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Tutkimus selvittdd perheiden kokemuksia tuesta, jota heille oli tarjottu sairaan
tai vammaisen lapsen syntyessd sekd muissa perheen elamankaaren eri vaiheis-
sa. Tutkimuksessa selvitettiin myos tukeen kohdistuvia toiveita seké vertais-

tuesta kertyneitd kokemuksia.

hettd. Aineisto analysoitiin jakamalla perheen kehitysvaiheet viiteen luokkaan:
1. Vauvaikdisen lapsen perhe, 2. Leikki-ikdisen lapsen perhe, 3. Kouluikdisen
lapsen perhe, 4. Maailmalle ldhtevdn nuoren perhe ja 5. Ikddntyva perhe. Per-
heelle tarjottua tukea, sithen kohdistuneita toiveita sekd perheiden kokemuksia
vertaistuesta tarkasteltiin ndiden viiden luokan ndkokulmasta. Tutkimusmene-

telmand kdytettiin sisdllon analyysia.

Loydosten perusteella useimmiten perheet kokevat, ettd liikuntavammaisille
tarkoitettu fysioterapeuttinen tuki on jérjestetty tarpeita vastaavaksi ja lapsen
hyvén itsetunnon kehittymista ja perhetta tukevaksi. Erilaisten tukien saaminen
olisi kuitenkin tehtdva perheille selkeimmaiksi esimerkiksi palveluohjauksen
avulla. Koulun tuki perheille oli haastateltujen perheiden mielestd vaihtelevaa.
Perheet kokevat, ettd akateemisiin taitoihin panostetaan paljon, ehképa jopa
arjen hallinnan taitojen oppimisen kustannuksella. Vertaistuki koettiin an-
toisaksi ja vahvaksi, se voi kulkea perheiden eri elaméanvaiheiden l4pi koko lap-

sen kasvun ajan ja tukea eldmén haastavissa muutosvaiheissa.

Hakusanat: lapsi, perhe, vammaisuus, tuki, vertaistuki



ABSTRAKT

Nystedt, Ursula. 2015. Haller nitet: En studie 6ver hur familjer med barn med
funktionshinder upplever stodet de fatt under barnets och familjens olika
utvecklingsstadier. Specialpedagogiskt examensarbete. Jyviaskyld universitet.
Pedagogiska fakulteten.

Syftet med denna studie var att se ndrmare pa hur stodet till en familj med ett
sjukt eller ett funktionshindrat barn ser ut i de olika faserna som familjen gar
igenom under barnets uppvéxt. Dessutom stdlldes frdgor angaende familjernas
onskemal och forvantningar gadllande stodet till barnet och familjen samt redo-
gorelser av familjens eventuella erfarenheter av (s.k.) kompisstod.

Forskningsdata samlades genom att intervjua fyra familjer med ett sjukt
eller funktionshindrat barn. Under analysen delades data i fem kategorier som
utgor familjernas olika utvecklingsfaser. 1. Spadbarnsdldern, 2. Lekaldern, 3.
Skolaldern, 4. Sena tonaren och sjdlvstandigt boende och 5. Den dldrande famil-
jen. Med hjdlp av dessa kategorier och med innehdllsanalysen tittade man nar-
mare pd varje utvecklingsfas och pa stodet som fanns till barnet och familjen
under dessa faser. Dessutom tittade man ndrmare pa vad familjen forvéantade
sig av stodet under de olika utvecklingsfaserna samt vilka erfarenheter famil-
jerna hade av (s.k.) kompisstod.

Det visade sig att familjerna huvudsakligen uppfattade att de funktions-
hindrade barnens fysikaliska (stod)terapi var vél ordnad och viktig for hela fa-
miljen och att terapin ocksd beframjade barnets psykiska utveckling pa ett posi-
tivt sédtt genom att stdrka sjalvkéanslan hos barnet. Daremot 6nskade sig famil-
jerna att det skulle vara ldttare att fa fram information kring de olika stod alter-
nativen som finns att tillga for familjer med sjukt eller funktionshindrat barn.
Familjerna som deltog i forskningsprojektet hade olika uppfattningar kring sto-
det som barnet fatt under sin skoltid i allménhet var fordldrarna av den asikten

att man i skolan lade kanske vil mycket vikt pa de akademiska fardigheterna,



vissa ganger till och med pa de dagliga fardigheternas bekostnad. Kompissto-
det ansdgs som en givande stodform som kan medfora ett rikt stod for familjen
och individen i de olika faserna av livet.

Nyckelbegrepp: familj, barn, funktionshinder, stod, kompisstod

ABSTRACT

Nystedt, Ursula. 2015. How does the support system work: A qualitative
study on parents’ opinions on the support for a sick or a disabled child and
for the family, and their opinions and experiences of peer support. Master
thesis in special education. University of Jyviaskyld. Department of Educa-

tion.

The study examines and evaluates the experiences and the opinions of families
with a sick or a disabled child over the support for the child and the family. The
experiences of the families are studied from the moment of the child’s birth and
later in the different stages of the evolution of the family. The second focus of
the study was to map the families” aspirations for the support for the child and
the whole family. Lastly, the study engaged with the experiences of the families
with peer support.

The research data was collected by interviewing four families with a sick
or a disabled child. During the contents analysis of the data the development of
the family was divided to five distinct categories: 1. the infant stage, 2. the tod-
dler stage, 3. the family with school aged children, 4. the family with juvenile
members and 5. the ageing family. The type and quality of the support that was
received by the families were studied through using these categories.

The results of the study are divided into three outcomes. Firstly, the study
suggests that families” considered the physical support directed to their chil-
dren is generally sufficient to respond to the needs of their child and the family.
In particular, the study found that the physical support encouraged the child’s
self-esteem. However, the families under study hoped that the different types of

support should be made clearer and easier to approach, for instance through an



support system counsellor /advisor. Secondly, the interviewed families consid-
ered that the support offered by schools varied. The families felt that school
paid great deal of attention to academic skills and abilities. However, this was
sometimes done on the expense of practical skills (that are equally important for
the children). Lastly, the families considered peer support as a strong source of
support that can be sustained through different stages of the child’s and the
families” development. Peer support can be a vital source of support when mak-

ing challenging life choices and when facing great changes.

Keywords: child, family, disabled, support, peer support
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1 JOHDANTO

Vuonna 2010 julkaistussa Vammaisten Lasten ja nuorten tukisdition 120 vuo-
den toiminnan juhlateoksessa, Kohti itsendistd eldmdd, Tuula Vuolle-Selki kir-
joittaa alkusanoissaan: “Tulevaisuuden haasteena on nostaa esiin vammaisten
lasten ja nuorten sekd heiddn omaistensa kokemukset vammaisille tarkoitettu-
jen palveluiden kayttdjind. Vammaisten omien kokemusten kirjaaminen on tar-
kedd varsinkin nyt, kun taloudellinen taantuma kiristdd kuntien talouksia ja
uhkaa samalla vammaisten oikeuksien toteutumista.” (Vuolle-Selki, 2010) P&a-
tin pro gradu tyodssdni tarttua tdhdn haasteeseen selvittdmalld, miten perheet
kokevat vammaisen lapsen perheelle tarjotun tuen kerdamadlld perheiltd mah-
dollisia kokemuksia vertaistukitoiminnasta. Tutkimus toteutettiin haastattele-
malla neljan perheen vanhempaa/vanhempia, jolla on paljon erityistd tukea
tarvitseva lapsi. Haastateltaviksi valikoitui perheitd, joiden lasten ikd vaihteli
10-38 vuoden vililld. Tavoitteena oli kuvata sitd, miten vammaisen lapsen per-
heen eliminkaari muotoutuu Suomessa. Ennen kaikkea halusin selvittdsd, min-
kalaisia kokemuksia tuesta perheilld on ja kuinka he ovat kokeneet tarjotun

avun.



2 VAMMAINEN LAPSI PERHEESSA

Vammaisen lapsen ajatellaan tuottavan perheelleen kohtuuttoman taakan, ras-
kaamman kuin lapset yleensd. Vammaisten lasten perheiden hyvinvoinnista on
tehty lukuisia tutkimuksia. Jotkut tutkimukset korostavat yksipuolisesti: elama
vammaisen lapsen kanssa on kuluttavaa ja kurjaa. Ndiden tutkimusten mukaan
vammaisen lapsen perheiden avioerojen mddrd on keskimddrdistda huomatta-
vasti suurempi. Vammaista lasta tuskin koskaan voidaan kuitenkaan pitdd syy-
nd vanhempien eroon. Avioero on yleensd monimutkainen tapahtumasarja, jota
ei voida selittdd yksittdiselld seikalla. (Vehmas 2005, 183-184.) Tutkimukseni
keskittyy tarkastelemaan vammaisen lapsen perheen ympdrille muodostuvaa
tukiverkostoa. Késitepari vammainen ja sairas on sikdli ongelmallinen, ettd joi-
takin sairauksia voidaan hoitaa, kun taas tosia ei. Pysyviksi sairauksiksi voi-
daan katsoa joitakin pitkdaikaissairauksia kuten jatkuvasti etenevit sairaudet
esimerkiksi lihasrappeuma tai hoitoresistentti syopd. Vammaksi luokitellaan
muiden muassa autismi, dlyllinen ja liikunnallinen kehitysvammaisuus, kuuro-
us ja sokeus. (Hanninen 2004, 31.) Vamma-késite/késitys on tutkimuskysymys-

teni kannalta tidssi tutkimuksessa riittivin tarkka ilmaisu.

Hyvinvointivaltioiden syntymisen myotd perhe-eldmén tehtdavat ovat vai-
heittain kutistuneet vahvasti ldhinnd kiintymykseen ja ldheisyyden tarjoami-
seen. Vield kaupungistumisen aikaan olivat isdn tehtdvéd ja asema perheessd
selvd; hankkia perheelle elanto. Vihitellen vastuu perheestd on siirtynyt yhteis-
kunnalle. Tamaén lisdksi familistisesta perhekasityksestd on siirrytty individua-
listiseen, yksilon tarpeista ldhtevddan ndkokulmaan. Lapsen etu jdd aikuisten
itsekeskeistd ja tehokkuutta korostavassa elaméssa usein huomioimatta. Nykyi-
selld lapsildhtoiselld kasvatuksella pyritddn parantamaan lapsen asemaa sekéd
perheessd ettd yhteiskunnassa. Kinnusen mukaan lapsildhtoisen kasvatuksen
pohjana toimii vanhempien keskindinen luottamuksellinen parisuhde, isén ja
lapsen vilinen hyva vuorovaikutus ja didin huolehtivainen suhtautuminen lap-

seen. (Kinnunen 2006, 15.)
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21 Vaivaisavusta vammaisuuden koulutus- ja tukijarjestel-
mdan

Suomessa perheelld ja ldhiyhteisolld on perinteisesti ollut vastuu vammaisten
hoidosta. Yhteiskunnallista vaivaisapua tarjottiin ennen vaivaishuoltolain
muodostamista ainoastaan kaikkein turvattomimmalle videstonosalle. Hospitaa-
li- ja vaivaishoitoasetuksessa vuonna 1763 madriteltiin ensimmadisen kerran pi-
tdjien ja valtion vélinen tyonjako vaivaishoidon jarjestamiseksi. Valtion tuli hoi-
taa “hullut, hoperot, kurjat, pelottavat ja vahingolliset”. Rinnalla kulki epavi-
rallinen vaivaisruotujdrjestelmd, jossa vdhdosainen lapsi tai aikuinen annettiin
huollettavaksi taloon, joka vaati pienimmaén korvauksen tehtdvastdan. Sosiaa-
lihuollon lakisddteisend ldhtokohtana pidetddn vuonna 1852 voimaan astunutta
vaivaishoitoasetusta, joka antoi vammaisille lakisddteisen oikeuden avun saan-
tiin. Kuntien vastuulle vaivaishuolto siirtyi vuonna 1893, jolloin perustettiin

vaivaishoidontarkastajanvirka. (Vuolle-Selki 2010, 10-11.)

Vuonna 1890 Helsingissd aloitti Raajarikkoisten Auttamisyhdistys, sit-
temmin Vammaisten ja lasten ja nuorten tukisddtio ammattiin tdhtddvan seit-
semdn oppilaan tyokoulu, jonka opettajana toimi kaksikielinen Signe Haggman
(Vuolle-Selki 2010, 21). Tavoitteena oli opettaa oppivelvollisille raajarikoille ka-
sitydammatti toimeentuloa varten. Tyokoulun tiloihin perustettiin liséksi orto-
pedinen poliklinikka vuonna 1900, jonka toiminta oli melko pienimuotoista
Suomen itsendistymiseen saakka. Helsingin diakonissalaitos kattoi tuolloin
my0s raajarikkoisten ortopedisen hoidon. Vuoteen 1916 mennessé oli poliklini-
kalla hoidettu noin 500 potilasta, joista 157 potilasta myos leikattiin. (Vuolle-
Selki 2010, 32.) Veisto-, rottinki-, suutari, harja- ja kirjansitoja-opiskelijoiden li-
sdksi koulusta valmistui muutaman oppilas, jotka menestyivit opettajana, kel-
loseppdnd, katulamppujen sytyttdjand ja toimittajana. Ensimméainen maailmaso-
ta aiheutti koulun toiminnassa kahden vuoden tauon. Sota kuitenkin muutti

myonteisesti ihmisten suhtautumista vammaisiin. My6s auttamisyhdistyksen
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tavoitteita muokattiin aikaan paremmin sopiviksi: ” tavoitteena oli hoidon ja
opetuksen antaminen ruumiillisesti vajavaisille, mutta henkisesti normaaleille
henkiloille”. Tyokoulun nimi vaihtui sotainvalidien proteesi-, kuntoutus- ja
koulutustyon myotda Helsingin Raajarikkoisten Huoltolaitokseksi, jonka johta-

jana toimi vuosina 1919-1936 Ida Paaso. (Vuolle-Selki 2010, 37, 40.)

Tukea kaikista pienimmille suomalaisille vammaisille oppilaille tarjottiin
Tukholman Eugenia kodissa vuosien 1942-1943 aikana, jolloin Suomalaisessa
auttamisyhdistyksen toiminnassa oli tauko. Suomessa koulutoiminta péadsi
kunnolla vauhtiin vasta sodan pdatyttyd. Koulun toimintaa tukivat seka Invali-
dilasten Tuki ry sekd Vihtori Oksasen sditio. Eduskunnan vuonna 1949 myon-
tdimédn lainan turvin pédédstiin aloittamaan uuden koulun perustamisty6t sitd
seuraavana vuonna. Uusiin 120 oppilaan tiloihin pddstiin muuttamaan vuonna
1952. Opetus oli tuolloin puhtaasti yleissivistivdd opetusta. Ammattiin valmis-
tavasta opetuksesta vastasi Invalidis&datio. Vuonna 1967 Raajarikkojen koulusaa-
tion kansakoulusta tuli erityiskoulu. (Vuolle-Selki 2010, 57-67.) Invalidisd&tion
ortopediselld lastenosastolla annettu opetus vakinaistettiin vuonna 1955 ja sen
myotd myos lastenosaston opettajien palkkaus ja sairaalakoulun tarkastus
saannollistettiin. 1950-luvulla Ruskeasuon koulun toimintaa laajennettiin niin,
ettd myos liikuntarajoitteisia aivovauriolapsia ja heiddn perheitddn alettiin tu-
kea. Tastd toiminnasta vastasi Onerva Nummelin (myohemmin Madki). Monia
sosiaalisia ja kasvatuksellisia kysymyksid nousi esille taimén toiminnan my®6ta.
Noita ongelmia ratkottiin ensi kerran maniammatillisesti vanhempien ja eri alo-
jen osaajien yhteistyond. Arkkiatri Arvo Ylppo muurasi CP-osaston peruskiven
vuoden 1967 lopulla. Sd&tion nimi uudistettiin vuonna 1971, jolloin nimeksi tuli
Lapsi-invalidien koulusdétio. Tuolloin Ruskeasuon koulu oli Helsingin ensim-
mdinen peruskoulun opetussuunnitelmaa noudattava koulu. Toinen nimiuu-
distus tapahtui koulun valtiollistamisen myotd vuonna 1987. Nimeksi tuli
Vammaisten Lasten- ja nuorten tukisditio, johtuen oppilasaineksen yhd lisdanty-
neestd monivammaisuudesta. Tukityon lisdksi sdédtion tehtdviin kuuluivat esiin-

tyvien tarpeiden selvittdminen, sekd koulutus- ja kehittdmisty6. (Vuolle-Selki
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2010, 69-71.) Vuosituhannen vaihduttua Lastensuojelun Keskusliitossa toimi-
neen YTRY:m eli Pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten vanhempien tyo-
ryhmén jasenet alkoivat ajaa YTRY:n liittdmistd Vammaisten lasten- ja nuorten
tukisddtioon. Myonteinen paatos yhteistyolle syntyi vuonna 2008 ja ndin sd&tion
toimintaan liittyi 60 pientd ja isompaa vanhempainyhdistystd ja ryhmittymaa.
(Vuolle-Selki 2010, 86.) Nédiden ryhmittymien ja viranomaisten verkostoitumi-
nen on edelleen jatkuva yhteistydoprojekti alueellisessa vammaisten lasten,

nuorten ja perheiden palveluiden kehittamistytssa.

1980-luvulle tultaessa oli oppilaiden kotikuntiin perustettu yha enemman
erityisluokkia, joten Ruskeasuon koulun oppilasmédrd oli ldhtenyt laskuun.
Vasta tuolloin oli oppilailla mahdollisuus kdyda kotona viikonloppuisin. Inva-
lidihuoltolaki korvattiin vammaispalvelulailla vuoden 1988 alusta, termin
“vammaisuus” yleistyttyd Suomessa. Vammaispalvelulain nojalla kunnat pys-
tyivdt kehittamdan vammaispalvelujaan muun muassa avustajajdrjestelmén ja
asumisvaihtoehtoja lisddmadlld. Palveluasuntola vaikeavammaisille opiskelijoille
avattiin Helsingin Itd-Pasilaan vuonna 1976. Toiminta siirtyi Katajanokalle 1982,
jonka jdlkeen 1990-luvun lama kutisti 19 paikkaisen asuntolan yhdeksan oppi-
lasta majoittavaksi yksikoksi. Sittemmin asuntola toimi Lauttasaaressa tarjoten
itsendisen asumismahdollisuuden yhteensa noin 20 opiskelijalle. (Vuolle-Selki

2010, 75 - 84.)

2.2 Vammaisuus ja perhe-elimi 2000-luvun Suomessa

Nykyisessa WHO:n luokittelussa vuodelta 2001 maédéritellddn vammaisuus
Suomessa: vaihteluna ihmisen toimintakyvyssd, joka aiheutuu elimellisesta
vauriosta, toiminnallisesta tai osallistumisen rajoituksesta. “Luokittelu ei nde
elimellisen vamman vaikutusta irrallaan ympdaristostd vaan korostaa yhteis-
kunnallisten tekijoiden merkitystd siind, miten vamma vaikuttaa ihmisen ela-

madn.” (Vehmas 2005, 113; Vuolle-Selki 2010, 78.)
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Myos Kinnunen (2006) kayttdad tutkimuksessaan edellisen kaltaista Maki-
sen ja Rusasen luomaa maédritelmdd ihmisen vammaisuudesta, jossa ihmisen
vammaisuus mddrdytyy fysiologian, psykologian tai anatomian rakenteen tai
perustoiminnan orgaanisesta héiriostd, joka ei kuitenkaan ole persoonallisuutta
hallitseva piirre. Ndin ollen lievdstdkin vammasta saattaa epdsuotuisissa olo-
suhteissa aiheutua vaikeita ongelmia. Esimerkiksi silmilasien puuttuessa voi
heikkondkoisen henkilon eldmd vaikeutua suurestikin. (Kinnunen 2006, 24.)
Vihitellen on Suomessakin alettu huomioimaan ympadriston osuutta vammai-
suuden aiheuttajana. Tdstd on osoituksena lain velvoittama kolmiportaisen tuen
tarjoaminen esiopetuksessa ja opetuksessa vuodesta 2011 ldhtien. Toimintaky-
vyn médritelmdn muutos luo ndkékulman, joka on huomioitava myos Suoma-
laisten lakien ja sdddosten muodostamisessa. Usein lakien voimaan astumisen
myotd muuttuu sairaiden ja vammaisten kansalaisten ja heiddn perheidensd
asema ja elamd merkittavasti. Kolmiportainen tuki esiopetuksessa ja koulussa

on yksi hyva esimerkki tasta.

2.3 Perheen eliminlaadun kansainvilisti tarkastelua

Tdssd luvussa tarkastelen perheiden eldménlaatua eri maissa sekd vammaisuut-
ta ilmiond, miten se ndyttdytyy tamanhetkisessd suomalaisessa ja kansainvali-
sessd keskustelussa. Ndakokulmat tulevat lahinnd Yhdysvalloista, jossa tehd&dan
paljon alan tutkimusta sekd brittildisestd kriittisestd vammaistutkimuksesta.
Vuonna 2006 valmistui Kansasin yliopistossa arviointimenetelmd nimeltdan
Family Quality of Life Survey-2006 (FQoL), jonka avulla on kerétty tutkimustie-
toa vammaisten perheiden eldmédnlaadusta yli kahdestakymmenestd maasta
(26) eri puolilta maapalloa. Olen poiminut mukaan muutamien maiden tuloksia
ndistd tutkimuksista. Tutkimustuloksia voidaan verrata suomalaisten vam-
maisperheiden kokemuksiin heiddn eldmé&nlaadustaan vammaisen lapsen
kanssa ja mychemmin tdhdn tutkimukseen osallistuvien perheiden kokemuk-
siin. Joidenkin maiden tutkimukset ovat melko suppeita sekd vastaajaméaaril-

tddan, ettd alueelliselta levinneisyydeltddn, mutta ne ovat kuitenkin suuntaa an-
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tavia ja lisddvat ymmaérrystimme siitd, missd vaiheessa kyseinen valtio on suh-
tautumisessaan maan vammaisiin kansalaisiin ja heiddn perheisiinsd. Esimerk-
kivaltioina Euroopasta ovat Slovenia, Italia ja Puola. Australia on mukana osoi-
tuksena siitd, ettd vammaisuus on yleismaailmallinen ilmi¢ riippumatta siitd,

missd pdin maailmaa perheeseen syntyy vammainen lapsi.

Yhdysvalloissa vammaisten ihmisten vammaispoliittinen toiminta on pe-
rustunut vihemmistoryhmdajattelulle (minority group model). Vammaisuus
selittyy sosiopoliittisten jdrjestelyiden kautta. Vammaisten kuten muidenkin
vdahemmistojen huono sosiaalinen asema pyritddn poistamaan lakimuutosten
avulla. Vuonna 1990 Yhdysvalloissa sdddettiin ADA (Americans with Disabili-
ties Act) laki, jonka tavoitteena on taata tasavertaiset sosiaaliset osallistumis-
mahdollisuudet kaikille. Euroopassa, erityisesti Isossa Britanniassa, vammaisak-
tivistien kirjallisilla kannanotoilla on ollut merkittdva osuus juuri vammaisuut-
ta koskevan sosiaalisen mallin syntymisessd. Esimerkiksi julistus vammaisuu-
den perusperiaatteista on yksi ndistd. Sen laati UPIAS (Union of the Physically
Impaired Against Segregation)-jarjestd, joka pyrkii hylkddaméadn perinteisen
kausaaliajattelun, jossa elimellinen vamma selittdd yhteiskunnallisen sorron.
(Vehmas 2005, 110.) Sorto on yhdysvaltalaisen tutkijan Iris Marion Youngin
mukaan hyvéaksikdyttod, marginalisointia, voimattomuutta, kulttuurista impe-
rialismia ja vékivaltaa. Historiassa sorron kohteena ovat olleet esimerkiksi nai-
set, mustat, seksuaaliset vdhemmistot ja vammaiset. Kaikki ndmd ihmisryhmadt
ovat hyvin heterogeenisid, eikd ndin ollen voida puhua yhteisestd identiteetista.
Young pitdd marginalisointia vaarallisimpana sorron muotona. Liberaalisessa
yhteiskunnassa marginalisointi tapahtuu usein instituutioiden kautta. Virka-
koneisto harjoittaa valtaansa yksiloitd kohtaan, méaarittden heiddn tarpeensa. Se
voi merkitd jopa syytd evitd yksityisyyden, itsemddrdamisoikeuden ja kunnioi-
tuksen joiltakin ihmisiltd. Vehmas (2005) kuitenkin jatkaa muistuttaen, ettei
vammaiset muodosta yhtendistd ryhmad, eivatkd kaikki vammaiset koe olevan-
sa sorrettuja eivdtka edes syrjittyjd. He ovat muodostaneet oman identiteettinsa

esimerkiksi etnisen taustansa, ammattinsa tai sukupuolensa mukaan. Heille
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vamma on korkeintaan haitta eldméssd, vain marginaalinen osa minuutta. N&in
ollen sosiaalinen malli ei kunnioita kaikkien vammaisten dadntd julistaessaan
sosiaalisen jdrjestelmdn sortavan vammaisia. (Vehmas 2005. 144-147.)

Sloveniassa, kuten monessa Euroopan valtiossa, on osana institutionaalisen
hoidon purkamista ja inkluusion lisddmiseksi, laadittu seka lakeja ettd alettu
soveltamaan kdytdntojd, joiden tavoitteena on parantaa vammaisten ihmisten
oikeuksia ja tarpeiden tdyttymistd arjessa. Vuonna 2006 tehdyn slovenialaisten
kehitysvammaisten ID-lasten (Intellectual Disability) perheitd koskevan tutki-
muksen tuloksissa todetaan, ettd perheilld, joiden yhdelld jdsenelld on vakava
vamma, ovat elamédnvaihtoehdot rajatummat kuin perheilld, joilla ei ole vam-
maista perheenjdsentd. Tamad johtaisi tutkijoiden mukaan siihen, ettd myos per-
heen eldménolosuhteiden parantamismahdollisuudet kaventuvat (Cégran,
Schmidt & Brown 2011). Tulos on samansuuntainen Mdatdn (1999) tekemien
tutkimusten kanssa. Euroopan valtiot ovat inkluusiotydssddan kuluvan vuosi-
kymmenen aikana hyvin eri vaiheessa. Tamdn lisidksi muutamien maiden
FQoL-2006 tutkimusten mukaan valtioiden sisdlld on alueittain my6s suurta
vaihtelua. Usein vammaiset ihmiset kokevat eriarvoisuutta siind, asuvatko he
harvaan asutuilla alueilla vai kaupungeissa. Suurimmissa kaupungeissa asuvat
tukea tarvitsevat kansalaiset voivat paremmin saada apua arkeensa. Slovenian
vammaisia koskevasta tutkimuksesta ilmenee my®os, ettd teoriassa perheilld on
vaihtoehtoja vammaisen lapsensa tai muun perheenjdsenensd hoidon jarjesté-
miseksi, mutta kdytdnnossd useassa osassa maata puuttuvat vammaisuuden
tunnistamiseen tarvittavat tyokalut ja riittdva mddrd lastenlddkareitd, sekéd tera-
peutteja tyydyttdimddn hoidon ja terapian tarpeet. (Mddttd 1999; Cagran ym.
2011)

My6s slovenialaisten koulujen integraatioprosessi on kehitysvammaisten
lasten osalta vield pahasti kesken, silld suuri osa lapsista kdy erillistd koulua,
mikd puolestaan estdd ndiden lasten ja heiddn perheidensa sosiaalisen integraa-
tion. 90 % kehitysvammaisista lapsista asuu kotona ja 70 % vammaisista aikui-

sista my0s jatkaa kotona asumistaan ldpi elamédnsa (Cagran ym. 2011). Sloveni-
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an vammaisperheitd koskevat syviluotaavat tutkimukset juuri ID-lasten ja hei-
dédn perheidensd eldmadstd puuttuvat vield toistaiseksi. Viitteitd varhaisen puut-
tumisen merkityksestd on havaittavissa tutkimuksen erddstd huoltajakommen-

tista, jossa vanhempi toteaa seuraavasti:

”Information and help from Support services should be provided earlier, before we are
left completely alone. We have to depend too much on our ingenuity. Unfortunately, we
do not have a rehabilitation Centre or different types of therapy for children.” (Cagran &
al. 2011)

”Sekd apua ettd tietoa tukijarjestelmistd tulisi saada paljon aikaisemmin, silld meidét on
jdtetty aivan yksin. Olemme tdysin riif)puvaisia omasta kyvystamme ratkaista ongelmia.
Valitettavasti maassamme ei ole lapsille tarkoitettuja kuntoutuskeskuksia, jotka tayttdisi-
vt olemassa olevat terapian tarpeet.” . (Cagran ym. 2011)

Vanhemmat eivit tiedd mistd hakea apua ja tiedon vihdoin saatuaan se on
usein jo myohdistd. Cagranin ja kumppaneiden Sloveniassa tekemén tutkimuk-
sen mukaan vammaisten lasten perheiden heikko taloudellinen tilanne rajoittaa
myds perheen mahdollisuuksia parantaa perheen elinolosuhteita. Tdhdn paa-
telm&ddn on tultu useassa muussakin maassa, my0s esimerkiksi Suomessa ja
Ruotsissa. Slovenian ihmisoikeuksien vuosiraportti 2011 suosittelee, ettd maassa
laadittaisiin mahdollisimman pikaisesti kdytantoon sovellettavat sdannokset,
joiden avulla vammaisille turvattaisiin tasavertaiset eldimisenmahdollisuudet

koko maassa. (Ombudsman, 2011)

Karkean arvion mukaan noin 2 % Euroopan védestostd on heikkolahjaisia.
Italiassa tama tarkoittaisi sitd, ettd sen asukkaista noin 1,2 miljoonalla asukkaalla
esiintyisi heikkolahjaisuutta. Vuoden 2010 italialaisen BUPA tutkimusten
(Suomessa tutkimuskeskus VTT) mukaan italialaiset arvostavat eldamdssddn
terveyttd ehdottomasti korkeimmin. Italiassa kaytettiin elamé&nlaatututkimuk-
sissa samaa vammaisten perheiden elamastd ymmarrystd lisddvdada FQoL-2006
(Family Quality of Life) tutkimusmenetelmdd, kuten Sloveniassa. SIRM jarjesto
(National Scientific Assosiation for Study of Mental Retardation) on toiminut
taman tutkimushankkeen edelldkdvijand Italiassa. FQoL tutkimus pyrkii luo-
maan holistisen kuvan perheen hyvinvoinnista sekd fyysisen, ettd sosiaalisten

elamdnalueiden osalta. (Bertelli, Bianco, Scutichio & Brown 2011)
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Viime vuosina on Italiassa pyritty parantamaan vammaisten perheiden
asemaa eri tavoin. Erot pohjoisen ja eteldisen Italian vélilld ovat kuitenkin suu-
ret vammaisasiantuntijuudessa, joka on keskittynyt maan pohjoisosiin. Tutki-
muksissa havaittiin, ettd perheet joilla on vammainen perheenjdsen, usein syr-
jaytyivét ja heiddn avun ja tuen tarpeensa tulevat vain osittain tyydytetyiksi.
(Bertelli ym. 2011) Keski-Italiassa suoritettu 27 vammaisperheen haastattelu
antoi kuvan alueen vammaisperheiden eldmastd. Tutkimustulokset olivat hyvia
terveyttd mittaavissa osioissa, mutta heikkoja varsinkin osioissa “Toisilta saatu
tuki” ja ”Yhteisollinen vuorovaikutus”. Merkille pantavaa tédssd italialaisessa
tutkimuksessa oli, ettd perheilld oli valtavan suuri merkitys vammaisen per-
heenjdsenensd eldmadssa siitdkin huolimatta, ettd monet heistd asuivat hoitolai-
toksessa tai viettivdt pdivansd sielld. Myo0s silld oli merkitystd, ettd vanhemmat
olivat jo ennittdneet korkeaan ikddn (64-80 vuotta) ja heiddn vammaisen per-
heenjdsentensd ikd vaihteli 27 - 50 vuoden vililld. Vain tutkimuksen kolmessa
perheessé oli ainoastaan yksi huoltaja, kymmenessd perheessé oli kaksi huolta-
jaa ja suurimmassa osassa, eli 14 perheessd laskettiin myos isovanhemmat, se-
dét ja tadit perheenjdseniksi ja siksi perheen elannosta vastasi useampi henkil®.
Tutkimuksen padtelmissd todetaan Italian julkinen vammaistuki erittdin tarke-

dksi, mutta perheille riittaméattomaéksi. (Bertelli ym. 2011)

Bertellin ym. (2011) mukaan sekd Bruno & Di Fatta (2008) ettd Onnis
(2011) ovat todenneet tutkimustensa perusteella, ettd huolimatta viime vuosina
vammaisten kohtelussa tapahtuneista parannuksista, on Italiassa yhd taipumus-
ta leimata vammaisia. Maan varoja ei mydskddn haluta kadyttdd vammaisten
kanssa. Tamd ajatustapa johtaa perheiden taipumukseen piilotella vammaista
perheenjdsentddn ja se tekee perheet myots haluttomiksi avun pyytamiselle,
koska perheet pelkddvit syrjaytyvansa yhteisossddn. (Bruno & Di Fatta 2008;
Bertelli ym. 2011) Namaé tutkimustulokset ylldttavit, koska Italia on ollut jo
1970-luvun alkupuolesta ldhtien Euroopan edelldkédvijamaa koulujen inkluusio-

tyOssa.
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Puolassa tehdyn saman FQoL-2006 tutkimuksen mukaan puolalaiset
vammaisperheet arvostavat kaikista korkeimmin perheen terveyttd, taloudellis-
ta toimeentuloa ja perheen sisdisid henkilokohtaisia suhteita. Matalampia tulok-
sia tutkimuksessa saivat osiot, kuten perheen eldmin vaihtoehtomahdollisuu-
det, toisilta saatu tuki ja varsinkin julkiselta taholta saatu tuki, joka oli tulosar-
voltaan matalin. Ndin ollen voidaan tiivistden todeta, ettd myos Puolassa kuten
muissakin maissa, vaikuttaa yhden perheenjisenen vamma tai sairaus koko
perheen taloudelliseen tilanteeseen, perheen sisdisiin suhteisiin ja perheen

mahdollisuuksiin parantaa elaménlaatuaan. (Ho, Jamses & Brown 2013)

My6s Australiassa tehdyn FQoL-2006 tutkimuksen tuloksissa todetaan
australialaisten vammaisperheiden arvostavan korkeimmin terveyttd, taloudel-
lista hyvinvointia ja perheen sisdisid henkilokohtaisia suhteita. Muilta saatu
emotionaalinen ja kdytdnnollinen tuki ndhtiin ldhes yhta tarkeind. FQoL-2006
tutkimustulokset eri maista ovat arvokkaita vammaisperheitd tukevan tyon ke-
hittdmisessd. Yhda enemman on alettu arvostamaan perheiltd ja vammaisilta it-
seltddn saatua tietoa asiantuntijatiedon rinnalla jo siitdkin syystd, ettd perheet
ovat vammaisen yksilon eldmdn tdrkein tuen antaja (Rillotta, Kirby, Sharer &
Nettelbeck 2012).

Kuten eri maita kasittelevidssa katsauksessa voidaan todeta, on vammai-
suus yleismaailmallinen ilmid, joka toistuu samankaltaisena eri puolilla maail-
maa. Lansimaissa on perinteisesti ajateltu, ettd kansalaisten on ansaittava yh-
teiskunnallinen asemansa tyon kautta. Samanaikaisesti kuitenkin tarpeiden pe-
riaatteen mukaisesti ihmisarvo kuuluu kaikille, myos heille, jotka eivit voi tyol-
lddn ansaita asemaansa. Edelliseen viitaten Vehmas (2005) toteaa vammaisia
tukevan palvelujdrjestelmdmme lepddvan kahden toisistaan hyvin erilaisten
periaatteiden varassa: tyon ja tarpeen. Yhteiskunnan tehtdvand on jarjestdd
vammaisille kansalaisille sellainen turvaverkko, joka takaa heiddn elinehtonsa

ja toimeentulonsa. (Vehmas 2005, 131.)
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24 Perheiden valtaistuminen ja voimaantuminen

Vanhemmuus kehittyy yhdessd lapsen kanssa, lapsen ja vanhemman vélisessa
vuorovaikutuksessa. Vastuullinen vanhemmuus on valttiméatontd sekd lapsen
kehitykselle, ettd yhteiskunnalliselle jatkuvuudelle. Vaikka yhteiskunnan ei tar-
vitsekaan tyydyttdd perheen jokaista tarvetta, on kuitenkin huolehdittava siitd,
ettd perheen voimavarat tulevat kdyttoon ja olemassa oleva tuki hyddynnet&an.
Vanhemmuuden tukeminen on yhteiskunnallinen tehtdva. Perheen tukemisesta
aloittaminen ei estd ndkemadstd lasta yksilong, jolle avataan mahdollisuuksia.
Lapsi tarvitsee tuekseen sekd perhettddn, ettd yhteisodan. Maatta (1999) kayttad
késitettd valtaistuminen (empowerment) viitatessaan prosessiin, jossa yksilon tai
ryhmdn mahdollisuudet vaikuttaa omaan eldméntilanteeseen vahvistuvat ja
vallan puute ja avuttomuus vihenevit. Sekd vanhemmilla ja ammatti-ihmisilld
on Mditan (1999) mukaan molemmilla olennaista tietoa lapsesta. (Maattda 1999,
101.) Vanhemmat tuntevat lapsensa ja hdnen elinympaéristonsa parhaiten. Am-
matti-ihmiset hallitsevat erityisosaamisen, jota kehityksessddn poikkeavan lap-
sen vanhemmuudessa tarvitaan. Intuitiivinen vanhemmuus ei riiti silloin, kun
perheeseen syntyy paljon tukea tarvitseva monivammainen lapsi. Eri tahojen
vilisen yhteistyon tulisi olla vastavuoroista seké toisiaan tdydentdvad. (Kinnu-

nen 2006, 31-33.)

Voimaantumisen kasite yleistyi 1980-luvun hyvinvointihankkeiden myo-
td. 1990-luvulla termié alettiin kdyttdd yleisesti myos kasvatustieteiden kentalla.
Vuosituhannen vaihteesta alkaen levisi empowerment-késite myos tyoyhteiso-
jen kehittdmiseen liittyvadan keskusteluun ja kdytantoon, joissa pyritdan lahinna
luovuuden vapauttamiseen ja innovatiivisuuteen. Aikanaan vannottiin moti-
vaation kaikkivoipasuuteen, nyt uskotaan ihmisen voimaantumisen eli vike-
vOitymisen prosessiin, jossa voimaantumien ldhtee ihmisestd itsestddn. Lansi-
maissa ihmistd pidetddn yhd tdrkedmpéand yhteiskunnallisena voimavarana.
(Siitonen 1999, 84-85.) Voimaantumisen tarve on onneksi tiedostettu myo6s yh-

teiskunnallisella tasolla. Siitosen mukaan pdattdjien tulisi olla huolissaan myos
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vammaisten, pitkdaikaissairaiden, tyottomien, vanhusten ja syrjaytyneiden
voimaantumisesta eli valtaantumisesta. Ennen kaikkea siksi, ettd ihmisten kasi-
tys yhteiskunnasta rakentuisi positiiviseksi ja sitd kautta yksilo kokisi hallitse-
vansa eldméddnsad kyky- ja tehokkuuskokemustensa kautta. Ihminen, joka 16ytdd
omat voimavaransa ja kantaa vastuun omasta elamastdan on myo6s yhteiskun-

nalle kustannuksiltaan taloudellisempi. (Siitonen 1999, 13-14.)

Tyoyhteistjen voimaantumista késittelevassa kirjallisuudessa johtajuudes-
ta painotetaan, ettd ainoastaan esimies, joka itse on voimaantunut, voi tukea
tyoyhteisoddan vahvistavasti. Voimaantumisteorian mukaan voimaantuminen
johtaa sitoutumiseen, tydyhteiso sitoutuu néin ollen sille annettuun tehtdvaan.
Yhtd lailla voidaan ajatella valtaistuneen perheen tukevan perheenjdsentddn,
joka on sairautensa tai vammansa vuoksi syrjdytymisvaarassa. Voimaantunut
perhe sitoutuu tehtdvddnsad kasvattaa sairasta tai vammaista lastaan. Tdhdn vaa-
tivaan tehtdvadn on yhteiskunnan tarjottava perheelle riittdva tuki. Perheiden
elinolosuhteet ovat merkityksellisid, siksi voimaantuminen joissakin olosuhteis-
sa on todenndkodisempdd kuin toisissa. Hienovaraisilla ratkaisuilla, tilanteen
arvioimisella ja voimaantumista edistdvilld prosesseilla voidaan perhettd tukea
hyvinvoinnin rakentumisessa. Toiveikkuus, onnistumisen kokemukset ja posi-
tiivinen lataus vapauttavat voimavaroja, joita on syytd vaalia. (Siitonen 1999,

15-17.)

Maittd (1999) on muiden muassa tutkinut vanhempien reaktioita vammai-
sen lapsen syntyessd perheeseen. Hanen mukaansa muodostuu nelikenttd, jossa
on neljd erilaista tapaa suhtautua tilanteeseen: psykodynaaminen, psykososiaa-
linen, funktionalistinen ja interaktionistinen. ”“Interaktionistinen ldhestymistapa
korostaa vanhempien suhtautumista vammaiseen lapseen toiminnan ja arki-
elamadn tilanteiden pohjalta. Olennaista on se, miten yhteiskunta tukee perhetta
ja auttaa selviytymaan uudesta tehtdvastd.” (Maatta 1999, 34.) Poiketen neliken-
tan muista ndkokulmista myds Madtan kasitys on siirtynyt perheen sisdisista

rooli- ja valtakysymyksistd perheen ja yhteiskunnan rooli- ja valtasuhteisiin.
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Vammaisen lapsen leimaamista seuraa eristiminen, joka vaikuttaa ep&dsuorasti
myo6s vanhempiin. Perhe kokee uupumusta ja voimattomuutta silloin, kun yh-
teiskunta ei kykene tarjoamaan perheen tarvitsemaa tukea ja tarpeita vastaavia
palveluja. (Kinnunen 2006, 30-31; Siitonen 1999, 13.) (Siitonen, 1999) Tutkimuk-
sen interaktionistisestd mallista toteaa Hanninen (2004), ettd arvioinnin paino-
piste on ndissd tutkimuksissa perheen toiminnan ja yhteiskunnan vuorovaiku-
tuksen analyyseissa. Huomio kiinnitetdan vammaisen lapsen perheen riittamét-
tomiin palveluihin, perheen koyhtymiseen ja perheen leimaamiseen. (Hanninen
2004, 36.) Nadista ldhestymistavoista olen tutkimuksessani pyrkinyt késittele-
mé&dn juuri interaktionististd mallia selvittden, kuinka perheet itse kokevat elé-
médnsd vammaisen lapsen kanssa. Kokemuksia jakamalla, voi perhe parhaassa
tapauksessa kokea voimaantuvansa, havaitessaan selviytyneensd arjestaan yh-

dessd vammaisen lapsensa kanssa.

Vanhempien voimaannuttava tukeminen alkaa jo siind vaiheessa, kun tie-
to lapsen sairaudesta tai vammasta annetaan vanhemmille. Sairaan tai vammai-
sen lapsen syntyessd oikealla tavalla annettu ensitieto on yksi keino tukea van-
hempien voimaantumista. Oikeita tapoja vanhempien mukaan ovat muun mu-
assa vanhempia arvostava kohtelu sekd turvallisen ja avoimen ilmapiirin luo-
minen. Ensitietotilanteessa tapahtuva voimaantuminen auttaa vanhempia saa-
maan omat voimavaransa kdyttoon, joten voimaannuttavalla ensitietokoke-
muksella voi olla my0s sosiaalipoliittinen merkitys. Joissakin tapauksissa se voi
merkitd sosiaalisten ongelmien ennalta ehkdisevadd vaikutusta. Mitd nopeam-
min vanhemmat saavat omat voimavaransa kdyttoonsd, sitd enemmdn siitd

hyotyy vastasyntynyt lapsi ja koko perhe. (Hanninen 2004, 193.)

25 Vammaisuus perheen elimidnkaariajattelun valossa

Mannerheimin Lastensuojeluliitto (MLL) kdyttdd vanhemmuuden eri jak-
soista seuraavan laista jaottelua: 1.ensimmadistd lastaan odottava perhe, 2. pik-

kulapsiperheen vanhemmat, 3. koululaisen vanhemmat, 4. murrosikda ldhesty-
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vdn lapsen vanhemmat, 5. murrosikdisten lasten vanhemmat ja 6. kotoa muut-
tavan nuoren vanhemmat. Tamé jaottelu mielessdni tarkastelin mydhemmin
tutkimusaineistoani, jaotellen perheen eldmé&nkaaren tehtdvéat viiteen vaihee-
seen. Sairaan tai vammaisen lapsen perheen tehtdvien ja vaiheiden lapikaymi-
nen vaatii perheen sisdisid voimavaroja ja useimmiten myos sen ulkopuolelta

tulevaa tukea.

Vanhemmuutta on tutkittu ja on tutkittavakin monen eri tieteenalan késit-
tein, jotta ilmivstd saataisiin monipuolinen kuva. Viljamaa (2003) viittaa Balte-
sin, Reesen ja Lipsittin (1980) elamé&nkaariajattelun periaatteisiin muun muassa
toteamalla, ettd juuri monitieteisyyttd pidetddn yhtend tdrkednd periaatteena
eldamdnkaariajattelussa. ”Eldmankaariajattelussa korostetaan ldpi eldman jatku-
vaa kehitystd. Myos aikuiset kehittyvat ja vanhemmuus rakentuu, ja monipuo-
linen sosiaalinen tuki on silloin tidrke&dd. Keskeisesti on mukana vanhemmuu-
den kehitystehtdvien, sekd sosiaalisen tuen ndkokulma.” (Viljamaa 2003, 12.)
Lapsen syntyminen aiheuttaa muutoksia perheen jokapdivdiseen eldmé&dn. Voi-
daankin todeta, ettd vanhemmaksi tultaessa ja lasta hoidettaessa on pohdittava,
tyOstettdvd ja rakennettava seuraavia tehtdvid: muuttuvaa suhdettaan puo-
lisoon, lapseen ja omaan itseen. Myds muuttuvat elamdnolosuhteet ja suhde
omiin vanhempiin vaativat tydstdmistd. Perheiden eldmédnkaari ei aina kulje
kaikilla saman kaavan mukaan; yhd useammat lapset syntyvit ennen avioliittoa
tai avioliiton ulkopuolella ja, avioerojen lisddntyessd yha useampi lapsi elda yk-
sinhuoltajaperheessd lapsuutensa jossain vaiheessa. Lisdksi uusperheiden ja
sateenkaariperheiden myo6td on perhesuhteiden kirjo kasvanut entisestdan. Vil-
jamaa (2013) toteaa, ettd Perhon ja Korhosen vuonna 1995 valmistuneen tutki-
muksen mukaan naisten ja miesten eldmé&nrakenteen ja siirtymien vililld on
eroja sisdlloissd. Naisilla vanhemmuus on siirtymén sisdltond useammin kuin
miehilld. Isdn ja/tai didin sensitiivisyys on vanhemmuuden perusta. (Viljamaa
2013, 14-15.) Sensitiivisyys on valttim&tontd, jotta vanhempi oppisi antamaan

sitd hoivaa, jota lapsi tarvitsee. Vanhempien omat tarpeet olisi kuitenkin myos
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huomioitava. Hyvin toimiva parisuhde on voimavara, jonka varassa vanhempi

jaksaa kantaa vanhemmuuden teht&dvidan.

Kun perheeseen syntyy vammainen tai sairas lapsi, joutuu perhe punnit-
semaan vanhemmuuden tehtdviddn hieman tavallista poikkeavassa valossa.
My0s lapsen oikeudet omaan eldmé&nkaareen, mahdollisimman normaalin sel-
laisen, aiheuttavat perheille useanlaisia kysymyksid. Priestley (2003) pohtii kir-
jassaan Disability elamankaariajattelun tuovan mukanaan monia kysymyksid
lansimaisesta yhteiskunnasta: kuinka olemme p&atyneet rajoittamaan vammais-
ten ihmisten elamééa niinkin pitkille, kuin se nykydan on viety? Miksi vammai-
set lapset ovat niin usein suljettu yleisopetuksen ulkopuolelle? Mikd merkitys
on nuorisokulttuurilla nuoren, vammaisen ihmisen eldaméssid? Kuinka esimer-
kiksi odotukset “itsendisestd” aikuisuudesta toteutuvat kdytdnnossd suhteessa
vammaisten oikeudesta tyontekoon ja vanhemmuuteen? Ja kuinka ndiden sa-
vuttamattomuus monille vammaisille luo syrjdytymistd modernissa yhteiskun-
nassa? Miksi vanhuksia, joilla on rajoituksia, ei useinkaan maééritelld vammai-
siksi huolimatta olemassa olevista vammoistaan? Vield lopuksi, miksi moraali-
standardeja sovelletaan eri tavalla vammaisen ja ei-vammaisten ihmisten kuo-
lemaan, puhuttaessa armokuolemasta? (Priestley 2003, 1.) Myos Vehmas pohtii,
ettd on paradoksaalista, kuinka vammaisten oikeuksia ajava liike tukee vam-
maisten itsemddradmisoikeutta kaikilla muilla eldménalueilla, paitsi kuolemaan
liittyvissd kysymyksissd. (Vehmas 2005, 144.) Priestleyn mukaan tdrkein sekéa
poliittinen, ettd sosiaalinen muutos vammaisten asemassa on tapahtunut sen
myotd, ettd fokus vammaisesta yksilostd on siirtynyt yhteisoon ja sithen, miten
yhteis6 kohtaa vammaisen yksilon. Tamé& ndkdkulman muutos on mahdollis-
tanut yhteiskunnassa sekd vammaisaktivistien ettd akateemikkojen kriittisen
tarkastelun vammaisten kohtelusta. Nam& huomiot ovat asettaneet uusia, pit-
kille kantavia tavoitteita vammaisten aseman muuttamiseksi inklusiivisem-
paan suuntaan. Inklusiivinen ajattelu luo vammaisille enemmaén osallistumisen
mahdollisuuksia yhteiskunnassamme. Tamé&n ndkdkulman muutoksen ymmar-

taiminen selventdd nykyisin kdytdvda vammaiskeskustelua. Laajasti ajatellen
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yksilollinen ndkokulma on ldhtokohtaisesti joko biologinen tai psykologinen
selitys vammaisuudelle, kun taas sosiaalinen ndkokulma pyrkii selittdmé&dn

vammaisuutta joko kulttuurisesta tai yhteiskunnan rakenteellisesta ndkokul-

masta. (Priestley 2003, 12.)

Edellisen ndkokulman vaihtoehto on eldminkaariajattelun tapa ldhestya
ilmiotd eldmdn eri aikajaksojen kautta, kuten esimerkiksi lapsuuden, nuoruu-
den, aikuisuuden ja vanhuuden. Tédssa ndkokulmassa yksilo ei pysy staattisesti
samassa ikdluokassa vaan siirtyy aikaa myoten luokasta toiseen. Tamén ajatuk-
sen taustalla on myds Mannerheimin Lastensuojeluliiton kdyttama vanhem-
muudenkaari-ajattelu, jossa perhe siirtyy vaiheesta toiseen ajan kuluessa ja las-
ten varttuessa. Yksilon eldmankaaritutkimuksessa kutakin aikajaksoa on tutkit-
tu erikseen (lapsuus- ja nuorisotutkimus sekd gerontologia) ja sen myotd on
havaittu jatkuvaa muutosta kussakin ajanjaksossa. Tadstd on esimerkkina se, ettd
lapsuus, nuoruus ja vanhuus ovat muuttuneet ajan myo6td. Myos ndiden ryhmi-
en oikeuksiin on puututtu viime vuosina esimerkiksi YK:n Lastenoikeuksien
julistuksen kautta. Perinteisemmin oikeuksia on ajettu sukupuoliperspektiivin
tai sosiaaliluokan kautta. Elaménkaaritutkimuksessa sitd vastoin korostuu itse-
ndinen eldmé&nkaari, varsinkin aikuisuudessa, joka tavallisimmin ndhd&dan kai-
kista vahiten riippuvuutta aiheuttavana aikajaksona ihmisen eldméssd. Vam-
maistutkimuksessa halutaan korostaa ihmisen mahdollisimman itsendistd eld-
mdd kaikissa eldménkaaren jaksoissa, tavoitellen kullekin eldméanvaiheelle
mahdollisimman normaalia eldm&d riippumatta siitd, onko kyseessd tdysin ter-

ve tai tukea tarvitseva ihminen.

Alanen (1994) toteaa Priestleyn mukaan, ettd elaméankaaritutkimuksen kehi-
tys muistuttaa suuresti sukupuolitutkimuksen kehitystd. Hanen mukaansa lap-
suus on suhteellista, koska lapsuus on olemassa vain suhteessa nuoruu-
teen/aikuisuuteen. (Gender and generation: Feminism and the ”child questi-
on”.) Taméd ndkokulma avaa laajempia kysymyksid yhteiskunnassa vallitsevis-

ta sosiaalisista suhteistamme. Tarkastelemalla vammaisuutta eldmé&nkaariajatte-
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lun kautta ymmarramme selkeammin, kuinka vammaisuus rakentuu ja muo-
dostuu monin eri tavoin ldpi koko eldmédnkaaren sen eri vaiheissa. Elaménkaa-
riajattelu auttaa ymmartamaan vammaisen ihmisen yksil6llisid tarpeita ja sitd
kautta padsemme hieman laajentamaan nikemyksidgmme kovin aikuiskeskei-
sestd ajattelusta kohti eri ikdkausien yhtd suurta arvoa eldmén eri vaiheissa.
Ndin pddstddn vdhitellen eroon niin sanotusta institutionalisoidusta eldmé&nkaa-
riajattelusta kohti yksilollisen eldmédnkaaren muodostumista. Vammaiselle ih-
miselle yksilollinen eldimé&nkaari merkitsee vaihtoehtojen laajentamista kaikissa
elamdnvaiheissa. Havaitessamme sosiaalisten esteiden ja yksilollisen eldmén-
kaaren yhtymidkohdat, onnistuvat myos ndiden esteiden poistaminen kaytan-
nossd. Niiden huomiotta jidminen tai jattdminen ei mahdollista esteiden pois-
tamista. (Priestley 2003, 23, 30-31.) Vammaisten omien eldmdnkertojen kautta
saamme selkedsti ymmarrettdvan kuvan siitd, minkdlaista vammaisen ihmisen
eldmad on eri ikdvaiheissa. Niissd heijastuvat myos yhteiskuntamme muutokset
ja kehittyminen, jotka vaikuttavat suoraan vammaisten ihmisten eldmééan, kou-
lutukseen, sosiaaliturvaan, tyollistymiseen ja eldkkeisiin. Vammaisuutta koske-
va eldménkaariajattelu auttaa meitd pohtimaan my6s kysymystd, mika elamaés-

sd on normaalia eldimin eri ikdkausina.
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3 PERHEEN TUKIVERKOSTON MUODOSTUMI-
NEN

Ihminen syntyy aina ryhmaééan, ryhméan syntyminen ei kuitenkaan takaa aktii-
vista ryhmddn kuulumista. Osallistuminen ympéardivaan ihmissuhdeverkos-
toon vaihtelee suuresti yksilostd ja kulttuurista toiseen. Sosiaalisen yhteenkuu-
luvuuden havainnollistamiseksi on luotu monenlaisia verkostokarttoja. Dunstin
(1993) mukaan vammaisen lapsen perheen ympaérille muodostuu varhaisen in-
tervention myotd epédvirallinen tai virallinen sosiaalinen verkko, joka vaikuttaa
sekd suoraan ettd epdsuorasti vanhempien, lapsen ja koko perheen toimintaan.
(Dunstin 1993.) Perinteisesti lddketieteellisessd kuntoutuksessa on tuki suunnat-
tu lapselle, ei niinkddn perheelle. Lapsen taitojen puute on ollut auttamisen
keskiossi. Perheet tarvitsevat kuitenkin sekd emotionaalista, etti sosiaalista tukea
perheen kaikille jasenille. Suomessa on sosiaali- ja terveysministeri6 rahoittanut
moniammatillisia hankkeita, joiden tavoitteena on ollut muuttaa perheiden
toimintakulttuuria ja vahvistaa vanhemmuutta kehittamalld yhteisollisyytta
verkostoitumisen ja vertaistuen keinoin. (Kinnunen 2006, 40-41, 43.) Anna Liisa
Aho (2010) toteaa vditoskirjassaan Isan suru lapsen kuoleman jilkeen isien hyo-
tyvdn sosiaalisesta tuesta. Tukea saaneet isdt kokevat selviytyvdnsd paremmin
kuin vahemmin tukea saaneet. Tukea saaneet isédt ovat my0s raportoineet va-
hemmin surureaktioita. (Aho 2010, 20.) Kun perheeseen syntyy vammainen
lapsi, vanhemmat voivat kokea surua. Ensin he joutuvat tydstaimddn suruaan
siitd, ettei lapsi syntynyt terveend, sitten voivat vanhemmat kokea sairauden tai
vamman vuoksi joutuvansa luopumaan useista valinnanvaihtoehdoista lapsen
tulevaisuutta ajatellen. Myos sisaret ja sukulaiset voivat surra terveen sisaren
menetystd. Tdhdn sopeutumisprosessiin voi perhe tarvita sosiaalista tukea. Lap-
sen sairauden tai vamman tultua selville, on terveydenhuollon tiedollinen ja
emotionaalinen tuki perheelle ja heiddn ldhiomaisilleen puolison tuen rinnalla
tarkein. Kaija Hannisen vanhemmille annettavaa ensitietoa koskevan tutkimuk-

sen mukaan sekd vanhemmat, ettd tyontekijdt ovat olleet kaikki tyytyvaisempid
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niissd tilanteissa, joissa tyontekija on pddssyt avoimeen dialogiin vanhempien
kanssa. Kun kohtaaminen tapahtuu ihminen ihmiselle - suhteessa tarkoittaa se
sitd, ettd vanhempien tarpeet asetetaan etusijalle ja tyontekijdt antautuvat luot-
tamukselliseen vuorovaikutukseen vanhempien kanssa. (Hanninen 2004, 190.)
Vanhempia voidaan my6s tukea ja rohkaista puhumaan tilanteesta keskenddn,
silld puolisot voivat pyrkid suojelemaan toisiaan puhumattomuudella. Kadytanto
on osoittanut, ettd puhumattomuus voi johtaa tilanteen komplisoitumiseen. So-
siaalinen tuki voidaan siis késittdd vain yksilolle kohdistetuksi tueksi, yleisem-
min kuitenkin silld ymmarretddan ihmisten tarkoituksellista vuorovaikutusta, jossa
annetaan ja saadaan tukea. (Aho 2010, 24.) Sosiaalisella tuella on myonteinen vai-
kutus terveyteen ja hyvinvointiin, se voi elimdnmuutosten sattuessa edistdd
persoonallisen kasvun mahdollisuutta merkityksen etsimisessd ja elamdn uu-
delleenrakentamisessa. Aho (2010) toteaa, ettd Khanin mukaan sosiaalinen tuki
kéasittdd emotionaalisen tuen, tuen pddtoksenteossa ja konkreettisen tuen. Emo-
tionaalinen tuki on henkiselld eli tunnetasolla tapahtuvaa, tuki paatoksen teossa
perustuu jaettuun tietoon ja konkreettinen tuki sisdltdd ajan ja aineellisen tuen
tarjoamista. Aho toteaa, ettd sosiaalinen verkosto ja tuki ovat ihmisen tarkeim-
pid ulkoisia selviytymisvoimavaroja, joiden etsiminen ja vastaanottaminen ovat
osa selviytymisprosessia. (Aho 2010, 32.) Selviytymisprosessin kantava voima
on toivo. Toivo on dynaaminen mielentila, jossa tulevaisuuteen suhtautuminen
on avointa. (Hanninen 2004, 191.) Néin toivo toimii suojaavana ja auttavana

tekijand myos eldmaén erilaisissa kddnnekohdissa.

Viljamaan (2003) mukaan vanhemmuus on jatkuva sopeutumis- ja oppi-
misprosessi, jolla on biologinen perustansa. Tdssd prosessissa vanhemman ja
lapsen suhde on vastavuoroinen, lapsi rakentaa jatkuvasti kuvaa itsestddn ja
myo6s vanhemman kuva itsestddn muotoutuu isdnd tai ditind. Ympéristd voi
tukea perhettd suoriutumaan vanhemmuuden tehtdvdssddn sosiaalisella tuella.
(Viljamaa 2003, 18.) Sosiaalisen tuen hyddyntdminen edellyttdd vanhemmilta

kykyd vastaanottaa annettua tukea. Sosiaalinen tuki on sekéd julkista (kuten
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neuvolapalvelut ja tiedotusvélineet), ettd epdvirallista (perheen, suvun, naapu-

reiden ja ystdvien tukea).

Vielda 1980-luvulla pidettiin lapsen suhdetta &itiin lapsen ratkaisevimpana ih-
missuhteena. 1990-luvulla luovuttiin sankariditimallista ja 16ydettiin myos esi-
merkiksi “vasynyt diti 7. Nykyddn perhetietous korostaa isdn, didin ja lapsen
monitasoista suhteiden verkkoa. Isdn rooli kasvattajana on saanut perheessd
yhd kasvavaa merkitystd. Teollistuneissa ldnsimaissa isdt osallistuvat yha
enemmadn lapsen hoitamiseen. Kuitenkin joidenkin amerikkalaisten tutkimus-
ten (Bornstein 1995, Coltranen 1995) mukaan, joita Viljamaa (2013) mainitsee,
toimivat isdt enemmankin vain &didin auttajina. 2000-luvun Suomessa molempi-
en vanhempien tyossdkdynti on yleistd ja ndin ollen myds perheen ja tyon yh-
teen sovittamien koettelee sekd ditejd ettd isid. Vdestoliiton barometrin mukaan
40 % tyossdkdyvistd naisista ja 50 % miehistd ilmaisi tyon hdiritsevdan perhe-
eldm&d. Naisten on todettu olevan tyon ja perheen yhteensovittamistehtdvassa
miehid aktiivisempia. (Viljamaa 2003, 20-21.) Tukiverkoston tuen kohteena olisi

siis yksilon sijaan ajateltava koko perhettd auttamisen ja tuen kohteena.

3.1 Julkisen sektorin tuki vammaisen lapsen perheelle

Usein kulttuuriset ja sosiaaliset tekijat vaikuttavat perheen hyvinvointiin
enemman kuin lapsen vamma itsessddn. Kulttuuriset uskomukset ja odotukset
lasten kehityksestd vaikuttavat myos palvelurakenteisiin ja siihen, miten esi-
merkiksi pdivdkoti ja koulu suhtautuvat lapsen ja perheen tarpeisiin. Lapsen
perhe saattaa kohdata joustamattoman instituution, joka ei kykene tukemaan
perhettd riittdavasti. Nykyadn tiedetddn kuitenkin, ettd perheet jotka saavat riit-
tavasti tukea yhteisoltd, pdrjadvit yleensd arjessaan paremmin, kuin perheet
jotka ovat sekd emotionaalisesti ettd taloudellisesti omillaan. (Vehmas 2005,
184.) Perhettd tukevia tahoja voivat olla muun muassa neuvola, pdivédhoito,

koulu, terveydenhuolto ja siihen liitty vt terapiapalvelut ja sosiaalitoimi.
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Vehmaksen (2013) mukaan englantilainen akateemikko Alasdair MacInty-
re pitdd selviond, ettd ihmiset ovat toisistaan riippuvaisia. Nédin ajatellen vam-
maisen ihmisen tarpeiden tyydyttdminen ei ole mikddn erityinen intressi, vaan
se on pikemminkin yleinen, koko yhteiskunnan yhteinen intressi. Ihmisid yh-
distdvdt vaivat, kdrsimykset ja riippuvuus muista, jolloin kaikkien ihmisten
myos kaikkein heikoimpien, tarpeet sisdltyvit kdsitykseen yhteisestd hyvasta.
Elimellinen vamma tai poikkeavuus ei silloin méérittele tarvetta tuelle. (Veh-
mas 2005, 194.) Ladketieteellinen malli, joka pitkddn on ollut sairaiden ja vam-
maisten lasten hoito- ja kuntoutuskdytantdjen lahtokohta, on vdistymassa uu-
den laajemman katsantokannan tieltd. Erds hyvinvointivaltion perustehtdvista
on tukea perheitd heiddn kasvatustehtdvéssddn tarjoamalla juurikin nditd ter-
veydenhuolto-, pdivdhoito-, ja koulutuspalveluita. Jos yhteiskunta ja sen insti-
tuutiot on jdrjestetty tavalla, joka estdd vanhempia takaamasta ”poikkeavan”
lapsensa hyvinvoinnin, syrjii yhteiskunta heitd. “Jos esimerkiksi terveydenhuol-
to- tai koulutusinstituutiot on rakennettu puhtaasti normaalien ehdoilla, kult-
tuurista normeista poikkeavat lapset ja heiddn perheensd ovat vaistamaittd taa-
koitetussa asemassa. Téllaisessa tapauksessa yhteiskunta on syyllinen paitsi
vammaisen ihmisen syrjimiseen myos siihen, ettd se vilillisesti ohjaa tai jopa
pakottaa vanhempia keskeyttimé&dn raskauden, jonka tuloksena syntyisi yh-
teiskuntaan sopimaton lapsi. On tosin kyseenalaista onko tilanne Suomessa
ndin synkkd.” (Vehmas 2005, 193.) Vammaisuus ja hyvinvointi muodostuvat
yksilon ja ympériston vélisessd vuorovaikutuksessa. Tarkedd on kiinnittaa
huomiota yksilon toimintakyvyn parantamiseen sekd yhteiskunnan ideologisen
ja kulttuurisen ilmapiirin muuttamiseen yhd avoimemmaksi. Tavoitteena on
oltava yhteiskunta, joka toivottaa jasenensd tervetulleiksi ilman laatukriteereita.
Vammaisen omaa ddntd tulee kuunnella yhteiskunnallisten palveluinstituutioi-
den palvelujen tarjonnassa ja kehittdd toimintaa yksilollisesti ndiden intressien
mukaisesti. (Vehmas 2005, 211.) Nadistd yksilollisistd intresseistd hyvana esi-
merkkind on vammaisten itsenséd esille nostama keskustelu eri asumisvaihtoeh-
tojen valintamahdollisuuksista. Yhd useampi vammainen toivoo voivansa valita

asumismuotonsa ja asumispaikkansa tdysin rajoituksitta.



30

3.2 Kolmannen sektorin tarjoama tuki perheille

Markkinoiden ja kuntien talousvaikeuksien my®otd oli julkinen sektori valmis
yhteistyohtn kolmannen sektorin toimijoiden kanssa. Néain alkoi keskustelu
toiminnan tuottamisesta, joka tarjoaisi palveluita sosiaalisen hyvinvointituen
takaamiseksi. Kolmas sektori eli ldhinnd yhdistys- ja jdrjestokenttd, jota pide-
tddn osana yksityistd kenttdd, on juridisesti yritys, jolta kunta voi ostaa kunnan
vastuulle kuuluvia palveluita. Esimerkkejd nédistd ovat liikkumiseen perustettu-
ja yhdistyksid ja jarjestojd sekd kuntoutukseen ja hoivaan perustuvia yhdistyk-
sid ja palveluntuottajia. Palveluiden kaytt&jilla on yleensa mahdollisuus vaikut-
taa jarjeston toimintaan ja jdrjestd voi ndin tarjota perheille heiddn itsensd maa-
rittelemdd tukea. Kansalaisliikkeilld ja -jdrjest6illd on ollut suuri osuus suoma-
laisen hyvinvointivaltion syntymisessd. (Kinnunen 2006, 43-44; Vuolle-Selki
2010, 75.) Esimerkkind kotimaisista lapsiperheiden hyvéksi toimivista jarjestois-
td voidaan mainita Mannerheimin Lastensuojeluliitto ja kansainvilisistd Pelas-
takaa Lapset lastensuojelujdrjestd. Namaé ja muut jéarjestot pyrkivat toiminnal-
laan tukemaan myds vammaisten lasten perheitd tiedottamalla, kouluttamalla

ja tarjoamalla erilaista perheitd tukevaa toimintaa.

3.3 Vertaistuki perheen sosiaalisen tuen muotona

Marianne Nylund ja Anne Birgitta Yeung pohtivat toimittamassaan Vapaaeh-
toistoiminta anti, arvot ja osallisuus-teoksensa johdannossa havaintojaan siitd,
kuinka vuosituhannen vaihteen Suomessa korkean sosiaalisen moraalin arvot ja
oikeudenmukaisuus ovat nousseet ihmisten vapaaehtoistoiminnan perustaksi.
Toimittajien mukaan kansainvilisessd vertailussa halukkuus osallistua sosiaali-
seen toimintaan on nykyéddn tyypillistd Suomessa. Syyné voi olla se, ettd suoma-
laisten luottamus julkisen sektorin taloudelliseen ja sosiaaliseen tukeen ovat
laskeneet. ( Nylund & Yeung 2005, 20.) Ehka tdstd johtuen on vertaistuki koet-
tu antoisana tydmuotona julkisen terveydenhuollon ja kolmannen sektorin tyon

rinnalla.
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Vertaistuki on vastavuoroista sosiaalista tukea, jota annetaan ja saadaan keske-
nddn samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten vililld. Vertaistuen pohjana
on kokemuksellinen asiantuntijuus. Vertaistukea voidaan antaa ja saada yksilo-
tai ryhmaétukena. Sitd voidaan organisoida jdrjeston tai julkisen palvelujdrjes-
telmadn kautta, tai se voi toteutua ilman taustayhteisod. (Aho 2010, 25.) Ensim-
mdinen vertaistukiryhmaé oli anonyymit alkoholistit, eli AA-ryhméat. Myohem-
min sairaiden ja vammaisten lasten perheiden tukena on toiminut muun muas-
sa CP-liitto. Sairaiden ja vammaisten lasten perheiden ohjaus vertaistukeen on
luontevaa tapahtua heti lapsen syntyman jdlkeen. Sairaaloissa on yleensd kay-
tossd ensitukiryhmdistunto (ETRI), jota vetdd kolme koulutettua henkiload: kaksi
sosiaali- ja terveysalan tyontekijdd sekd vanhempi, jolla on vammainen lapsi.
Tavoitteena on tukea vanhempaa lapsensa vammaisuuden késittelyprosessissa.
Istuntoon voidaan vanhempien lisdksi kutsua my6s heiddn ldheisidan. Tavoit-
teena on keskustelun lisdksi muodostaa perheelle luonnollinen tuki- ja turva-
verkko tulevaisuutta varten. Pddmaéddrand tyolle on, ettd istunnon myotd van-
hempien selviytymisprosessi kdynnistyy ja ettd se auttaa vanhempia hyvéksy-
mddan vammaisen lapsensa ja tukee ndin myos vanhemmuutta. (Hanninen 2004,
204.) Vertaistuen etuna on, ettd saman kokeneiden vanhempien kanssa voidaan
avoimesti puhua ja ilmaista kaikenlaisia tunteita, myos iloita ja nauraa ilman
vadrinymmadrryksid. Lisdksi perheet ovat kokeneet vertaisiltaan saadut tiedot
kdytannon asioista erittdin hyodyllisiksi. Vertaistuen on todettu vdhentdvan
surevien vanhempien yksindisyyden tunnetta ja vahvistaneen puolisoiden va-
listd suhdetta. Vaikka vertaistuki on tunnustettu sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujdrjestelmén rinnalla merkittavéksi tueksi erilaisissa elaméntilanteissa,

siihen liittyvaa tutkimustietoa on vahan saatavilla. (Aho 2010, 26, 33.)

Vanhempien ja lapsen vilistd vuorovaikutusta tarkastelevat tutkimukset
osoittavat, ettd perheitd tuettaessa sosiaalisesti heiddn vanhemmuudessaan,
parantuu vanhempien ja lasten tapa olla vuorovaikutuksessa keskendan. Tutki-
jat (mm Madattd 1999; Kinnunen 2006) madrittelevat vanhemmuuden syntyvan

aikuisen ja lapsen kohtaamisissa. Ndihin kohtaamisiin luetaan myds muun mu-
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assa sukulaiset, ldhipiiri, harrastukset, pdaivahoito sekd koulu. Eli kaikki ne alu-
eet, joissa aikuiset ja lapset ovat vuorovaikutuksessa keskenddn. (Kinnunen
2006, 19.) Sosiaalisen verkoston merkitys on valtava, silld vanhempien mahdol-
lisen uupumisen sattuessa kantaa lapsia lahipiirin tukiverkosto. Vanhemmat
tarvitsevat tuen lisdksi myos tietoa vanhemmuuden taidoista sekd mahdolli-
suuksia jakaa kokemuksiaan vastaavassa eldméntilanteessa olevien perheiden
kanssa. Kinnusen mukaan tutkijat (Turnbull, Turbiville & Turnbull) kutsuvat
tatd kollektiiviseksi valtuuttamiseksi, joka tarjoaa parhaan mahdollisen kasvun
kaikille erityistd tukea tarvitseville lapsille ja heiddn vanhemmilleen. “Kollek-
tiivisen valtuuttamisien mallissa perheen tekemét valinnat ja padatokset perheen
osallistumisesta tehd&dan ensisijaisesti perheessd eikd ammattilaisten paatoksina.
Kollektiiviseen valtuuttamiseen liittyy uusi olettamus, jossa keskitytdan voima-

varojen loytdmiseen, osallistumiseen ja yhteisén ekologiseen muuttamiseen.”

(Kinnunen 2006, 33-34.)

Vertaisryhmdtoiminta on samankaltaisessa eldméntilanteessa olevien ih-
misten tukiverkosto, jossa ihmiset jakavat kokemuksiaan saaden néin tukea
toisiltaan. Ohjeita ryhman toimintaan ei anneta ylhdaltdpdin, vaan ryhman ja-
senet ovat tasavertaisessa suhteessa toisiinsa ja méadrittelevat yhdessd sen sisal-
16n, tavoitteet ja toimintatavat. Suomessa vertaisryhmédtoiminnan aloittivat
vammaisjdrjestot. Vuorisen maéédritelmdn mukaan vertaistuki on yhteisollistd,
omaehtoista, sosiaalista tukitoimintaa, joka tapahtuu sellaisten ihmisten kesken,
joita liittdd jokin kohtalonyhteys, jonka yhteiskunta maédrittelee poikkeavaksi.
(Kinnunen 2006, 35.) Tukiverkoston erds tehtdvd on muotoilla sanoiksi ryhmén
jasenten tuntemuksia, tuottamalla aihepiiriin liittyvid merkityksid ja vahenta-
maélld perheen eristdytymistd. Vertaisryhmétoiminnasta on Nylundin (2005)
mukaan erilaisia aihepiiriin liittyvid nimityksid kuten keskustelu-, toiminta-,
laheis- ja oma-apuryhmat. Ryhmien taustayhteisot (yksittdiset kansalaiset, jul-
kisen tai kolmannen sektorin toimijat) kertovat ryhman sisdisestd itsendisyydes-

td ja ulkoisesta riippuvuudesta. Ryhmén koko on suositeltavaa pitdd pienend,
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noin 6-10 hengen ryhmand, jolloin ryhméssd on enemmén emotionaalista tukea

ja lampoa.

Suomessa on tutkittu sekd ditien, ettd isien surua lapsen kuoleman jdlkeen.
Anna Liisa Ahon (2010) viitostutkimuksessa isien surusta lapsen kuoleman
jilkeen todetaan, ettd isien saman kokeneilta vanhemmilta saatu vastavuoroi-
nen tuki, kuten yhdessad sureminen ja tiedon saaminen, koettiin pelkdstdan posi-
tiivisena. (Aho 2010, 50.) Aho (2010) toteaa, ettd, “Tutkimuksen uutuusarvona
on erityisesti julkisen ja kolmannen sektorin systemaattisen yhteistyon toteut-
taminen surevien isien tukemisessa, joka on erds kehittimisalue yhteiskunnas-
samme (Sosiaali- ja terveysministerio 2009; Jyrkdmd & Huuskonen 2010). Yh-
teistyolld voidaan vahvistaa sureville isille pitkdaikainen tuki, jota ainoastaan
terveydenhuollon resurssien olisi miltei mahdotonta tai kallista toteuttaa.” (Aho
2010, 77-78.) Samaisen tutkimuksen johtopdatoksissd todetaan muun muassa,
ettd isdt tarvitsevat surussaan lapsen kuoleman jilkeen emotionaalista, tiedollis-
ta ja konkreettista tukea terveydenhuoltohenkiltstoltd ja saman kokeneilta van-
hemmilta eli vertaistukijoilta. Isdt saivat terveydenhuoltohenkiltstoltd ja ver-
taistukijoilta kohtalaisesti emotionaalista, tiedollista ja konkreettista tukea lap-
sen kuoleman jdlkeen. Saatu tuki auttoi isien selviytymistd. (Aho 2010, 80.) Hy-
vdnd esimerkkind vertaistukitoiminnan merkitsevyydestd ovat AA-ryhmat, jot-
ka aloittivat toimintansa 1950-luvulla USA:ssa, leviten kaikkialle maailmassa ja

jatkuen vahvana edelleen.
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4 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimusaiheesta oli mielesséni ennakkokésitys ajalta, jolloin olin tyoskennellyt
liikuntavammaisten lasten ja heiddn perheidensd parissa. Siitd ndkokulmasta
katsottuna ndyttdytyi perheille tarjottava tuki hyvin pirstaleisena, hitaasti ra-
kentuvana ja toisinaan riittdméattoméand. Pohdintani tutkimuskysymysten paris-
sa lahti liikkeelle ajatuksesta, kuinka suuri merkitys lapsen vammalla tai sai-
raudella on siihen, miten vanhemmat jaksavat arjessaan ja minkdilaisia tarpeita

ja toiveita tuelle eri perheilld on.

Lisdkysymyksid muotoutui pohdinnoistani siitd, kenen vastuulla tuen
muodostuminen on: perheen, terveydenhuollon, pdivdhoidon, koulun vai jar-
jestojen? Minkdlaista tukea perheet eldmén eri vaiheissa itse toivovat kasvatta-
essaan vammaista tai sairasta lasta? Havaitsin my®s, ettd perheet voivat arjessa
saada valtavasti tukea toisiltaan. Niistd kokemuksista, ideoista, havainnoista,

kysymyksistd ja reflektioista muodostuivat tutkimustehtdvani seuraaviksi.

1. Minkaélaista tukea sairaan tai vammaisen lapsen perheelle tarjotaan per-
heen eldmé&nkaaren eri vaiheiden aikana perheen kokemusten mukaan?

2. Mitd toiveita perheilld on tuelle eri elimdnvaiheissa?

3. Minkaélaisia kokemuksia vertaistuesta perheilld on perheen eldménkaa-
ren eri vaiheiden aikana?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimus toteutettiin haastattelemalla neljdd perhettd, joilla on sairas tai vam-
mainen lapsi. Haastattelut toteutettiin vuoden 2014 kesdn ja syksyn aikana.
Haastattelut tallennettiin ja litteroitiin, aineistoa kertyi yhteensa 110 sivua. Noin
reilun tunnin mittaiset haastattelut suoritettiin haastateltavien toivomassa pai-
kassa, joko kotona tai haastateltavan tydpaikalla. Yhden perheen haastatteluun
osallistuivat molemmat vanhemmat, muut haastattelut tehtiin perheen dideille.
Aineiston analysoinnin avulla on ollut tavoitteena muodostaa syvempi ymmar-
rys siitd, mitd vaikeavammaisen lapsen tuki on ja miten se ndyttdytyy vanhem-
pien ja koko perheen kokemana. Lisdksi halusin selvittdd, minkélaisia toiveita
tuelle perheilld on eldmaén eri vaiheissa sekéd kartoittaa oliko perheilld kokemuk-

sia vertaistuesta.

51 Tutkimuksen eteneminen ja tutkimuksen osallistujat

Tutkimusaineisto kerittiin haastattelemalla vammaisten lasten vanhempia. Yh-
den perheen lapsi oli minulle entuudestaan tuttu, kahta muuta lasta en ole lain-
kaan tavannut. Tavoitin perheet infokirjeelld (Liite 1.), jolla toimitin kaikille
haastatteluun osallistuneille perheille tietoa tutkimuksen tavoitteista ja siitd,
miten tutkimus tullaan toteuttamaan. Lisdksi perheille kerrottiin, ettd tutki-
muksen pddtyttyd sekd ddnitallenteet, ettd anonymisoidut litteraatit arkistoi-
daan Tampereen Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon mahdollisia tulevia
tutkimushankkeita varten.

Kaikissa tutkimukseen osallistuneissa perheissa oli kaksi vanhempaa. Yh-
td perhettd lukuun ottamatta kaikki perheet olivat nelihenkisid. Kaksi perhettd
oli etniseltd taustaltaan tdysin suomalaisia, yksi perhe oli taustaltaan afrikkalai-
nen ja kolmas edelld mainittujen yhdistelma. Lasten idt vaihtelivat 10-38 vuo-
den valilld, sekd poikia ettd tyttojd oli kumpiakin kaksi. Vanhempien it vaihte-
levat 44 - 70 vuoden vililld, joten perheet on perustettu eri vuosikymmenten

aikana, mikd on vaikuttanut perheille suunnatun tuen laatuun ja méaaraan. Pi-
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simpddn eldnyt perhe on muodostunut, kun maamme hyvinvointia vasta ra-
kennettiin, kaksi perhettd on muodostunut aikaan, jollin erityisopetus uudistui
Suomessa ja nuorin perhe kuuluu niihin vammaisen lapsen perheisiin, joiden
aikana laitoshoito on purettu. Perheet edustavat myos kahta uskontokuntaa
seka kristillistd, ettd islamia. Kahden perheen haastattelussa perheet tuovat esil-
le, ettd uskonto on merkittdva tuki heiddn eldméssdan vammaisen lapsen kans-
sa. Kaikkien tutkimukseen osallistuneiden perheiden lapsilla on liikunnalliseen
kehitykseen vaikuttava vamma. Kahden lapsen diagnoosi on CP-vamma, joista
toisella ei ole todettu lainkaan kognitiiviseen oppimiseen liittyvadd poikkeavuut-
ta. Fysioterapialla on tuettu kaikkia tutkimukseen osallistuneita lapsia useiden
vuosien ajan. Heiddn kaikkien tukitarpeensa on myds huomioitu sekd pdiva-
hoidossa, ettd koulussa. Kolmella haastateltujen perheiden lapsista on myos
liikkunnallisen poikkeavuuden lisdksi muita oppimiseen liittyvid pulmia kuten
kehitysvamma, kasvun ja kehityksen viivastymad ja kahdella lapsella on todettu

myds epilepsia.

Vasta kun ihminen kertoo kokemuksistaan muille ja vertaa niitd muiden
kokemuksiin tulee hén tietoiseksi omien kokemustensa merkityksestd. Tama
pdtee myos vammaisen lapsen vanhempien kerrontaan. Kun he kertovat ta-
rinansa, se auttaa my0s heitd itseddn ymmartamadn kokemustensa merkityk-
sen. (Hanninen 2004, 34.) Toivoa sopii, ettd titd tutkimusta lukiessaan niin am-
mattilaiset, vammaisten lasten vanhemmat ja heiddn omaisensakin voisivat
ymmadrtdd enemman vammaisen lapsen kanssa kasvamisesta ja ettd perheet

voimaantulisivat lukemastaan.

5.2 Tutkimusmenetelmiit

Kun haluamme tietdd, mitd ihminen ajattelee jostakin ilmiostd, on jarkevaa ky-
syd asiaa hdneltd (Tuomi & Sarajarvi 2006, 74). Tastd syystd pdddyin kerdamaan
tutkimusaineistoni teemahaastattelumenetelméan mukaisesti. Teemahaastatte-

lussa korostetaan ihmisten tulkintoja asioista, heiddn asioille antamiaan merki-
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tyksid sekd sitd, miten merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa. (Hirsjarvi ym.
2001, 48.) Haastattelun etuna on myds sen joustavuus, joten haastattelun aikana
on mahdollista tehdd tarkentavia kysymyksid ja asettaa kysymykset tilantee-
seen sopivassa jdrjestyksessd, toisin kuin esimerkiksi lomakehaastattelussa.
Haastattelut ovat tutkimukseni olennaisin osa tiedonmuodostusprosessista.
Ndin ollen haastattelu muodostui vuorovaikutustilanteeksi, jossa haastateltava
ja mind haastattelijana osallistumme yhdessd tiedon tuottamisprosessiin. Tutki-
jan roolini lisdksi pyrin ndissd tilanteissa olemaan myo6s empaattinen kuuntelija.
Tutkijana noudatin tutkimuksen eettisid periaatteita ja kunnioitin haastateltavia
muun muassa vaalimalla heiddn anonymiteettiaan tutkimuksen kuluessa. Seka
arvostan heitd, koska suostuivat jakamaan kokemuksiaan tutkimuksen kayt-
toon. Etukédteen laaditut teemat haastatteluille (Liite 2.) toimivat runkona haas-
tattelun edetessd mutta haastateltavalla oli lupa poiketa kasiteltdvidstd teemasta
ja mind vuorostani kdaytin mahdollisuuttani tehdéd tarkentavia kysymyksid haas-
tattelun edetessd. Tdlld tavoin toimien syntyi haastatteluista poikkeuksetta hy-
vinkin intiimi tilanne, jossa oli piirteitd syvdhaastattelusta. Koen, ettd haastatte-
lutilanne muodostui avoimeksi myos siksi, ettd vanhemmat tiesivat minunkin
olevan diti ja my0s siksi, ettd olen tydssdni erityislastentarhanopettajana koh-

dannut useita vammaisia lapsia perheineen.

Haastattelut suoritettiin kahdessa tapauksessa perheen omassa kodissa,
kolmas haastattelu tapahtui haastateltavan tyopaikalla ja viimeinen haastattelu
tutkijan kodissa. Yksi haastatteluista tehtiin englannin kielelld muut suomeksi.
Haastatteluaineiston ddnittdmiseen ja sen litteroimiseen kaytin tietokoneohjel-
ma Audacityd. Kaikki tutkimukseen osallistuvat vanhemmat olivat jo useiden
vuosien ajan tottuneet keskustelemaan sairasta tai vammaista lastaan koskevis-
ta asioista, joten aihe sindnsa ei tuottanut heille haastetta. Ainoastaan lapsensa
syntymaddn liittyvat kokemukset vaikuttivat kaikissa haastatteluissa kosketta-
vasti, nostaen pintaan kipeitdkin muistoja. Kerdtyn haastatteluaineiston litte-
rointi oli ehké ty6ldin ja aikaa vievin osa tutkimuksen tekoa. Samalla se oli tut-

kimuksen kannalta ehkid kaikkein antoisin vaihe. Litterointi on tulkinnallinen
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toimenpide, jossa merkitykset rakentuvat. Tutkijat Braun ja Clarke (2006) totea-
vat teema-analyysin kdyton ohjeissaan, ettd useat tutkijat kuten esimerkiksi La-
padat & Lindsey (1999) ja Bird (2005) pitavét litterointia laadullisen tutkimuk-
sen tdrkeimpand vaiheena, silld siind tapahtuu paljon enemmén kuin vain se
tosiasia, ettd puhuttu tutkimusaineisto muutetaan kirjalliseen muotoon. Litte-
roinnin aikana tutkija perehtyy aineistoonsa syvillisesti. (Braun & Clarke 2006,
17.) Analyysin alkuvaiheessa perehtyessani perusteellisesti aineistooni, nimesin

tutkimukseen osallistuvat lapset peitenimilld: Minni, lines, Aku ja Hessu.

53 Aineiston analyysi

Olen pyrkinyt aineiston analyysissd pitdmddn mielesséni Ruusuvuoren, Nikan-
derin ja Hyvdrisen (2010) ohjeen, jossa tavoitteena on ndhdéd aineistosta se, mitd
haastattelun suorissa lainauksissa ei sellaisenaan ole ldsnd. (Ruusuvuori & Ni-
kander 2010, 19.) Systemaattisesti aineistoa ldpi kdyden olen pyrkinyt myos ku-
vaamaan sitd, mitd vammaisen lapsen perheelle tarjottu tuki voi pitdd sisédlldan
eldmadn eri vaiheissa, mitd se havaintojen kohteena olevissa perheissd on ollut ja
lisdksi sitd, mitd perheet olisivat toivoneet tuelta. Toisin sanoin tuesta ja sen
vaikuttavuudesta tavoitellaan laajan kuvan luomista, unohtamatta siind piilevia
pienid merkityksellisid yksityiskohtia. Kun tutkimuksen kohteena ja tutkimuk-
sen tekijand on ihminen ja kiinnostuksen kohteena on kielen siséltd, on rele-
vanttia valita aineiston lapikdymiseen sisdllon analyysi. Silloin keskeisintd ovat
késitteet: kokemus, merkitys ja yhteisollisyys ja niiden ymmaértdminen ja tulkin-

ta. (Tuomi & Sarajdrvi 2006, 33-34, 48.)

Raportin kirjoittaminen ja analyysi ovat kietoutuneet yhteen siten, ettd kir-
joittamien on samalla aineiston analyysia ja aineiston analyysi raportointia.
Laadullisen tutkimuksen prosessi on spiraalinomainen. Teorian, aineiston ja
analyysi vaiheet kietoutuvat ldheisesti toisiinsa. Prosessilleni luonteenomaista
on ollut palata yhd uudelleen haastatteluaineiston pariin. Jo haastatteluja teh-

dessd huomasin jddvani pohtimaan tuen merkitystd juurikin kyseessd olevan
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perheen kohdalla hyvin monesta eri ndkdkulmasta. Tuossa vaiheessa noudatin
Victoria Braunin ja Victoria Clarken teema-analyysimetodia, jossa aineistosta
teemojen avulla identifioidaan ja analysoidaan tutkimusaiheen monia eri aspek-
teja (Braun & Clarke 2006, 6). Seuraava analyysivaihe tapahtui aineistoa litte-
roidessa, jolloin tukeen liittyvit tarkastelut ja reflektiot syvenivit edelleen.
Kolmas vaihe oli varsinainen analyysi, joka alkoi koko aineiston huolellisella
lukemisella, jonka jdlkeen ldhdin teemoittelemaan aineistoa ensin haastattelu-
teemojen mukaisesti ja seuraavaksi sisdllon mukaisesti, jolloin perheen eldmén-
kaariajattelu astui mukaan analyysiin. Halusin kuvata perheiden tuen muodos-
tumista kronologisena mutta monivaiheisena prosessina, joka tutkimuksessa
esiintyisi ymmarrettdvand ja perusteltuna tekstind, niin sanottuna synteesind
teoriataustan ja aineiston pohjalta. Braunin ja Clarken ohjeen mukaisesti syven-
nyin aineistoon lukemalla sitd huolellisesti useaan otteeseen niin, ettd tunsin
aineiston sekd laajuuden ettd syvyyden. Analysointi on jatkuvaa liikettd edesta-
kaisin aineiston parissa, antaen aineiston analyysille riittdvéasti aikaa. (Braun &
Clarke 2006, 15-16.) Kaikkia haastatteluissa esille tulleita nikckulmia ja koke-
muksia ei voi avata analyysissd, vaikka ne luovatkin tutkimuksen taustalle
oman merkittdvan lisdnsd. Analyysivaihetta kuvataan toisinaan suppilo- tai
spiraalinomaisena prosessina, Kaija Hdnninen vuorostaan kuvaa tutkimuspro-
sessia osuvasti sipuliksi, jota kuorien vahitellen edetddn asian ytimeen. (Hanni-

nen 2004, 49, 199.)

Hylké&sin teemahaastattelurungon teemat liian suppeina 16ytddkseni vas-
tauksen asettamiini tutkimustehtdviin, joten lihdin vastaamaan ensimmadiseen
tutkimuskysymykseen jaottelemalla haastatteluaineiston, perheiden eldmin-
kaaret seuraaviin alaotsikkoihin: 1. Vauvaikdisen lapsen perhe, 2. Leikki-ikdisen
lapsen perhe, 3. Kouluikdisen lapsen perhe, 4. Maailmalle ldhtevdn nuoren per-
he ja 5. Ikdantyva perhe. Tdlld jaottelulla pyrin luomaan perheiden vaiheista
helposti hahmottuvan jatkumon eli perheen eldménkaaren, jonka alkuvaihe
syntymadstd ja diagnoosivaiheesta ldhtien hahmottuu lukijalle kuvauksena ele-

tystd monivaiheisesta sairaan tai vammaisen lapsen perheen arkieldmaéstd ja
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sithen kohdennetusta tuesta. Liitin kaksi muuta tutkimuskysymystd, perheiden
toiveita tuelle ja kokemukset vertaistuesta, edelld mainittuihin perheen kehitys-
td kuvaaviin luokkiin, joihin aiheet luontevasti elamédnkaaren eri vaiheissa so-

pivat.

54 Luotettavuus

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ratkaisevaa ei ole aineiston koko vaan tulkinto-
jen kestdvyys. (Eskola & Suoranta 1998, 39.) Paddyin tutkimuksessani kerda-
mddn aineistoni haastattelemalla neljdd perhettd, joilla on useiden vuosien ko-
kemus eldméstd sairaan tai vammaisen lapsensa kanssa. Tunsin haastatteluun
osallistuvat perheet aiemmin eri yhteyksistd. Uskon péddsseeni ldhelle tutkitta-
viani, heiddn todellisia arkieldmaén tilanteitaan. (Hirsjarvi, Remes & Saajavaara
2007, 227.) Jokaisen perheen tilanne on omalla tavallaan uniikki mutta silti tut-
kimukseen osallistuvia perheitd yhdistdd my6s moni asia. Nditd perheitd erotte-
levia ja yhdistdvid piirteitd tarkastelemalla olen pyrkinyt kuvaamaan ja tulkit-
semaan sairaan tai vammaisen lapsen perheen eldmda Suomessa ja siihen liitty-
vdd tuen tarvetta. Olen myos pyrkinyt kuvaamaan mahdollisimman tarkasti
perheitd, heiddn kokemuksiaan ja tapahtumia unohtamatta kuitenkaan tutkit-

tavien anonymiteettia.

Kaikki tutkimukseeni osallistuneet perheet ovat valinneet lapsensa kasvat-
tamisen kotonaan. Kukaan ei missddn vaiheessa edes maininnut laitoshoitoa
lapsensa hoitovaihtoehdoksi. Sairaan tai vammaisen lapsen kotihoito on Suo-
messa tdysin mahdollista ja paras vaihtoehto lapselle perheille tarjotun tuen
turvin. Koska pienten vammaisten lasten kotihoitoa on jo pitkddn pidetty Suo-
messa luonnollisena vaihtoehtona lapsen hoidolle ja koska perheelle tarjottu
tuki on yleistynyt, ovat myos asenteet vammaisiin kansalaisiin vahitellen muut-
tumassa pehmeimmiksi. Osaltaan tilannetta ovat edesauttaneet lainsddadannon
kautta tulleet muutokset, sosiaalipalveluiden kehittyminen ja tiettyjen palvelu-

jen maksuttomuus. (Hanninen 2004, 22.) Se, mika tutkimukseni perheiden mu-



41

kaan on tukenut heitd, voidaan olettaa tukevan myo6s muitakin perheitd, jotka
eldvit vastaavassa eldméntilanteessa. Tama ei silti tarkoita sitd, etteiko perheiltd
itseltddn tulisi kysyd mitd tukea he kokevat tarvitsevansa, tarpeet on siis aina
arvioitava kyseessd olevan perheen nidkokulmasta. Koska haastattelussa tar-
keintd on saada mahdollisimman paljon tietoa halutusta asiasta, annoin Tuo-
men & Sarajdrven ohjeiden mukaisesti haastateltaville mahdollisuuden valmis-
tautua haastatteluun etukdteen, tutustumalla teemahaastattelulomakkeen ky-
symyksiin. (Tuomi & Sarajdrvi 2006, 75.) Tamé&n ansiosta perheet vastasivat
yleensd erittdin tyhjentdvésti lahes jokaiseen asettamaani kysymykseen, koska
he olivat ehtineet pohtia asioita etukdteen. Olen tutkimusraportissani kayttanyt
paljon nditd haastattelujen aineistositaatteja, jotta lukijan olisi helpompi arvioi-
da tutkimuksen luotettavuutta sekd seurata pdittelydni analysoinnin eri vai-
heissa. Lukija voi ndin itse arvioida esitettyd tulkintaa ja tutkimuksen totuu-
denmukaisuutta. Sitaattien avulla lukija voi ndin myos itse muodostaa oman
kéasityksen haastateltavien perheiden kokemuksista ja ndkemyksistd suhteessa

asetettuihin tutkimuskysymyksiin.

55 Eettiset ratkaisut

Tutkimuksen eettisiin pohdintoihin siséltyy kysymys kenen ehdoilla tutkimus-
aihe valitaan ja miksi tutkimukseen ryhdytdan. (Hirsjarvi ym. 2007, 24.) Seka
Eskola & Suoranta (1998), ettd Tuomi & Sarajdrvi (2006) toteavat, ettd jokaisella
tutkimuksella on omat eettiset ongelmansa, joten tutkijan on tutkimuksensa
jokaisessa vaiheessa tarkkaan harkittava, mitd han tekee. Jo tutkimusongelman
maédrittelyd voidaan pitdd eettisend valintana. (Eskola & Suoranta 1998, 52;
Tuomi & Sarajdrvi 2006, 69.) Taman tutkimuksen tavoitteena on sairaan tai
vammaisen lapsen perheen eldmédn paremman ymmadrtdmisen ja tuntemisen
myo6td auttaa ammattilaisia tukemaan kokonaisvaltaisemmin perheitd ja heidan
lapsiaan ja nuoriaan kohti tayttd osallisuutta yhteiskunnassa. Lisdksi pyrkimyk-
send on ollut lisdtd tuntemusta vertaistuen mahdollisuuksista. Aineistositaateis-

ta on anonymiteetin parantamiseksi jdtetty jarjestelmallisesti pois tiedot siitd,
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mikd perheistd kulloinkin vastaa asetettuun kysymykseen. Myos sitaateissa
mainitut henkil6iden ja paikkakuntien nimet on muutettu tai jatetty kokonaan

pois tunnistamisen estamiseksi.

Tutkimusaiheen valintaan vaikuttivat kokemukseni erityislastentarhan-
opettajana sekd havaintoni yhteiskunnassa vallitsevista epdkohdista, jotka liit-
tyvat sairaiden ja vammaisten lasten ja nuorten osallisuuteen. Tutkimuksen ldh-
tokohtana on ollut ihmisarvon kunnioittaminen, riippumatta perheen tai yksi-
16n sairauden tai vamman laadusta, meistd jokaisella on oikeus 16ytdd oma, ar-
vokas paikkamme yhteiskunnassa sekd oltava mahdollisuus antaa yhteiskun-
nassa oma panoksemme omien kykyjemme mukaan. Olennaista on, ettd oival-
lamme, ettei kukaan meistd parjdd yksin, vaan ihminen saa olla tukea tarvitseva
ja samanaikaisesti myds antava. Tuen tarpeet ovat riippuvaisia olosuhteista,
joissa elamme. Ndihin olosuhteisiin voimme vaikuttaa muun muassa lisddamalla

tietoa ja ymmarrystd sairaiden ja vammaisten ihmisten elamasta.

Ihmisoikeudet muodostavat ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisen
perustan. (Tuomi & Sarajarvi 2006, 128.) Oli sitten kyseessd pro gradu tutkimus
tai sikiodiagnostiikkaan johtava tutkimus, olisi pidettdvd kirkkaana mielessd,
ettd meilld jokaisella piirteistimme riippumatta on sama arvo ihmisend. Si-
kioseulontoihin liittyy hankala eettinen kysymys: Milloin ihminen saa alkunsa?
Pureutumatta syvemmin tdhan ikuisuuskysymykseen, viittaan Hannisen teks-
tiin sikioseulontojen laajoista vaikutuksista sairaiden tai vammaisten lasten syn-
tyvyyteen: Olisi kiinnitettdvd enemman huomiota sikidseulonnoista seurannei-
siin tuloksiin, joiden perusteella vanhemmille saattaa muodostua vadra kuva
sikivseulontojen luotettavuudesta. Mikili vanhemmilla on tavoitteena saada
“tdydellinen” lapsi osallistuttuaan seulontoihin, voi vanhemmille muodostua
harha, ettd perheeseen syntyvé lapsi ei voisi olla vammainen tai sairas. Van-
hemmille olisi jo synnytysvalmennuksessa annettava asianmukaista tietoa siitd,
ettd uusista tutkimusmahdollisuuksista huolimatta, lapset eivét aina synny ter-

veind. (Hanninen 2004, 202.) Perheille olisi siis tarke&dd kertoa hyvissd ajoin, mi-
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td seulalla haetaan ja mitkd ovat tutkimustuloksen eri vaihtoehdot ja mihin eri
pddtokset johtavat. Kdasilld olevaan tutkimukseen osallistuneiden perheiden
vastauksissa diagnoosivaiheesta esiintyy toistuvasti lapsen syntymaén jalkeisen
traumaattisten kokemusten tarina, joka haastoi minua tutkijana pohtimaan tut-
kimuseettisid ratkaisuja. Eli kuinka tuoda esille ndaméa perheiden kokemukset?
Paddyin antamaan perheille ddnen ja valittim&dan heiddn tarinansa mahdolli-

simman autenttisina.
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6 LOYDOKSET

Tutkimuksen tavoite on ollut lisdtd ymmarrystd siitd, miten vanhemmat koke-
vat vammaisen lapsen perheelle tarjotun tuen sekd lisdtd tietoa kokemusten
samanlaisuudesta, erilaisuudesta ja niiden merkityksestd perheille. Tutkimus-
tehtdvana on ollut etsid vastaus seuraaviin tutkimuskysymyksiin: Mitd ja min-
kéalaista on vammaisen lapsen perheelle tarjottava tuki? Mitd toiveita perheillad
on tuelle eri elamanvaiheissa? Minkalaisia kokemuksia vertaustuesta perheillad

on?

Tutkimus osoittaa, ettd lapsen sairaus tai vamma vaikuttaa merkittavéasti
koko perheen eldaméadn. Perheet toivovat, ettd sairaudesta tai vammasta kerrot-
taessa perhe kohdattaisiin empaattisesti ja aikaa antaen. Perheet ovat pddsdan-
toisesti tyytyvdisid lapsen liikunnallisen kehityksen parantamiseksi annettuun
tukeen, sekd siihen liittyvaan lapsen hyvén itsetunnon ja itsendistymisen kehit-
tymisen tukemiseen. Mielipiteet koulun antamasta tuesta vaihtelevat haastatel-
tavien kesken. Yksi tutkimukseen osallistuneista perheistd on tyytyvdinen kou-
lun antamaan tukeen, kaksi perhettd olisi toivonut enemman harjoitusta arjen
taitojen harjoitteluun ja neljannen perheen toive olisi ollut litkunnanopettajien
osallistuminen lasta koskeviin kokouksiin, jotta yksilollinen opetussuunnitelma
olisi toteutunut liikkunnanopetuksessa. Kaikkien perheiden mielestd vertaistuki
on hyvd tapa saada ja antaa tukea niin tietojen, tunteiden kuin kokemustenkin
tasolla eldmén erilaisissa vaiheissa myos niissd kaikista vaikeimmissa, kuten

esimerkiksi lapsen itsendistymisen kehitysvaiheissa.

Kayttamalld raportoinnissa paljon aineistositaatteja, olen pyrkinyt pita-
méadn haastateltavien ddnet mahdollisimman autenttisina. Tulososa rakentuu
luvuista 6.1-6.3. Luku 6.1 alalukuineen, vastaa ensimmadiseen tutkimuskysy-

mykseen, luvut 6.2-6.3 vastaavat vuorostaan toiseen ja kolmanteen tutkimusky-
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symykseen. Luvussa 6.1 olen jakanut perheen vaiheet seuraaviin luokkiin: 1.
Vauvaikdisen lapsen perhe, 2. Leikki-ikdisen lapsen perhe, 3. Kouluikdisen lap-
sen perhe, 4. Maailmalle ldhtevdn nuoren perhe ja 5. Ikddntyva perhe. Ndistd
muodostuvat vastaukset ensimmadisen tutkimuskysymykseen perheen saamasta
tuesta eldmdn eri vaiheiden aikana. Alaluvuissa 6.1.1 késittelen lisdksi diag-
noosivaihetta, eli sitd, kuinka tieto lapsen sairaudesta vilittyy vanhemmille ja
minkalaista tukea perhe on tihdn kipeddn vaiheeseensa saanut. Lapsen hoito-
jarjestelyitd ja mahdollisia eristdytymisen tunteita kuvailen alaluvussa 6.1.2.
Terapiat ja opetukseen liittyvd tuki tulee esille kappaleessa 6.1.3. Maailmalle
ldhtevan nuoren perheen osioon 6.1.4 olen liittdnyt perheiden kokemuksia ver-
taistuesta. Ikddntyvan perheen alaluvussa 6.1.5 nostan esille perheiden koke-

muksia siitd, miten lapsen sairaus tai vamma on vaikuttanut vanhempien pa-

risuhteeseen.
6.1 Sairaan tai vammaisen lapsen perheelle tarjottava tuki
6.1.1 Vauvaikdisen lapsen perhe ja diagnoosi

Vanhemmat perddnkuuluttavat lddkdrin ammattitaitoa osata kertoa lapsen ti-
lanteesta oikein ja asianmukaisesti. Eriksonin (1994) kriisiteorian mukaan kiuk-
ku on normaali reaktio kun vanhemmat saavat huonoja uutisia vauvan tilasta.
Tdmdn taakse ei voi kuitenkaan piiloutua, vaan vanhemmat on kohdattava
kunnioittavasti ja heitd kuunnellen. Toinen tapa tulkita vanhempien kiukku on
se, etteivdat vanhemmat saa riittdavésti tietoa lapsensa vammasta tai sairaudesta
heti lapsen syntymaén jdlkeisend aikana. Vanhemmat kokevat, ettd heilld on oi-
keus saada tietoa lapsen terveydentilasta mahdollisimman nopeasti lapsen syn-
tymén jalkeen. Kaija Hannisen (2004) tutkimuksen mukaan lapsen vammasta
kertominen kuuluu lddkdrille. Tieto lapsen vammaisuudesta tai sairaudesta voi
herattdd vanhemmissa voimakkaita tunteita, he voivat tuntea pettymystd, surua

ja epdavarmuutta tulevaisuuden suhteen. Tiedon tasolla on kysymys vamman
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kohtaamisesta - vammaa koskevasta rehellisestd tiedosta. Ladkéarit hallitsevat
tatd vaihetta, silld heilld on eniten lddketieteellistd tietoa vammoista (Hanninen
2004, 188, 194.) Epdtietoisuuden ja epdvarmuuden hetkend vanhemmat tarvit-

sevat tukea omaisten lisdksi myos muilta terveydenhuollon ammattilaisilta.

Kaikille tutkimukseen osallistuneille perheille oli lapsen syntyman jdlkeen to-
dettu sairaus tai vamma enemman tai vdahemman jarkyttdva kokemus. Tapa,
milld tieto perheille annettiin jdtti heihin syvén jdljen, joka on vahvana vield
vuosienkin jdlkeen. Perheet toivoisivat terveydenhuollossa kiinnitettdvan huo-
miota sithen tapaan, miten tieto perheille annetaan ja ettd esimerkiksi keskuste-

lutukea tarjottaisiin siitdkin huolimatta, ettd perhe ei sitd itse osaisi vaatia.

- Nossiis... kaikista pahin vaihe oli se kun ei tiedetty, miki lasta vaivaa, se oli ihan siis...
riipi pé4 se oli ihan hirveetd aikaa se kymmenen viikkoa, ettei tiedetty, mika silld on
pddssd.. Mutta sitten kun sai sen tiedon, ettd on verisuoni katkennut jossain vaiheessa ai-
voissa mistd aiheutti ne oireet, ettd se oli helpotus.

...ettd se on hirveen tirkeetd, ettd se ensimmdinen kontakti, kun sd meet sairaan lapsen
kanssa neurologille, ettd se on empaattinen ja se on ymmartava. ...ettd ois toivonu sithen
alkuvaiheeseen aktiivisempaa otetta niin kun puhua siitd, ettd miltd teistd nyt tuntuu.

Aidit kertovat, ettd perheen yksin jattdiminen tiedon saatuaan voi johtaa véa-
rinymmarryksiin ja lannistumiseen, joka voi kestdd jopa vuosia. Erds haastatel-
luista dideistd kertoi, ettd annettu tieto herdtti hammennyksen lisdksi myos tie-
donjanon, jonka hdn sammutti kirjastokdynneillddn ja vammaisuudesta seka

sairaudesta lukemalla.

- Joo ja sitten tota epilepsia-video ly6tiin meille timmonen, ettd misséd on niin ku ns. van-
ha sanotaan “kaatumataudiks”, ettd valuu vaahto suusta ja muuta niin Akulla on poissa-
olokohtauksia néé epilepsia... Aivan erilainen, ei mitddn yhteyttd siihen! - Sel-
vd ero siihen. -
Harhaan johdettiin! Md4 kévelin sieltd suoraan kirjastoon, kun sillon ei ollu mitddn nette-
ja siithen aikaan. Koitin niin kun... tuli hirvee tiedon halu, ettd nyt kerta kaikkiaan kerto-
kaa mulle, miti tdd on?

Aiti kertoi, ettd vanhemmat jdtettiin yksin katsomaan infovideo epilepsiasta,
jonka jdlkeen heille sanottiin, ettd he voivat ldhted. Selviytyminen jarkytyksesta
kesti didin mukaan kuusi vuotta. Vasta lapsen ollessa kuuden vuoden ikdinen,

perhe osallistui ensimmadisen kerran sopeutumisvalmennuskurssille.
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Haastateltu isd piti harmillisena sitd, ettei perhe ennen Suomeen tuloaan voinut
olla yhdessa lapsen tutkimusten kaikissa vaiheissa. Han olettaa, ettd kiintymys-

suhteen muodostumiselle ei ero tee lainkaan hyvaa.

- The mother was taken to a help center far from me to the city to another place, then of
course there was no proper medical care, we was forced to leave the child in a support,
support cover back in ... apart... It has affected also us... because you know because she
was separated from the family ... then it was a problem and then it affected us...

- Aiti (ja lapsi) vietiin kauas luotani palvelukeskukseen, kaupunkiin, koska tarvittavaa
ladkinnallistd apua ei tietenkddn ollut saatavilla. Jouduimme siis jattdmé&an lapsemme tu-
kikeskukseen... luotamme... Se on vaikuttanut meihin... koska tieddthin, hin oli erossa
perheestdin... se siis oli ongelmallista ja se vaikutti meihin...

Diagnoosivaihe on helpompi sekd tyontekijoille ettd vanhemmille, koska tyon-
tekijdt voivat silloin valmistautua tiedon kertomiseen ja vanhemmat tiedon vas-
taanottamiseen. Kaikki vanhemmat eivit kuitenkaan halua saada kaikkea tietoa
valittomasti. Siksi heiltd tulisi kysyd, miten tarkkaan he haluavat tietdd kaikki

mahdolliset epdilyt. (Hanninen 2004, 188-189.)

- ... Aku oli kaheksan kuukauden ikdinen, kun me saatiin se [diagnoosi], taltd ihan niin-
ku lasten neurologi... lasten neurologilta, nimid mainitsematta, mutta monta hén on jér-
kyttanyt, mitd oon kuullu... [Ladkéari kuvaa lapsen oletettua tulevaisuutta:] “Tdd ei tule
koskaan menemiidn kouluun, oikeeseen kouluun eiki tule ikind huolehtimaan itsestdan.”
... tyyliin, ettd hdn on ihan vihannes!

- Katkotaan siipid jotenkin...

- Joo, ei annettu mitddn toivoo! ... se oli aivan, se oli siis niin tota niin vammauttava ko-
kemus! ... Siitéd alko tavallaan niinké hirvee niinko sellanen surutyo...

Toivon menettdminen merkitsee myodnteisen voimavaran menetystd, eheyty-
misprosessin kantava voima on toivo, joka suojaa ja auttaa perhettd, kuten jo
aiemmin teoriaosassa totesimme. (Hanninen 2004, 191.) Nyt yhdeksédntoista
vuotta myohemmin tieddimme tdmé&n nuoren selviytyvéan itsendisesti bussimat-
koista, lukemisesta ja kirjoittamisesta siind maarin hyvin, ettd han parjaa nailla
taidoillaan. Valitettavasti perhe sai diagnoosin kuullessaan “kylmén suihkun”,
joka ei tdytd perheldhtoisen ensitiedon kriteerejd. Perheldhttisen ensitiedon ta-
voitteena on, ettd vanhemmille kertyy prosessin aikana riittdvasti tietoa sairau-
desta tai vammasta sekd ennen kaikkea valmiuksia, jotka auttavat vanhempia
selviytymddn arjestaan vammaisen tai sairaan lapsensa kanssa Perheldhtoinen

ensitieto mahdollistaa sen, ettd vanhemmille vélittyy parhaiten juuri heidan
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tarvitsemansa tieto ja tuki, jolloin perhe itse toimii tarpeen arvioitsijana. (Han-
ninen 2004, 197.) Diagnoosin saaminen tuo usein perheelle my6s huojennuksen

tunteen.

- Mut kylldhén... mulle oli hirveen suuri helpotus se kun mé3 ite sain tietdd sen. Méé olin
koko ajan epillyt sitd, en toki CP-vammaa mutta sit, ettd kaikki ei oo kunnossa.

Aiti kertoo haastattelussa, ettd ladkiarin CP-vammaepdilyn jalkeen alkoi usei-
den, kivuliaidenkin tutkimusten sarja, joista lapselle kehittyi pelko sairaala-
kidynteja kohtaan. Aiti toteaa myos, ettd omaa aktiivisuutta tarvittiin runsaasti
tiedon saamiskeksi mutta kuvaa toisaalta kiitollisena sitd, ettd sairaalahenkil-
kunta oli asiansa tuntevaa, eikd henkilosto vaihtunut moneen vuoteen. Tuki

syntyi jo siitd, ettd sairaalassa samat ihmiset hoitivat lasta jopa neljad-viisi vuotta.

- Ettd sillai me saatiin se tietdd, tietdd sitten. Ettd tuota... sitten rupes tietoo tulemaan kyl-
14 mutta tuota... Kyll4 sitd joutu hirveesti kyselem&édn, mutta oli upeet ne ihmiset sielld
sairaalassa, ettd sielld oli semmosta ettd ei vaihtunu, koko ajan oli samat.

Perheet eivit koe saaneensa kovin paljon tukea sukulaisiltaan lasten ollessa ai-
van pienid. Aineistositaatit kuvaavat noihin aikoihin liittyvia kipeitdkin muisto-
ja.

- Ennen kun, m&a odotin linestd niin mun &iti kuoli heindkuussa ja isd on kuollu aika-
semmin. Ja sitten tuota hdnen vanhemmat [puolison] on sill4 lailla, ettd hanen 4iti oli sil-
loin jo sairaalloinen, ettd ei voitu hoitoon viedd. Mun siskollani oli tuota, siskoni asu tdssa
siind missd me asuttiin aikaisemmin... Tuota oiskohan ollu, ettd pari kertaa oli ne tytot
sielld hoidossa niinku yota... Ettd tuota niin kyll4 siind joskus aina niinko vasahti tetysti.

- Niin mun vanhemmat... Siis mun isid oli vield elossa mutta kuoli siis juurikin sin& lop-
puvuonna kun Hessu sai diagnoosin. ... Néin, ettd tota ettd mun sisko, ... on terveyden-
huoltoalalla, niin, niin hdnen kanssa paljokin puhuttiin ja ollaan puhuttu néistdkin asiois-
ta niin ... Han on ollu semmosena tuEena ja tietysti sit puolison IEanssa.Mutta niinku, ettad
perheen ulkopuolisia niin... Mutta ett4 jos ajatellaan terveydenhuollon tukee tdssa koh-
taa, niin siihen alkuvaiheeseen olis toivonu ett4, etti ..., siis kun se tieto saatiin niin ... Ai-
nakin siis mun muistikuva on se ja mun tunnekokemus on se, ettd ei saatu riittavésti...

- ...esimerkiks mun 4iti pesi kdtensd koko hommasta, vaikka hdn on niin kun darimmai-
sen vahva ihminen...Sitte jalkeenpdin vaan kerto, ettd kun maakin niin ko [sanoin] ett&
kylld sddkin nyt oot varsinainen, kun et halua hoitaa lapsen lastasi, niin hanta pelotti!... Se
tuntu silloin ddrimmdéisen pahalta se...

Puheenvuoroissa tulee toisaalta esille se, ettid kaivattua tukea ei kaikilta omaisil-
ta syystd tai toisesta voinut saada, joka osaltaan teki pikkulapsivaiheen sairaan

tai vammaisen lapsen kanssa entistd vaativammaksi. Toisaalta tuo vaativa vaihe
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saattoi kehittdd perheistd toimivia, sitkeitd selviytyjid, jotka myohemmin ovat

osanneet tukea myo6s muita vastoinkdymisid kohtaavia kanssaihmisia.

Yhtd lasta lukuun ottamatta alkoivat kaikkien haastatteluun osallistuneiden
perheiden lasten kuntouttavat terapiat ldhes valittomaésti diagnoosin saannin
jilkeen. Koska kyseessd ovat liikunnallisesti poikkeavasti kehittyvat lapset, on
luonnollista, ettd heiddn ensimmadinen tukimuotonsa on ollut fysioterapia, joka
kaikilla tutkimukseen osallistuvilla lapsilla on jatkunut koko kasvun ajan. Fy-
sioterapeuttien tuki on kaikkien tutkimukseen osallistuvien perheiden mielesta
ollut erittdin merkittdvdd ja saa haastatteluissa useita kiitoksen sanoja. Arjen
pyorittdminen ilman naapurien tukea olisi kahdelle perheelle ollut miltei mah-
dotonta. Erés diti kiittdd myos sosiaalityontekijadd, joka tuki perhettd kotikdyn-
neillddn ensimmadisten kahden vuoden ajan. Kolmas tuki tuli télle perheelle 14&-

karilta.
- ...sielld oli se sosiaalityontekijd semmonen - - ,joka teki kotikdyntej4 ja soitteli ja oli
aivan mielettdména tukena siing, ettd ihan ne kaks ensimmadistd vuotta... ja sitten oli se
toinen, josta mdd oon ikuisesti oon kiitollinen on se meidan fysio... jumppari... Vaikka
silla olis ollu missi se toimitila, niin se tuli, niin se tuli kotia aina ja se vei lineksen ui-

maan, se osti uimatarvikkeita sille ja osti erityiskelkan joululahjaks, kaikkee tommosta! ...
Niin tuota ndd kaks on semmosia ja sitte kylld se sairaalan lddkari, ettd ne kolme.

- ...fysioterapia oli varmaan nyt ensimmainen, ja olikin, mik& kdynnistettiin ja... ja ensin
kaytiin sairaalassa fysioterapeutin luona sdannéllisesti ja toimintaterapeutti teki omat
tutkimuksensa...

Sosiaalityon, pdivahoidon ja terveydenhoidon, tdssd varsinkin fysioterapeuttien
palvelu ovat sairaan tai vammaisen lapsen perheen ndkokulmasta katsottuna
ensiarvoisia tukitahoja. Tuki on tdrke&dd varsinkin vauva- ja pikkulapsivaiheen
aikana, jolloin perheen uuteen arkeen ja elamédnvaiheeseen sopeutuminen vihi-

tellen muotoutuu.

Ensimmadisten vuosien ajan tutkimukseen osallistuvat didit hoitivat lastaan ko-
tona, vain yhden lapsen diti palasi téihin ennen kuin lapsi oli tdyttanyt ensim-

maiisen ikdvuotensa.

- Iines oli kahdeksan kuukauden ikdinen kun méi ldksin toihin. Elikka tuota mii sain sen
Eéiivéikotiin. Sain... Se tuota niin, luulen, ett4 se, jos olis ollu ihan hirveen vammanen, niin
dnti ei olis sinne otettu, mutta se nyt meni pienend vauvana siella.
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Palveluiden tarjoajan ndkokulmasta on tieto perheen kotitiden madran lisdan-
tymisestd sairaan tai vammaisen lapsen syntyessa tarked. Kunta pyrkii tarjoa-
maan perheille tuen, jonka kukin perhe tarvitsee. Kotitoiden maaran lisdanty-
minen vammaisen lapsen syntyessé vaihtelee suuresti vamman laadun vuoksi
ja tuen tarve riippuu myo6s perheen omista voimavaroista ja lasten lukumaééaras-
ta. Lievimmilldadn kotityot lisddntyvat vain hieman enemman kuin mitd terveen
lapsen syntymad yleensdkin mullistaa perheen arkea. Vaikeimmissa tapauksissa
vanhempien eldmd muuttuu radikaalisti usean vuosikymmenen ajaksi, ehkéa

jopa lopullisesti.

- ... ei se oikeestaan meijdn lineksen vamma millédén lailla oo... Toki oli aluks, kun jou-
duttiin avustamaan sitd hirveen paljon, niinko ruokailussa ja kantamaan ja kaikki tom-
moset, niin silloin ihan pienend, mutta ei se niin hirveen paljon oo kuitenkaan kotitalous-
toitd lisanny.

- Of course, because the time she was born she was okay so there was no lot of work for
her, but later when she became sick became...become a lot of work.

- And that you noticed already where you were living back in Africa?

- Okay, yes so far... From that time up to now.

- And do you feel like it’s the same amount of work or did it increase?

- It did increase. Because she’s getting... she grows so it increases.

- Because she’s heavier?

- Aha

- And for other reasons too?

- Surely.

- Witch would those be?

- That is she is growing so the weight...

- Because she is weighting more?

- Yes, and the other thing is for the eating. Give her... Make her eat; a lot of work!

- Tietysti, koska kun han syntyi, hdn oli ensin aivan terve, joten silloin hénestd ei ollut
paljon vaivaa, mutta myohemmin kun hén sairastui... silloin hoidosta tuli tyolasta.

- Huomasitko tuon jo asuessanne Afrikassa?

- Kyll4 se alkoi jo sielld... Se alkoi jo sielld ja jatkuu edelleen.

- Tuntuuko sinusta, ettd tyoméa&rd on sama vai onko se lisddntynyt?

- Kyllad se on lisddantynyt. Koska hén... koska hinen kasvaessaan myos tyomaééra kasvaa.

- Koska hian on painavampi?

- Niin.

- Onko sithen muitakin syita?

- Totta kai.

- Mitd ne voisivat olla?

- Koska hinen kasvaessaan myos paino lisddntyy.

- Eli koska hédn on painavampi?

- Kyll4, ja toinen asia on hdnen syomisensd. Hanen syomisensa... Saadakseen hénet ravi-
tuksi, se vaatii paljon tyota!
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Kuntien on kannettava vastuunsa maahanmuuttajaperheista kaikkine tarpei-
neen, joihin my6s maahanmuuttajaperheilld on oikeus. Kaikkien perheiden
palvelutarpeita on arvioitava moniammatillisesti sidnnollisin véliajoin, huomi-
oiden perheiden oma arvio tilanteestaan. Tuen ldhtokohtana on oltava perheen

tuen tarve.

6.1.2 Leikki-ikdisen lapsen perhe ja osallisuus/eristiytymisen tunteet

Kysymykseeni eristdytymisen tunteista vastasivat kaikki perheet enemman tai
vahemmadn myontédvésti. Kolme dideistd kertoo miettineensd melko paljon sitd,
mitd muut lapsen tilasta tietimattomdt ajattelevat lapsen kaytoksestd ja lapsen
taidoista. Miksi esimerkiksi lasta tuetaan istumaan, seisomaan, kdveleméain vie-
14 idssd, jolloin lapset tavallisesti jo suoriutuvat ndistd taidoista ilman aikuista.
Miksi lapselle annetaan taksilippuja matkaa varten? Miksi koululainen kayttaa
kolmipyordistd ja muita apuvilineitd, miksi murrosikdiselle pilkotaan pihvi
valmiiksi? Perheet ovat kehittineet myos erilaisia strategioita vaikeiden tilan-
teiden kohtaamiseen. Joku saattaa vélttdd tietynlaisia tilanteita, toinen ei ehkéd
anna asioiden haitata, vaan pyrkii jatkamaan aktiivista eldm&d haasteista huo-
limatta. Kolmas selittdd asiat kohtaamilleen ihmisille. My6s lapsen ilmeiden
tarkka seuranta voi antaa vanhemmille vihid siitd, mitd lapsi kussakin sosiaali-
sessa tilanteessa heiltd tueksensa toivoo, mutta ei muiden ldsni ollessa halua
pyytdd ddneen. Ndin vanhemmat osaavat ennakoida lapsensa tarpeita. Elama
sairaan tai vammaisen lapsen kanssa vaatii vanhemmalta paljon pelisilméa ja

joustoa mutta on myos hyvin rikasta ja opettavaista.

- Meill4 olis jadny hirveen paljon oppimatta asioita, jos ei meilld olis Akua! ...Paljon
koyhempéid elamaa!

- ... ja sitten oli, ettd niki ettd oli perheet, jotka toivotti tervetulleeksi, sitte oli semmosia
ettd: “No voittehan te tulla.”

Kaikki tutkimukseen osallistuneet lapset ovat olleet pdivdhoidossa ennen kou-

maddrin tutkimukseen osallistuneet lapset aloittivat pdiviahoidon kolmen vuo-
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den idssd. Ehkdpd onnistunein hoitoratkaisu 16ytyi kotihoidon ja pdivdahoidon

porrasteisestd yhdistamisesta:

- No tota, méi oon ollu kotona siis siind Hessun syntymaésta.. laskeskelin, ettd oisko Hes-
su ollu joku kolme vuotias.. Ettd sit md oon menny puolipdivéisesti toihin ja siind kohtaa
Hessu oli vield kotona ja naapurista tuli rouva hoitamaan téll4, t4lld oliks se tdd nyt tda

ELVA, Erityislapsen vanhempien rahalla, joka on se 10 tuntia kuukaudessa. - Okei.
- Se sai sen korvauksen siitd hoidosta, niin ne meni jotenkin justiin niin ku saatiin sovit-
tua..

- Lapsen kannalta paras!

- Oli! Kyll§, joo! Tota ehka &didinkin kannalta paras! Etta oli sellainen pehmee lasku, ettei
tarvinnut montaa muutosta kerrallaan.. Niin, niin aloitin kolme p&ivai tyot silloin ja mies
oli tietysti koko ajan koko&ﬁivétyﬁsséi siind niin, niin silld tavalla alko niinku se. Sen jal-
keen Hessu oli sitten tuolla perhepédivahoidossa... kun toi toi, sisko synty kakstuhatta
puolviliin niin oli jonkun aikaa ja sitten oli sielld yksityisessd pdivikodissa.

- Miten koit, ettd sielld [pdivikodissa] kohdattiin tima erilaisuus?

- Hyvin kohdattiin, ettd jotenkin aina on tuntunut siltd, ettd semmoset paikat mitké niin-
kun..., jotenkin ymmarretddn se, ettd ne terapiat kuuluu siihen sen lapsen niin kun eli-
mddn, ettd se ei oo semmonen vilttaméaton pakko, mikd nyt tds pitdd jossain vilissd hoi-
taa ndin niinku tdn lapsen kohalla, vaan ettd se kuuluu sithen arkeen niin sielld esimer-
kiks se onnistu tosi hyvin. Niin, ettd se terapeutti tuli sinne pdivikotiin ja otti sen jonkun
lapsenkin kaveriksi mukaan, ettd se kylld toimi oikein, oikein hyvin!

Kolme tutkimukseen osallistuneiden perheiden lapsista ovat olleet hoidossa
myo6s kunnallisen pdivdhoidon jdrjestiméssd integroidussa erityisryhmdssa.
Ryhmdssd oli keskimddrin 12 lasta, joiden idt vaihtelivat kolmen ja kuuden
vuoden vililld. Noin puolet integroidun péivéakotiryhmén lapsista tarvitsi eri-
tyisid tukitoimia arjessa. Ndiden integroitujen pdivakotiryhmien méara on ollut
Suomessa vahvassa laskussa viimeisten vuosien aikana, koska ldhipdiviakotipe-
riaate koskee kaikkia lapsia. Tutkimukseen osallistuneiden lasten ollessa pédiva-
koti-ikdisid oli ndilld lapsilla mahdollisuus siirtyd kotikunnassaan sijaitsevaan
pienryhméddn. Lapsensa siirtymistd tavallisesta pdivakotiryhmastd integroituun

erityisryhmdan kuvaa kaksi vanhempaa seuraavalla tavalla:

- lines taytti neljd niin sit se siirty sinne erityispdivékotiin... joo sinne meni ja tuota sil-
lonhan oli puolipédivdosastona se, ettd tuota se oli ettd aamulla, kun maa ldksin t6ihin m&a
vein lineksen naapuriin ja naapuri vei sen invataksiin sitten kahdeksalta, kun se haki sit4,
eiku puoli kaheksalta ja sitten lines meni péivikottiin sieltd kaheltatoista ldhti taksi tuo-
maan ja vei sen perhepdivahoitoon ja sitten m&a tulin hakkeen sitd sitten.

ArKki ei siis ollut aivan mutkatonta, vaikka pdivahoitopaikka ja kuljetus hoitoon
jarjestyivitkin. Aliti olisi toivonut tydnantajaltaan joustoa niin, ettd hén olisi itse
voinut saattaa lapsensa hoitoon. Tydaikaan ei kuitenkaan 16ytynyt mink&an
laista joustoa tyonantajan taholta. Nuorempien lasten &idit saivat kunnalta tu-

kea voidakseen hoitaa lastaan kotona pidempadn.
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- Kolme vuotiaaks silld kodinhoidontuella olin ihan normaalisti, tai mikd onkin niin olin
tota kotona ja sitten Aku meni paivékotiin. Ja sit sieltd oli niin t44 erityislastentarhanopet-
taja, kiertdva erityislastentarhanopettaja ja sit sielld oli niitd hoitajia ja opettajia sieltd, ja
sit piettiin palaveria, ja sit hdn ehotti - [integroitua erityisryhmadd]. Maa olin niin ku apua!
Mun napanuora ei veny niin pitkille! Mun laps lihtee sinne, taksilla! Hui, kamalaa! Mut-
ta sitten me kéytiin tutustumassa sielld, sielld oli hirveen lammin vastaanotto... Niin
silloin ainakin se, ettd mulla oli hirveen kova huoli Akusta sielld [integroidussa ertyis-
ryhmassi], kun se oli niin kaukana ja muuta... Mutta sitten kun méa huomaisin miten
sielld niin ko hoietaan syddmelld niitd lapsia ja asiantuntemuksella ja muuta niin...

- Se huoli kaikkos?

- Joo kylla! Ettd se oli ihan, ihan paras paikka Akulle kylla!

Mahdollisuus hoitaa lasta kotona jopa kolmeen ikdvuoteen asti on Suomessa
lapsen kannalta erittdin hyvéa asia, varsinkin kun kyseessd on sairas tai vam-
mainen lapsi. Kaikkein paras tilanne on silloin, kun jokaisella perheilld on
mahdollisuus valita vapaasti itse lapsellensa ja perheellensd paras hoitoratkai-
su. Lahipdivakotiperiaate on hyva asia, silloin kun lapsen tarpeisiin pystytdan
vastaamaan riittdvin resurssein, eikd lapsen tarvitse matkustaa pitkd matkoja

hoitoon.

6.1.3 Kouluikdisen lapsen perhe, lapsen terapiat ja erityisjarjestelyt kou-
lussa

Lapsen tuesta erds dideistd kuvaa loistavasti sitd, kuinka lapselle annettu tuki
on myos tueksi vanhemmille. Terapeuttien antama tuki keskittyy lapsen vah-
vuuksiin eikd vikoihin, joita haastateltavan &didin mukaan sairaalalla on taipu-

musta pyrkid korjaamaan:

- ... siis fysioterapeutit on ollu semmonen [tuki] kyll4, toki toimintaterapeutitkin, mutta
ehkd enemman fysioterapeutit ja ma mietin tossa aikasemmin sitd, niin ettd se varmaan
johtuu siitd, niin tietysti tadkin on henkilokysymys, ettd on sattunut aivan ihania ihmisid
meijdn kohalle niin, se ettd he keskittyy siihen, mitd Hessu osaa!

- Aivan niitd vahvuuksia!

- Joo. Ettd, ehkd jotenkin néin jalkeenpdin ajateltuna... Niin ehka se on semmoinen, mitd
ei ehkd siind kohtaa silld tavalfa osannu ajatella niiku nédin kokonaisvaltaisesti, miks ne on
tuntunu niin kivalta odottaa ne terapeutit, ettd koska se tulee ja kun se ldhtee pois, niin
on ollut sillee vahvempi olo!

Yksi haastatelluista perheistd kiittdd koulua saamastaan tuesta, kolme perhettd
toivoo, ettd koulun tuki olisi ollut yksilollisempdd, lapsen omista tukitarpeista
lahtevdda. Kahden perheen vanhemmat toivoisivat, ettd lapsen tavoitteet olisi
asetettu siten, ettd pdivittdisiin arjen taitoihin olisi kiinnitetty vield enemmaén
huomiota. Arjen perustaitoihin kuuluu sekd kellon, ettd rahan kayton oppimi-

nen, joiden harjoitteleminen on kahdelle nuorelle tuottanut paljon haasteita.
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- Ehkd mulle toi koulu oli semmonen, tietynlainen pettymys. Ettd tuota kun ajatellaan, et-
td kun on erityiskoulu, niin mda kuvittelin, ettd sielld nyt... ettd sielld ei edetty sen tason
kanssa. Ettd mdd aina odotin, ettd viekdd lines ostoskeskukseen ja antakaa, mdd annan
rahaa, niin oppii kédyttddn rahaa tai kellon, oppis ees kellonajat!

Aiti toteaa, ettd vaikka koulussa laadittiinkin jo tuolloin henkilskohtaiset oppi-
mistavoitteet kullekin erityiskoulun oppilaalle, tuli oppilaan silti opiskella
muun muassa matematiikkaa, historiaa ja maantietoa tasolta, jolle hdnen taiton-
sa eivit yltdneet. Aiti toteaa, ettd todenndkdisesti koulu on muuttunut paljon
niistd ajoista, kun hénen lapsensa istui erityiskoulun penkilld. Aidin mielesta
arjen taidot olisivat olleet hdnen lapselleen tarpeellisemmat, kuin turhan korke-
at tavoitteet esimerkiksi matematiikassa ja lukuaineissa. Kouluajalta &iti muiste-

lee edelleen lammolld yhteistyotd fysioterapeutin kanssa.

- ...taas sielld koululla oli niin siell& oli aivan ihana toi jumppari, yks tuo - -, joka tuota
oli semmonen kannustava.... Mutta tuota sen tuen, mitd mii sieltd koululta sain, se tuli
sieltd taas niin kun eri ammattikunnalta, eli jumpparilta, ja se oli aina ihanaa!

- Tai sitten just, ettd niin ko fysiikassa ja kemiassa just ettd, hellan kidyttoo ja vaa’an kayt-

t60 fa niin k6 timmasii olis sitten... vihian niin ko, ettd miké se on mahollisesti sitd tar-
peellista.

Akateemisilta taidoiltaan etevdn lapsen vanhemmat olisivat toivoneet koululta
tukea ja aktiivisempaa yhteistyotd eteenkin yldkoulun liikunnan opettajilta op-
pilaan koululiikunnan suunnittelussa. Useita moniammatillisia kokouksia jér-
jestettiin yldkouluvuosien aikana, mutta koskaan ei liikunnan opettajat osallis-
tuneet niihin. Tilanne kérjistyi kahdeksannen luokan kevé&dnd, jolloin opettaja
huomasi, ettei voi antaa oppilaalle arvosanaa liikunnasta, koska ei ole tavannut
oppilasta riittavasti. Vanhemmat kokivat, ettd yhteisen suunnitelman laatimi-
nen olisi yldkouluvuosien alussa ollut varsin helppoa, jos opettajat olisivat saa-
neet tietdd mihin oppilas kykenee ja mihin ei. Tilanteen pelasti yhteisty6 luo-
kanopettajan ja fysioterapeutin kanssa, joiden ansiosta oppilas sai yldkoulun

liikkuntatuntien aikana kuitenkin mielekastd liikunnallista harjoitusta.

- ...me odotettiin aina ettd sieltd koululta joku liikunnan opettaja niinku juttelis meidéan
kanssa... Niin, mutta tota sitten olisko se nyt kasi luokan kevit vai miki se oli ... varmaan
se oli sillon joo, niin tdd opettaja soittaa sitte mulle, ettd nyt on semmonen tilanne, se oli
toukokuuta, ettd nyt ois semmonen tilanne, ettei hdn voi antaa Hessulle numeroo liikun-
nasta, kun ei hian oo ollu sielld tunnilla niinku riittdvasti. No eihdn Hessu ole voinu osal-
listua vammansa vuoksi! Et nyt meidédn pitdd tehdd vanhempina timmonen rehtorille
tdimmonen anomus, ettei litkuntaa ei arvioida niinku numeerisesti.
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Vanhempia jdi kuitenkin harmittamaan se, ettei nuori saanut kovasti kaipaa-
maansa harjoitusta ryhmaéssa liikkumisesta, jota liikuntavamma olisi eritoten
edellyttdnyt. Lisdksi oppilaalle kuuluvat koulussa myos liikuntatunnit, joita
vaille hén jdi, kun tunnit kéytettiin fysioterapiaan. Yhdesséa liikkuminen ikéto-
vereiden kanssa olisi voinut rohkaista oppilasta myos liikkumaan enemmaéan
esimerkiksi vapaa-ajallaan ja tukea oppilaan hyvan itsetunnon ja itsendistymi-

sen keittymista.
6.1.4 Maailmalle lihtevin nuoren perhe ja vertaistuki

Haastateltavien perheiden lasten idt vaihtelivat 10-38 vuoden vililld, joten yh-
delld perheelld oli jo kokemus lapsensa kotoa pois muutosta ja kahden perheen
nuoret olivat juuri lahestymadssd ikdd, jolloin kotoa poismuutosta yleensd ale-
taan keskustelemaan. Tdhan liittyen herdd vanhemmilla monenlaisia tunteita ja
kysymyksid. Ulkopuolinen tuki voi mahdollistaa itsendistymisharjoitukset, joita
voidaan toteuttaa porrasteisesti, nuoren omaan tahtiin. Valitettavan usein kotoa
pois muutto kuitenkin voi tapahtua pakonsanelemana turhan aikaisin, kun
nuori joutuu ldhtem&ddn toiselle paikkakunnalle ammatilliseen koulutukseen,

eikd hadn vield ole siihen vilttamattd aivan kypsa.

- No lineshén... kun koulu paétty niin lineshén oli... se kdvi kymppiluokan tossa joo... Mutta
sitte lines lahtikin jo - lle.

- Onko se niin kun ammattiin ohjaava?

- Se on semmonen sopeuttava, ettd tuota vahan niin kun katottiin, ettd minkalainen ala kévis.
Meijén lines sielld sitte, siivousalakohan se oli... Kotitalous ja siivouspuoli oli se mihin hén
siella sitte perehty paremmin. Ja sielld se oli vuoden, ja sitten h&n haki tonne, nyt oli - joo ja
sit meni Pohjanmaalle. Sielld han kavi, olikohan se kolme vuotta sitten siella. Ja sielld se
valmistu sitten.

- Tavallaan ammattikoulu?

- Seolisitten jo erityisammattikoulu silloin joo.

- Sinne oli aika pitkd matka.

- No olihan sinne! Sinne oli pitkd matka, se oli tuolla Pohjanmaalla. Asu siell ja sitten, aina
lomilla tuli kotia.

- Eiké viikonlopuiksi kuitenkaan?

- Ei,ei.

Nuoren eldméan liittyi koulutuksen jdlkeen useita tyokokeiluja, joita diti pitaa
arvokkaina kokemuksina ja mahdollisuuksina. Tyokokeiluja ja tyosuhteita on
ollut pesulassa, postinjakotehtavissd, harjoittelijana pdividkodissa ja viimeiset

kolme tyosuhdetta vanhusten parissa, josta oma ala on I6ytynyt. Ammatilliseen
koulutukseen lahdon jalkeen oli nuorella melko pitka seurustelusuhde, joka
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kuitenkin péaéattyi eroon. Rakastuminen ja ero ottivat sekd nuoren ettd vanhem-
pien voimille. Silloin sekd nuoren ettd vanhempien ulkopuolinen tuki olisi ollut
tarpeen. Tastd ajasta diti kertoo ndin:

- No sehin oli se just se aika kun tuli td4 seurustelusuhde heti...
- Ai se alko saman tien?
- Se alko sielld heti ja se oli rankkaa, rankkaa aikaa! ... Ettd ku se muutti sinne niin
silloin me oltais ihan hirveesti tarvittu tukee jostakin...

... M&d sanoin, ettd se oli ainut hyvai ettd se jitti sinut. Ettd olihan se kova pala
lineksellelle.
- Eikd parantanu itsetuntoo varmaan milldén tavalla!
- No ei, ei ja lines asu kolme kuukautta sitte tidssd meilld ja oli ihan kylld
kddriytyneend... mutta siitd sitten pikku hiljaa kun se sai sen tyopaikanja ...

Vahvan itsetunnon muodostumisen ja itsendistymisen toive tulee esille jokaisen
perheen haastattelussa. Jokainen vanhempi kokee, ettd varsinkin sairaan tai

vammaisen lapsen kohdalla on vahva itsetunto lasta ja nuorta suojaava tekija.

- Ettd kyll4d koitetaan niin ku kannustaa ite. Ja sitte tietysti niilld vaatteitten hankinnoilla,
ettd ei hommata pilli farkkuja, vaikka ne on kuinka muotia. Ettd hommataan pikkusen
leveemmiilli lahkeella, ettd se saa itte ne veettyd. Ja sitte sitd, ettd itsetunnon kannalta, et-
td ne kengit menee jalkaan, ettei hommata seﬁ/asia nauhotettavia, kun niité saa sellasia
"taikakumpparillakin” olevia kenkid, ettd saa itse...

- Niin ja sitten se, ettd joku niinku kertois meille semmosen tdrkeédn asian, ettd mitenkéa
sen itsetunto saatasi vield paremmaks ettd se ei kokis...Niin tuota, toi on semmonen, ettd
maéé toivoisin ettd joku viisasten kivi 16ytyis tdhan néditten tukemiseen, niinko itsetunnon,
ettei ne ei kokis, ettd “mé&a oon vaan timmonen reppana”.

Perheet toivoisivat, ettd nuorelle tydharjoittelukokemusten lisdksi tarjottaisiin
ammatinvalintatukea, joka huomioisi nuoren vahvuudet ja rajoitteet. Seka per-
he, ettd nuori tarvitsevat kannustusta ja rohkaisua valintojen tekemiseen ja us-
koa onnistumiseen. Perheen ja nuoren kanssa olisi syytd tehdd tiivistd mo-

niammatillista yhteisty6td eri aloihin liittyvid vaihtoehtoja pohdittaessa.

— Noh.. sanotaanko, ettd semmonen, sesmmonen tuen tarve miki on ollu niinku varhais-
lapsuudessa, lapsuudessa, varhaisnuoruudessa niin se on koko ajan vahentynyt, ettd toki
toivois nyt kun Hessu on kuustoista, ettd hdnelle osataan niinku osataan tarjota sem-
mosia tukia, mitd hén... mitd hanelle kuuluis tai ettd mitd me ei ymmairretd itse neuvoa,
hakee tai jotain ettd, tietysti se on {oaljon kiinni sitten hénen aktiivisuudestaan mutta...

- Mik4 toisaalta on niin ku tyypillistd itsendistymisvaiheessa.

- Niin, niin. Ettd m4 mietin, ettd enempi ne on varmaan tommosia nyt sitten ammatillsia
haasteita, mitd on seuraavat haasteet.

- Mun mielestd, ettd anteeks nyt vaan, ettd kun ollaan niin ku erityisoppilaan kanssa niin
kun tekemisissd, niin voisko niin ko kenties... Okei pidd olla faktat pitdd olla ja pitdd olla
realistinen. Hénestd ei ole poliisiksi, hinestd ei ole ladkariksi, okei! Mutta, ettd pitdis va-
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hén niin kun tukee kuitenkin!

- Totta!

- Eiké niin ku lytistdd niitd, ku hdn nyt jotenkin kun... ettd hin on tdssé opiskelee ja han
ei 0o missddn... ja tavoitteena on tydeldm&ddn meneminen ja muuta ja timmdsid ois
suunnitteilla ku ei hidnesti... ei kilnnosta mikdan metsurin homma eik, eiké, eikd mer-
konomi kun on haasteita sillda numeropuolella... Ja me vanhemmat ollaan néhty, ettd ha-
nestéolisi... Voisi meitdkin vahan niin k6 kuunnella...

Voisi todeta, ettd yhtd lailla kuten pdivdhoidosta kouluun siirtymisen nivel-
vaihe, pyritddn oppilaan kannalta tekem&ddn mahdollisimman pehmeéksi ja
joustavaksi, olisi siirtyminen koulusta ammatilliseen koulutukseen ja myo-
hemmin tydeldmddn tehtdva varsinkin sairaan tai vammaisen nuoren kohdalla
erittdin sujuvaksi, ettei itsetuntoa ja itsendistymistd murskaavia kokemuksia

pddsisi syntymaan.
6.1.5 Ikdantyva perhe ja parisuhde

Iastd riippumatta kaikki tutkimukseen osallistuneet perheet kokivat, ettd lapsen
sairaus tai vamma on vaikuttanut parisuhteeseen. Heiddn kasityksensd on, etta
yhdessd lapikdydyt ja voitetut vaikeudet sekd yhteiset ilon aiheet ovat vahvis-
taneet parisuhdetta. Tutkimukseen osallistuneet perheet ovat esimerkkeja siitd,
ettd vaikeudet ovat lujittaneet, ikddn kuin hitsanneet perheet yhteen. Néin ei
kuitenkaan aina ole, jotkut sairaan tai vammaisen lapsen vanhemmat paatyvat
eroon erindisistd syistd. Erddn didin kanssa pohdimmekin t&td, hanelld oli asias-

ta pitkd kokemus ja seuraava kasitys:

- Olen, kylld mdd oon kyl mdd oon huomannu, ettd nditd erotapauksia on tullu aika pal-
jon taikka sitten, ettd ollaan jatkuvassa kriisissa.

Lujittavista kokemuksistaan perheet kertovat, ettd useat haastavat vaiheet ja

my0s pienet ja suuret ilonaiheet ovat auttaneet jatkamaan arjessa yhdessa.

-It is stronger since she is... as Minni is... because we love her! And then we like to keep
her happy always. So... I think it’s stronger.

- Kyllid (suhteemme) on vahvempi... Minnin (syntymédn) myo6té... koska me rakastamme
héntéd! Me haluamme pitdd hédnet aina tyytyvdisend. Joten uskon ettd se on vahvempi.

- No varmasti! Varmasti on ja sit ku ma tossa laitoinkin, ettd vahvistaen [osoittaa paperil-
le tekemiddn muistiinpanoja vastauksistaan ] siis on ja varsinkin niinkun tommosten
tiukkojen paikkojen kohalla siis: leikkaukset, kaikki semmoset et niinku valmistautumi-
nen ja kaikki timmonen, ettd onhan se...
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Vanhemmat kertovat toisaalta, ettd sairaan tai vammaisen lapsen kanssa elami-
nen kasvattaa vanhempia sekd kdytdnnontaitojen osalta, sekd kehittden van-
hempia ihmisind. Myts vanhempien hoitoalan tyén tuomat kokemukset lasten
ja varsinkin kokemukset sairaiden tai vammaisten lasten hoidosta ovat osoit-
tautuneet arvokkaiksi arjessa ja tuoneet tietynlaista varmuutta kasvattaa omaa
sairasta tai vammaista lastaan ja tukea myos vertaisiaan vaativassa tehtdvéassa.
Puolisot ovat siis saaneet tukea puolin ja toisin ja kahden &didin hoiva-alan tyo-
kokemuksesta on todennékdisesti ollut tueksi myos puolisolle ja koko perheel-

le.

- No kyl mun mielest4 se on vahvistanut sitd, ettd tuota huomattiin, ettd kaikesta(ei) tart-
te... padsee yli. Kylld se meilld oli semmosta, ettd se alku... sosiaalitoimen tuota mika tu-
li... kyl se... se oli, mi olin siind varmaan se vahvempi, koska mé&d olin hoitanu ennenkin
vammaisia lapsia, et md tiesin mitd oli tulossa.. ettd kyl se vahvistamista on ollu... [On]
Selvitty!

- Koska mééd oon kokenut silld tavalla, jotenki ndin, voi olla, ettéd...noh ehkés se johtuu
omasta koulutuksesta, voi olla, ettd silld on ollu vaikutusta ja ettd, ettd oon niinku selvit-
tanyt, mistd k?lsyt.’:iéin onko se kunnallainen vai yksityinen vai kuka on hoitava lagkari
kuka erikoisalan ja ndin.., oon uskaltnut ldhestya niinku sit4, joka sen oikeesti sit sen asi-
an paattdd, tai ndin ettd. ..

Erds diti pohtii perheen ikddntymistd ja lasten kotoa poismuuttoa ja siihen liit-
tyvdd elamanmuutosta. Han toteaa haastattelussa muun muassa, ettd vanhem-
pien tulisi huolehtia myds oman fyysisen terveytensd lisdksi siitd, ettd lasten
muutettua pois kotoa oma eldma jatkuisi aktiivisena esimerkiksi harrastusten

parissa.

- Mutta sitd vaan aatteli, ettd ei se oo mikdan niin ku autuaaks tekevi, ettd se ettd okei se
vammanen laps ldhtee siitd pois kotoa, ettd ”Jee nyt tda...nyt lippu salkoon nyt lippu sal-
koon!” Nythan tédd helpottaa tédstd, EI mut kun sit ku sdd oot niin ku tavallaan...

- Etdohjaat hanta sitten vield...?

- Niin ja sit ku sd& oot niin ku eldny hinen elimiinsa...

- Se tayttdd didin eldman tdysin.

- Aivan! ...Mé&é oon vaan aatellu... ettd joo ettd ehka pitdis niin ku omaakin...

- Niin omiakin harrastuksa?

- Pitd4 olla valilld vahin itsekés.

Vanhempien tulisi siis huolehtia siitd, ettd sairaan tai vammaisen lapsen kotoa
muutettua myods vanhempien eldmd jatkuisi yhdessd ja erikseen esimerkiksi
juuri omien harrastusten parissa. Perheet saattavat tarvita tukea siihen, ettd

perheen kaikkien jasenten on mahdollista osallistua harrastustoimintaan. Tama
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tuen tarve korostuu varsinkin sairaan tai vammaisen yksinhuoltajavanhemman

kohdalla.

6.2 Perheiden toiveita tuelle

Perheet toivovat sairaalan henkilokunnalta ja varsinkin lddkareiltd tukea diag-
noosivaiheessa eli sithen aikaan, jolloin vanhemmat odottavat ja saavat tietdd
tarkemmin lapsensa sairaudesta tai vammasta. Perheen tukemiseen ja tiedon
ilmoittamiseen perheystdvilliselld tavalla tulisi satsata henkilokunnan koulu-
tuksella. Aktiivinen, lammin keskustelutuki on se, mitd vanhemmat toivovat
sekd hoitajilta, ettd lddkareiltd. Vanhemmat tarvitsevat aikaa tiedon vastaanot-
tamiseen ja sen ymmartdmiseen. Vanhemmat toivovat varsinkin ladkéreilts hy-
vid potilaan kohtaamisentaitoja, koska juuri lddkarin velvollisuuksiin kuuluu

kertoa vanhemmille tulokset, joita tutkimuksista on saatu.

- Ettd ehka silloin sitd odottikin, ettd joku olis kertonu, ettd ndyttds, ettd minkalaista
meidn eldmd on niinku viiden vuoden péadstd. Nyt ymmartdd sen, ettei sitd oikeesti ku-
kaan voinu silloin tietdd.Silloin oli vaikea hyviksya4, ettei kukaan kerro mitédén... Jonku
olis vaan pitdny sanoa, ettd istu nyt tdhan: Milta teistd nyt tuntuu? ... ettd riippumatta sii-
td, ettd miltd jotkut asiakkaat tai omaiset vaikuttaa ulospéin, vaikutti siltd ettd ne Eérjéé ja
ndin, mutta ei pitdis ajatella niink&én, ettd jotenkin semmonen istuminen alas hetkeks. ..

Aidit kuvaavat itseddn leijona-diteind ja vahvoina taistelijoina, joilla on ollut
tapana ottaa asioista selvédd. He kantavat huolta niistd vanhemmista, jotka eivit
aina jaksa taistella lapsensa ja perheensd oikeuksien puolesta, jota esimerkiksi
erilaisten tukien viidakko usein perheiltd vaatii. Perheiden haastatteluissa kay
ilmi, ettd parempi palveluohjaus olisi toivottavaa lasten kaikissa ikédvaiheissa.

- Sepd se! Sehdn mua harmittaakin, ketki ei jaksa taistella niinké myshemmin varmaan
tuleekin néistd etuuksista ja ndisté kaikista!

- Kylla.

- Kaikki ei jaksa olla niité leijjonaditeja eika -isid.

- Ja vaikka haluais niin ei pysty, eikéd osaa...

- Ei, ja on niin uupunu siitd arjesta, arjesta, ettd ei jaksa nousta siita.

- Tota, sanotaan ndin, ettd m&dad oon aina itseni kokenut téllaiseksi ns. ”leijonaemoksi”...
Ehka nyt pitéis jo vahan hellittdd siitd! Mutta tota méd oon ollu aina sellainen aika topak-
ka ja napakka kysymaéén ja ottamaan selvéa ja etten jdtd niin kun, ettd sanokohan se néin
vai sanoikohan se noin, vaan soitan uudestaan sille neurologille ja kysyn, kuinkahan se
asia oli, meille jdi vdahan epédselviks ...
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Sekéd pdivahoidolta, koululta ettd terapeuteilta perheet toivovat kannustavaa ja
lapsen hyvdd itsetuntoa ja itsendistymistd vahvistavaa tukea lapsen/nuoren
kasvun ja kehityksen aikana. Toimivan kasvatuskumppanuuden taustalla on
haastateltujen perheiden mielestd tarkeimpid lahtokohtia luontevat paivittdiset
kohtaamiset ja pulmien yhdessd ratkaisemiset arjessa, jossa lapsen terapiat

muodostavat luonnollisen osan pdivan kulkua.

- No siis se, ettd kun lapsi tuli hoitoon, kumpi lapsi vaan, niin huomattiin, niin kuin
huomioitiin yksiloina... ja tota niin, ettd semmonen.. mukava paikka viedé lapsi ja lapsi
meni sinne mielellddn ja tota kerrottiin, mitd pdivan aikana oli tehty ja, ja mitd oli ollu, ja
tammaosta..

Terapeutit saavat kiitosta siitd, ettd heiddan tyonsd parhaimmillaan perustuu
lapsen vahvuuksien varaan ja etenee niiden kautta tukien lapsen heikompia
taitoalueita. Ndin edeten syntyy lapselle kehityksen kannalta tarpeellisia onnis-
tumisen kokemuksia, jotka vahvistavat itsetuntoa ja edistdvét lapsen itsendis-
tymista.

- ...mutta ettd sille lapsen itsetunnolle [on] tirkeetd [kokea], ettd mini osaan!

- Joo, mut nytten on tuota kun on tullut ikaa lisdd, niin X on ollu pitkdan nyt Akun fy-
sioterapeutti, niin ja nytkin siindkin nékee, ettd on ammattilainen. Ettd nekee, ettd milloin
on tyyppi missdkin kehitysvaiheessa, ettd nyt pystyy niinko Akulle antaa, ettd hdn on an-
tanu venytysohjeita. Niitdkin on antanu [aiemmin| mutta Aku ei ole ollu kypsa niihin ai-
kasemmin.... [ei ollut, mutta nyt on] Hienoo on ollu ammattilaisten kanssa olla tekemi-
sissé!

- Ettd fysioterapia on ollu suureksi avuksi myos tdhan itsendistymiseen ymmartdisin?

- Joo, kylla. Ettd on ne niin monikerroksisia, ettd ei ne oo vaan niin ku sité, ettd vaan ve-
nytelldan, ettd spastisuutta pois, ettd kylldhdn sielld on... Ja sitte hyo keskustelee ja Aku
kertoilee semmosia asioita... ja varmasti kertoo sellasia aisoita ettd esimerkiksi... [didille
ei kerrota]

Erds haastatelluista dideistd puhuu kuvaavasti useaan otteeseen tuen moniker-
roksisuudesta, siitd kuinka fyysisen kehityksen tuen lisdksi lapsen itsetunto ja
itsendistyminen kehittyvidt hdanen omien onnistumistensa ja myos perheen ul-
kopuolisten ihmissuhteiden kautta. Terapeuttien merkitys voi olla joissakin ta-
pauksissa korvaamattoman suuri, jos sairaalla tai vammaisella lapsella ei syysta
tai toisesta ole kovin monta ystdvad. Pula ystdvistd vaivasi tutkimukseen osal-
listuneita lapsia ja toiveita kaveritoiminnasta tuli esille sekd suorina toiveina,

ettd rivien véilistd tulkiten.
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Kaksi dideistd olisi toivonut koululta enemmén panostusta arjen taitojen tehok-
kaampaan, yksilollisempddn harjoitteluun. Luku- ja kirjoitustaidon lisdksi he

pitdvat erittdin tdarkednd sekd kellon, ettd rahankdyton hallitsemista.

... ettd kun ne tiesivit ne lineksen ongelmat sielld, niin mé& odotin, ettd oltais vihdn
enemman satsattu siithen. Ihan oikeesti jos ei rahaa eiki kelloo tienny niin Monsuunit ja
Rooman tuhot on tirkeemmiit niin...

Pienetkin edistysaskeleet antavat toivoa ja kannustavat eteenpdin. Perheelle tuli
nuoren yldkouluvaiheen aikana myds oivallus siitd, ettd kun nuorelta vaaditaan
enemmadn, niin silloin edistystd myo6s tapahtuu enemmaén. Vanhemmat toivovat
ammattilaisilta tukea vanhemmuuteensa silld tavalla, ettd ammattilainen osaa
ndhdd laajemmin, mihin seuraavaan haasteeseen lapsi tai nuori on valmis ja
osaa ndin esittdd ja asettaa opetuksen ja kuntoutuksen seuraavat tavoitteet rea-
listisesti. Lisdksi vanhempien mielestd ammattilaisen suhde lapseen ja nuoreen
on erilainen kuin vanhemman, mika tuo mukanaan eradénlaisia auktoriteettietu-
ja suhteessa lapseen ja my6s viranomaisiin ndhden asioiden eteenpdinviemisek-

si.

- Mutta siité ollaan oltu niin ku todella onnellisia, ettd ollaan menty eteenpdin, ettei oo
jadty mihkdan niin ku, mihk&an niin ku... Pienin, pienin hiirin askelin, ettd on menty kui-
tenkin! ... Ollaan menty eteenpéin kun ollaan nostettu sitd vaatimustasoo...

- Ryhmaterapia oli tosi hyvi, siind taas néki, ettd ammattilainen on ammattilainen!
...ammattilainen, ettd nekee, ettd milloin on tyyppi missikin kehitysvaiheessa... Hienoo
on ollu ammattilaisten kanssa olla tekemisissé!

- Ettd fysioterapia on ollu suureksi avuksi myos tdhdn itsendistymiseen ymmartaisin?

- Joo, kylla. Ettd on ne niin monikerroksisia, ettd ei ne oo vaan niin ku sit4, ettd vaan ve-
nytelldan, ettd spastisuutta pois...

Yhden perheen toiveena on, ettd taloudellinen tuki riittdisi kaikkiin lapsen eri-
tyisen tuen tarpeesta koituviin kustannuksiin. Neuvottelut taloudellisen tuen
lisaamiseksi olivat haastatteluhetkelld vield kesken. Kuten kansainviilisissa tut-
kimuksissa on osoitettu, perheeseen syntynyt sairas tai vammainen lapsi on
uhka perheen syrjdaytymiselle ja koyhtymiselle. (Madéttda 1999; Vehmas 2005 Ber-
telli ym 2011, Cagran ym 2011; Ombudsman 2011; Ho ym 2013.) Tasavertaisuu-
den toteutumiseksi perhettd olisi tuettava riittdvasti myos taloudellisesti, ettei
lapsen sairaus tai vamma aiheuttaisi koko perheelle sietiméttomén suurta ta-
loudellista rasitetta.

-Well we don't feel that we got all the support we are supposed to get. For instance the

financial support, only comes from the KELA, and then we try to get in contact with the
social for finance...
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- Siis koemme, ettemme ole saaneet kaikkea meille kuuluvaa tukea. Esimerkiksi taloudel-
lista tukea, ainoa tuki, jonka nyt saamme tulee KELA:lta, olemme yrittineet saada yhtey-
den my®s sosiaalitycohon tuen saamiskesi. ..

Perheessd olevien muiden lasten koulunkdynti ja harrastukset rytmittavit per-
heen eldmdd terveelld tavalla. Usein kuitenkin ditien vastauksissa tulee esille
myos se tosiasia, ettd perheen terve lapsi/lapset joutuvat monesti kilpailemaan
vanhempiensa huomiosta sairaan tai vammaisen lapsen kanssa. Tdlloin sairaan
tai vammaisen sisaren tarpeet usein kulkevat terveen sisaren tarpeiden edelle,

jolloin vanhemmat karsivat huonosta omastatunnosta.

- And then she [Minni] wants to go out. Because she can’t go out because everything she
wants to do she needs help... One of us has to sacrifice to carry her to other place... be-
sides that... If she wants to go somewhere... Sometimes she has to go out to play, and we
have something to do ... one of us [parents] has to sacrifice our somethinlg. ..

-So yﬁu mean like scarifying you own time maybe or the time together all the family?

- Yeah...

- Niin sitten [Minni] ehkd haluaa menni ulos. Koska hin ei voi menné [yksin], silld kaik-
keen mitd hidn haluaa tehd& hin tarvitsee apua... Yhden meistd on siis uhrauduttava ja
kannettava hinet sinne... koska sen liséksi... Jos hdan haluaa menni jonnekin... Joskus
hénen on mentédvé ulos leikkiméén, ja meilld onkin jotakin tekemistd... toisen meistd
[vanhemmista] on uhrattava...

- Tarkoitatko uhrata oman aikasi tai aikanne perheena?

- Kylli...

- Tarkoitatko terapiaa ja timmosié asioita?

- Niin taimmosis, siis huoliasioita. Niin siis tota méd oon jutellut sisaruksen kanssa ja niin-
kun pahotellut sit4, ettd olen varmastikin puhunut sillai dédneen vaikka autossa ajaessa jo-
tain ja sisarus istuu siind vieressi. -
Niin, joo. -
Ja sitten sisaruksella on onneks sellainen luonne, ettd ehkd sanoo aika nopeesti, ettd: Ald
nyt taas siitd Hessusta ala puhuun! Jotenkin néin, etté sisarus on kokenu siis me ollaan
onneks siis, sillai meilld on ihana suhde, ettd me puhutaan paljon lasten kanssa asioista,
niin puhuttu paljon niinku tdstd Hessun siis niinku ... meidn perheestd, sanotaan niinku
nyt ndin, ettd ettd médad oon koittanut selittdd sisarukselle sitd et kuinka, kuinka vaan meil-
14 on ollu semmosia kohtia, jolloin me ollaan jouduttu puhumaan sun kuullen asioista,
mitka ei ole tarkoitettu niinku sun kuultavaksi.

Perheet tarvitsevat tukea siihen, etteivit turhaan huolestuisi terveiden sisarus-
ten vuoksi sekd myos kdytdnnon tukea sujuvan arjen toteuttamiseksi. Esimer-
kiksi pulmaksi sisarukselle on myds muodostunut tilanne, kun sairas tai vam-
mainen sisko muutti suhteellisen nuorena pois kotoa kdyddkseen ammatillista
koulutusta eri paikkakunnalla. Vanhempi kertoo, ettd sisaren ikdva oli jopa

suurempi kuin vanhempien.

Ettd maa luulen, ettid Iineksen sisarukella oli enemmaén, etti Iineksen sisaruksella oli vi-
hin oli enemmain [ikédvd] ja on vield vahian talld hetkelldkin semmosta, ettd se ootti ihan
hirveesti linests, ja se kérsi ihan kamalasti ettd se oli sielld [ammattikoulussa eri paikka-
kunnalla]. Mutta ettd nyt kun lines on t44ll4, niin ei se kdykaddn sielld, mutta tuota soitte-
lee ja Facebookissa...
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Kotoa muuttaneen nuoren diti kertoo, ettd he ovat olleet erittdin tyytyvaéisid sii-
hen kannustavaan tukeen, jota ldhinnd tyonohjaaja on antanut nykyisessa tyo-
paikassa. Muun muassa palkkaneuvotteluissa tyonohjaaja antoi mahdollisuu-
den valita joko yksistddn kunnallisen palkan maksun tai yhdistelemalld osa-
aikapalkan ja eldkkeen. Jalkimmadinen vaihtoehto tuli tdssd tapauksessa tyonte-
kijélle edullisemmaksi. Tyoetuina ovat nyt palkallinen loma, terveyspalvelut,
tydasut ja se, ettd tyontekija kuuluu muiden tyontekijoiden tapaan YT-
neuvottelujen piiriin, mika tavallaan luo myos turvaa toiden jatkumiselle. Haas-
tateltavan perheen jdlkeldinen saa ndmd edut osakseen ensimmadisen kerran

vasta kolmenkymmenenkahdeksan vuoden ikdisena!

- Sielld sitten oli semmonen hyvé tyonohjaaja, joka sitte kannusti linestd ihan hirveesti,
kannusti meitd ja on ollu mukana siind ihan koko projektissa ja se sithen koulutukseen Ii-
nestd sitten pyysi. Sitten vuos sitten ndihin aikoihin, niin se soitti meille, ettd mit, jos 14-
hettdis ajamaan, ettd lines sais kaupungilta vakipaikan...ettd kaupunki maksais sen pal-
kan...ettd tdd on ihan huippua tama!

Perheet toivovat neuvoja siihen, kuinka tukea tasavertaisesti sekd sairasta tai
vammaista lastaan ja perheen terveitd lapsia elimén kaikissa vaiheissa. Sairaan
tai vammaisen lapsen ja nuoren hyvin itsetunnon ja itsendistymisen kehittymi-
nen vaativat ponnisteluja vanhemmilta ja tiivistd yhteistyotd kaikkien yhteis-

tyotahojen kanssa.

6.3 Perheet ja vertaistuki

Kaikilla tutkimukseen osallistuneista perheistd on kokemuksia vertaistuesta.
Vain yhdeltd perheeltd puuttuu kokemus toisen vammaisen tai sairaan lapsen
vanhempien antamasta tuesta. Taméd perhe toivoisi itse voivansa tarjota tukea
toiselle vammaisen tai sairaan lapsen perheelle. He kertovat, ettd heiddn enti-
sessd kotimaassaan vammaisten tai sairaiden lasten vanhemmat useinkin toi-

mivat toistensa tukena aivan jokapdivdisissd askareissa.

You told me that Minni has friends and she gets support from teachers and the thera-
pists. What about peer support for you? We talked about that you haven't met many
families with handicaps. Would you like to give some support for some family that
could come to Finland and have the same situation as you had for some years ago ...
(and need some support)?

Surely, surely, surely!
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- You would like to work with that...?
- Oh yes!

- Kerroitte, ettd Minnilld on ystdvi4 ja, ettd hdn saa tukea seki opettajilta, ettd tera-
peuteilta. Entdpa teiddn vertaistukenne? Juttelimme siité, ettd ette ole tavanneet monia
sairaan tai vammaisen lapsen perheitd [Suomessa]. Haluaisitteko te antaa tukea perheel-
le, joka ovat tulleet Suomeen ja ovat samassa tilanteessa kuin teidan perheenne oli muu-
tama vuosi sitten? -
Totta kai, totta kai, totta kai! -
Haluaisitte siis tydskennells siina...?

- Kyll4 vain!
Yhta perhettd lukuun ottamatta ovat kaikki tutkimukseen osallistuneet perheet
osallistuneet CP-liiton jdrjestamélle, KELA:n tukemalle sopeutumisvalmennus-
kurssille vdhintddan kerran, tavallisimmin kahdesti. Ensimmaiselle kurssille
perheet kutsutaan lasten ollessa aivan pienié ja toisen kerran lapsen aloittaessa
koulunkdyntinsd. Kynnys osallistua sopeutumisvalmennuskurssille oli perheil-
le suhteellisen korkea. Kaksi dideistd kertoo pohtineensa, kuinka alttiiksi arvos-
telulle saattaisi joutua, jos perheen vammaista tai sairasta lasta koskevat asiat
tuodaan julki kurssin kuluessa. Tama pelko osoittautui kuitenkin turhaksi, silld
sopeutumisvalmennuskurssille osallistuminen heratti ldhinnd tunteita siitd, ettd
perheet eivit ole yksin ongelmiensa kanssa. Aikaisemmin saattoivat vanhem-
mat osallistua kurssille ilman lastaan, nyky&dan lapset ovat kurssilla mukana.
Kysymykseeni siitd, minkilaisen tuen piiriin perhe on ohjattu vastasi erds &i-
deistd ndin:

- No ei sithen kylld hirveesti saatu [tukea]. Meille ehka tuki tuli siitd, ettd liityttiin CP-

yhdistykseen ja tuota, sitd kautta mentiin sitten sopeutumisvalmennuskurssille. Meijan

lines oli varmaan, oliskohan se ollu kolme vanha, kun me mentiin parisuhdekurssille, pa-

risuhdekurssi taikka tonne ”“sopparille” mentiin, ett4 ei ollu lapset mukana, niin siell4 oli,

se oli semmonen, ettd silmit aukes, ettd: "Hitsi soikoon, eihdn me ollakaan yksin!” Tota

sielld oli varmaan... oiskohan sielld vahéan toistakymmentd, oiskohan kakstoista paris-
kuntaa ollun ympari Suomee.

- No siis me ollaan oltu kahella sopeutumisvalmennuskurssilla Hessun kanssa, tai siis
perheend. Ja se ensimmainen oli silloin ihan siis varhaislapsuudes, ihan siis sielld vau-
vaikdisend varmaankin oli koska ma muistan, ettd Hessu ei osannu kidvells viels, ettd se
oli sylissd siind koko sen ajan kotivideolla. Joo, sen muistan. Ja tota ja se toinen oli sitten...
- Koulunsa aloittaneiden?

- Joo niin oli, koulunsa alottaneiden hei niin olikin, koulunsa alottaneiden CP-lasten so-
peutumisvalmennuskurssilla.

Sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneista perheistd kahdella jatkuivat
kontaktit vertaisiin kursseille osallistumisten jdlkeen ja kolmannella on koke-
mus siitd, kuinka hén tarjosi neuvolan kautta perheensa tukea toiselle vammai-

sen lapsen perheelle. Tarjous johti tapaamiseen mutta ei sen pidemmalle.
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- No siis tota silloin [edelliselld kotipaikkakunnalla], muutenkin kun mé&& mietin et eiks
00 ketddn muuta kelld on timmostd, niin mé neuvolaan niinku ilmotin sinne, etté jos on
joku muu taimmonen perhe, joka kokee tarvitsevansa tukea niin mé ilmoitin, ettd mun
yhteystiedot saa antaa... No sitten se soitti se terveydenhoitaja mulle, ettd olis timmonen
yks rouva, ja sit han sano puhelimessa sillai mulle, ettd voi olla, kylld niinp4in, ettd méaa
tuen héntd. No mé sanoin, ettd katotaan joo... Ja, ja tota sitten sovittiin, hdn tuli meille
niin.. kylld se niin oli, ja eikd siind sitten niinku yhtdén mulle tullu semmosta oloa, etta
hén niinku haluaa jatkaa ettd. .. ettd hidn tarvitsi enempi tukea kun ma, ei niinku oltu ol-
lenkaan samalla tuentarpeen tasolla.

Perhe, joka osallistui ensimmadiselle sopeutumisvalmennuskurssilleen lapsen
ollessa kuusivuotias, kertoo, ettd lapsen terveydentilaan ja diagnoosiin sopeu-
tuminen vei peréti kuusi vuotta. Vasta sopeutumisvalmennuskurssin jalkeen on
perhe ollut aktiivisesti mukana hyvinkin monenlaisissa toiminnoissa. Yhteisia
harrastuksia perheelld on neljd ja heiddn nuorellaan on lisdksi nelja omaa har-
rastusta, joihin hdn osallistuu eri vuodenaikojen mukaisesti. Perhe osallistui
myos kaksi kertaa Invalidiliiton jdrjestamille perheleireille. Leiritoiminta laittoi
ndissd perheissd tunne- ja ajatusprosessin liikkeelle, jonka myotd vammaisuus
on ollut helpompi hyvidksyd ja huomata se, ettd muutkin perheet eldvit hyvin

samankaltaista arkea, kuin itse eldvit.

- Koitko, ettd se oli...kokiko koko perhe etti siitéd oli hydtya?

- Olijoo... oli se ihan... Aika vahvoja tunteita niin ku, ettd kun sielld avattiin niit4...

- Joo. Koitko, ett4 sielld oli asiantuntemusta niitten tunteitten kohtaamiseen, etti se oli
semmoinen hyva paikka niitd késitelle sitten?

- No en ma4 tiid sitd, mutta ettd jotenkin ite padsi sitte... Péddsi vahan tunnustelemaan mi-
td ko porukassa kun oltiin sité vertaistukee just, ettd okei meilld on samanlaista...

- ...siis, justiin nuo sopeutumisvalmennus kurssit ne oli hyvat, ne oli hyvit. Ettd tota siel-
14 sai... sielld oli niinkun aikaa, aika ja paikka sille, ettd méa saan nyt velloo ja vatvoo naitd
asioita.

Sopeutumisvalmennuskurssit koetaan yhtd aikaa seké raskaiksi ettd antoisiksi.
Vanhemmat suosittelevat niille osallistumista, jos perheeseen syntyy sairas tai
vammainen pienokainen. Vertaistoiminnan kannalta on kuitenkin haasteellista,
ettd Suomessa on suhteellisen vahan perheiti joille syntyy vammainen tai sairas
lapsi, joten saman ikdisen ja samasta sairaudesta tai samasta vammasta karsivaa
lasta ei ole helppoa loytdd varsinkaan samalta tai ldhipaikkakunnalta. Erdan
didin mielestd tuki olisi siind tapauksessa lapsen kannalta parasta, jos lapset tai

nuoret itse saisivat toiselta kaltaiseltaan vertaistukea arkieldamiinsa.

- Ettd rankka viikko, otti koville, mutta ettd voi kylld suositella!
- Onko idea ndissé sellainen, ettd jatketaan sitd kontaktia jotenkin vai?
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- Ei, se on sen viikon. Jos itse haluaa kenties jotkut vanhemmat pitda...jos asuu samalla
suunnalla.. - Juu... Niin. - Joo. Mut sehin jotenkin on aina ollutkin, maa oon kokenu
semmonen... ssmmonen puute, ettd kun nditd on kuitenkin viahan, nditd sairastuneita
niin ja se ettd, ettd olisi niinku juuriikin tavallaan niinku saman sorttinen.

- Vertaistuki.

- Niin. Ettd kun ne asuu sitten niinku ympari Suomea. Ettd okei, ettd voihan sitd pitda
yhteyttd ndin, mutta mé ajattelen niinku sen lapsen kannalta etta se olis niinku siini..

- Arjessa?

- Joo, ettd semmonen ois ollu kivaa..

Erdalta didiltd tiedustelin, miten tukitoiminnassa rooli tuen hakijasta tuen anta-
jaksi tapahtui hdanen kohdallaan, kun hédn nyt reilun kymmenen vuoden jédlkeen

on edelleen toiminnassa mukana.

- Joo. Ensin oltiin siind ja niin ku kéytiin néissa... oli jotakin néitd perhetapahtumia, tai...
sitten sielld oli semmonenkin, ettd tota cp-vammaliitto anto tukee ratsastukseen, ettd sita
vdhédn niin ko kyseli, ettd onko jasenend? Mutta sit yks pyysi mukaan, juurikin Akun ka-
verin diti oli cp-yhistyksen johtokunnassa, ja pyysi mua tulemaan mukaan niin ku varaja-
seneksi, sitd kautta sithen toimintaan enempi mukaan ja sitd kautta sithen toimintaan
mukaan. Sitten yhtdkkid mdad huomasin, ettd mdd okei méa oonkin varsinainen jdsen ja sit
kdytiin naissa. ..[kokouksissa]

Yksi dideistd on oikea ”vertaistukikonkari”, han kertoo, ettd erddn sopeutumis-
valmennuskurssilla olleeseen perheeseen on ystiavyys sdilynyt ldpi koko lasten
kasvuajan, peréti yli kolmekymmentd vuotta ja jatkuu edelleen, vaikka lapset
ovat jo muuttaneet pois kotoa. Vuosien varrella on jdrjestetty monenlaisia ver-
taistukitapahtumia, joista viime kesdnd esimerkkind lastentapahtuma, johon
kutsuttiin kaikki alle kouluikdiset lapset perheineen. Tapahtuman rahoitti kult-
tuurirahasto ja se sisdlsi muun muassa musiikki- ja teatterialan ammattilaisten
ohjelmia ja pajoja lapsille ja heiddan perheilleen. Tavallisimmillaan vertaistuki on
kuitenkin ldhinnd perheiden yhteisid pihatapahtumia tai kahvihetkid, perhei-

den yhdessdoloa, tiedon, kokemusten ja tunteiden jakamista.

- ... ettd me on jdrjestetty kaikkia nditd vertaistukitapahtumia...

- Joo. Heinoa!

- ... ja tuota se on ollu upeeta, upeeta ja tuota saatu silld lailla néditd nuoria joilla on niita
3,4, 5 - vuotiaita ja timmosid lapsia niin mukaan!

- ... [vertaistuki on] sita tiedon jakamista ja se on hyva! Muun muassa se oli semmonen,
joka koettiin hyviks.

Vertaistuen haasteista diti kertoo, ettd alkuaikoina saattoi ilmetd tietynlaista ka-

teutta perheiden kesken, mutta vertaistukea koskevan tiedon karttuessa on saa-
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vutettu keskindisen tasavertaisuuden tunne ja ymmarrys siitd, ettd perheiden
erilaisuuksista huolimatta yhteistd on tarve jakaa tietoa, kokemubksia ja tunteita
ja nimetd niitd. Joskus perhe voi my6s ymmartdd, ettd vertaistuki tarkoittaa
lapsen hoitoa, silloin on tdytynyt selventad, ettd vertaistuki on keskustelemista
ja jakamista, ei asioiden tekemistd perheiden puolesta. Vaikka vertaistuessa on
edetty monella tapaa hyvddn suuntaan ja tiedottaminen sdhkoisten viestimien
avuilla on helpottunut toimintaa huomattavasti, on silti aina haastavaa kohdata
esimerkiksi vertaistukea hakeva uusi isoditi, ulkomailta adoptoidun vammaisen
lapsen ditipuoli ja uusia ditejd, joiden lapset ovat hyvin eri tavoin sairaita tai
vammaisia. Vertaistukea organisoivan didin tavoitteena on, ettd jokaiselle 16y-
tyisi joku vertainen, jonka tilanteeseen voisi samaistua ja saada ndin ldheisempi
kontakti ja tuki. Kun tuentarpeet ovat hyvin kirjavia, voi tehtdva tuntua jopa

mahdottomalta.

- Niin tuota mut sitten kun on t4... toivois, ettd pystyis antamaan mahollisimman monel-
le, ettd m&dd oon meidén yhistyksen semmonen jdsenvastaava, ettd sielld on... tulee niin
voimaton olo, kun tulee... nytkin tuli viis uutta perhett, joilla on kaikilla niin erilaiset
tarpeet! ...ettd kun olis sellanen yks “konttd”, ettd antaa kaikille..., mutta kaikilla on, n4il-
14 viidelld perheelld, on eri tarpeet!

Haastavan tilanteen vuoksi péitti diti kysyad neuvoa tukijarjestolta ja saikin tie-
tdd, ettd perheitd kannustetaan osallistumaan cp-liiton jdrjestimdlle sopeutu-

misvalmennuskurssille.

- Mé4 otin siind liittoon yhteyttd, ettd nyt médd oon ihan neuvoton, ettd mitd maa teen?
- Kylld. No miti liitosta vastattiin?

- No liitosta vastattiin, se ettei tarvi tehdd mitédén, ettd ne ohjaa niitd hakemaan niihin
oman ryhmén sopeutumisvalmennuskursseille.

Perheen kokemukset eldmaéstd sairaan tai vammaisen lapsen kanssa rikastutta-
vat kaikkia perheenjdsenid. Myos sisaruksista voi kasvaa vahvoja vertaistukijoi-

ta ja sairaiden ja vammaisten ihmisten oikeuksia eteenpéin vievid kansalaisia.

- Eise... onhan seollu haasteellista ja vaikeeta joo ok mutta, ettd on siind ollu sellasta mi-
ten, ettd sitten kun aattelee esimerkiks meijan Akun siskoakin, ettd kun hian on ollu niin
ku semmosessa... aika niin ku semmosessa, ettd meilld on niin ku on vammasia, pyora-
tuolissa olevia yst&dvid ja sit meilld on ihan mustaihoisia yst&via, jotka ei puhu sanaakaan
suomee...

- Han on ndhny monen laista...

- Siis on niin ku semmosessa ollu...

- Kulttuurikoulun kayny.

- Juujuujuu, ettd tota en tiid, ettd onko sekin sitten, ettd neiti on sitte tukioppilaana kou-
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lulla ja oppilaskunnassa ja sitten heilld on maahanmuuttajaryhma ja hdn on sielld niin ko
tukioppilaana.

Terveen sisaren tilanteessa voi ndhdd myonteisend sen, ettd hdn saa eldmddnsa
varten kokemuksia erilaisuudesta, joka on vahvuus ja rikkaus kohdatessaan
omia ja vertaistensa vaikeita eldmdnvaiheita. Ndistd kokemuksista voi my0s
olla valtavasti hyotyéd sairaalle tai vammaiselle lapselle, jonka eldmén pisin ih-

missuhde todenndkoisesti on juuri suhde omaan sisarukseen.

6.4 Tulosten yhteenveto

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat toivoivat ennen kaikkea ladka-
reiltd sekéd sairaalan muulta henkilokunnalta aktiivisuutta ja hyvid potilaankoh-
taamisentaitoja, kun perheelle kerrotaan lapsen terveydentilasta ja diagnoosista.
Tukiverkoston muodostuminen tulisi saattaa alulle viimeistddn siind vaiheessa,
kun perhe saa tietoonsa, ettd lapsella on erityisid haasteita kasvussaan ja kehi-
tyksessddn. Jo synnytysvalmennuksessa olisi perheitd tiedotettava siitd, ettd
sikioseulonnoista huolimatta voi perheeseen syntyd sairas tai vammainen lapsi.
Perheiden olisi myos saatava tietdd ennakkoon, mistd he voivat saada tarvitta-
essa apua sairaan tai vammaisen lapsen kasvattamiseen sekd parisuhteensa hoi-
toon. Lapsildhtoiselld kasvatuksella pyritddn parantamaan lapsen asemaa sekéa
perheessd ettd yhteiskunnassa, jossa tarpeiden periaatteen mukaisesti ihmisarvo
kuuluu kaikille. Perheiden on saatava itse mddritelld tuen tarpeensa ja yhteis-
kunnan tehtdvand on jarjestdd vammaisille kansalaisille sellainen turvaverkko,
joka takaa heiddn elinehtonsa ja toimeentulonsa. (Vehmas 2005, 131.) Perhettd
auttavien tahojen on pyrittdvd vaalimaan ja ylldpitdméaan perheen voimavaroja
ja perheelld olevaa toivoa hyvaésts, silld toivo on voimavara, joka kantaa elamaa

ldpi vaikeidenkin vaiheiden.

Kuten Vuolle-Selki (2010) kertoo teoksessaan “Kohti itsendistd eldm&dd” vam-

maisten lasten ja heiddn perheidensé vaiheista ldpi historiamme, on monia sosi-
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aalisia kysymyksid alettu ratkomaan moniammatillisesti jo 1950-luvulta alkaen.
Yhteistyossd olivat jo tuolloin vanhemmat ja eri alojen osaajat. Vaikka mo-
niammatillisella yhteisty6llda on maassamme pitkét perinteet ovat haasteet sen
toteuttamiselle edelleen samat: Riittdvd tuntemus yhteistyokumppanin tehta-
vakentdstd, riittdva aika yhteistyon suunnitteluun ja tyon jatkuvuuden takaami-
seksi ja luottamukselliset suhteet perheeseen. Ammattilaisten vastuulla (muun
muassa pdivdhoidossa, koulussa, terveydenhuollossa, toisen asteen koulutuk-
sessa ja tyOeldmadssd) on, ettd perheen tarpeista ldhteva tuki voidaan jarjestdd
mahdollisimman laajasti, maniammatillisesti. Perheet toivovat, ettd palveluiden
saatavuus olisi helposti tavoitettavissa esimerkiksi palveluohjauksen kautta.
Haastatteluissa nousi esille perheiden toive tuelle lapsen eldmén eri nivel-
vaiheissa, kotoa pédivdhoitoon, pdivdhoidosta kouluun, koulusta ammatilliseen
koulutukseen ja ammatillisesta koulutuksesta tyo-/ itsendiseen eldméan siirryt-
tdessd. Ndissd siirtymdvaiheissa saattaa koko perhe tarvita perheen ulkopuolel-

ta annettavaa tukea.

Tutkimukseen osallistuneet perheet arvostavat mahdollisuutta hoitaa alle kol-
mevuotiasta sairasta tai vammaista lastaan kotona. Tarkeintd perheille on kui-
tenkin se, ettd heille tarjoutuu taloudelliset ja kdytdannon mahdollisuudet valita
perheelle ja lapselle sopivin hoitovaihtoehto. Kunnan tehtdvéana on tarjota per-
heille erilaisia vaihtoehtoja yksil6llisen hoidon ja tuen saamiseksi. Tama tarve
jatkuu myos kouluun siirryttdessa. Haastatellut perheet toivovat koulun taholta
yksilollistd huomioimista opetussuunnitelmia laadittaessa ja toteutettaessa.
Opetuksen tavoitteena tulisi haastateltujen vanhempien mielestd olla hyvan
itsetunnon kehittyminen, itsendistyminen ja arjen taitojen mahdollisimman hy-
vé hallinta. Kolmiportaisen tuen mallissa on vuodesta 2011 alkaen pyritty tahan
yksilollisen tuen jdrjestimiseen opetuksessa. Tutkimukseen osallistuneet per-
heet olivatkin tyytyviisid fysioterapeuttien tarjoamaan liikunnallisen kehityk-
sen tukeen ja sitd kautta lapsen ja nuoren itsendistymisen ja hyvan itsetunnon
paranemiseen. Koulussa mahdollisuudet yksil6llisten tavoitteiden toteuttami-

seksi liittyvit ennen kaikkea yhteistyotahojen haluun ja kykyyn toimia perhettd
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ja oppilasta tukevasti. Riittdvat resurssit ovat toinen merkittava tekija hyvan
koululaista tukevan opetuksen ja kasvun toteutumisen mahdollistaja. Uudet lait
vaikuttavat perheiden ja heiddn lastensa elamddn ja asemaan merkittavasti, uu-
distusten toivotaan mahdollistavan sairaan tai vammaisen ihmisen tasavertai-

nen osallistuminen yhteiskuntaan omien kykyjen ja voimavarojen puitteissa.

Tutkimuksen kolmas tehtdva oli selvittdd tutkimukseen osallistuneiden perhei-
den kokemuksia vertaistuesta. Vertaistukikokemuksia oli kolmella perheelld,
joista kaksi perhettd oli aktiivisesti vertaistoiminnassa mukana. Kaikki kolme
perhettd, jotka olivat osallistuneet sopeutumisvalmennuskursseille suosittelevat
kurssille osallistumista sairaiden tai vammaisten lasten perheille. Suomessa on
vertaistuki koettu antoisana tydmuotona julkisen terveydenhuollon ja kolman-
nen sektorin tyon rinnalla. Kansainvélisestikin tarkasteltuna on Suomessa eri-
laisten vertaisryhmien toiminta lisddntynyt merkittavéasti 2000-luvulla. (Nylund

& Yeung 2005, 20.)

Suomessa ovat kunnat 1980-luvulta asti voineet kehittdd vammaisille suunnat-
tuja palvelujaan vammaispalvelulain nojalla. Saédstojen vuoksi ei kuitenkaan
kaikkia avustusjdrjestelmdn palveluja ole pystytty sdilyttamaan. Esimerkiksi
erilaisia asumisvaihtoehtoja tulisi vammaisten ihmisten mielesta selkedsti lisatd,
jotta jokaisella itsendistyvalld sairaalla tai vammaisella nuorella tai aikuisella
olisi mahdollisuus valita asumismuotonsa omien tarpeidensa mukaisesti (MOT
3/2015). Tutkimukseen osallistuneiden perheiden haastatteluita tulkiten olisi
nuorille suotava erilaisia harjoittelumahdollisuuksia sekéd tydeldamassa ettd itse-
ndisen asumisen harjoittelussa, edeten niissd porrasteisesti kohti itsendista ela-
mdd. Itsendisen eldmdn ja eri tyGeldmddn tutustuttavien harjoittelumahdolli-
suuksien lisdksi perheet toivovat, ettd sairaiden ja vammaisten perheiden tueksi
olisi tarjolla riittavasti mahdollisuuksia osallistua erilaisiin harrastuksiin ja ka-
veritoimintaan. Harrastustoimintaan osallistuminen olisi syytd olla mahdollista
kaikille sairaan tai vammaisen perheen jdsenille yhdessa tai erikseen. Harras-
tustoiminta pitdad yksilon sosiaalisesti aktiivisena ldpi erilaisten elamanmuutos-

ten ja auttaa selviytymaddn niistd. Vertaistukitoiminta on haastateltujen perhei-
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den mielestd yksi hyvé sosiaalisen yhteistoiminnan muoto, joka voi kantaa lapi

koko eldmain.

7 POHDINTA

Tutkimuksen pédatarkoituksena oli tarkastella sairaan tai vammaisen lapsen
perheen tukiverkoston muodostumisesta. Lisdkysymyksiksi muodostuivat:
Mitkd ovat sairaan tai vammaisen lapsen perheiden toiveet tuesta? Minkdalaisia
kokemuksia sairaan tai vammaisen lapsen perheilld on vertaistuesta? Sen lisdak-
si, ettd halusin antaa tutkittaville ddnen, olen pyrkinyt aineistoa tulkitsemalla ja
sitd teoriataustaan peilaamalla muodostamaan sairaan tai vammaisen lapsen
perheen eldménkaaresta selkedsti hahmottuvan kuvan, joka helpottaa perhei-
den tilanteen ja kokemusten ymmartamistd. Vaikka vammaisuus on yleismaa-
ilmallinen ilmio, ovat valtiot hyvin eri vaiheessa vammaisten ja sairaiden kan-
salaistensa integroinnissa. My®os valtioiden siséllad esiintyy suurtakin vaihtelua.
Usein maaseudulla eldvat perheet jadvat vaille niitd tukimahdollisuuksia, joita
kaupungeissa on tarjolla. FQoL-2006 tutkimusten tulokset kertovat vammais-
perheiden rajoittuneista mahdollisuuksista parantaa perheen elinolosuhteita.
Rajoittavia syitd ovat muun muassa vammaisperheiden heikko taloudellinen
tilanne ja pelko syrjdytymisestd yhteisossddn. Vahemmistoryhmien heikkoa
sosiaalista asemaa voidaan parantaa lakimuutosten avulla. Ndistd paatoksista
vastaavat viime kddessd maan hallitus, joiden tyon suuntaviivoihin voidaan

vaikuttaa ddnestdamalld ja aktiivisilla kansanliikkeilla

7.1 Tulosten tarkastelua

Haastattelututkimuksen ensimmaéiisenid tehtidvand oli tarkastella sairaan tai
vammaisen lapsen ympdrille muodostuvaa tukiverkostoa, kuinka se muodos-

tuu ja mitkd ovat perhettd tukevia tuen muotoja. Toinen tutkimustehtdva oli
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selvittdd perheiden toiveita tuelle. Tuloksia tarkasteltaessa voidaan huomata,
ettd ndamd kaksi tutkimustehtdvad nivoutuvat tiiviisti toisiinsa. Riippuen siitd
tuesta, jota perheelle lapsen synnyttyd tarjotaan, muodostuvat myos perheen
toiveet tuelle perheen vauva- ja pikkulapsivaiheiden aikana. Haastattelututki-
mus osoitti ettd kaikki tutkimukseen osallistuneet perheet olivat vahiten tyyty-
vdisid siithen tapaan, jolla lapsen sairaudesta tai vammasta tiedotettiin perheille.
Eroa ei tuonut se, ettd perheet olivat saaneet sairaan tai vammaisen lapsensa
diagnoosin viime- tai tdlld vuosituhannella, silti kokemus oli raskas. Téhan toi-
votaan panostusta ja koulutusta sairaalahenkilokunnalle. Ensitietovaiheessa ja
diagnoosin saadessaan perheet tarvitsevat aikaa ja keskustelutukea uuden asian
ymmartamiseksi ja sulattamiseksi, haastava asia vaatii aktiivisuutta ammatti-
laisten taholta. Tdssd kohtaamisessa ovat lddkarit avainasemassa ja siksi perheet
odottavat heiltd hyvid ihmisen kohtaamisentaitoja. Ensitiedon puutteellisuus
nousee esille myds muissa suomalaisissa ja muiden eurooppalaisten maiden
tutkimuksissa. (Davis 2003; Aho 2010) Namd puutteet tulisi huomioida suunni-
teltaessa ja kehitettdessd vammaisten ja sairaiden lasten perheille suunnattua
tukea.

Lisdksi tutkimus osoitti, ettd tutkimukseen osallistuneet perheet ovat var-
sin tyytyvdisid tukeen, joka on suunnattu lasten fyysisen kehityksen ja siihen
liittyvddan hyvéan itsetunnon ja itsendistymisen kehittdmiseen. Ammattiryhméana
fysioterapeutit saavat kiitosta kaikilta tutkimukseen osallistuneilta. Koulun tu-
en toivottaisiin ldhtevdn tdsmallisemmin lapsen tuen tarpeista ja keskittyvan
vahvemmin arjen taitojen harjoitteluun. Koulun yhteistydssa toivotaan kaikkien
opettajien yhteistyttd, myos aineenopettajia perddankuulutettiin osallistumaan
muun muassa yhteisiin, maniammatillisiin suunnittelupalavereihin. Vanhem-
mat toivovat pdivdkodeilta ja kouluilta yhteisty6td, jonka avulla voidaan sopia
yhteisistd konkreettisista tavoitteista, pulmien ratkaisuista ja sopivista toiminta-
tavoista lapsen oppimisen ja kehityksen tueksi. Lapsen ja nuoren hyvin itse-
tunnon kehittymien ja itsendistyminen tulisi olla kaikkien yhteistyttahojen yh-

teinen padmaara.
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Tutkimukseen osallistuneet perheet kokivat my0s, ettd lapsen sairaus on
ollut heiddn parisuhdettaan lujittava asia. Kédénteisesti voitaisiin ajatella, etta
perhe, joka kokee lapsen sairauden tai vamman rasittavan parisuhdetta ylivoi-
maisen paljon, saattaisi tarvita tavallista enemman tietoa ja tukea lapsen sairau-
desta ja vammasta ja sen kanssa eldmisestd jo synnytysvalmennuksessa. Tietoa
sairaan tai vammaisen lapsen kanssa eldmisestd olisi jaettava jo niin sanotusti
ongelmia ehkdisevasti. Saattaa olla, ettd molemmat vanhemmat tai vain toinen
vanhemmista kokee vieraan, uuden ja vaikean asian niin pelottavaksi, ettei us-
kalla kohdata edessd olevia haasteita ja siitd syystd pddtyy eroon. Mielestdni
vanhempia tulisi rohkaista jo synnytyslaitoksella ottamaan rohkeasti yhteyttd
parisuhdetukea tarjoaviin toimijoihin, jos arjen haasteet alkavat kdyda liian vaa-
tiviksi. My0s vertaistukitoiminnasta tulisi perheille tiedottaa synnytysvalmen-

nuksessa sekd lapsen syntymdn jdlkeen.

Vehmas pohtii vammaisuutta késittelevassd kirjassaan nykyperheiden
odotuksia lapsen syntymasta ja siitd, ettei sairautta tai vammaisuutta aina edes
oteta huomioon, kun pohditaan perheenlisdystd. Lahtokohtaisesti ihmiset
useimmiten ajattelevat saavansa terveen lapsen. Tdstd syystd vammaisen lapsen
syntymd ndhdddn usein ongelmana, jopa uhkana perheen hyvinvoinnille. Ter-
veyden sijaan perheet voisivat asettaa ensisijaiseksi tavoitteeksi sen, ettd synty-
valld lapsella olisi edellytykset onnellisuuteen, jolloin vaatimukset syntyvan
lapsen piirteille eivit olisi niin rajatut. T&dlloin sairaan tai vammaisen lapsen
syntymadd ei koettasi uhkana. (Vehmas 2005, 185.) Suomessa syntyvyyden lasku
on ollut pitkddn trendi, jonka syitd voidaan pohtia useasta ndakokulmasta. Yksi
ndkokulma on yhteiskunnassa vallitseva mahdollisuus yhdistdad perhe- ja tyo-
elamd. Pienten lasten vanhemmilta vaaditaan tdyttd tyopanosta sekd kotona
ettd toissd, jotka usein ovat lyhyitd tyosuhteita. Mielestani Suomessa on tark-
kaan pohdittava, kuinka voimme lain ja sdddosten turvin parhaalla mahdolli-
sella tavalla sovittaa yhteen tydelamadn muutokset ja vammaisten lasten perhei-
den vastuu lastensa ja nuortensa hoidosta. Suomalainen ansioty6 on erittdin

vaativaa, eikd vuorotyo6t tai ylityo ole lainkaan epitavallisia. Osa-aikatyon ja
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jouston lisddminen suomalaisessa tyeldmdssd auttaisivat mielestdni paranta-
maan maan tyollisyyttd, jatkamaan tyOsisdjaksamista ja helpottaisivat ennen
kaikkea (sairaiden tai vammaisten) lasten vanhempien tyon ja lastenhoidon yh-
teen sovittamista arjessa. Perheen taloudellinen tilanne ja varsinkin palvelujar-
jestelmdn riittdvyys vaikuttavat enemmaéan perheen eldmddn sopeutumiseen,
kuin lapsen vamman laatu. (Hanninen 2004, 36.) Erds perhettd tukeva toiminta
on vertaistukitoiminta, jonka etuja voitaisiin hyddyntdd enemman sekd perhe-,

ettd tyvelaman haasteissa.

Tutkijat Marianne Nylund ja Anne Birgitta Yeung tuovat debatissaan esil-
le mielenkiintoisen esimerkin Saksasta. Kokemustietoa kerddvissa hankkeessa,
jonka toteuttivat: Braun, Burmeister & Engels (2004) koulutettiin noin 1000
ikdihmistd tukihenkiltiksi vertaistukeen eri toimijoiden alaisuuteen (kunnan
vapaaehtoistoimintaan, projekteihin ja hankkeisiin, uusiin ikdihmisten perus-
tamiin ryhmiin ja jdrjestdytyneen senioritoiminnan tukijoiksi, mentoreiksi).
Suurin osa ndistd tukijoista toimii kasvatuksessa ja sosiaalipalvelujen piirissd,
mutta myo6s politiikassa, terveydenhuollossa ja kulttuurin parissa. Tamén toi-
minnan avulla ikdihmiset saivat siirtdd ammatissaan kertynyttd tietotaitoa nuo-
remmille ja ndin yksityiset yrittdjat vuorostaan kokivat saavansa kdyttoonsa
uusia ideoita ndiden mentoreiden vilitykselld. (Nylund & Yeung 2005, 21.) Us-
kon, ettd tillaisella toiminnalla olisi tulevaisuus myts Suomessa. Halukkuus
osallistua sosiaaliseen toimintaan on ollut nousussa 2000-luvun alkupuoliskolla.
Toivon, ettd yhteisvastuun ja vertaistukitoiminnan arvostus tulee edelleen kas-
vamaan ja ettd valtio, yhteistydssd kuntien kanssa, luovat taloudelliset edelly-
tykset rakentaa kansalaisille kohtaamispaikkoja, joissa nuoret, vammaiset ja
viahdosaiset saavat tukea kokeneemmilta mentoreilta tai vertaisiltaan, joilla on

elamdnkokemusta ja tietoa johon tukeutua eldmén erilaisissa tilanteissa.

Vammaisperheiden integraatio on yhteiskunnallinen tavoite, jonka kunnat
valtion tukemana tulisi pyrkid toteuttamaan perheiden kannalta parhaalla

mahdollisella tavalla. Integraatioprosessi vaikuttaa koko yhteiskunnan raken-
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teeseen. Kuntien talousvaikeudet ovat uhka naisten suorittamalle tyo6lle. Nadihin
toihin kuuluivat muun muassa kasvatus, opetus, sairaanhoito ja hoivatyo, eli
hyvinkin naisvaltaiset alat. Leikkauksia tehd&ddn sielld, missd vastustus on vé-
hdisintd. Arkeamme ylldpitdvien hoitopalvelujen muuttuessa koko yhteiskun-
tamme jdrjestys muuttuu. Se, kuinka sairaat, vammaiset, lapset ja vanhukset
hoidetaan, ovat kysymyksid, joihin jokaisen valtion on otettava kantaa. Uhkaa-
vatko talousvaikeudet myos naisten tyollistymistd? N&in ei ainakaan ole kdynyt
kaikissa hyvinvointivaltioissa. Australia ja Uusi Seelanti ovat esimerkkejd valti-
oista, joissa yhteiskuntamuutos ei ole uhannut naisten tyollistymistd, vaan pi-
kemminkin pdinvastoin. Hoivatyon arvostuksen nosto vaikutti miesten tyolli-
syyttd laskevasti. Mielenkiintoista tdssd on my0s se, ettd Uusi Seelanti on, tai on
ainakin ollut maailman instituutiorikkain maa. (Simonen 1994, 88.) Voiko siis
tehdd pddtelmén ettd laitokset takaavat naisten tyollistymisen ja sitd kautta
maan kansalaisten hoivan? Uhkaako suuntaus kotihoitoon naisten mahdolli-
suuksia kohtuullisesti palkattuun ansiotyohon? Naékisin tdstd esimerkkeind
sen, ettd matalapalkkaisten henkilokohtaisten avustajien mddrd on jatkuvassa
kasvussa ja my0s sen, ettd kodissaan vammaista aikuista hoitavalle henkilolle ei
tarjota lakisddteisid etuja tyostdan. Kuinka hoitotyd muuttuu, kun laitoksissa
tarjottu hoiva vahenee, kuka valvoo annetun hoidon laatua? Keskustelu omais-
ten vastuusta kohdistuu usein naisiin, vaikkei se ole sukupuoleen sidottu. Ta-
louden kiristyessd vedotaan naisten velvollisuuteen vastata kasvatuksesta ja
hoidosta. Suomen tyomarkkinat ovat kahtia jaetut, jako kulkee naisvaltaisten ja
miesvaltaisen alojen vililld. Koska naiset omaavat korkean koulutuksen kaikilla
hoiva-alojen saroilla, ei naisia ole helppo syrjdyttdd tyomarkkinoilla. (Simonen
1994, 92.) Aseman heikkeneminen nékyy valitettavasti kdytannossa koulutuk-

sen ja vaatimustasojen laskuna niin hoiva- kuin opetusalallakin.

Hyvinvointipalvelut ovat perinteisesti sisdltaneet sairaanhoidon ja hoivan
ja tarjonneet kansalaisille hyvinvointiin liittyvat palvelut. Voidaanko jatkossa
puhua hyvinvointivaltiosta, jos hoiva kuuluu omaisille? Onko valtio silloin ai-

noa, joka voi hyvin, kysyy Leila Simonen? Miten on asiakkaan ja tyontekijan
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hyvinvoinnin laita? (Simonen 1994, 93.) Kattavan kéasityksen luominen pluralis-
tisten palvelujen tarjonnassa on haastavaa. Lehtien otsikot vammaisten, van-
husten, sairaiden ja lasten kaltoin kohtelusta hoitoa tarjoavissa yksikoissd, he-
rattdd huolta. Tarkastelun kohteena on herkka ditiyden, moraalin ja rahan yh-
tyméakohta. Naisilla, vanhuksilla ja vammaisilla tulisi olla mahdollisuus saada
ddnensd kuuluville tdssd keskustelussa, sekd valtaa ndistd asioista paddtettdessa.
Sairaiden ja vammaisten asema ei ole endd globaalissa yhteiskunta-ajattelussa
yksin valtioiden sisdinen asia. Arkkipiispa Kari Makinen otti kantaa vammais-
ten ihmisten puolesta Aamu-tv:ssd 16.9.2014. Hén totesi, ettd: Jotta vammainen
ihminen saisi paikkansa yhteiskunnassa, olisi hdnen saatava osallistua ja antaa
oma panoksensa kykyjensd mukaan, niin meilld kotimaassa kuin kehitysmais-
sakin. 80 % maailman vammaisista asuu kehitysmaissa, joiden erds auttamista-
pa on tukea heiddan koulutustaan. Koulutuksen ja ammatin myo6td vammainen
ihminen voi my6s kehitysmaassa kokea olevansa osallinen. Kaikkialla maail-
massa on asenteilla, palveluilla ja politiikalla suuri merkitys sairaiden ja vam-
maisten lasten perheiden arjen esteind tai helpottajina. Valtioiden tulisi siis huo-
lehtia sairaiden ja vammaisten lasten ja heiddn perheidensa oikeuksista ja val-

voa niiden toteutumista.

7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisessa tutkimuksessa ei pyritd tilastolliseen yleistettivyyteen vaan ku-
vaamaan, ymmadrtamddn sekd tulkitsemaan tutkimuksen tuottamasta aineistos-
ta vastauksia tutkimuskysymyksiin. Késilld olevassa tutkimuksessa oli haasta-
teltavina perheitd, joilla oli tutkittavasta ilmitstd paljon kokemusta ja néin ollen
tutkimusaineistosta koostui tutkimuskysymysten kannalta riittavésti tietoa. Ta-
ten tutkimusaineisto tayttdd tarkoitukseen sopivuuden kriteerit. (Tuomi & Sara-
jarvi 2006, 88.) Tutkimuksessa kuvataan neljan perheen kokemuksia tuesta per-
heiden lasten ja nuorten kasvuprosessin aikana. Avoimilla ja suhteellisen laa-

joilla haastatteluilla tavoitettiin melko kattava kuva perheiden kokemuksista,
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tuen riittdvyydestd ja sen mahdollisista puutteista. Vertaistuesta saatiin arvo-
kasta kokemustietoa, joka osaltaan selventdd tédtd laajenevaa tuen muotoa. Seka
haastattelujen, litteraatioiden, analyysin ettd raportoinnin kaikissa vaiheissa
olen pyrkinyt noudattamaan tiukasi tutkimuseettisid ohjeita ja kdytantojd tut-
kimukseen osallistuvia perheitd kunnioittaen. Tutkimusprosessiin kaytetty liki
puolentoista vuoden mittainen aika oli tutkimuksen kannalta riittdva kyseisen
ilmion tarkasteluun ja tulkitsevan analyysin muodostamiseen. Haastateltavien
ennalta tunteminen asetti tietynlaisia haasteita sekd myos joitakin etuja tutki-
muksen toteuttamiselle. Toisaalta oli helpompi pureutua aiheen arkoihinkin
kysymyksiin, kuten esimerkiksi diagnoosivaiheeseen, koska perheen tilanne oli
jo ennakkoon tiedossa. Toisaalta taas haastateltava saattoi olettaa haastattelijan
tuntevan perheen tilanteesta asioita, joita ei tutkimuksen aikana mainittu. Kos-
ka tutkimustulokset eivét ole kédytetystd havaintomenetelmadstd irrallaan olevia,
ei ole olemassa puhdasta objektiivista tietoa, vaan kaikki tieto on siind mielessa
subjektiivista, ettd tutkija pddttdd tutkimusasetelmasta oman ymmarryksensa
varassa. (Tuomi & Sarajdrvi 2006, 19.) Késitykseni eri tukimuodoista ja niiden
merkityksistd ja monikerroksisuudesta ovat syventyneet tutkimusprosessin ku-
luessa. Aikaisemmat havaintoni tuen riittamattomyydestd vahvistuivat aineis-
toa analysoitaessa ja puhuttelivat varsinkin ensitietoa koskevan tuen riittamdt-
tomyyttd koskevan aineiston tulkintavaiheessa. Fysioterapeuteille suunnatut
kiitokset ovat kasitykseni mukaan hyvinkin ansaitut tille ammattiryhmalle,
joka suorittaa arvokasta ja tuloksellista tyotd sairaiden ja vammaisten lasten
parissa. Tutkimustulokset antavat tarvittavaa pohjaa sekd koulun, ettd vas-
tasyntyneiden lasten vanhempien kanssa tehtdvadan yhteistyohon, jonka ldhto-

kohdaksi tulisi aina asettaa perheen omat tavoitteet ja toiveet.

7.3 Yleistettdvyys ja rajoitukset

Laadullisen tutkimuksen voidaan nidhdid edustavan naturalistista tutkimuksen

kenttdd, jonka mukaan todellisuus on monitasoinen, subjektiivinen ja yksil6llis-
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ten mentaalisten prosessien tuottama. (Tuomi & Sarajdrvi 2006, 147.) Kasilla
olevan tutkimuksen tutkimustulosten yleistettdvyys on mahdollista tietynlaisin
edellytyksin, olkoonkin, ettd naturalistisessa paradigmassa yleensad katsotaan,
etteivat yleistykset ole sosiaalisten todellisuuden monimuotoisuudesta johtuen
mahdollisia. (Eskola & Suoranta 2005, 211.)

Olen tutkimuksessani pyrkinyt 16ytdaméaan perheitd ja heiddn kokemuksi-
aan yhdistdvid tekijoitd heiddn eldménkaarensa varrella sairaan tai vammaisen
lapsen kanssa. Mielestdni parhaiten ndméa yhtenevdiset eli samuuden piirteet
ovat ndhtdvissd perheiden kuvauksissa ensitiedon vaiheista, koulukokemuksis-
sa liittyen kdytdnnon taitoihin ja itsendistymisen. Samuuden piirteitd oli myos
nédhtdvissd perheiden kuvauksissa sairaan tai vammaisen lapsensa itsetunnon
kehittymisen tukemisessa yhteistydssd ldhinnd fysioterapeuttien kanssa seka
kuvauksissa vertaistuesta. Laadullisessa tutkimuksessa ei saturaatiopistettd ole
mahdollista méaarittdd etukdteen, kuten méaarallisessd tutkimuksessa, joten satu-
raation kannalta on pysyttdva teeman sisédlld samuuden kuvauksessa. (Tuomi &
Sarajdrvi 2006, 91.) Neljan perheen haastattelu ei madraltdan ole suuri joukko
mutta tutkimusaineisto osoittautui riittdvan rikkaaksi, jotta yhtenevid ja erotta-
via tekijoitd saattoi tunnistaa ja tulkita. Héannisen (2004) sanoja lainatakseni:
”Eldmd on moninaista, eikéd siind ole yksiselitteisid totuuksia, joita voisi todistaa
oikeiksi. On vain tulkintoja ja uudelleen tulkintoja.” (Hanninen 2004, 54.)

Rajoittavana tekijand on tutkimuksessa se, ettei yksinhuoltajavanhempia
ollut haastateltavien joukossa. Kokemus sairaan tai vammaisen lapsen kanssa
elamisestd poikkeaa varmasti suuresti, jos vanhemmalla ei ole puolisoa tuke-
naan. Havaitsin myo6s tutkimuksen kuluessa, ettei sairaan tai vammaisen lap-
sen, eikd muun perheen harrastuksista ollut erillisid teemahaastattelukysymyk-
sid. Harrastukset voivat vaikuttaa sekd lapsen ettd koko perheen jaksamiseen
ratkaisevasti. Sairaan tai vammaisen lapsen harrastusten merkitys olisi yksi

jatkotutkimushaaste.
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7.4 Jatkotutkimushaasteita

Tutkimusprosessi synnytti ajatuksia jatkotutkimuksille muun muassa siitd,
kuinka tukea sairaan tai vammaisen lapsen hyvan itsetunnon kehittymista.
Esimerkkind voisivat olla harrastusten mahdollisuudet itsetunnon ja itsendis-
tymisen tukemisessa. Harrastus- ja kaveritoiminnalle olisi tarvetta ja sen talou-
dellinen tukeminen olisi tdrke&d niin valtion kuin kunnankin tasolla.

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kertoivat, etti sairaan tai vam-
maisen lapsen sisaruksen huomioiminen kasvatuksessa on toisinaan haasteellis-
ta. Vanhemmat saattavat kokea syyllisyyden tunteita siitd, ettd sairaan tai
vammaisen lapsen tarpeet menevét usein terveen lapsen tarpeiden edelle. Olisi
siis arvokasta tuottaa tutkimustietoa siitd, kuinka tihin tehtivain tulisi vastata.
Liséksi terveet sisarukset saattavat kokea myds hédpedd sairaan tai vammaisen
sisaruksensa vuoksi sekd arkailla puhumista sisarestaan perheen ulkopuolisten
ihmisten kanssa tai liikkumista hdnen seurassaan. Vanhempien tuki ndiden asi-
oiden kohtaamiseen olisi tdrkedd, siksi aiheiden tutkiminen olisi perheiden
kannalta hyodyllista.

Kolmantena, muttei vdhdisimpéna jatkotutkimushaasteena oli tutkimuk-
sen aikana esille tullut tarve perheiden ja koulun yhteistytn sujuvuuden paran-
tamiseksi. Koulujen olisi syytd entistd herkemmin kuunnella sairaan tai vam-
maisen oppilaan ja hdnen perheensd yksilollisid toiveita ja tavoitteita oppimisel-
le. Mitka arjen taidot ovat oppilaan ja perheen kannalta oleellisimpia ja mitka
auttaisivat oppilasta kehittdimddan hyvad itsetuntoa sekd auttaisi héntd itsendis-
tymisprosessissaan ja myohemmin ammattiin johtavassa koulutuksessa ja ela-

massa.
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LIITTEET

Liite 1. Tutkittavien informointi tutkimusprojektista: Kestdiko verkko?

Tutkimuksen tekee:
Ursula Nystedt, erityispedagogiikan maisteriopiskelija, E02013,

sahkoposti: nystedu@gmail.com, puhelin: 050-XXXXXXX, osoite: XXXXXXXXXXXXXXXXX

Tutkimuksen ohjaa:

Professori Raija Pirttimaa Jyvaskylan yliopisto, Kasvatustieteiden laitos, raija.pirttimaa@jyu.fi

Tutkimuksen taustaa:

Erityistad tukea tarvitsevien lasten vanhemmille suunnattua tukea, seka vertaistuen merkitysta
on tutkittu suhteellisen vahan vanhempien nakdékulmasta. Tutkimuksen tavoitteena on ym-
martaa, minkalaisen tuen vanhemmat kokevat hyvaksi ja, minka riittdmattomaksi tai huonoksi.
Kenelta saatu tuki on ollut vaikuttavinta ja minka kaltaista se on ollut. Lisatavoitteena on saada
tietoa siitd, minkalaisia toiveita vanhemmilla on tarjottavan tuen ja vertaistuen suhteen. Tieto
on arvokasta kehitettdessa yha parempia tuen muotoja perheille, joilla on sairas tai vammai-
nen lapsi.

Kuinka tutkimus toteutetaan:

Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoista. Tutkimuksen tieto kootaan haastatte-
lemalla viiden (5) perheen vanhempia, joilla on paljon erityista tukea tarvitseva lap-
si/nuori tai aikuinen. Lasten iat vaihtelevat 4:sta 40 vuoteen. Haastattelut suoritetaan
kertaluonteisesti, noin reilun tunnin mittaisena haastatteluna kesan ja syksyn 2014 ai-
kana haastateltavien toivomassa paikassa. Haastattelut nauhoitetaan. Saatuja tietoja
sailytetdan luottamuksellisesti koko tutkimuksen ajan ja raportoinnista jatetdan pois
kaikki, mika voisi johtaa perheen tai lapsen/nuoren/aikuisen tunnistamiseen. Tutki-
mukseen osallistumisen keskeyttaminen on mahdollista tutkimuksen kaikissa vaiheis-
sa.

Pro gradu tutkimuksen hyvidksymisen jalkeen, anonymisoitu aineisto sdilytetdan Tam-
pereen tietoarkistossa, mahdollista jatkotutkimusta varten. Haastateltavien yhteystie-
dot havitetaan yllamainitun tutkimuksen paatyttya. Haastattelutilanteista kirjoitetut
tekstitiedot ja haastattelujen danitallenteet arkistoidaan pysyvasti aihetta koskevan
tieteellisen tutkimuksen ja opetuksen kdyttéon Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon,
josta lisatietoa alla.
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En kdyta tutkimusaineistosta ilmenevia tutkittavien, heidan ldheistensa tai muiden yk-
sittdisten henkildiden tietoja heidan vahingokseen, halventamisekseen taikka louk-
kaamisekseen.

Y hteiskuntatieteellinen tietoarkisto
F1-33014 Tampereen yliopisto

Y hteiskuntatieteellinen tietoarkisto on tutkimuksen ja opetuksen valtakunnallinen palve-
luinfrastruktuuri. Se arkistoi ja valittd koti- ja ulkomaisia sahkoisié tutkimusaineistoja
tutkimukseen, opetukseen ja opiskeluun. Kaikki palvelut ovat maksuttomia.

Tietoarkisto edistaa tieteen avoimuutta, lapinakyvyyttd, tiedon kumuloitumista ja ole-
massa olevan tiedon tehokasta tutkimuskéyttoa.

Yhteystiedot:
Y hteiskuntatieteellinen tietoarkisto

Akerlundinkatu 5 B, 4. krs
Tampere

séhkdposti: fsd@uta.fi
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Liite 2. Haastattelurunko: Kestiiko verkko?

Taustatiedot perheesta:

Vastaamassa

Aiti , ikd

Isa , ikd

Muu, kuka , ika

Amatti

Sivsaaty

Montako lasta perheessa on? Minka ikaisiad he ovat?

Monesko lapsi, perheeseen syntyneiden lasten jarjestyksessd, on erityistd tukea tarvitseva
lapsi

Ketka asuvat samassa osoittees-
sa?

Taustatiedot lapsesta: tytto poika

1. Miten ja milloin saitte tietda lapsenne sairaudesta/vammasta?

2. Miten lapsenne hoito ja asuminen on jarjestynyt eri ikdvaiheissa (vauva-, leikki-, koulu-, nuo-
ruus- ja aikuisidssd) Onko lapsen vamma tai sairaus vaikuttanut perheen kotitéiden maaraan,
miten?

Verkoston rakentuminen

Terveydenhuollon tuki:

3. Minkalaista tukea saitte tiedon saatuanne? Kenelta?

4. Minkalaisen tuen piiriin teitd on ohjattu, miten se on tukenut vanhemmuuttanne?
Sosiaalihuollon tuki:

5. Miten esimerkiksi paivahoito on tukenut lastanne ja perhettanne kasvu eri vaiheissa, vai
onko mitenkaan?
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6. Oletteko tunteneet eristaytymisen kokemuksia, jotka mielestdnne johtuvat lapsenne sairau-
desta tai vammasta? Minkalaisia kokemuksia, voitko kertoa niista? Oletteko |6ytdneet ystavia
sairauden tai vamman ansiosta? Osaatko kertoa jonkin esimerkin?

7. Oletteko mielestdanne saaneet tukea ja apua silloin kun olette sita kaivanneet, esimerkiksi
palautumiseen tai paatosten tekemiseen?

Opetus ja sivistyspalvelut:

8. Miten koulu on tukenut lapsenne oppimista ja kehitysta. Onko ollut joitakin erityisjarjestely-
ja koulunkaynnin suhteen?

Kolmannen sektorin tarjoama tuki:

9. Oletteko saaneet tukea kolmannen sektorin toimijoilta (yhdistykset, seurat, jarjestot)? Jos
olette, niin minkalaista se on ollut?

10. Oletteko itse hakeneet aktiivisesti tukea perheeltd, sukulaisilta, ystaviltd, muualta, kenelta
ja mista?

Vertaistuki:

11. Oletteko saaneet tai tarjonneet itse vertaistukea sairaan/vammaisen lapsen perheel-
ta/perheelle? Minkalaisia kokemuksia teilla on tasta?

12. Onko saamanne tuki vaikuttanut parisuhteeseenne? Miten? (Vahvistaen/ rasittaen sita?)

13. Uskotteko lapsenne sairaudella/vammalla olleen vaikutusta parisuhteeseenne? Miten?
Vahvistaen vai rasittaen sita?

Menneisyys-tulevaisuus:

14. Mitka tahot ovat eniten tukeneet vanhemmuuttanne? Mihin tukeen olette olleet tyytyvai-
sia ja mihin pettyneita? (Terveydenhuolto, kuntoutuspalvelut, paivahoito, seurakunta, koulu,
muu, mika?)

15. Kuka/ketka ovat teidan mielestdanne olleet lapsenne suurimmat tukijat, teidan lisaksi hanen
kasvunsa aikana?

16. Minkalaisia toiveita tai tavoitteita teilld on tuen suhteen tulevaisuudessa (lyhyella ja pitkal-
13 aikavalilla)?

17. Mitd muuta haluatte kertoa kokemuksistanne sairaan/vammaisen lapsen vanhempana?

Lampimat kiitokset haastattelusta!
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