempien asiantuntijuutta lapsensa suhteen eikd vanhempien
huolta tai ndkemyksid otettu tosissaan. Kokemus oli my0s, ettei ammattilaisten nikemyksid aina
ollut lupaa kyseenalaistaa. Pditoksid lapsen kuntoutuksen suhteen tehtiin jopa tdysin vanhempia
kuulematta. Vililli vanhemmista jopa tuntui, ettd joku toinen tuntui tietdvdn paremmin, miten
lapsen kanssa tulisi toimia, vaikkei edes tuntenut lasta. Ammattilaisten muodostama verkostoa
kuvattiin aineistossa myos kylmiksi ja etdiseksi, milld ei ole kosketusta perheen arkeen. Myos
Waldénin (2006, 266) tutkimuksessa todettiin sairaalassa olevan lilan ammattilaiskeskeinen

tyoorientaatio sekd lapsen negatiivisia asioita korostava suhtautumistapa.

Nitkin ja Vuwori (2007, 10) ovat pohtineet perhetydon oikeutusta ja sitd, kenen aloitteesta
ammattilaisten apu, ohjaus tai kontrolli viridd. Myos Maittd (2011, 83) toteaa, ettd ekokulttuurista
ympéristdd on aina arvioitava sen mukaan, mink&laisen merkityksen perhe sille antaa. Ammatti-
thmiset tekevét usein mielestddn objektiivia arviointeja perheen ekokulttuurisesta ympiristosti ja
tekevit suosituksia ndkemystensad pohjalta. Ne muuttavat perheen arkea kuitenkin vain, jos perhe
itse arvioi ne merkittdviksi ja mahdollisiksi. Pahimmillaan ammatti-ihminen saattaa aiheuttaa
perheille lisdé stressid hyvéa tarkoittavilla ohjeillaan, ellei hén tunne perheen omia painotuksia ja
arvostuksia. Tutkimusaineistostani tulikin esille, etteivit tutkittavat aina halunneet ottaa vastaan
kaikkea tarjottua tukea, koska olisivat joutuneet liikaa jdrjestelemédidn omaa arkeaan lisdapuja
varten. Lisdavut tarkoittavat aina my0s oman eldmédn avaamista uusille ihmisille, mikd koettiin
toisinaan raskaaksi. Avun torjumista ei aina kuitenkaan tunnuttu ymmartidvin. Olennaista onkin,

ettd tarvittu sekd tarjottu apu kohtaavat ja ovat oikea-aikaisia. Ei liene tarkoituksenmukaista tarjota
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perheelle vikisin apua, jonka se kokee rasitteeksi. Aineiston mukaan voidaankin todeta, ettéd
perheen tulee itse haluta apua, jotta se voisi olla toimivaa, joten vanhempia tulisi téssdkin asiassa
kuulla. Tarjotun avun tarkoitus ei ole suinkaan hankaloittaa perheiden arkea entisestddn tai aiheuttaa

stressid, joten perhekeskeisyys on avun ja tuen jirjestdmisessd avainasemassa.

Elleivat vanhemmat saa riittdvadd tukea, seuraa véhittdinen turhautuminen ja perhe saattaa jopa
vetdytyd yhteistyostd. Osa vanhemmista on avoimen tyytymittomid, jolloin he saattavat saada
ammatti-ihmisiltd hankalan vanhemmat leiman. Ammatti-ihmisten olisikin silloin syytd pysdhtya
miettimadn, onko vanhempia kuultu ja onko perheen huolenaiheita mahdollisesti sivuutettu. (Mé&éatta
2001, 63 — 65.) Tonttilan (2006, 116) tutkimuksessa tuli esiin, ettd vammaisten lasten &idit ovat
joutuneet taistelemaan lapsensa oikeuksien puolesta. Samat seikat tulivat myds tdmén aineiston
pohjalta esiin. Palvelujen saaminen kuvastui useissa kirjoituksissa taisteluksi. Vanhemmat joutuivat
pitimddn lapsensa puolia ja taistelemaan hédnelle kuuluvien oikeuksien puolesta.
Tutkimusaineistosta nousi useampaan kertaan esille my6s uhka hankalan didin leimasta, jos vaatii
lapselleen hinelle kuuluvia oikeuksia. Airiesimerkkini aineistosta tuli esiin, etti erimielisyys
lapsen palveluiden jarjestimisestd oli johtanut jopa lastensuojeluilmoituksen tekemiseen. Perhe koki
saaneensa loukkaavaa ja nOyryyttdvad kohtelua ammattilaisten taholta, jolloin sietokyky oli

ylittynyt ja tilanne oli johtanut tapahtumaketjuun, jonka seurauksena lastensuojeluilmoitus tehtiin.

Aution ja  Nurmi-Koikkalaisen (2015, 233) tutkimuksessa korostui tydntekijéiden
vuorovaikutustaitojen keskeinen rooli ja sama tuli esille tdmén tutkimusaineiston pohjalta. Pienet
kauniit sanat ja positiiviset kommentit lapsesta ammattilaisen lausumana koettiin lohdullisena ja
niitd arvostettiin. Aineistosta nousi esille positiivisena kokemuksena myds se, kun ammattilaiset
lapsen lisdksi kantoivat huolta vanhempien jaksamisesta. Perheiden parissa tydskenteleviltd
ammattilaisilta — sosiaalityontekijat mukaan lukien — vaaditaankin herkkyyttd vammaisten lasten ja
heididn perheidensd kanssa toimittaessa. Perheet joutuvat kdymédédn lépi vaikeita asioita ja tunteita
vaikeavammaisen lapsensa takia, kuten surua, epidtoivoa ja visymystd, joten he kokevat

voimakkaasti ammattilaisten kommentit — niin positiiviset kuin negatiivisetkin.

Yhdessd blogeista tuotiin erikseen esiin tapa, milld erds lapsen asioissa mukana toimiva
ammattilainen l&hestyi vaikeavammaista lasta, kokevana, tuntevana sekd ajattelevana yksiloné ja
miten hyviltd se vanhemmasta tuntui. Lihestymistapa ei ollut tutkittavan mukaan itsestdanselvyys
edes erityislasten parissa tydskentelevien ammattilaisten keskuudessa. Tdmid huomio onkin

huolestuttava ja osoittaa sen, etti vammaissosiaalitydssd tarvitaan erityistd herkkyyttd, tietimysti
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vammaisuudesta sekd vuorovaikutustaitoihin panostamista. Aineistossa nousevatkin hyvin esille ne
positiiviset kohtaamiset ammattilaisten kanssa, joita perheilld oli ollut ja miten yksittdisen
tyontekijdn asenne voidaan kokea voimaannuttavana. Aineistossa nousi selkedsti esiin myds
ammattilaisten kanssa tehtdvddn yhteistyOhon liittyva ristiriitaisuus: yhteistyd kuvastuu toisaalta
taisteluna, toisaalta taas kumppanuutena. Kohtaamisiin tulisikin jatkossa erityisesti panostaa, jotta
perheiden ja ammattilaisten yhteistyOssd pédstdisiin enenevédssd midrin taistelusta kohti aitoa

kumppanuutta.

6.5 Milti nayttiaa tulevaisuus?

Téassd osiossa késittelen vanhempien blogeissa esille tuomia ajatuksiaan tulevaisuuden suhteen.
Tuon taulukossa esiin péédtulokset sekd aineistondytteet liittyen vanhempien ajatuksiin lapsen
tilanteesta, omasta jaksamisesta sekd asennoitumisesta tulevaisuuteen. Sen jilkeen avaan blogien

siséltéd enemmén ja analysoin tutkimustuloksia tarkemmin.

Tulevaisuus Paitulokset Aineistoniytteet
. “vie tyton kokonaan’ (a
Lapsen tilanne Pelko lapsen b . . ..( )
L ‘joudun hyvdistelemddn” (b)
menettimisesti

“ajattelin lapseni olevan kuollut” (c)
“on vastuussa lapsensa hengestd” (c)

“ajattelemaan omaakin jaksamista” (a)
“arjesta... sairauden kanssa ei saa lomaa”(b)
“antanut koko eldmdni” (c)

“kun oma kroppa ei... endd kestd” (c)

Oma jaksaminen | Huoli omasta
jaksamisesta

“olisi ihanaa eldd vailla huolta” (a)
“tulevaisuus on mietityttinyt” (b)
el voi tietdd mitd huominen tuo” (c)

Asennoituminen | Huoli tulevaisuudesta
tulevaisuuteen

"silti jaksan toivoa ja uskoa” (a)

“me eldmme tdssd ja nyt” (a)

“nautittava tdistd hetkestd” (b)

“huomenna se voi olla liian myohdistd” (b)
“loppupeleissd asenne ratkaisee” (c)
“nautin tdstd hetkestd” (c)

Hetkessd eldaminen /
positiivinen asenne

Taulukko 6.5: Tulevaisuus
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Aineistosta nousi selkedsti esille epdvarmuus lapsen tilanteesta sekd sen aiheuttamana tietty
tulevaisuudettomuuden tunne ja sen raskaus. Huoli lapsen voinnista ja omasta jaksamisesta
mietityttivat kaikkia kirjoittajia. Toisaalta kaikissa blogeissa painotettiin tdssd hetkessad elamista ja
nauttimista niistd tuokioista, kun kaikki vaikutti olevan hyvin. Asennoituminen tulevaisuuteen
kuvastuikin aineistossa kahtiajakoisena: toisaalta tulevaisuutta leimasi pelko ja huoli, toisaalta taas
pysdhdyttiin nauttimaan hetkistd. Aineistosta tuli myds esille, ettd silloin kun kaikki vaikutti
hyvaltd, peléttiin jo seuraavaa romahdusta tilanteessa. Epdvarmuus leimasikin kaikkien tutkittavien
elamdd, joten tulevaisuutta ei kovin paljoa edes haluttu miettid. Ajatuksia tulevaisuuden suhteen
tuotiin blogeissa esille satunnaisesti, pienissd erissd, eikd niitd valttiméattd aina ldhdetty sen
tarkemmin pohtimaan, miki kuvastaa osaltaan tiettyd tulevaisuudettomuuden tunnetta — tai pelkoa
siitd, miltd tulevaisuus ndyttdd. Yhdessd blogeista tulevaisuus kuvastui pimeéni tunnelina, miki

kuvastaakin hyvin vanhempien epdvarmuutta tulevaisuuden suhteen.

Kaikissa blogeissa tuli esille, ettd vanhemmat pohtivat my0s omien unelmiensa romuttumista lapsen
vammaisuuden myotd. Se, ettei oman lapsensa kanssa pddsekddn tulevaisuudessa nauttimaan
sellaisista asioista, joista oli haaveillut, aitheutti katkeruutta ja surua. Myds se, ettei lapsi pidse
osalliseksi kaikista niistd asioista, mistd terveet lapset pddsevit nauttimaan, aiheutti vanhemmille
mielipahaa. Kaikista blogeista tuli esille myds se, ettd vanhemmat joutuivat kysyméén, miksi juuri
heidin lapselleen ja heille kdvi ndin. Yhdesséd blogeista diti mietti myos, joutuuko hdn uhraamaan

koko loppueldménsd oman lapsensa hoidolle ja luopumaan omista haaveistaan.

Vanhempi on aina vanhempi lapselleen, mutta mihin loppuu vammaisen lapsen vanhempien
vastuu? Aineistosta tuli esiin vahvana, miten paljon jo pienen lapsen vanhempia pohditutti lapsen
laittaminen mahdollisesti joskus asuntolaan asumaan. Se tuntui hylkd&miseltd ja pelkkd asian
ajatteleminen aiheutti omantunnontuskia. Toisaalta aineistosta nousi esiin myds vanhempien
realistinen ndkemys omista voimavaroistaan: omaa lasta haluttiin hoitaa niin pitkddn, kun omat
voimavarat riittdvit. Kaikki tutkittavat olivat hyvin sitoutuneita lapsensa hoitoon ja halusivat
tulevaisuudessakin huolehtia oman lapsensa hoidosta, mutta samalla he kantoivat myos huolta
omien voimavarojensa riittdvyydestd. Tonttilan (2006, 101) tutkimuksessa tuli myos esiin, ettd
omaa lasta halutaan hoitaa mahdollisimman pitkddn, mutta oma jaksaminen epdilyttdd. Monia diteja

myds ahdisti ajatus, ettd lapsi jad koko loppuidkseen hoidettavaksi kotiin.

Yhdessd blogissa kuvailtiin omia toiveita sellaisiksi, jotka eivit nidytd kovin epitodenndkdisiltéd ja

haaveita sellaisiksi, joiden toteutumiseen ei oikeasti itsekddn usko. Esimerkkind toiveesta mainittiin,
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ettd lapsi oppisi istumaan itsendisesti ja haaveesta, ettd hdn oppisi kéveleméédn. Aineistosta nousikin
toisaalta esille toiveita ja haaveita tulevaisuuden suhteen ja toisaalta taas se, ettei tulevaisuutta
litkkoja mietitty, vaan pyrittiin eldiméén hetkessd ja nauttimaan siitd. Tarkein toivomus kaikille oli

tulevaisuuden suhteen se, ettd lapsella olisi hyva olla.

Lapsiasiavaltuutetun toimiston julkaisussa todetaan useimpien vanhempien sopeutuvan hyvin
vaativaan tilanteeseen. Koko perhe joutuu kuitenkin kohtaamaan monia ongelmia ja kestdméaidn
ahdistusta, jos esimerkiksi vammaisen lapsen hengissd sdilyminen on epdvarmaa. (Hujala 2011, 19.)
Aineiston pohjalta voidaankin todeta, ettd vaikein ajatus, jota vaikeavammaisen lapsen vanhemmat
joutuvat miettimiin, on lapsen mahdollinen menettdminen. Kaikki aineiston lapset olivat vaikeasti
sairaita ja monivammaisia, joten menettdmisen pelko oli jollain tasolla 14snd koko ajan. Asia on
kuitenkin vaikea eika siitd ole helppoa puhua — tai edes ajatella. Jonkin verran blogiteksteissi asiaa

kuitenkin tyOstettiin.

Vaikka perheet eldvétkin jatkuvassa pelossa ja huolessa, kaikista blogeista nousee kuitenkin erittiin
vahvana esiin toivo paremmasta huomisesta. Vaikka toivottomuus toisinaan vie hetkeksi voiton,
nousee toiveikkuus aina uudelleen pintaan. Erityistd kaikissa blogeissa onkin se, ettd vaikka eldma
perheitd koetteleekin, eivdt vanhemmat missdén vaiheessa ole kokonaan luovuttamassa, vaan
jaksavat aina 10ytdd voimavaroja itsestddn. Aineiston mukaan kaikki vanhemmat kokivat
vammaisen lapsen vanhemmuuden kasvattaneen heitd ihmisend ja he olivat 16ytineet uusia piirteitd
itsestddn. Kaikki tutkittavat my0s muistuttelivat itseddn hyvien asioiden ndkemisestd ja pyrkivét
keskittymdén niihin. Tutkittavat tekivdt myos itselleen lupauksia valittamisen vihentdmisestd. Yksi
tutkittavista totesi lapsen antavan paljon enemmén kuin vaativan ja ettd eldmé on ndin tdydellistd ja
thanaa. Tédllainen asennoituminen ndyttdisikin aineiston mukaan kantavan eteenpdin ja vahvistavan
voimavaroja myds tulevaisuuden suhteen. Se, ettd tutkittavat pohtivat omia voimavarojaan ja
pyrkivat ndkeméén positiivisia asioita ympdrillddn — kaikesta arjen raskaudesta huolimatta — antaa

voimia ja auttaa matkalla kohti tulevaa.

6.6 Yhteistyossi kohti tulevaa

Téssd osiossa késittelen niitd teemoja, jota liittyvét tulevaisuuden yhteistyohon ammattilaisten ja
perheen kesken sekd yhteistyon kehittdmiseen. Olen ldhestynyt aihetta kiinnittdimélld huomioni

nithin blogikirjoituksiin, joissa tuotiin esille ajatuksia toimivasta yhteistyOstd ja toiveita seka
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odotuksia ammattilaisten kanssa tehtdvin yhteistyon suhteen. Esittelen taulukossa pditulokset ja
aineistondytteet niihin liittyen. Sen jilkeen tuon esille blogiteksteissd esiteltyjd asioita lisdd ja

analysoin tutkimustuloksia tarkemmin.

Yhdessi kohti Paitulokset Aineistonaytteet
tulevaa

Vanhempien toiveet | Asiakasladhtoisyys | “faistelen lapseni puolesta”(a)

yhteistyon suhteen “tunnemme lapsemme parhaiten” (a)
“viranomaiset ja lddkdrit... luottaisivat” (a)
“edelleen taistellaan” (b)

“joilla ei ole mitddn kdytdnnon kokemusta” (c)
“linjaus on... laiton” (c)

“byrokratiaa voisi... keventdd” (c)

Kumppanuus “suurkiitos... vammaispalvelulle” (a)
“tekevdt eldmdstamme helpompaa” (a)
“palveluiden kdyttdjid otettaisiin... mukaan
palveluiden kehittimiseen” (c)

“pyord lihti pyorimddn” (c)

“yhteistyo sujuu’’ (c)

Taulukko 6.6: Yhdessa kohti tulevaa

Aineiston mukaan vanhempien yhteistyd ammattilaisten kanssa néyttdytyi toisaalta taisteluna,
toisaalta taas kumppanuutena. Selvdd on, ettd lapsen oikeuksien puolesta taistelemisen sijaan
vanhemmat toivoivat yhteistyon tulevaisuudessa painottuvan enemméin kumppanuuden suuntaan.
Vanhemmat toivoivat, ettd heiddn asiantuntemustaan omaan lapseensa liittyvissd asioissa
arvostettaisiin, heitd kuunneltaisiin ja heihin luotettaisiin. Heidén toiveenaan oli myds se, ettd he

saisivat heille kuuluvat etuudet ja palvelut ilman taistelua seké ilman turhan raskasta byrokratiaa.

Portinvartiointi voidaan madritelld kohtaamiseksi, jossa toisella osapuolella on valta tehda
ratkaisuja, jotka vaikuttavat toisen osapuolen tulevaisuuteen. Portinvartijuus tarkoittaa vaikuttamista
sithen, miten asiakkaat saavat laissa sdddettyjd palveluja ja etuuksia. Kunnan hallintokulttuuri
muokkaa viranhaltijoiden portinvartijuutta. Joissain kunnissa kulut henkildityvét tukea jakavaan
sosiaalityontekijddn ja hidnen saatetaan arvella jakaneen tukea holtittomasti. Sosiaalityon

portinvartioinnissa ei huomioida ammatillista vastuuta laissa sdddetystéd yksilollisestd harkinnasta ja
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perustuslain takaamista kuntalaisten sosiaalisista ja taloudellisista oikeuksista. Néin sensuroidaan

sosiaalityd pois sosiaalityOstd ja jiljelle jatetddn vain byrokratiatyd. (Metteri 2004, 83—84.)

Vammaissosiaality0 tuli esille blogeissa jonkin verran. Kokemukset vammaissosiaalityon suhteen
vaihtelivat. Yhdessé blogeista vammaissosiaality0 sai kiitosta, kun taas kahdessa blogeista yhteistyo
ei ollut aina niin hedelméllistid. Sosiaalityontekijdd ei tavoitettu, soittopyyntdihin ei vastattu,
padtoksid joutui odottelemaan ja haettuja etuuksia ei saatu. Liséksi palveluiden hakeminen kuvastui
byrokraattisena paperisotana, johon perheilld ei tahtonut voimia riittdd. Blogeissa, joissa
kokemukset olivat negatiivisia, vammaispalvelu kuvastui etuuksien hakukanavana, kun taas
blogissa, jossa vammaispalvelu kuvastui positiivisemmassa valossa, painottui enemméin varsinaisen
sosiaalitydn rooli. Témin pohjalta voidaankin todeta, ettd vammaissosiaality6td tulisi jatkossa
kehittdd enemmin juuri varsinaisen sosiaalitydon suuntaan, ettei se endd tulevaisuudessa kuvastuisi
pelkkdnd byrokraattisena etuuksien hakukanavana ja vammaissosiaalityontekiji muuttuisi ndin

byrokraattisesta portinvartijasta kumppaniksi.

Sosiaalihuollon asiakaslain mukaan sosiaalihuoltoa toteutettacssa on ensisijaisesti otettava
huomioon asiakkaan toivomukset sekd mielipide ja asiakkaalle on annettava mahdollisuus osallistua
ja vaikuttaa palvelujensa suunnitteluun ja toteutukseen. Asiat on kisiteltdvi ja ratkaistava siten, etti
ensisijaisesti huomioidaan asiakkaan etu. Vammaispalveluissa tdimé tarkoittaa muun muassa sitd,
ettd vammaiselle henkillle on annettava mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa sithen, millaisia
tukitoimia hénelle jarjestetdén ja miten ne toteutetaan. Mitd henkilokohtaisempaa tarvittava palvelu
on, sitd enemméin korostuu palvelun hakijan oma mielipide. (Rity 2010, 96-97.) Tutkimukseni
kohderyhmén osalta kyse on hyvin henkilokohtaisesta palvelusta, koska asia koskee
vaikeavammaisen lapsen kotihoidon jérjestdmistd ja sen tukemista. Ndin ollen perheiden tulisi voida
osallistua heitd koskevien asioiden kisittelyyn ja heiddn mielipiteitddn tulisi kuulla.
Tutkimustulosten mukaan ndin ei kuitenkaan valitettavasti aina toimita. Perheilld oli kokemuksia,
ettei heiddn mielipiteitddn aina kuulla eikd heiddn nikemyksiinsé luoteta. Elleivdt vanhemmat koe,
ettd ammattilaiset arvostavat heiddn asiantuntijuuttaan oman lapsensa asioiden parhaana
asiantuntijana, ei yhteistyd kanna eteenpdin parhaalla mahdollisella tavalla eikd kumppanuutta

tavoiteta.

Asiakasldhtoisyys — asiakkaiden tarpeista ja tilanteista liikkeelle ldhteminen sekd asiakkaan
osallisuuden ja oman asiantuntijuuden kunnioittaminen — on sosiaalitydssé nihty eettisesti kestidvin

tyon tunnuspiirteend. Tyontekijan on kuitenkin vaikea aina toteuttaa asiakasldhtoisyyttd, koska
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ldsnd ovat myos instituutioiden asiakkuudelle asettamat kriteerit. Sosiaalityontekijd joutuukin
toisinaan puntaroimaan, liittoutuuko hin asiakkuutta rajoittavien institutionaalisten diskurssien vai
asiakkaiden suuntaan. Diskurssit ja kielenkdyttd liittyvédt yhteen, jolloin vuorovaikutuksessa
kdytetyt sanat ovat tietynlaista todellisuutta tuottavia valintoja, jonka kautta sosiaalityon
liittolaisuuden suunta paljastuu. (Juhila 2006, 249-253.) Kohtaamisilla sekd vuorovaikutuksella
onkin suuri merkitys siind, miten perheet kokevat yhteistyon toteutuvan. Se, miten perheet
yhteistyon kokevat, méérittelee my0Os suuntaa sille, miten hyvin perheet luottavat yhteiskunnalta

dapua saavansa.

Kaikissa blogeissa tulikin esille sekd hyvii ettd huonoja kokemuksia kohtaamisista ammattilaisten
kanssa. Toisaalta huonot kokemukset, viidrin asetetut sanat tai asennoituminen lannistivat, mutta
toisaalta taas hyvét kohtaamiset, kannustavat sanat ja empaattinen suhtautuminen nostivat mielialaa
valtavan paljon. Erityisen hyvéltd tuntuivat ammattilaisen kehut vanhempien hyvéstd hoidosta, ne
koettiin kannustavina ja voimaannuttavina. Tutkittavien tarinoiden perusteella tuleekin hyvin
vahvasti esiin se, miten suuri rooli kohtaamisilla on, ja miten ne voivat toisaalta painaa lokaan tai
toisaalta taas kohottaa pilviin. Aineiston pohjalta voidaankin todeta, ettd ammattilaisten tulisi
kiinnittdd kohtaamisiin erityistd huomiota, koska niiden merkitys on perheille valtavan suuri.
Positiivisten kohtaamiskokemusten kautta voidaan tukea perheiden omia voimavaroja — ja toisaalta
negatiivisten kohtaamiskokemusten kautta heikentdd perheiden voimavaroja. Mikéli perheet
kokevat yhteistyon toimivaksi ja perheiden voimavaroja saadaan vahvistettua, pystytdin myds

tulevaisuuteen suuntautumaan paremmista ldhtokohdista.

Yksi tutkittavista kisitteli blogikirjoituksessaan palautteen antamista. Hén koki, ettd heilld
palveluiden kéyttdjind on oikeus antaa niistd palautetta. Palautetta ei ole tutkittavan mukaan
tarkoitettu henkilokohtaiseksi arvosteluksi, vaan palautetta annetaan, jotta palveluita voitaisiin
kehittdd. Tdma onkin blogin kirjoittajalta tirked ja mielenkiintoinen huomio. Palautetta tulisi keréta
palveluiden kayttdjiltd itseltddn, koska vain he voivat arvioida palveluiden toimivuutta. Palautetta ei
tule kerétéd vain palautteen kerddmisen ilosta, vaan sen tarkoituksena ja tavoitteena on nimenomaan
palveluiden jatkuva arviointi ja niiden kehittdminen saadun palautteen pohjalta. Jotta asiakkaat ja
ammattilaiset voisivat yhdessd rakentaa tulevaisuutta, tulisi palautteen kerddmisen olla osa tyon
hyvid kdytintdjd. Aineiston pohjalta voidaankin todeta, ettd palautejérjestelmiin tulisi kiinnittda
jatkossa enemmén huomiota, jotta kehittimiskohteet tulisivat esille ja niihin voitaisiin tarttua. Ndin

vammaissosiaalitydtd voidaan jatkuvasti kehittdd vastaamaan paremmin perheiden muuttuvia
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tarpeita. Voidaan myds pohtia, kumpi tietdd palveluista paremmin, asiakas vai sosiaalityontekiji

(Langer & Lietz 2014).

Kohtuuttomuuden maédrittely on arviointia ja tirkedd on, kenen ndkdkulmasta arviointia tehdéén.
Arviointiin ~ sisdltyy aina arvondkokulma. Asiakkaan asema on jddnyt marginaaliin
hyvinvointipalvelujen ja  sosiaalitydon arvioinnissa. Laatujérjestelmid sekd toiminnan
tuloksellisuuden mittausta on tehty péddasiassa organisaation ja jérjestelmdn ndkokulmasta.
Jarjestelmd on kuitenkin luotu tuottamaan hyvinvointia niille, jotka oman eldméntilanteensa takia
ovat yhteiskunnan tuen tarpeessa, joten loogista olisi, ettd palveluja tarvitsevan asiakkaan
nikokulma olisi keskidssd myds palvelujen arvioinnissa. (Metteri 2004, 25-26.) Paynen (2014, 294)
mukaan empowermentin mukaiset kiytinnot auttavat ihmisid ylittiméédn esteitd ja saavuttamaan
toimijuus eldmissdén sekd padseméddn mukaan kehittimédn palveluita. Asianajo ja empowerment
liittyvét itseapuun sekd yksiloiden ja yhteisdjen osallistumiseen paitdksentekoon, joka vaikuttaa
heihin. Tamén tutkimusaineiston pohjalta voidaan todeta, ettei empowermentin mukainen
palveluiden kehittdmiseen ja pddtoksentekoon osallistuminen tdlld hetkelld tiysin toteudu, joten
sithen tulee jatkossa panostaa. Tulevaisuudessa palveluita tulee kehittdéd yhteistyossd, jotta voidaan

varmistaa, ettd palvelut kehittyvét asiakkaita paremmin palvelevaan suuntaan.

Maul & Singer (2009, 165) olivat tutkimuksessaan pddtyneet tulokseen, jonka mukaan perheet
olivat kompensoineet aiemmin nautintoja heréttineitd aktiviteettejaan uusilla, jotka tuottivat
nautintoa ja tyydytystd. Ammattilaisten tulisikin tukea tyytyvéisyyden ilmaisuja koskien perheen
aktiviteetteja sekd muuttunutta perheen eldménkaarta. Mitd enemmén loydetdsin nautintoja
herdttdvid aktiviteetteja perheissd, sitd paremmin ammattilaiset voivat ehdottaa toimintoja myds
niille perheille, joilla on vihemmén voimavaroja luoda nautinnollisia hetkia lapsensa kanssa. Téssa
tutkimuksessa ei tullut esille, ettd ammattilaiset olisivat aktiivisesti kuunnelleen perheiden tekemid
ratkaisuja ja ottaneet niitd malliesimerkeiksi. Blogeissa tuli kuitenkin esille paljon esimerkkeja
tallaisista ratkaisuista, joilla perheet olivat pyrkineet helpottamaan arjessa selviytymistdan. Mikaéli
perheet ja ammattilaiset toimisivat enemmain kumppaneina, voisivat ammattilaiset myds ottaa oppia
perheiltd ja jakaa heiddn 10ytdmiddn hyvid kaytintdjda muiden erityislapsiperheiden kayttoon

tulevaisuudessa — laittaa hyvin kiertaméan.
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7 Johtopiatokset

Tutkimukseni tarkoitus oli perehtyd blogikirjoitusten kautta vanhempien kertomuksiin eldméstdin
vaikeavammaisen lapsen kanssa. Blogikirjoitusten kautta haettiin tietoa siitd, mitkd tekijét
vahvistavat ja mitkd tekijat heikentévit perheiden selviytymistd arjestaan sekd miten yhteistyo
ammattilaisten kanssa ndyttdytyy vanhempien kertomuksissa. Nididen tietojen perusteella oli
tarkoitus hahmottaa, miten vammaissosiaalityotd voitaisiin kehittdd, jotta perheiden tarpeisiin
pystyttdisiin jatkossa paremmin vastaamaan. Tutkimukseni oli laadullinen ja tutkimusmenetelména
oli narratiivinen analyysi. Tutkimukseni avainkisitteitd olivat vammaisuus, vammaispalvelut ja
sosiaalityd. Teoreettinen viitekehys muodostui empowerment-teoriasta ja ekokulttuurisesta

teoriasta.

7.1. Arki vaikeavammaisen lapsen kanssa

Kaski, Manninen & Pihko (2012, 153) ovat nostaneet esiin arjen merkityksen erityislapsiperheessa:
perheiden arjen tulee olla jarjestyksessd — vasta sen jilkeen perheilld riittdd voimavaroja muuhun.
Tédmin vuoksi ldhestyinkin tutkimusaihettani juuri arjen ndkokulmasta, kéyttden aineistona
perheiden pitdmid blogeja, joissa he kertovat arjestaan ja eldmistddn vaikeavammaisen lapsen
kanssa. Blogit ovat autenttisia aineistoja, joten niiden kautta oli mahdollista saada aitoa kuvausta
todellisuudesta, jota perheisséd eletddn. Kaikissa blogikirjoituksissa toistui samankaltainen tarinan
juoni: se eteni vuoristoratamaisesti sen mukaan, mikd lapsen vointi milldkin hetkelld oli. Samaa
vuoristorataa menivit myds kirjoitusten sdvyt. Silloin, kun lapsella oli kaikki hyvin, olivat myos
tekstit positiivissdvytteisid, kun taas lapsen voidessa huonommin, synkkeni myds kirjoitusten sévy.
Kaikkia blogeja méérittelikin voimakas ristiriitaisuus, niin lapsen voinnin, eldméntilanteiden kuin
tunteidenkin suhteen. Blogitekstien tuottaminen liittyi kaikilla kirjoittajilla myds omien ajatusten ja
tunteiden kasittelyyn — kirjoittamisen kautta asiat jdsentyivit, saivat mittasuhteita ja niitd oli

helpompaa tyostia.

Aineiston mukaan arki alkuvaiheessa, huolen herddmisestd diagnoosien 16ytymiseen, oli erittdin
voimakkaiden ristiriitaisuuksien aikaa. Omasta lapsesta oltiin valtavan kiitollisia ja onnellisia, mutta
samalla my0s huolissaan ja peloissaan lapsen voinnista. Myds diagnosointi aiheutti ristiriitaisia
tunteita helpotuksesta suruun ja katkeruuteenkin. Myos arki itsessddn koettiin ristiriitaisena.

Toisaalta sitd kuvattiin ihanaksi ja lapsesta sekd perhe-eldmadsti nautittiin, kun taas toisaalta arki
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koettiin valtavan raskaaksi ja uuvuttavaksi univelan seki jatkuvan huolen ja epdvarmuuden takia.
Kokonaisuutena siis voidaan todeta, ettd alkuvaiheessa vanhemmat olivat erittdin sekavissa seki

ristiriitaisissa tunteissa ja arki kuvastuikin kaoottisena.

Kun diagnooseja 10ytyy ja saadaan varmuus siitd, ettd vanhempien huoli oli aiheellista, alkaa arjen
rakentuminen lapsen sairauksien ja vammojen ehdoilla. Tarkeimpid arjessa selviytymistd tukevia
tekijoitd olivat aineiston mukaan lapsi ja oma perhe, ystdvit ja omaiset, vertaistuki sekd paivittdiset
rutiinit. Ne antoivat vanhemmille voimia, auttoivat jaksamaan kuormittavaa arkea. Arjessa
selviytymistd vastaavasti heikensivit hoidon sitovuus, epdvarmuus sekd rutiinit. Arki kuvastui
kokonaisuudessaan jatkuvassa epdvarmuudessa eldmiseksi, jota rytmitti lapsen sen hetkinen vointi.
Vanhemmat joutuivatkin eliméén jatkuvassa “hélytysvalmiudessa” ja arkea mukautettiin jatkuvasti
lapsen voinnin mukaan. Perheiden arki rakentui tdysin lapsen vammaisuuden aiheuttamien

vaatimusten ehdoilla ja lapsen vammaisuus olikin perheiden eldmai vahvasti médritteleva tekija.

Tulevaisuus kuvastui aineiston mukaan myos huolten sdvyttimédni. Vanhemmat olivat jatkuvasti
huolissaan lapsensa voinnista ja sen mahdollisesta muuttumisesta huonompaan sekd myds lapsensa
menettdmisestd. Lisdksi vanhemmat olivat huolissaan omasta jaksamisestaan ja siitd, kuinka ja
miten pitkdin he jaksavat tulevaisuudessa omasta lapsestaan huolehtia. He olivat kaikki erittdin
sitoutuneita lapsensa hoitoon, mutta tiedostivat samalla, ettd oma jaksaminen on siind avainroolissa.
Vanhemmat olivat kaikki huolissaan ja peloissaan siitd, mitd tulevaisuus tuo tullessaan, mutta he

olivat toisaalta opetelleet nauttimaan tésta hetkesta.

Waldénin (2006, 275) tutkimuksen mukaan arjen aikatauluttaminen sekd vilttdmittomien asioiden
hoitaminen vie vanhempien ajan ldhes tdysin ja vanhemmat joutuvatkin pinnistelemiin
selviytymisensd adrirajoilla. Samat asiat nousivat esille myos tdmén tutkimuksen myd6td. Perheet
joutuivat pinnistelemddn selviytydkseen arjesta vaikeavammaisen lapsensa kanssa ja vanhempien
voimavarat olivat koetuksella. Aineiston pohjalta voidaankin todeta, ettd perheet tarvitsevat
nykyistd enemmén tukea ja palveluita saadakseen arkensa sujumaan. Amy Conley Wright ja Sarah
Taylor (2014) olivat tutkimuksessaan padtyneet pohtimaan, paljonko vanhempien tekemaista
yliméardisestd tyostd tulisi olla osa ammattilaisten tyon hyvid kdytdnt6jd ja sama kysymys nousi
esille myds tdmin tutkimuksen tulosten pohjalta. Mikd rooli vammaissosiaality6lld tulisi olla

perheiden eldmadssé ja mitkd ovat vammaissosiaalitydon mahdollisuudet perheiden tukemisessa?
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7.2 Vammaissosiaalityon rooli ja mahdollisuudet

Aineiston mukaan alkuvaiheessa, kun vanhempien huoli lapsensa kehityksestd ja voinnista oli
herdnnyt, he eivit aina kokeneet tulleensa kuulluiksi ammatti-ihmisten taholta. Mydskdian apua ei
alkuvaiheessa ollut riittdvasti tarjolla, vaan perheet joutuivat selviytymddn pddosin omillaan.
Myodhemmin, kun diagnooseja oli 16ytynyt, ammattilaisten joukko perheiden ympdrilla kasvoi
merkittdvisti. Yhteistyd ammattilaisten kanssa ndyttdytyi aineistossa ristiriitaisena: toisaalta se
kuvastui kumppanuutena, toisaalta taas taisteluna. Yhteistyotd ammattilaisten kanssa véritti se,
minkélaisena vuorovaikutus koettiin ja miten perheet kokivat tuleensa kuulluiksi sekd milld
nopeudella avun pyyntdon vastattiin. Byrokratia kuvastui aineistossa hankalaksi ja kuormittavaksi
eikd asioiden hoituminen ollut aina sujuvaa, vaan aikaa vievdd ja monimutkaista. Toiveena olikin,

ettd yhteistyo olisi asiakasléhtoistd ja kumppanuuteen pohjautuvaa.

Ei voida kuitenkaan olettaa, ettd asiakas ldhestyy ammatti-ihmisid ehdottamalla yhteistyoté
tasavertaisen kumppanuuden hengessd, vaan yhteistydon avaaminen perheeseen on tyontekijin
tehtdva (Mattus 2001, 41 - 42). Sosiaalityontekijoiden tulee tukea asiakkaitaan rakentamaan malleja
tilanteidensa ratkaisemiselle. Kumppanuus ja dialogisuus ovat edellytyksid asiakkaan osallisuudelle,
mutta my0s sosiaalityon asiantuntijuuden sidilymiselle tulevaisuudessakin. Mikéli paitoksenteon
keskeiset elementit luovutetaan muille professioille, vammaissosiaalityd siirtyy kohti
asiakirjapohjaista paitoksentekoa eikd sosiaalityon asiantuntijuudelle ole endd tarvetta. Talloin
seurauksena voisi olla paatoksenteon siirtyminen Kelalle tai etuuskésitteijdille. (Autio & Nurmi-
Koikkalainen 2015, 234.) Tutkimustulosten pohjalta voidaan todeta vammaissosiaalityon
asiantuntijuudelle olevan paikkansa tulevaisuudessakin. Vaikeavammaisten lasten ja heidén
perheidensé asioita ei voida ratkaista asiakirjojen pohjalta, vaan heididn eliméntilanteisiinsa tulee
perehtyd kokonaisvaltaisesti, perheitd kuullen ja heidén arkeensa tutustuen. Yhdistimalld perheiden
ja sosiaalityontekijoiden sekd muiden ammattilaisten asiantuntijuus, pédéstddn lasten ja heiddn

perheidensé kannalta parhaisiin ratkaisuihin.

Ekokulttuurinen perhehaastattelu tarjoaa ikkunan lasten ja perheiden piivittdisiin rutiineihin sekd
toimintoithin (Weisner 2002, 275). Rantalan (2002, 188-189) tutkimustulosten mukaan perheiden
sosiaaliset ja kulttuuriset olosuhteet huomioiva ekokulttuurinen teoria ei kovinkaan yleisesti toimi
kdytdnnon tasolla, mutta perheiden valtaistuminen ja tasaveroinen kumppanuus on yhi
tavoiteltavissa oleva asia. Rantala kisitteli aihetta tyontekijoiden ndkokulmasta ja piti tirkednéd

tutkia aihetta myos vanhempien nédkokulmasta. Mitkd kysymykset ovat tdmén pdivén lapsiperheissa
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tarkeitd, miten perhekeskeisyys toteutuu, mikd on vanhempien rooli yhteistydssd ja miten

vanhemmat toivoisivat ammatti-ihmisten toimivan heidin kanssaan?

Tutkimustulosteni mukaan ekokulttuurinen teoria ei mydskddn vanhempien ndkokulmasta
katsottuna aina toimi kdytdnnon tasolla. Tutkimustulokset vahvistavat kuitenkin perheiden
valtaistumisen ja tasaveroisen kumppanuuden olevan tavoiteltavissa oleva asia — ja ehdottomasti
tavoittelemisen arvoinen asia — myds vanhempien kannalta katsottuna. Tulosten mukaan toimiva
arki ja lapsen hyvinvointi ovat perheille tarkeimpié asioita. Perhekeskeisyys toteutuu vaihdellen ja
se on riippuvainen yksittdisestd tyontekijdsti. Vanhempien rooli myds vaihtelee tyontekijan
mukaan. Toisten kanssa toimittaessa vanhemmat kokevat tulleensa kuulluiksi, kun taas toisten
kanssa heiddn mielipiteitdén ei kuunnella. Vanhemmat toivovat, ettd heidin asiantuntijuuttaan omaa
lastaan koskevissa asioissa arvostettaisiin nykyistd enemmin. Myos byrokratiaan toivottaisiin
kevennystd, koska vanhempien voimavarat eivét tahdo riittdd “taisteluun” ammatti-ihmisten ja
paperisodan kanssa. Tutkimustulokset tukevatkin Rantalan aiempaa tutkimusta ja vahvistavat
ndkemystd  ekokulttuurisen  teorian  puutteellisuudesta, = mutta  kéayttokelpoisuudesta

vammaissosiaality0ssa.

Mari Kivisto (2014, 217 — 218) on tutkinut viitoskirjatutkimuksessaan vaikeavammaisten thmisten
osallisuutta. Tutkimustulosten mukaan palvelusuunnitelmien kirjaaminen oli pelkistettyd, jaykkéa ja
suunnitelmalomakkeen otsikoihin sidottua. Tekstin luovuus ja yksilollisyys asiakkaan nékokulmasta
oli védhdistd ja tekstit jaivdt melko etdisiksi. Teksteissd korostuivat ongelmat ja keinot — vélineet
sekd tavoitteet jdivdat vdhemmadlle huomiolle. Osassa palvelusuunnitelmista oli kuvattu myos
asiakkaan ndkemyksid ja toiveita, mikd lisdsi asiakkaan osallisuutta. Puutteistaan huolimatta
palvelusuunnitelmissa oli kuitenkin osallisuuden kannalta hyvdé — tai ainakin mahdollisuuksia. Ne
tehdddn yhdessd henkilokohtaisessa kontaktissa ja yleensd siind yhteydessd keskustellaan myds
asiakkaan toiveista. Myos tdmén tutkimuksen pohjalta voidaan todeta, ettd jo kdytdssd olevaa
palvelusuunnitelmaa tulisi jatkossa vahvemmin valjastaa asiakkaan osallistamiseen, jotta siitd tulisi

entistd parempi yhteistyon tyoviline vammaissosiaalitydssa.

Mattuksen (2001, 47) mukaan voidaan pohtia, kenen etu on, jos vanhemmat eivit ole aktiivisia ja
lapsi jaa vaille hinelle kuuluvia palveluita, tukia ja etuuksia. Vammaisten lasten perheet puhuvat
edelleen taistelusta kuvatessaan kohtaamisiaan yhteiskunnan palvelujdrjestelmén kanssa. Myos
Hyvosen (2010, 21) tutkimuksen mukaan vammaispalvelujen anominen koettiinkin hyvin raskaaksi,

koko eldmdd madrittelevaksi asiaksi ja sitd kuvattiin usein taisteluksi. Tdménkin tutkimuksen
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pohjalta voidaan todeta vammaissosiaalitydon olevan byrokraattista ja verottavan perheiden
voimavaroja. Arki itsessddn on raskasta, aikataulutettua sekd uuvuttavaa ja liséksi avun pyytdminen
sekd saaminen koetaan hankalaksi. Vammaissosiaalityon tavoitteena on kuitenkin tukea perheitd,
joten tdhdn seikkaan tulisi jatkossa kiinnittdd erityistd huomiota ja pyrkid tasoittamaan avun seki
tuen saamisen tietd. Vammaissosiaalityon tarkoitus ei suinkaan ole hankaloittaa perheiden eldmaa
entisestddn, joten jatkossa byrokratian valttdmittomyyttd tulisi kriittisesti arvioida ja pyrkid

mahdollisuuksien rajoissa vihentdmaéan.

Kasvottoman byrokraatin tai joustamattoman portinvartijan sijaan asiakkaat toivovat kohtaavansa
sosiaalityontekijén, joka ymmartda heiddn vaikeuksiaan, toimii ihmisoikeuksia kunnioittaen ja joka
voi liittyd mukaan heiddn matkalleen kohti ongelmanratkaisua ja tilannetta, missd heilld on
mahdollisuus menestyd — ja jopa nauraa yhdessad (Hessle 2014, 33). Vammaissosiaalityd ndyttdytyi
aineistossa padosin palvelujen hakukanavana, ei niinkddn vammaisten parissa tehtdvina
sosiaalityond, joten jatkossa painotusta tulisi korjata. Jotta vammaissosiaalityon rooli perheiden
rinnalla kulkijana vahvistuisi ja se perustuisi kumppanuuteen, tarvitaan jatkossa korjausliikkeita.
Ensimmadinen askel on perheiden asiantuntijuuden tunnustaminen. Vanhempia tulee kuulla ja ottaa
heididt mukaan tilanteen kartoittamiseen, palvelusuunnitteluun ja palveluiden toteutukseen. Myds
heiddn antamalleen palautteelle tulisi antaa enemméin painoarvoa, jotta palveluita voitaisiin
jatkuvasti kehittdd. Toinen askel on perheen arjen tukeminen. Perheen arki tulee saada toimivaksi,
koska kukaan ei jaksa kovin kauaa, mikédli eldméd on pdivistd toiseen selviytymistd. Ndma kaksi
askelta ovat alku perheitd voimaannuttavalle vammaissosiaality6lle. Elleivdt ndmé seikat ole

kunnossa, perustaa tehty huolella, ei yhteistyd voi kantaa kovin hyvii hedelmaa.

Empowerment  hyvinvointipolitilkkaa  madrittdvdnd  ldhtokohtana  velvoittaa  ottamaan
hyvinvointipalveluiden kéyttdjdt mukaan vaikuttamaan ja kontrolloimaan, miten heidén
palveluitaan tulisi jirjestdd. Empowermentin pddmaiirit luovat uusia haasteita myos sosiaalialan
toimijoille. Suurimpana haasteena ammattilaisille onkin muutos méaédraavistd asemasta kumppaniksi
ja asianajajaksi. (Askheim 2003, 229.) Aineiston mukaan voidaan todeta, etteivit vanhemmat
kokeneet aina pystyvinsd vaikuttamaan palveluiden jdrjestimistapaan tai niiden kehittdmiseen.
Néin ollen empowermentin periaatteita ei ole vield vammaispalveluissa saavutettu eivitkd ne ole
itsestddn selvid vammaissosiaalityon hyvid kiytintdjd. Vammaissosiaalityd ei tdmén tutkimuksen
perusteella ndyttdytynyt vield tdysin kumppanuutena ja asianajona, mutta se oli selkedsti
vanhempien toiveena, joten se tulisi jatkossa asettaa vammaissosiaalitydon tavoitteeksi ja

ydinajatukseksi.
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Hallitus suunnittelee parhaillaan kuntien kustannusten karsintaa tehtivid ja velvoitteita
vihentamélld. Kaavaillut muutokset koskisivat myds vammaisten henkildiden palveluita. Niiden
tavoitteena on painopisteen siirtdiminen korjaavista toimista hyvinvoinnin edistimiseen,
ehkdisevdidn tyohon ja varhaiseen tukeen. Sitd kautta pyritddn estdmddn myos kalliita ja
inhimillisesti raskaita suunnittelemattomia laitossijoituksia. Tavoitteena on my0s edistdd
vammaisten henkildiden oikeutta itsendiseen asumiseen, mika tarkoittaa laitoshoidon minimoimista
sekd kotona asumista tukevia palveluja. Vammaislakien yhdistimisen kautta asiakasprosessien
arvioidaan yksinkertaistuvan, jolloin sddst6ja syntyy myos asioiden késittelyssid ja paatoksenteossa.

(Hallituksen reformi, 20-21.)

Mikali hallituksen kaavaillut muutokset helpottavat kotiin saatavaa tukea, helpottavat ne
vaikeavammaisen lapsen kotihoidon toteuttamista ja edistdvét perheiden arjen sujumista seké lasten
ja perheiden hyvinvointia. Toisaalta mahdollisuuksia avun tarjoamiseksi kotiin vaikeavammaisten
lasten perheille on olemassa jo nyt, mutta niitd ei timén aineiston mukaan tiysin hyodynneta.
Palveluista ei kuitenkaan ole hyotya, ellei niitd perheille tarjota ja myonnetd. Lainsdddédntd tarjoaa
mahdollisuuden perheiden auttamiseen ja tukemiseen jo nyt, joten tdssd olisi vammaissosiaalitydlle
ndyton paikka. Resurssipulan tai byrokratian taakse pakeneminen ei auta ketddn, vaan olemassa
olevat mahdollisuudet tulee hyodyntdi ja antaa perheiden kédyttoon. Ennaltachkdisevét toimet ovat
my0Os korjaavia toimia edullisempia jérjestdd, joten sekin puoltaa niiden tehokkaampaa

kayttoonottoa.

YK:n yleissopimus vammaisten henkiloiden oikeuksista sekd valtioneuvoston periaatepddtos
kehitysvammaisten henkildiden yksilollisestd asumisesta painottavat vammaisten lasten oikeutta
perhe-eldmédn seka riittdvaa tukea ja palveluja sen turvaamiseksi (Suomen YK-liitto 2015; Sosiali-
ja terveysministerid 2012). Tilastot viime vuosilta kuitenkin osoittavat, ettei tavoitteeseen ole
padsty, vaan kodin ulkopuolelle sijoitettujen lasten madrd on tosiasiassa kasvanut (Tilasto- ja
indikaattoripankki ~ Sotkanet.fi). Tarvetta vammaissosiaalitydon sekd vammaispalveluiden

kehittdmiselle onkin seka tilastojen ettd timéan tutkimuksen mukaan olemassa.

Empowermentin mukainen toimintamalli kuuluu olennaisesti sosiaalitydn arvoperustaan ja
sosiaalityontekijit ovatkin etulinjassa vaatimassa muutosta asiakkaiden puolesta ja heiddn kanssaan.
Kéaytdnnossd empowerment toteutuu, kun sosiaalityontekijdt auttavat asiakkaitaan madrittimain
heidin tarpeensa ja toiveensa sekd ottamaan resurssinsa kayttoon. Sosiaalityontekijdlld on tiettyja

tietoja ja taitoja, mutta todellisia asiantuntijoita ovat asiakkaat. (Langer & Lietz 2014, 174; 184).
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Ekokulttuurinen ajattelutapa edellyttdd ammattikéytantdjen perusteiden uudelleenarviointia ja uusia
tyokédytintojd. Ottamalla ammatti-ihmisten ja vanhempien tiedot ja taidot yhteiseen kéyttdon,
toteutuu yhteinen vastuu lapsesta. Vanhemmista tulee térkeitd kumppaneita — vanhemmista tulee
mahdollisuus. (Maittd 2001, 94; 106.) Vammaissosiaalityon tuleekin jatkossa vahvistaa rooliaan
vaikeavammaisten lasten ja heidén perheidensi puolestapuhujana seké perheiden rinnalla kulkijana,
jotta vaikeavammaisen lapsen etu toteutuu, perheet voimaantuvat ja voidaan varmistaa, etti
jokainen lapsi — vaikeavammainenkin — saa jatkossa asua, kasvaa ja kehittyd omassa kodissaan,
omien vanhempiensa kanssa. Vammaissosiaalitydssd on mahdollisuus, joka tulisi myos hyodyntia.
Vammaissosiaalitydn roolin tulee muuttua kumppanuudeksi, jotta sen mahdollisuudet saadaan

tulevaisuudessa paremmin valjastettua perheiden kayttoon.
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8 Pohdinta

Tutkimusaineisto muodostui kolmesta blogista, joten se oli melko suppea. Toisaalta, vaikka otos oli
pieni, oli sen siséltimé aineisto runsasta ja rikasta. Koska aineisto rajautui ndin pieneen otokseen,
kérsii tutkimustulosten yleistettdvyys. Tutkimustulokset kuitenkin vastasivat aikaisempia
tutkimustuloksia, joten ne vahvistavat osaltaan aiempaa aihealueen tutkimusta. Tutkimusaineisto oli
jo olemassa eika sit ollut tehty tutkimusta varten. Tutkimusaineisto olikin autenttista ja siind tulivat
esiin juuri ne asiat, jotka perheitd mietityttivdt ja joista he halusivat kertoa. Haittapuolena valmiin
aineiston kdytossa kuitenkin oli, ettei tutkija voinut kysya tutkittavilta tarkentavia kysymyksié. Olin
muodossa, mutta sellaisia olennaisia kysymyksid aineisto ei herdttinyt, ettd olisin téhin

mahdollisuuteen kuitenkaan tarttunut.

Jotta perheet selviytyisivdt arjestaan vaikeavammaisen lapsen kanssa, tulisi heiddn saada
voimaannuttavia kokemuksia voimavarojensa  vahvistamiseksi. Positiiviset kohtaamiset
ammattilaisten kanssa ja kuulluksi tulemisen tunne ovat voimaannuttavia tekijoitd.
Sosiaalityontekijat voivatkin omalla asenteellaan ja tydskentelyotteellaan joko heikentdd tai
vahvistaa perheiden voimavaroja, joten heiddn tulisi tiedostaa asia ja panostaa sithen. Rantalan
(2002, 185) tutkimuksessa tuli esille, ettd tyontekijit pitdvét teoriatiedon vahyyttd suurimpana
perhekeskeistd tyotd vaikeuttavana tekijdnd, joten koulutusta ja tdydennyskoulutusta sen suhteen
tulisi  kehittdd. Oma kandidaatintutkielmani (Pietildi 2014, 27) Kkaésitteli aloittelevien
vammaispalvelun sosiaalityontekijoiden kokemuksia omasta ammattitaidostaan. Tutkielman
tulosten mukaan vammaissosiaalityohon liittyvdssd ammattitaidossa on puutteita. Aikaisempien
tutkimusten ja tdmén tutkimuksen tulosten pohjalta voidaankin todeta, ettdi vammaissosiaalityon
erityispiirteisiin sekd perhekeskeiseen tydskentelyotteeseen tulisi jatkossa panostaa enemmén
sosiaalitydon koulutuskokonaisuudessa tai tdydennyskoulutuksen muodossa. Sosiaalityontekijoiden
tulisi jatkossa paremmin tiedostaa, miten suuri merkitys tyontekijin omalla asennoitumisella ja
kohtaamisilla on yhteistydsuhteen rakentumisessa. Miten hyvin timé asia huomioidaan sosiaalityon
koulutusohjelmassa? Entd minkélaiset mahdollisuudet hyvin yhteistyosuhteen luomiselle ja hyvin

sosiaalityon tekemiselle tyonantajaorganisaatio antaa? Nama olisivatkin hyvii jatkotutkimusaiheita.

Ihmiset, jotka jakavat eldmintilanteisiinsa ja ongelmiinsa liittyvid kokemuksia, ovat vertaisia.
Vertaisten vilille syntyy keskindistd yhteydenpitoa spontaanisti, mutta sitd pyritddn toisinaan

aktivoimaan my0s ammattilaisten avustuksella. Vertaisuuteen perustuva toiminta on vahvistunut

64



sosiaali- sekd terveysalalla viime aikoina ja sitd tarvitaankin ihmisten selviytymistd tukevina
voimavaroina. Sosiaalityd osana julkista auttamisjirjestelmid voisikin ottaa tehtdvikseen
vertaisryhmien litkkeelle laittamisen. (Juhila 2006, 129—130.) Tamin tutkimuksen valossa voidaan
todeta, ettd vertaistuki koetaan vaikeavammaisten lasten vanhempien keskuudessa erittdin tirkedksi,
mutta sen saamisessa on yhd puutteita. Yhtend jatkotutkimusaiheena sekd kehittdmiskohteena

voidaankin esittdd vertaisryhmétoiminnan vahvistamiseen tidhtdivia toimia.

Maul & Singer (2009, 168) esittivit jatkotutkimuksen aiheeksi katalogin kehittdmisen niista
sopeuttamistoimista, joita perheet ovat onnistuneesti kehittidneet. Sellainen voisi olla korvaamaton
resurssi perheille ja ammattilaisille, jotka perheiden parissa tyoskentelevét. Tutkimus voisi keskittya
kayttokelpoisiin piivittdisiin rutiineihin ja niiden tehokkuuteen. Myds tdmé tutkimus puoltaa
kyseistd jatkotutkimusaihetta. Tutkimusaineiston pohjalta voidaan todeta perheissd olevan valtava
maiiré hiljaista tietoa, joka hyoddyttiisi myds muita perheitd sekd heididn kanssaan tyoskentelevid
ammattilaisia. Sitd kautta saataisiin kdyttoon perheissd piilevd asiantuntijuus. Hyodynsin itse
tutkimuksessani internetissd valmiina olevaa aineistoa. Internet tarjoaakin tehokkaan kanavan
tiedon jakamiselle, joten sen avulla téllaisen katalogin rakentaminen sekd ylldpitdminen olisi

suhteellisen helppoa.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd perheet, joissa on vaikeavammainen lapsi, ovat kovilla ja
joutuvat usein kamppailemaan jaksamisensa dérirajoilla. Vanhemmilla on kuitenkin vahva tahtotila
sitoutua tulevaisuudessakin oman lapsensa hoitoon. Hoito- ja kasvatustyohonsd he tarvitsevat
jatkossakin yhteiskunnan tukea. On ilmeisté, ettd vaikeavammaisen lapsen kotihoito on sekd lapsen
ettd hidnen perheensd ettd myOs yhteiskunnan etu — sekd inhimillisten seikkojen ettd myos
taloudellisten seikkojen mukaan katsottuna. Niin ollen tahtotilan pitiisi olla kaikilla osapuolilla

sama, minka vuoksi siihen pitdisikin voida osoittaa resursseja jatkossa enemmaén.

Myds vanhempien asiantuntijuus tulisi jatkossa nostaa jalustalle, koska ainoastaan heilld on tietoa
siitd, minkélaista arki vaikeavammaisen lapsen kanssa on. Heiddn asiantuntijuutensa tuleekin
jatkossa tunnustaa ja pitdd sitd kaiken toiminnan ldhtokohtana. Tunnustamalla vanhempien
asiantuntijuus tuetaan samalla myos perheiden voimaantumista. Jos vanhempi kokee, ettd hdnen
ndkemyksiddn kuunnellaan ja arvostetaan, vahvistuu vanhempien usko itseensd. Kun vanhemmat
voimaantuvat, jaksavat he paremmin myos arkea ja hoitotyotd — syntyy positiivisuuden keha.
Sosiaalitydn ndkokulmasta katsottuna tdmé tarkoittaa jatkossa entistd suurempaa herkkyyttd ja

panostusta vuorovaikutustaitoihin sekd yhteistyohon, siirtymdd byrokratiatyoskentelystd kohti
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kumppanuutta. Sitd kautta vammaissosiaalityon avulla voidaan jatkossa tukea perheitd heidin
vaativassa sekd kuormittavassa hoito- ja kasvatustyOssddn paremmin, jolloin toteutuu myods

vaikeavammaisen lapsen etu.
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