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ESIPUHE
Yhdessi, yhdessi on niin mukavaa,
yksinddn, yksikidn ei paljon aikaan saa.

Kaarina Helakisa

Tama tutkimusraportti on pro gradu-tutkielmani. Tdm4 tutkimus on osaltaan tdydentimas-
si tutkimusohjelmaa, jota apulaisprofessori Paula M#dtén johtamana on Jyviskyldn
yliopistossa tehty. Vertaistuki yhtend toimintatapana lisd4 vammaisten lasten perheitten
hyvinvointia ja rohkaisee heitd itse kehittiméin ja vaatimaan perheilleen sopivia palvelu-
muotoja ja -tapoja ammattilaisten tdysivaltaisina kumppaneina. Vertaistuki sopii hyvin

neuvolan kehittyviin palveluihin.

Kuvalitatiivinen tutkimustapa on vienyt paljon aikaa, mutta hidas eteneminen on kiteyttdnyt
tutkimus tulokset,osoittanut niille interaktionistisen tarkastelukulman ja sijoittanut ne
osaksi perheen ekokulttuurista ympéristod merkittdvaksi sosiaalisen tuen muodoksi.
Lihelle virallisia tukimuotoja, palveluksi, jota vanhemmat jo aiempien tutkimusten

mukaan ovat toivoneet.

Kiitin ldmpimasti mukana olleita vanhempia ja heiddn lapsiaan. Anita Térhdsen ja Anja
Salmelan nikemykset ja kommentit ldsndolleina ovat tutkimuksen kannalta merkittévia.
Kiitokset vaivanni6stinne. Apulaisprofessori Paula M#4ttd on uupumatta jopa virka-
vapaalla ollessaan jaksanut ohjata minua tyoni suorittamisessa. Kiitdn motivoivasta ja
innostavasta ohjauksesta ja kaikista maailmanparannus keskusteluhetkista. Tydyhteisoni,
Porin sosiaalialan oppilaitos, on ollut kannustamassa ja tukemassa minua ty6n ohella
suoritettavan tutkimustydn eteenpiin viemisessd, siitd kiitokset heille. Kanslisti Kirsti
Vuorio jaksoi kieliongelmista huolimatta kuunnella ja purkaa tekstiksi kokoontumisten
nauhoitukset, keskeisimmin tutkimusaineiston. Oikken bali kiitoksi. Kotikielelldni,
rauman murteella, on toimittaja Hannu Heino kruunannut esipuheen, tiivistelmén ja
pohdinnan. Kauneimmat kiitokseni siitd hénelle. Kaikkein térkein voimavarani, tukeni ja

kannustajani on ollut ihana perheeni.



ENSI ALKKU

Yhdes, yhdes o luanikast vaa,
yksnis ei kukkam bali toimeks saa.

Hannu Heino

Tama ferklaaring o mnuun girjaline syynin gom brograduksikki fiinist sanota. Tdm& syyn
o lisseks triivamas stdd syynprogrammi, ko apulaisprofessoor Paula Méétén gomenos o

Jyviskyld studenttikoulust teht.

Vertaistuki, ko samangaldasutt kans tarkotta, mutt vertaistueks tdsé takstis sanota, lissa
vammaste lastem berhette hyvi voimist ja rohkase heit fy4rdma ettippéi ja kinuma berheills

sopevi palviuksi ja tavoi.

Vertaistuki passa erinomasest neuvolangim balveluksihi. Sortei plokkavaine syyn o viénp
pali aikka, mutt ko verkalles o ment pdisis, ni mnii ole saan ne nittin gnippuhu. Ja
porukall o 16ytyn oma syynvinkkel ja samallt tall4t ne yhdeks perhe luantto liki oleva
ymbrystin dérkkjiks sosiaalise huajenukse muadoks. Liki viralissi tukimuadoi, palvluksi,

ko vanhema jo aikasemmin dehdyitte syyneitte jdlkke ovat toevon.

Mnas kiit lamjést foleis ollui vanhemppi ja heijé lapsias. Anita Térhose ja Anja Salmela
sanomise ovas syynin gandild kauhjan dirkkjéi. Kiitos ko olett olls semses véhtis. Apu-
laisprofessoor Paula Mééttd o vésymiitt ja kaike lisseks friivahtis ollesas jaksant tyyrét
mnuu niis tdisian. Kiitoksi hinell hyvist hoydeist ja hyvist puffeist ja niist hetkist, ko me
ole maailma hinen gansas parandan. Mnuun dyépaikkan o ai oll Iykkdmés mnuu ettippéi
ko mn#4 ty4 sius ole hafirsn. Raarik kiitokset tydkambraateill. Kanslisti Kirsti Vuario jakso
kuulustell vaikk kidlmuur pakkas einen glummima ja hén gniputt takstin dirkkemap paika.
Oikkem bali kiitoksi. Mnuu kotokidlelldn, raumangiilell, on doimittaja Hannu Heino
kruunant tima esipuen, diivistelmi ja fundeeraukse. Natik kiitokses siit hénell. Kaikke

enimi mnii ole saan voimi ja puffei mnuu omald ja raaild kotovéeldén.
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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd vertaistuen merkitystd vammaisen lapsen vanhem-
pien arjessa.

Tutkimus toteutettiin vertaisryhmén kokoontumisiltoina Raumalla kevaélla 1996.
Ryhmé&édn kuului eritavoin vammaisten lasten vanhempia, niin ditejd kuin isid. Ryhma
kokoontui seitsemidn kertaa. Tutkimuksessa keskeisend ldhestymistapana on 16ytda
teemoja, joista vertaistuki-ryhmassa keskusteltiin. Epévirallisena sosiaalisena tukimuotona
vertaistuki-ryhma oli vanhemmille vapaa ja avoin. Samaa linjaa noudattelivat keskustelu-
aiheet.

Antoivatko nuo keskustelut vanhemmille erilaista tukea kuin ammattiauttajat? Laadullisen
tutkimuksen menetelmin tySstetty aineisto kuvaa osallistujia ja keskusteluteemoja.
Vertaistukea l4hestytdédn interaktionistisesti ja tarkastellaan sitd ekokulttuurisesti osana

epdvirallisia ja virallisia tukiverkostoja.

Tutkimustulosten mukaan vertaistuki on korvaamaton voimavara silloin, kun on visynyt
kyselemiseen ja erilaisten tuki-ja aputoimenpiteiden etsimiseen. Jos yhteistyé ammatti-
laisten kanssa ei suju tai ei ole tasavertaista, hyvat vinkit 16ytyvit samoja kokeneilta.
Samoin oleminen puolisona ja vanhempana saa voimaa toisia tavatessa. Aivan tavallisen
eldmin, arjen pikku ilojen kirkastuminen ja 16ytyminen ovat téllaisessa ryhméssd mahdol-
lisia. Arjen sujuminen on lapsiperheiden ongelmakentéssd hyvin keskeiselld sijalla.
Valvotut yot, evityt kuljetustuet, pelko omasta sairastumisesta tai jaksamisesta esimerkik-
si ovat monien perheiden arkea. Jos sitd vield hoystetdén ainaisella pelolla lapsen tilan
sdilymisestd vakaana tai odottelulla suuriin leikkauksiin, niin keskustelun ja jakamisen
tarvetta ilmenee. Mahdollisuus ja halu toimia toisten vastaavaan tilanteeseen joutuvien

eldmin helpottamiseksi on voimakasta.



Jaksavatko vanhemmat lidhted vertaisryhmin kokoontumisiin, riippuu paljolti siité,

kokevatko he tillaisen toiminnan mielekkédn4, antoisana ja luottamuksellisena.

Vuorovaikutukseen osallistuminen vaatii myds uskallusta ja rohkeutta.
Lisdksi on pohdittavaa siind, miss4, miten ja milloin tdllaisen ryhmén tulisi olla tavoitetta-
vissa? Onko epdvirallisuus merkityksellisempai ja avoimuutta lisddvdmpéda vai toisiko

yhteys viralliseen organisaatioon (esim. neuvolaan) toimintaan erilaisia vivahteita?

Hakusanat: vertaistuki appraisal, equal support
oma-apu self-help groups
sosiaalinen tuki social support
- virallinen official
- epévirallinen unofficial

ekokulttuurinen teoria ecocultural theory

tdysivaltaisuus empowerment

EINEN GRYMBATTYNAS

Ella Laiho

Vertaistue asja vammaste laste vanhemill
Jyviskyld studenttkoul, Erityispedagogiika laitos
Pro gradu- syyn

89 pladi

Syynin darkotus on glaarat vertaistue merkityst vammaste laste vanhematte arkkepéevés.
Syyn lyittin gokko vertaisporukan gokkousehtosi Raumallk keviste 1996. Porukas ol
foleis eringaldasest vammaste laste vanhemppi, siéll oliva nii ditek ko isdkki.

Porukk kokkonus seitmén gertta. Enimédkses koeteta syynis 16yttd ai vooros jilkke joku
méadritt asi, mist sitt vertaistukiporukas paohata ja suuvooroi kdytetd. Vahemd viralisens
sosiaalisent tukimuaton vertaistukiporukk o iha frii ja muutongi heija oma asjas. Samallt

tavallk ko ne asja, mist paohata.



Andavakkost nua yhtesek kokkoukse vanhemills sitt eringaldast appu ko ammattihmse
andaisiva? Hyvidmau jilkken deht tyd anda kuva f6leis olluist ja siit, mist on gullostengim

baohatt.

Vertaistukki liki padstd vooros jalkke vaikuttamall ja syynéti stdd luano oordereitte jélkke
yhten osan vihema viralissi ja viralissi tukiverkoi. Syynis o saat selvill, ett vertaistuki on
gaikkest pare voim sillon go o visynk kyselemisse ja eringaldasten duki- ja aputoimtuste
hakemisse. Jos tyi ei luanist ammattlaisten gans, taikk stii ei ol vardeeratt samalaiseks, ni
hyvi héydei saa heild, ko ova asjam baris pali hd4rén. Voimi saa avjopualison ja vanhem-
ban olemisse toissi triaffamall. Than davalise eldmi, arkkepdevdm bidnitte iloste asjatten
girkastumine ja 16ytymine ova tdmses porukas mahdollissi. Arkkepdevé ova lapsperheitte
glummeitte joukos hyvin dirkkjds paikas. Huanost nukutu y4 ja fradkatyf fyardyshu-
ajenukse, mure siit, ett tlee kippjaks taikk ei jaks, ova mones huushollis jokapédevist. Jos
staa vial kryydéti nii, ett o alvaris pelko hallus siit, etei laps vaan dulk kippjdks hangi, taik
sill, ett varrota suuri leikkauksi, ni juttlemine ja jakamine dlee oikken darppeliseks. Semne

halu tlee oikke voimakkaks, kon dekis midl muitte samalaste eldmi tehd huakkemaks.

Kui vanhema jaksava ldhti vertaistukiporukan gokkouksi, riippu pali stit, ong tdmset
toimitukse heija midlestds jarjelissi, ja ett andavak nep pali ja passak niihi luatta. Ko
vooros jilkke vaikutta, f6leis olemises tarvita rohkeutt. Lisseks fundeeramist piissa siin,
ett mis4 ja kui ja kosk tdmsem borukan darvittis saad kokko? Ong epéviralisus tdrkkemppd
ja lissdk se rohkeutt jutell vai toisivak yhtese asja virallisellp pualell eringaldast kryydi
tdhd asjaha.
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1. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TEHTAVAT
1.1. TUTKIMUKSEN LAHTOKOHTA

Monissa tutkimuksissa on paneuduttu lapsen vammaisuuteen ja sen vaikutuksiin perheen
eldmisin. Lapsen kehitys tai kehittyméttémyys, vanhempien (etenkin 4idin) sopeutuminen
tilanteisiin, palvelujen tarve ja saatavuus ovat olleet tutkijoiden mielenkiinnon kohteena.
(Mattus, 1993, Moki, 1993, Tauriainen, 1994.) Joissakin ndissd tutkimuksissa on mainittu
vertaistuki, se tuki, jota vanhemmat saavat toisilta vammaisen lapsen saaneilta perheiltd,
mutta perusteellisemmin ei asiaan ole paneuduttu.(Virpiranta-Salo, 1992). Tdmai tutkimus
pyrkii korvaamaan tuon puutteen. Tutkimus on toteutettu vertaistukiryhmén kokoontumi-
silla Raumalla keviilla-96. Omana itsendén, omin kokemuksin varustettuna jokainen
ryhméin osallistunut vanhempi rikastutti ryhméssé jaettua tietdmystd ja tuntemuksia.
Vanhemmissa olevat voimavarat ja taidot ovat palvelujen tuottajilta - ammatti-ihmisilta -
monesti jddneet tahallisesti tai tahattomasti huomioimatta. Néin ei niukkojen resurssien
aikana kannattaisi olla. Tarkoituksenmukaisempaa on perheiden kasvatustehtévin tukemi-

nen tiysivaltaisen ja tasavertaisen yhteistyon hengessa.

Vammaisuus

Vammaisuuden raja on Maitin (1981, 16) mukaan sopimuksen varainen asia ja méfray-
tyy osittain sen yhteisén mukaan, jossa ihminen elda. Nykyisesséd korkean koulutustason
kaupungistuneessa yhteisdssd sama vamma, jota aiemmin ei koettu ongelmalliseksi,
vihent4i ihmisen mahdollisuuksia kéyttdd palveluja ja osallistua yhteiskunnan toimintoi-

hin.(Matta 1981,16)

Vaikka vammaisuus on yksi ihmisen ominaisuus, eroaa se monista muista piirteistd
sijoittaessaan ihmisen poikkeavien ryhmaan. Yksilo arvioidaan sosiaalisesti poikkeavaksi
ellei hinelld ole odotettuja kykyj4 ja voimia tulla toimeen ympéristossdén, sopeutua siihen

ja suorittaa tehtdvansa. (Maattd 1981, 17)

WHO:n luokitusjarjestelméssd vammaisuuden tarkastelun painopiste siirtyy yksilostd ja
hinen ominaisuuksistaan ihmisen ja ympériston vuorovaikutuksessa ilmeneviin vammasta

ja toimintavajavuudesta aiheutuviin sosiaalisiin haittoihin.
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Vammalla tarkoitetaan psykologista, fysiologista tai anatomisen rakenteen tai perustoi-
minnan orgaanista hairiota.

Toimintavajavuus on vammasta johtuva psyykkinen tai fyysinen toimintakyvyn rajoit-
tuneisuus tai puute.

Sosiaalisella haitalla tarkoitetaan ihmisen toimintamahdollisuuksien ja hineen kohdistet-
tujen odotusten vilill4 vallitsevaa epdsuhtaa.(M4itta 1981, 17-19)

Vajaakuntoisuuden astetta voidaan arvioida muun muassa orientaation, liikkuvuuden,
fyysisen ja taloudellisen riippumattomuuden, ajankdytén sekd sosiaalisen integraation

kannalta.(Mé#ki & Rusanen 1991, 21)

Vammaisten oikeuksien julistus vuodelta 1975 maédrittelee vammaiseksi henkildn, joka
fyysisten tai henkisten ominaisuuksiensa, synnynnéisen tai muun puutteellisuuden vuoksi
on tdysin tai osittain kykeneméton omatoimisesti huolehtimaan normaaliin yksil6lliseen

ja/tai sosiaaliseen eldméin liittyvistd tarpeista.(Miki & Rusanen 1991, 20)

Vamma ei ole lapsen persoonallisuutta hallitseva piirre, mutta lievistidkin vammasta
saattaa aiheutua lapselle vaikeita ongelmia, jos olosuhteet ovat epdedulliset. Ihmisten ja
yhteisén arvostukset ja asenteet saattavat vaikeuttaa lapsen osallistumista yhteison
elimain. Ympéristd, olosuhteet ja muut ihmiset méérittelevit vammaan liittyvien toimin-

nallisten rajoitusten merkityksen lapselle. (Méaki & Rusanen 1991, 21)

Monivammaisuus merkitsee siti, ettd vaikeukisia ja tukemisen tarvetta 16ytyy monilla eri

eldmin ja toimintojen alueella. (Mattus 1993, 36)



1.2 INTERAKTIONISTINEN TARKASTELU

Mattus (1994) on suomentanut ja muokannut alunperin Fergusonien (1987) laatiman

vammaisten lasten perheissd tapahtuvien muutoksien tarkastelukulmia tarkastelevan

taksonomian seuraavaan muotoon:

Syy perheessd tapahtuneisiin muutoksiin

Muutos-
ten luon-

ne Tun-

teenomainen
ja asenteel-
linen

Toiminnalli-
nen, kdyt-
tiytymiseen
ja arkiela-
mdan liitty-
vd

Vammasta viistimattd seu-
raava (normatiivinen)

Tilannesidonnainen (situatio-
naalinen)

PSYKODYNAAMINEN
kisitteet:

- syyllisyys

- viha

- kieltdiminen

- suru

- puolustusmekanismit

- hyviksyminen

Asiantuntijat ym. ulkopuo-
liset arvioivat kulloisenkin
tilan ja tason-

Perhetutkimus hakee
merkkeja kriisin eri vai-
heista ja vanhempien tun-
teidenkisittelystd tai tor-
junnasta

Kriisiteoria (Cullberg)

PSYKOSOSIAALINEN
kisitteet:

- krooninen suru

- uutuudenjarkytys

- stressi

Asiantuntijat auktoriteettina

Selviytymismekanismit
kehittyneet yksilollisesti
kokemusten kautta

Tutkimuksen kannalta on
olennaista analysoida van-
hempien selviytymisstrategi-
oita ja niiden yhteyksid per-
heen sosiaaliseen todeilisuu-
teen

Adaptaatioteoria (Roy)

FUNKTIONALISTINEN
kisitteet:

- roolien muuttuminen

- aviollinen yhteisyys

- sosiaalinen vetdytyvyys

Asiantuntijat auktoriteettina

Perheen mairitelma on riip-
puvainen perheenjdsenten
ominaisuuksista kuten esim.
vammaisuudesta

Perhetutkimus painottuu
parisuhteen ja vanhemmuu-
den suuntaan

Perhesysteemiset teoriat

INTERAKTIONISTINEN
kasitteet:

- riitdmattdmat palvelut

- leimaaminen (stigma)

- diskriminaatio

- sosiaalinen syrjaytyminen
- kdyhyys

Lait ja asetukset luovat puit-
teet perheen arkieldmaille ja
selviytymiselle, jossa van-
hemmat asiantuntijoita

Tutkimuksellinen mielen-
kiinto kohdistuu perheen
tarpeiden ja ympdristdn tuen
yhteensovittamiseen

Ekologiset teoriat

Kuvio 1 Vammaisen lapsen perheesssé tapahtuvien muutosten tarkastelukulmat

(Ferguson & Ferguson 1987.)




Perhetti tarkastellaan muutoksien kentéssd neljalta taholta:

1)mitd muutokset aiheuttavat tunteissa ja asenteissa

2) mitd muutokset aiheuttavat toiminnassa, kayttaytymisessa ja arkieldméssd

3) ovatko muutokset sdinnénmukaisia ja vdistimattomia

4) ovatko muutokset tilannesidonnaisia.

Heti alussa vammaisen lapsen syntyessi tai lapsen vammautuessa ollaan uudessa tilantees-
sa, joka on yllityksellinen ja varsin kiped. Silloin on paikallaan olla ammattitaitoista

asiantuntevaa apua, tukea ja tietoa 1dhelld ja saatavilla.

Psykodynaamisesti orientoituneiden auttajien asenteissa saattaa nakya kovin patologinen
suhtautuminen perheeseen, vanhemmistakin tehddén potilaita. Perhettd pidetddn ldhes
neuroottisena, johon liittyy syyllisyyttd, vihaa, kieltimistd ja surua. Hyvéda tarkoittavat
auttajat uskovat voivansa johdattaa perheen hyviksymisen tielle. Heikkona hetkenéén
vanhemmat uskovat, ettd ndin pitdd ollakin. Heid4n vahvuutensa ja osaamisensa ei péise
esiin. Perhe tarvitsee taitoja,tietoja ja apua, milld selviyty4 arjestaan ei terapiaa. Psykososi-
aalisesti tarkasteltuna perheessi vallitsee stressi, krooninen suru tai yksindisyys Auktori-
teettinen asiantuntija lihestyy perhettd auttaen selviytymédn ja luomaan sosiaalisia

yhteyksid. Néihin yhteyksiin luetaan my0s vertaistuki.

Funktionalistisesti tarkasteltuna perhe nidhdéé4n jasentensd ominaisuuksien kautta. Perhe,
jonka joku jasen on vammainen on vammaisperhe. Téllaisessa perheesséd parisuhde ja
vanhemmuus ovat koetuksella ja tukea pitds kohdistaa sithen suuntaan. Interaktionistisesti
tarkasteltuna perhettd pidetdsn omien asioidensa asiantuntijana. Miten perheen arki
saadaan sujumaan, miten jokaisen perheenjdsenen tarpeet kyetéin huomioimaan ja miten

hyvin ympéristd tukee perhettd ovat merkityksellisid tekijoité jokaisessa perheessd.

Tamin tutkimusaineiston tarkastelukulmaksi sopii parhaiten interaktionistinen ndkokulma,
silli tutkimuksessa mukana olleet perheet olivat itse asiantuntijoita. He eivét suostuneet
hyviksymén heille ulkoapdin tarjottuja palveluita, he eivit eldneet kroonisessa surussa

eivitka uskoneet asiantuntija - auktoriteettiin.
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Yhti lailla kuin ammattilainen arvostaa omia taitojaan ja kykyjaan hén voi my0s arvostaa
vanhempia lastensa parhaina asiantuntijoina, ndin syntyvé tasavertainen yhteistyo ei ota
keneltdkddn mitddn pois mutta johtaa avoimeen vuorovaikutukseen. Perheille kuuluu
tdysivaltaisuus omien asioittensa padttdmisessd, suunnittelussa ja toteuttamisessa. Perheis-
sd vanhemmat, niin isd kuin &itikin toimivat lastensa kanssa eivitké istu paivit padksytys-
ten pohtimassa; miltd minusta nyt timé ja tuo tilanne tuntuu? Vanhemmat toimivat
lastensa parhaaksi, sen paremmin tuskin mitk#4n asiantuntijat sitd osaavat tehdé. Suru,
pettymys ja masennus eivit saa ihmisid toimintakyvyttémiksi, mutta vé4rénlaiset, hitéiset
johtopéittkset perheen parhaasta saattavat sellaista aiheuttaa. Oikeanlaista apua, oikealla

hetkelld ja perheet selviytyvit omien voimavarojensa varassa.

Ammattitoisen hoitoalan henkildstén tyotaitoihin kuuluu myds kyky kohdata ja vastata
asiakkaiden erilaisiin tunnetiloihin. Johtuvat erilaiset tunteet sitten tilannesidonnaisista

(esim. palvelujen puute tai vddrdnlainen asenne) tai sddnnénmukaisista (esim. vammai-
suus) tekijoistd, ei tee niistd yhtddn sen omituisempia. Suru lapsen vammaisuudesta on
luonnollinen ja ymmirrettivid reaktio, mutta se ei ole sairasta eikd epdnormaalia Jokaisen
vanhemman yksil6llinen kohtaaminen ja hénen todellisten tarpeittensa huomioiminen
auttaa 16ytdmidn ja tarjoamaan oikeanlaista apua. Todellinen yhteistyd syntyy aina
ihmisten kesken, ei lakien ja asetusten avulla. Toinen toisensa kuuleminen , sanoittakin, on

perheen parasta palvelua.

Interaktionistisesti tarkasteltuna vertaistuki vastaa hyvin perheiden sopeutumiseen lapsen
vammaisuuteen. Sopeutumisen kannalta on merkittavas, ettd uudessa tilanteessa oppii
ottamaan huomioon lapsensa erityistarpeet. Tdssd hahmottamisessa voi vertaistuki tarjota
hyvdid apua. Toiset vanhemmat ovat kokeneet aiemmin samankaltaisia vaikeuksia ja
kykenevit nyt auttamaan muita jopa suoraan oikean palvelun ldhteille. Néin saadaan
arkielimin tilanteet sujumaan ja lapsen toimintamahdollisuudet potentiaaliseen kaytt66n.
Jos perhe kokee leimautumista tai diskriminointia lapsensa poikkeavuuden vuoksi tai
epdilyksid kasvatus- ja hoitovastuunsa kykyjd kohtaan, niin ryhmd on tukena. Ryhma voi
silloinkin ottaa yhteyttd asiantuntijoihin ja ammatti-ihmisiin kun se yksilélle olisi liian
raskasta tai noyryyttdvad. Erilaiset ratkaisut perheiden tarpeiden ja ympéristén tuen

kohtaamiseen voivat 16yty4 jonkun toisen kokemusten kautta.



6

Vanhempien oma asiantuntijuus vahvistuu ja he uskaltavat sit4 kéyttdd ja sithen luottaa
monissa mydhemminkin eteentulevissa tilanteissa. Yhdessd kyetd4n saamaan parempia
palveluita.Perhe on kehittyvd yksikko ja kehityksessddn se voi saada vertaistukiryhméssa

tukea.

Kuviossa 2, joka pohjaa kuvioon 1, vertaistukea tarkastellaan vanhempien osallistumisen

mallien mukaan: (Ferguson & Ferguson ,1987)

KAPEA-ALAINEN B LAAJA-ALAINEN
OSALLISTUMINEN OSALLISTUMINEN
"PASSIIVINEN | Vanhempien neuvonta Vanhempien ryhmiit
ROOLI yksiléneuvonta ryhméneuvonta
emotionaaliset kriisit sekundaarinen ammattirooli
terapeuttinen painotus tukiryhmit
AKTIIVINEN |Vanhempien koulutus Vanhempien suunnitelmat
ROOLI kahdenkeskisyys toimenpideneuvosto
luokkavierailut vanhempien suunnittelutyd
kotivierailut muiden palvelujen koordinointi
erityistaidot (esim. lepo,avustukset)
| osallistumisvaihtoehdot

Kuvio 2 Vanhempien osallistumisen mallit

Osallistuminen voi olla kapea- tai laaja-alaista sen mukaan, miten aktiivisia tai passivisia
vanhemmat ovat. Jos ammattilaiset jéttdvat vanhemmille vain kapea-alaisen ja passiivisen
roolin, jaAvit vanhemmat neuvojen ja ohjeiden vastaanottajiksi. Eipé silloin ole ihme, jos
syntyy ihan uusiakin kriisejd selvitettdviksi. Laaja-alaisempaa osallistumista tarjoavat
vanhempain ryhmét. Mutta tdssékin mallissa vanhemmilla sdilyy passivinen vastaanottava
rooli. On vain Keritty useampia vanhempia yhteen, jotka saavat keskustella annetuista
aiheista. Terapeuttinen ja emotionaalinen painotus séilyvit, vaikka ammattiroolikin on jo

passiivisempi, taustalle jaava.
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Tédmén pdivin vanhemmat ovat tiedostavia ja aktiivisia. Heille sopivat paremmin niin
kapea- kuin laaja-alaisetkin aktiiviset roolit. Vanhemmat ovat valmiita kouluttautumaan
mitd erilaisempiin taitoihin, joita selviytyminen ja lapsen paras edellyttdvéat. Monet nyt
yleisesti kidytossd olevat opetus- ja kuntoutusmenetelméit ovat saaneet alkunsa kekselididen
ja innokkaiden vanhempien avulla, jotka ovat etsineet helpotusta arkisiin tilanteisiin-

sa.(Kovanen & Maéittd, 1997)

Tédssd raportissa esiintyvd vanhempien tukiryhmé sijoittuu ensisijaisesti laaja-alaisen
aktiivisen roolin ottaneeksi ryhmaéksi. Toki ryhméd kuvaamaan sopivat muutkin osallistu-
misen mallit, mutta kaikkein keskeisint4 sisélt64 olivat suunnittelu ja koordinointi.

T4ma4 oli ryhma, joka tunsi omat kykyns4 ja taitonsa ja toi esille asiantuntijuutensa.

Me kaksi ammattilaista (terveydenhoitaja ja erityisopettaja) jiimme helposti ja mielellam-
me takaa-alalle, silld ryhmaén jésenilld oli varsin runsaasti yhteisié asioita jaettavaksi.

Olisi ammattilaisille korvaamaton voimavara, jos keskeytymattd ja selkeésti aina olisi
kiytettdvissd tillainen asiantunteva toimenpideneuvosto kehittdmissa palveluja kaytta-

jaystavilliseen suuntaan.

Interaktionistiseen tarkasteluun sisdltyy olennaisena osana ekologiset kasvatusnikemykset,
siksi esittelen seuraavassa ekokulttuurinen teorian Gallimoren, Weisnerin, Kaufmanin ja
Bernheimerin (1989) mukaan. Tutkimustuloksia tarkastelen myShemmin my6s Bronfen-
brennerin (1979) ekologisen teorian valossa Mitchellin (1985) laatiman ekologisen

ympériston tunnuspiirteiden kautta.

1.2 .2. EKOKULTTUURINEN TEORIA

Perhetti tarkastellaan arkieldamé&n sujumisen nékokulmasta.(Virpiranta-Salo 1993).

Keskeistd on, ettd perhe on perhe, vanhemmat vanhempia ja lapset lapsia ovat he sitten
vammaisia tai vammattomia. Lapsi oppii ja kehittyy arkipdivéan vuorovaikutustilanteissa
perheenjdsentensd ja muun ympdéristonsi kanssa.Vanhempien ja lasten vilinen suhde on
kasvatussuhde. Ensimmaiset tukitoimet tulisi kohdistaa ensisijaisesti vanhempi - lapsi-

suhteeseen, terapeutteja ei liian nopeasti tule kasata didin ja lapsen avuksi.(Mattus, 1994)
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Terapiat ja muut interventiot ovat vasta toissijaisia merkitykseltd4n. Ensin on hyvin
keskeisti tukea lapsen ja vanhempien vilisen hyvin suhteen muodostumista tarvittavien
lasketieteellisten toimintojen tukemana. Vanhemmista ei ole mitéén kiirettd tehd4 opetta-
jia, terapeutteja ja kuntouttajia. Saatavilla olevat palvelut vaikuttavat perheen arjen
sujumiseen, omienkin voimavarojen riittdvyyteen. Vanhemmille on térke4s saada viestejd
itsestiifin isin4 ja ditind, esim. normaalit neuvolakdynnit voivat tarjota tissi kohden hyvin
mahdollisuuden. Kullakin perheelld on yksilollisi4 tarpeita ja he itse tietdvét millaista
tukea he tarvitsevat. Ammattiauttajien kolonna ei saa viedd vanhemmilta heidén asiantun-
tijuuttaan. Perhe on lapsen keskeinen kasvuympéristd ja koko perheen hyvinvointi tulee
nihda lapsen kehitykseen vaikuttavana tekijénd. Perheelld tulee olla todellisista péfitéanta-

valtaa omissa asioissaan. Lapsi on oman eldménsa saitelijé, tekijd ja kokija.

Ekokulttuurinen teoria on sosiaalisen oppimisen teoria, jonka mukaan ekologiset vaikutuk-
set vilittyvat pdivittdisissd rutiineissa (activity settings). Teoria korostaa toimintaa ja
vuorovaikutusta ja perustuu Vygotskin toiminnan teoriaan.Yksilon kehitys tapahtuu
yksilon ja ympéristdn Vuorova_ikutuksessa, jossa yksilo pyrkii sopeutumaan ympariston
oloihin, mutta yrittdi samalla vaikuttaa ndiden olosuhteiden muuttumiseen itselleen
tarkoituksemukaisemmiksi. Lapsi oppii ja kehittyy arkipdivéin toimintatilanteissa jaljitte-
lemailld, osallistumalla yhteiseen toimintaan, tehtivid tekemaélld sekd muilla sosiaalisen
oppimisen keinoilla vuorovaikutustilanteissa, jotka ovat perheen jokapdivéistd eldméi.
(Gallimore, R., Weisner, T.S., Kaufman, S.Z. & Bernheimer, L.P. 1989). Teoria toimii

tutkimukseni ndkékulmana.

Ekokulttuurisessa teoriassa arkipdivén toimintatilanteita kuvataan viiden komponentin
avulla:

1. keitd on 1dsn4?

2. mitkd ovat heidén arvonsa ja padaméaérinsd?

3. mit4 tehddin?

4. miksi tehdéén eli toiminnan motiivit ja toimintaan liittyvét tunteet

5. miten toimitaan?

Keskeistd on mitd lapsi tekee ja kenen kanssa, muut komponentit ilmenevét ndiden kahden

kautta.
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Vanhemmat ovat kiinnostuneita lapsistaa. Kenen kanssa he ovat, mitd tekevit, miten
tehtidvdt on hoidettu? Vanhemmat toivovat lapsilleen huolenpitoa ja ohjausta, joka

stimuloi lasta.

Gallimore ym, 1989, Bernheim, 1990 ja Weisner ja Gallimore, 1994 ovat tarkastelleet
ekokulttuurista ympéristod kymmenen keskeisen piirteen avulla sekd arkipéivan toiminta-
tilanteiden vuorovaikutuksen ja perheen akkomodaatioiden seka yksil6llisten ja vuorovai-
kutuksessa ilmenevien tulosten avulla. (liite 3). Tarkastelen myShemmin tdmén vertaistu-

kiryhmén keskusteluja noiden kymmenen piirteen yhteydessa.

1.3. VERTAISTUKI

Nykysuomen sanakirja mérittelee vertaisen samankaltaisen synonyymiksi.
Samankaltaisuus
voi ilmeti asemesta kdyvénd, rinnastettavissa olevana, kelvollisena korvaa-
maan ja samanarvoisuutena.
Vertaisuus
médritellddn joltakin ominaisuuksiltaan, laadultaan, vaikutuksiltaan tai

vastaavuudeltaan verrattavissa olevaksi tai kdyvaksi.

Vertaistuki
on samankaltaista kokeneiden, tdssd tutkimuksessa lapsen vammaisuuden
perheesséén, toinen toisensa tukemista. Tuki on ensisijaisesti emo-tionaa-
lista mutta siind ovat mukana myd&s sosiaalinen ja psykologinen ulottu-
vuus. Tdssd tutkimuksessa tukitoiminta toteutuu ryhméssd. Ryhmin
ulkopuolella mukana olevat toteuttavat tukitoimintaa myos yksilolliselld
tasolla.

Vertaistuki on keskeinen toimintamuoto, jossa kaksi samassa eldmaintilanteessa olevaa

ihmisti vaihtaa kokemuksiaan ja neuvoo toisiaan. Toimintamuotoina keskusteluryhmat,

harrastuspiirit ja tuki-ja rohkaisupuhelimet. (Kynnys r.y.)
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Mielenterveyden keskusliitto médrittdd vertaistuen liittonsa ideologian keskeiseksi
perustaksi. Toiminta on jdsenten tasa-arvoista kokemusten jakamista ja siten tukiverkkona
toimimista. Sosiaalisten suhteiden luominen ja ylldpitdminen toteutuvat oma-apuryhmissé
ja elimisinsd voi 16ytdd uusia ndkokulmia ja ratkaista eliméinsi pulmia ja vaikeuksia.

Iloitakin saa. Myonteistd ajattelua harjoitellaan ja arjen selviytymiskeinoja etsitdén.

Suomea on pitk#zn pidetty jarjestdjen ja yhdistysten luvattuna maana, eiké suotta. Mielld
on tapana kokoontua tarkedksi pitimiemme asioiden tiimoilta yhteen. Paljon ovat kansa-
laiset kokoontumisillaan saaneet aikaiseksi. Jotain tupaillan hengestd vanhemmat voivat
myds tavoittaa vertaistukiryhméssa. Jos sieltd kokee itse jotain saavansa, on valmis myos

toisillekin antamaan.

Esa Nyman kirjoittaa Tukiviesti-lehdessd (8/1996) otsikolla “Verkkoa kutomassa”
seuraavasti:

“Oletko koskaan pysdhtynyt miettimddn sitd sosiaalista verkostoa, jossa sind eldt? Keitd
sithen kuuluu? Ovatko ihmissuhteesi kodin ulkopuolella riittévid, vai koetko itsesi yksindi-
seksi? Entd pahanolon hetkelld; onko sinulla joku, jonka puoleen vot kddntyd?
Verkostolla tarkoitetaan vuorovaikutussuhteita, joiden kautta yksilo ylldpitdd sosiaalista
identiteetticiin. Ndistd vuorovaikutussuhteista hin saa henkistd tukea, tietoa, oppii muiden
kokemuksista sekd saa uusia ihmissuhteita. Verkosto on yksilon ja hinelle merkittidvien
ihmisten vilisten linkkien sosiaalinen jdrjestelmd.

Yksi keino sosiaalisen tuen ja avun saamiseen on vanhempien kerhojen perustaminen ja jo
olemassa olevien tukeminen ja ylldpitiminen. Ndiden nk. itseapurykmien tai vertaistuki-
ryhmien tarkoituksena ja tavoitteena on antaa tukea tunteiden hallinnassa, neuvoa, antaa
palautetta, lisdtd tietoa ja titd kautta ongelmanratkaisutaitoja, vahvistaa identiteetin
tunnetta. Vertaistukiryhmdn voivat muodostaa henkilot, joilla on yhteinen ongelma tai
jotka ovat samassa elamdntilanteessa. Heilld on halu jakaa kokemuksiaan toisten kanssa
ja tdlld tavoin pyrkid keskindisesti ratkaisemaan tai lieventdmddn omia ongelmiaan tai
uuvuttavaa elamdntilannettaan. Tuen ja avun antaminen esimerkiksi vanhempien kesken
on vastavuoroista ja siten luonnostaan terapeuttista. Vanhemmat kokevat ndin tulleensa
hyviksytyiksi, arvostetuiksi ja koko perheen sopeutumiskyky paranee. On olemassa

erilaisia vertaistukiryhmid erilaisessa elimantilanteessa oleville; naisryhmid, isienryhmid,
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vanhempien ryhmid. Toinen toisensa tukeminen on usein helpompaa pienissd ryhmissd.
Siksi voi olla hyvd, ettd paikkakunnalla on samanlaisia asioita varten useampiakin

ryhmid. Ryhmdit syntyvdt tuen ja avunhakijoiden tarpeesta”. (Nyman, 1996).

Gunnel Backenroth (1983) tutki kuurojen ja kuulovammaisten lasten vanhempien ryhma-
toimintaa ja hinen tutkimustensa mukaan samankaltaisten ryhmé antaa osallistujilleen:
suunnittelemisen taitoja (esim. oikeanlaisen avun etsimiseen), yksilolle merkityksellista
tietoa, puhumisen mahdollisuuden, poistaa erillisyyden tunteita, auttaa ongelmien ratkai-
suissa ja antaa uusia ajatuksia auttaen arvioimaan entistd ja etsimdén tilalle uutta ja

parempaa.

Ryhmén kokoontumisten anti on jokaiselle yksilolle hyvin tilannesidonnainen ja tarpeista
lahteva. Erilaiset siirtymé#vaiheet esim. sairaalasta - kotiin, kotoa - paivahoitoon, péivahoi-
dosta - kouluun jne. ovat tilanteita, missé puhumisen tarvetta ilmenee ja neuvoja tarvitaan.
Vertaisista koostuva ryhmi pyrkii toimimaan tasapainotilassa ja ymmértamistd voi
helpottaa tasavertaisuus, ryhmaéssé jaettu tieto on enemmaén kokemuksellista kuin teoriatie-
toa. Vertaistuki tarjoaa kasvualustan optimismille, muttei véheksy ja poissulje ongelmia
ja vaikeuksia. Ryhmitoimintaan osallistuminen ei edellytd yksil6ltd mitdén valmiuksia,
ei tarvitse olla selviytyjd, vaan yhta hyvin kaaoksen keskeltd voi ryhmaéén 1dhted mukaan.
Ryhmd tarvitsee aluksi ohjaajan, mutta kykenee myShemmin toimimaan itseohjautuvasti.
Vanhemmat, jotka ovat kokeneet saaneensa apua toisilta, ovat valmiit sitd my6s muille

jakamaan.

1.4. TUTKIMUSTEHTAVAT

Lihtiesséni toteuttamaan tutkimustani oli pddméadranéni osoittaa vertaistuen tarve virallis-
ten palvelujérjestelmien rinnalla ja tukena. Uskoin vakaasti vanhempien kykyihin ja
voimavaroihin tehdi asiallisia ja oikeita ratkaisuja lastensa ja perheittensd puolesta.
Perehtyessini ekokulttuuriseen teoriaan olen voinut sieltd 16yt4a vastakaikua kokemuksel-

liselle tiedolleni.
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Silloin, kun ammattilaiset uskaltavat kohdata vanhemmat tdysivaltaisina, he my®os voivat
nihdi vanhemmissa olevat voimavarat ja antavat niille mahdollisuuden toimia lasten ja
perheiden parhaaksi. Vertaistukiryhméssa oli tunnistettavissa vanhempien usko ja luotta-
mus omiin kykyihinsi selviyty4 vaativasta kasvatustehtdvéstdin yhteistyossé ja hyvien

palvelujen avulla. Palvelujen parhaita kehittdjid ovat varmasti niden kayttdjéat.

Tauraisen (1994) mukaan sopeutumisvalmennuskurssien parhaana antina monet vanhem-
mat ovat pitineet keskusteluja muiden samanlaista kokeneiden kanssa. Sopeutumisval-
mennuskursseille osallistutaan kovin harvoin, mutta vertaistukiryhméén voi osallistua
useammin ja sddnnéllisesti. Kun meilld kerran kokoonnutaan yhteen ja toinen toistaan
tukemaan ldskien, alkoholiongelmien, leijonaveljeyden ja monien muiden aatteiden

innoittamana, niin miksei sitten lapsen vammaisuuden tiimoilta.

Vertaistukiryhmissi keskusteluun nousevista sisédllgistd minulla oli joitakin ennakko-
odotuksia, esim. kunnalliset palvelut ja perheiden erilaiset eliméntilanteet. Kanssakaymi-
sen ja vuorovaikutuksen voimaan tukimuotona taloudellisten ja materiaalisten resurssien
ohella luotin vakaasti. Pitdisi vain kyetd rakentamaan toimiva vuorovaikutusverkosto.
Silloin, kun tuo kanssakdyminen on tasavertaista ja toinen toistansa tukevaa, silld voidaan
saada lihes ihmeitd aikaan. Vain seitsemin kokoontumiskerran aineistoa tydstiesséni
minusta on monesti lihes ihmeelliseltd tuntunut se sisdltdjen runsaus, mité 16ytyy runsaan
kymmenen tunnin yhdessdolojen pohjalta. Tutkimustehtdvien kautta pyrin osoittamaan

vertaistuen tarpeen ja merkityksen:
1. Vertaistukiryhmissi esille nousseet keskusteluaiheet
2. Vertaistuki ekokulttuurisesti ja ekologisesti tarkasteltuna

3. Vertaistuki epévirallisten ja virallisten tukimuotojen verkostoissa
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2. TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN
2.1.RYHMAN KOKOAMINEN

Kehitysvammaliiton opetusviedot Ensitieto ja Shokki tuovat vanhempien mielipiteeni
esiin vertaistuen tarpeellisuuden. Niiden ja kirjallisuuden ja lehtien kirjoitusten pohjalta
paddyin tutkimusaihetta pohtiessani tihdn aiheeseen. Aiheen ldhestyminen jotenkin
toiminnallisesti oli minulle ty6nohjaajana itsestddn selvyys. Ryhmétydmenetelmiin
perehtyneend ryhmétoiminta kiehtoi mieltdni, mutten milldén tahtonut 16yt44 ratkaisua,
miten ryhmin kokoaisin. Mielesséni pyérivéit sairaalan, neuvolan ja sosiaaliviraston
myétivaikutuksen ohella mm. lehti-ilmoitus. Viimein pa4dyin entisend sosiaaliviraston
tyontekijdnd kayttimédsn sitd mahdollisuutta, jonka omaishoidon tukirekisteri tarjoaa.
Rekisterissd oleville henkilille ldhetettiin kutsukirje (liite 1) ja jdin odottelemaan monta-

ko osallistujaa 16ytyy 28 vastaanottajan joukosta.

Voin myé&nti, ettd aluksi kuvitelmissani oli ldhes kaikki ongelmat poistava tukimuoto,
joka vihitellen sai realistisempia siséltjd. Totesin, etten missddn kuvitelmissani ole
kykenevi médrittiméin vanhempien tarvitsemaa tukea tai tapaa, miten sen heille voisi

tarjota. T#ltd pohjalta valmistauduin tasavertaisena vammaisen sisarena kohtaamaan

vanhempia.

Tukiryhmé- ajatustani testasin kyselemélld Rauman aluesairaalan synnytysosaston
henkilokunnan mielipiteitd tillaisen toiminnan tarpeellisuudesta. Vastaukset olivat
poikkeuksetta myonteisia ja kannustavia. Keskustelut kuitenkin vakuuttivat minut siitd,
ettei vield sairaalavaihe ensitietoineen ole tukiryhmin toiminnalle otollisinta aikaa.
Tarvitaan ensin arkiseen eldm#an sopeutumisvaihetta ja lapseen tutustumista. Toki sairaala
on yksikkd, misti tietoa tukiryhméan olemassaolosta mielellddn levitetddn. Yksilolliset
tukitilanteet voivat my®s palvella heti ensitiedon jalkeen, joten halukkaiden tukihenkil6jen

yhteystietoja pitdd sinne toimittaa.

Sairaalavaiheen jélkeen lapsi ja vanhemmat siirtyvéit yleensi neuvolan kirjoihin, joten
sinne voisi tukiryhmaikin kotiutua. Rauman ditiys- ja lastenneuvoloiden terveydenhoitajille

kivin siis esittelemassd tutkimussuunnitelmaani. Samalla pyysin heist4 jotakin innokasta
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mukaan ryhmiin yhteyshenkil6ksi. Jotkut terveydenhoitajat kertoivat havainneensa
tillaiselle toiminnalle tarvetta ja yksi heistd (Anja Salmela) lupautui ryhméin mukaan.
Kokoontumistila jirjestyi neuvolan kokoushuoneesta, joka sijaisee keskelld kaupunkia.

Terveydenhoitajat viestittivit tarvitsevansa yleensékin lisétietoa ja -koulutusta vammai-
suuteen liittyvissd asioissa, ettei joka kerta tilanteisiin joutuessaan tuntisi itseddn kovin
avuttomaksi. Yleiset asennoitumis- ja kohtaamistiedot koettiin tarpeellisimmiksi kuin
tarkat diagnoosien tai haittojen ja ongelmien tunteminen. Tapauskohtaisesti he 16ytavat
niihin helpommin tietoa, kun taas yleinen erityispedagoginen tietdmys j&4 heille vieraam-

maksi.

Merkittivia tukea ja kannustusta sain Jyvéskylén yliopiston erityispedagogiikan laitoksen
professori Sakari Mobergilta ja tutkimustyoni ohjaajalta apulaisprofessori Paula Mastalta.

Tast4 oli helppo jatkaa.

Aikataulullisesti suunnitelmani menivdt paitoimisen tyon ohella monesti moénkdin
pitkittden tdmén raportin valmistumista. Hitaasti edeten tutkimustulokset ovat selkiinty-
neet ja teemat ja teoriayhteydet 16yténeet toisensa, palvellakseen aiheesta kiinnostuneita

vanhempia, ammattilaisia, opiskelijoita ja tutkijoita.

2.2. LAADULLINEN TUTKIMUSORIENTAATIO

Téss4 tutkimuksessa mukanaolleiden yhteisend paaméadrind on jakaa elettyd ja koettua.

Kukin on mukana oman kiinnostuksensa voimin ja haluaa antaa kokemuksensa muiden
vastaavassa tilanteessa olevien kayttéon. Tutkijalle jé4 esiinnousseiden aiheiden tulkitse-
minen teorioiden avulla. Tdssd tutkimuksessa haluan nojata kokoontumisten proses-
sinomaiseen luonteeseen, jonka tavoitteena oli keriti tietoa, jota tulevat vammaisten lasten
vanhemmat ja ammattilaiset voisivat hyodyntaé vaikkapa uudenlaisten parempien palvelu-

jen muodossa.(Suoranta& Eskola,1992).

Kokoontumisten ulkopuolelle janeille voin vilittdd vain kirjoitettuja sanoja; en ilmapiiria,
en tunteita, en paillepuhumisia ja sivuédinié, en ilmeiti tai eleitd enk tuoksuja.

Omista alkuajatuksistani ja ideologioistani olen saanut luopua. Luopuminen sujui melko
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vaivatta heti, kun voin tunnustaa oman tietimykseni rajat. Itselldni oli liikkeelle lahdetti-
essd kuvitelmia; mitd vanhemmat tulevat puhumaan, mistd ja miten. Ne olivat vain
kuvitelmia. Koska olen sitonut omat arvolédhtkohtani jonnekin 40-luvulle kehitysvammai-
sen sisareni syntymén ajankohtiin, niin kasvaminen 90-luvun tutkijaksi tarvitsi melko isoja

askelia tutkimuksen edistymiseksi. Paljon tuli kompuroitua.

Kentilld tutkija kohtaa elettyd ja eldvad elamaa. Sielld liikkkuvat tuntemisen ja kokemisen
aspektit, tietdimisen ja ymmalldin olemisen vaihtelut, pettymykset, uskot ja toivot saman-
aikaisesti surun, vihan ja pelon rinnalla. Suurinta on rakkaus omaan lapseen.

Kaikkea titd voin laadullisen tutkimuksen keinoin kuvata. Kuviin ja kaavioihin en sitd
kykene pakottamaan. Sellaiset eliméan ilmi&t, jotka ndissd kokoontumisissa olivat lasna,
voivat toistua ja toteutua missé ja milloinka tahansa uudelleen, eivit samanlaisina, mutta
hyvinkin samankaltaisina. Tdmén tutkimuksen kautta joku yksin ja ymmaélldn oleva voi
kokea kantavuutta eteenpéin: en ole ensimmaéinen enké ainoa tdssd tilanteessa oleva.T4sté
voi selviytyd, tdiménkin elam4 kantaa. Eldmaéssi eletty ja koettu ei ole vain todennékdisti,
tilastollisesti merkittdvas, se voi jopa toistua. Ihmisten tuntemukset eivat noudata lainalai-
suuksia kuuliaisesti, mutta niitd voidaan selittdd, tulkita ja niiden pohjalta menné eteen-

péin. (Alasuutari, 1994 s.22-45).

Koetut eldménvaiheet ja niiden antamat tiedot ja taidot ovat keskeistd oppimispohjaa
ryhméssi. Yhteisend nimittdjéand toimii lapsen vammaisuus, muttei siiti seuraa automaatti-
sesti samanlaisia kokemuksia.Hohtoa ja hurmaa ei téstd tutkimuksesta 16ydy, arkielamén

thanuuksia sitikin runsaammin.

Tuen saamista tai antamista en konkreettisesti voi osoittaa, minun on luotettava ryhmén
jdsenten ilmaisemiin tuntemuksiin ja vakuutteluihin. Antoisaa ja rikastuttavaa ryhmaé-
prosessissa on se, ettei selkedsti kyetd osoittamaan tuettavaa tai tukijaa. Tdma tutkimus
kuvaa keviin - 96 aikana yhteen kokoontuneen ryhmin eldmii, sellaisenaan siti ei voi

endd toistaa. Eliménvirta on jo kulkenut eteenpiin ja jasenet ryhmékokemuksineen

jatkaneet taivaltaan.(Tynj4ld,1991, Mikeld,1990).
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2.3. RYHMAN JASENET

Kuvailen osallistujia (nimet muutettu) sen mukaan, mité kokoontumisissa on tullut esiin.
Erillistd henkilohaastattelua en ole kenellekdidn tehnyt. Perheen koko, asumismuoto,
ammatit ja harrastukset eivit keskusteluissamme nousseet kovin merkittaviksi.
Vertaistuen toimivuuden ja luottamuksellisuuden kannalta oli merkittdvad, ettd ryhméan
sai tulla vaikka nimettéméni. Ryhmén jdsenet voivat toinen toisiltaan kyselld minkélaisia
asioita tahansa, mutta vastaaminen tapahtui kunkin oman halun ja harkinnan mukaan.

Téstd keskustelimme heti ryhmén ensimmaéisessd kokoontumisessa.

Kiveldn perheen isd oli yksi ryhmén kantavia voimia. Hén oli ldsné joka kerta ja kertoi
down-tyttarestddn 1ammolla ja rakkaudella. Vammaisuus oli ennen kuopuksen syntymaa
perheelle aivan tuntematonta. Sopeutuminen vei oman aikansa, mutta nyt kuusihenkinen
perhe on toimekas ja touhukas. 8-vuotias tytér kiy harjaantumiskoulua, harrastaa ratsasta-
mista ja on lujatahtoinen. Is4 Kiveld toimii vahtimestari ja vaimonsa perhepéivahoitajana.

He asuvat omakotitalossa.(Ki)

Aiti Johansson osallistui muutamaan kokoontumiseen. Perheeseen odotettiin viisi vuotta
sitten kolmosia. Kahden kauan odotetun iltatdhden elamé padttyi keskenmenoon.Yksi
siki6 selviytyi eldmiin monivammaisena. Liikunta- ja nikdvammainen pikkuveli on

kahden isosiskon hellimi ja rakastama.(J&)

Maijalan perheen iiti osallistui noin joka toiseen kokoontumiseen. Hénelle vammaisen
lapsen saaminen oli kuusi vuotta taaksepéin aivan luontevaa erilaisuutta siind kuin tyton
tai pojan synnyttdminen. Pari vuotta vanhempi isoveli antaa hyvid malleja ja rakastaa

vililld rajustikin esikoulua kdyvéa pikkuveljedsn.(M4a)

Luodon pariskunta oli 14-vuotiaan ndkdvammaisen pojan vanhemmat. He ovat innokkaas-
ti mukana nikdvammaisten omais- ja tukitoiminnassa. T&lt4 ryhmaéltd he odottivat uusia

toimintavinkkeja ja yhteistyGtéd. Perheeseen kuuluu my6s vanhempi tytér.(L4, Li)
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Aiti Korhosen esikoistytir selviytyi kahdeksan vuotta sitten eliméén kiireisen leikkauksen
avulla. Isosisko on pikkuveljilleen hyvin rakas. Harjaantumiskoulussa tytédr viihtyy ja

oppii koko ajan uutta.(K#)

Tiaiset olivat pariskunta, joilla oli 1%- vuotias ihana tytir Maria. Marialla on Apertin
syndrooma. Maria oli kerran vanhempiensa mukana. Perheen isd opiskeli ja 4iti oli
hoitovapaalla. Lapsi oli odotettu esikoinen, joka menehtyi Ruotsissa suoritetun leikkauk-

sen yhteydessi kesalld 1996.(Ta, Ti)

Terveydenhoitaja Anja Salmela oli yhdyshenkilond neuvolasta ja lasné joka kerta.(AS)

Kokoonkutsujana, ohjaajana ja tutkijana toimi Ella Laiho.(EL)

2.4 KOKOONTUMISET

Jokaisessa kokoontumisessa olivat ldsnd kokoonkutsujana ja tutkijana Ella Laiho ja
neuvolan edustajana terveydenhoitaja Anja Salmela, jolla oli myds avain neuvolan
kokoustiloihin, mik4 toimi kokoontumispaikkanamme. Useana iltana neuvolan tiloissa oli
my6s muuta toimintaa (laihdutusryhmié, vanhempainvalmennusta jne) ja sijoituimme
mukavasti sinne muiden joukkoon. Ndidenkin kontaktien kautta ryhmédmme tuli huoma-

tuksi ja tieto sen tarjoamasta palvelusta kiiri eteenpéin._
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TAULUKKO 1. Ryhmin kokoontumiset ja osallistujat

Kesto 1%t 2t15min. 1%t 1%t 2t 2t 1Y5t.
Osallistujat:

Isd Kiveld (Ki) X X X X X X

Aiti Johansson (J4)  x X

Aiti Maijala(M4)  x X X

Aiti Tiainen (T#) X X X X X
Isd Tiainen (Ti) X X X
Aiti Luoto (L3) X X X X

Isa Luoto (Li) X X

Aiti Korhonen (K4) X X X X
Vierailijat: MLL Kaitilo Laakéarit

24.1. I KOKOONTUMINEN

Liikkellelahtt ja puhuminen sujui hyvin mutkattomasti. Puhumisen tarvetta oli runsaasti.
Pohdimme mm.: milloin téllaista toimintaa pitiisi olla, mista 16yty4.

Vertaistuen piiriin timén ryhmin mielestd ei ketddn saa painostaa, vaan valinnanvapaus on
tirkedd. Ryhméin 16ytaneet voivat levittdd tietoa ja kutsua mukaan kohtalotovereitaan.
Toisena keskeiseni aiheena oli alkukaaoksen ja -shokin vaihe. Keneltd kysell4 silloin, kun

ei osaa kyselld ja kaikki tuntuu olevan ihan pystyssa?

Lapsestaan vanhemmat olivat saaneet monenkaltaista tietoa: yleensi téllaiset lapset ovat
iloisia, hén ei juuri koskaan tule oppimaan mitéan, pysyy kauemmin lapsena, tetraplegia,
kromosomit. Kieliongelmat olivat olleet ilmeisid. Sanat eivit tulleet tietoisuuteen ja
ymmdrretyiksi.Kaksi avutonta, &iti ja lé4kéri: toinen ei osaa eiké uskalla kyselld, toinen ei
paremmin ja selkeimmin osaa asiaa kertoa.

“Vaikeeta on sanoa asioita niin, ettd tulis kuulluks. Hankalaks ei sovi

ruveta, koska niiden kanssa taytyy myéhemminkin olla tekemisissd.” T4
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Kotona lapsen kanssa eldessddn kehittyy asiantuntijaksi ja oppii ja uskaltautuu kysele-
masn. Kyselemisti riittdd, mistd ja miten saa maksusitoumuksen? Mit4, miten ja missi
kuntoutetaan? Voiko ndin pienti lasta leikata, kuka kaiken maksaa? Miksi sairaanhoitopii-
rit pompottavat asiakkaitaan silloinkin, kun riittdvé tietotaito puuttuu? Turhauttavaa,
kyllastyttavéd, raivostuttavaa.

“Tuo aluejako juttu on tosi ikavd asia. Sairaalat tappelee

asiakkaistaan. " Ti

Pirtistdsn pitdisi myos uskaltautua pihalle. Mist4 aineksista kootaan sellainen itseluotta-
mus, ettid kykenee kohtaamaan naapurit ja tuttavat. Sukulaisillekin sattuman arpajaisista
kertominen on ollut kyllin vaikeaa. Onnittelukukkia ei ole liiemmaélti virrannut. Pitéisikd
minun itse soittaa neuvolaan vai tullaanko sieltdi muuten kdymé&in? Saako kotiapua

pyytdmitts, miten kotihoidonohjaaja osaa tiensd meille?

Isin mukanaolemisesta ja mukaanottamisesta niin sairaalassa synnytyshetkelld kuin
myShemminkin ja neuvolassa ja laskarikdynneilld kdytiin keskustelua, olihan ldsnd kolme
isdd. Aidit kokivat isin lasndolon hyvin, vaikka isén reaktiot aluksi jannittivitkin. Yhdes-
sd himmisteleminen ja uusien asioiden ja tietojen kohtaaminen oli helpompaa. Mit4 ja
miten sanottiin oli ainakin yhtaikaa kuultu vaikkei olisikaan samoin ymmdrretty. Neuvo-
lassa vieldkin isien mielestd puhutaan heidén ohitseen - didille.

“ Kun olin sielld yksikseni lapsen kanssa, niin pakkohan niiden oli minulle

puhua.” Li

Kohtaamiset kavereitten kanssa olivat isien kokemuksissa hyvin erilaisia.
“ Mitenkd s itse jakselet?” oli hdmmentdvd kysymys vammaisen pienen lapsen kanssa

alkuvaiheita eldville isille.

“ M3 en halua jutella siitd (vammaisesta) lapsestani, muista kyllakin.” kuului toteamus
isille, joka luuli tavanneensa kohtalotoverinsa.

Isid ei saa unohtaa, silld he eldvit samaa todellisuutta ja ovat siind vahvasti mukana.
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Perheet saivat my6s kuulla:”Onpa mielenkiintoista!” Toki ndin on, mutta paljon, paljon

muutakin. Than tavallista lapsiperheen arkea, voimia vievi ja iloja antavaa.

Sovittiin aikataulusta eteenpdin. 1'% tuntia oli hurahtanut ja kolmen viikon kuluttua
kokoonnuttaisiin taas yhteen. Kotildksynd oli miettid, miten sen hyvén ensitiedon voisi

antaa.

24.2. 11 KOKOONTUMINEN

Kotildksy oli ldhes kaikilta unohtunut, mutta luovina henkildind tarttuivat nopeasti
tehtdvian. Ensitiedon sisilloltd vanhemmat edellyttivdt totuudenmukaisuutta. Liikaa
toiveita ei tulisi heritelld, muttei mydskéddn ennustella katteettomasti vaikeuksia ja
ongelmia. Selkedd tietoa siitd, mitd kaikkea on odotettavissa vanhemmat toivoivat suo-
menkielelld, silld harva osaa latinaa ja tuntee lddketieteen sanastoa siind vaiheessa.
Oppivat kyll4 paljon myShemmissé vaiheissa.

Liikkumisen ja puhumaan oppiminen vanhempia oli askarruttanut jo ensihetkilld, muun
oppimisen tietdminen ei niin kovin merkityksekkaaltd ollut tuntunutkaan. Oppimisesta ja

osaamisesta oltiin yleens#kin niin montaa mielti.

Molempien vanhempien yhtdaikainen ldsnéolo tiedonantamistilanteissa nahtiin valttamat-
tomini. Tietoa tulisi saada suusanallisesti.
“ Luulis sielldki oleva tammdssi huoneit, jos on poyt ja toolei ja

rauhallist, et vois ilma kiirutt puhhu.” Ki

Ensitietovaiheet olivat jo niin etd4lld ryhmén jdsenten kokemuksissa, ettéd siirryimmekin
keskustelemaan tiedonvilittimisestéd yleensékin vanhemmille ja ammatti-ihmisille.

Neuvolat tahtovat ja4dd syrjaén sairaalakierteessd pyorivén lapsen maailmasta. Sinne ei
tule kopioita potilaskertomuksista ja vanhemmat saavat sitten kylldstymiseen saakka
kerrata kaikkia hoitojen eri vaiheita. Potilassuoja vaikuttaa tiedonvélittamistd ehkéisevasti,
mutta vanhemmat voisivat esittdd toivomuksen, ettd myos neuvolaan annettaisiin tietoja.
On hyvin ymmérrettdvad, ettd tdméin asian muistaminen ei aina ole paédllimmaisend

mielessd sairaalareissuilla.
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“Vanhemmat voisivat helpottaa tiedonkulkua kertomalla lddkdrille, ettd

toivoisivat epikriisin Idhettdmistd neuvolaan.” AS

Ryhma on niin keskusteleva ja innokas, etté uusi tulokas Aiti Korhonen saa vasta puolen
tunnin kuluttua aloittamisesta puheenvuoron. Toivotamme hénet tervetulleeksi ja kuun-
telemme hinen kertomuksensa esikoistyttirensd syntymén vaiheista, vammaisuudesta,
pikkuveljistd ja perheen timéan pdivan arjesta. Hin oli alussa tuntenut suurta tuskaa ja
syyllisyyttd siitd, ettd onko h#n itse aiheuttanut lapselleen vammaisuutta. Tunteiden
jakaminen sairaalahuoneessa, jossa muilla oli terveet vauvat ja oma pienokainen tehohoi-
dossa toisella paikkakunnalla ei ollut mahdollista.

“ Ne viestit sieltd Turusta olivat ihan kdsittamdittomid, koska en ollut vield

kertaakaan edes nihnyt lastani.” Ka

Eldminsd synkimmit hetket &iti kertoi kokeneensa silloin, kun péési lapsensa kanssa
samaan sairaalaan, muttei saanut yht4én hoitaa leikkauksesta toipuvaa lastaan. Ilman isén
positiivisuutta hiin ei usko, ettd olisi milloinkaan kyennyt luottamaan lapsensa selviytymi-
seen. Keskendin vanhemmat keskustelivat paljon, mutta henkilékunnan ldsnéollessa olivat
hyvin arkoja ja antoivat ulospdin kuvaa, ettd kaikki oli hyvin hallinnassa. Yksiké#in
hoitohenkil6kunnasta ei ndhnyt tuon kuvan takana piilevéd ahdistusta, avuttomuutta ja
pelkoa. Kun lapsi viimein péisi kotihoitoon, ei 4iti kyennyt perushoidon lomassa muuta
kuin onnettomana tyontimasn lastenvaunuja pitkin kaupungin katuja. Kukaan ei kysellyt,
miksi olet aina menossa,kukaan ei tiennyt miten yksin hén oli murheineen ja kysymyksi-

neen.

Perjantai-illat opiskelijaisdn saapuessa kotiin olivat juhlaa ja voimien lataamista. Ne

perjantai-illat he sailyttivat itselldzn lapsen uusien sairaalahoitojenkin aikana.

Ensitietoon verrattavaa on mydskin epéilysten varmistuminen myShemmin. Tdmén olivat
kokeneet Luodot, jotka viisivuotiaan poikansa nékokykyd tutkituttaessaan saivat kuulla,
ettd hiin tulee mydhemmin véhitellen menettimain ndkonsé kokonaan. Osaavan ja taitavan
pojan vanhemmat eivét silti osanneet asiaa kovin paljon surra. Turhaa se olisi ollutkin,

toteavat vanhemmat nyt yhdeksén vuotta myShemmin.
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Monet kotona tehdyt jérjestelyt he katsoivat kuuluvan heidédn perheensé elaméén niin kuin
jollekin toiselle kuuluu diabeteksen hoito tai liikkumisen toisenlaiset esteet. Muiden
nikdvammaisperheiden parissa toimiminen oli tarkedd vertaistukea. Kaikki vammaisten
lasten vanhempia he kehottavat lihtemé&in mukaan kodin ulkopuollakin olevaan eldméén.
Sielld latautuu.
“Me on tehty joitain jdrjestelyjd kotona pojan sokeutumisen vuoksi, mutta
niinhdn sitd joku jdrjestelee ruoka-aikoja diabeteksen takia tai tekee

luiskat pyordtuolia varten. Ei se sen kummempaa ole.” Li

T4ami kokoontumiskerta venyi lihes tunnin suunniteltua pidemmaéksi ja monet ldhtivéat
vield pareittain jatkamaan keskenjazneitd keskustelujaan ja vaihtamaan puhelinnumeroita
ja osoitteita.

“Olipa mukavaa tulla timmdseen porukkaan, missd kdsitellddn oikeita

merkityksellisid asioita.” Kd

2.43. 1II KOKOONTUMINEN

Talvilomien aika tuntui pienentivin ryhmin kokoa. Ryhmin oli sovittukin olevan

avoimen, johon voi tulla silloin, kun sopii tai olla poissa, jos ei sovi.

Kolmen viikon aikana, jolloin emme olleet tavanneet oli Isd Kiveldn silmiin osunut
lehdissd epdasiallista kirjoittelua vammaisuuden tiimoilta. Hdnen mielestééin toinen
artikkeli oli kuvannut arkieldmin kovin raskaaksi ja synké#ksi ja toinen taas turhan
helpoksi ja aurinkoiseksi.

“Jos ossais, vois itteki jottai kirjotta . Siin olis eldmdmaku. ”Ki

Lukemisen tarpeeseen ja luettuihin kirjoihin vei keskustelu muutenkin Kirjoista etsii
perspektiivid omiin kokemuksiinsa ja lisdymmérrysta asiatiedon avulla. Pelkkid muiden
kokemuksia ei kovin pitkdén jaksa lukea.

“Miksei koska kirjotet mittd tdmmosist ryhmist?”Ki
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Aidit Tiainen ja Korhonen kohtasivat ensimmadisen kerran ja taas kerrottiin, miten kaikki
oikein alkoi. Niin kertominen tuntui molemmista mukavalta, kun tiesi voivansa luottaa
toisen osapuolen kuuntelutaitoon ja aitoon kiinnostuksen, ei uteliaisuuteen. Keskustelussa
nousi esiin vihantunteiden tunnistamisen ja kohdistamisen vaikeus. Ei ymmaérrd, misti ja
miksi oli vihainen ja kenelle. Puoliso l#hinni olevana joutui helposti noiden tunteiden
kohteeksi. Tilannetta sitten selviteltdessé alkaa vihitellen valjeta vihaa tuottava pettymyk-
sen lahde ja taas oltiin vihén selvemmilld vesilld. Jos vihaansa oli kohdistanut esimerkiksi
ladkariin niin olikohan hin mahtanut ymmért44, mistd se johtui?

“ Saaks ne jottai koulutust semmoseen, ett ne paremmi niinku hiffaa? "Td

Alkuvaiheessa molemmat #idit olivat ajatelleet, ettd timé on vidri elokuva, ei késikirjoi-
tuksessa ollut tillaista juonta. Voisko kelata taaksepdin ja korjata tilannetta. Odotettu
esikoinen oli kylli tyttdvauva, muttei niin suloinen kuin piti.Sairaalamiljo6n todelliset
valkeat sisaret olivat molempien #itien kokemuksissa opiskelijat, joilla oli empatiakykyd
ja aikaa. He eivdt mydskdsn sanoneet mitdén sellaista, mitd eivit varmasti tietdneet ja
heiltd oli helppo kyselld, kun oli saanut lazkérikierrolla kuulla jotakin ihan outoa, misti ei
tajunnut mitéén.

“ Ne opiskelijat osas tosi hyvin kuunnella ja sitten kertoa epdselvdiksi

Jddneistd asioista. Ja vield ihan ymmadrrettdvdsti.” K&

Isd Kiveld kuunteli naisten keskustelua aktiivisesti ja kertoi véliin, kun sai suunvuoron,
etti silloin, kun hinelld oli ymmaértdmisvaikeuksia sairaalatermiston kanssa, niin hénelld
oli suuri huoli vaimostaan:

“ Miten se sielld selvidd niitten kanssa? "Ki

Rankkana vaiheena isd oli my6s kokenut tilanteen, jolloin hénen oli pitényt kertoa kotona
odottaville kolmelle isoveljelle, ettei sisko olekaan ihan tavallinen vauva. Yhdessé poikien
kanssa hin oli pohdittu:

"Tapahtuuko tallaista vain meille? "Ki
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Heidén ympdristdssdén ei ollut down-lapsia eikd muutakaan vammaisuutta. MyShemmin
sitd kylld huomasi olleen olemassakin, mutta silloin tuntui, ettei ollut ikind timm&isesté
kuullutkaan.

“Voinko endd koskaan mennd minnekddn? ”Ki

Oli yksi isdn mielessd pyorineistd kysymyksistd. Menty oli ja paljon yhdess4 iloisen ja

vilkkaan tyttdren kanssa, toteasi is.

Aidit kertoivat my6s pohtineensa esikoisensa vammaisuden my6ti:

“Voinko encid milloinkaan saada tervetti lasta? " Ké

Sitten kun tuon kysymyksen oli voinut esittd4 geenilddkarille tai jollekin muulle 14ékérille,

niin tuska oli helpottanut asiatiedon avulla.

Pienen lapsen letkuissaan hahmottoma ja aistima maailma oli kiinnostanut kovasti 4iti
Korhosta, muttei hin silloin uskaltanut siitd keneltikdan kyselld. Nyt kylla jo uskaltaisi.
Kysymykseensi hén oli myShemmin etsinyt vastausta kirjaston palvelujen avulla. Tiedon
esiinnostama hoitajan ja didin merkitys oli hint4 ensin alkuun vaivannut, olihan héneltd

evitty oman lapsensa hoitamisen mahdollisuus.

Aiti Tiainen kertoi pohtineensa letkuissa makaavan vauvansa lshelld

” Kuka hdntd osaa hoitaa, en mind ainakaan. Ikindg. " Td

Thminen oli oppivainen ja nyt 4iti voi olla ylped hoitotaidoistaan, nenéd-mahaletku ei ollut

vieras, el spirra, ei hoyryttiminen. Letkut ja siteet eivit pelottaneet.

Molemmat #idit olivat miettineet ajan muodostumisen merkillisyyttd. Taaksepdin katsoen
viikko tai kuukausi jopa vuosikin on niin kovin lyhyt, mutta he olivat kokenaat myds
sekuntien muuttumisen minuuteiksi ja minuuttien tunneiksi. Eldmén eri vaiheissa ja
tilanteissa ajan yksikot esiintyvat kovin eri tavalla. Nytkddn he kumpikaan eivét suunnit-

telleet eldmadnsi kovin pitkille eteenpdin.
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“Millaisista aikayksikoistd nyt puhutaan, sekunneista, minuuteista,

paivistd vai vuosista? "K4

Miesten jaksamisesta kiytiin keskustelua. Aideilld oli ollut pelkoa.
“Jos mies ei jaksakaan?” K4

“Ollaanko me nyt muka ihan oikea perhe? T4

Isd Kiveld vakuutti kuitenkin miehessd nousevan masennuksen ja pettymyksen jdlkeen
hyvin nopeasti parjddmisen ja selviytymisen pakon. Misté kaikesta se sitten muodostunee-
kaan? Ensisijaisesti yhdessi eletysté arjesta. Jokaisesta selvitetysti ja voitetusta uudesta
tilanteesta.Nukuttu y6 oli ylellisyyttd viikon valvomisen jédlkeen, ulospadseminen viikko-
jen hengitysvaikeuksien, ldzkkeiden ja hoyryttdmisien perédsté oli kuin onnen maa.
“Lastenvaunuja tyontdvdn didin tai isdn olotiloja ei kylld kukaan

ulkopuolinen milloinkaan kykene arvioimaan oikeaanosuvasti. "Ki

Maird ei vaikuttanut keskustelujen laatuun, taas tuli kdytyd hyvin eldmé&nmakuisia
syvillisid pohdintoja.Seuraavaksi kerraksi yritetddn saada mukaan vieras puhumaan

lastenkait-semisesta tai kétildjen tyOsté.

2.4.4. IV KOKOONTUMINEN

Lastenkaitsijapalvelun esittelijoind vierailevat Minna Reunanen ja Jenni Leskeld Manner-

heimin lastensuojeluliiton perhekeskus Punaposkesta.

Jokaiselle perheelle tullee silloin t4ll6in tilanteita tai ainakin pitiisi tulla, jolloin lapset
jaavit kotiin ja diti ja isd lahtevét kaksin omiin menoihinsa. Monelle perheelle ndma
voivat muodostua ongelmallisiksi tilanteiksi, jollei lahelld ole sukulaisia tai ystavid, joiden
hoitoon lapsensa voisi uskoa. Mannerheimin lastensuojeluliitto on varautunut tarjoamaan
palveluitaan kouluttamalla innokkaita nuoria lastenkaitsijoiksi. Riittdvétko heidén taitonsa

myo6s vammaisen lapsen kanssa?
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15-vuotias Jenni kertoi itse luottavansa taitoihinsa kunhan hén vain ensin saisi rauhassa
tutustua lapseen ja perheen toimintatapoihin.Se olisikin kaikkien ldsndolijoiden mielesta
vilttimatontd. Hoitajalle ei tarvitse selvittdd minne ollaan menossa, hin tekee ty6nsé
vaikka istuskelisitte kaikessa rauhassa pihakeinussanne.

“Tuletteks te entise maalaiskunnanki pualell?” Ki

“Kylld tullaan!”

Hoitajatilauksia voi soittaa perhekeskus Punapaulaan arkisin klo 8-16.Kustannukset
hoidosta ovat 20 mk/tunti ja taksikyyti hoitajalle kotiin klo 22 jilkeen.Jos hoitosuhde
muodostuu luotettavaksi voi yhteyksid pitdd suoraan hoitajaan eiki tilauksia tarvitse aina
vilittad Punaposken kautta.Mikili perhe kayttdd samaa hoitajaa yli 11 paivaé kuukaudessa
tulee hinelle tehdd tySnantajan vastuuvakuutus. Muuten pienet vahingot korvataan
normaalisti kotivakuutuksesta.Hoitajarenkaaseen kuuluu téllaisena ty6llisyysaikana myds
alan koulutuksen saaneita henkil6itid esim. paivdhoitajia. Hoitajille jérjestetddn jatkuvaa

tdydennyskoulutusta ja vammaisuus-teema on aina ajankohtainen ja tarpeellinen.

Koko ryhmi oli innolla jérjestimédssa Jennille tyokeikkaa Kiveldn perheeseen, jotta &iti ja
is4 voisivat yhdess4 juhlistaa didin 40-vuotispéivid viihtyisdssé ravintolassa hyvén ruoan
kera.Is4 Kiveldn mukanaoleminen ryhmissa alkoi kantaa kauniita hedelmid myos kotiin-
péin.

“Pakko sun on tuo ideas toteuttaa, me vaaditaan!”

“ Sanos uudestaan, minne md soitan?”’Ki

Lastenkaitsijoiden kdyttdmist4 kaverina néilld lapsilla, joilta monilta se puuttuu myd&skin
ideoitiin. Kahdeksanvuotiaalle olisi mukavaa paéstd hampurilaiselle jonkun muun kuin
aidin, isén tai isoveljen kanssa. Kuusivuotias kannustaisi ja katselisi Lukon matsin mie-

lella4n jonkun sellaisen seurassa, joka pelistd jotakin ymmarté4. (Aiti ei).

Perhekeskus vilittdd myos sairastuneille lapsille hoitajia kotiin tai silloin, jos lapsen

vakituinen hoitaja on sairastunut tai lomalla.
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2.4.5. V KOKOONTUMINEN
Vieraanamme oli kitils Marja Lehtimiki, jolla itsellddn on kaksi vammaista ja kaksi
vammatonta lasta. Han aloitti tilaisuuden esitteleméll4 meille Eeva Rajajérven ohjesaéén-
non.
Vammaisen lapsen vanhempien ohjesddnto:
1§ Ole sopivasti kiinnostunut, muttet innokas
2§ Ole sopivasti tietdiméton, muttet valinpitimiton
3§ Ole sopivasti ldsnd, muttet litkaa paikalla
4§ Ole sopivasti huolehtiva, muttet takertuvainen
5§ Ole sopivasti ongelmallinen, muttet avuton ja ahdistunut
6§ Ole sopivasti seestynyt, muttet toki avun tarpeessa
7§ Ole sopivasti kiitollinen, muttet liioitteleva
8§ Ole sopivasti aktiivinen, muttet kriittinen

eli yksi itku vadrassi paikassa,

yksi sana véadraan aikaan

... paperisi ovat saaneet tahran.

Edelleen hyvin pieni osa vammaisuudesta tulee esiin ennen syntyméa. Ja siksi tilanteeseen
ollaan yleensd hyvin huonosti valmistautuneita. On myds paljon sellaista vammaisuutta,
joka ei synnytysosastolla vield tule esiin. Epdilyjen d4nensanomisen suhteen tulee olla

erittiin varovaisia.

Lihes kaikki kitilot ovat kidyneet Kehitysvammaliiton kurssin ensitiedon antamisesta,
mutta jollei sité tietimystéin ollenkaan joudu kédyttdmaan, se unohtuu.Ensitiedon antami-
sen taidot ovat kuitenkin ensisijaisesti persoonakysymyksid. Samoin vanhemmat eroavat
suuresti toinen toisistaa. Siind kun joku haluaa tietdd kaiken ja keskustella vilkkaasti,
toinen taas haluaa tietdd mahdollisimman véhén ja ldhted liikkkeelle ilman ennakkotietoja
ja -oletuksia. Toinen haluaa luoda mahdollisimman moniulotteiset ennakkovisiot ja toinen
ainoastaan faktatietoa ja senkin mieluummin kirjallisessa muodossa. Silloin, kun vanhem-
mat haluavat yhdessd hoitohenkilokunnan kanssa lapikdydd ajatuksiaan, epéilyksidin,
tulevaisuuden suuntaviivoja, siithen tulisi olla taitoja ja aikaa. Molemmat voi kyseenalais-

taa nykyisissd kdytannoissa.
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Vanhempia raastavat kaikkein eniten epamééréiset luulemiset, ne tulisi voida jotenkin
kasitella.
“Mietin siind, ettd milloin se alkaa se arki, jonka lddkdri lupasi sujuvan

hyvin!” Ki

Ryhmin jdsenten kokemuksissa ndamé hetket kuulostivat kovin tutuilta. Paallimmaiseksi
heille nousi nyt mieleen, ettei niistd hetkistd muista mitd4n. Hyvd ammatti-ithminen
kykenee toimimaan vammaisen lapsen syntymén hetkelld tukihenkilond. Eri vammaisjér-
jestoilld on omia tukihenkilosysteemejédn, mutta heitd ei juurikaan vield synnytysosastolla
tarvita. Yhteystietoja henkilokunnalta 16ytyy.

“Laitosten toiminnassa haittaavat kovin jyrkdt ja tarkat rajat! "ML

On tarkkaan méiritetty, mitd kukin tekee. Sosiaalihoitajan toimenkuvaan ei ehkd ole
kirjattu tukihenkil6ihin yhteyden pitdmisti, eikd hén silloin sitd my6skédin tee. Terveen

jarjen kédyttimisen mahdollisuudet tahtovat byrokraattisissa yksikoissd unohtua.

Sairaalapastorin yhteydenotot monet ryhmén jédsenisté olivat kokeneet hyvin positiivisina.

Ensin oli tuntunut aika lopulliselta, kun pappi asteli huoneeseen. Pappien ammattitaitona

ndkyy kyky tehdi oikeita kysymyksid, sellaisiakin, joiden avulla vield raakileena olleet

tunteet tulivat esiin ja ilmaistuiksi. Aiti Johansson muisti limméll4 sairaalapapin sanat:
" Pitdidko muka ihmisen aina kyetd hallitsemaan eldmddnsd ja

sdcitelemdiain sita? " Jd

Vammaisten lasten vanhempana Marja piti vertaistukea hyvin merkittdvand. Kun hin
pohti asioita niin ammattilaisena kuin ditindkin, niin hénesté se oli parasta ja varsinaista
tukea. Toisilta vanhemmilta sai kuulla, miten tillaista lasta voi rakastaa, miti hinen
kanssaan voi harrastaa, miten hénté hoidat, miten koulutukset jérjestét, mita ylipa4tdan on
odotettavissa ja miten siitd selvida.
“ Sit olis vield hyvd, kun olis semmosia ryhmid, joissa sun ystivds ja
sukulaises opetettais kohtaamaan erilaiset lapset. Lopettaisivat sen

kyrdilemisen ja tulisivat reilusti juttelemaan. ”Té
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Tiedon kulkemista synnytysosastoilta neuvoloihin terveydenhoitajamme Anja kiitteli,
mutta jos sattui jotakin erikoisempaa ja lapsi joutuikin muille osastoille tai toisiin sairaa-
loihin niin tieto ei sieltd end4 neuvoloihin kulkeutunutkaan. Lapsi saattoi olla jo sairaalas-
sa kuollut, muttei neuvola ollut saanut tietoa. Siind oli sitten terveydenhoitaja vauvakéyn-
nilld ihmeissidin perheen ulko-ovella tdysin tietiméattoména tilanteesta.

Yhdessi todettiin myds synnytysvalmennukseen olennaisesti kuuluvan velvoitteen edes
sivuta sitd mahdollisuutta ettei kaikki olekaan ruusunpunaista ja ihanaa.Vammaisia lapsia

syntyy kaiken aikaa.

Keskusteltiin mySs sen merkityksestd vanhempien eldméén, onko vammainen lapsi
esikoinen vai ei. Kynnys uusien lapsien hankkimiseen kasvoi vammaisesikoisen mu-
kana.Toisaalta silloin olivat jo tulleet tutuiksi sairaalat, kuntoutukset, sopeutu-misvalmen-
nuskurssit, anomuslomakkeet. Raskausaika olisi jannittavds, mutta terveen lapsen olisi
siihen helppo syntyd. Omat ongelmansa seuraisivat myds silloin, jos perheessé olisi jo
vammattomia lapsia,.Miten pieni vammainen sopisi joukkoon? Kaikenkaikkiaan kovin
perhe-, vanhempi- ja yksilokohtainen sopeutumistilanne aina on.

Lihdimme aurinkoiseen kevitiltaan parin tiiviin tunnin jilkeen todeten, ettd meille

kannattaisi j4ttad maailman parantaminen. Me ollaan siind hyvié.
2.4.6. VI KOKOONTUMINEN
Vierainamme tind4n neuvolaldikarit Maarit Cederberg ja Antti Haavisto

Tamai ryhmd oli yhteenpaéstessdédn niin intensiivinen, ettei vieraita aluksi tahdottu edes
huomata. Nytkin kéytiin kiivasta keskustelua siitd, miten paljon kaikkea luettavaa 16ytyi
jatkuvasti, aika ei vain tahtonut milld&n riittdd kunnon perehtymiseen uusiin asioihin, joita
mm. yliopistojen hyvét raportit tarjosivat.

Laakarit mainitsivat itse viimeksi lukeneensa sosiaali- ja terveysministerion julkaisun

95:10: Kohti yhteiskuntaa kaikille seki raumalaisten vammaispalveluoppaan.
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Aluksi vihén taas esittiydyttiin. Kerrottiin perheisti ja lapsista. Aiti Korhonen:
“ Mua suututtaa aina kun sanotaan: onneksi teilld on terveitdkin lapsia.

e

Minusta meiddn Venla on hyvin onnekas meiddn perheessa.’

Puolisojen keskindisestd arvostamisesta keskusteltiin ja onnen pipanoista, joita usein
16ytyi arjen keskelld: yhteisten asioiden jakamisesta, ilo yhteisistd onnistumisista ja

yhteinen onni yhdessé voitetuista vaikeuksista.

Laskareitd kiinnosti vanhempien mahdollinen turhautuminen neuvolatilanteissa, joissa
ladkéari niin kovin vihin tiesi heidén lapsestaan.
“Olette ihan oikeassa, niin kovin vihdn teilld sielld tiedetddn, mutta

todella hyvd, ettd sanotte sen ddneen.” Ti

Tietdminen ei sittenké#in olekaan noissa tilanteissa keskeisinté, vaan esimerkiksi yhdessé
himmastely: “Kas, joko hdn nyt jo tuonkin osaa? Mistdkdhdn tdmé tillainen mahtaa

johtua?”

Silloin, kun jéi tunne, etti oli kohdattu, ihmiset olivat olleet tilanteessa ldsna.Siité jai hyva
maku.

Kaikki vanhemmat pitivit neuvolaa hyvin tarpeellisena paikkana, mutta my&nsivét etté jos
oli edellisend piivani tullut keskussairaalasta tai erityishuoltopiirin tutkimuksista, niin
motivoituminen neuvolakdyntiin laskee. Lapsen painon, pituuden, ruokailujen ja kehityk-
sen seuraamista ei silloin osannut pitdd merkittdvand, jos millddn ei tahtonut 16ytyéd
sopivaa epilepsialddkitysti ja kohtaukset seurasivat toisiaan.
“Sillon kun meiddn Maria siirtyi nendmahaletkusta ruokintaan, niin olitte
kylld hyvdnd apuna, kun paino ei oikein tahtonut nousta. Pdivittdiset
ulkoiluretket neuvolaan estivit meitd vaipumasta synkkyyteen. Olisi se

ollut kauheaa, jos olisi nddnnyttinyt lapsensa ndlkddn” Ti
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Mielelldin molemmat l4#kérit olivat apuna ja tukena tillaisissa hammennyksen hetkissa.
”Kylld vie oman aikansa oppia niistd kdyristd ja keskiarvoista pois ja
katsomaan lasta yksilond. Samoin aina keskosten kohdalla tulee pitdd

mielessdicin lihtokohdat.” MC

“Vaimoa niin harmitti, kun aina kyseltiin joko tytté kdvelee tai kun ei

ymmdirretty sen puhetta, vaikka kylli me kotona kaikki ymmdrrettiin. ” Ki

Neuvolan palvelut ennen kouluikdd ovat yleensd mukavasti ldhelld kotoa. Aikaa vain
pitiisi olla kullekin kavijille huomattavasti enemmén. Mitd ja mihin siind siéstetdén ettei
niin sitten ole, pohdittiin oikein porukalla

“Mihin ja kenelle te sitd aikaa sddstdtte? ” Ti.

Valitettavasti emme saaneet hyvii tulosta. Ajanvaraussysteemi harmitti siksi, ettd joku
merkittdvd hetki lapsen ja vanhempien eldméssé voi karata késistd, jos neuvonpitoon ei
padssyt akuutilla hetkelld. Lagkarit kilvan vakuuttelivat, ettd kylld aina johonkin véliin

kykenisi yliméairaisidkin ottamaan

Ensikontaktit neuvolaldskiriin olivat joskus olleet hammentivid kun kyseessé olikin ollut
vammainen lapsi. Ei kait ollut vanhempien tehtdvd valmentaa ladkéreitd kohtaamaan
vauvan sydmisongelmia, kuulovammaa tai kouristelua?

Sairaalasta kotiutuessaan sitd oli niin yksin kaikkien asioiden kanssa, sielld sentddn aina
16ysi jonkun henkilon keneltd kysy4d. Kotona sitd yksin péhkaéili ja pelksi.

“Sairaalassa loysi aina jonkun, jonka kanssa jutella ja jolta kyselld.”

Monet vanhemmat olivat myos kokeneet liiallisen kyselemisen rasittavan ammattilaisia,
ja silloin alkoi itsekseen miettid:

“Mitd jos tdstd nyt vaan sekoan? "Ti

Tuen tarpeen havaitsemiseen neuvolakdynnit olivat kovin lyhyitd, molempien ldikérien
mielestd. Vaikka havaitsisikin niin tilanteeseen puuttuminen oli vaikeaa, kun ei oikein

tiennyt, mihin pitdisi ohjata.



32

Avaus- ja aloituslauseet olisivat térkeitd, etté osaisi oikein ja sopivalla tavalla ldhestya.
Psykologi-sanaa monet vanhemmat vieldkin pelkaavit. Lazkarit pitivat tillaista ryhmas
hyvinid pehme#ni auttamismuotona. Psykologi voisi meitd joskus konsultoida tai me
psykologia, jos niin haluaisimme. Ryhmaéssa vallitsi kdsinkosketeltava arvostuksen ja

osaamisen kehd.

Ligkirien neuvoloissa tulisi olla suht pysyvid ryhmén jdsenten mielestd ja l4dkérit
totesivat ajan ja tyokokemuksen my6té tyohon tulevan persoonallista otetta.

Ihminen, jolla on lddkérin koulutus on hyvé tdhén tyohon.

Aiheesta toiseen siirtyminen meiltd sujui. Itkemisestd puhuttiin, siitd miten meilld Pohjo-
lassa ei oikein osata tunnustaa itkun antamaa mahtavaa voimaa. Eikd my6skéén osata
halata ja nayttds tunteita. Jos jonkun nikee Kelan toimistossa, kahvilassa tai linja-autossa
itkevin niin siitd menee ihan hamilleen. Itku hivitti4 ainakin jannitystd, tyhjyyttd, kireyttd
ja pelkoja kertoivat vanhemmat kokemuksistaan. Miesten itku se vasta harvinaista ja
kummallista onkin, sité ei ainakaan vaimolle voi nédyttad, vaan pitdd kdydd salaa vessassa

itkemdssi, totesivat paikalla olleet kaksi isdé.

Kaikenlaisten lomakkeiden ja todistusten kirjoittamisessa ja laatimisessa ldakérit tarjosivat
vanhemmille apuaan. Ainakin kuljetuksiin, kotipalveluun, pdivahoitoon he olivat tottuneet
todistuksia ja lausuntoja kirjoittamaan. Kun vanhemmat vain avoimesti kertoisivat,
millaisen paperin tarvitsevat, niin sellainen laadittaisiin.

En tiedi olinko havaitsevanani pientd epéluuloisuutta porukassa.

Pitkzn yli 2% tuntian kesténeen illan pastteeksi vaihdoimme vield mielipiteitd kolmannen
henkilon tekemistd hyvistd kysymyksistd vanhemmille, jotka pistavit heidét tarttumaan
asioihin, joita ennen oli vain kierretty ja kaarrettu, tySnnetty syrjain, kauemmaksi. Ikédén

kuin ne sielld sitten ratkeaisivat itsestddn.
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Miti tehddin lapsen pdivihoidon suhteen?

Mik4, millainen ja miss4 sijaitseva koulu olisi paras?

Pelottavatko sinua lapsemme kouristuskohtaukset?

Milloin hoidamme keskindistd suhdettamme, lastemme térkeinté kotia?
Saavatko kaikki lapsemme tasapuolisesti ja riittdvisti meiltd aikaa?
Miti vaimosi/miehesi osaa tehd4 hyvin? Mist4 hinti ihailet?

Mistd antaisit parhaan tunnustuksen puolisollesi?

Esimerkiksi ndiden teemojen pohjalta voitaisiin syksyll4 jatkaa.
Hyvai kesda kaikille !!

Tavataan 12.9.1996 klo 18 samassa paikassa.

2.4.7. VII KOKOONTUMINEN

Me emme tiedd, mit” on eldi kuolla.
Niin vihin tieddmme, me lapset maan,
kun korkealla padmme yldpuolla
kaikk” kohtalomme langat solmitaan.

Eino Leino

Tami kokoontuminen oli pikku-Marian muistohetki. Hin menehtyi kaksivuotispdivandéan
Goteborgissa kalloleikkauksen yhteydessd. Vanhemmilla oli valokuvia kesélté, sairaalasta

ja hautajaisista.

Onneksi molemmille vanhemmille oli epadmisen jdlkeen kuitenkin annettu mahdollisuus
olla mukana tdlld kohtalokkaalla matkalla.Yksin ei heistd kumpikaan olisi jaksanut ei
sielld eikd kotona. Tdméi matka jdi Marian viimeseksi. Ei ehki siten kuin keskussairaala

sitd oli toivunut.Liitteend keskussairaalan ja vanhempien vélinen kirjeenvaihto.(liite 2)
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Muistelimme yhdessd Mariaa, joka oli ainoa lapsi, joka oli koskaan ryhméssd mukana.
Kahteen vuoteen mahtui niin paljon ilon kuin tuskankin hetkié. Ikdva oli suunnaton ja

suru liasnd kaikissa pdivissd ja 6issd..

Vanhemmat kertoivat kuiskineensa Marian vuoteen vieressé, miten urhea pieni tyttd hén
oli ollut ja toivoivat hidnen viel4 kestévin taménkin koettelemuksen.

“Jos sinun on mentdvd, niin mene. Viikisin en voi sinusta kiinni pitdd! "Td

Aiti luki Marialle Vattumato-satua ja Maria siirtyi tdstd ajasta ikuisuuteen. Muistoihin
Kirjautuivat niin monet sairaalakokemukset kuin hymyt ja naurut, oppimiset ja osaamisct-

kin.

Vanhemmat ajattelivat niitd kaikkia kokemuksia, joita Maria oli heidén eldméaénsé tuonut.
Monet erilaiset sairaalat ja hoitotoimenpiteet olivat tulleet tutuiksi. Monta toimenpidettd

olisi vield ollut edessi, mutta kaikki paattyi yllattden.

M3 taimi olen sun tarhassas
ja varten taivasta luotu,
sun armollisechen huomahas

jo syntymasténi suotu.

2.4.8. YHTEYDET ULOSPAIN/ SISAANPAIN

Ryhmin jasenten toivomien vierailijoiden kutsuminen kokoontumisiin oli tehtdvénéni.
Jokainen pyytimini henkil$ oli todella innostunut tulemaan mukaan. Taménkaltainen
ryhmi oli jokaiselle kutsutulle aivan uudenlaista toimintaa, mutta heidén mielestaén hyvin
tarpeellista, jota he olisivat valmiit palvelemaan ja hyddyntdméddn omassa tydssadn.
Vierailijoinamme olivat: Mannerheimin lastensuojeluliiton perhekeskus Punapaulan
toiminnanohjaaja Minna Reunanen ja lastenkaitsija Jenni Leskeld, Rauman aluesairaalan
kitils Marja Lehtimiki sekd neuvolaldgkarit Maarit Cederberg ja Antti Haavisto.

Alustavan kutsun esitin Satakunnan erityishuoltopiirin ja Rauman kaupungin sosiaalijohta-

jille seks johtaville kodinhoitajille. Kaikki lupautuivat mukaan.
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Ryhméssi syntyi vierailu- ja puhelinsuhteita. Jos joku oli poissa kokoontumisista, niin

viestid tuli jonkun toisen kautta. Poissaolijat saivat mydskin sitten kuulla, mistd oli
puhuttu, ja olivat seuraavalla kerralla taas helpommin mukana juonessa. Ne perheen-
jasenet, jotka eivit osallistuneet kokoontumisiimme olivat kovasti kiinnostuneita keskuste-
lujemme aiheista ja kotona sitten vield juttu jatkui ja kotiinjaéneetkin padsivét osallisiksi

ryhmémme heijasteista. Vertaistukemme oli siteilevaa.

2.5. TUTKIMUSAINEISTOT JA ANALYSOINTI

Aineistot

Pisasiallisena tutkimusaineistona ovat vertaistukiryhmén kokoontumiset, jotka ilmeneviét

taulokosta 1 ja vertaistukiryhman kokoontumisista tehdyt nauhoitukset ja muistiinpanot.

Jokaisen kokoontumisen pyrin nauhoittamaan. Pieni sanelukoneeni ei toiminut moitteetto-
masti. Yllattivin kova tyd oli nauhojen purkamisessa. Oman d4nen kuunteleminen &rsytti
niin paljon, ettd annoin homman kanslistille. Silloin tulivat mukaan kieliongelmat.
Raumanmurteiset ilmaisut eivit aina ensikuulemalta porilaiselle auenneet, jotkut eivét
laisinkaan. Havaintomateriaalia kertyi 40 sivua. II kokoontumiskerralla oli nauhalla
kertynyt vain osa keskusteluista, mutta tutkijan péivékirjan ja papereihin tapani mukaan
tekemieni muistiinpanojen avulla, sain siitdkin kerrasta olennaisimmat asiat muistiin. VI
kokoontumisesta tein muistiinpanoja, kun havaitsin ettei sanelukone toiminut.Muistiin-
panot ja tutkijan paivikirjan kirjoitin heti kokoontumisen péatyttyd, jottei merkittdvid
havaintoja olisi kadonnut muististani. VII kokoontuminen on muistiinpanojen varassa,
jotka tein heti kokoontumisen jilkeen, silld en halunnut tuohon herkkéén tilanteeseen

nauhuria enki muistiinpanovélineita.

Saadakseni itseni irti ryhmén pyorteistd kirjoittelin joka kokoontumisen jélkeen omia
pasllimmaisid tuntemuksiani muistiin. Nédiden muistiinpanojen avulla olen aineistoa
tybstiessini voinut paremmin tavoittaa erilaisia ohi kiiténeitd hetkid. Samalla ne ovat
valottaneet minulle kokoontumisten intensiteettid ja omaa osuuttani eri tilanteissa.
Monessa kohdin onkin ollut vaikeuksia rajata miten tiiviisti laittaa itsensé tédhén prosessiin

likoon, paljoa en ole kyennyt jarruttelemaan.
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Merkittdvin tutkimusaineistona ovat terveydenhoitajan ja erdédn didin kommentit. Samoin

monet puhelinkeskustelut heididn kanssaan.

Mikeldn (1990) mukaan laadullista tutkimusta voisi tehd4 ilman suoraa vuorovaikutusta
tutkijan ja tutkittavien kesken. Téssé tilanteessa minun on kovin vaikeaa nihdé itseéni

analysoimassa ja tulkitsemassa jonkun toisen kerdimsi ja kokoamaa aineistoa.

Analysointi

Laadullisen tutkimuksen analysointihan kulkee ldpi koko tutkimusprosessin (Mikeld
1990).

Aluksi pyrin joka kokoontumisen jélkeen mahdollisimman nopeasti kirjoittamaan muuta-
man rivin tutkijan pdivikirjaant. Kiireisessid eldmassa koetut hetket tahtovat niin pian
unohtua.

Nauhotusten purkaminen oli hieman suurempi urakka. Kanslistin saatua nauhat kirjalli-
seen muotoon voin perehtyd niiden sisdltéon. Siind vaiheessa minua jo hdmméstytti
aineiston runsaus. Mit4 useampaan kertaan kévin lépi eri kokoontumisten vuorovaikutusta,
sitd varmemmaksi tulin siitd, ettd jokainen kokoontumiskerta on kirjoitettava omana
kokonaisuutenaan (2.4.). Jokainen ryhmén jésen tuli esitelld (2.3.). Keskustelujen aineisto-
runsaudesta nousi selvisti esiin keskusteluteemoja, jotka parhaiten kuvaavat timin
ryhmén vuorovaikutusta (3.3.). Koska kyseesséd oli ryhmékokoontumiset en tietenkiédn

voinut sivuuttaa ryhmén toimintaa ja vuorovaikutusta (3.1 ja 3.2.).

Monesti minun piti turvata Tynjélén (1991) ja Alasuutarin (1994) teosten apuun kyetékse-
ni eteneméiin tutkimuksellisesti oikeaan suuntaan. Samoin keskustelut ohjaajani Paula
Maiitian kanssa ovat koko tutkimusmatkani olleet antoisia ja merkittdvid. Perheeni on
oppinut séilyttdmain kaikki pienetkin lippuset ja lappuset, joihin tein muistiinpanoja aina
heti, kun mieleeni nousi jokin merkittdva ajatus.Kuten Alasuutari (1994) on todennut
laadullisen tutkimuksen etsivén johtolankoja ja ratkaisevan arvoitusta, niin itsekin nien
toimineeni. Selkeit seitsemén kokoontumista ja kymmenen ryhmén vakituista jésentd seké
viisi vierailijaa ovat kulkeneet kanssani monia mutkaisia teitd ja polkuja, jotta olen

kyennyt hahmottamaan vertaistuen tarvetta ja merkitystd vammaisten lasten vanhempien
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arjessa. Sitten, kun empiirinen osuus oli ohitse aloitin teorioiden uudenlaisen tarkastelun.
Ensin olin lukenut vammaisten lasten perheiden eldmisti, lasten kasvatusohjelmista ja
ryhmitydstd auttavana tybmuotona vain saadakseni uskonvahvistusta tutkimusaiheelleni.
Nyt piti tarttua teorioihin tutkimuksen eteenpdin tydstdmiseksi raportin muotoon. Li-
sdndkemykset ryhmén tapahtumista halusin varmistaa pyytdmélld terveydenhoitajalta ja
yhdelts didiltd kommentit kokemuksistaan. Ryhmadmme keskusteluteemat olivat yllatyk-
sekseni myds monessa muussa tutkimuksessa esiin nousseita, teorioita oli tarjolla
runsauteen saakka. Fergusonien (1987) taksonomiaa on jo monessa erityispedagogiikan
tutkimuksessa kédytetty, mutta omassa aineistossanikaan en sitd voi sivuuttaa. Samoin

ekokulttuurinen teoria on selkeisti tutkimusaineistoani tukevaa.

Sosiaalisen tuen eri muodot hahmottuivat tutkimuksen edetessé ja niiden yhteys vertaistu-
keen.

Patton (1990) on korostanut tutkijan harkintaa ja luovuutta. Molempia olen runsaasti
kayttényt ja tarvinnut tyoskentelyni aikana. Ty6n loppuunsaattaminen on ollut pa4toimisen
tyon ohella hitaasti etenevii, muuta sitd kautta kuitenkin selkeyttinyt aineiston kokonais-
kasittelya.

Vertaistuen merkitys vanhempien tdysivaltaisuuden vahvistajana, sosiaalisena tukena ja
osana ekokulttuurista kasvatusnidkemysti on saanut timén raportin muodon.

Silloin, kun asiantuntijat ottavat innolla vastaan esittdméni Fergusonien (1987) laatiman

kumppanuushaasteen, on tutkimukseni kantanut hyvai hedelméa.

2.6. TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

T4dma4 tutkimus on toteutettu rakentamalla vuorovaikutusverkko, jonka osallistujat ovat
omasta halustaan antaneet tietonsa ja kokemuksensa tutkijan kédyttoon. Vuororavaikutuk-
sessa mukana olleena voin luottaa tuotetun materiaalin aitouteen, objektiivisuuteen toivon

parannusta mukana olleiden terveydenhoitajan ja yhden didin nékdkulmien avulla.

Teorian ja aikaisempien tutkimusten yhdistyessd koettuun vuorovaikutukseen voidaan

tehdi tulkintoja ja johtopatoksid vertaistuesta.
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Laadullinen tutkimus ei etsi yhtd ainoaa totuutta, vaan tutkijaa kiinnostavat ihmisten
ilmidille antamat merkitykset. Jokaisella yksil6lld on omat kokemuksensa ja niihin

liittyvit totuutensa, yksilélldkin niitd voi olla useampia. (Patton 1990, Suoranta 1995)

Totuusarvo

Tassd tutkimuksessa ei missdin vaiheessa ole ollut tilannetta, ettd vanhempien patevyyttd
olisi voinut asettaan kyseenalaiseksi. Tutkijan johtopaitoksid vanhempien esiin nostamista
asioista voidaan ja onkin syytd arvioida. Tietolahteiden monipuolisuutta tdssa tutkimuk-
sessa lisddvit kaksi muuta ryhmén jdsentd, jotka ovat tutkimusraportin lukeneet ja sitd

kommentoineet.

Vertaistukea olisi kovin vaikeaa tutkia ilman vanhempien aktiivista osallistumista.
Jokaisessa tapaamisessamme nousi esiin vanhempien toinen toistaan rikastuttavat néko-

kulmat, toivon niiden ndkyvin my0s tissi raportissa.

Sovellettavuus
Menetelmiit ja tyoskentelytapa ovat tistd tutkimuksesta sovellettavia, mutta keskustelut
ovat olleet ainutkertaisia. Olen pyrkinyt kuvaamaan kokoontumiskerrat ja keskustelutee-

mat niin, ettd hin, joka haluaa hyodynti4 niiden antia, kykenee sen tekeméén.

Pysyvyys

Tutkimuksen kuluessa ovat vaihtelut tulleet tutuiksi niin kuin eldmissd yleensakin.
Tutkimusaineistoni pysyvyyttd vahvistaa samojen ihmisten toistuva vapaaehtoinen
innostunut yhteen kokoontuminen. Kaikilla vanhemmilla lapsen vammaisuus on pysyvai
ja vertaisuus samaa kokeneisiin séilyy. Eri metodein tydstettynd olisi aineistoni voinut
tuottaa aivan toisenlaisen raportin. Harkitsin Alasuutarin mainitsemaa salapoliisityylid,

mutta paddyin kuitenkin perinteisempédén malliin.

Vahvistettavuus
Koin itseni koko tutkimusprosessin ajan kovin vahvasti yhdeksi ryhmén jdseneksi. [lman
tuskin olisin kyennytkéin tdllaiseen prosessiin. Vammaisen sisaruus on voinut vaikuttaa

tulkintoihini, perheen puolesta. Siitd otan mielihyvin vastuun. Kirjallisuus, tutkimusaineis-
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tot ja keskustelut niin vanhempien kuin ty6ni ohjaajan kanssa ovat kiteyttineet késittele-
mini aiheita, joiden lomittuminen monien aiempien tutkimusten kanssa on ollut ilahdutta-
vaa,

Tutkimustapa on antanut vanhemmille mahdollisuuden saada &dnensid kuuluville ja
kokemuksensa muidenkin kiytt66n. Yhteistyd on sujunut erinomaisesti. Tutkimustapaa
voi hyvin soveltaa uudelleen tdmén tai jonkun uuden ryhmén kanssa. Tutkimustulokset
tuskin voisivat olla aivan samanlaisia, silld vuorovaikutustapahtuma on aina ainutkertai-
nen.

Vertaistuen tarkastelu on yksi ndkékulma vammaisten lasten ja heididn perheidensd

maailmaan.

3.RYHMA VERTAISTUEN MUQTONA
3.1. RYHMATYO METODINA

Lihdettiessi tyoskentelemiin ryhmén kanssa tulee tehda joitakin kysymyksié ja pa4tok-
sid. Ryhmé#n luotavan turvallisuuden ja luottamuksellisuuden ilmapiiri on tydskentelyn
tuloksellisuuden kulmakiveni. Jokaiselle ryhmén jisenelle tulee turvata mahdollisuus
edetd puhumisessaan omaan tahtiinsa. Puhetavan ja -tyylin asettuminen tasavertaisuutta
luovalle tasolle voi olla ryhmén ohjaajalle herkén hienotunteista johdattelua. Hyvé ohjaaja
toimii Iuontevasti ja pyrkii sellaisiin ratkaisuihin, jotka sopivat tille ryhmélle.(Ahonen

,1994),

Ohjaajan tehtdvd on olla rinnalla ja tukea, edistdd vuoro-vaikutusta ryhmén jisenten
keskuudessa ja antaa tilaa aidolle kuulemiselle. Kuulluksi tulemisen tunteet kantavat
ryhméprosessia eteenpiin ja vahvistavat luottamuksellisuutta. Toinen toistensa kokemuk-
sista ja ongelmista voi tunnistaa tuttuutta ja siten aidosti valittdd ymmartdmisen ja jakami-
sen tunnetta. Kun toinen aloittaa, niin toinen voi jatkaa ja kolmas tdydentdéd. Kokemukset
ketjuuntuvat. Joku voi nostaa esille sellaisen asian, jota en ole koskaan tullut ajatelleek-

si.(Rinne, 1984).
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Vastuun jakautuminen ryhméssi koetaan puheenvuorojen méagrien ja pituuksien mukaan
ja vuorottelu toimii silloin, kun yhdessdolemisen kokonaisaika on mééritetty. Tarpeetto-
masti ei kokoontumisaikaa eiki paikkaa kannata muutella. Ryhméssa tapahtuva prosessi
lis#4 yhteistoiminnallisia kykyj4, halua ottaa yhteistd vastuuta ja asennoitumista ryhmén
jdseniin. Muuttuuko asennoituminen positiivisempaan vai negatiivisempaan suuntaan
riippuu ryhmén turvallisuuden ja luottamuksellisuuden asteesta ja tasavertaisuuden
kokemisesta.Hyv4 ilmapiiri luo avunantamista ja kannustusta. Ohjaajan antaessa tilaa
ryhmi ottaa vastuun tydskentelystédn ja asiantuntijuus jakaantuu koko ryhmélle. Ryhmas-
si jaetaan ja vertaillaan tietoja ja kokemuksia, otetaan kantaa, arvioidaan ja ideoidaan.
Luodaan uudenlaisia ja muutetaan entisid nék6kulmia. Ty6skentelytilalle asetettavana
vaatimuksena on mahdollisuus nihdi kaikkien kasvot ja kuulla jokaisen puhe.(Whitaker,
1989).
“ Vaikkei ryhmdssd vdlttdmdttd aina koe samanlaisia tunteita tai ajattele
samoin kuin joku toinen, saa kuitenkin itselleen uusia ajatuksia ja tunte
muksia ja sitenkin selvidd moni asia. Nikee asioita eri kantilta ja voi
Jjopa joutua muuttamaan omia késityksiddn. Usein pddsee ainakin pienen
askeleen eteenpdin. Vertaistuki tukee ja auttaa, se kai sen tehtdvd onkin.
Kohtalotoverit ovat tosi hyvid auttamaan toinen toisiaan. Olen aina

valmis tdllaiseen toimintaan.” Td

Vertaistukiryhmd oli sanan varsinaisessa merkityksessd tukiryhma. Ryhmén toimintatapa
oli avoin. Sinne sai tulla tai olla tulematta. Poissaoloistaan ei tarvinnut tehdé tilid. Ryhma
toimi my6s ihmissuhderyhmén tunnusmerkkien mukaan, erilaiset ihmiset kokoontuivat
yhteen jakamaan sisintddn. Vastaavan tilanteen kokeneet tai joskus kokevat olivat timén
ryhmén mielessi erilaisten kehittdmisideoiden muodossa. Hoidon ja palvelujen oikea
mitoitus ja rakentava vuorovaikutus ammattilaisten kanssa olivat ryhmén jésenten mukaan
parasta perheille, joissa on vammainen lapsi. Vertaistuki tarjoaa vaihtoehdon ja tdyden-
nyksen sosiaalisiin verkostoihin.

“Tdmdin tyon merkitys neuvolapalvelujen kehittdmisessd perheiden tarpeita

vastaaviksi on suuri. Vertaistuen antaminen ei neuvolapalvelujen

perinteisin keinoin onnistu kuin ohjaamalla perheitd osallistumaan

vammaisjdrjestojen toimintaan. Vertaistukea tarvinnevat muutkin ryhmdit



41

kuin vammaisten lasten vanhemmat. Tdissd ryhmdssd olleena ja kaytdnnon
neuvolatyotd 14 vuotta tehneend huomasin, ettd ryhmdkeskustelujen
athepiirit olivat erilaisia kuin neuvolakontaktien, joten ndin tyémuodot
tdydensivdt toisiaan. Ryhmdn keskustelun pohjana oli paljolti
kokemusperdiset ja tunne-eldmdn alueet. Avoimuus, rehellisyys ja

koskettavuus tuntuivat ryhmdssd joka kerralla. "AS

Ryhmin vetdjdnd pyrin olemaan tasa-arvoinen keskustelija ja kyselija koko ryhmén
kanssa.Keskustelujen nauhoittaminen ei vaikuttanut timén ryhmén intensiteettiin, vaan

kaikki osallistuivat rohkeasti keskusteluihin ja toivat mielipiteensi ja ajatuksensa julki.

Ryhmadynamiikka oli jokaisella kokoontumiskerralla vapautunut. llmapiiriin vaikutti me-
henki, joka syntyi samankaltaisuudesta. Istumapaikat suomalaiseen tapaan vakiintuivat
ensimmaisen kokoontumisen mukaan. Istuimme pyéredn poydan ymparillg, joten jokainen
n#ki hyvin toinen toisensa. Huumoria tdman ryhmén kokoontumisissa viljeltiin runsaasti.
Erilaisia ryhmairooleja en kokoontumisissa havainnoinut eikd niitd nédin harvoin ja lyhyen
aikaa kokoontuvassa ryhméssi vield oikein pidssyt edes muodostumaan. Ryhmén jésenet
toivat keskusteluissa esiin ensisijaisesti didin tai isédn roolinsa perheessdén, lapsensa
paivahoidon ja koulun tapahtumissa samoin kuin terveyden- ja sosiaalihuollon palveluita
kayttdessdan. Keskusteluissa olivat myds esilld roolit puolisona, sisarena, veljend, itsekin
lapsena. Marttyyriksi ja valittajaksi ei tdiméin ryhmén jésenistd ole, he ottavat asioista
selvii ja toimivat, muttei tuossa toiminnassa ndy kaikkitietdva asiantuntija vaan ymmaérté-

j4, auttaja ja rinnallakulkija.(Kallipuska, 1995).

Tdmédn ryhmén ilmapiiri, yhteenkuuluvuus, toimivuus ja luottamuksen aste antavat
mahdollisuuden kutsua sitd auttavaksi ryhmiksi. Ahonen (1994) madrittelee auttavan
ryhmén tunnuspiirteiksi juuri ryhmén ilmapiirin, toimivuuden, luottamuksen ja yhteen-

kuuluvuuden.
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3.2.VUOROVAIKUTUS

Vuorovaikutus on prosessi, jossa ihmisilld on mahdollisuus oppia toinen toisiltaan.
Ryhmitilanne on itsetuntemuksen ja vuorovaikutuksen oppimistilanne. Vuoro-vaikutuk-
sessa vaihtelevat ldhettiminen ja vastaanottaminen. Rytmisyys muodostuu taukojen,
levon, ponnistuksen ja vireyden vaihteluista. Tama rytmisyys vaihtelee sekd sisdisesti ettd
vuorovaikutuksesta toiseen. Ajoitus on tirkedd vuorovaikutuksen etene-misen kannalta.
Ajallaan annettu palaute vie vuorovaikutusta eteenpdin. Palautetta saadaan sanallisesti,
elein ja ilmein. Samankaltaisuus yhdistdd ihmisid ja yhteenkuuluvuuden tunne lisé
vuorovaikutusta.Keskustelu jatkuu ja ihmiset sitoutuvat olemaan ldsni tilanteessa ja
antautuvat keskusteluun. Jos keskustelijat eivit ole tasavertaisia, se ilmenee vuoro-
vaikutuksessa hallitsevuutena ja toisen alistamisena tai taistelemisena vas-

taan.(Raatikainen, 1990).

Vuorovaikutustilanteessa sanojan on arvioitava kuulijan vastaanottokyky. Hanen on
valittava tapa, jolla viestid toiselle. Viestinnissa valitaan sanamuodot, ilmaisun voimak-
kuus ja tunnetila. Vuorovaikutus merkitsee aina jonkinasteista avoimuutta. YksilS asettaa
itsens alttiiksi toista ldhestyessddn, muuten ei synny kontaktia eikd keskustelua. Puhuja
ottaa riskin, silli puhuessaan hin paljastaa uskomuksiaan, tunteitaan, asenteitaan ja
kisityksidan. Hdn niyttdytyy sellaisena persoonana kuin hin on.Vaikka minuuden
paljastaminen ei ole vuorovaikutuksessa tarkoituksellista, harkittua tai edes tietoista, sitd
tapahtuu kuitenkin. My®&s yksilon kisitys omasta itsestdén muuttuu ja muovautuu suhtees-

sa toisiin.(Absetz, 1994).

On myds tilanteita, jolloin my6td- ja vastavaikutusta ei synny, vaan viestittdja kokee
itsensd hylityksi, naurunalaiseksi, torjutuksi tai j&4 yksin. Jos yksilollé ei ole kokemusta
avoimesta ja suorasta vuorovaikutuksesta, han joutuu uusissa eldmantilanteissa suojautu-

maan jannittimalld, pelkdamélld ja olemalla hiljaa. (Raatikainen 1990, 34. Whitaker 1989)

Joka kokoontumisessa l4sné ollut terveydenhoitaja niki timén ryhmén vuorovaikutuksen
hyvin aktiivisena. Avoimuus, rehellisyys ja koskettavuus ovat hénen kdyttdmidén sanoja

kuvailemaan ryhmén vuorovaikutusta.
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“ Spontaani ja eloisa ryhmd osoitti kulkevansa omia polkujaan. Polkuja,

Jotka olivat tuttuja muillekin vastaavaa eldmdssddn kokeneille.” AS

Hin my®s korosti kommenteissaan vanhempien mielipiteiden tirkeyttd neuvolapalveluja
kehitettiessd. Tamén ryhmén jdsenet ottivat asiallisesti ja perustellen kantaa epékohtiin.-
Terveydenhoitaja ndki avoimen vuorovaikutuksen palvelevan hyvin neuvolan tarvetta
toimia terveyttd edistdvani resurssikeskuksena.

“ Nykyisten vihenevien resurssien aikana, aika on eniten vihenevd

resurssi.”AS

Vanhojen ja perinteisten toimintamallien avulla ei tAménkaltaista vuorovaikutusverkostoa

synny, vaan tulee ohjattua vanhemmat esim. vammaisjarjestdjen toiminnan piiriin.

Monella terveydenhoitajalla on taitoja kerdtd vanhempainryhmié, mutta kohderyhmien
valintaa voisi monipuolistaa. Ryhmén keskustelujen kokemusperiisyys ja tunne-eldméin
alueet ovat terveydenhoitajan mukaan aiheita, jotka tavallisissa neuvolakontakteissa
helposti jaavit keskustelujen ulkopuolelle. Hén korosti sitd, ettd lapsen kaikenpuolisen.
kehityksen edistimiseksi niin ei kuitenkaan pitdisi olla. Kotikdyntien vuorovaikutus on
rikkaampaa ja tuo terveydenhoitajallekin uusia ndkdkulmia.

“Vanhemmat olivat aktiivisia keskustelijoita. Ryhmdn toiminnan aikana
sen tarpeellisuus voimistui. Se oli tarpeellinen juuri ndille vanhemmille,
erityisesti perheelle, joka menetti lapsensa ennen viimeistd kokoontumista,
jaisdlle, joka ei ollut ennen voinut jakaa omia tuntemuksiaan vammaisen

tyttirensd syntymdn jalkeen.” AS

Ryhmiissd aktiivisesti mukana olleen didin kommentteina ryhmén vuorovaikutuksesta
nousevat esille tissi ja nyt- tilanteiden merkitys. Ei tarvinnut odottaa jotakin sopeutumis-
valmennuskurssia puolen vuoden kuluttua, jolloin voisi keskustella juuri nyt merkityksel-
lisestd ja akuutista asiasta. Samoin hén korostaa vuorovaikutusta rikastuttavana tekijand
ryhmissé alusta alkaen korostettua omien kokemusten arvoa ja ihan tavallisten arkisten

asioiden tarkeytta.
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“ Tddlld md oon paras asiantuntija. Hei, md tieddn ndistd jutuista

paljon!”Ta

Kokemuksiaan kirjoittaessaan hian myds mainitsee vuorovaikutuksen rikkautena sen, ettéd
jokainen voi aivan vapaasti olla eri mieltd. Ei tarvitse aikuisten kesken pyrkid konsensuk-
seen vaan voi rauhassa todeta asioiden olevan kovin monimuotoisia.

” Kun saa puhua omista kokemuksistaan ja kuunnella muita, selvidd moni

asia. Joskus voi jopa joutua muuttamaan omia kdsityksiddn..” Td

Ryhmin kokoajana ja vetdjana koin itse térkedksi sen, ettd huolehdin vuorovaikutuksen
tasapuolisuudesta. Tdhan joukkoon kokoontui kovin puheliaita yksiléité ja kuitenkin joku
oli vdhin arempi ottamaan tilaansa. Silloin pyrin vuorotteluun ja onneksi se toimii monesti

my®&s aivan itsestdén.

Joskus pohdin sit4, miti teen, jos joku loukkaantuu toisen kysymyksestd tai kommentista.
Sellaista tilannetta ei kuitenkaan syntynyt ja uskon, ettd keskustelemalla siitdkin olisi
selvitty. Tdmén ryhmén vuorovaikutukseen vaikuttivat lasndolleet isdt omilla ndkemyksil-
144n, niissi ilmeni pitkdédnkin itsekseen pohdittu ja kypsytelty tunne ja kanta asioihin.
Naisvaltaisten hoito- ja kasvatusalojen tyontekijoiden olisi syytd enenevdssd miérin

kuunnella isien puhetta.

3.3. LUOTTAMUKSELLISUUS
Ryhmiin jdsenten keskuudessa vallitsi heti ensimmaisesté kerrasta alkaen avoin ilmapiiri.
Mit4ddn rajauksia ei tarvinnut tehdd, vaan kukin ryhmén jisen asetti itse avoimuutensa
rajat.Ensimmdiselld kokoontumiskerralla keskustelimme siit4, ettd jokainen saa toinen
toiselta kysyd mitd haluaa. Vastaaja saa itse padttdd haluaako vastata vai ei. Sellaisia
tilanteita ei kokoontumisten aikana sattunut, ettd joku olisi ollut vastaamatta toisen
“kysymykseen.
“Itse koin ja koen tdllaisen toiminnan todella mielekkddind, antoisana ja
luottamuksellisena. Luottamus mielestdni koostuu juuri siitd kun menee
ryhmddn ja asia tehdd selviksi. Tddlld kdsitellyt asiat jddvdt tinne, eikd

niitd ldhdetd muualle puhumaan.
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FEihdn sitd halua, ettd omia asioita puhuttaisiin eikd voisi sellaista tehdd

toisillekaan. "Ta

Ryhmissi kiydyt keskustelut toivat esille hyvinkin kipeitd tuntoja, joita oltiin valmiit
jakamaan. Sen sijaan mink#anlaisista status-asioista ei keskusteltu. Raporttia laatiessani
aloin himmistell4, miten vihin ryhmén jdsenten ammateista, asumisesta, tulotasosta yms.
asioista oli puhetta. Luottamuksellisuus ei niistd keskustelemista estényt, ne eivét vain
tuntuneet tidssi yhteydessa tarpeellisilta.

Ryhmin keskiniistéd luottamusta lisési asioiden tuttuus. Kukaan ei kdyttinyt ilmaisuja ja
sanamuotoja, joita toiset eivét olisi tunteneet. Tosin tdmén ryhmaén jésenet olivat kaikki jo
oppineet sen laksyn, ettd saadakseen asioista selvin on uskallettava kysya.

Jos ryhma4 olisi jatkunut pidempéén, niin késiteltyjen aiheiden maérékin olisi kasvanut.
3.4. KESKUSTELUTEEMAT

Ensimmiisen kokoontumiskerran teemana oli tutustuminen ja toisella kerralla ensitietoon
liitty vt kokemukset. Kovin keskustelevan ja innokkaan ryhmén kanssa teemoittaminen ei
olisi toiminut ja myds rajojen asettaminen olisi ollut loukkaus aikuisten omaehtoista
osallistumista kohtaan. Kaikki kokoontumiskerrat olivan intensiteetiltdin tiiviitd, ne
sisélsivit runsaasﬁ merkityksellistd puhetta ja jokainen ldsn#olija sai osallistua. Teemoja,
joita ei ndiden kokoontumisten aikana késitelty olivat esim. kotoa pois muuttaminen,
asuntolat ja laitoshoito. Lasten idlld oli varmastikin merkitystd keskustelun aiheiden
esiinnousemisessa tai syrjain jadmisessé.
“Teemat, joista vertaistukiryhmdssd keskustellaan tulisi mielestdni olla
Juuri niitd asioita, jotka ldsndoleville on juuri silld hetkelld tdrkeitd. Aivan
arkieldmdn neuvoja enimmdkseen. Vanhempien jaksaminen ja
uskaltaminen ldhted vertaistukiryhmdin kokoontumisiin voi olla monellekin
vaikeata, mutta itse koen, ettd ainakin mahdollisuus vertaistuki-ryhmdn

kokoontumisiin taytyisi olla ja tietoa saatavilla, mistd ryhmdn l6ytdd T4
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Seuraavassa esittelen kolmetoista keskeisintd teemaa yhdistettynd muiden tutkimusten
tuloksiin. Aiheiden selked lomittuminen aikaisempien tutkimusten kanssa yllatti minut.
Olin tutkijana ollut niin tiiviisti mukana ryhmén intensiteetissé, ettd kuvittelin meidén
keskustelleen hyvin omaperiisisti tille ryhmille merkittévistd aiheista. Havainto tukee
kisitystd, ettd vammaisten lasten perheiden arki on hyvin samankaltaista niin iloineen kuin

suruineen, ongelmineen ja apuineen.

Ryhmitiin keskusteluteemat neljén alaotsikon alle, sen mukaan, mit4 niiden esiinnostamat
asiat ovat perheille merkinneet. Osa keskusteluteemoista oli selkedsti palveluihin kodistu-
vaa pohdintaa, osa perheen arkeen ja osa kulttuuriseen ympéristoon liittyvad. Kuolema jai
yhdeksi itsendiseksi kokonaisuudeksi, vaikka pelot ja tulevaisuus olisi voinut siihenkin
yhdistaa.

Monet teemat voisivat sijoittua useampaan ryhméin. Esimerkiksi koska kotiin tulevat
palvelut ovat keskeisesti vaikuttamassa perheen arkeen niin niiden yhteensopivuus
perheen oman kulttuurin kanssa on merkittdva4. Niiden tarjoamien palvelujen laatua
seurataan erityisen herkdsti, koska ne toteutuvat kédyttdjan reviirilla.

Samoin arjen keskelld vapaa-ajan viettimisen mahdollisuudet ovat riippuvaisia palveluista
ja kulttuurisista tekijoista

Lihden liikkeelle palvelujen kokonaisuudesta. Ne ovat ensimméisend viittoina perheen
tielld vammaisuuteen sopeutumisessa. Kulttuurinen ympéristé yhdessa palvelujen kanssa
muokkaa perheen arjen muodostumista. Lopulta kaikki pééttyy kuolemaan.

Tarkastelen seuraavia teemoja lisdksi vield Maen ekokulttuurisen mallin viitekehyksessa

luvussa nelja.

3.4.1.PALVELUT

Ensitieto

Ensitiedon kertominen on haastava tehtiva. Ensitietoon kuuluu mydskin jo raskausaikai-
nen valmistaminen odotettavissa olevaan. “Ei hatd4”- lohduttelut eivéit saavanhempia
komplikaatioiden sattuessa vakuuttumaan, ennemminkin p#in vastoin. Vanhemmat
haluavat kuulla koko totuuden. Hyvin annettu ensitieto kertoo selkeésti onko kysymykses-

si tauti tai sairaus, vamma tai epdmuodostuma, toimintavajaus vai sosiaalinen haitta.(
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Mattus 1993, 29) Tiedonvilittdjin tulee aina muistaa, ettd han samalla antaa vanhemmille
ensivaikutelman vammaisuuteen suhtautumisesta. Aina kun on mahdollista, tieto tulisi
antaa molemmille vanhemmille yhta aikaa. Jos isd ei ole paikalla, &itid ei kuitenkaan saa
jattad epdtietoisuuteen, silld hdn vaistoaa, jos kaikki ei ole kohdallaan. Ensitiedon antajalla
tulee olla riittivisti tietoa ja aikaa.Paikan tulee myos olla rauhallinen.(Virpiranta-Salo
1992, 64-65).

“ Kun tytté oli syntynyt Raumalla ja vietiin nopeasti lastenosastolle, sitd

peldstyi kauheesti ja tuli semmonen olo, ettd tdd on nyt joku vddrd filmi.

Ei sen ndin pitany mennd. "Ka

Ryhmin jdsenten kokemukset tukevat e.m. ajatuksia. Jotkut heistd olivat kokeneet
saaneensa tiedon negatiivisesti ja sellaisella kielelld, jota oli vaikea ymmértdd. Vaa-
rinkisitykset vaikeuttavat vanhempi-lapsi suhteen muodostumista, mutta mydtétuntoinen
suhtautuminen auttaa uuden eldmén alkuun pdisemistd. (Mattus 1993, 33).
Yhtiikaisesti saatu ensitieto ehkidisee keskindistd syyttelyd. Kysymysten tekemistd ja
tunteiden ilmaisemista rohkaiseva empaattisuus voi 16ytyd omat asenteensa selvittianeelté
ladkarilta tai kitiloltd. Lapsen mahdollisuuksien painottaminen rajoitusten korostamisen
sijasta on vanhempia rohkaisevaa. Jos vanhemmat jo téssé vaiheessa tarvitsevat tukihenki-
164, tulisi yhteystietoja 16ytyd osastolta. Kun asiaan on saanut totutella, niin uuden
keskusteluajan 16ytyminen ladkérin kanssa olisi tarkoituksenmukaista, silld kysyttavadkin
tulee mieleen vahitellen lisdi.

“ Ne kertoi, ettd teiddn lapsella on harvinainen Apertin syndrooma. Jos

haluatte olla yksin, niin emme yhdistd teille puheluita.” T4

Vuoron vaihtuessa ladkaritati tuli huoneeseeni kovalla tohinalla, ohimennen, niinkuin
asioita hoidellaan. Vai oliko hén kerdnnyt voimia liian kauan?
“Minun on nyt vuoron vaihtuessa ilmoitettava.
Erdiden piirteiden, tuntomerkkien, perusteella
Lapsellanne epdillddn DOWNIN SYNDROMAA.
Ettette sitten ihmettele,
kun teistd molemmista, didistd ja vauvasta

tullaan ottamaan verikokeita. ”



48

Ei, en ihmetellyt mitddn. Se aika tuli vasta paljon mychemmin.

(Miksi juuri meille 1989)

Sairaalat, ladkarit

Jos heti alkuhetkistd on kysymys eldméstd ja kuolemasta ja joudutaan turvautumaan
leikkaushoitoihin tulevat sairaalat ja ladkérit vanhemmille eri tavoin tutuiksi kuin normaa-
listi sujuneen synnytyksen jilkeen. Ryhméssé oli monilla vanhemmilla kokemuksia lapsen
siirtdmisestd yliopistolliseen sairaalahoitoon #idin kanssa tai ilman. Jos &iti voi olla
lapsensa mukana koko ajan, hdnen tuskansa on toisenlaista. Hin saa vélittémésti tietoja
lapsensa voinnista ja voi kyselld suoritetuista toimenpiteista.

“ Ne kerto meille, ettd teiddin lapsellanne on vield monenlaista edessd.

Kylld se tastd, ei mitddn hdtda.” Ta

Yksikdssd, missd ollaan enemmén kriittisten eldménvaiheiden kanssa tekemisissd, osataan

empaattisemmin suhtautua huolestuneisiin vanhempiin.

Jos taas diti jd4 itse kotipaikkakunnan sairaalaan terveen lapsen synnyttineiden 4itien
joukkoon ja saa vain kisittdmattomia viestejd lapsensa voinnista ja ennusteista, kriisitilan-
ne on ilmeinen. Kaikki on kaaoksessa ja 4iti ei kykene ottamaan asiatietoa vastaan. Se,
miten shokista selviytyy reaktiovaiheeseen ja sopeutumiseen, vaihtelee yksiloittdin niin
ajallisesti kuin kokemuksen voimakkuudenkin suhteen.

“ Mulle sanottiin Turusta puhelimessa, ettd olkaa vaan ihan rauhassa

sielld. Ole siind sitten, kun tieddt, ettd lapses tappelee hengestddn.” Ka

Liskérien inhimilliset ihmissuhdetaidot ammatillisessa kaytossd ovat vammaisten lasten
ja heiddn vanhempiensa alkutaipaleen valopilkkuja. Téllaiset taitajat kykenevit luomaan
oikeanlaista uskoa ja luottamusta silloin kun se on mahdollista tai valmistamaan pahim-

paan, jos siihen on tarvetta.
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Pienokaisen leikkausoperaatiot ovat vanhemmille kisittimittomid ja traumaattisia
kokemuksia. Selkedn asiatiedon saaminen auttaa vanhempia Juomaan kontaktia letkujen
keskelld makaavaan vauvaansa, ja uskaltautumaan vihitellen hoitotoimiin, jos se vain

sallitaan.

Jos lapsi siirretddn samassa sairaalassa tehohoitoon lastenosastolle ovat ladkérit taas
informaatiotehtidvén edessid. Vanhemmat ovat aina ensisijaisesti vanhempia vammaiselle-
kin lapselleen ja haluavat ensihetkistd alkaen tietdd, mitd heidin lapselleen tapahtuu.
Lazketieteellisten hoitojen aloittamisesta voidaan my6s kysyd vanhempien mielipidetti, ja
koska monellakaan heisti ei ole alan koulutusta on paitoksentekoon tarjottava selkeit
mahdollisuudet kaiken kiytettdvissd olevan ymmaérrettavén tiedon avulla.

“ En md sillon ymmdrtdny niist latinalaisist sanois mittd. Ny kyll jo

ymmdrrd.” Ti

Vanhemmat kokevat pompottamisena sairaalapiirien rajat. Asiantuntijoina he osaavat
vaatia padsy4 samassa sairaalassa seké tuttujen lagkérien ja tutun henkilokunnan antamaa
hoitoa uusissakin tilanteissa. Tallaisten vaatimusten oikeutusta tukevat niin psykologinen
kuin kasvatuksellinenkin tietimys. Vanhemmilla et ole miti#n syytd alistua suoritteiksi ja
tapauksiksi.

“ Suulaki on liian lyhyt. Se on kerran jo leikattu Lastenlinnassa, mutta

missd seuraavaksi. Sitd ei nyt tiedetd. ” Ka

Lapsen sairaalahoitojaksot rytmittévét vahvasti perheen muuta elamé4 ja yhteydenpitdmi-
nen toisella paikkakunnalla sijaitsevaan sairaalaan on vaikeaa. Kodin ja sairaalan vilisten
matkojen kulkeminen vie aikaa ja rasittaa niin taloudellisesti kuin henkisestikin. Tilanne

aiheuttaa ahdistusta, syyllisyyttd ja ristiriitaisuutta.
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Neuvola

Neuvolajérjestelmé jakautuu ditiys- ja lasteneuvoloihin. Aitiysneuvolan palvelut on
suunnattu perheille ennen lapsen syntyméi. Lastenneuvolat on kehitetty tukemaan perhetta
sekd lapsen normaalia kehitystd ettd fyysisen ja psyykkisen kehityksen héiriintymista
koskevissa kysymyksissi. Nk. normaalipalveluna se tavoittaa ldhes kaikki perheet ja
valtaosa perheisti kayttdaakin neuvoloiden palveluja. Neuvoloista perheet kokevat saavansa
apua parhaiten kehityksen seurantaan, keskusteluun vammaisuuden syistéd ja kasvatus-
kysymyksisti seki henkiseen tukeen. Ohjaus erityispalveluihin, kuntoutuksen jérjestami-
seen ja tietojen antamiseen vammasta jaavit vahdisemmaksi, perheyhteyksien jarjestami-
sen erittdin vahiiseksi. (Tauriainen 1994, 82)

Lauri on médrittanyt (1982) neuvoloiden tarjoaman kasvatusneuvonnan tavoitteiksi:

1) perushoidon ja terveiden eldméntapojen edistamisen

2) lapsen kehitykseen ja kasvuun liittyvien tarpeiden huomioimisen

3) lapsen kanssa suoritettavan konkreettisen toiminnan ohjaamisen

4) vanhempien kdyttdytymisen tarkkailun ja

5) vanhempien roolin lastensa hoitajana ja kasvattajan tukemisen

Terveydenhoitajan antama tuki vanhemmille on lapsen varhaisvuosina tarked. Neuvolassa
asioidaan siannollisesti, esim. rokotukset hoidetaan neuvolassa, vaikka kuntoutus ja
kehitysseurantaa toteutettaisiinkin muualla.

“ Kylla silloin on vaikeaa motivoitua ldhtemddn neuvolaan, jos on jo

saman viikon aikana ollut jossain tutkimuksissa ja parilla lddkdrilla. ” Ja

Lapsen vammaisuudesta neuvolassa puhutaan huomattavasti useammin terveydenhoitajan
kuin lagkirin kanssa.Vammaisuuteen suh-tautuminen neuvolassa on avointa, joskus
vilttelevad ja harvoin torjuvaa. Keskeisimpénd toiveena lastenneuvolan antamaa tukea
koskien vanhemmat haluaisivat yhteyksid toisten vammaisten lasten vanhempiin ja
ryhméitoiminnan jirjestdmistd vammaisten lasten perheille. (Virpiranta-Salo 1993, 43)
E.m. tutkimuksessa vanhemmat toivoivat tiedollisena tukena mm. tietoa lapsen kasvusta
ja kehityksesti sekd henkilokohtaisena tukena kirjallisuutta vastaavassa eldméntilanteessa

eldvistd tapaamisia heidén kanssaan.(Virpipiranta-Salo 1993, 53-54)
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Tdmd ryhmi on e.m. tutkimusten nojalla ollut juuri oikeassa paikassa. Tukiryhmén
toimintaa koko perhettd koskevaksi palveluksi voisi tietysti laajentaa. Erityisen hyvéna

ratkaisuna ryhmén kannalta oli terveydenhoitajan sddnnéllinen lasnédolo kokoontumisissa.

Kokoontumispaikka oli mygs mukavasti neuvolan yhteydessd. Ryhmén jdsenet pitivit
sadnnollisesti yhteyttd neuvolaan ja olivat neuvolan palveluihin tyytyvéisid. Silloin, kun
lapsen kehitys on viivdstynyttd hyvia tarkoittavat kysymykset (kdveleeko jo) voidaan

herkaisti kokea rasittavina, jopa tunkeilevina.

Yksi 4iti kertoi saaneensa hyvai apua terveydenhoitajalta kuntoutussuunnitelmaa tayttdes-
sain. Toinen diti oli kysellyt neuvolakdynneilldin kaikkien eteensd osuneiden l4dketieteel-

listen termien suomennoksia ja selvittdmisid. Ne olivat tulleet hyvin ymmérretyiksi.

Neuvolaldikarien vierailu ryhmén kokoontumisessa oli hyvin antoisa molemmin puolin.
Terveydenhoitajan osallistuminen joka kokoontumiseen oli erittdin tarkoituksenmukaista.
“Roolini ryhmdssd terveydenhoitajana, lastenneuvolan edustajana oli
antoisa kokemus. Olen saanut vdlittdd vanhempien toiveita neuvolalle
omissa tyontekijdpalavereissa sekd tuoda vanhemmille tietoa neuvolan

palvelumahdollisuuksista.” AS
Piivihoito, koulu
Kunnalliseen piivihoitoon kuuluu koko- ja osapdiviinen péivihoito normaali ja erityishoi-
toryhmissi seké perhepiivahoidossa lisdksi leikkitoiminnan ohjausta puistoissa, kerhoissa

ja avoimissa piiviakodeissa. (Tauriainen 1994, 72)

Piivihoidon toiminta- ja kasvatussuunnitelma laaditaan yhdessd lapsen vanhempien

kanssa jokaiselle paivihoitoon tulevalle erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevalle lapselle.

Moni perhe hyotyisi vammaisen lapsen syntyessé perheeseen, jos perheen isommat lapset

voisivat vanhempainloman aikanakin olla ainakin osan péivia paivéhoidossa.
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Vanhempien oloa helpottaisi, kun he voisivat keskittyd uuteen tulokkaaseen tietden, ettd

sisarukset ovat hyvéssd hoidossa. (Mattus 1993, 33)

Piivihoidon vaikutuksena lapseensa vanhemmat ovat arvioineet: sosiaalisuuden, omatoi-
misuuden ja itseilmaisun lisdéntymisen sekd mallioppisen vahvistumisen.
Toiveina paivihoidolle vanhemmat esittavat:

* lapsen yksilollisyyden huomioimisen

* lapsen ohjaamisen muiden lasten pariin

* ohjattujen leikkien jarjestdmisen

* pienemmat lapsiryhmét

* avustajan saaminen lapselle

* henkil6kunnan tietdimyksen lisdéintymisen vammaisuudesta

* kodin ja pdivdhoidon yhteistyd

* asenteiden muuttuminen vammaisia kohtaan

* suurempi motivoituneisuus vammaisten lasten kanssa tyoskentelyyn

Kaikenkaikkiaan kritiikki4 esiintyy huomattavan vihén.

Piivdhoitoon siirtyminen kotoa on monelle kuin kynnys. Miten kohdata ulkopuolinen
maailma turvallisen kodin jilkeen? Olemmeko yhteiskuntakelpoisia?

Vanhemmat haluavat lapselleen parhaan mahdollisen koulutuksen. Koulu ja tieto kuuluvat

yhteen. Integraatio on timén péivén todellisuutta vammaisten lasten elaméssa.

Oppilaan itsetunnon kehittyminen ja oppiminen ovat yhteydessé toisiinsa. Tiedonsaannin
turvaaminen kaikille lapsille on edellytys sille, ettd vammaisesta lapsesta kasvaa itsen4i-
sesti toimeentuleva aikuinen. Vammainen lapsi tarvitsee yksilollisesti laaditun opetus- ja
kuntoutussuunnitelman. Opetusjérjestelyjen suunnitteluun tulee kiinnittdd huomiota.
Oppimista edistd4, jos varhaisvaiheessa voi syntya kiinted suhde yhteen ihmiseen. Tama
mahdollistaa laheisten suhteiden syntymisen toisiin lapsiin.
Opettaja on avainasemassa kanssakdymisen edistimisessd ja onnistumisenkokemuksien
luomisessa.

“ Jos Marjut menis ihan tavalliseen kouluun, niin hén sais aina kaikissa

tilanteissa olla huanoin eikd’ koki onnistumisen iloa lainkaan.” Ki
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Jos vammaista lasta ei voida opettaa yhdeksénvuotisessa peruskoulussa, hénen oppivel-
vollisuutensa alkaa peruskoululain mukaan vuotta aikaisemmin kuin muiden lasten ja
kestdd yksitoista vuotta. T#lloin kaksivuotinen esiaste voidaan jarjestdd péivikodissa
annettavan opetuksen yhteydessd. Oppilashuolto siséltidd oppikirjat ja koulutarvikkeet,
kouluruokailun, koulukuljetukset, kouluterveydenhuollon, oppilaskoti- ja majoitustoimin-
nan sekid vaikeasti vammaisia lapsia varten koulunkidyntiavustajan.Vammaisen lapsen
kuntoutus voidaan jarjestdd koulun ty6pédivén puitteissa.
Erityisjérjestelyjen ennakoimiseksi laaditaan koulutussuunnitelma sen vuoden kevéailld,
jolloin lapsi tayttdd viisi vuotta. Kun lapsi sairastuu ja joutuu sairaalahoitoon, hén kay
sairaalakoulua. (Mattus 1993, 36-38)

“ Meijcin Jussille on tarkkaan katottava hyvd koulu. Harjaantumiskoulu ei

ole mikdin itsestddan selvyys. "Ma

Ryhmin jisenten vammaisista lapsista kaksi oli paivakodissa, kaksi kévi harjaantumiskou-
lua ja yksi peruskoulun yliastetta. Pdivikodissa oleva 5-vuotias monivammainen poika oli
onnistunut saamaan avustajakseen entisen perhepdivi-hoitajansa ja tdmd jérjestely palveli
lasta ja perhetti erinomaisesti. Sopeutuminen péivékotiin oli sujunut helposti ja oman
paikan 16ytyminen integroidussa lapsiryhméssi oli kdynyt nopeasti.

“ Lapset on ihanan ennakkoluulottomia, kun niille vaan antaa rehellisid ja

oikeita vastauksia.” Ja

6-vuotiaan Down-pojan koulumuoto askarrutti didin mieltd ja hin kyseli ryhméssd
vaihtoehtoja. Tarjosimme avoimen opetuksen ryhmaé, integrointia ldhikoulun ala-asteelle,
esiasteen kiymistd tutussa paivikodissa tai harjaantumiskoulussa aloittamista. Aiti paatti
kiydi tutustumassa konkreettisesti kaikkiin vaihtoehtoihin. Peruskoulun ylaastetta kayva
14-vuotias nikévammainen poika oli ala-asteelta siirtyessdan kdynyt tutustumassa
vanhempiensa kanssa kahteen eri vaihtoehtoon. Toisen koulun asenne oli ollut torjuva,
joten valinnan tekeminen oli ollut helppoa. Koulu sujuu hyvin ja poika viihtyy koulussa,
jossa on paljon hénen entisid koulukavereitaan jo ala-asteen ajoilta.

Ahaa-eldmyksen kokivat Isi Kiveld ja Aiti Korhonen todetessaan tyttiriensi olevan

luokkatovereita harjaantumiskoulussa. Koulun positiivinen ilmapiiri sai kovasti kehuja.

Lapsen edistymisen ja osaamisen huomioiminen tuo iloa jokaiseen koulupdivéan.
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Yksilollisyyden huomioimisen tirkeydestd kdvimme paljon keskustelua. Mik4 on esteend,
ettei lasta suostuta ndkeméin omana persoonanaan? Kaikki vanhemmat korostivat sité,
ettd aina mieluummin palvelujen parantumiseksi toisi esille lapsensa kyvyt ja taidot. Talld
tavalla yksilsllistd eteenpéin vievad koulutusta ei kuitenkaan tahdo saada. Erityispiirteilld

tahtoo olla enemman rasittavuuden kuin mielenkiinnon herittimisen voima.

Asiointi

Perhe ei voi saada mitddn palveluja eikd rahallisia tukia ilman anomuksia. Anomukset
tarvitsevat liitteiksi erilaisia todistuksia. Naiden todistusten tulisi antaa lapsesta hoidolli-
sesti kuormittava, avuton ja kehittyméton kuva, jotta palvelut toimisivat perheen tarpeiden
kannalta kattavasti.

“ Kui ihmes kaikis papereis tarttis ol vaa huanoi asjoi. Luulis jottai edui

saava ilma valitustakki.” Xi

Sosiaalivirasto ja Kelan toimisto nousivat keskusteluissa pdivikodin ja koulun ohella
paikoiksi, joissa asioiden hoitaminen oli useasti vaatinut karsivéllisyyttd ja selvittelyd Ko-
tiin péfsty4 oli paallimméisend ollut tunne:

" Miten paljon meistd onkaan tille kaupungille rasitetta. " Kd

Palvelu- ja kuntoutussuunnitelmat luovat raameja perheen palveluille. Nuo suunnitelmat
on yli puolessa tapauksia tehty ilman, ettd vanhemmat ovat olleet mukana. Kuitenkin
esim. sosiaalihuoltolaki méadrittas.
”Omaishoidon tuella tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan
henkilon kotona tapahtuvan hoidon tai muun huolenpidon turvaamiseksi
annettavaa hoitopalkkiota ja - palveluja, jotka mddritellddn hoidettavan

hoito- ja palvelusuunnitelmassa. ” (Mattus 1993, 59)

Kuka maarittad? Miten voit vaikuttaa omaa perhettéisi koskeviin péatoksiin?
“Vammaisten vanhemmat ovat tunnettuja epdrealistisuudestaan, turhien
toiveiden eldittelystd. Eivat mokomat usko lapsensa olevan toivoton tapaus

vaan kaikin keinoin yrittavit saada kuolemaantuomitun eldmddn, vai
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keavammaisen kuntoutumaan ja lievdsti vammaiselle normaalin kaltaisen
eldman. Adneen sellaisia toiveita ei pidd mennd lausumaan, johan sille
nauravat aidanseipddtkin. Vaatimusten esittiminen on epdkohteliasta,
noyrd pitdd olla ja kiitollinen siitd, minkd sattuu saamaan. Syvdlld eldd
ajatus, ettd synnin palkka on kuolema tai vammainen lapsi. Se on siis
ansaittua, itse hankittua aivan kuten aids. Tarjottu apu on hyvdntekevdi
syyttd, eikd sen tarkoitus suinkaan ole suoda vammaisen lapsen perheelle
mahdollisimman normaalia elimdd, ettd kunhan muistaisi kiitollisuuden
velkansa. Miksi ihmeessd eldmdin pitdisi olla normaalia, onhan perheessd

vammaisia? " (Mattus, 1989)

Asioimistaitoina keskusteluissa nousivat esille jadrdpiisyys, sitkeys, selittdmistaidot,
lomaketuntemus (mitd milldkin kysymykselld tarkoitetaan?), ennustamiskyky (milloin
mahdan tarvita kodinhoitajaa!), ja oikeuksiensa perdfnantamaton vaatiminen (kirjoita
kirjeits, valita!). Ald noyristele ja lue kaikki pienetkin tekstit!

Asioiminen on ldhes tdysipdiviistd tyGté usein aggressiivisella, josta palkkana on petty-

mys.

3.42. KULTTUURINEN YMPARISTO

Vanhemmuus; fdidit ja isiit, perhe, sisarukset

Lapsen syntyminen perheeseen koetaan lahjana. Lapsi tuo mukanaan iloja ja suruja, eldaméi
ei ole tyhjad. Lapsen/lasten kautta koetaan, ettd ollaan oikea perhe. Lapsissa ndhdain
elamén jatkuvuus, tarkoitus ja padmaiérd. Aikuisen identiteetti vahvistuu ja kelpoisuus

ihmisen4 tulee osoitettua. (Virpiranta-Salo 1992, 55-56)

Lapsen syntyessa perheeseen ja puolisojen ryhtyessd vanhempien; #idin ja isén rooliin on
tapahtumassa mukana hyvin monenlaisia asioita. Sopeutuminen ei ole ainoastaan tunne-
reaktioita, vaan monet erilaiset tavat luodaan ja taitoja omaksutaan. Kaksin ymmaéllasn
oleminen ja ihmetteleminen on antoisampaa kuin jos tilanteeseen joutuu yksinain.

Ryhmin jésenien perheet olivat eri kokoisia vaihdellen kuuden ja kolmen vilill4.
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Vammaiset lapset olivat esikoisia ja kuopuksia. Kaikki vanhemmat olivat avioliitossa.
Vammaisen lapsen syntyman aiheuttaman muutoksen koko perheen toimintaan ja tehtéviin
olivat ryhmé#n osallistuneet kokeneet. Eniten huolta ja murhetta oli kannettu hoitotoimen-
piteiden sujumisesta, informaation saamisesta ja antamisesta seké jaksamisesta. Varsinkin
perheissd, joissa oli ennestédén lapsia, kannettiin huolta myds muille lapsille liikeneviastd
ajasta.(Virpiranta-Salo 1992, 16) .

Tunneskaalaassa eri tilanteissa olivat vaihdelleet hiped, syyllisyys, pelko, viha, kiukku
rinnallaan rakkaus, ilo, riemu, luottamus, usko ja toivo.

Vanhemmuuden arvostus on perheissé korkealla. Viranomaisille ei ole oikeutta ja valtaa
puuttua perheen siséisiin toimintoihin. Vanhemmat ovat vastuuntuntoisia kunnon kansalai-
sia, jollei toisin ole osoitettu. Vammaisen lapsen vanhemmuus on aivan samanlaista kuin
vanhemmuus kenelld tahansa perheelld. Siind ovat yhtdsuuret onnistumisen edellytykset
kuin missi tahansa vaativassa tydssd. Sellaista ty6tdhdn lasten kasvattaminen aina on.
Vahvuus ja voimakkuus vanhempana olemisessa ilmenee monesti herkkyytend, kuulemi-
sena, tuntemisena ja rauhallisena toimintana. Kaikkien ei tarvitse nousta barrikaadeille.
Aitini ja isdna olemisen kirkkaimmat helmet ja hetket ovat sellaisia, jotka eivit loista
kauas maailmalle, vaan hehkuvat turvaa ihan omille lapsille ja ketjuuntuvat sieltd aina

seuraaville sukupolville saakka.

Vammainen lapsi ohjaa perheensd tuntemattomalle tielle. Siltd tieltd 16ytyy tietdmys
kasvatukseen ja tunteiden kohtaamiseen, joka on ehkd muodoiltaan erilaista kuin perheel-
14 aikaisemmin tai muilla perheilld. Levahdyshetket ovat tarpeen eivitkd perheet kaipaa
ruuhkatilanteita, jolloin kaikki asiat tuntuvat olevan solmussa. Naissékin hetkissd puhumi-
nen keventdd kuormaa ja selkiyttdd tien suuntaa. Néihin hetkiin tarvitaan my&s kunnon

palveluja.

Perheen muut lapset hakevat vanhemmiltaan rajoja siihen, miten vammaisen sisaruksen
saa ottaa mukaan leikkeihin. Vammainen lapsi oppii leikkien tiimellyksessi pitdmaén
puoliaan, jakamaan, taistelemaan. Harvoin siskot ja veljet jaksavat olla vammaiselle lap-
selle ainoastaan kilttejd, vaan hyvdssd vuorovaikutuksessa sisarussarja myos koettelee

toinen toisiaan. Sisarussarja oppii drsyttiméaén, riitelem&én ja sopimaan.
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Ulkopuolisen arvostelun tai leimaamisen jokainen kokee itseééinkin loukkaavaksi. Sisaruk-
set kantavat huolta siitd, kuka huolehtii heiddn vammaisesta sisarestaan/veljestdén sitten,
kun vanhemmat eivdt endi jaksa. Vanhempien ollessa voimattomia tai suruissaan jo
lapsuusidssd opitaan kantamaan osaa murheista ja suojelemaan vanhempia. (Siivekis

sillanrakentaja 1995, 65)

Ryhmin jdsenet Kertoivat enemmin rakkauden tdyttdmistd hetkistd perheisséén kuin
mustasukkaisuuksista tai kateuksista. Isosiskojen ja -veljien kaverit tuntuivat olevan
merkittdvia henkil6itd mySs vammaiselle lapselle.

Yhteisen ajan 16ytyminen vanhemmille keskindisen suhteen hoitamiseksi onnistui ko-
tioloissa parhaiten saunahetkissg, yokeskusteluissa ja automatkoilla. Kotoa pois ldhtemi-

nen vaati jarjestelyji ja jai siksi helposti tekemitta.

Sukulaiset, ystivit, naapurit

Sukulaisista isovanhemmat muodostuvat vammaisen lapsen perheelle korvaamattomaksi
voimavaraksi, mikili he iiltdsin ja voimiltaan sithen kykenevit. Edellisen sukupolven
suhtautumistavat vammaisuuteen vaihtelevat siind kuin nuoremmillakin. Ik&d&n kuin
mitdin poikkaevaa ei olisikaan tai séilittelevd ja surkutteleva suhtautumistapa oltiin

ryhmén perheissi koettu. Ensireaktioiden jélkeen suhteet olivat asettuneet asiallisiksi.

Sukulaisten, ystdvien ja ympériston reaktioiden ymmartdminen ei vanhemmille aina ole
helppoa. Ei varsinkaan alkuhetkilld, kun omakin tasapaino on vield 16ytymittd eikd
lapseen ole kunnolla tutustuttu. (Virpiranta-Salo 1992, 64)

“ Anoppi ei koskaan kysele flikan kuulumisia. Hdan ei suostu puhumaan

mistddn vammaisuudesta. "Ki

Suvun ja ystivien suhtautuminen peilaa perheelle yleisemmalldkin tasolla, miten vammai-
suuteen suhtaudutaan. (Siivekés sillanrakentaja 1995, 16)

Jos sukulaiset eivit pysty hyviaksyméan vammaista lasta, soitettaessa hénen vointiaan ei
tiedustella ja hintd oudoksutaan, koko perheen vilit viilenevdt niihinsukulaisiin.

(Virpiranta-Salo 1992, 107)
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Himilldin olevat ystivit ja naapurit voivat saada perheenkin vierastamaan yhteydenottoa.
Puolin ja toisin odotellaan, kumpi soittaa tai ldhestyy. Aikuisilla olisi paljon opittavaa
lasten suhtautumisesta erilaisuuteen. Kyselld voi avoimesti; vanhemmat vastaavat niissi
rajoissa kuin se heille on mahdollista. (Siivekés sillanrakentaja 1995, 69)

“ Olis jossai kurssei ja ryhmi niil ystavill, ett lakkaisiva kyrdilemdst.” T4

Sosiaalinen verkosto muodostuu perheille elaménhallinnan ja hyvinvoinnin tekijéksi.
Eristdytyminen ja yksindisyys voi tapahtua perheen valitsemana tai muiden vélttelyna.
Naapurit, ystivit ja sukulaiset muodostavat muiden vammaisten lasten perheiden ohella
perheelle sosiaalisen verkoston, jonka avulla my®s tilapdishoidon tarpeet jarjestyvit.

(Tauriainen 1994, 99)

Henkisen tuen tarpeensa monet #idit ja isat kanavoivat ystiviensi kautta tai muiden
vammaisten lasten vanhempien kautta. (Tauriainen 1994)

Téstd voi johtaa vertaistuen tarpeelle selkeén tilauksen.

Ryhmissi ilmeni monenlaisten vaiheiden kokemuksia sukulaisten, ystdvien ja naapurien
suhteen. Ensimmaiiset yhteydenotot olivat selkeyttdneet tilannetta ja lapsen nédhtydén
mummit, kummit ja ldhiympéristo kykenivit vuorovaikutukseen perheen kanssa.
Vierailukutsujen todettiin kuitenkin vdhentyneen vammaisen lapsen synnyttyd, mutta
entisaikojen epésosiaalisuuden, noituuden tai rangaistuksen paineita ei vanhempien har-
tioille odotuksistaan huolimatta sentdn ollut asetettu.

“ Meijd flik tykkdis naapuri koerast, muttei naapur valit meijd flikast. ”Ki

Kasvatus

Mien ja Rusasen (1991)tutkimuksen mukaan lasten kasvatuksesta vammaisten lasten
perheissd vastaavat yleensd molemmat vanhemmat 76 % perheisti ja kasvatusvastuu on
pidasiassa #idilld 24 %. Yleisesti kdytettyjd kasvatusmenettelyjd ovat; myonteisen
vahvistaminen palkitsemalla, sd4ntdjen asettaminen sek niiden noudattamisen kontrol-

lointi. Palkitsemistavoista yleisimpid ovat: kiittdminen ja helliminen seka useamman tavan
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yhdistdminen. Yli puolet perheisti asettavat yhdessd samanlaisia saintojd lapsilleen ja
padasiallisesti ne kohdistuvat yhteiseldmén sdatelyyn, kayttiytymistapoihin sisaruksia,
kavereita ja vanhempia kohtaan.

Sasannéissid ovat mukana myos terveyteen, siisteyteen ja puhtauteen liittyvét ja turvalli-
suutta palvelevat sddnnét. Myos vammaiselle lapselle kuuluvat tietyt velvollisuudet

perheessa.

Saantdjen kontrolloinnissa eniten kédytetddn selittdmistd ja neuvomista, seuraavaksi
kieltdimistd ja nuhtelua. Lievit fyysiset rangaistukset kuten tukistaminen, ldpséytys ja
luunappi olivat neljinneksen vanhempia kiytdssa. Lasten lukuméird perheessd vaikuttaa
kaytettyihin kontrollitapoihin. (Méki ja Rusanen 1991, 50-53)

“ Se voi sitten drsyttdid, se ainainen laatikoiden avaaminen.” T4

Vammaista lasta kasvatetaan samojen pelisdantdjen mukaan kuin vammatonta lasta.

Hoidosta #idit kantavat pafivastuun ja visyvit. Vanhempien hyvad vanhemmuutta on kyky
ohjata ja opastaa vammaista lasta siten, etti 4iti ja isd kokevat tukevansa lapsen myonteistd
kehitysta lapsen rajoituksista huolimatta. Ladketieteellisen ja perheen tukemisen rinnalle

vanhemmat toivovat ja tarvitsevat pedagogista tukea.(Ma#ttd 1993, Kasvun paikka 49-54)

Alle kouluikdisten vammaisten lasten kehityksen tukemiseen tdhtd4va toiminta - varhais-
kuntoutus ja -kasvatus on padasiallisesti ollut ammatti-ihmisten suunnittelemaa ja toteutta-
maa. Hyviiin ja avoimeen yhteisty6hon vanhempien kanssa on vain pyritty - hienotuntei-
sesti. VARHE-projektin tavoitteena on tavallisen lapsuuden luominen vammaiselle - myds
monivammaiselle - lapselle. Tavoite merkitsee alle kouluikdisten vammaisten lasten
kasvatuksellisen toiminnan uudelleenarviointia, varhaisvuosien erityiskasvatuksen
kisitteiden ja kiytidntojen tarkistamista.Vanhemmat saavat heille kuuluvan merkittavén
roolin. Yhdysvalloissa kiytetdén termejé “early intervention” ja “early childhood special
education”. Molemmat termit korostavat kasvatuksellisia toimenpiteitd. Vanhemmat
tarvitsevat ammatti-ihmisten ohjausta kyetikseen tukemaan lapsen kehitysti optimaalisella
tavalla. Ammatti-ihmisten tyossd vanhempien opastus nousee térkeéksi tehtidviksi lapsen

kuntoutuksen rinnalla.
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Kasvatuskeskustelut kokoontumisissa noudattelivat himmastelyn linjaa siitd, miten alan
asiantuntijoita 16ytyy joka tuvasta ja pirtistd Varsinkin vammaiselle lapselle sopivaa
puuhaa olisivat tarjoamassa ystévét ja kyldnmiehet.
Kotonaan perheet kuitenkin haluavat eldd ja sen ohella huolehtia kasvatustehtévistéddn.
“Luulisi vammattomien lasten kasvatukseen olevan enemmdn sanojia, jotka
varmistaisivat, ettd perheet kasvattavat kunnollisia ja tunnollisia veron

maksajia. " Md

Kumma kyli4 tehtdvistd tulee vasta sitten vaativia ja taitajien temmellyskenttés, kun siihen
liittyy jotakin erityistd. Kotikasvatus ei ole mitd4n erityistd. Se on lapsiperheen arjessa
tapahtuvaa toimintaa ja ainakin timén ryhmén jdsenille vilistd riemullista ja toisinaan
raskasta. Kasvatusvastuu ei heidédn hartioitaan kumaraan painanut eivétki he tunteneet

tarvitsevansa kasvatusohjeita eivatkad perhekasvatusta.

3.4.3. PERHEIDEN ARKI

Kotiin tulevat palvelut

Koti on lapsiperheen eldmén keskus. Vastasyntynyt ja pieni vammainen lapsi tarvitsevat
paljon palveluita ja kotiin tuotuna niist4 voi saada paljon apua. Ne voivat my®0s rasittaa
perheen sopeutumista uudenlaiseen eldméntilanteeseen. Koti on kuin rautaticasema.

(Mattus 1993, 59)

Mattus (1993) on laatinut perhetyontekijille huoneentaulun:

Kotikdynnille dlk6on lahtekd tyontekija, joka

* valmiiksi on saanut kielteisen mielikuvan lapsesta tai perheestd

* oman visymyksen, sairauden tai stressin takia on haluton sinne menemééin
* kokemuksesta tietii, ettei siitd kuitenkaan hyvii seuraa

* kokee sen syysti tai toisesta vastenmieliseksi

* kokee sen vain velvollisuudeksi

* tekee sen jonkun pyynnostd itse tdysin ymmartdmatta kdynnin tarkoitusta

* on sitd mieltd, ettei vaikea/monivammaisista lapsista kuitenkaan ikind veronmaksajia
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Sairaalojen ja vammaisjdrjestéjen kuntoutusohjaajat, erityishuoltopiirin kotihoidon-
ohjaajat, sosiaalitoimen kotipalvelun henkilokunta, terapeutit ja terveydenhoitaja tekevit

kotikdynteji perheisiin. Edelld oleva huoneentaulu on kaikille heille tarpeen.

Aluksi perheet voivat joutua kotona odottelemaan tuleeko heille kukaan kdymaén.Pitdisiko
jonnekin soittaa? Neuvolat saavat esim. hyvin hitaasti tietoja vammaisista lapsista ja

kotiin e1 vilttimaitti osata ldhted.

Kuntoutusohjaajista, kotihoidonohjaajista ja terapeuteista voi tulla perheelle tarkeita
tukihenkilsita. Kaikkien toisen kotiin pyrkivien ty6ntekijéiden tulee osata toimia taiten ja
hienotunteisesti. Kotikdynnit tulee aina sovitella perheen aikatauluihin sopivaksi.Perheen
piivittdisen eldmin - arjen - sujuminen on perheen perustarpeita ja sen rutiinien sujumi-
seen tulisi kiinnittd4d huomiota.Perheen keskeisimmét voimavarat ja aika sitoutuvat

sithen, kunnes se on jirjestyksessd. Vasta sitten voidaan suuntautua muuhunkin.(Mattus

1993, 60)

Tarvittaessa perheen asunnossa voidaan tehdd muutostditd esim. peseytymistilojen takia

tai liikkkumisen helpottamiseksi.(Virpiranta-Salo 1993, 37)

Kuntoutusohjaajien palvelujen vanhemmat toivoisivat kohdistuvan ensisijaisesti vanhem-
pien ohjaamiseen ja opastamiseen kdytinnon asioissa, sitten ohjaavan lasta ja toimivan
tiedottajana muiden tahojen suuntaan, ja osittain tukevan ja keskustelevan ja organisoivan
palveluja.(Tauriainen 1994, 89)

“Hienoa, kun joku ihminen tuli meille pyytdimdttd, omaaloitteisesti.” Ma

Kuntoutusohjaajien kautta perheet saavat myds tietoa sopeutumisvalmennuskursseista.
Lapsen kunto, kurssin ajankohta, kurssipaikka ja perheen taloudellinen tilanne tai lasten
hoitojarjestelyt voivat olla esteind ettei kurssille tule kuitenkaan ldhdettyd. Ryhmén jasenet

toivoivat enemmin paikallisesti jérjestettyjd “soppareita.”
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Ryhmin jdsenien kodeissa olivat vierailleet monet e.m. ammattinimikkeilléd tyoskentelevit
henkil6t. Heikoimmin tdmén ryhmén jdsenié oli palvellut oman kunnan kotipalvelu. Sielld
tybajat ovat joustamattomia ja palvelu rajataan tarkasti. Systeemistd johtuvat harmit

kulminoituvat ty6ntekijéén ja yhteistyo ei toimi.

Ryhméissd oli jaossa tietoja ja hyvid vinkkejd; mitd palveluja ja mink4 tasoisia oli paikka-
kunnalla saatavissa. Kenelle kannattaisi soittaa ja keneen et missdédn nimess4 kannattanut

ottaa yhteytta.

Vaikka vanhemmat eivit aikaisemmin olleet kéyttineet lastenkaitsijapalvelua, voivat ja

osaavat he sithen myShemmin tarvitessaan turvautua. Se tuli tutuksi hyvin esiteltyni.

Vammaisuuden mukanaan tuomiin jérjestelyihin vie perhee6td oman aikansa tottua. Perhe
tarvitsee opastusta ja oikeaa tietoa. Tiedonsaanti ei voi edellyttdd vanhemmilta kohtuuton-

ta aktiivisuutta. Tukitoimien sujumisen ehdoton edellytys on luottamus. (Mattus 1993, 24)

Vapaa-aika

Vammaisen lapsen syntyminen kuten aina lapsen syntyminen vdhentdd jomman kumman
vanhemman mahdollisuutta osallistua kodin ulkopuolisiin harrastuksiin.
Kokemuksellisesti vapaa-ajan viheneminen riippuu siitd, minkd merkityksen harrastuksil-
le ja vapaa-ajalle perhe on antanut. Vammaisten lasten perheissd ulkoilu ja retkeily
sdilyvét vapaa-ajan harrastuksina lapsen syntymaén jilkeenkin. Vierailut sukulaisten ja
ystdvien luona jatkuvat padsddntdisesti entiseen tapaan. Opiskelu tai rakennusprojekti vie
vapaa-ajan eiki siti liikene perheelle. Aidit harrastavat kirjallisuutta ja kasitoité lapsistaan

huolimatta.(Virpiranta-Salo 1992, §9-91)

Vammaisjirjestdissd toimiminen on monien perheiden harrastus ja samalla tuki niin
teoreettisen kuin kokemuksellisenkin tiedon muodossa. Vammaisjérjestdjen, erityis-
huoltopiirin, sairaalan tai kunnan sosiaali-ja terveystoimen jérjestdmiltd sopeutu-misval-
mennuskursseilta vanhemmat odottavat ensisijaisesti virkistdytymistd ja omista

tunteista puhumisen mahdollisuutta toisten perheiden kanssa ja vasta toissijaisesti tietojen

ja neuvojen saamista tai lasta kuntouttavaa toimintaa. (Tauriainen 1994, 98)
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Kokoontuneen ryhmin toiminnan katson sijoittuvan jokaisen osallistujan kohdalla

ensijaisesti télle sektorille. Ketdén ei ollut paikalla virkansa puolesta. Vanhempien ilmai-

semien tuntemusten mukaan ryhmd tarjosi virkistysti ja tietoa sopivana yhdistelména.
“Osallistuin tihdn ryhmddn kuten muutkin vapaaehtoisesti. Tosin voin sen

lukea tyoajakseni.” AS

Monet vanhemmat kaipasivat enemmaén kahdenkeskist4 aikaa vaaliakseen lastensa parasta
kotia, keskiniisti suhdettaan. Mielelldan monet vanhemmista viettdisivit vaikka viikonlo-
pun kotonaan rentoutuen ilman lapsia. Kunnon tuulettumista ja juhlaa kaipasivat ensisijai-
sesti didit.

“Parhaiten md rentoutuisin silloin, kun sais rauhassa olla kotosalla. "Ki

Vammaisen lapsen vapaa-aikaan toivottiin esim. omia kavereita. Ryhmén jdsenten lapsista
vain kaikkein vanhimmalla oli ihan oma kaveri. Muuten kavereiksi tahtoivat muodostua
siskojen ja veljien kaverit tai sukulaislapset. Pdivdhoidon ja koulun tuomia kavereita ei
tavattu vapaa-aikana.

“Valitettava tosiasia on, ettei tytolld ole omia kavereita. "Ki

Elva-toiminnan yhdeksi muodoksi ideoimme kaveripalvelua, jolloin lapsi voisi pédsté

jonnekin ikdisensd seurassa.

Tulevaisuus

Tulevaisuudesta ei erikseen paljon puhutta, mutta muiden teemojen yhteydessé se ilmeni
eteenpdin katsomisena. Kukaan ei ndhnyt tulevaisuudessa odotettavissa olevan mit4én
suuria mullistuksia. Lasten leikkaukset, hoidot, kuntoutukset samoin kuin paivahoidot ja
koulunkdynnit tuntuivat kuuluvan olennaisena tuttuna osana eldméén sitten myShemmin
samoin kuin nytkin. Jokaisen teeman ympérilld kaytiin kehityskeskusteluja, silld tdmé
ryhma oli kovin innokas parantamaan maailmaa. Hyvéksi se varmasti muotoutuisikin, jos
he saisivat paittia.

Lapsen vammaisuus oli opettanut vanhemmat olemaan turhia murehtimatta. Kaikenlaisilla

asioilla on taipumus jérjestyd ennemmin tai myShemmin, hyvin tai huonosti.
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Pelot
“Pelko tulevaisuudesta ja kuolemanpelko olivat meidin perheessd koko
ajan puhaltamassa takaraivoon ja kun tapasi toisia vammaisen lapsen
vanhempia, se helpotti pelkoa ja uskalsi taas luottaa tulevaisuuteen, kun
ndki, ettd muutkin ovat selvinneet tai selvidmdssa.
Ja rakkaus lapseen antoi luvan tehdd kaikkensa lapsensa hyvaksi. Ja

sitdhdn teki, naarastiikerin lailla. " Ta

Monet vanhemmat pelkddvit niin omasta kuin lapsensakin puolesta. Terveyteen ja
fyysisten ja henkisten voimien riittdmiseen liittyy monia pelkoja.Oma tai lapsen sairastu-
minen luo omat varjonsa perheen arkeen ja kuormittaa melkoisesti jo ajatuksenkin tasolla.
Lapsen lisddntyva itsendistyminen mm. liikkumisen suhteen heréttdd vanhemmissa
pelkoja. Vanhempia myds huolestuttaa, kayttdvatkd muut ihmiset herkkéuskoista ja
puolustuskyvytonté lasta hyvikseen. Lasta tulisi ohjata avoimesti ilmaisemaan kaikki
sellainen, jos hinelle tehd4én jotakin mistd hén ei pidd, pakotetaan johonkin tai kiusataan.
Jotkut vanhemmat pelkédvit ympéristdn suhtautumista heidédn lapseensa. Vammaisuuden
selvin ndkyvyys tuo mukanaan paineita itselle ja lapselle.

(Siivekds sillanrakentajal 995, 47)

Pelko liittyy tuntemattomaan.Olisi parempi pysy4 turvassa.Vaarojen pelkidamisti meille
opetetaan lapsesta pitden.Osaamme vilttdd auton alle joutumista, emme polta itsedmme,
emmeka loukkaa kisidmme leipéi leikatessamme.Lapselle kannattaa opettaa oman nimen,
osoitteen ja puhelinnumeron kertominen tai nidyttdminen eksymistilanteista selviytymistad
varten. Hitdnumero 16ytyy puhelimen vieresta tai muistista tai omasta muistista.

“Meijd flik sanos, ett ei mnuu tart osat sitd 112.Se o telefoni muistis. ”Ki

Pelkojaan voi kontrolloida puhumalla niistd. Puhuessaan selvittdd samalla itselleen, misté
pelko johtuu. Pelko ei hivid kieltiméilld Keskittyminen tekemiseen hilventdé pelkoa.

Kaikkein pelottavin tilanne vanhempien mielestd olisi lapsen kuolema.(Raatikainen 1990)
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3.4.4. KUOLEMA

Tuon suuren tuntemattoman ja pelottavan, kuoleman joutuivat ryhmamme perhe Tiaiset

yhdessd kohtaamaan kesilld -96 Goteborgissa. Heidédn kaksivuotias Maria tyttdrensd

menehtyi kalloleikkauksen yhteydessd. Viimeiselld kokoontumiskerralla vietimme Marian

muistohetken ja ryhmén toiminta péittyi tdssdé muodossaan, mutta jatkuu uudenlaisissa

yhteyksissa.
“Lapsemme kuoltua olen kerdnnyt ryhmdin lapsensa menettdneitd vanhem
pia pddasiassa ditejd. Isidkddn ei ole kielletty osallistumasta. Kaksi isdd
on jo ilmoittautunutkin. Tdllaiset kokoontumiset antavat tdssd vaiheessa
voimaa ja uskoa tulevaisuuteen.Tdssd ryhmdssd on lupa surra, vaikka
lapsen kuolemasta olisi jo kulunut aikaakin. Suru lapsen menettdmisestd
ei koskaan katoa, sen kanssa on vain opittava eldmddn. Ympdristo ei
valttamdttd nde endd puolen vuoden kuluttua surua eikd uskalla muistut
taa asiasta, koska ndyttdd, ettd ne on niin hyvin selviytyneet. Aitikin jo
meikkaa ja isd on ldhtenyt harrastuksiinsa. Vanhoista asioista ei voi endd

muistuttaa, etteivét vaan ala itked. "Ta

Lapsen kuolema on vanhemmuuden vaikein tehtidva. Lapsi on luonnostaan vanhempiensa
itsetunnon ldhde, toiveiden ja unelmien jatke. Vanhemmat tuntevat lapsensa kuollessa, ettd

heiddn kykynsi olla vanhempia on jotenkin kelvoton. (Képy-yhdistys)

Monelle on vaikeaa ldhesty4 kuolleen lapsen vanhempia. Ei tiedetd miti heille sanoa.

Menetys on kohtuuton ja ankara. Toisaalta taas “parempi nédin” - sanojat loukkaavat
vanhempia, silld yleensé he olisivat toivoneet toisenlaista parempaa. Monet vanhemmat
haluavat puhua avoimesti lapsensa kuolemasta ja vastaavat mieluummin kunnolla kysy-
myksiin kuin kuuntelevat selén takana supattelua ja kyréilyd. Meidan kulttuurissamme on
turhan vihin tilaa todellisille ikéville asioille, aina vain pitiisi kuulua hyvia ja mennd
lujaa. Oikealla hetkelld lausutut hyvit sanat lohduttavat vanhempia ja pienentivit heiddn
suruaan. Puhumalla pédsee kiinni kipeisiinkin tunteisiin ja ne helpottavat. Toisten samaan
kokeneiden vanhempien tapaaminen on tirked ja voimia antavaa. Kuoleman pelko ja sen

mystisyys vihenee ldheisen ihmisen kuoleman kohdattuaan.(Marjaana Talonen, 1995)



66

Kuollut lapsi ja4 ainiaaksi eldméin vanhempiensa muistoihin ja hénesti kerrotaan sisaruk-
sille. Vaikka Marjaana Talosen toinen lapsi oli ihan vauva veljensd kuollessa, on sisko
saanut kuulla vanhemmiltaan ja muilta l&heisiltd ihmisiltd kertomuksia veljestdéan. Néin

hin vol muodostaa omia mielikuviaan hanesta.

Kuollut lapsi helposti idealisoidaan, hénestd séilytetdédn vain miellyttdvit ominaisuudet.-
Hiljalleen perhe on valmis muistamaan myds vaikeita ja hankalia piirteitd. Surun il-
meneminen myds vihana, katkeruutena, suuttumuksena ja tuskana tulisi hyviksyi ja
kohdata eiki kitked. Katkettyna siitd vol seurata somaattisia oireita tai perhesalaisuuden

painolasti. Suruty6 kokonaisuudessaan on hyvin yksiléllinen, pitkd ja monimuotoinen.

Jos sisarukset ovat mukana kohtaamassa menetystd, on lapsen kysymyksiin vastattava
rehellisesti. Tiedossa olevaa kuolemaa ei kannata salata kuolevalta lapselta eikd myoskain
hénen siskoiltaan tai veljiltddn. Sisarukset voivat myos kokea jadvansad vihemmalle tai
jopa joutuvansa kasvamaan liian nopeasti. Heitd voi myos pelottaa pienikin sairastuminen
ja kuoleman mahdollisuus omalla kohdallaan.

Kuolevan lapsen ja hinen omaistensa ja hoitajiensa suhde muodostuu ruumiillisesta
vuorovaikutuksesta, hoivasta ja huolenpidosta. Lapsi tavoittaa toisista ihmisisti ja ympé-
ristostddn kosketuksen , dénen, sévyjen ja tuoksujen avulla rauhaa ja turvallisuutta.Regres-
soituminen antaa lapselle myds harmoniaa ja rauhaa kuoleman ldhestyessa.(Dyregrov.

1993)



67

3.5. TEEMAT EKOKULTTUURISESTI TARKASTELTUNA

Miki (1994) nikee Gallimoren ym.ekokulttuurisen mallin (liite 3) muodostuvan arkipéi-
vin toimintatilanteiden vuorovaikutusta ohjaavien piirteiden, perheen akkomodaation
prosessien ja tulosten, ekokulttuurisen ympériston piirteiden sekd yksilollisten ja vuorovai-
kutuksessa ilmenevien tulosten kokonaisuudesta. Vertaistuki ryhmatilanteena antaa paljon
mahdollisuuksia keskustella arkipdivin tilanteista ja ympériston ja perheen vuorovaiku-

tuksesta.

Ryhmaé voi toimia iké4n kuin ikkunana perheen omaan eldméin. Aina ei ole helppoa
havaita kaiken touhun ja tekemisen mielekkyyttd, ja tarpeen mukaan jostakin voi jopa
luopua. Vanhemmat tukevat ja kannustavat toinen toisiaan tarkoituksenmaukaisten
toimintojen etsimiseen ja omien ndkemystensé esiintuomiseen ja vahvistamiseen. Tédmén
ryhmin vanhemmat toivoivat lapsilleen hyvén, mahdollisimman normaalin lapsuuden.
Siihen kuuluu lapsen kanssa eldminen hénen yksilollisyytensd huomioiden, lapselle
mahdollisuus kdyttia kaikkia kykyjaan. Lapselle leikki on keskeinen arjen elementti ja
leikkimahdollisuudet muiden lasten kanssa koettiin merkittdviksi. Lapset sopeutuvat
helposti erilaiseen leikkitoveriinsa. Vaikka kommunikointi ja huono motoriikka voivat

tuottaa aikuisille ymmaértdmisongelmia, niin ei lasten kesken vilttamatta tapahdu.

Vanhemmat pitivit myos tirke4n4 sité, ettd lasta ei saa hylatd eikd héantd tule huijata. Jos
pitkit sairaala-ajat vaativat vanhempien ldsnéoloa, tulisi meidénkin maamme lakeja saét4a
sithen suuntaan, etti se olisi mahdollista. Vasten tahtoaan vanhemmat kokivat joutuneensa
toimimaan ldhinnd sairaalatilanteissa siten, ettd lapsi on voinut kokea tulleensa hylatyksi
ja huijatuksi. Hyvén ekokulttuurisen ympéristdn yhtend tarkeénd piirteend timén ryhmén
vanhemmat nikivit sen, ettd heitd kuullaan silloin, kun tarvitaan merkittdvad tietoa heidan
omasta lapsestaa. Sitd heilld on ja sen he antavat mielellddn muidenkin kaytt6on. Lapsel-
leen vanhemmat soisivat myos oikeuden valintoihin. Jos yhteistyd ei jonkun terapeutin
kanssa suju, niin joustavuuteen ja toimivampaan ratkaisuun pitéisi kaikkien pyrkié lapsen
parhaaksi eiki sinnikkaésti jumiutua johonkin maksusitoumuspéatokseen.

Edells kuvatut kokoontumisissa esiinnousseet keskusteluteemat, jotka liittyvit perheiden
arkeen ja palveluihin sekéd kulttuuriseen ympéristoon yhtenevit kymmenen ekokulttuuri-

sen ympdristén tunnuspiirteen kanssa.
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Tutkijana minulle oli merkittdvad 16ytad selvid yhtyméakohtia aiempiin minulle vieraisiin
tutkimuksiin. Silloin voin todeta, ettd nuo piirteet ovat sopivia ja tarkoituksenmukaisia

tarkastelukulmaksi kuvaamaan perheiden eldmas ja kulttuuria.

Gallimoren ym, 1989, Bernheimin, 1990 ja Weisnerin & Gallimoren, 1994 mukaan
kokonaisvaltaista ekokulttuurista ymparistéd voidaan tarkastella 10 piirteen suhteen:
1. perheen toimeentulo ja taloudellinen perusta
- ryhmaéssi olivat esilld perheen toimeentuloon liittyvit asiat mm. suurien sairaalamaksu
jen yhteydessd, palvelujen maksuperusteita tai lasten eri harrastusten maksuja pohdis
keltaessa. Muuten eivit taloudelliset asiat olleet keskustelujen atheena.
2. terveydelliset ja kasvatukselliset palvelut
- terveydelliset ja kasvatukselliset palvelut liittyvét kasvatusasioita, pdivahoitoa ja
koulua kisittelevien aiheiden yhteyteen. Kotiin tulevana palveluna myds kotihoi
donohjaus voidaan lukea kasvatukselliseksi palveluksia. Kuoleman kohtaaminenkin
on osaltaan timéin otsikon aihealueisiin liittyvdd. Kuolema kohdataan nykyain
useimmiten sairaalassa.
3. kodin ja ldhiympérist6n turvallisuus ja sopivuus
- kodin ja l1ahiympériston turvallisuus ja sopivuus nousivat esiin pelkojen yhteydessi ja
asunnon kokoa ja paikkaa pohdittaessa. Pienten lasten vapaa-aika kuluu kotona ja
1hiympérist6ssd ja silloin niiden tarjoamilla virikkeilld on suuri merkitys. Asfalttipi
ha ei paljoa leikkeihin innosta.
4. kotity6t ja perheen tyonjako
- kotity6t ja perheen tyonjako sisdltyvit vanhemmuus ja vapaa-aika teemoihin.Kotipal
velun osuus nakyy myds tilld sektorilla.
5. lastenhoidon jirjestdminen
- lastenhoidon jérjestdminen tuli hyvin konkreettisesti esille lastenkatsijavieraiden
yhteydessd, mutta my6s isovanhemmista puhuttaessa seké paivahoitopalveluja kom
mentoitaessa. Koulun aloittamisvaiheessa vield moni lapsi tarvitsee osaksi pdivad
hoitojér jestelyjd, joiden jérjestelyihin eivét kaikki ryhmaén jasenet olleet tyytyviisia.
6. lasten leikkimahdollisuudet ja vertaissuhteet
- lasten leikkimahdollisuudet ja vertaissuhteet kirvoittivat tissd ryhméssa uudenlaista

ideointia: lastenkaitsijan toimimisesta kaverina.
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7. aviolliset roolisuhteet
- aviolliset roolisuhteet 16ytyvit niin vanhemmuus kuin vapaa-aikateemankin alta.
Suuren tydmairin ja monenlaisten tehtdvien vilskeessd tahtoo keskindinen suhde
ja4da hoitamatta ja siitd voivat seuraukset olla turhan negatiivisia. Tulevaisuuteen
suuntaavat ajatukset parisuhteen kannalta olivat monien kohdalla hyvin luottavaisia
ja toiveikkaita.
8. sosiaalinen tuki
- sosiaalinen tuki tulee tuonnempana laajemmin kisiteltyd johtuen sen keskeisesti
osuudesta vertaistuessa.
9. isén ja didin rooli lastenhoidossa
- isén rooli oli ryhmdmme keskusteluissa kolmen isén voimin monesti esilld. Alkaen
ensitietohetkisti aina lapsen kuolemaan saakka on tdmén pdivén isé vahvasti mukana
perheensi eldméssé. Naisvaltainen hoito- ja kasvatusala ei ryhmén isien mukaan heitd
vield riittdvisti ja oikeilla tavoin huomioi.
10. vanhempien informaation lahteet ja pa&dméadrit
- vanhempien informaation lahteet ja pddmaarat nikyivat ryhmén keskusteluissa moni
muotoisesti. Tdman ryhmén jdsenet olivat aktiivisia ja innostuneita etsiméén tietoa,
josta todistuksena myds heidén aktiivinen osallistumisensa ryhmén toimintaan. Monet
olivat kokeneet seki positiivista ettd negatiivista vuorovaikutusta informaatiota etsies
sdin Ajanmy6td oppii valikoimaan ja vastaanottamaan tarvitsemaansa asiallista tietoa

ja jattdméin osan kuulemastaan omaan arvoonsa.

Ekokulttuurinen malli on tavallisessa arkipdivissd aina jossakin muodossa ja joiltakin
osin ldsn4, mutta vain tutkien, etsien ja pysdhtyen sen voi havaita. Harvoin tavallinen
lapsiperhe pyséhtyy miettimé4n ratkaisuja tehdesséén tai ystdviensé kanssa keskustelles-
saan tutkivansa perheen akkomodaatiota tai piirteitd, jotka ohjaavat heiddn vuorovaikutus-
taan. Tutkimuksellisesti ndin on tarkoituksenmukaista tehda, jotta tuo perheiden arki voisi
olla vakaata ja sujua ilman kohtuuttomia ponnistuksia.

Vertaistukiryhmin keskusteluteemojen lomittuminen ekokulttuurisen mallin kanssa
taydentyy yksilollisten ja vuorovaikutuksessa ilmenevien tulosten tarkastelussa, vertaistu-
kiryhmi#n osallistuvat vanhemmat olivat etsineet jd 16ytdneet mielenrauhaa, kykenivat

ilmaisemaan tunteitaan, halusivat sosiaalisesti osallistua ja pohtia eldma4nsa.
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Ryhmaiin osallistuminen ja keskusteluaiheet olivat vapaasti valittavissa, tutkimusaineis-
toksi muodostuneet teemat ja kokoontumiset tdydentévit osaltaan ekokulttuurisen teorian
perusajatusta: perheille on térked4 arkieldmén sujuminen.

Vanhemmat toivat vaikeuksina esiin mm. hankalat kulkemiset kuntoutukseen, kotipalvelu-
jen joustamattomuuden, asioiden hoitamisen vaikeat kuviot, kun ei tiedd mité tarvittaisiin
ja mistd saisi. Myos kulttuuriset erot kohtaavat epamiellyttévésti silloin, kun vanhemmat
ja paivihoito ovat tiysin eri linjoilla lapsen parhaasta. Ensitiedon hetkist4 alkaen vanhem-
mat olivat kyselleet: kuka osaa, kuka jaksaa, kuka auttaa, miten me selviydymme?
Katseet, toiveet ja eldimi on suunnattu eteenpdin, sairaalajaksojen jélkeisiin

vaiheisiin, mutta mistd 16ytyisi uskoa tulevaisuuteen, luottamusta huomiseen. Ryhméssa
monet vanhemmat totesivat, ettd téllaista toimintaa olisi tarvittu jo monesti aiemmin.Olisi
vertaistensa kanssa saanut himmdéstelld byrokratian monimutkaisia kuvioita, arvioida omia

kasvatustaitojaan ja iloita onnistumisista.
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4. VERTAISTUKI EKOLOGISESTI TARKASTELTUNA
Bronfenbrenner toi vuonna 1979 kasvatusndkemyksiin ekologisen tarkastelukulman, jonka
mukaan Mitchell (1985) tarkasteli perheiden ekologista ympéristdd. Seuraavassa

Virpiranta- Salon(1992, 32) muokkaamana (* lisdykset ja tarkennukset):KUVIO 3

makrosysteemi
etnisyys sosio-ekonomia uskonto
eksosysteemi I
' joukkotiedotus terveyden- ja vapaaehtoisjérjestot
sosiaalihuollon *vammaisjérjestd
palvelut
L-b mesosysteemi
ladketieteen/ * ladkarit naapurit
terveydenhuollon * terveydenhoitaja
tyOntekijat
suku ystévit toiset vanhemmat
sukulaiset
mikrosysteemi ———————
sosiaali- diti vammainen
tyontekija lapsi fysioterapeutti
iséd sisarus/
- sisarukset
*kuntoutus- *sopeutumis- *puheterapeutti
ohjaaja valmennuskurssit
yarhaiskuntoutus- vanhempien ryhméat/
hjelmat ohjelmat
sosiaalinen
hyvinvointi
talous politiikka
*sosiaalipolititkka
* vammaispolitiikka
) lait, asetuk.set

Kuvio 3: Vammaisen lapsen perheen ekologinen ympéristo
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Kun tarkastellaan timin ryhmin kokoontumisten esiin nostamaa vertaistuen sisiltod
keskusteluteemojen valossa Mitchellin ekologisen ympériston mikro-, meso-, ekso- ja
makrosysteemeissd voidaan havaita, ettd vain muutaman kerran kokoontuneessa ryhméssé

sivuttiin jo jokaisen systeemin aihealueita.

Mikrosysteemiin kuuluvat diti, isd, vammainen lapsi ja sisarukset olivat jokaisella kokoon-
tumiskerralla esilld. Erityisesti vanhemmuus ja kasvatuskysymykset askarruttivat samoin
myds tulevaisuus ja erilaiset pelot. Heti ensi hetkistd ensitiedon antamisen ja jakamisen
kautta voidaan suunnata perheen voimavaroja siten, ettd se paitoksid tehdessdan huomioi
jokaisen perheenjésenensi ja tekee juuri omalle kohdalleen sopivia ratkaisyja.

Vertaituki on mikrosysteemiin olennaisesti liittyva toiminta, sillé silloin kohtaavat kaksi
tai useampia erilaisia mikrosysteemejé ja kaikkien kokemukset voivat rikastuttaa toinen

toisiaan.

Mesosysteemin lagketieteen ja terveydenhuollon tydntekijat mukaan lukien ladkérit ja
terveydenhoitajat nousivat keskusteluteemoissa vahvasti esiin. Témé ryhmd oli toimelias
ja aktiivinen ja halusi toimia tiedonvélittdjand ongelmallisiksi kokemissaan suhteissa,
joten neuvolalddkdrit, terveydenhoitajat ja katilot saivat informaatiota vanhempien
tuntemuksista ja kokemuksista. Tiedon vastaanottaminen oli hyvin vuorovaikutuksellista
ja positiivisesti eteenpdin ja parempiin kontakteihin pyrkivad. Jos ryhmaé olisi toiminut
pidempéin olisivat myds sosiaalivirastojen tyontekijit saaneet keskusteluhaasteen.

Naapurit, ystavit, sukulaiset ja tuttavat nousivat esiin keskustelujen my&ta ja monenlaisia
kokemuksia jaettiin samoin myds tySyhteis6jen ja tydkavereiden tiimoilta.Vapaa-ajan
viettimisen mahdollisuudet, -tarpeet ja toiveet litkkuvat myos mesosysteemin mahdollista-
missa rajoissa. Vertaistukiryhméaén osallistumista ei koettu ollenkaan huonoksi vapaa-ajan

viettotavaksi.

Eksosysteemin joukkotiedotusvilineet ja niiden antamat monenkirjavat kuvat vammaisten
lasten perheistd olivat keskusteluissa esilld. Eldmi ei perheissd ole aina helppoa tai
rankkaa viliin mahtuu kaikkea mahdollista. Ruikuttajiksi ei timén ryhmén jésenistd ole,

mieluummin he toimivat ja kertovat muillekin asiallisesti kokemuksistaan.
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Terveyden- ja sosiaalihuollon palvelut ovat tulleet etsien ja 16ytden tutuiksi. Ilmeisesti ei
ole tavoittenakaan, ettd palvelut olisivat selkeésti ja helposti tavoitettavissa, siltd ainakin
tuntui kaikkia etuisuuksien hakemiskertomuksia kuunnellessa. Koordinointi ja jarkiperéis-

timinen voisi ainakin ajallisia ja paljoiti myds materiaalisia resursseja sdést4a.

Makrosysteemin sosio-ekonomia ja talous olivat monelle vanhemmalle tulleet heti
ensitiedon jdlkeen mieleen: milld rahalla? miten? misti?

Katsominen, kyriily ja himmastely seuraavat tanékin pdivdnd vammaista lasta.
Vihemmistéon kuuluminen my6té tuo “etuisuuksia”. Samaa oli kokenut terveydenhoitaja
oman tummaihoisen lapsensa kanssa.

Sitkeiissi eldvit myds vanhat uskonnolliset lausumat syntien palkasta aina luottamustehté-

vidn. Uskonto ja politiikka eivit timén ryhmén keskustelujen sisélloissé esiintyneet.

Virpiranta-Salo (1992) on tulkinnut vanhempien kehitystehtivid Mitchellin (1985)

mukaan mesosysteemin toimivuuden lisddamiselld ja Dunst ja Trivetten (1990) sosiaalisen

verkon toimivuuden parantamisella ja hyédyntédmiselld. Tamén vertaistukiryhmén toimin-

nan tulosten my&téd voin myds korostaa seuraavan kahdeksan alueen merkityst:

- tutustuminen toisiin vammaisten lasten perheisiin (emotionaalinen ja vertaistuki)

- perehtyminen tukipalveluihin ja sopivien palvelujen kédyttdminen ( materiaalinen ja
tiedollinen tuki)

- hedelmallisten suhteiden luominen erilaisiin ammatti-ihmisiin ( emotionaalinen ja
tiedollinen tuki)

- sopeutuminen (coping) laajemman yhteison reaktioihin

- tutustuminen vammaisten ja heiddn perheittensé oikeuksiin ja asianajotaitojen
hankkiminen (tiedollinen tuki)

- perheen ja yksilon henkilokohtaisen eldmén tasapainon lisédminen

- hyvien olosuhteiden kehittiminen vammaisen lapsen kehityksen helpottamiseksi

- selviytyminen vammaisen lapsen jokapéiviisestd kuntoutuksesta, huolenpidosta ja

hoidosta (toiminnallinen tuki).
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Emotionaalisena tukena ryhmi toimi vahvistaen jdsentensd oikeutettuja tuntemuksia.
Virallisissa kontakteissa pitiisi aina olla kovin asiallinen eikd saisi mennd mainettaan
pilaamaan itkuilla tai kiukuilla. Tilanteet vain joskus sattuvat olemaan sellaisia, etti niissi
tunnnetilat saavat vallan.

T#ssd ryhméssd mukana koko ajan mukana ollut terveydenhoitaja sai toimia niin erilaisten
tuntemusten kuin myos tiedon valittdjand neuvolan verkostojen suuntaan. Emotionaalinen
ja tiedollinen tuki kanavoitui ainakin yhden pienten lasten eldméaén kiinteasti liittyvén
palvelujdrjestelmén suuntaan.

Esimerkiksi nikdvammaisuus oli sellainen asia, josta tdssd ryhmésséd toinen perhe sai
toiselta kdytidnnollisid tietoja ja tiedollista tukea.Pohdittiin myds erilaisten termien ja
hoitomenetelmien tarkoituksenmukaisuutta.

Erilaisten organisaatioiden toiminta- ja palveluperiaatteet kiinnostivat ryhmén jésenid
kovasti ja osittain niitd kyettiin selvittiméén (esim. neuvola, MLL).

Tama ryhmé oli selvisti toiminnallis- tiedollisesti suuntautunut. Halusi saada ja vélittaa
tietoa ja 16ytd4 hyvid toimintatapoja. Materiaaliset ongelmat liikkuivat ryhméssé pédiva-
hoidon ja koulun vilineresursseissa ja pikku-Marian liikkumista helpottavissa ratkaisuissa.
Paljon liikkui my®ds tietoja ja taitoja hienoista ratkaisuista, joita oli tehty lasten arjen ja
kehittymisolosuhteiden eteen. Sopeutumisvaiheita oli jo kaikilla elettynd, eivatkd uudet
vastaantulevat heité pelottaneet. Vanhemmat olivat jo 16ytineet voimavarojensa ldhteet ja

omasivat eldminhallintataitoja, joista olivat valmiita toisten hyddyksi ammentamaan.
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5. VERTAISTUKI EPAVIRALLISTEN JA VIRALLISTEN TUKIMUOTOJEN
VERKOSTOISSA

5.1. SOSIAALINEN TUKI

Sosiaalinen tuki on kuvattavissa sen muotojen, sisiltéjen ja vaikutusten avulla.

Se on yksilslle vilittyvi tieto siitd, ettd hdnestd vilitetddn, hintéd rakastetaan ja ettd hén
kuuluu ymparéivédn sosiaaliseen yhteiso6n. (Cobbin, 1976)

Psyykkinen, fyysinen ja sosiaalinen keskindinen apu tarkoittaa sosiaalista tukea.
Solidaarisuus ja vastavuoroisuus ovat tarpeellisempia sosiaalisessa tuessa kuin ystivyys.
Tuen muotoja ovat tiedollinen, emotionaalinen, materiaalinen ja vilineellinen Dunstin ja
Trivetten (1990) mukaan. He katsovat sosiaalisen tuen toimivan my&s asenteiden vélitté-
jdnd ja voimavarojen ja tietojen jakajana. Cronenwett (1985) yhdistdd késitteet materiaali-
seksi ja instrumentaalismateriaaliseksi kédyttden myos vertaistuki- késitetta.

Himaldinen (1986) jakaa sosiaalisen verkon antaman tuen tiedolliseksi, materiaaliseksi,
toiminnalliseksi ja emotionaaliseksi tueksi. Cohran ja Bassard (1979) katsovat sosiaalisen
verkon antavan vanhemmille emotionaalista ja taloudellista tukea, kontrolloivan vanhem-
pien kasvatustapoja ja menettelyjd sekd antavan vanhemmille kéyttokelpoisia roolimalleja

ja esimerkkejd vanhempana toimimisesta.

Sosiaalinen tuki torjuu ja tasoittaa deprivoivien tekijoiden vaikutusta, se siséltédé voimava-
roja, joita yksilét tai sosiaaliset yksikot, kuten perhe tarvitsevat Dunst, Trivette & Dealin

mukaan (1988).

Dunst ja Trivette (1990) korostavat henkilokohtaisen sosiaalisen verkon koostumista
henkil®6istd tai laitoksista, joihin perhe tai perheenjdsenet ovat suorassa tai epédsuorassa

yhteydessd. Heiddn mukaansa henkil6kohtainen sosiaalinen verkko on tuen téirkein ldhde.

Bronfenbrenner (1981) taas korostaa sitd emotionaalista tukea, jota perhe saa ulkopuolis-
ten ihmissuhteiden kautta. Huttunen (1989) nikee keskustelujen toisten vanhempien
kanssa vahvistavan vanhempien kykyd tehdé ratkaisuja kasvatustilanteissa. Ongelmat
tiedostava ja tunnustava yhteis6 tukee parhaiten vanhempia eikd pakota ihannekasvattajan

rooliin.
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Kaikki ulkoapdin tuleva tuki tulee perustaa hienovaraisuuden ja kunnioituksen pohjalle,
silla perheet haluavat sdilyttdd yksityisyytensd. Kuloméden (1985) mukaan vammaisten
lasten vanhemmat etsivit hoitoyhteisosta viestejd kyvystdén toimia ditind ja isdnd.

Kokiessaan arvostusta tasaveroisina ja asiantuntevina yhteistyokumppaneina, he tukevat

lapsensa kehitysti itsendiseksi yksiloksi.

Sosiaalinen tuki voidaan Dunstin ja Trivetten (1990) mukaan jakaa epéviralliseen ja
viralliseen tukeen. Epdvirallinen tukiverkko sisiltad yksilot (puolison, lapset, sukulaiset,
ystdvit ja naapurit) ja ryhmit (kirkko, sosiaaliset yhteisét, toisten lasten vanhemmat).
Virallinen tukiverkko kattaa ammattiauttajat (mm. l4akérit, sosiaalityontekijét, kuntou-
tusohjaajat, terapeutit, tilapiishoidon) seké virallisesti apua ja tukea tarjoavat laitokset ja

muut toimipaikat. ( Virpiranta- Salo 1993, 12-14)

Itdlinna, Leinonen ja Saloviita (1994) tarkastelevat sosiaalista tukea ldhiympériston
tarjoamana tukena ja yhteiskunnan palveluina. Epévirallisen tuen ldhteiksi heidédn tutki-
muksessaan nousevat: puoliso, lapset, isovanhemmat, muut sukulaiset, ystivét ja tutut
sekd muut kehitysvammaisten lasten vanhemmat. Virallisena tukena toimivat ammattilai-
set: kotona kiyvit ohjaajat, lapsen tilapdishoitajat, lapsen péivéhoitajat, pdivihoitoalan
henkilokunta, lapsen opettajat, 1a4krit, fysioterapeutit, puheterapeutit, sosiaalityntekijét,

terveydenhoitajat, psykologit, toimintaterapeutit ja seurakunnan tydntekijét.

Saariaho (1993) korostaa sosiaalisen verkoston muodostuvan yksilén kontakteista, joiden
avulla hin pitd4 ylld sosiaalista identiteettidén. Kontaktien avulla hén saa emotionaalista
tukea, materiaalista apua, palvelyja, tietoa ja uusia kontakteja. Sosiaalinen verkosto on
laaja-alaisempi ja hajanaisempi kuin vain perheen jasenet. Sosiaalisten suhteiden tiheys ei
ole suoraan suhteessa niiden antamaan tukeen, Tuen miiri ei olekaan niin ratkaisevaa
kuin laatu. Vanhemmat odottavat neuvolalta myds epavirallista tukea, joka voi helpottaa
péivittdistd eldima4 ja mahdollistaa perheen liittymisen ldhiympéristonsd kanssa. Tukijér-

jestelmien toimivuudella ja joustavuudella on vaikutukset perheen arkieldmén sujumiseen.
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Hautamdien (1993) tutkimuksessa ilmenee down-lasten ditien tyytyméttdmyys sosiaaliseen
verkostoonsa ja tyytyméattomyys kasvaa lapsen idn myoté, koska lapsen kasvun my6té 4iti
ei voikaan saada tilaa omille eldménprojekteilleen. Tutkimuksessa ilmeni myds &itien
vihdinen kanssakdyminen sukulaisten ja ystdvien kanssa ja vdhidinen vapaa-ajan harrasta-

minen.

5.2. TARKASTELU

Sosiaalinen tuki vaikuttaa perheen toimintaan. Vanhempien hyvinvointi toimii keskeisend
voimavarana perheessi ja se heijastuu vanhempien ja lasten vélisiin suhteisiin. Se ilmenee
toiminnassa ja vuorovaikutuksessa ja heijastelee kdyttiytymiseen, kehitykseen ja ter-
veyteen. (Dunst & Trivette 1990,333).

Mit4 laajempi sosiaalinen verkko perheelld on, sitd enemmén erilaisia eldménkokemuksia,
virikkeits, toimintatapoja ja asenteita lapset saavat eldmédnsa rikastuttamaan. Samalla
heiddn sosiaaliset ja kognitiiviset taitonsa kehittyvét. Epévirallinen sosiaalinen verkko
antaa vanhemmille sellaista lastenkasvatustietoa ja -taitoa, joka vahvistaa vanhemmuutta.
Tédhin tukeen sisdltyy niin materiaalista apua kuin tilapdishoitotukeakin. Emotionaalisesti
on helppo samaistua samoja kokeneisiin ja kokea niin valittyvé tuki ja tieto. Samaistumis-
kohteena voi toimia lapsiperheen asema, lapsen vammaisuus, lasten samanikéisyys,
asuinalue tai mik4 tahansa, joka yhdist4a perheitd. Tavalliset arkiset huolenpito-, kasvatus-

, hoito-, sairastamis- ja taloudelliset ongelmat ovat perheille paineita luovia.

Téssd ryhméssd oli hienosti ratkaistu monia kasvatustilanteita ja nyt tuntui ik&dn kuin
koskaan ei olisi mitddn ongelmia ollutkaan. Keskustelujen tiimellyksessd vanhemmat
kuitenkin my®6nsivat oman kasvunsa ja olivat ylpeiti siita.

“ Ei semssi jalkkempdin tull edes ajatelleks, kui tul tehryks.” Ti

Méen ja Rusasen tutkimuksessa ilmeni, ettd vammaisen lapsen syntyessé isovanhemmat
ja sukulaiset antavat merkittévaa tietoa ja tukea ja toimivat kuuntelijoina ja ymmértéjin4.
Silloin, kun suku on kaukana pitéisi samankaltaisen tuen 16ytya ldhempaa joko virallisten

tai epévirallisten tukiverkostojen kautta. Kiinnostusta ja kuuntelijaa perheet ensisijaisesti
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tarvitsevat on sitten kysymyksessi ilot tai surut, jacttuina ne joko lisééntyvét tai vdhenty-
vét.
Varsinkin alle kouluikiisten lasten vanhemmat saavat eniten tukea epévirallisista kontak-
teistaan, joihin my6s yhteydet toisten vammaisten lasten vanhempien kanssa luetaan.
(Itdlinna, Leinonen ja Saloviita, 1994)

“ Mont kertta ennen tammdst porukka olis tarvinn, ko olis vaa osan edes

toivo.” JAa.

Vertaistuen tulisikin sdily luoteeltaan epdvirallisena, sithen osallistumisen vapaaehtoise-
na. Vertaistuen tarjoaminen tulisi olla mahdollista virallisen organisaation, esimerkiksi
neuvolan, yhteydessi. Kaikkein merkittdvintd toiminnan onnistumisen kannalta on, ettd
vanhempia arvostetaan lastensa parhaina asiantuntijoina. Epévirallisen tuen antajina
toimivat perheissid myds puolisot toinen toisilleen ja perheen lapset. Isovanhemmilla on
merkittivit osuus samoin muilla sukulaisilla, ystédvill4, tuttavilla ja naapureilla ja nuo
suhteet toimivat stressitekijoitd poistavina ja uskoa tulevaisuuteen luovina. Hoitoavun
tajoaminen helpottaa ja ennaltachkéisee uupumusta ja hoitokuormitteisuutta.

Muiden vammaisten lasten vanhemmat tarjoavat vertaistuen muodossa mahdollisuuden
yhteisten etujen ajamiseen ja ldhiyhteis66n sopeutumiseen. Parhaana sosiaalisena tukena
vanhemmat kokevat sellaisen tuen, joka vaikuttaa heidén lastensa kehitykseen ja toimin-
taan.(Bailey & Simeonsson 1988)

Ryhmin vanhemmat olivat kdyneet keskustelujan lapsistaan ystdvienséd ja sukulaistensa
kanssa, mutta parhaat neuvot etuisuuksien ja toimintaohjeiden muodossa olivat tulleet

samanlaista kokeneilta tai ammattilaisilta.

Perhe on lapsen ensisijainen kasvuympdrist ja lapsen kehitykseen keskeisesti vaikuttava.
Vuosisadan alussa katsottiin tyoldisperheiden lasten kuuluvan enemmén yhteiskunnalle
kuin porvarislasten (Alanen ja Bardy, 1990). Ovatko vammaiset lapset saamassa tuon
tyoldislapsille kuuluneen kohtalon vai pdinvastoin? Vanhemmat eivét varmasti ené ole

halukkaita piilottelemaan vammaisia lapsiaan ja eristdytyméén koteihinsa.
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Dunst, Johanson, Trivette ja Handy (1991) ovat kuvanneet ammattilaisten ja vanhempien
yhteisty6td neljlld erilaisella toimintamallilla:

1. Ammattikeskeinen (professional-centered) toiminta, jossa perhe patologisoidaan ja
ammattilaiset arvioidat sitd omilla mittareillaan. Perhettd ei oteta mukaan suunnitteluun
eikd arviointiin. Toimintaan perheet saavat osallistua, jotta voisivat saavuttaa terveemméan
toimintamallin ammattilaisen avulla. Ammattilainen kdynnistdd palvelut ja toimii koor-
dinaattorina. Toiminnan kohteena on vammainen lapsi.

2. Toiminta, jossa perhe on ammattilaisen liittolainen (family allied). Palvelut suunnataan
lapsen kehitysti tukemaan ja perhe toimii ammattilaisten apuna, sille delegoitujen tehtévi-
en osalta. Suunnittelun ja arvioinnin hoitaa edelleen ammattilainen.

3. Perheeseen kohdistuvassa toiminnassa ( family-focused) perhe saa jo olla osallisena
toiminnan suunnittelussa ja arvioinnissa, mutta vastuu séilyy ammattilaisilla. He osaavat

ohjata perheen tarvitsemiensa palveluiden luokse.

4. Perhekeskeisessd toiminnassa ( family-centered) perhe itse médrittelee tarpeensa ja
toimii paztoksentekijand. Perheessd on itsessddn voimavarat ja ratkaisut omiin ongelmiin-

sa. Perheen elamintyyli ja yksilélliset tarpeet ovat palvelujen suunnittelun ldhtokohtana.

Ryhmin vanhempien mielesté, he ovat vastuullisia omasta ja lastensa eldmastd, kykenevid
tekeméin pastoksid ja valintoja, kyvykkdita itsendiseen ajatteluun ja toimintaan. He ovat
myds valmiita jakamaan ajatuksiaan, kokemuksiaan ja ratkaisujaan toisten kanssa.
Ammattilaisilla ei ole miti#n syytd peldtd vanhempien osallistumista. Vanhemmat tulisi
ottaa tasavertaisina mukaan suunnittelemaan ja tekem#dn paitoksid lastensa hoidosta,
kasvatuksesta, koulutuksesta ja heidén tarvitsemistaan kuntoutuksesta ja muista palveluis-
ta. Ei ole myoskisn mitddn syyti epdilld vammaisten lasten vanhempien kasvatustaitoja.
Tiina Kuru (1996) on erityispedagogiikan pro gradu-tutkielmassaan tarkastellut ansiok-
kaasti vanhemmuuden téysivaltaisuutta. Tdysivaltaistaminen (empowerment) on hénen
mukaan kisite, joka kohdistaa huomion tuettavan (yksilon, ryhmén, yhteisén) omiin

voimavaroihin ja kykyihin.
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Painopiste on siind, mill4 tavalla voidaan tukea itsehallintaa uusissa ja yll4ttdvissa tilan-
teissa. Hallinnan tunteen sdilyttiminen tarkeissd eldmén tapahtumissa on ydinasia vasta-
kohtana sille, ettd huomio kiinnitetdsn vajavuuksiin ja puutteellisuuksiin. Kysymys on
tuettavan vahvistamisesta selviytymén itse jolloin ei synny vairdd riippuvuutta auttajista.

Valta, joka kulluu tuettavalle omaan eldmaansé ndhden, siilyy hinelld.

Perhekeskeiseen, kiyttdjademokraattiseen ja 1dhipalveluja tuottavaan (Tauriainen, 1990)
yhteiskuntaan, sen palveluverkostoihin kuuluu olennaisena osana myds vertaistuki.
Jokaisen perheen ja perheenjédsenen tarpeet huomioiva ympdristd, todellinen ekokulttuuri-
nen maailma voi kasvaa ja kehittyd vain kayttdjiddn kuulemalla ja tarjoamalla heille
mahdollisuuden keskusteluun. Palvelut voivat kehittyi tarkoituksenmukaiseen suuntaan
asiantuntijoita, kdytt4jid kuulemalla. Perheet ansaitsevat valtansa ratkaista omia ongelmi-
aan ja pdiattdd omista asioistaan.Vertaistuki tarjoaa perheille mahdollisuuden toinen
toistaan tukien toimia eldménsi subjekteina ja muokkaajina, ei objekteina ja mukautujina.
Yhteiskunnan toiminnot ja palvelut kehittyvit poliittisten paatdsten varassa, silloinkin

ryhméssd on enemmaén voimaa kuin yksilolld yksindén.

Kokoontunut vertaisryhma osoitti myds hyvén tavan tehdd yhteisty6td virallisten tukimuo-
tojen kanssa. Niin kitild, neuvolaladkérit kuin terveydenhoitajakin ilmaisivat useasti
kiitollisuutensa mahdollisuudesta tavata useita vammaisten lasten vanhempia yhdessé ja
ndin keskustella asioista ja parantaa palveluja. Vertaistukiryhmé voi tarjota sellaista
asiantuntemusta ja tietoa virallisille tukimuodoille, jota ei kirjoista ja tutkimuksista 16ydy
ja mitd ei koulutuksissa ja kursseilla opeteta.

Tama tutkimus toivottavasti osaltaan tuo vanhempien #4ntd kuuluville ja vie eteenpéin

perheiden parempaa arkea ja huomista.
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6. POHDINTA

Silloin, kun rakennetaan vammaisille lapsille siltaa maailmaan ja yhteiskuntaan, tehd4in
siit4 sitten riippu- tai kaarisilta, niin vanhemmat toimivat sen sillan tukipilareina. Riippu-
matta sillan pituudesta se tarvitsee aina myds vahvistusta. Hyvit ja oikeanaikaiset palvelut
saavat perheiden arjen sujumaan kaikkien jasentensi hyodyksi ja iloksi. Hyvén vanhem-
muuden varaan voi lapsi myShemmin rakentaa omaa itsetuntoaan ja parjadmistaan.

Tutkimuksen myété jdin ihmettelem&édn, miksei vertaistuen voimaa ja mahdollisuuksia

enemmén hyddynneta.

Mahdollisimman monelle ammatti-thmiselle, joka kohtaa vammaisten lasten vanhempia
kuntouttajina, opettajina, hoitajina, terveydenhoitajina tai ladkareind antaisin kump-
panuushaasteen. Jos haasteen vastaanottaminen on vaikeaa, niin asennekoulutus on silloin
tarpeen. Tdama4 tutkimus on tuonut vertaistuen mahdollisuuksista vain kalpean aavistuksen
nikyville. Uskon siini piilevin mahdollisuuksia yhteiskunnan palvelujen kehittdmisen
indikaattoriksi vammaisia lapsia ja heiddn perheitddn paremmin palvelevaksi.

Itsellenikin tuo haaste oli vield tutkimustyéhdn ryhtyessini tuntematon, joten olen

kéyttinyt vastoin sen periaatteita vanhemmista sukunimen ohella vain iti tai isd nimitysta.

Vertaistuen mahdollisuuksia hyddyntéisin ensisijaisesti ainakin:

- laajana toimintana alle kouluikdisten vammaisten lasten vanhemmille (neuvolassa tai
paivakodissa)

- harjaantumiskoulua aloittavien oppilaiden vanhempien kesken

- kotoa pois siirtyvien, aikuistuvien vammaisten ja heiddn vanhempiensa kesken

- paljon sairaalahoitoja vaativien vammaisten lasten vanhemmilla.

- huimasti eteenpiin meneva sikiodiagnostiikka tuo raskaana oleville dideille ja odottaville
perheille aivan uudenlaisia asioita eteen, jolloin muilta samassa tilanteessa olevilta tai

olleilta voisi saada korvaamatonta tukea.

Kokoontumisissa voisi aina silloin téll6in tehdd paitoksen, ettd tindédn puhutaan vaikka
aidanseipdistd, ilmasta ja tietenkin jadkiekosta, muttei yhtddn sanaa ongelmista eiké

vaikeuksista.
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Toivon, ettd tutkimusraportti voi vilittdd ne arvokkaat ajatukset, joita olen lasten vanhem-

milta saanut.

Ty6skentelyn tiimellyksessd jossain vaiheessa eteenpdinmeneminen kangerteli, kun jiin
miettiméin ja arvioimaan: onko tdmékin raportti ammattilaisen puhetta vanhempien
asiassa. Ilman yhteistd ryhmékokemusta vanhempien kanssa t4té raporttia ei olisi milloin-

kaan voinut synty&.

Tamén tukiryhmén toiminta jatkuu ja luo heijasteitaan lapsensa menettéineiden vanhempi-
en tukiryhmén toimintana, nikévammaisten keskusliiton sopeutumisvalmennuskursseilla
ja perheiden tukitoiminnassa, koulujen aktiivisissa vanhempainilloissa ja jokaisen osallis-

tuneen omina kokemuksina, lisiten rohkeutta ja uskallusta maailman parannukseen.
SITT FUNDEERATA

Sillon gom bykitd vammasill lapsillp pryki mailmaha, olkko se sitt mimnen bryka
hyvinds, ni vanhema ovas siinp prykis stottédn. Ja olkkom bryki kuip pitk hyvénis, se
kaippa ai joukko vahvistust. Hyvé ja sopeva aikkasep palvlukses saavap perheitte arkkepa-
evi luanistama jokatte jasene hyidyks ja iloks. Laps voi hyvi isid ja 4iti esimerki jalkke
rakentta mydhemi oma eldmis ja siinp parjamises.

T#mé syyn sai mnuu ihmettlemd, miksei vertaistue voima ja mahdollisuksi kéytet enemp-
pikd hyadyks. Mahdollisima monell ammatt-ihmsellk kon draffi vammaste laste van-
hemppi kropan gohendajin ja opettajin ja hoittajint taikk ldZkrein, andaisin ddmsen
gumppnushaaste. Jos haaste vastustamine o vaikkja, nin davoihis kouluttamine o sillo
darppelist. Tdam3 syyn o duan vertaistuen gonsteist vaa yhde eldvi eine framill. Mnda
usko, ett siin o vidl pali semmost voima, ko vid ettippdi vammassi lapsi ja anda heijim
berheilles paremppi palvluksi.

Pimjén daiple edes mné oli itekkin go syyn ol alullas ja sen dédhde vanhemitte sukunime

lisseks mnéi ole viljell vaa nimei 4it taikk isé.
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Vertaistue mahdollisuksi mnad hyadyndisi ensmdiitteks monellt tavall allk koulikkéste
laste vanhemill (neuvolas taikk pdevkodos), ja lisseks harjandumiskoulu alottavaiste
oppilatte vanhemitten geske. Ja hyddyndisi mna4 vidl asja semste laste vanhemillk, ko
ovaf fydrin vammase lapse lasaretti ja piamittem bois kotto ldhtevitte laste vanhemitten
geske.

Nykysin diddetd niim bali syndyméttomist lapsist, ett se tua pidnimbéi olevill dideill ja
varrosklevillp perheill iha uussi asjoi framill. Ja sillo suutta saad muild samas jamas
olevild erinomassi hoydei.

Kokkouksis passais ai joukkon dehd péitdksi, ett tindpam paohata vaikk aedaseippdist,

ilmast ja tiditystengi jadkiakost, mutt ei yhtd ainuva sana siit, miké krona ja prankka.

Mnii toevo, ett syynraportt voi valittd nek korkkjall vardeeratu ajatuksek ko mnéai ole
laste vanhemild saan. Jossa gohdas tdmén dydn gommervengeitten geskellp pakkas einen
glummiman, go mn#4 jdi fundeerama ja auningoittema; ong tdméki raportt ammattlaisem
bauhu vanhemette asjas. [lma yhtest ja porukallt tehty ty4t vanhemitten gans tété raportti
ei olis ikd syndyn.

T#mén dukiporukan dyi jatku ja niky semste vanhemitten dukiporukan doimtuksis ko ova
menettén lapses. Se niky nikévammasten geskusliito valmennuskursseill ja perheitten
dukitoiminas. Koulutte vanhemitte ehtois ja jokatte foleis ollu omink kokemuksin ja

samall se lissd rohkeutt ja uskalust tehd parempp mailma.
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7. JALKIPUHE
- KUMPPANUUSHAASTE AMMATTILAISILLE

Taysivaltaisuuden saavuttamiseksi tdssd tutkimuksessa mukana olleiden ja muiden

vanhempien puolesta, haluan esittdd ammattilaisille seuraavan haasteen.

Koulutusta, kuntoutusta tai lapsen hoitoa suunniteltaessa ja jérjestettdessd vanhempien ja
ammatti-ihmisten tasaveroiseen kumppanuuteen p#sstiin, huomioiden ETTA:

1. Vanhemmat ovat lapsensa ensisijaiset hoitajat ja kuntouttajat.

2. Vanhemmilla on paljon tietoa omasta lapsestaan - usein enemmén kuin lapsen kanssa
tyoskentelevilld ammatti-ihmiselld voi koskaan olla.

3. Vanhemmat tuntevat tai saavat selville useita erilaisia kasvatusmenetelmid. Tyontekijét
voivat nenestyksellisesti kiytt44d nditd menetelmia.

4. Vanhemmat pystyvét oppimaan.

5. Vanhemmilla ryhmén4 on useita taitoja, jotka liittyvat oppimiseen.

6. Vanhemmat voivat tukea lapsensa opetusta.

7. Vanhemmat tarvitsevat tietoja ja taitoja, joita ammatti-ihmiset voivat antaa, mutta he
voivat antaa vastaalahjaksi mySs omia tietojaan ja taitojaan.

8. Vanhemmat ovat ihmisié, joilla on etunimet (ei vain jonkun isé tai 4iti), harrastuksia ja
mielenkiinnon kohteita. Heidédn kanssaan voi keskustella asioista, ja heihin voi kehittda
ihmissuhteita.

9. Vanhemmat ovat joskus vairissd. Heidén mielipiteitdin, uskomuksiaan ja menetelmi-
ddn on silti aina kunnioitettava, vaikka ne ammatti-ihmisten mielestd eivét olisikaan
oikeita. Jokainen pystyy muuttumaan, jos valittavana on uutta tietoa ja uusia vaihtoehtoja.
Ammatti-ihmisten tehtdvi on antaa uusia nékékulmia.

10. Vanhemmat eldvit paitsi vammaisen lapsensa maailmassa niin myds samassa maail-
massa kuin ammatti-ihmisetkin. Heid4n huolenaiheensa (Esim. ty6ttdmyys, sairaus, toiset
lapset) ja tarpeensa (esim. tilapdishoito, lepo, loma) on otettava huomioon kaikissa
tilanteissa.

11.Vanhemmilla on ylpeytensd. Yhteistyotd on tehtiva molempien, seké vanhempien ettéd
ammatti-ihmisten ehdoilla. Ammatti-thmisten on aina oletettava, ettd kaikki vanhemmat

tekevat parhaansa.
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12. Vanhemmilla on tarpeita, joita yksittdinen ammatti-ihminen ei voi tyydyttdd. Ammatti-
ihmisten tehtdvd on tunnistaa ndmi tarpeet ja ohjata vanhemmat sellaisen henkil6én
puoleen, joka voi ne tyydyttdd. Ammatti-thmisilla tulisi olla tietoa paikallisista palveluista
tai ainakin valmiutta auttaa niiden etsimisessé.

( Ferguson&Ferguson,1987, Virpiranta-Salo 1992, 25-26)
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Tdssd tulee nyt Marian maksusitoumuksesta yksi
kappale Teille.

Valitettavasti en saanut matka- ja yOpymiskorvauk-
sia molemmille vanhemmista. Meiddn l&d8k&rit oli-
vat sitd mieltd, ettd kun olette olleet siellsd

jo kaksi kertaa, pitdisi asia olla silld tavalla
tuttua, etta toisen vanhemman l&dsn&olo riittdsd.
Hoitakaa laskutus ihan samalla tavalla kuin en-
nenkin.

Olen l&hetta@nyt sitoumuksen suoraan Goteborgiin
Sahlgrenska sjukhusetiin ld&dkadri Pelle Sahlinille.

0li mukava, kun poikkesit Marian kanssa. H&n on
niin terhakka tyttd. Toivotaan, ettei tarvittai-
si endd uusia leikkauksia Gdteborgissa.
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Rauma 25.7.1996

Satakunnan keskussairaalalle

Tyttiremme Marian kallonleikkaus Goteborgissa.

Meiltd on evittu toisen vanhemman matka- ja ySpymiskorvaukset lapsemme sairaala-hoitokaynnilld
Goteborgiin elokuussa 1996. Pyydamme ystavéllisesti pastoksen uudelleen kisittelyd ja perustelemme téta
pyyntd4 seuraavin seikoin.

Haluamme tuoda tietoonne meidin kokemuksemme asiasta, miksi molempien vanhempien lasnéolo on
valttimitontd vieraassa maassa, kun lapselle tehdéédn kalloleikkaus.

Ensinnikin asia ei tule mitenkisn tutummaksi, vaikka olisi ollut lapsensa kanssa sairaalassa kuinka monta
kertaa tahansa. Fi siihen totu koskaan, kun lasta leikataan ja nikee lapsensa letkuissa ja p4a paketissa.
Aikaisempaan oleskeluumme Sahlgrenskan sairaalassa viitaten, nimenomaan me tieddmme, minké
tasoista osastohoito tailld sairaalassa on, osastolla 41, jossa Mariaa tullaan hoitamaan ja tima tieto lisdd
tuskaa, koska tietd# kuinka yksin lapsen ja hoitamisen kanssa on. Sahlgrenskan sairaalassa, osastolla 41
on erilainen kiyt4ints perheen osallistumisessa lapsensa hoitoon kuin Suomen sairaaloissa on. He velvot-
tavat, ettd vanhemmat hoitavat lapsensa sairaalassa seki péivilla ettd yolla.

Menimme sairaalaan aamulla klo 8.00 ja aloitimme laskkeiden antamisesta ym. siihen kuuluvaa ja hoi-
dimme Mariaa aamusta iltaan ja sen liséksi edellytettiin, ettd 6itdkin valvoi lapsensa Iuona sairaalassa.-
Valvoimme 6itd vuorotellen sairaalassa, kun oli pakko jaidi, kun ei ollut henkildkuntaa osastolla. Aamul-
la y6n valvonut pési hotelliin nukkumaan ja toinen vanhempi jatkoi siitd iltaan.

Mielestimme on parempi, ettd padsee hotelliin nukkumaan, koska sielld saa paremmin levittyé kuin
sairaalassa. Nukkuminen ja lepdaminen on tirked, koska tarvitaan voimia ja ei siitd tule mitéén, ettd
valvoo yo6t ja paivit.

Paivilld kdvimme, jos padsimme, syoméssd noin tunnin ajan. Ja muuten keitimme kahvia sairaalassa
vanhempien huoneessa, mika on pieni huone ja missé porukkaa on enemmén ja vdhemmén.

Yhdessi ollessaan vanhemmat jaksavat paremmin, koska voivat vuorotella hoitamisssa ja toinen saa
vililld rauhassa levitd, kun toinen vanhemmista hoitaa lasta, ettei vanhempien henkinen ja fyysinen vointi
romahda. Ja voi puhua toisen kanssa tuntemuksista ja peloista, joita on varmasti, kun lapselle tehd4én iso
leikkaus.

Ruotsinkielentaitomme ei ole sitd luokkaa, ettd pystyisi tuntojansa hoitajien kanssa puhumaan kuten
Suomessa.

Lapselle on myds valtava psyykkinen stressi, jos mukana on vain yksi hoitava henkild esim. iti, jonka on
pakko kolmen viikon hoitojakson aikana my6s syodd, kdydd suihkussa ja kaydd vélilld vessassa ja ndin
ollen joutuu jattdmésn lapsensa vierasta kieltd puhuvien henkildiden hoitoon, eikd tima my6skédén vihen-
ni didin psyykkistd rasitusta.

Keskustelu ldgkirien kanssa on vaikeaa, koska puhutaan vieraista ja pelottavista asioista vieraalla kielelld
ja vaikka on tulkki, niin yksin on vaikea muistaa kaikkea, mit4 144kéri on kertonut. Kun molemmat
vanhemmat ovat mukana niin he kuulevat asiat lazkériltd oikein ja voivat kysy4, mitd kysymyksid kum-
mallekin tulee mieleen. Niin kuin Suomessakin on vilttimatonti, etti tallaisessa moniongelmaisissa
tapauksissa molemmat vanhemmat ovat lazkérin vastaanotolla.

Marialla on shuntti ja hinelle tehdién laajempi kalloleikkaus, miki ei késittddksemme ole mikédn pikku
leikkaus. Ainahan leikkauksissa on riskinsi, on leikkaus kuinka pieni tahansa. Ja varsinkin, kun on shuntti
niin on suuri mahdollisuus moniin komplikaatioihin, niin suuri, etti pelottaa.

Ennen leikkausta Marialle tehd4#n uniapneatutkimus, ettd senkin vuoksi timéa on pitempi reissu kuin
viimeksi.



Maria on my6s hyvin limainen ja oksentelee usein limaa. Ja hin ei kivele vield eli matkustaminen yksin
lapsen kanssa, jota joutuu koko ajan kantamaan ja myos pelkddmadn, ettd saako hén limaisuuskohtauksen
ja joutuuko antamaan kohtauslddketts spiralla, on erittdin raskasta ja pelottavaa. Spira on myds otettava
mukaan, koska Maria tarvitsee astmaldikkeet (Bricamyl, Pulmicort). Spira painaa noin 7 kg.

Eivit tillaiset “retket” ole mitisn huviretkid ja mieluimmin olisimme kotona kuin ldhdemme maailman
asriin lastamme viemdén suureen kalloleikkaukseen.

Meilld on vuosittain niin paljon sairaalareissuja télld Suomessakin ja nekin ovat raskaita, koska aina
siind on mukana pelko ja jinnitys saatikka sitten menn vieraaseen maahan, missd puhutaan eri kielté ja
moni asia on erilailla.

Meidin vanhempien téssd kisittisksemme tdytyy jaksaa, ettd Marialla olisi hyvé ja turvallinen elinympé-
ristd. Mielestdimme tissd tdytyy ottaa koko perhe huomioon, kun joudutaan meneméén vieraaseen maahan
sairaalaan, ettei ldhetetd yksin toista vanhempaa ja hin on lapsen kanssa yksin pelkoineen ja vastuineen.
Ei silld toisella vanhemmallakaan ole helppoa kotona yksin odotella soittoa ja soitella itse, onko leikkaus
ohi ja onko leikkaus onnistunut ja monia muita kysymyksié pohtiessaan.

Meilla ei ole taloudellinen tilanne sellainen, etti voisimme itse maksaa toisen vanhemman matkan, koska
diti on kotona kotihoidontuella hoitamassa Mariaa ja isd on ollut ty6ttdméné vuodesta 1992 ja viime
talvena opiskelemassa ja nyt kesidn Kelan piivirahalla ja syksyllé aloittaa jatko-opiskelut.
Monivammaisen lapsen kotona hoito on vanhemmille erittdin raskasta sek4 taloudellisesti ettd hoitotyon
osalta. Maria tulee tarvitsemaan usean eri erikoisalan palveluja ja hoitoja aikuisik&én asti, ettd tdimai ei ole
mikain toivon asia, kylld tima on néhtdvi totuudenmukaisesti. Tdma on l4pi eldmén kestdvi prosessi
my&s meille vanhemmille niin kuin Mariallekin. Meidén koko perheen on opittava eldméén sairauden ja
vammaisuuden kanssa ja se ei ole ollut eiké ole helppoa.

Tissd tdytyy my6s mainita viime lokakuun kontrollikdynti Goteborgissa. Menimme Géteborgiin 12.10.95
ja tutkimukset tehtiin 12 - 13.10.95. Olisimme padsseet perjantana 13.10.95 kotiin, mutta lentolippu
yhdelti aikuiselta olisi maksanut 3570 mk. Olimme Gé&teborgissa sunnuntaihin 15.10.95 saakka ja saim-
me lentoliput erikoishintaan eli yhden aikuisen matka maksoi tuolloin 1430 mk. T4dm4 s&dstd sairaalalle
4280 mk oli didin valppaudesta johtuva, koska ymmarsi kysy# matkatoimistosta lentojen hintoja.Keskus-
teltuaan sosiaalityontekijin kanssa, oli hidnkin sd4ston kannalla, koska asuminen asuntohotellissa ei ole
kallista ja se on huonehinta eiké henkiloméaéran mukaan. Emme ole kevytmielisesti suhtutuneet Satakun-
nan Sairaanhoitopiirin rahoihin.

Osastolla jyllaa my6s kaikenlaiset infektiot ja viime kerralla iti oli sairaana lapsen osastohoidon aikana,
entis sitten, jos niin kiy myds nyt? Koska psyykkisen stressin myota vastustuskyky heikkenee ja on
otollinen kaikille infektioille.

Ohessa liitteeni hoitavan Sahlgrenskan sairaalan nikemys perheen taloudellisesta tukemisesta siten, ettd
molempien vanhempien ldsndolo vilttdmatonta.

Lisitietoja timén osasto 41 toiminnasta ja resursseista tarvittaessa voi antaa sairaanhoitaja Johanna
Madsen, joka on tydskennellyt kyseiselld osastolla 30.10.94 - 24.7.96. Hanet tavoittaa 1.8.96 lahtien
Tampereen yliopistollisen sairaalan numerosta 931/2475111/vastasyntyneiden teho-osasto.

Pyyddmme ystivillisesti padtoksen uudelleenkisittelyd sekd kirjallista vastausta 8.8.96 mennessé

KUNNIOIHANEIL  coeeieeeeeeeeieieeeeeeeeeeeeeeeneeee eerreeessesesesessessenennenes
Aiti Tiainen Isd Tiainen

Liitteet:
- lddkérinlausunto (kopio)
- epikriisi HUSUKE (kopio)

Vanhemmat saivat vajaan viikon kuluttua maksusitomukset hyviksyvén ladkédrin puhelinsoiton, jossa hén
paheksui, ettd hinelli ei ollut ollut riittavisti tietoja aiempaa pa4tdstd tehdessddn. Matka mahdollistui
molemmille vanhemmille ja ndin he voivat yhdessd olla ldsni tyttédrensd kuollessa.
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_(Gallimore, Goldenberg & Weisner 1993).
T

Ekokulttuurisen
ympériston piirteet

1. Perheen tolmeentulo ja
tatoudellinen perusta
2. Terveydeillset Ja kasvatuk-
selliset paivelut
3. Kodin ja lahlymparistan
turvallisuus Ja soplvuus
4. Kotltyot ja perheen
tyonjako
5. Lastenholdon jarjestaminen
6. Lasten lelkkimahdolllsuudat
Ja vertaissuhteet
7. Aviolliset rooilsuhteet
8. Soslaalinen tuki
9. isdn rooll
10. Vanhemplien Informaatlon
lahteet Ja pdamaarat

Arkipdivdn toiminta-
tilanteiden vuoro-
vaikutusta ohjaavat
piirteet

* Keltd on ldsna?
¢ Mita lapsi tekee?
* Kufttuuriset arvot Ja uskomukset
* Toimintaa chjaavat motlivit
Ja tunteet
° Miten toimitaan? (scripts)

\.
Perheen

akkomodaatiot
(tulokset)

* Pialvittalsten rutlinien
yliapitaminen
* Lapseen kohdistuvien
Ja muiden perheen
akkomodaatlolden
yhdenmukalsuus
¢ Akkomodaatioiden
mislekkyys

N

Perheen
akkomodaatiot

(prosessit)

* Soslaailsest! maarittyvat
lapsen ongelmat ja
* Ekokuittuuriset rajoftukset
Ja mahdollisuudet
* Arkirutlinien aktllvinen
muuttamlinen
* Akkomodaatlolita ohjaavat
perheteemat

Ekokulttuurinen malli (Médki 1994).

Yksilélliset ja
vuorovaikutuksessa
ilmenevat tulokset

* "Peace of mind”
* Soslaallsen kayttay-

PR tymisen maiiit

* Kongitliviset
kompetenssit
* Tunteiden limalsut




	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

