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FASD (fetal alcohol spectrum disorders) termilld tarkoitetaan alkoholin aiheuttamien si-
kidvaurioiden laajaa kirjoa. Tdmén opinndytetyon tarkoituksena oli tutkia ja kartoittaa
FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempien tuen tarvetta. Tutkimustulosten on tarkoitus
toimia tukena yhteistydkumppanimme Kehitysvammaliiton FASD-osaamisverkoston ko-
kemusasiantuntijuuteen perustuvan mentorointimallin kehittdmisessa. Mentorointimallin
avulla koulutetaan kokemusasiantuntijoiksi sijaisvanhempia, jotka ovat halukkaita toimi-
maan uusien sijaisvanhempien tukena.

Opinndytetydbmme toteutettiin laadullisena tutkimuksena, jota varten haastattelimme
viittd FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempaa. Sijaisvanhempien kokemukset tuen tar-
peesta kerdsimme ryhma- ja yksilohaastatteluilla. Aineistoa kasittelimme aineistolahtoi-
sellé sisallonanalyysilla ja teoriapohja nousi aineistosta. Opinnaytetyémme teoriapohjana
toimi FASD, sen vaikutukset, lastensuojelun perhehoito ja haastattelujen pohjalta nous-
seet sijaisvanhempien tukimuodot. Merkittavimpina teorialahteind olemme tydssa kéyt-
téneet voimassa olevaa lainsdadantod, aiempia tutkimuksia sijaisvanhemmuudesta ja Ke-
hitysvammaliiton sekd muiden tahojen tekemia tutkimuksia FASD:sta. Sijaisvanhem-
muuden haasteita ja tuen tarpeita on tutkittu melko paljonkin, mutta FASD:n tuomia haas-
teita vahemman. Tydmme keskitssa onkin niin tutkimuksen kuin sen tulosten osalta
FASD ja siihen liittyva problematiikka.

Tutkimuksen tuloksista selvidg, ettd sijaisvanhemmuus on yksindisté ty6td, mihin tarvi-
taan paljon tukea. Tuen tarpeet vaihtelevat lasten ja nuorten eri ikévaiheissa. Paallimmai-
siksi tuloksiksi nousivat vertaistuen merkitys, hyvan sosiaalityontekijan tuki, tuen tarpeet
ongelmatilanteissa ja arjen tukeminen. FASD-problematiikka lisési selkeésti sijaisvan-
hempien tuen tarvetta. Tulosten pohjalta mentorointimallin kehittdmisen kannalta mer-
kittaviksi asioiksi nousivat mentorin kyky kuunnella ja olla empaattinen seké taito olla
rinnalla kulkija. Tarkeaksi koettiin, ettd mentori omaa vahvan kokemuksen FASD-lasten
ja -nuorten kanssa toimimisesta. Mallin toteuttamisessa merkittdvana nahtiin ajantasaisen
FASD-tietouden yllapitdminen, mentoreiden oman ryhmamuotoisen tuen jatkuminen ja
selkeédn yhteistyésopimuksen tekeminen.

Opinnaytetyoprosessin aikana meilta pyydettiin yhteenvetoa tuloksista perhehoidon val-
takunnallisia laatusuosituksia kokoavalle Sosiaali- ja terveysministerion tyoryhmélle.
Tyon tuloksista on koottu yhteenveto mentorointimallia varten sek& laatusuositustyoryh-
malle.

Asiasanat: sikion alkoholioireyhtyma, FASD, sijaishuolto, perhehoito, sijaisvanhemmat,
tukimuodot, vertaistuki



ABSTRACT

Kovalainen, Pia and Lehto, Mia.
It was not pulled through without any tears”. The need for support for the foster parents
with FASD child or young. 74 p., 3 appendices. Language: Finnish. Autumn 2016. Di-
aconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Social Services. Degree:
The Bachelor of Social Services.

The purpose of this study was to examine and survey the need for support for the foster
parents with FASD children and young. FASD (fetal alcohol spectrum disorders) term
means the wide range of fetal injuries that are caused by the alcohol. Results of the study
are supporting the development of the mentor model for their FASD-network based on
the expertise by experience. This study was conducted in cooperation with the partner
FAIDD (The Finnish Association on Intellectual and Developmental Disabilities).

The study was carried out as qualitative research and five foster parents with FASD chil-
dren or young were interviewed. The information was gathered with the group and indi-
vidual interviews of the foster parents. The data was described with content analysis and
the theoretical basis rise up from the data itself. The theoretical basis in the study is FASD,
the affects it has, the family care in child protection and the support forms which rise up
from the interviews. The theoretical basis of the thesis consisted of the present legislation,
former studies with foster parents and FAIDD’s and other quarters which made studies
about FASD. There are not many studies available concerning the challenges of FASD.
In this study and its results, the focus is on FASD and the problems it involves.

The outcome of the study was that being a foster parent is lonely working and you need
a lot of support in that work. The quality of support needed depends on the age of the
children and the young. The main result of the study was the relevance of the peer support,
good support from the social worker, the need for the support in problematic situations
and support in everyday life. The problems in FASD increases the need for the support.
The most significant outcome of the study with developing the mentor model was that the
mentors have an ablity to listen, to be emphatic and to be beside you. Moreover, they
have practical experience on working with FASD children and young. It is also important
to maintain the information about FASD, the mentors have their own support group and
a specific cooperation agreement made.

During the bachelor’s thesis, a summary of the results in the study was asked for the team
in Ministry of Social Affairs and Health. The team is collecting the national wide quality
recommendations to family care. The summary of the results was compiled for the mentor
model in FAIDD and for the team in Ministry of Social Affairs and Health.

Keywords: Fetal Alcohol Spectrum Disorders, FASD, foster care, family care, foster par-
ents, the form of the support, peer support
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyémme nimi on suora lainaus yhden haastattelemamme sijaisvanhemman ker-
tomuksesta. Valitsimme sen tyomme nimeksi, koska se kertoo mielestimme hyvin siita
tunteesta, jonka epailematta jokainen haastateltavamme on kokenut alkoholin vaurioitta-
mien lasten ja -nuorten sijaisvanhempana. Raskaudenaikainen alkoholinkdyttd on suurin
yksittdinen kehitysvammaisuutta aiheuttava tekijé lansimaissa ja samalla se ainoa, joka
olisi tdysin ennaltaehkéistavissé (Vaarla 2011,9). Alkoholin sikidlle aiheuttamia vaurioita

kutsutaan kattotermilla& FASD (fetal alcohol spectrum disorders).

FASD-lapsia syntyy Suomessa jopa tuhansia vuosittain ja maarat ovat olleet vuosia nou-
sussa (Autti-R&mo6 2011, 25-30). Aihe on herkkd, ajankohtainen seka paljon tunteita ja
ajatuksia herattava. Harvat néisté lapsista voi el&é ja kasvaa omien vanhempiensa luona.
Heisté suuri osa siirtyy jo hyvin nuorena lastensuojelun sijaishuoltoon ja sitd kautta per-
hehoitoon. FASD-lapsilla ja -nuorilla on usein alkoholin aiheuttamien vaurioiden lisaksi
paljon traumatisoivia ja psykososiaalisia vaurioita aiheuttavia kokemuksia takanaan
(Seppald 2013). FASD-lapsille ja -nuorille ei kuitenkaan ole valmista kuntoutuspolkua,
eikd heidan tuen tarpeitaan edes haluta tunnustaa monissakaan palveluissa (Asikainen
2011, 82). Ndiden lasten ja nuorten sijaisvanhemmat ovat merkittdvassa roolissa niin las-

ten tulevaisuuden kuin yhteiskunnallisen keskustelunkin ndkékulmasta.

Suomessa ei ole omaa jarjestod, joka ajaisi FASD:iin liittyvid asioita, Kehitysvammaliitto
on pyrkinyt vastaamaan tahan tarpeeseen erilaisten hankkeiden ja tutkimusten muodossa
jo vuosia. Liitolla on kehitteilla FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhemmille suunnattu
mentorointimalli, jonka tarkoituksena on kouluttaa pitkddn FASD-lasten ja -nuorten si-
jaisvanhempina toimineista mentoreita, jotka voivat tarjota tukea uusille FASD-lasten ja
-nuorten sijaisvanhemmille. Meid&n opinnaytetydmme tulosten on tarkoitus toimia taus-

tatyond tdman mentorointimallin kehittdmisessa.

Opinnaytetyémme tavoitteena on tutkia ja kartoittaa FASD-lasten ja -nuorten sijaisvan-
hempien tuen tarvetta seka selvittdd kokemusasiantuntijasijaisvanhempien toiveita men-

torointimallin suhteen. Opinndytety6 on toteutettu laadullisena tutkimuksena, jonka ai-



neisto on kerdtty haastatteluilla. Tuloksia on kasitelty aineistoléhtoisell& sisallénanalyy-
silla. Teoriapohjaksi ovat aineiston perusteella nousseet FASD, sen vaikutukset, lasten-
suojelun perhehoito ja sijaisvanhempien kokemat tuen tarpeet. Teoriapohjamme merkit-
tavimpina lahteina toimivat ajantasainen lainsdadanto, sijaisvanhemmuudesta tehdyt tut-
kimukset ja Kehitysvammaliiton sek& muiden tahojen tutkimukset FASD-problematii-
kasta. Tutkimustuloksissa esittelemme viiden vuosia FASD-lapsen ja -nuoren sijaisvan-

hempana toimineen kokemusasiatuntija sijaisvanhemman mielipiteité ja kokemuksia.

Toisella meistd on yli kymmenen vuoden tyokokemus erityislasten kanssa toimimisesta
ja toisella paihdetyostd. Kummallakin oli entuudestaan tietoa niin sijaisvanhemmuudesta
ja sen haasteista kuin FASD:n problematiikastakin. Tiesimme aiheen vaikeaksi ja paljon
tunteita herattavéaksi. Aihe on myds hyvin laaja ja monimuotoinen, eiké rajaaminen ole
ollut helppoa. Pyrimme kuitenkin tydssémme pysymaan sijaisvanhempien ndkokulmassa,
pitden FASD-problematiikan tyon keskitssa. Toivomme tdmén opinndytetyon hyodytta-

van osaltaan Kehitysvammaliiton tarkedd FASD-tyo6ta.



2 FASD

2.1 FASD-oireyhtyma

FASD (fetal alcohol spectrum disorders) termilla tarkoitetaan &idin raskaudenaikaisen al-
koholialtistuksen aiheuttamien oireyhtymien kirjoa. Sikidaikainen alkoholialtistus voi ai-
heuttaa lapselle hyvin erilaisia vaurioita. FASD-kattotermin alle luetaan neljé eri oireyh-
tymaé, joista tunnetuin ja vakavin on sikion alkoholioireyhtyma eli FAS. Ennen kaytdssa
olleesta lievemmastd FAS-muodosta kaytetystd FAE nimikkeesta on luovuttu ja se on
korvattu puhumalla osittaisesta FAS-oireyhtymasta (PFAS), alkoholin aiheuttamista syn-
nynnéisista piirteista (ARBD) tai alkoholin aiheuttamasta hermoston kehityshairiosta
(ARND). (Kehitysvammaliitto 2014 c; Vaarla 2011, 8-9.) FASD-oireyhtymén kirjo on
laaja ja oireet voivat olla hyvinkin moninaisia KUVAL.

Alyllinen kehitysvammaisuus

Oppimisvaikeudet Kayttaytymishairiot

Keskittymisvaikeudet : : Kehitysviivastymat

Tunne-eldamén v

ongelmat ' Silmasairaudet
Tarkkaavaisuushairiét Kasvuhairiot

Kuulovaikeudet
Sosiaalisten taitojen

heikkous g * Ymmartamisvaikeudet

Poikkeavat
FASD kasvonpiirteet

fetal alcohol
spectrum disorders

Sydansairaudet

FAS ARND

(fetal alcohol syndrome) eli (alcohol related neurobehavioral

sikion alkoholioireyhtyma disorder) eli alkoholialtistuksen
PFAS aiheuttama keskushermoston vaurio
(partial fetal alcohol ARBD

(alcohol related birth defect) eli
alkoholin aiheuttama
epamuodostuma.

syndrome)
eli osittainen sikion
alkoholioireyhtyma

KUVA 1. FASD-oireyhtymén diagnoosit ja mahdollisia oireita (mukaillen: Bundesmi-
nisterium fir Gesundheit 2012.)



Alkoholin aiheuttamat vauriot vaihtelevat lievésta oppimisvaikeudesta vaikeaan kehitys-
vammaan ja elimellisiin vaurioihin. Vaikka alkoholin on todettu olevan suurin yksittdinen
kehitysvammaisuutta aiheuttava syy lansimaissa, ei ldheskaan kaikilla FASD- lapsilla to-
deta kehitysvammaa. Kielen ja puheen ongelmat, tarkkaavaisuuden ja keskittymiskyvyn
hairiot seka sosiaalisen kanssakdymisen ongelmat ovat tyypillisid alkoholialtistuksen ai-
heuttamia ongelmia. Etenkin lievempid vaurioita voi olla vaikea tunnistaa ja diagnosoida,

jolloin lapsi saattaa jadda kokonaan vaille tarvitsemaansa tukea. (Vaarla 2011, 9.)

SikiGaikaisten vaurioiden liséksi lapsella on synnyttydan usein merkittava riski saada li-
sévaurioita elinoloistaan, mikali &idin alkoholink&yttd jatkuu. Lapset saattavat joutua
kohtaamaan vanhempiensa vékivaltaista kaytosta tai hoitonsa laiminlyontié ja usein myos
huostaanoton seké siihen mahdollisesti liittyvid traumatisoivia tekijoitd. Neurologisten
vammojen liséksi saattavat hoidon ja huolenpidon puutteet tai kiintymyssuhteen vaurioi-
tuminen johtaa psykososiaaliseen vammautumiseen, jolloin voidaan puhua kaksinkertai-
sesta vammautumisesta. Psykososiaaliset ongelmat nousevat usein merkittavaan rooliin
etenkin biologisesti lievemmin vaurioituneiden lasten kohdalla. FASD-lasten problema-
tilkka saattaa olla hyvinkin monimuotoinen ja moninkertainen, jolloin niin ikaén avun ja

tuen tarve ovat merkittavid. (Seppald 2013; Verneri 2015a.)

Raskaudenaikaisen alkoholialtistuksen aiheuttaman sikiGvaurion tunnisti ranskalainen
lastenldakari Lemoine 1960-luvulla. Hanen ranskankielinen julkaisunsa ei kuitenkaan
saavuttanut laajaa lukijakuntaa. Vuonna 1973 Jonesin tyoryhma toi kansainvéliseen tie-
toisuuteen raskaudenaikaisen alkoholinkéayton ja sikidvaurion riskit sekd antoi nimeksi
fetaalialkoholisyndrooma eli FAS. Mydhemmin on todettu, etta alkoholialtistus voi laa-
juudeltaan seké vaikeusasteeltaan johtaa hyvin erilaisiin oireyhtymiin. FASD vakiintui
2000-luvulla nopeasti méérittelemadn sikioaikaisten alkoholialtistuksien aiheuttamaa si-
kiovaurioiden eri kirjoa. (Autti-R&mo 2011, 25-30.)

FASD:n esiintyvyys vaihtelee suuresti maakohtaisesti. Niin ikdan alaryhmien osuudet
vaihtelevat eri maissa, koska raskaana olevien alkoholinkayttotavat seké paikallinen pe-
rimé vaihtelevat. (Autti-Ramo 2011, 30.) Kansainvalisesti on arvioitu sikidaikaisten al-
koholialtistusten vaurioiden todenndkdisyyden olevan vastasyntyneilld 1/110. Samaisen

suhdeluvun on arvioitu olevan l&hella Suomessa syntyvien FASD-lasten maaréé. Kan-
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sainvalisissa juomatavoissa erityisesti humalahakuisessa juomisessa on eroja, mika vai-
kuttaa FASD:n esiintyvyyteen merkittdvasti. Euroopan korkeimmat arviot ovat Italiasta,
2—-4/100 ja maailman korkeimmat alkoholivaurioiden maarat on l6ydetty Eteld-Afrikan
alkuperdisasukkailta, noin 7-9/100. Etela-Afrikkalaisen luvun suuruus selittyy paikalli-

sella tavalla maksaa usein osa palkasta viinilla. (Fagerlund 2013, 21.)

2.2 FASD-diagnosointi

FASD-oireyhtymén kaikkien muotojen diagnosoinnin edellytyksen& on didin raskauden
aikainen runsas saannéllinen tai satunnainen humalahakuinen alkoholinkayttd. Aidin it-
sensa tai hanen laheistensa tulee myontaa ja varmistaa alkoholinkayttd, jotta diagnoosi
voidaan tehd&. Fetaalialkoholisyndrooman (FAS) Kkriteeriston tayttymiseen lapsella tulee
alkoholialtistuksen liséksi olla syndroomalle tyypilliset kasvonpiirteet, syntyma tai elin-
aikainen kasvuhairit seka aivojen kasvuhdirio tai rakennepoikkeama. Tyypilliset kasvon-
piirteet, joista vahintadn kahden tulee toteutua, ovat lyhyt luomirako, kapea ylahuuli ja

litte&d nend-huulipoimutus. (Duodecim 2015.)

Suomessa FASD:n diagnosointiin on perinteisesti kdytetty Institute of Medicine (I10M)
kriteeristoa. Tarkemmasta oireyhtymasta riippumatta yhteisena kriteerind FASD:n diag-
nosoinnissa on varmistettu runsas alkoholialtistus. (Autti-Rd&mo 2011, 28.) Osa laéka-
reistd kokee diagnoosin antamisen lapselle leimaavan seké &idin ettd lapsen. Lisaksi he
kokevat joskus diagnoosin tekemisen haittaavan hoitosuhdetta, mika vaikeuttaa lapsen
hoitamista. (Vaarla 2011, 12.) Yksi diagnoosin tekemista vaikeuttava seikka on, etteivét
vauriot nay vélttdmatta vastasyntyneelld, vaan voivat ilmeté esimerkiksi vasta kouluiéssa
oppimishdirion muodossa tai nuoruudessa kaytdshairidina (Eriksson 2009, 158). Diagno-
soinnin vaikeus ja rekisterdinnin puute ovat keskeisia syita sille, ettd FASD:n esiintyvyy-
destd on vaikeaa saada luotettavaa arviota. (Autti-R&mo 2011, 28.) Tamanhetkisten ar-
vioiden mukaan Suomessa syntyy FASD-lapsia vuosittain 600-3000. M&aran arvioidaan
olevan kasvussa. Merkittavana syyna tdhan arvioon on synnytys ikéisten naisten alkoho-
link&yton lisddntyminen, seké se ettd vain noin puolet raskauksista on suunniteltuja. Nais-
ten humalahakuinen juominen on myos lisdaantynyt merkittavasti viimeisten vuosien ai-
kana. (Autti-Ra&mo 2014.) Epigenetiikan dosentti Kaminen-Aholan Helsingin yliopistolla

tekeilld olevassa epiFASD-tutkimuksessa on saatu selkeita viitteita siitd, miten alkoholin
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juominen jo raskauden ensimmaisten viikkojen aikana voi vaikuttaa sikioon. Vield kes-
ken olevan tutkimuksen tarkoituksena on 10ytaé keinoja tunnistaa alkoholin aiheuttamia
vaurioita yha helpommin, jotta tarvittava tuki FASD-lapsille saataisiin toimimaan riitté-
van ajoissa. Vuosittain arviolta noin 6 % eli noin 3500 Suomessa syntyvista vauvoista on
altistunut vaararajan ylittdvalle alkoholi méarélle. (Savolainen 2016; Kaminen-Ahola
2016.)

Suomi juo-juomatapa tutkimuksesta ilmenee, ettd naisten alkoholinkulutuksen méarét
ovat 7-kertaistuneet viimeisen 40 vuoden aikana. (Makeld, Mustonen & Huhtanen 2010,
50.) Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen viime vuoden tilastojen mukaan 20—64-vuoti-
aista naisista 26,2 % joi liikaa (THL 2016a). Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen vuonna
2013 teettdman tutkimuksen Alkoholi- ja paihdehaitat laheisille, muille ihmisille ja yh-
teiskunnalle mukaan naisten alkoholink&yttd on lisd&ntynyt viimeiset vuosikymmenet.
Vuodesta 2000 eteenpdin naisista vain noin 10 % on taysin raittiita. 0—6 vuotiaiden lasten
aideistd noin 2 %:lla on todettu hoitoa vaativa paihdeongelma.(Holmila, Raitasalo, Autti-
Ramo & Notkola 2013, 36, 39.) Naisten alkoholinkéytté on siis runsaampaa kuin kos-
kaan. Aivan viime vuosina nuorten naisten juomisessa on kuitenkin nahtdavissa suunnan

kaantymisté ja raittiuden lisddntymista (Kinnunen, Pere, Lindfors, Ollila & Rimpela, 44).

FASD-lapsen ja -nuoren kohdalla selkedn diagnoosin tai kuntoutussuunnitelman puuttu-
minen saattaa estéa heitd saamasta erityista tukea ja kuntoutusta, joita he tarvitsevat oman
eldménsa tueksi. (Asikainen 2011, 97.) Erityisesti lievemmin vaurioituneiden ja diagno-
soimattomien lasten erilaiset ongelmat ja kuntoutustarve jaavat usein huomaamatta, jol-
loin lapsilta vaaditaan helposti liikaa. Lapsi kokee sen stressaavana, mika puolestaan voi
aiheuttaa kayttaytymishairioita seka ihmissuhde- ja tunne-elaméan hairiditd. Mahdollisim-
man aikaisessa vaiheessa tehdyll4 diagnoosilla voidaan mahdollistaa tarvittavan tuen an-
taminen lapselle ja ndin valttya lisdongelmilta. (Verneri 2015a. )

Sikidaikana alkoholialtistuksen saaneiden lasten diagnoosin saamisen merkitys tarvitta-
vissa hoito- ja terapiapalveluissa on tarked. Kaikilla paikkakunnilla ei ole saatavilla diag-
nosointiin vaadittavaa erityisosaamista. Toisaalta kaikki laakarit eivét ole halukkaita an-
tamaan tutkittavalleen diagnoosia. Perusteluina l&4&karit kokevat leimaavansa seka aidin

ettd lapsen ja toisinaan l&&karit pelk&dvat menettdvansa luottamuksen hoitosuhteessa.
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Kuitenkin diagnoosin saaminen auttaisi ehkdisemaan lapsen myohempid ongelmia.
(Vaarla 2011, 11.)

2.3 FASD-oireyhtyman vaikutukset eri elaménkaaren vaiheissa

2.3.1 Lapsuus

Alkoholin vaikutukset vastasyntyneell& lapsella voivat vastata vieroitusoireita: kouristuk-
sia ja vapinaa. Yleensé lapsi on syntyessaan hyvin pienikokoinen, artyisa, itkuinen, ime-
minen voi olla vaikeaa ja ympariston arsykkeille tottuminen voi olla haasteellista. Lap-
sella voi olla uniongelmia seka lapsi voi olla herkk& kosketukselle. FASD-vauvat saatta-
vat olla hyvinkin vaikeahoitoisia, johtuen muun muassa uni-valverytmin hairiosté, huo-
nosta ruokahalusta, levottomuudesta ja artyneisyydesta. Merkittdvana tekijana artynei-
syyden taustalla on FASD-vauvan puutteellinen kyky tottua ulkopuolisiin arsykkeisiin.
(Valkonen 2003, 26.)

Leikki-idssa esiintyy tyypillisimmin ylivilkkautta, keskittymisen lyhytjannitteisyytta ja
vaarantajun puutetta. Vaikeus ymmartaa syy-seuraussuhteita leimaa usein FASD-lapsen
kaytosta. Heitd kuvataan impulsiivisiksi, valittomiksi ja rakastaviksi. Liiallinen luottamus
muita ihmisia kohtaan saattaa lisata hyvaksikayton riskid. Kouluidssa nayttaytyvat mah-
dolliset oppimisvaikeudet ja sosiaalisten saantdjen tunnistamisen vaikeus, mika saattaa
vaikeuttaa ryhmaan sopeutumisessa. Kayttaytymisen ja tunteidensaatelyn seka toimin-
nanohjauksenvaikeudet hankaloittavat lapsen hoitamista ja hdnen sosiaalisia suhteitaan.
(Valkonen 2011, 41; Valkonen 2003, 27.)

Aidin ja lapsen valisen vuorovaikutuksen merkitys on keskeinen lapsen kehityksen ja pe-
rusturvallisuuden kannalta.. FASD-lapsilla on usein kohonnut riski vanhempien hoidon
ja huolenpidon puutteille. Varhaisen vuorovaikutuksen ongelmat ovatkin tyypillisia. Al-
koholialtistuksen kokenut lapsi tarvitsisi turvallisen ja tasapainoisen kasvuympaériston,
jonka avulla oppia tapoja toimia vaurioistaan huolimatta. (Valkonen 2003, 27.) Vaikka

FASD-lasten elinympariston vaikutuksia on tutkittu melko véhan, voidaan olemassa ole-
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vien tutkimusten pohjalta todeta selkeitd viitteita siitd, ettd ihan pienené perhehoitoon si-
joitettujen FASD-lasten kuntoutuminen ja paremman toimintakyvyn saavuttaminen on
todennakdisempad, kuin mydhemmin sijoitetuilla lapsilla. Pysyva perhehoitoon sijoitta-
minen antaa lapselle mahdollisuuden ehean kiintymyssuhteen luomiseen. (Koponen
2006, 138, 149.)

Kehitysvammaliiton tutkimusyksikén teettdméan Anne Koposen (2006,149.) tutkimuksen
pohjalta voidaan todeta viitteitd varhainen sijoituksen myonteisista vaikutuksista lapsen

kehitykseen. Tutkimuksen pohjalta varhaisen sijoituksen vaikutuksia lapseen ovat:

edistanyt lasten kokonaiskehitystasoa
- puheen kehitysta

- vuorovaikutustaitoja

- syyn ja seurauksen ymmartamista

- kykya puolustaa itseaan

- itsendisyytta

- tehtdvakayttaytymista

- véhentanyt kaytoshairioita

- vahentanyt tarkkaavuushairioita

- vahentéanyt kehitysviivastymié.

2.3.2 Nuoruus

FASD-nuoren kehittyminen aikuisuuteen on normaalia nuorten kehittymista hitaampaa.
Oireyhtymé tuo mukanaan suurimmalle osalle nuorista vaikeutta niin oppimisen, tuntei-
den hallinnan kuin toiminnankin tasolla. Monesti FASD-nuori tarvitsee aikuistumiseen ja
itsendistymiseen enemman tukea ja ohjausta kuin samanikéiset muut nuoret. FASD-nuo-
ren toimintakyvyssa voi olla vaurion vaikutuksesta suuriakin puutteita. FASD-nuoret ei-
vat luonnollisestikaan haluaisi olla erilaisia, vaan pérjata ja toimia kuten muutkin nuoret.
Taitojen puutteet ja oppimisvaikeudet verrattuna nuoren haluun itsendistyd aiheuttavat
helposti ristiriitaa niin nuorelle itsellensd kuin kasvattajillekin. Sijaishuollon tarkoituk-
sena on saattaa nuori itsendiseen elamaan. Huostaanoton loppuessa taysi-ikaisyyteen voi-

daan sijaisperheen nuorelle tarjoamaa tukea jatkaa jalkihuollon muodossa. Jalkihuollon
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loppuessa 21-ikdvuoteen on FASD-nuorella hitaamman kehittymisensd, vuoksi usein

vield paljon tuen tarvetta. (Vaarla 2011, 95-97.)

Laurila (2008, 99-100) kuvaa nuoruuden keskeisena kehityshaasteena olevan oman ela-
mantyylin [0ytymisen ja itsendistymisen, mika tarkoittaa esimerkiksi omien eldmanarvo-
jen ja asenteiden muokkaantumista, ammatin ja mahdollisen kumppanin etsimistg, raha-
asioiden ja hankintojen tekemisen opettelua seké itsendisten paatdsten tekemista. Rikko-
naiset taustat, lastensuojelun asiakkuus ja mahdolliset useat eri kodit vaikeuttavat osal-

taan nuoren oman identiteetin 10ytymista.

Nuoruus on oman identiteetin etsimisen aikaa. Erilaisuuden ja esimerkiksi ulkoisten piir-
teiden huomaaminen saattaa olla FASD-nuorelle hdmmentavéa ja ahdistavaakin. Nuo-
relle voi olla helpottavaa saada tietda syita erilaisuuteensa, mutta samalla hén joutuu koh-
taamaan tiedon vammansa syista. Sijaisvanhempien rankaksi ja vaativaksi tehtivaksi
saattaakin langeta totuuden kertominen nuoren taustoista. Vaikka aiheesta olisi puhuttu
jo aiemminkin, nousee aihe usein nuoruusiassd vahvasti esiin. Niin huostaanoton kuin
nuoren vamman aiheutumisen syidenkin kertominen nuorelle voi olla vaikeaa ja vaatia
erityisen paljon sijaisvanhempien huomiota. FASD-nuori tarvitsee sijaisvanhempiensa
tukea ja apua asian kasittelyyn. (Asikainen 2003, 32-33.)

2.3.3 Aikuisuus

FASD:n vaikutuksia aikuisialla on tutkittu melko véhéan. Kognitiiviset ja suoriutumisen
vaikeudet kuitenkin mita ilmeisimmin jatkuvat samankaltaisina aikuisuudessakin. Kes-
kiarvoa alhaisempi alykkyysosamé&éaréd on pysyva. Sosiaalisen suoriutumisen vaikeudet ja
muistivaikeudet jatkuvat usein vield aikuisenakin. Merkittavéll4 osalla FASD-aikuisia on
vaikeuksia koulunkdynnissa ja tydeldamaan sijoittumisessa seka itsendisen elaman hallin-
nassa. Monilla tuen tarve jatkuu l&pi elaméan. Lapsena ja nuorena saatu kuntoutus ja tuki-
toimet vaikuttavat merkittdvésti FASD-aikuisen toimintakykyyn. Kuntoutuksen maaréan
on osaltaan saattanut vaikuttaa FASD:n tunnistamisen vaikeus, mika puolestaan on saat-
tanut vaikuttaa toimintakykya heikentavésti monenkin diagnosoimattoman tai FAS-diag-

noosia lievemman diagnoosin saaneen henkilon kohdalla. (\Verneri 2015b.)
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Hyvalla kuntoutuksella ja tukitoimilla on merkittava vaikutus FASD-aikuisen toiminta-
kykyyn, mutta neurologiset ja keskushermostolliset toimintahairiot ovat elinikéisia. Osa
FASD-aikuisista karsii vield aikuisenakin kaytdsongelmista, joita voivat olla muun mu-
assa levottomuus, impulsiivisuus, keskittymisvaikeudet ja sosiaaliset kanssakdymisen on-
gelmat. (Salokorpi 2009.) Monen heista kohdalla sijaisvanhempien merkitys jatkuu jalki-
huollon péaattymisen jalkeen vield vuosia. Sijaisvanhempien rooli tukena ja turvana ole-
vana aikuisena voi olla tarkea vield pitkélle aikuisuuteen. (Vaarla 2011, 97; Asikainen
2011, 100.)

Neuropsykologi Valkonen (2003, 28) kirjoittaa taysi-ikaisilla FASD-aikuisilla olevan
usein vield suuriakin vaikeuksia oman elamansé hallinnassa. Heidan on esimerkiksi usein
vaikeaa huolehtia raha-asioistaan, omasta hygieniastaan, suorittaa opintojaan loppuun tai
saada pidetyksi tydpaikkansa. Impulsiivisuus ja syy-seuraussuhteiden ymmartadmisen vai-
keus leimaavat usein toimintaa. Paihteiden liikakayttd on myos melko yleisté. Valkonen
kuvaa tekstissaan paihdeditien kanssa tyoskentelevien kayttdmaa kéasitettd FASD:n periy-
tymisestd. FASD-lasten vanhemmat ovat usein itsekin altistuneet alkoholille ennen syn-
tyméaansa. Tamén voidaan pohtia johtuvan monestakin tekijastg, joista yhtend FASD-hen-
kiloiden tyypilliset kdytdsmallit, kuten syy-seuraussuhteen ymmaértdmisen vaikeus. Alt-
tiuden alkoholismiin on toisaalta todettu myds periytyvan geneettisesti, jolloin riski alko-
holinkdyttdon raskausaikanakin on kohonnut. Liséksi &iti saattaa toteuttaa samaa elaman-

tapaa kuin omat vanhempansa, jolloin voidaan puhua kulttuurisesta periytymisesta.

2.4 FASD-lasten ja -nuorten kuntoutus

Sosiaalihuoltolain (2014) ja yhdenvertaisuuslain (2014) uudistukset sekd Y K:n vammais-
sopimuksen ratifiointi (Suomen YK-liitto 2015) méarittelevat kaikille yhdenvertaiset oi-
keudet tarvittaviin tukitoimiin. Né&in ollen kaikilla tulisi olla tarvel&htoisesti oikeus tar-
vittavaan tukeen, ilman diagnoosiakin. Vammaispalveluiden osalta néit4 oikeuksia tul-
laan vield tarkentamaan t&lla hetkell& tyon alla olevalla ja seuraavien vuosien aikana voi-
maan tulevalla kehitysvammalain ja vammaispalvelulain yhdistavalla vammaislain uu-
distuksella (Sosiaali-ja terveysministerio 2016). Toistaiseksi kuitenkin eldmme tilan-
teessa, jossa diagnoosin saaminen helpottaa tukitoimien saamista. FASD-oireyhtymien

kirjon kohdalla tuen saannin mahdollisuudet heikkenevat jo mikali diagnoosi on FAS-



16

diagnoosia lievempi. (Kehitysvammaliitto 2015a.) Lakiuudistusten vaikutukset nékyvat
kokonaisuudessaan vasta pitkan aikavalin p&astd. Emme pysty ennustamaan, miten lain
uudistukset toimivat tulevaisuudessa ja miten niitd tullaan tulkitsemaan ja soveltamaan

kaytannossa.

FASD-lapsille ja - nuorille ei ole omaa tai edes tyypillistd kuntoutuspolkua. Oireyhtymien
kirjo on moninainen, joten kuntoutuksen tarpeetkin ovat hyvin erilaisia. Kuntoutuksen
ensisijaisena tavoitteena on mahdollistaa ian mukaisten perusasioiden normaali sujumi-
nen. Eri kuntoutusmuotoja ja kuntouttavia toimia tulisi tarjota yksilollisesti lapsen tai
nuoren tarpeet huomioiden. Kuntoutuksen tarve vaihtelee eri ik&kausina. (Seppéla 2013.)
FASD-lasten kehityksellinen vaurio tai vamma on usein didin raskausaikaisen alkoholin-
kayton aiheuttamana neurologinen ja varhaislapsuuden elinolojen vaikutuksesta psyko-
sosiaalinen eli monen kohdalla vaurio on kaksinkertainen. Monet heista tarvitsevat mo-
niammatillista ja laaja-alaista tukea ja kuntoutusta. Useilla eriasteisen tuen ja kuntoutuk-

sen tarve jatkuu koko eldman ajan. (Asikainen 2011, 85.)

Kuntoutuksen ja tukimuotojen tulisi valikoitua lapsen tarpeiden mukaan. Mita varhaisem-
min kuntoutus aloitetaan, sitd parempia tuloksia sill& usein saavutetaan. Vaikkei alkoho-
lin vaurioittamille lapsille ole suoranaista kuntoutuspolkua, kéytetdan heidan kuntoutuk-
sessaan usein valmiitakin hoitopolkuja. Esimerkiksi jos lapsen maéradava ongelma on op-
pimisvaikeus, kdytetddn nimenomaan siihen kehitettyja hoitopolkuja tai jos maaraavana
ongelmana on ADHD, voidaan kuntoutuksessa hyodyntéd, siihen tarkoitettuja hoitomal-
leja. Moni FASD-lapsi voi hyotya puhe-, toiminta-, ratsastus- tai fysioterapiasta. Osalla

lapsista on laéakitys kuntoutuksen tukena. (Verneri 2015c.)

Keskushermostollisten ja elimellisten vaurioiden lisaksi saattaa lapsen elinoloista johtu-
vat kiintymyssuhdevauriot olla niin voimakkaita, ettd kuntoutuakseen han tarvitsee pit-
kéaikaista psykoterapeuttista tyoskentelyd. Kuntoutuksessa merkittavaan rooliin nousee
usein terapioiden lisaksi niin sanottu arjenkuntoutus. Lapsen omassa elinympérist0ssé ta-
pahtuvalla toiminnanohjauksella ja tukitoimilla, voidaan opettaa arjenhallintaa ja esimer-
kiksi syy- ja seuraussuhteiden merkitysté. Paivékoti ja koulu ovat myds tarkedssa roolissa

kokonaisvaltaisen kuntoutuksen mahdollistamisessa. Saadakseen riittavasti tarvitse-
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maansa tukea on FASD-lapsen usein hyvinkin perusteltua osallistua erityisryhmien ope-
tukseen sek& toimia oman avustajan tuella niin paivakoti kuin koulumaailmassakin. (Val-
konen 2011, 43-45.)

Lastensuojelulain (2007) mukaan sijaishuollon piirissd olevan lapsen kuntoutuksesta vas-
taa ensisijaisesti terveyskeskus ja sairaanhoitopiiri. Heiddn on annettava lapsi- ja perhe-
kohtaisessa lastensuojelussa asiantuntija-apua ja tarvittaessa jarjestettava lapsen tutkimus
sekd hoito- ja terapiapalvelut. Nain ollen sijaishuollon piirissé olevilla lapsille tulisi olla
oikeus tukeen ja tutkimuksiin. FASD-lasten kohdalla tdmé ei kuitenkaan aina toteudu.
Asikainen (2011, 81,89-90) kutsuu pitk&an sijaisvanhempina olleita uranuurtajaper-
heiksi, he ovat joutuneet taistelemaan alkoholin vaurioittamien lastensa eteen. Kuitenkin
usein heidan asiantuntemus on sivuutettu. Sijaisvanhemman vastuulle jaa etsid kuntou-
tusta lapselle. Sijaisvanhemmilta vaaditaan useasti sitkeyttd, he saattavat joutua kaytta-
maan eri kanavia saadakseen lapsen tarvittaviin tutkimuksiin. Esteend saattaa myos olla

biologiset vanhemmat ja heidén haluttomuutensa tutkimusten tekemiselle.



18

3 LASTENSUOJELUN PERHEHOITO

3.1 Perhehoito

Lastensuojelulaki (2007) madrittelee lapsilla olevan oikeus erityiseen suojeluun, turvalli-
seen kasvuymparistoon seka tasapainoiseen ja monipuoliseen kehitykseen. Ensisijainen
vastuu téstd on lapsen vanhemmilla ja huoltajilla. Lastensuojelun lahtékohtana tulee olla
vanhempien ja perheen tukeminen, jotta lapsen hyvinvointi voidaan taata kotona. Mikali
tdma ei kuitenkaan onnistu on lastensuojelulla vastuu ottaa huostaan lapsi tai nuori ja
sijoittaa hanet kasvuolosuhteiltaan turvalliseen paikkaan. Perhehoito on laitoshoitoon
nahden ensisijainen sijaishuollon muoto. Lastensuojelulaki (2007) velvoittaa yksilékoh-
taiseen lapsen edun mukaiseen harkintaan valittaessa sijoituspaikkaa. Erityista huomiota
valinnassa tulee kiinnittd4 huostaanoton perusteisiin, lapsen tarpeisiin sekd lapsen sisa-
russuhteiden ja muiden laheisten ihmissuhteiden yllapitamiseen ja hoidon jatkuvuuteen.
Mahdollisuuksien mukaan tulee lisdksi huomioida lapsen kielellinen, uskonnollinen ja

kulttuurinen tausta.

Perhehoidolla tarkoitetaan hoidon tai muun osa- tai ympérivuorokautisen huolenpidon
jarjestamista perhehoitajan yksityiskodissa. Virallinen nimitys perhehoitaja antaa oikeu-
det ja velvollisuudet hoitaa sijaislasta tai -nuorta. Perhehoitolain on tarkoitus turvata si-
joitetulle lapselle tai nuorelle perheenomainen ja tarpeiden mukainen perhehoito. (perhe-
hoitolaki 2015.) Perhehoitajalla tarkoitetaan henkildd, joka hoitaa omassa kodissaan
huostaanotettuja tai avohuollon tukitoimin sijoitettuja lapsia, nuoria, kehitysvammaisia
aikuisia, mielenterveyskuntoutujia tai vanhuksia. Lasten tai nuorten perhehoitajista kdy-
tetddn usein nimitysté sijaisvanhempi ja haastateltavien toiveesta kdytdamme tyossamme
paaosin taté nimitysta. Sijaisvanhemmat eivét yleensa ole varsinaisessa tyosuhteessa kun-
taan, mutta heill4 on toimeksiantosopimus kunnan kanssa. Heille maksetaan kulukor-
vausta kompensoimaan hoidettavan kuluja sekd palkkio tekemdstédén tyostd. (Ketola
2008a, 18-19.)

Valmistelu vaiheessa oleva sosiaali- ja terveyspalveluiden uudistus muuttaa ja on jo osin

muuttanut lastensuojelun k&ytannontyoté eri kunnissa. Palveluiden hankintaan ja jarjes-
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tdmiseen liittyvat lainsdadannon valmistelut ovat vield keskeneréisid, mika vaikuttaa osal-
taan kuntien péaatoksentekoon. Kunkin kunnan toimintakulttuuri ja yksittaisten tyonteki-
joiden tapa toteuttaa lastensuojelua ovat kuitenkin merkittavimmin pé&atoksiin vaikuttavia
tekijoitd. Kuntien itsemaaraamisoikeus nayttaytyy erilaisina kaytantéina lastensuojelu-
ty6ssa ja siitd syysta oikeus perhehoidon saamiseksi ei valttdmatta toteudu. Vaikka laki
on kaikille sama, ovat kuntakohtaiset erot suuria. Valtakunnallinen sosiaali- ja terveys-
palveluiden uudistus tulee vaikuttamaan merkittavasti siihen, miten palvelut jarjestetaan
kuntakohtaisesti tulevaisuudessa. Yhtend kaytantoihin vaikuttavana tekijana voidaan pi-
ta& tutkimustiedon puutetta, silla esimerkiksi sijaishuollon vaikuttavuudesta ei ole tehty
laajaa tieteellistd tutkimusta. (Joensuu & Sutinen 2016, 19-20.)

3.2 FASD-lapsen tai -nuoren sijaisvanhemmuus

Sijaisperheissa hoidetaan erittdin paljon erityista hoitoa ja tukea vaativia lapsia ja nuoria.
Suurin osa FASD-lapsista on sijoitettu sijaisperheisiin jo ennen koulun alkua (Ketola
2008b, 36-37.) FASD-lasten sijoitusten runsaslukuisuutta kuvaa, ettd FAS diagnoosin
saaneista lapsista noin 90 % on sijoitettuna ja lievemman ARND diagnoosin saaneista
noin 25 % (Autti-Ramo 2016). FASD-lasten kohdalla lastensuojelu on usein keskeisessa
roolissa. Lastensuojelun perhehoito on usein pitkéaikaista ja sijaisperheet ovat asennoi-
tuneet huolehtimaan lapsesta tarvittaessa aikuisuuteen asti. FASD-lapsen sijoituksessa tu-
lisi kiinnittaa erityisesti huomiota sijaisperheen valmiuksiin vastata erityisté tukea tarvit-
sevan lapsen tarpeisiin. Lapsella saattaa olla diagnoosi jo sijoitus vaiheessa tai se varmis-
tuu vasta sijoituksen aikana. Sijaisvanhemmat ovat kuitenkin merkittavéssa roolissa tar-

vittavien tukitoimien ja tuen hakemisessa lapselle. (Asikainen 2011, 81,83.)

FASD-lapset ja heidan sijaisperheenséd ovat monella tapaa muita lapsia, vammaisryhmia
ja sijaisperheitd huonommassa asemassa. FASD-lapsia ja -nuoria hoitavilla perheilla ei
ole omaa potilasjarjestoa tai yhdistystd, joka ajaisi heidan asiaansa tai osallistuisi yhteis-
kunnalliseen keskusteluun. Sijais- ja adoptiovanhemmilta puuttuu systemaattinen vertais-
tuki. Sosiaali- ja terveyspalveluissa ei ole toimintamallia siitd, kuinka FASD-lasten ja -
nuorten hoitoa ja kuntoutusta tulisi jarjestdd. FASD-lasten ja -nuorten sijaisperheet tun-

tevat usein jadvansa hyvin yksin oireyhtyméaén liittyvien asioiden kanssa. FASD-lapsen
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tai -nuoren ongelmat ovat usein hyvin erilaisia kuin muiden sijaislasten, jolloin sijaisvan-
hemmat voivat jdadé vaille edes mahdollisuutta vertaistukeen. Vaitiolovelvollisuus ja tie-
tosuojakéytannot vaikeuttavat muiden FASD-sijaisperheiden I0ytdmista. Sijaisvanhem-
pia sitoo vaitiolovelvollisuus ja he eivat voi kdyda avointa keskustelu lapsen alkoholial-
tistuksesta, talléin he paljastaisivat lastensuojelulain mukaan salassa pidettavaa tietoa lap-
sesta. (Asikainen 2011, 81,86, 99.)

Useissa tutkimuksissa, opinndytet6issa ja pro gradu-tutkielmissa nousee esiin sijaislasten
historialla ja erityistarpeilla olevan vaikutusta sijaisvanhempien tuen tarpeeseen. Lasten
taustalla voi olla traumaattisia kokemuksia, jotka ilmenevét erilaisina tunne-eldméan héi-
ridind. Erityistarpeista merkittdvana mainitaan mydos sikidaikaisesta alkoholialtistuksesta
tai mahdollisesta hoidon laiminly6nnista johtuvat tarpeet. Sijaisvanhempien tuen tarve
kasvaa, mikali sijaislapsilla on erityistarpeita. (Valkoinen 2014; Heinonen 2011; Mento-
nen 2008; Hintikka & Mdaenpad 2013; Niska 2014; Hdmaéldinen & Immonen 2013; Kok-
konen 2016.)

Sijaishuolto paattyy nuoren taytettyd 18, tarvittaessa tdmén jalkeen nuorella on oikeus
jalkihuoltoon. Vastaavan sosiaalityontekijén tehtdvana on huolehtia palvelusuunnitelman
tekeminen yhdessa nuoren kanssa, mika kirjataan jalkihuoltosuunnitelmaan. Jalkihuollon
paattyessd 21 ikdvuoteen kartoitetaan tarvittaessa tuen ja palveluiden tarve, mikéa kirja-
taan suunnitelmaan, sitten nuori ohjataan niiden palveluiden niiden piiriin. (lastensuoje-
lulaki 2007.)

Asikainen (2011, 96-97) tuo esiin FASD-nuorten viivastyneen kehityksen. Itsendisen ela-
man hallinta voi olla erityisesti FASD-nuorelle hyvin haasteellista ja nuori voi tarvita
tukea selviytydkseen. Nuori tukeutuu sijaisvanhempiinsa, mutta nuorta ei tulisi jattaa yk-
sin heidan vastuulleen. FASD-nuoren tuen tarve jatkuu usein vield taysi-ikaistymisen
sekd jalkihuollon loppumisen jalkeenkin. Perhehoito voi jatkua kehitysvammaisten per-

hehoitona vain, jos nuorelle on diagnosoitu kehitysvamma.
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3.3 Sijaisvanhemmuuden tukeminen

3.3.1 Oikeus tukeen

Perhehoitoliitto ja Helsingin kaupunki teettivat yhteistyond vuosina 2004-2005 tutki-
muksen Sijoitusten purkautuminen pitkaaikaisessa perhehoidossa, jonka tulosten mukaan
suurimpana syyna sijoitusten katkeamiseen on sijaisvanhempien uupuminen (Janhunen
2007,45). Useiden tutkimusten mukaan (esimerkiksi Valkoinen 2014; Heinonen 2011;
Mentonen 2008) sijaisvanhemmat tarvitsevat monenlaista tukea, voidakseen vastata si-

joitettujen lasten tarpeisiin.

Vuonna 2015 voimaan tullut perhehoitolaki (2015) yhdisti perhehoitoa koskevaa lainséé-
dantod ja madrittelee sijaisvanhempien oikeuksia ja velvollisuuksia. Lakiin sisaltyvét
muun muassa sdannokset perhehoitopaikan tai perhekodin yleisista laatuvaatimuksista,
toimeksiantosopimuksesta, hoitajien koulutuksesta, hoidettavien enimmaismadarasta, hoi-
topalkkiosta ja kustannusten korvaamisesta. Lakia tarkennettiin ja muokattiin vield muun
muassa lomaoikeuksien ja hoitopalkkioiden osalta keséallad 2016. Nain ollen lakiuudistus-

ten vaikutuksia ei vield ole mahdollista arvioida.

Taloudellisena tukena sijaisvanhemmille maksetaan palkkiota hoito- ja kasvatustyosta.
Sijaisvanhemmat saavat hoitopalkkion liséksi kulukorvausta, jotka aiheutuvat yllapidosta
ja hoidosta. Yli puolet sijaisperheistd saa perhehoidosta toimeentulonsa. Usein toinen
vanhemmista jaa kotiin hoitamaan sijoitettuja lapsia. Perhehoitolaki (2016) maarittelee
perhehoidosta maksettavat minimikorvaukset. Hoitopalkkiota maksetaan 1.7.2016 alkaen
775€ kuukaudessa hoidettavaa kohden, kulukorvausta vahintdan 410,66€. Lisdksi sijais-
vanhemmille maksetaan hoidon aloittamisesta kdynnistimiskorvausta enintidén 2916,43€
sijoitettavaa lasta kohden. Korvausten maarét tarkistetaan vuosittain elinkustannusindek-
sin mukaan. Palkkiota madariteltdessa tulee huomioida myds sijoitettavien lasten erityis-
hoidon tarpeet. Hoitopalkkion tulee perustua hoidon vaativuuteen ja sitovuuteen. Kulu-
korvauksen maéran tulee perustua hoidosta aiheutuviin todellisiin kustannuksiin. (Ketola
2008, 53-54; perhehoitolaki 2016.)
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Perhehoitolain (2015) puitteissa sijaisvanhemmilla on taloudellisen tuen lisaksi oikeus
saada emotionaalista ja tiedollista tukea seké tarvittaessa tukea arjessa toimimiseen. Per-
hehoitolaki maarittelee sijaisvanhemmille lomaoikeuden, jonka mukaan heill& on oikeus
kahteen vapaapéivaan. Perhehoidon jarjestamisesta vastaavan kunnan tulee huolehtia tai
tarvittaessa avustaa perhehoidossa olevan henkilon hoidon tarkoituksenmukaisesta jarjes-
tdmisessé perhehoitajan vapaan ajaksi. Lisaksi laki méarittelee oikeuden tarvittavaan kou-

lutukseen.

Perhehoitoliiton (Valkonen 2014, 94-95) teettdman Sijaisvanhemmat -tutkimuksen poh-
jalta yhteisty0 sosiaalitoimen kanssa nousee merkittavaan rooliin sijaisvanhempien jak-
samisessa. Sosiaalitoimen tuen ja luottamuksen puute on yksi suurimpia sijaisvanhem-
pien kokemia haasteita. Janhusen (2007,49) tekeman tutkimuksen pohjalta sijaisvanhem-
mat kokivat sosiaalityontekijoiden tuen usein riittdméattdmaksi. Tutkimuksen pohjalta
suurimmiksi haasteiksi nousivat sosiaalityontekijan avoimuuden puute, eparehellisyys ja

epéatasa-arvoinen kohtelu seka syntyméavanhempien puolelle asettuminen.

Kaikki uudet sijaisvanhemmat kéyvat Pride-valmennuskurssin ennen ensimmaista sijoi-
tusta. Sosiaalityontekijén ja/tai sosiaaliohjaajan ohjaus ovat paasaantoisesti kaikkien si-
jaisvanhempien kaytdssa. Tyodnohjaus, lastenhoito, lomaperhetoiminta, koulutus ja tera-
piapalvelut ovat yleisimpia sijaisperheiden kéytossa olevia tukimuotoja. Lisaksi vertais-
tuki on noussut merkittavaksi tukimuodoksi. (Joensuu & Sutinen 2016, 37, 40.) Tuki-
muotojen saantimahdollisuudet ja laatu vaihtelevat kuitenkin suuresti kuntakohtaisesti.
Eri puolella Suomea tukea on saatavilla hyvin eritasoisesti. Erot ovat merkittavia myds

lakisaateisten tukimuotojen tarjonnassa. (Asikainen 2011, 93.)

Sijaisvanhemmilla ei ole oikeutta minka&nlaisiin taloudellisiin tai muihinkaan tukiin si-
jaishuollon loputtua ja nuoren muuttaessa pois. Nuori on usein ollut perheenjasen vuosia
tai jopa vuosikymmenid, jolloin nuoren itsendistyminen on merkittdva prosessi myos si-
jaisvanhemmille. Sijaisvanhemmille tulisikin taata oikeus lapikédyda& mahdollinen ero-ja
suruprosessi sekd huokaista ja keratd voimia ennen mahdollista uutta sijoitukseen tulevaa
lasta. Taloudellisesti tdmé ei kuitenkaan useinkaan ole mahdollista. (Joensuu & Sutinen
2016, 31-32.)
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3.3.2 Koulutus ja tydnohjaus

Perhehoitoa jarjestavalla kunnalla on velvollisuus tarjota sijaisperheille heidan tar-
peidensa mukaista tiedollista tukea. Naiden tukien tarkemmasta sisallésté tulee sopia toi-
meksiantosopimuksessa. (perhehoitolaki 2015.) Tiedollisen tuen osalta merkittaviksi tu-

kimuodoiksi nousevat ennakkovalmennus, tdydennyskoulutus ja tyonohjaus.

Uuden perhehoitolain muutoksen myo6ta sijaisvanhemmiksi haluavat kayvat ennakkoval-
mennuksen. Pride-ennakkovalmennusta jarjestavat kunnat, lastensuojelujérjestot seka
yksityiset perhehoidon palveluntarjoajat. Valmennuksen tarkoituksena on kdynnistaa si-
jaisvanhemmuuteen haluavien prosessi, jossa he arvioivat omia valmiuksiaan ja tekevét
paatdksen ryhtymisestadén sijaisvanhemmaksi. Valmennus antaa myds tiedon lastensuo-
jelu- ja sijaishuoltojérjestelméstd. Perhehoitoliitto ry ja Pesépuu ry jarjestavat valtakun-
nallisia perhehoidon paivi4, jotka toimivat samalla jatkokoulutuksina. (Valkonen 2014,
48; Joensuu & Sutinen 2016, 36-37.) Lapsella on oikeus paasta valmennuksen kéynee-
seen perheeseen ja sijaisvanhemmilla on oikeus kayda valmennuksessa (Asikainen 2011,
82-84).

Sijaisvanhemmilla on oikeus myos tdydennyskoulutukseen, tarvitsemistaan aiheista. Tay-
dennyskoulutusten tulisi lahted sijaisperheen tarpeista kasin. Sijoittavalla kunnalla on vel-
vollisuus tukea sijaisvanhempia osallistumaan koulutuksiin, tydnohjaukseen seka tarvit-
taviin konsultaatioihin eritahojen kanssa. Kunnan pitaa tarjota sijoitetuille lapsille hoito-
paikka tai hoitaja koulutusten ajaksi, seka korvata matkakulut ja muuta mahdolliset kou-
lutukista aiheutuvat kulut. (Perhehoitoliitto i.a.a.) FASD lasten- ja nuorten sijaisvanhem-

mille Kehitysvammaliitto tarjoaa FASD-tietoutta.

Tyodnohjaus on koulutetun tydnohjaajan avulla tapahtuvaa tyohon, tydyhteiséon ja omaan
tyohon liittyvien kysymysten, kokemusten ja tunteiden tarkastelua ja jasentamista. Tyon-
ohjauksen tavoitteena on vapauttaa luovuutta, voimia ja ajattelua tydhon seké sen rajojen
tunnistamiseen. (Suomen tydnohjaajat ry 2016.) Tyonohjaus on erityisen merkittdvassa
roolissa sosiaalitydssé. Sosiaalitydssa asiakassuhteet voivat olla hyvinkin pitkakestoisia
ja suhdedynamiikaltaan vaativia. Sosiaalityon laatu rakentuu vuorovaikutusprosesseista,

jotka voivat olla monin tavoin tyontekijaa kuormittavia ja monipuolista osaamista vaati-
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via. Tyonohjauksen keskeisiné tehtévina ovat niin ammatillisen osaamisen ja kehittymi-
sen kuin tydssa jaksamisen ja tyoperdisen hyvinvoinnin tukeminen. Tydnohjaus tarjoaa
mahdollisuuden tutkia ty6td, sen kuormittavuutta, haasteellisuutta ja motiiveja tyonteki-
joiden omista kokemuksista seka arkikéytanngista ja todellisuudesta lahtien. (Karvinen-
Niinikoski 2009, 80.)

Tyodnohjauksen muotoja voivat olla ryhma -tai yksilotyonohjaus. Ryhmétydnohjaus voi
toimia myos vertaistuen kokemusten jakamisena. Yksilotyénohjauksessa asioiden kasit-
tely on syvéllisempaé ja tilannekohtaisempaa. Tyénohjaus antaa mahdollisuuden peilata
omaa toimintaa ammattilaisen kanssa. Hyvalla tydnohjaajalla tulisi olla kokemusta per-
hehoitoon liittyvissa asioissa. Tyonohjauksen tarve vaihtelee sijaisperheen eri elamanvai-
heissa. (Ketola, 2008, 49-50.)

Sopeutumisvalmennuskurssit ovat yksi mahdollinen tapa saada valmiuksia kohdata eri-
tyislasten haasteita. Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on auttaa erityislasta ja
hanen perhettddn I0ytamaan keinoja tasavertaisen ja hyvéan elaman mahdollistumiseen.
Kurssien ohjelmaan kuuluu yhteista tekemisté ja toimintaa, ryhmatapaamisia, asiantunti-
jaluentoja. Kurssien tarkoituksena on huomioida koko perheen tarpeita ja vahvistaa van-
hemmuutta. MLL:n lasten kuntoutussaatié on aiemmin jarjestanyt sopeutumisvalmen-
nuskursseja FASD-lapsille ja heidan perheilleen. (MLL 2016.) Erityislasten sijaisvan-
hemmilla sopeutumisvalmennuskurssit ovat merkittavassa asemassa niin tiedollisen kuin
emotionaalisen tuenmuotona. Aiemmin kursseja oli tarjolla, mutta talla hetkella FASD-

problematiikan suhteen sellaisia ei jarjestetd. (Asikainen 2016.)

3.3.3 Emotionaalinen tuki

Vaikeammin oireilevat lapset, kuten FASD-lapset usein ovat, saattavat asettaa vaakalau-
dalle sijaisvanhempien tai jopa koko sijaisperheen keskindisen kiintymyskayttaytymisen
ja kiintymyssuhdemallit. VVaarana voi olla jopa sijaistraumatisoituminen. Tilanteissa,
joissa sijoitettu lapsi kokeilee koko perheen rakenteen kestévyyttd, ei koulutus ja tiedon

antaminen valttamatta ole riittdvia tukimuotoja. Sijoituksen onnistumisen kannalta voi
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olla hyvin merkittavad, ettd perhe saa kokonaisvaltaista emotionaalista tukea, sek& am-
mattilaisten tuella kokonaisvaltaista paneutumista perheeseen ja sen vuorovaikutustapoi-
hin. (Joensuu & Sutinen 2016, 77-78.)

Perhehoitolaki (2015) velvoittaa tarjoamaan sijaisvanhemmille emotionaalista tukea.
Vertaistuki koetaan usein mielekk&impana emotionaalisen tuen vaihtoehtona. Useat jér-
jestot tarjoavat mahdollisuuksia sijaisvanhemmille vertaistuellisiin tapaamisiin ja leirei-
hin. (Perhehoitoliitto i.a.b.) Vertaistukea ja vertaisryhmié on saatavilla ympéri maata,
mité erilaisimpien ihmisid yhdistavien tilanteiden ympérilla (Raitanen 2008, 164). Suo-
messa ei ole toiminnassa jarjestod, joka ajaisi FASD-asioita, eikd ndin ollen myodskaan
tahoa, joka tarjoaisi jatkuvaa mahdollisuutta vertaistukeen (Asikainen 2011, 81). Henki-
I6tietolaki (1999), laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992) seka vaitiolovelvollisuus
estavat FASD-potilasrekisterin pitdmisen ja vaikeuttavat mahdollisuuksia I0ytaa vertais-

tuen tarpeessa olevia sijaisvanhempia.

Vertaistuella tarkoitetaan samankaltaisessa tilanteessa olevien tai samankaltaisia proses-
seja lapikéyneiden ihmisten kohtaamista tilanteessa, jossa mahdollistuu kokemusten ja-
kaminen seké tuen saanti puhumalla ja kuuntelemalla. Keskeisinté vertaistuessa on koke-
mus, ettei ole yksin tilanteensa tai ongelmansa kanssa. Toiminta perustuu vastavuoroi-
suuteen, eika siina ole ammattilaisia. Hyvaksytyksi ja kuulluksi tulemisen tunne vertai-
seltaan mahdollistaa voimaantumisen ja helpottaa omien voimavarojen 10ytamista. (Kar-
nel & Laimio 2010, 15.)

Vertaistuki voidaan madritella myods voimaantumisena ja muutosprosessina, jonka kautta
ihminen voi l16ytaa ja tunnistaa omia voimavarojaan ja vahvuuksiaan. Vertaistuellista toi-
mintaa voi toteuttaa monella tapaa, mutta sen tulisi aina perustua haluun jakaa kokemuk-
sia ja tietoa kunnioittavassa ilmapiirissa. Mita lahempana vertaisten kokemukset ovat toi-
siaan sitd helpompaa toisen tunteiden ja reaktioiden ymmartaminen ja tukeminen on. Ver-
taiset voivat olla myds hyvinkin eri vaiheissa prosesseissaan, miké saattaa auttaa saamaan
uuden perspektiivin omaan tilanteeseensa. Vertaistuen on tarkoitus toimia tasa-arvoisesti,
jolloin vertaistukisuhteessa voidaan olla samaan aikaan seké& tuen antajan etta saajan roo-
lissa. (THL 2015a.)
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Vertaistuessa osaaminen tai tieto perustuu omakohtaiseen kokemukseen jostakin erityi-
sesta elamantilanteesta, esimerkiksi sairastumisesta tai vammautumisesta. Omakohtai-
sista kokemuksista syntyy tietoa ja taitoa, jota voidaan kutsua kokemusasiantuntijuu-
deksi. Sen vastakohta on ammatillinen tieto ja asiantuntemus, jotka perustuvat koulutuk-
seen, tutkimukseen ja ammatillisessa tydssa saatuun osaamiseen. Vertaisuus ja ammatil-
lisuus eivét sulje toisiaan pois, vaan niiden hyddyntdminen rinnakkain antaa toiminnalle
lisad syvyytta ja mahdollisuuksia. Vertaistoiminnan kokemusasiantuntijuudessa oleelli-
sina arvoina on tasa-arvoisuus ja toisen ihmisen kunnioitus. Sosiaali- ja terveydenhuollon
jarjestdjen toiminnan ydinté on aina ollut vertaistoiminta. Vertaisten etsimiselld ja 16yty-
misell& on ollut suuri merkitys suomalaisen jarjestétoiminnan synnyssé. Vertaistuelliset
tapaamiset ovat mahdollistaneet kokemuksellisten tietojen jakamisen. (Karnel & Laimio
2010, 16-18.)

Kehitysvammaliitto on tarjonnut FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhemmille vertaistukea
erilaisten projektien muodossa. Vertaistuki on mahdollistunut esimerkiksi vuosina 2008—
2012 toteutetussa Nakymaéattomastd nakyvaksi -kehittdmisprojektissa. (Seppéla 2012, 9.)
Kehitysvammaliiton on tarkoitus jarjestdd seuraavien vuosien aikana vertaistukitoimintaa
niin FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhemmille kuin FASD-nuorillekin. Toimintaa on
tarkoitus toteuttaa Raha-automaattiyhdistyksen Kehitysvammaliiton FASD-tydlle mak-

samalla tuella. (Kehitysvammaliitto 2016b.)

Sijaisvanhemmalle nimetdén vastuutyontekija jokaista hoidettavaa varten. Usein vastuu-
tyontekija on lapsen sosiaalitydntekijé. Sosiaalitydntekijélla on velvollisuus huolehtia tar-
vittavista tukitoimista ja toimia myos itse perheen tukena. (THL 2016b.) Perhehoidossa
sosiaalityontekijan tulee ohjata ja tukea niin sijaisperheen, lapsen kuin syntymévanhem-
mankin tunneprosesseja ja toimintaa, seké& ohjata kaikkia osapuolia toimiviin k&ytantoi-
hin. Sosiaalityontekijan tulee toimia ndiden osapuolien Vélill4, lapsen hyvinvoinnin ja
tarpeet etusijalla pitden. (Mantila, Mikkonen & Vainola 2008,82.)

Hénninen (2016, 137-138) tuo kirjassaan Rakasta, kérsi ja uskalla esille dialogin tarkey-
den sijaisvanhemman ja sosiaalityontekijan vélilla. Hanninen tuo esiin omien kokemus-
tensa kautta rankkoja ja voimia vaativia arjen tilanteita, joissa sijaisvanhempi tarvitsee

keskusteluapua. Koska vaitiolovelvollisuus rajoittaa puhumista muille kuin ammattilai-
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sille, sosiaalityontekijd saattaa olla ainoa tuki vaikeissa tilanteissa. Vaikka tuen tarve vai-
keissa tilanteissa on hyvin inhimillista, rajoittaa keskusteluita kuitenkin usein sijaislapsen

menettdmisen pelko. Apu ja tuen tarve eivét aina kohtaa.

3.3.4 Arjen tukeminen

Sijaisvanhemmuuteen siséltyy monenlaisia haasteita. Hoijerin (2001,186,194) tutkimuk-
sesta kay ilmi, ettd sijaisvanhemmuus vaatii enemman tuen antamista seka rajojen asetta-
mista sijaislapsille kuin biologisille lapsille. Sijaisvanhemmat kokivat haasteelliseksi sen,
etteivat voineet paattaa sijaislasten asioista samalla tavalla kuin biologisten lastensa. Si-
jaislasten tulevaisuuden epavarmuus ja menneisyys nousivat niin ikaan tutkimuksesta
esille. Valkosen tutkimuksessa (2014, 110) sijaisvanhemmat mielsivat perheensa avoi-
meksi ja julkiseksi. He ovat yhteisty6ssa eri viranomaisten ja usein laajan asiantuntija-
verkoston kanssa. Sijaislasten mukana tulee my6s joukko tuntemattomia ihmisié jaka-
maan perheen eldmaa. Perhekulttuurit ja kasvatusmenetelméa ovat usein erilaisia sijais-
perheen ja sijaislapsen biologisenperheen valilla, mika vaatii sopeutumista jaetussa van-
hemmuudessa. Arjen haasteiden keskell& selvidmiseen sijaisperhe saattaa tarvita tukea.

Valkosen (2014) sijaisvanhemmuuden tutkimuksessa parisuhde oli merkittava voima-
vara. Sijaisvanhemmuuden tulee olla molempien puolisoiden valinta, jotta haasteellisissa
tilanteissa toinen puoliso on apuna. Samankaltaiset kasvatusperiaatteet tukevat sijaisvan-
hemmuutta. Jaksamisen kannalta kahdenkeskinen aika ja arjen levahdystauko, mutta
my06s molempien oma aika on tarkeéda. Valkosen haastattelemat sijaisvanhemmat totesi-
vat pienenkin irrottautumisen lisddvan sitoutumista. Liséksi Valkosen tutkimuksessa voi-
mavaroiksi lueteltiin muun muassa ystavét ja sukulaiset. Biologisten aikuistuvien lasten

konkreettinen apu sijaislasten hoidon tuurauksessa néhtiin voimavarana.

Sijaisvanhempien biologisten lasten arki voi muuttua sijaislapsen tullessa perheeseen. He
joutuvat jakamaan vanhempansa huomion ja oman kotinsa myds eri viranomaisten ja si-
jaislasten omaisten kanssa. Sisarkateuteen liittyy paljon tunteita, joiden kanssa he kamp-
pailevat. (Hanninen, 138.) Sijaissisaruksille tulisi antaa mahdollisuus tydstaa uutta tilan-

netta ja heille olisi annettava riittavasti tietoa tilanteesta. Sijaisvanhempien keskindisen
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vuorovaikutuksen tulee olla kunnossa, jotta he jaksavat jakaa vanhemmuutta. Sijaisvan-

hempien parisuhteelle tulisi jarjestdd omaa aikaa. (Ketola 2008, 142.)

Perhehoitolakiin (2015) vuonna 2016 tehdyn muutoksen pohjalta sijaisvanhemmilla on
oikeus kahteen vapaa paivéaan jokaista kuukautta kohden, jona h&n on toiminut vahintaan
14 vuorokautta perhehoitajana. Laki velvoittaa myos kuntaa jarjestamaan lapsille sijais-
hoitajan sijaisvanhempien vapaiden ajaksi. Kéytannossa kuitenkin vain harvassa kun-
nassa tdma oikeasti toteutuu. Lyhyet lomat ovat lapsien kannalta usein parasvaihtoehto.
Kiintymyssuhteen muodostumisen kannalta voivat pitk&t lomat olla lapsen edunvastaisia.
(Joensuu & Sutinen 2016, 26.)

Sijaislapset monine ongelmineen voivat olla hyvinkin raskas hoitoisia. Sijaisvanhempien
jaksamisen kannalta vapaiden saaminen on merkittdvad. Vakituisen tukiperheen saami-
nen FASD-lapselle tai -nuorelle voi olla toimiva keino mahdollistaa sijaisvanhemman
vapaat. (Koponen 2005, 126.) Lastensuojelun avohuollon tukitoimena jérjestettava tuki-
perhetoiminta mahdollistaa sijaisvanhemmille oman ajan saamisen viikonlopun ajan noin
kerran kuukaudessa. Lapset menevat viettdméan viikonloppua tukiperheeseen, jolloin
heille varmistetaan hyvéhoito ja huolenpito, sekd mieleké&sté tekemistd. (Pelastakaa Lap-
set i.a.) Erityistd tukea vailla olevalla lapsella seka hanen perheellddn on myos mahdolli-
suus saada tukihenkild tai tukiperhe arjen tueksi. Tukihenkilon tehtédvéana on tarjota tukea

ja tekemisté erityisté tukea vaikka olevalle lapselle tai nuorelle. (THL 2015b.)
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4 OPINNAYTETYOPROSESSI

4.1 Opinndytetyon tavoitteet

Opinndytetydbmme on tarkoitus toimia pohjatyénd Kehitysvammaliiton FASD-osaamis-
verkoston kokemusasiantuntijuuteen perustuvan mentorointimallin kehittdmisessé. Opin-
naytetydbmme tavoitteena on tutkia ja kartoittaa FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhem-
pien tuen tarvetta ja selvittdd FASD-mentorointimallin kehittdmisen kannalta keskeisim-
pi& toiveita. Vuosia FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempina toimineilla sijaisvanhem-
milla on paljon kokemusta ja hiljaista tietoa, jonka jakamisella voi olla suuri merkitys
monelle sijaisvanhemmalle. Tyon tavoitteena on myods osaltaan edesauttaa naiden koke-

musten jakamista.

Toinen tavoitteemme nousee ihmisten kohtaamisesta ja kuulluksi seka kohdatuksi tule-
misen tunteesta. Kehitysvammaliiton aiemman Nakymattomaésta nakyvaksi-hankkeen pe-
rusteella on todettu FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempien toimivan usein kaukana
toisistaan ja yksin, sek& tarvitsevan vertaistukea ja tietoa FASD:sta. Liiton aiemmissa
hankkeissa on todettu, ettd FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhemmat jaavat usein hyvin-
kin yksin kokemuksiensa kanssa. (Kehitysvammaliitto 2015b, 5.) Tydmme tarkoituksena
on ollut mahdollistaa naille vanhemmille kuulluksi tuleminen ja sitd kautta tarjota heille

mahdollisuus saada danensa kuuluviin.

Opinnaytetyoprosessimme aikana saimme yhteydenoton Perhehoitoliiton edustajalta,
joka tyoskenteli Sosiaali- ja terveysministerion asettamassa Perhehoidon laatusuositus-
tyoryhmassa. Han oli kuullut tyéstamme Kehitysvammaliiton kautta ja pyysi saada ly-
hyttd yhteenvetoa haastatteluidemme tuloksista. Yhteydenoton myota tydomme tarkeaksi
tavoitteeksi nousi myds FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempien kokemusten ja toivei-
den valittdminen laatutyéryhman k&yttoon. Nain ollen tydmme tavoitteeksi nousi osaltaan

my®os yhteiskunnallinen vaikuttaminen.
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4.2 Yhteistyokumppani

4.2.1 Kehitysvammaliiton esittely

Kehitysvammaliitto on vuonna 1952 perustettu suomalainen jérjesto, jonka tavoitteena
on mahdollistaa kaikille tasa-arvoiset oikeudet vaikuttaa omaan elaméaansa ja osallistua
yhteiskunnan toimintaan. Liiton toiminnan kohderyhmané ovat kehitysvammaiset ja pu-
hevammaiset henkil6ot sekd henkil6t, joilla on vaikeuksia oppia, ymmartad ja kommuni-
koida ja heidan perheensa seké heidan kanssaan tydskentelevat alan ammattilaiset. Kehi-
tysvammaliiton perustehtévia ovat tutkimus- ja kehittamistoiminta, henkiléston koulutus-
materiaalin tuotanto, selkokielisen tiedonvélityksen ja kulttuurin edistdminen, esteetto-
man ja osallistavan kommunikoinnin ja tietotekniikan kayton edistdminen seka tiedotus-

ja vaikuttamistoiminta. (Kehitysvammaliitto 2016a.)

Kehitysvammaliitto on yhteiskunnallinen vaikuttaja, joka toimii tietotaitokeskuksena ja
yhteistyofoorumina. Liitto tekee laaja-alaista ja monipuolista yhteisty6td vammaisten
henkilGiden ja heidan laheistensd, alan tyontekijdiden, palveluntuottajien, jarjestojen, yri-
tysten ja viranomaisten kanssa. Kehitysvammaliiton kannatusjasenet ovat yksityisia ih-
misia ja varsinaiset jasenet kuntayhtymid, kuntia, seurakuntia, rekisterdityja yhdistyksia
ja séatioita. Liiton jasenet tekevéat kehitysvammatyota tai toimivat muuten kehitysvam-
maisten ihmisten hyvéksi. Jarjeston pdadrahoittajana toimii Raha-automaattiyhdistys,
mutta osan rahoituksestaan se saa kunnilta ja yksityisilta lahjoittajilta. (Kehitysvamma-
liitto 2016a.)

Kehitysvammaliiton perustehtavand on yhdenvertaisuuden edistdminen. Liiton uuden
strategian tunnus lauseena onkin: ”Pois marginaalista!” Liiton toimintaa ohjaavina ar-
voina toimivat ilo, rohkeus, luotettavuus, ihmisarvo ja laheisyys. Toiminnanydin alueita
ovat tutkimuksen ja kehittdmisen lisaksi edunvalvonta, kommunikaatio ja vuorovaikutus
sekd saavutettavuuden, elinikdisen oppimisen, asumisen, tydn ja tyétoiminnan, osallisuu-
den, itsemé&ardamisoikeuden ja vaikutusmahdollisuuksien edistdminen. (Kehitysvamma-
liitto 2015a.) Suomessa ei ole jarjestod, jonka tehtédvana olisi ajaa FASD-ihmisten tai hei-
dan perheidensa oikeuksia tai tarjota heille tukea. Kehitysvammaliitto on vastannut tahén

tarpeeseen hankkeiden muodossa jo vuosia.



31

4.2.2 FASD-ty0 ja mentorointimalli

Kehitysvammaliitolla oli vuosituhannen alussa ensimmainen FASD-hanke. FAS-lasten
januorten kuntoutusprojekti, jossa selvitettiin leikki- ja kouluikaisten FASD (silloin viel&
nimilla FAS- ja FAE) lasten elamantilannetta, kuntoutustarvetta ja neuropsykologisten
kuntoutusmenetelmien soveltuvuutta. Hankkeessa tehtiin tutkimusta FASD lasten elin-
oloista ja kehityksestd sekda neuropsykologista kuntoutustutkimusta. Tutkimusten poh-
jalta tuotettiin kasvattajille ja FASD-lasten kanssa tyoskenteleville opas alkoholivaurioi-

sen lapsen erityistarpeista ja jérjestettiin aiheesta koulutusta. (Kehitysvammaliitto 2015

c.)

Kehitysvammaliitto toteutti yhteistydssa Ensi-ja turvakotienliiton ja Perhehoitoliiton
kanssa Nakymaéttomasté nakyvaksi-tyonimelld edenneen FASD-lasten ja -nuorten tuen ja
palveluiden kehittdmisprojektin vuosina 2008—-2012. Projektin tavoitteena oli tuottaa tie-
toa FASD-ilmiosta seka kehittdd FASD-lasten ja -nuorten tukimuotoja ja palveluita. Pro-
jektissa tuotettiin tietoa FASD:sta eri ikdvaiheissa, tutkittiin palvelujarjestelman mahdol-
lisuuksia vastata FASD-lasten ja -nuorten tarpeisiin, levitettiin tietoa FASD-lasten ja -
nuorten auttamiseen sopivista toimintamalleista seka jarjestettiin monimuotokoulutusta

alan tyontekijoille ja perhehoitajille. (Seppéla 2012, 7-10.)

Kehitysvammaliitolla on perusteilla Raha-automaattiyhdistyksen tuella osaamisverkosto
ja vertaistukitoimintaa henkildille, joilla on FASD-oireyhtyméén kuuluvia tuen tarpeita.
FASD-tietouden ja -osaamisen parantaminen Suomessa on toiminnan paatavoite. Toi-
minnalla on nelja osatavoitetta: FASD-nuorten itsendistymisen ja itsendisen elaman tuke-
minen vertaisryhmien avulla, kokemusasiantuntijuuteen perustuvan mentorointimallin
kehittaminen ja kokeileminen, FASD-osaamisverkoston luominen Suomeen ja uuden
FASD-materiaalin tuottaminen ja tiedon levittdminen. (Kehitysvammaliitto 2015b, 3;
Kehitysvammaliitto 2014 a.)

Nakymattomésté nakyvéksi -projektin myoté koulutettiin FASD-lapsen tai -nuoren sijais-
vanhempia ja perhehoitajia kokemuskouluttajiksi. Nyt kokemuskouluttajia on tarkoitus
valmennuksen kautta saada toimimaan mentoreina muille sijaisvanhemmille. Mentorei-
den on tarkoitus toimia tukena niille perheille, joihin sijoitetaan FASD- lapsia tai -nuoria.

Néin ollen nyt koulutettujen kokemuskouluttajien osaamista saadaan muiden perheiden
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kayttoon. (Kehitysvammaliitto 2015b, 7.) Opinnédytetydmme on pohjatyota tdméan men-

torointimallin kehittamiselle.

Mentorin on tarkoitus olla vertainen, kuuntelija, hiljaisen tiedon sek& kokemuksen vilit-
t4j4, rinnallakulkija ja arjen tilanteiden jakaja ja sanoittaja, jonka tehtavédnd on myos toi-
mia sillanrakentajana eri osapuolten valilla. Perhehoitoliitto tarjoaa jo mentorointikoulu-
tusta pitkaan sijaisvanhempina toimineille seké sosiaalityontekijoille ja -ohjaajille. Men-
torointi on kehittyvé perhehoidon tukimuoto, jonka on tarkoitus avata mahdollisuuksia
tukea matkansa alussa tai yllattavissa tilanteissa olevia sijaisvanhempia. (Perhehoitoliitto
i.a.c) Perhehoitoliiton kouluttamat mentorit ovat erikoistuneet sijaisvanhempien tukemi-
seen. Kehitysvammaliiton FASD-mentoreiden on tarkoitus toimia erityisesti sijaishuol-
lossa olevien FASD-lasten ja -nuorten problematiikkaan liittyvien erityiskysymysten pa-

rissa, tukien heidan sijaisvanhempiaan.

Ristikangas, Clutterbuck & Manner (2014, 17-18, 73) kuvaavat mentoroinnin merkityk-
sestd kertovassa kirjassaan, ihmisen keskeisimpia ominaispiirteita olevan tarve, halu ja
kyky oppia, kehittad ja auttaa. Jokaisen pitdd oppia kuitenkin tdma taito. Kokemustieto-
taidon vastaanottaminen ei aina ole helppoa. Vaikka kirjoittajat puhuvatkin paaosin yri-
tysmaailmaan ja organisaatioiden kayttoon suunnattujen mentoreiden tietotaidosta, péate-
vat samat kriteerit sosiaalipuolen mentoreihin. Mentorilta vaaditaan tiettya perusosaa-
mista ja kokemusta onnistuneen mentorointiprosessin aikaansaamiseksi. Mentoroinnin
ytimessa on mentorin kiinnostus mentoroitavan asioita kohtaan sekd mentorin taito mu-
kauttaa omaa toimintatyyliddn mentoroitavan oppimista tukevaksi. Merkityksellisinta
mentrointisuhteen luomisessa on kuitenkin luottamuksellisen vuorovaikutussuhteen ra-

kentamisen taito.

4.3 Tutkimusmenetelma

Opinndytetydbmme on kvalitatiivinen- eli laadullinen tutkimus. Hirsjarven, Remeksen ja
Sajavaaran mukaan (2013, 161) laadullisen tutkimuksen avulla paljastetaan tosiasioita
sekd saadaan arvokasta tietoa kohderyhman tilanteesta. Laadullisen tutkimuksen lahto-
kohtana on todellisen eldman kuvaaminen ja siind pyritadan tutkimaan kohdetta mahdolli-

simman kokonaisvaltaisesti. Tydmme tarkoituksena on selvittaa sijaisvanhempien tuen



33

tarvetta heidan kokemuksiensa pohjalta. Tarkoituksena on néin ollen tutkia pienen ihmis-
ryhman eletyn eldman tuomia kokemuksia ja pyrkia saamaan sita kautta arvokasta tietoa
kohderyhmaésté.

Toisin kuin maarallisessé tutkimuksessa, laadullisessa tutkimuksessa keskitytdan usein
hyvin pieneen méaréan tapauksia, joita pyritadn analysoimaan mahdollisimman perus-
teellisesti. Laadulliselle tutkimukselle on myds ominaista, ettd kohderyhma valitaan tar-
koituksenmukaisesti, ei satunnaisotoksen menetelmaa kayttéen. (Hirsjarvi, Remes & Sa-
javaara 2013, 164.) Haastattelu, havainnot ja kyselyt ovat tyypillisia tapoja keraté aineis-
toa laadullisessa tutkimuksessa (Tuomi & Sarajarvi 2002, 71).

Tavoitteemme huomioiden laadullinen tutkimus oli selked valinta. Aineiston keruu me-
netelméksi valikoituivat haastattelut, tarkemmin maariteltynd ryhmahaastattelu ja yksilo-
haastattelut. Tydmme aihe huomioon ottaen tuntui mielekkaalta toteuttaa pieni méaéara
haastatteluita, jolloin pystyimme syventyméaan kuhunkin haastatteluun ja siita saatuun ai-
neistoon kunnolla. FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempia olisi myos ollut hyvin haas-
tavaa 16yt laajemman haastattelumateriaalin saamiseksi. FASD -lapsista ja -nuorista tai
heidan sijaisvanhemmistaan ei ole olemassa mink&&nlaista rekisterié tietosuojan vuoksi.
Haastateltaviin emme voineet tietosuojan vuoksi ottaa suoraan yhteyttd vaan yhteystiedot
tulivat yhteistyékumppaniltamme. Kehitysvammaliiton FASD -koordinaattori Sari So-
mer otti ensin yhteytté niihin sijaisvanhempiin, jotka olivat eri hankkeiden kautta tulleet
tutuiksi ja heidén suostumuksella saimme yhteystiedot itsellemme.

Ryhmaéhaastattelussa paikalla on useita haastateltavia ja mahdollisesti useampi haastatte-
lija. Ryhmahaastattelua voidaan kayttda yksilohaastattelun tilalla tai rinnalla. Ryhmaé-
haastattelun kautta voidaan saada kasitysta siitd, mitd asioita yksilohaastatteluissa voi-
daan saavuttaa. (Eskola & Suoranta 1998, 96) Ryhmahaastattelu voidaan toteuttaa myos
ryhmakeskusteluna. Ryhmakeskustelussa vetéjan rooli ei ole aktiivinen, vaan vastuu kes-
kustelusta on ryhmalaisilla&. Ryhmahaastattelussa vuorovaikutus tapahtuu péadosin haas-
tattelijan ja jonkun haastateltavista valilla, mutta ryhmékeskustelussa vuorovaikutus pai-
nottuu haastateltavien vélille. (Valtonen 2009, 223-224)
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Ryhmékeskustelulla pystytd&n tuottamaan hyvin erilaista aineistoa. Etenkin jos kyseessa
on luonnollinen ryhmd, keskustelut muuttuvat nopeasti hyvin luonteviksi, ryhman vuoro-
vaikutussuhteita noudattaviksi keskusteluiksi. Talldin tutkijan olemassaolo unohtuu hel-
posti, mika antaa tutkijalle mahdollisuuden kuulla ja eritell& sellaista materiaalia, jota yk-
silohaastatteluista ei saada. Ryhma tuo keskusteluissaan esiin niitd ké&sitteitd, termeja,
hahmottamistapoja ja argumentaatiostruktuureja, joiden puitteissa ryhmé elda. (Alasuu-
tari 2007,152.)

Yksilohaastattelut paddyimme toteuttamaan teemahaastatteluina. Halusimme pitaé haas-
tattelutilanteen mahdollisimman avoimina keskusteluina, mutta varmistaa saavamme kai-
kilta vanhemmilta mielipiteita kaikista ryhméhaastattelusta nousseista teemoista. Teema-
haastattelu ei etene tarkkojen kysymysten tahdissa, vaan pikemmin melko vapaana kes-
kusteluna edeltd valittujen teemojen sisalld. Teemahaastattelu mahdollistaa vapaamman
keskustelun, mutta pyrkii myos saavuttamaan kaikilta vastaajilta mielipiteet samoihin ai-
hepiireihin. (Eskola & Suoranta 1998, 87.) Teemahaastattelussa haastattelun aihepiirit eli
teemat on etukateen maéritelty. Kysymyksilla ei kuitenkaan ole tarkkaa muotoa tai jér-
jestystd. Haastattelijan on tarkoitus varmistaa, ettd kaikki teemat tulee kasiteltyd, mutta
niiden jarjestys ja laajuus voi vaihdella haastattelusta riippuen. (Eskola & Vastamaki
2010, 28.)

4.4 Tutkimusprosessin kuvaus

Opinnaytetyomme idea syntyi kevaalla 2015. Halusimme yhdistad molempien ammatti-
taitoa vammais- ja paihdetyostd. FASD oli ensimmadinen ajatus, mika meille syntyi paih-
deongelmien ja vammaisuuden yhdistamisestd. Halusimme tyémme tulevan oikeasti
kayttoon, joten aloimme etsié tydeldman yhteistydkumppania. Otimme yhteyttd Kehitys-
vammaliittoon, jonka tiesimme tekevan FASD-ty6td. Heill4 olikin aloitteilla juuri uusi
FASD-tydsuunta, jonka tueksi opinndytetydmme sopi. Alustavien keskustelujen pohjalta
esittelimme koululla ideapaperimme maaliskuussa 2015. Seuraavien kuukausien aikana
suunnittelimme ja kokoustimme Kehitysvammaliiton yhdyshenkildmme Sari Somerin
kanssa tarkemmista tyon tavoitteista. Opinndytetyésuunnitelmamme esittelimme touko-
kuussa 2015. Opinndytetyon eteneminen kuitenkin hidastui tutkimuslupa hakemisen epa-

selvyyksisté. Yhteydenottomme useampaankin eettiseen lautakuntaan ei tuottanut tulosta,
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vaan kaikilta saimme saman vastauksen: niin kauan kun tutkimuksemme koskee aikuisten
ihmisten omaa kokemusta, emmeka tarvitse padsya rekisteritietoihin, niin emme tarvitse
tutkimuslupaa. Yhteistydssa Kehitysvammaliiton kanssa pdaddyimme jatkamaan ty6té ke-

raamalla suostumukset haastateltavilta itseltaan.

Saimme Kehitysvammaliiton yhteisty6henkil6ltamme viiden FASD-lapsen ja -nuoren si-
jaisvanhempana toimivan henkilon yhteystiedot. Soitimme ja kerroimme opinnéytetyos-
tdmme Kaikille heille ja ehdotimme samassa puhelussa ryhmahaastatteluaikaa. KaikKki si-
jaisvanhemmista olivat kiinnostuneita tyostdamme ja suostuivat osallistumaan tutkimuk-
seemme. Lahetimme vield lyhyen tutkimuksesta ja ryhmahaastatteluajasta muistuttavan
infokirjeen sahkopostitse kaikille osallistujille. Aloitimme kysymysten ja teemojen luo-
misen ryhmahaastattelulla syyskuussa 2015. Ryhmahaastatteluun osallistui 4 sijaisaitia.
Yksi haastateltavista ei paassyt osallistumaan ryhmékeskusteluun, mutta osallistui yksi-
I6haastatteluun. Ryhmahaastattelun alussa kerroimme tarkemmin mité teemme ja mité
varten. Ryhmaéhaastattelu toteutui padosin ryhmékeskustelun muodossa. Pyysimme myos
jokaista sijaisvanhempaa lukemaan ja allekirjoittamaan suostumuslomakkeen (Liite 1),
jonka jalkeen annoimme vanhemmille vapauden kertoa oman tarinansa ja omia tuen tar-
peitaan. Ryhmakeskusteluun olimme varanneet kaksi tuntia aikaa, mutta keskustelu kesti
kuitenkin noin kaksi ja puoli tuntia. Aihe oli selkeésti tarkea sijaisvanhemmille, innostu-
nut ja intensiivinen keskustelu olisi jatkunut vield pitk&an, ellemme haastattelijoina olisi
pysaytténeet tilannetta. Puuttumatta keskusteluihin, satunnaisia nyokkayksia tai adnnéh-
dyksid lukuun ottamatta, kerdsimme teemat sijaisvanhempien keskindisesta keskuste-
lusta. Ryhmakeskustelun pohjalta teemoiksi nousivat: perheen ja laheisten tuki, ammatil-

linen tuki, tyénohjaus, tuen tarve ongelmakohdissa, vertaistuki ja mentorointimalli.

Halusimme tydssémme saada esiin FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempien kokemuk-
sia ja tuen tarpeita mahdollisimman autenttisesti sijaisvanhempien omasta nakokulmasta.
Néin ollen tydmme pohja ja yksilohaastattelujen runko muodostettiin ryhmakeskustelun
pohjalta. Ryhmékeskustelusta nousseiden teemojen pohjalta muodostimme yksil6haas-
tatteluiden rungon. Yksilohaastattelut toteutimme loka-marraskuussa 2015. Teimme
haastattelut sellaisena ajankohtana ja sellaisessa paikassa, joka haastateltaville parhaiten
sopi. Haastatteluista yksi toteutui Kehitysvammaliiton tiloissa Helsingissa ja muut haas-
tateltavien kotona eripuolella Eteld-Suomea. Keskimaardinen haastatteluaika oli 1,5-2,5

tuntia.
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Teema haastattelimme viitté sijaisvanhempaa, joista jokaisella oli ollut sijoitettuna aina-
kin yksi FASD-lapsi, suurimmalla osalla useampi. Haastatelluilla oli 16—-26 vuoden ko-
kemus sijaisvanhempana toimimisesta 2-8 pitkaaikaissijoitetulle lapselle, joiden lisaksi
kaikilla oli ollut lyhytaikaisessa sijoituksessa lapsia ja he olivat toimineet tukiperheiné.
Kaikki haastateltavat asuivat Eteld-Suomessa. Kaikki haastattelemamme sijaisvanhem-
mat olivat kdyneet Kehitysvammaliiton FASD:iin liittyvan kokemuskouluttajakoulutuk-
sen. Vastaajien pitkan tyokokemuksen sekd kokemuskouluttajataustan huomioon ottaen
kaikki vastaajamme olivat kokemusasiantuntijoita FASD-lasten ja -nuorten sijaisvan-
hemmuudesta. Kokemusasiantuntijuuden koimme tuovan lis&é syvyytté haastatteluihin ja
niistd saamaamme aineistoon. Yksilohaastattelut toteutimme teemahaastatteluina. Liit-
teend (Liite 2) haastattelunrunko, joka toimi enemméan muistilappu tyyppisena haastatte-
luissa, kuin suoranaisena kysymyslistana. Olimme kaikissa haastatteluissa kummatkin
paikalla. Olimme selkedsti sopineet kumpi toimii haastattelija ja kumpi nauhoittaa ja kir-
jaa. Kaikki vastaajamme olivat selkedn innostuneita ja kiinnostuneita kertomaan aiheesta.

Monen haastattelun kohdalla asiat tulivat esiin ilman erillisid kysymyksia.

Aineiston kasittelyn helpottamiseksi haastattelut kannattaa purkaa tekstiksi. Haastattelui-
den puhtaaksi kirjoittamista kutsutaan litteroinniksi. Litteroinnin voi toteuttaa monin eri-
tavoin. Litterointivaiheessa kaiken voi kirjoittaa adnnahdyksia myoten ylos tai voi vali-
koida vdhemmén tarkemman tavan. Litteroinnin tarkkuus tulee valikoida sen mukaan
mité tutkitaan. (Eskola & Vastamaki 2010, 42-43.) Litteroinnin on tarkoitus toimia ai-
neiston jasentdmisen apuna ja kuvailun apuvélineend (Tuomi & Sarajarvi 2009, 94). Me
litteroimme aineiston melko tarkasti sana sanalta, mutta jatimme kirjoittamatta d&annah-
dyksia tai tunnetiloja. Tydmme kannalta oli merkittavaa saada vastaajien kertomat asiat
selkeésti ylos. Tarkoituksenamme ei kuitenkaan ollut arvioida vastaajien reaktioita tai
mielialoja, joten &&nnetarkka litterointi ei olisi tuonut tydllemme lisdarvoa. Tallensimme
haastattelut nauhurille, josta litteroimme ne tekstiksi. Puretun tekstin yhteispituus riviva-

lilla 1,5 ja fontilla 12 oli noin 80 sivua.
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4.5 Siséllonanalyysi

Tutkimuksen ydin muodostuu kerétyn aineiston analyysista, tulkinnasta ja johtopaattsten
teosta. Analyysissa olennaista on etsid vastauksia esitettyihin tutkimuskysymyksiin. Ai-
neiston analyysissa tutkijan on tarkoitus tutustua aineistoonsa syvallisesti ja ottaa sen teo-
reettiset kasitteet haltuun kirjallisuuden avulla. (Hirsjarvi, Remes & Saravaara 2013, 209;
Metsdmuuronen 2006, 124.)

Tulosten l6ytamiseksi aineistosta hyddynsimme siséllonanalyysia. Siséllénanalyysissa
aineistoa tiivistetdan, etsitddn siitd yhtaldisyyksia ja eroja seka eritelladn teemoja. Sen
avulla pyritddn muodostamaan aineistosta tiivistetty kuvaus tutkittavasta ilmiosta. Ku-
vauksen avulla tulokset voi kytked ilmion laajempaan kontekstiin ja jo olemassa olevaan
tutkimus ja teoriatietoon. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 105.) Aineistol&htoisessa siséllénana-
lyysissa aineisto pelkistetadn, ryhmitellaan ja sen pohjalta aloitetaan teoriakasitteiden luo-
minen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108) Paadyimme kayttaméaan aineistoléhtoista sisal-
I6nanalyysid, silla halusimme tydmme kuvaavan mahdollisimman paljon vastaajiemme

mielipiteitd. Teoria pohjamme nousee aineiston pohjalta.

Siséllénanalyysi etenee vaiheittain. Ensin tule paattaa mitka asiat aineistossa kiinnostavat
ja ovat sen tutkimuksen kannalta oleellisia. Aineiston kerddmisvaiheessa saattaa nousta
montakin kiinnostavaa asiaa, mutta yhteen tutkimukseen ei mahdu montaa ndkokulmaa.
Paatoksen jalkeen tulee aineistosta kerété ja merkitd kaikki siihen asiaan liittyva materi-
aali. Muun aineiston voi sulkea pois. Jéljelle jadvaa aineistoa kasitellaan luokittelemalla,
teemoittelemalla tai tyypitteleméalla. Teemoittelussa painotetaan sitd mita kustakin tee-
masta on sanottu. Siind on kyse laadullisen aineiston pilkkomisesta ja ryhmittelysta eri-
laisten aihepiirien mukaan. Aineistosta voi hakea erilaisuuksia tai samankaltaisuuksia.
Aineistoléhtoisessa analyysissé pyritddn luomaan aineistosta teoreettinen kokonaisuus.
(Tuomi & Sarajarvi 2009,93-95.)

Analyysi vaiheessa kerdsimme aineistosta kunkin teeman alle kuuluvat vastaukset. Ryh-
Teemat joiden alle vastaukset jaottelimme olivat: perheen ja l&heisten tuki, ammatillinen
tuki, tydbnohjaus, tuen tarve ongelmakohdissa, vertaistuki ja mentorointimalli. Teemoitte-

lun apuna kaytimme niin litteroitujen haastattelujen tulostettuja versioita kuin koneella
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oleviakin. Erottelimme kuhunkin teemaan kuuluvat vastaukset omalla varill&dan tekstista.
Esimerkiksi kaikki tyonohjausta koskevat vastukset merkitsimme punaisella, jonka jal-
keen erotimme ne muusta tekstistd omaksi kokonaisuudekseen. Osa aineistosta jai teemo-

jen ulkopuolelle.

Kavimme teemojen ulkopuolelle ja&neen aineiston l&pi pohtien nouseeko vastuksista
vield jotain tydmme tavoitteisiin eli sijaisvanhempien tuen tarpeisiin liittyvad. Tassa vai-
heessa paadyimme laajentamaan ongelmakohdissa tarvittavan tuen teemaa koskemaan
my0s tuen tarpeita arjessa. Osa loppu aineistosta oli selkeésti nuoriin tai lapsiin liittyvaa
tai muutoin sijaisvanhempien omiin tuen tarpeisiin liittymatonta. Ne osiot jatimme koko-
naan analyysi ulkopuolelle. Kerattydamme kunkin teeman alle kuuluvat vastaukset omaksi
kokonaisuudekseen aloimme yksinkertaistaa vastauksia ja etsimaan niin eroja kuin sa-
mankaltaisuuksiakin. Teemoissa ja niiden sisélla oli myos selkeité tukitoimia, kuten esi-
merkiksi tyonohjaus tai vertaistuki. N&iden osalta jaottelimme vastuksia selke&sti sen
suhteen oliko vastaaja osallistunut kyseiseen toimintaan vai ei, seka eritellen kunkin vas-
taajan ajatuksen toiminnan merkityksesta. Lopputuloksena saimme kuhunkin teemaan

yksinkertaistettuja koottuja vastauksia teemasta riippuen noin 1-2 sivua.

Tyémme teoriapohja nousee myds naiden teemojen pohjalta, joten tdssd vaiheessa
aloimme kirjoittamaan tuen tarpeisiin liittyvaa teoria osuutta ja sen rinnalla koottujen vas-
tausten pohjalta yhteenvetoa tutkimustuloksista. Tutkimustulokset olivat monelta osin pe-
ruteltuja aiempien tutkimustulosten ja muun teorian pohjalta. Tuloksien yhteenvetoa Kir-
joittaessamme huomasimme tyon siséallon ja luettavauuden kannalta olevan hyvé saada

supistettua teemojen maéaraa, joten tulosten esittelyn osalta yhdistimme osan teemoista.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Tiedollisen tuen tarpeet

Opinndytetydomme tarkoituksena on kartoittaa FASD-lasten ja nuorten sijaisvanhempien
tuen tarpeita. Seuraaviin kappaleisiin olemme koonneet keskeisimpié aineistostamme
nousseita tuen tarpeita. Tiedollisen tuen osalta keskeisimmiksi tuen tarpeiksi nousivat en-

nakkovalmennus, jatkokoulutus seka tyénohjaus.

Haastateltavista kaikki olivat kdyneet Pride-koulutuksen tai ainakin osia siité, joskin osa
vastaajista oli kdynyt koulutuksen vasta toimittuaan jo pitkaan sijaisvanhempana. Heidén
kokemustensa mukaan koulutus ei kuitenkaan valmistanut heitd kohtaamaan FASD-lap-
sen tuomia haasteita, vaan koulutusta tdhén olisi kaivattu. L&hes jokainen sijaisvanhem-
mista koki oppineensa suurimman osan FASD:n tuomista haasteista kokemuksen kautta
ilman sen enempéé ennakkotietoa. Osa haastateltavista oli kaynyt aiemmin saatavilla ol-
leen FASD-sopeutumisvalmennuskurssin. Sopeutumisvalmennuskurssit olivat mahdol-
listaneet niin vertaistuellisen tapaamisen kuin tiedon saamisen FASD-problematiikasta-
kin. Haastatteluissa nousi esiin myds ndkokulma siitd, miten monelta surulta ja haasteelta
sijaisvanhemmat olisivat valttyneet, jos he olisivat saaneet riittavéat tiedot FASD:n tuo-

masta problematiikasta ajoissa.

Haastateltavat kokivat, etta sijaisvanhemmuuteen ohjaavaa ja valmentavaa koulutusta on
ollut saatavilla melko hyvin, mutta suoranaisesti FASD:iin liittyvaa koulutusta huonosti.
FASD:n suhteen Kehitysvammaliitto on oikeastaan ollut ainoa koulutusta tarjoava taho.
Muutama haastatelluista sijaisvanhemmista kertoi lisakoulutuksen saamisen riippuvan
omasta aktiivisuudesta ja sosiaalityontekijéstad. Tiedon saaminen koulutuksista koettiin
puutteelliseksi. Oman jarjeston puuttuminen mainittiin yhtend haasteena koulutusten ko-
koamisen ja niisté tiedottamisen suhteen. Haastatellut kokivat saavansa useinkin puoliva-

hingossa tiedon koulutuksista toisilta sijaisvanhemmilta.

Kolmella opinndytetydmme haastatelluista oli ollut tyénohjausta. Ne sijaisvanhemmat,

jotka eivét olleet ohjausta saaneet, olisivat mielestdan hyotyneet tyénohjauksesta paljon.
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Lahes kaikki haastatellut kokivat tyénohjauksen olevan ainoa keino saada purkaa ja lapi-
kayda kaikkea tyohon ja lapsiin liittyvad. Vaitiolovelvollisuus luo tarkat rajat mahdolli-
suuksille puhua tyohon liittyvisté asioista, jolloin tyénohjaus voi olla ainoita paikkoja,
missa vaikeista asioista voi puhua. Kaikkien kokemusten purkaminen koettiin tarkeaksi
ja etenkin ongelmatilanteiden lapikdyminen koettiin mahdolliseksi vain tyénohjauksessa,
jossa keskustelutukena on vaitiolovelvollinen ammattilainen. Tyonohjauksen koettiin
olevan ainoa tilanne, jossa keskusteluja ja tunteiden purkamista ei tarvitse rajoittaa. Haas-
tatellut sijaisvanhemmat kokivat, ettei tyonohjaajalle puhuessa tarvitse miettia muiden
tunteita, kuten vertaistuellisissa keskusteluissa, tai pelata sijaislasten menettamista, kuten

sosiaalityontekijélle puhuessa.

Yhden sijaisvanhemman kommentti tydnohjauksesta kysyttaessa oli, etta tydssa jaksami-
sen ja eldmastd selviytymisen kannalta tyénohjauksen pitéisi olla pakollista jokaiselle si-
jaisperheelle. Vastauksessa kiteytyy tyonohjauksen merkitys niin tydssé jaksamisen kuin
muunkin eldman kannalta. Merkittéviksi asioiksi tyonohjauksessa haastatellut nostivat
tyénohjaajan ammattitaidon merkityksen ja sen, ettd perhe sai itse vaikuttaa tyénohjaajan
valintaan. Liséksi koettiin tarkeaksi, ettd tyonohjauksen tulisi mahdollistua niin usein
kuin perheell& on siihen tarvetta. Tyonohjauksen tarpeen koettiin olevan koko sijoituksen
ajan ja joillakin vanhemmilla jatkuvan viela kuukausia sijoituksen paatyttya. Haasteel-
liseksi vaiheeksi koettiin sijaishuollon paattyminen. Se kun tarkoittaa usein myos tyon-
ohjausoikeuden paattymistd, vaikka FASD-nuorten sijaisvanhempien kohdalla taysi-ikéi-

sen nuoren tukeminen voi olla vield hyvin vaativaa.

5.2 Emotionaalisen tuen tarpeet

Toisena aiheena aineistosta nousivat tarpeet emotionaaliseen tukeen. Kaikki opinnayte-
tydmme vastaajista nostivat emotionaalisen tuen suureen merkitykseen. Luottamukselli-
sen keskustelutuen saamista pidettiin valttaméattomana tydssajaksamisen kannalta. Tyon-
ohjauksen lisaksi koettiin voimaannuttavien keskustelujen kdymiseen tarvittavan muita-
Kin tapoja. Haastateltavat toivat esiin tyonluonteeseen siséltyvan vaitiolovelvollisuuden
vaikeuttavan keskustelutuen saamista. Vertaistuki nousi merkittavéan rooliin emotionaa-

lisen tuen muotona.
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Kaikilla haastatelluista oli kokemusta vertaistuellisesta toiminnasta niin Kehitysvamma-
litton FASD-projektien osalta kuin sijaisvanhempien tukitoiminnan muodoista. Useampi
sijaisvanhemmista korosti FASD-problematiikan merkitysta vertaistuessa. He kokivat,
etta vertaistuesta voi aidoimmin olla hyotyé vain, jos sijaisvanhemmilla on kokemusta
juuri sijoitettujen FASD-lasten ja -nuorten kanssa toimimisesta. Haastatellut olivat kiitol-
lisia omista kokemuksistaan Kehitysvammaliiton FASD-projektista saamastaan vertais-
tuesta ja siité jadneista vertaistuellisista ystavista. Heidén kohdallaan vertaistuki mahdol-
listuu jatkossakin, mutta usealla oli huoli uusista FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhem-

mista.

Kaikki haastateltavat kokivat vertaistuen olevan merkittavin tuen muoto, sill& vain toinen
sijaisvanhempi, jolla on samankaltaisia piirteitd omaava lapsi tai nuori voi aidosti ym-
martadd millaista arkea perheessa eletdén. Vertaistuen koettiin antavan mahdollisuuden
jakaa kokemuksia ja sitd kautta saada hyvié neuvoja, siitd miten edeté arjessa eteenpéin.
Vastaajat kertoivat vertaistuen myds voimaannuttavan rankkojen asioiden keskelld antaen
mahdollisuuden tulla kuulluksi. Useampi sijaisvanhempi mainitsi myds jaksamista edes-
auttavaksi tekijaksi vertaistuesta saatavan kokemuksen, ettei ole ongelmiensa kanssa yk-

sin.

Kaksi sijaisvanhempaa nosti myods yhteiskunnallisesti merkittavan seikan vertaistuesta
esiin: tdméan péivan taloudellisesti tiukassa tilanteessa, vertaistuellista toimintaa on mah-
dollista toteuttaa myos hyvin edullisesti. Ryhméamuotoisen vertaistukitoiminnan yllapita-

miseen voisi pienimmill&an riittdd kokoontumistilat ja joku, joka kutsuu ryhmén koolle.

Haastatellut mainitsivat ryhmien kokoamista vaikeuttavan myds oman jarjeston puuttu-
misen, silla n&in ollen ei ole paikkaa, jonne uusia FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhem-
pia voisi diagnoosin tietdvien ammattilaisten suunnalta ohjata. Tdman liséksi jarjeston
puuttuminen vaikeuttaa mahdollisten vetdjien tyota 10ytad4 halukkaita osallistujia. KaikKi
vastaajat toivoivat Kehitysvammaliiton FASD-tyon parantavan mahdollisuuksia vertais-

tukeen.

Parisuhteen toimiminen ja puolisoiden valisen vuorovaikutuksen merkitys nousivat haas-
tateltujen vanhempien mielipiteissa merkittdvaan rooliin. Usea vastaaja piti arjen jaka-

mista ja keskusteluita puolison kanssa merkittavanéd voimavarana. Vaativissa tilanteissa
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toinen vanhempi ja vastuun jakaja koettiin tarkednd voimavarana. Monessa perheessa
vastuuta oli jaettu niin, etté toisen sijaisvanhemman voimien ja hermojen loppuessa toi-

nen jaksaa jatkaa tilanteessa.

5.3 Tuen tarpeet arjessa

Kaikki haastateltavat toivat esiin tilanteita joissa FASD;n tuomat haasteet lisésivat tuen
tarvetta arjessa. Tuen tarvetta koettiin olevan niin omien lasten, perheen hyvinvoinnin,
kodinhoidon kuin l&hipiirinkin suhteen. Muille sijaisvanhemmille mahdollisten tukimuo-
tojen, kuten lastenhoitoavun saaminen koettiin haastavaksi FASD-lasten tai -nuorten koh-

dalla.

Perheen omien lasten osalta koettiin haasteelliseksi FASD:n tuoman problematiikan ai-
heuttama eriarvoisuus. Riittavat tiedot FASD:sta ja mahdollisuus vapaisiin koettiin ole-
van merkittavia tuen tarpeita, jotta koko perheen hyvinvointi mahdollistuisi. Sukulaisten
tai muiden laheisten koettiin toimivan joko voimavarana tai voimia vievana tekijana,
miké riippui heiddn suhtautumisestaan sijaisvanhemmuuteen. Haastatelluista suurin osa
koki joutuneensa vaikeisiin tilanteisiin, niin laheisten kuin tuntemattomienkin suhteen
FASD-lasten ja -nuorten vilkkauden ja rajattomuuden vuoksi. Kommentit siitd, kuinka
huonosti he ovat lapsensa kasvattaneet, olivat tulleet tutuiksi osalle sijaisvanhemmista.
Moni haastatelluista kertoi tilanteista, joissa olisi halunnut kertoa lapsen taustat ja sanoa
ettei kaikki ole sitd milta nayttaa. Vaitiolovelvollisuus, kuitenkin estaa sijaisvanhempia
kertomasta lapsen problematiikasta. Oman asenteen merkitys ja kehittyminen kokemus-

ten myota nousi monelta haastateltavista esiin.

Haastateltavilta nousi vahvasti esiin, ettd parisuhteelle j&a hyvin vahan aikaa. Arki pyorii
sijaislasten kanssa, FASD asettaa omat lisarajoitteensa. FASD-lapsien vilkkaus ja vaati-
vuus estivat monenkin perheen kohdalla lasten hoitoon saanti mahdollisuuden. Sijaisvan-
hemmat kertoivat pitk&an jatkuneista tilanteista, joina he ovat olleet jatkuvasti sidottuina
FASD-lapsiin. Osaa edes teini-ikaisistda FASD-nuorista ei ole voinut jattaa yksin. Naissa
tilanteissa lahestulkoon kaikki kodin ulkopuoliset arjen asiat, kuten kaupassa kéynnit,

vanhempainillat ja hammaslaakarissa kaynnit taytyy hoitaa yksin. Parisuhteen hoitoon on
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néissa perheissé voinut olla hyvinkin haastavaa 16ytéé aikaa. Kaikki haastateltavat ker-
toivat yrittdneensa pitédd huolta siitd, ettd he saivat jarjestettyd yhteisid lomia puolison
kanssa edes kerran vuodessa. Irtaantuminen arjesta ja keskittyminen parisuhteeseen ko-
ettiin kuitenkin sekin haastavaksi, mikali osaavaa ja luotettavaa hoitajaa ei 10ytynyt jaa-

maan lapsien kanssa kotiin.

Kaikki haastatellut sijaisvanhemmat kertoivat vapaiden olevan hyvin tarkeitd oman jak-
samisen kannalta. Sijoitettuina olevat FASD-lapset ja -nuoret ovat olleet aika-ajoin hy-
vinkin vaativia ja villeja. Useampi sijaisvanhempi kuvasi tilanteita, joissa lasten kanssa
ei ole voinut liikkua juuri mihink&an, jolloin arkisien asioiden hoitaminen on voinut olla
vaativaa ilman mahdollisuutta vapaisiin. Sijaisvanhempien parisuhteen ja perheen kan-

nalta lomien pitdmisen mahdollisuutta pidettiin erityisen tarkeana.

Lahes kaikki haastatellut nostivat esiin FASD-lapsen ja nuoren sijaishoitajan l0ytdmisen
olevan haastavaa. Osalla sijaisvanhemmista oli mahdollista kayttdd omia lahisukulaisiaan
lomitukseen, jolloin tuttuus koettiin helpottavana etuna. Lahes jokainen haastateltava ku-
vaili ulkopuolisen hoitajan hankinnan ja lasten hoitamisen kanssa olleen ongelmia. Osa
haastatelluista koki ulkopuolisen hoitajan, jopa vaikeuttaneen perheen arkea.

Osa haastatelluista koki tukiperheen sekd FASD-nuorten tukihenkildiden olleen merkit-
tava tuki arjessa. Pysyvan tukiperheen I0ytyminen koettiin haastavana, mutta mikéli sel-
lainen oli 16ydetty, niin koettiin vaikutus merkittdvana omaan jaksamiseen. L&hes kaikki

haastatellut olivat myos itse toimineen tukiperheena.

Haastateltavat kuvasivat, miten raskasta ja uuvuttavaa voi sijaisvanhemmille olla hakea
lapselle apua useasta eri paikasta. Haastateltavat toivoivat niin sanottua yhden luukun
paikkaa, josta voisi saada kaiken tarvitsemansa avun ja tuen. Yhdeksi ongelmaksi he mai-
nitsivat hoitoavun puutteen suhteessa hoito- ja kuntoutuskdyntien maarééan. Lé&hes kai-
kissa perheissa sijaislapsia oli kuitenkin samaan aikaan useampi, jolloin useinkin joudut-

tiin tilanteeseen, jossa muut sijaisperheen lapset oli pakko ottaa mukaan kaynnille.

Nuoren itsendistyminen ja sijaishuollon paattyminen koettiin erityisen haasteelliseksi vai-
heeksi. Kaikki haastatelluista kertoivat FASD-nuoren kehityksen olevan viivastynytta ja

nain ollen nuoren tarvitsevan apua ja tukea lahes kaikissa arjen asioissa. Nuorten selkeét
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puutteet taidoissa huolehtia omasta itsestdan tai esimerkiksi raha-asioistaan vaativat si-
jaisvanhemmilta paljon toimia ja jatkuvaa huomiota. Haastatellut kokivat monen nuoren
kohdalla itsendistymisvaiheen olleen sijaisvanhemmalle rankkaa ja vaativaa niin henki-
sesti, fyysisesti kuin taloudellisestikin. Sijaishuollon tai jalkihuollon loputtua, mikali
nuori ei ollut vammaispalveluiden piirissa, loppuvat sijaisvanhemmilta mahdollisuudet
tukeen. Oman tuen loppuminen vaikeassa vaiheessa, huoli nuoren selviytymisesté ja

pelko omien voimavarojen riittdmisesta olivat uuvuttaneet osan vanhemmista.

Sijaisvanhempien omaan jaksamiseen ja tuen tarpeeseen koettiin merkittavasti vaikutta-
van nuorille suunnatun tuen maara ja laatu. VVastauksista nousi toive henkilgstd, jolle niin
sanotusti siirtdd vastuu nuoren auttamisesta ja tukemisesta. Palvelujarjestelmamme koet-
tiin olevan melko monitahoinen ja vaativa kenelle tahansa, saati ettd FASD-nuoren taidot
riittaisivat itsendiseen tuen hakemiseen. Osa vastaajista kertoi myos tilanteista, jolloin
nuori on kieltdytynyt muiden avusta, vaikka sijaisvanhempi on selkedn tuen tarpeen néh-
nytkin. Naissa tilanteissa sijaisvanhemmat ovat kokeneet omaa voimattomuuttaan, silla
heiddn sanaansa nuoren tarpeista ei ole uskottu. Vanhemman nékdkulmasta tilanteet,
joissa nuori saattaa olla likaisissa vaatteissa, ilman rahaa tai ruokaa ja selkeésti muiden
hyvaksikaytettavissd, ovat henkisesti rankkoja. Ndissé tilanteissa sijaisvanhemmat koki-
vat usein jaaneensa yksin. Nuorten itsendistymisvaiheen tilanteiden saatettiin pahimmil-
laan kokea olevan sijaisvanhemman nakdkulmasta jopa traumatisoivia. Tarve niin am-
mattilaisl&htoisiin kuin vertaistuellisiin keskusteluihin koettiin tssa vaiheessa erityisen
tarkeaksi.

5.4 Moniammatillinen yhteisty6

Aineistosta nousi sijaisvanhemmuuden ja erityisesti FASD-lasten ja -nuorten sijaishuol-
lon vaativan monipuolista yhteistyotd useiden eritahojen kanssa. Haastateltavat toivat
esiin useiden ammattilaisten kohdalta selkean tietdméattomyyden FASD-problematiikasta.
Kaikki haastatellut sijaisvanhemmat kokivat joutuneensa selittdméaan ja tiedottamaan ai-
heesta useaakin tahoa, saadakseen tarvittavia palveluita. Sosiaalityontekija, terveyden-
huollon ja koulujen henkilokunta olivat voimakkaimmin haastatteluista esiin tulleita ta-

hoja, joiden tiedot olivat osin hyvinkin huonot FASD:n liittyen.
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Haastatelluilla oli kokemuksia yhteistydstd useiden eri sosiaalityontekijoiden kanssa,
joista osan kanssa he kokivat yhteistyon ja vuorovaikutuksen sujuneen lahes moitteetto-
masti ja osan kanssa suurien vaikeuksien kautta. Yhdeksi ongelmaksi haastateltavat nos-
tivat sosiaalityontekijoiden tietamattomyyden FASD:n erityiskysymyksissé. Sosiaali-
tyontekijOiden tietamattomyys oli vaikeuttanut taloudellisen tuen tai kuntoutukseen liit-
tyvien lupien saamista. Kaikki eivat edes tienneet FASD-lasten olevan erityislapsia tai
tarvitsevan mitaén erityista tukea. Dialogisuuden puute ja pelko puhua suoraan sosiaali-
tyontekijalle nousivat esiin muutamalta sijaisvanhemmalta. Useampi haastateltu toi esiin
haasteen sosiaalityontekijan kiinnisaamisesta. Erityisesti kiireellisissa ja kriisiytyneissé
tilanteissa tuen tarve sosiaalityontekijalta olisi ollut melko valiton, mutta yhteyden saa-

miseen on voinut kulua useita paiviéa.

Kaikki haastateltavat ymmarsivat sosiaalityontekijan aseman, mutta paheksuntaa aiheut-
tivat tilanteet, joissa biologisten vanhempien mielipiteet lapsen asioista oli nostettu sijais-
vanhemman mielipidettd tarkeammaksi. Vaikka biologiset vanhemmat eivat olisi olleet
osallisena lapsen eldmassa lahivuosien aikana. Kaikilla haastateltavilla oli kokemuksia
yhteydenpidosta biologisten vanhempien kanssa tavalla tai toisella ja kaikki kokemukset
eivét olleet positiivisia. Sosiaalityontekijan rooli koettiin merkittavaksi sijaisvanhempien

ja biologisten vanhempien valilla.

Ammattitaidottomuus, vastuun ottamisen véistely, kuulluksi tulemisen vaikeus ja kohtaa-
mattomuus olivat sanoja, joilla haastateltavat kuvasivat yhteisty6td sosiaalityontekijan
kanssa. Kokemus siita, etta sosiaalityontekija asettuu biologisten vanhempien puolelle,
vahattelee tai on eparehellinen vaikeuttaa hyvaa yhteistyotd. Sosiaalityontekijoiden vaih-
tuvuus vaikutti monessa asiassa luottamukseen puutteeseen. Mikali uusi sosiaalitydnte-
kijé ei ollut tutustunut sijoitettuun lapseen tai lukenut tdmén papereita, oli vaikeaa saada
yhteisty6té toimimaan.

Jokaisella haastatellulla oli kokemuksia my0ds hyvin toimivasta yhteisty6sta sosiaalityon-
tekijan kanssa. Positiivisiksi asioiksi koettiin sosiaalityontekijan aito halu auttaa ja kuun-
nella sijaisvanhemman toiveita ja tarpeita. Toimiva vuorovaikutus oli merkittdvassa roo-
lissa toimivissa yhteistyotilanteissa. Mikali sijaisvanhempi oli kokenut tulleensa kuul-

luksi ja keskusteluyhteyden muuten toimivaksi, niin oli sosiaalityontekijan tuki koettu
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merkittdvaksi voimavaraksi. Yhteistyon koettiin helpottuvan merkittavasti, mikali sosi-
aalityontekijalla oli tietoa FASD-problematiikasta ja kokemusta erityislasten sijoituk-

sista.

FASD-lapsilla ja -nuorilla hoidon ja kuntoutuksen tarve on ldhtokohtaisesti hyvin yksi-
I61listd, osa tarvitsee neurologista apua, 0sa somaattista hoitoa ja osa tarvitsee kaikki mah-
dolliset avut ja kuntoutusmuodot. Haastatelluista osa kertoi oman aktiivisuuden olleen
ratkaiseva tekija etsiessd FASD-lapselle tai -nuorelle sopivaa hoito- ja kuntoutusmenetel-
maa. Vaikeinta haastatellut kokivat tilanteen olleen siin& vaiheessa, kun lapsella ei viela
ollut diagnoosia. Osa vastaajista kuvasi tilanteita, joissa he olivat kokeneet jadneensé hy-
vin yksin lapsen avun tarpeen kanssa. Osa koki, ettd vaikka he olivat olleet pitkaan var-

moja sijaislapsen erityistarpeista, ei heidén epdilyjaan otettu todesta terveydenhuollossa.

Osa haastateltavista totesi, etté heill& ei ole ollut mitddn ongelmia hoidon ja kuntoutuksen
kanssa. Kaikkiin positiivisiin kokemuksiin liittyi selkeésti laakari tai muu terveydenhuol-
lon ammattilainen, joka oli huomannut lapsen tarpeet ja kuullut sijaisvanhemman huolen
lapsesta. Haastateltavat kokivat kuitenkin terveyden- ja sosiaalihuollon ammattilaisten
tietojen FASD-problematiikasta olevan padosin heikkoja. Haastateltavista muutama ker-
toi vieneensa ammattilaisille erilaisia esitteitd FASD:ista, jotta voisi saada tarvitsemaansa

tukea.

Osa haastatelluista mainitsi myos haasteeksi sen, ettd yhdell& lapsella voi olla useita hoi-
tosuhteita eri ammattialojen laékéreiden ja muun hoitohenkilékunnan kanssa, mutta am-
mattilaiset eivat kuitenkaan keskustele keskenddn. Téalldin sijaisvanhempi on saattanut

kokea joutuvansa olemaan monen tahon valissa tietdmaétta aina itse, miten tulisi toimia.
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6 JOHTOPAATOKSET

6.1 Yhteenveto tuen tarpeista

Aiheeseen liittyvén teorian ja aiempien tutkimusten sekd oman aineistomme perusteella
sijaisvanhempien tuen tarve on kiistaton ja monilta osin monitahoinen kokonaisuus. Seu-
raavassa pohdimme aineiston pohjalta nousseita keskeisimpié opinnaytetydmme tuloksia,

peilaten niitd aiempiin tutkimuksiin, teoriaan ja ajantasaiseen lainsaadantoon.

Sijaisvanhempien tuen tarvetta koskevien tutkimusten (esimerkiksi Valkoinen 2014; Hei-
nonen 2011; Mehtonen 2008) pohjalta voimme todeta sijaisvanhemmuuteen tarvittavan
paljon tukea. Oman tutkimuksemme tulosten pohjalta voimme my0s todeta tuen tarpeen
olevan hyvin moninaista ja FASD-problematiikan vain lisddvan tata tuen tarvetta. Vaikka
tuen tarpeiden olemassaolo on jopa niin kiistatonta, ettd lainsdéadantémme (perhehoitolaki
2015) maarittelee minimipuitteet tukitoimille, niin valitettavasti voimme todeta tuen
saannissa olevan paljonkin puutteita. Alueelliset ja henkil6ityneet erot tukien saannissa
ovat merkittavat. Tutkimusaineistomme on pieni ja vastaajat Eteld-Suomesta, mutta jo
senkin perusteella nakyivét selkedt erot palveluiden saannissa. Samainen haaste nousee
muissakin tutkimuksissa esiin (Asikainen 2011; Niska 2014). Pohdittavaksi jaa miten pie-

niksi tuen saanti mahdollisuudet voivat heikoimmillaan jaada.

Yhtena tukitoimien yhdenvertaisuuden puuttumiseen vaikuttavana seikkana voidaan pi-
taa valtakunnallisten laatusuositusten puuttumista (Ketola 2008b, 39). Sosiaali- ja ter-
veysministerid on asettanut huhtikuussa 2015 perhehoidon laatusuositus-tyéryhman luo-
maan Yyhtenevaisia ja valtakunnallisia laatusuosituksia (Sosiaali-ja terveysministerit
2015). Tassa tyoryhmassa tydskenteleva Perhehoitoliiton edustaja pyysi meilta lyhyttéa
yhteenvetoa haastatteluidemme vastauksista tyéryhman kayttoon. Kokosimme yhteenve-
don (Liite 3), jonka painotuksena olivat sijaisvanhempien tuen tarpeet, eikd niink&an
FASD-problematiikka. Yhteenvedon toimitimme huhtikuussa 2016 tydryhmén kéayttoon.
Yhteenvedosta saimme palautteen sahkdpostin muodossa. Palautteen mukaan yhteenve-
toon oli koottu tarkeité ja mielenkiintoisia aiheita, joiden toimittamisesta tydoryhmén kayt-

toon saimme kiitosta (Kuukkanen 2016).
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Merkittavand asiana tuloksista nousee myods ammattilaisten FASD-tietouden vahyys.
Niin tutkimustulostemme kuin teoriankin pohjalta (esimerkiksi Vaarla 2008) nousee voi-
makkaasti esiin tiedon puutteen aiheuttavan paljon liséa haasteita ja vaikeuksia FASD-
lasten ja -nuorten sijaisvanhemmille. Sijaisvanhemmat jadvat usein yksin taistelemaan
sijaislastensa oikeuksien puolesta. Tulostemme pohjalta voidaan todeta, ettd tuen saami-
nen niin FASD-lapsille ja -nuorille kuin heidan sijaisvanhemmilleenkin helpottuisi huo-
mattavasti jo pelkalla riittavélla tiedottamisella ja asianosaisten kouluttamisella. Huomi-
oon ottaen, ettd varovaistenkin arvioiden mukaan FASD-lapsia syntyy vuosittain yli 600,

niin asia koskettaa monia kymmenié tuhansia ihmisid Suomessa.

Muiden asianosaisten koulutuksen tarpeen lisaksi tutkimuksemme tuloksista nousi puut-
teet FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempien kouluttautumismahdollisuuksista. FASD-
lapsilla ja -nuorilla on hyvin laaja-alainen kirjo oireita ja erityisté tukea vaativia haasteita.
Jopa laékareiden ja muiden terveysalan ammattilaisten on todettu (esimerkiksi Vaarla
2008) olevan vaikea tunnistaa ja jopa suhtautua FASD-oireyhtymén kirjoon. Kuitenkin
sijaisvanhempien oletetaan selviytyvan ndiden lasten ja nuorten kanssa vailla koulutusta
tai erityista tukea. Jopa perhehoitolakiin (2015) kirjattu mahdollisuus tyénohjaukseen on
saattanut olla rajallista. Opinndytetydbmme aineistosta, kuten useista aiemmistakin tutki-
muksista (esimerkiksi Hintikka & Maenpéa 2013; Niska 2014; Ketola 2008) nousee vah-
vasti tydnohjauksen merkitys seka puutteet mahdollisuuksista saada tyénohjausta. Osa
haastatelluista sijaisvanhemmista oli tyGskennellyt jopa kaksikymment& vuotta ilman

tyénohjausta.

Vertaistuen merkitys nousi opinnaytetydssamme suureen rooliin. Kaikki haastateltavat
kokivat vertaistuen olevan kaikkein tarkeintd omassa jaksamisessaan. Vertaistuki on
myos ollut merkittdvana osana keskinéisen tiedon jakamisessa. Myos teorian (muuan mu-
assa Perhehoitoliitto i.a.b; Niska 2014) pohjalta voimme todeta vertaistuen nousseen mer-
kittdvaksi emotionaalisen tuen muodoksi. FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempien
mahdollisuudet vertaistukeen ovat kuitenkin rajalliset. Tulevaisuudessa verkkopohjaisen
tukimuotojen yleistyminen voi tuoda mahdollisuuksia mygs vertaistuen tarpeisiin. Talla
hetkell& kehitysvamma-alan verkkopalvelu Verneri.net tarjoaa suljettua keskustelupals-
taa FASD-lasten perheille (Verneri 2015d). Palvelulla on kuitenkin viel& melko v&han
kayttajia ja keskustelu palstalla on haastateltujen sijaisvanhempien mukaan hyvin niuk-

kaa. Toimivan verkkopalvelun aikaan saamiseksi tulisi palvelua pystyd markkinoimaan
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ja sen mahdollisuuksista tiedottamaan kaikkia FASD-lasten ja -nuorten vanhempia. Hy-
vin toimivana verkkopalvelu antaisi paljon mahdollisuuksia myds suunnitella ja toteuttaa
monimuotoisempaa vertaistukea. Toistaiseksi Kehitysvammaliitto on kuitenkin ainoa
kasvotusten tapahtuvan vertaistuen mahdollistava taho. Vertaistuen saamiselle ei kuiten-

kaan ole mitd&n varmuutta tai pysyvyytta, joka on hyvin merkittavé tuen puute.

Sosiaality6tekijan tuki koettiin merkittavéksi monella tapaa. Niin meidén opinnayteyon
tulostemme kuin monien muidenkin tutkimusten (esimerkiksi Valkoinen 2014; Janhunen
2007) mukaan sosiaalityontekijan ammattitaidolla, asenteella ja suhteutumistavalla on
suuri vaikutus sijaisperheen jaksamiselle. Sosiaalityontekijén tulisi olla sijaisperheen tu-
kena ja varmistaa lapsen hyvinvointi (Mantila, Mikkonen & Véain6la 2008). Nain ei kui-
tenkaan laheskaan joka tilanteessa koettu olevan. Oman tydémme aineistosta nousi myos
puutteet sosiaalityontekijan puutteellisista tiedoista FASD:n vaikutuksista. Sosiaalityon-
tekijoiden vaihtuvuuden, ammattitaidottomuuden, liian suuren asiakas maarén ja lapsen
tai nuoren asioihin perehtymattomyys koettiin vaikeuttavan monelta osin yhteisty6ta ja
omaa jaksamista. Toisaalta hyvin toimiva yhteistyd sosiaalityontekijan kanssa, koettiin
merkittdvand voimavarana. Kaikkien keskeisimpien tuen tarpeiden taustalla vaikuttivat
hyvin inhimilliset tarpeet, kuten kuulluksi ja kohdatuksi tulemisen tarve ja halu jakaa vai-

keita aiheita.

6.2 Ehdotukset mentorointimalliin

Haastateltavien mielestd mentorin tarkein rooli on olla vierella kulkija, kuuntelija, roh-
kaisija, eteenpdin tyontéja ja tukija mentoroitavalle. Tarkedna haastateltavat pitivat, etta
FASD-mentori omaa itse kokemusta FASD-lapsien ja -nuorien kanssa toimimisesta. Hy-
van mentorin pitdd olla jo monessa “sopassa keitetty”, jotta hdn omaa tarvittavat taidot ja
rohkeuden toimia vaativissakin tilanteissa. Mentorin tulee omata empatiakyky ja taito
kuunnella. Osa haastateltavissa muistutti, ettd vaikka kokemusten jakaminen on merkit-
tavéssa roolissa mentoroinnissa, niin on usein tarkeda vain kuunnella, olla l&sné, hyvak-

sya ja ymmaértaa toisen kokemaa.

Merkittavéksi asiaksi haastateltavat nostivat myds FASD-lasten ja -nuorten tarpeiden eri-

laisuuden eri ikakausina, jolloin merkittavéksi koettiin myos mentorin kokemukset eri-
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ikaisten FASD-lasten ja -nuorten kanssa toimimisesta. FASD-lasten ja -nuorten kuntou-
tukseen, kouluun ja muuhun toimimiseen liittyy usein paljon erilaisia kadytdnnon jarjeste-
lyja, yhteisty6té eri ammattitahojen kanssa, kokouksia ja tapaamisia. Kokeneella mento-
rilla koettiin olevan paljon tietoa ja taitoa, jolla tukea ja neuvoa naissa tilanteissa mento-
roitavaa. Kaytannon neuvojen ja vinkkien antaminen koettiin olevan tarke&da. Osa haasta-
telluista huomautti myos, ettd monessa tilanteessa jo fyysinen l&sna oleminen on merkit-
tavaa. Esimerkkind yhteistyokokoukset tai ladkarissa kaynnit, jotka voivat olla hyvinkin
vaativia tilanteita yksin, jolloin jo pelkk& mentorin lasn&olo voi antaa rohkeutta toimia.

Mentorointikoulutus tulisi toteuttaa monimuotokoulutuksena. Koulutuksen sisallon kan-
nalta haastateltavat kokivat merkittavaksi vertaistuelliset tapaamiset, uusien tutkimusten
ja FASD-tietouden saamisen seka ajantasaisen kuntoutusmuodoista ja tukitoimista tiedot-
tamisen. Tarkeana pidettiin myos koulutuksen jatkumista vertaistuellisena ryhmétoimin-
tana, jossa mentorit voisivat jakaa luottamuksellisesti kokemaansa, seka saada neuvoja ja
tukea muilta mentoreilta. Virallisen ja selkedan mentorointisopimuksen tekemisen haasta-
teltavat nostivat myds suureen arvoon. Koettiin, ettd sopimusta tehtdessa tulisi selkeyttaa
kummallekin osapuolelle sadannét milla yhteistyo toimii seké tyon tavoitteet. Kummalle-
kin osapuolelle tulisi olla mahdollisimman selvdd “mité tietd” ldhdetdan kulkemaan ja

milla keinoin.
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Oikeudenmukaisuus, tasa-arvoinen vuorovaikutus ja ihmisten kunnioittaminen ovat paa-
tavoitteita eettisessa tutkimus-ja kehittamistydssa. Eettisyys ndkyy myos rakentavana
Kriittisyytend. Eettisen asenteen tulisi ndkya niin aiheen valinnassa, tietojen kerddmisessa
kuin prosessin tai sen tulosten késittelyssékin. (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 11—
12.) Eettinen nédkokulma on ollut vallitseva koko tydskentelyprosessimme ajan. Erityista
huomiota olemme koko prosessin ajan kiinnittaneet haastateltaviemme anonymiteetin

suojaamiseen seka siihen tapaan, kuinka saada heidén &anensa kuulumaan.

Olemme tehneet Kehitysvammaliiton kanssa yhteistydsopimuksen opinndytetyosta. So-
pimuksen tehdessamme sitouduimme noudattamaan Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
laatimia hyvan tieteellisen kaytannon tutkimuseettisia ohjeita. Sopimus velvoittaa myods
vaitiolovelvollisuuden noudattamiseen ja rajaa aineistomme kayton vain tdhan opinnay-
tetyohon. Olemme myos sitoutuneet olemaan julkaisematta tai luovuttamatta yksiloityja

tai yksilitavissa olevia tietoja haastateltavista.

Kayttamalla eettisesti kestavia tiedonkeruu- ja tutkimusmenetelmid, voidaan noudattaa
tutkimusetiikkaa ja tayttaa tieteelliselle tutkimukselle asetetut vaatimukset. T&méa edel-
Iyttda huolellisuutta, rehellisyytté ja tarkkaavaisuutta niin tutkimustydsséa kuin tulosten
esittdmisessakin. (Vilkka 2005, 29-30.)

Olemme keranneet haastateltavilta sijaisvanhemmilta Kirjalliset danitys- ja haastattelulu-
vat. Suostumislomakkeessa (Liite 1) on lyhyesti Kirjattuna tutkimuksen tavoite ja haas-
tattelujen tarpeellisuus, seka kerrottu aineiston kayttotarkoitus ja tapa. Olemme kasitelleet
aineistoa luottamuksellisesti ja pitdneet huolen, ettei kenenkaan haastateltavan henkil6l-
lisyys ole tunnistettavissa. Tarkedna seikkana haastatteluaineistojen kasittelyssa on ollut
huomioida haastateltavien tuntevan tai ainakin tietdvan toisensa. Emme tydssémme tuo
haastatteluista esiin yksittdisi asioita, joiden avulla vastaajien henkil6llisyys voisi sel-
vitd. Nain ollen olemme késitelleet aineistoa kokonaisuutena. Haastatteluista keréatty aani-

ja kirjallinen materiaali havitetd&n asianmukaisesti opinndytetyon valmistuttua.
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Tutkimuksemme kohteena on ollut sijaisvanhempien kokema tuen tarve, eli aikuisten ih-
misten kokemus omista tarpeistaan. Tarkoituksemme ei ole ollut selvittdé perheissa sijoi-
tettuina olevien FASD-lasten tai -nuorten tarpeita, eiké heita ole haastateltu. Sijoitettujen
lasten tai nuorten tarpeet ovat osaltaan nousseet haastatteluiden aiheiksi, mutta olemme

kasitelleet niitd opinndytety6ssamme vain vanhempien tuen tarpeen nakékulmasta.

Tutkimuksemme aiheena oleva tuen tarpeen arviointi perustuu haastateltavien subjektii-
viseen kokemukseen. Aineiston perusteella ei voi tai ole tarkoituskaan saavuttaa abso-
luuttisia totuuksia. Haastattelujen maéra on suhteellisen pieni, eikd sen pohjalta voi tehda
yleispéatevia paatelmia, vaan aineistoa analysoimalla ja vertailemalla aiempiin tutkimuk-
siin ja teoriaan olemme pyrkineet tuomaan esiin haastateltujen ndkemyksen heidén tar-
peistaan. Tarkednd asiana olemme myos pyrkineet huomioimaan omien taustojemme, ko-
kemustemme ja tietojemme vaikutukset tydhon. Omat mielipiteemme eivét saa nékya lii-
kaa haastatteluissa tai aineiston analysoinnissa. Juuri tasta syysta paddyimme muodosta-

maan yksil6haastattelujen teemat ryhmahaastattelun pohjalta.

Aineistoa kerétessa tulee arvioida kriittisesti materiaalin tarkoituksenmukaisuutta ja koko
tutkimusta seka tutkijoita. Tutkijat toimivat itse tutkimusvalineind. Laadullisessa tutki-
muksessa luotettavuuden arviointi on jatkuvaa ja kaikki ratkaisut ovat vaikuttaneet luo-
tettavuuteen. (Eskola & Suoranta 1998, 209.) Opinnéytetyon tekijoind olemme arvioineet
omaa ja toistemme tyota ja tyon tuloksia mahdollisimman Kriittisesti. Pari tydskentelyn
etuna on ollut, ettd aina jompikumpi huomaa, mikali toinen meinaa laajentaa aihetta liikaa
tai olettaa aineiston perusteella liikoja. Paritydskentely myds helpotti aiheen pohdintaa ja

mahdollisti aiheeseen laajan tutustumisen.

Huomioimme opinndytetydn jokaisessa prosessin vaiheessa luotettavuutta. Opinnéyte-
tyon aineiston yhdistdminen teoriaan ja samankaltaisuus aiempien tutkimustulosten suh-
teen lisasi tyon luotettavuutta. Lahdeaineiston laajuus ja l&hteiden jatkuva kriittinen arvi-
ointi nakyivét tydskentelyssdmme vahvasti. Tutustuimme monin kertaiseen mééraan lah-
deaineistoa, josta seuloimme luottamukselliset ja tydbmme kannalta merkittévat aineistot

opinndytetydmme lahteiksi.
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Opinndytetyon tekijoité oli kaksi, tdma lisasi aineiston késittelemisen luotettavuutta. Kah-
den tyossé kéayvan ja perheellisen henkilon ajankayton yhdistdminen ei kuitenkaan suju-
nut aina ongelmitta. Opinnédytetydn tekemisen aikataulutus muuttuikin prosessin aikana
molempien eldmantilanteiden vuoksi. Tydvaiheista tdima vaikutti voimakkaimmin tulos-
ten yhteenvetojen kirjoittamiseen. Meilld oli pitka tyoskentelytauko haastatteluiden ja lit-
terointien jalkeen. Pitk& tauko prosessissa ei vélttdmatta ole hyvé vaihtoehto, mutta toi-
saalta se mahdollisti valimatkan ja sitd kautta erilaisen nakokulman ottamista tydhon.
Tauon jalkeen vaati kuitenkin melko paljon aikaa kuunnella nauhat uudelleen, lukea lit-
teroidut haastattelut ja pyrkia palauttamaan teoria osuuksia mieliin, jotta padsimme tyos-

kentelem@an taysipainoisesti.

Aineiston rajaaminen oli suurin haasteemme. Aiheen kiinnostavuus, aineiston ja teoria
tiedon runsas maéara seké aiheen monimuotoisuus vaikeuttivat monissa kohdissa tyémme
rajaamista. Oli monelta osin haastavaakin pyrkié pitaméan FASD-lasten ja -nuorten si-
jaisvanhempien tuen tarpeet keskitssa ja valita siihen liittyvat nakékulmat, jotka voimme
tassa tyossa ja sen rajallisuudessa tuoda esiin. Miten rajata monimuotoisia ja moniulot-
teisia ihmisen koko elaménkaareen vaikuttavia tekijoita ja niista pohdittavaa nékokulmaa.
Opinnaytetyon valmistumisen kannalta kirjallisen tuotoksen rajaus oli kuitenkin tehtéva.
Kirjallisen tuotoksemme ulkopuolella olemme pohtineet monia nakokulmia aiheesta,

joista jokaisesta saisi oman opinnaytetyon tehtya.

Oman haasteensa kirjoitus tyon suhteen toi tulosten kasittely. Tuen tarpeiden teemat li-
mittyivat monelta osin toisiinsa, joten oli haastavaa jaotella niita eri otsikoiden alle. Ai-
neiston runsaus toi myos haasteensa johtopaatoksiin nostettaviin aiheisiin. Tuen tarpeita
olisi voinut jaotella monella muullakin tavalla tai aineistosta nostaa muita johtopaatoksia,
mutta useiden vaihtoehtojen jalkeen pdadyimme tdman tyon sisallon mukaiseen jaotte-

luun.

7.2 Jatkotutkimus aiheita

Opinndytetyprosessin aikana meille herdsi monia jatkotutkimus aiheita. Sijaisvanhem-

muudesta on opinndytteitd tehty jo melko paljonkin, mutta FASD aiheisia ei niinkaan.
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Tyomme aikana tulivat moneen kertaan vastaan ajatukset siitd, miten yksin ja véliinputo-
ajan roolissa niin FASD-lapset, -nuoret ja -aikuiset kuin heiddn sijaisvanhempansakin
ovat. Ndin ollen he toimisivat erittadin hyvana kohderyhména mité erilaisimpiin toimin-
nallisiin opinndytetdihin. Esimerkiksi vertaistuen ja verkostoitumisen mahdollistavan
ryhman tai tapahtuman jarjestdminen voisi olla erityisen voimaannuttava kokemus télle

kohderyhmélle.

FASD-tyosuunta ja osaamisverkosto ovat vasta alkutaipaleella Suomessa, joten niiden
toiminnan kehittdmiseen pyrkivét toiminnat tai tutkimukset olisivat varmasti hyvin kiin-
nostavia. FASD-nuoret ja -aikuiset ovat erityisen merkittavassa roolissa FASD-tyon suh-
teen. Heidén omien toiveidensa ja tarpeidensa selvittdminen tutkimuksen keinoin antaisi
lisad keinoja kehittad ja parantaa toimintaa. Meidan tydomme keskittyi FASD-lasten ja -
nuorten sijaisvanhempien tuentarpeisiin, mutta jo meidan aineistostamme olisi saanut

oman tyonsa ndiden lasten ja nuorten tarpeista.

Aiempien tutkimusten ja meidan tyémme tulosten pohjalta voi selkeésti sanoa sosiaali-
jaterveydenhuollon ammattilaisten tietojen FASD:sta olevan véhaiset, niiden tietojen tar-
kempi kartoittaminen olisi hyvin kiinnostava tutkimus kohde. FASD-tietouden lisd&dmi-
nen on merkittavin keino ennaltaehkaista alkoholin aiheuttamia vaurioita sikiolle. Erilais-
ten tietoutta lisddvien keinojen tutkiminen tai toteuttaminen olisivat siis myds useamman-

Kin opinnéytetyon arvoisia.

Mentorointi on myds melko uusi tydskentelymalli perhehoidossa. Sen vaikuttavuuden tai
siitd saatujen kokemusten tutkiminen olisi hyvin kiinnostavaa ja tarpeellista menetelmén

edelleen kehittdmisen kannalta.

7.3 Oma ammatillinen kasvu

Vaikka meidan omat taustamme ovat paihdetydssé ja vammaistydssa on FASD:n liittyva
problematiikka niin moninaista ja monimuotoista, ettd olemme tdman opinndyteprosessin
aikana oppineet valtavasti. FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempien kohtaaminen antoi

kummallekin meist& paljon pohdittavaa. Voimakkaiden, tyolleen ja lapsilleen omistautu-
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neiden, mutta hyvin yksin perheensd kanssa jatettyjen naisten kohtaaminen heratti kum-
massakin meissa voimakkaan tarpeen 10ytéa keinoja, joilla edesauttaa tuen saantia sité
tarvitseville. Yhdenvertaisuuden ja tasa-arvoisuuden lisédminen seké haavoittuvassa ase-
massa olevien oikeuksien ajaminen ovat sosionomin tyénkuvan ydin osaamista. Tassé
ty6ssad niin opimme kuin myo6s vaikutimme osaltamme pienen ihmisryhman oikeuksien

ja hyvinvoinnin lisdéntymiseen.

Tydmme teoriaa kirjoittaessa tutustuimme moniin kymmeniin lakeihin, kirjoihin ja tutki-
muksiin koskien niin FASD-problematiikkaa kuin sijaisvanhemmuuttakin. Jarkyttavaa
oli huomata kuinka suuri hapea ja stigman pelko vield tandkin paivéana liittyy alkoholin-
kayttoon liitettyna raskauteen ja sen tuomiin vaurioihin. Vaikeiden asioiden kohtaaminen
ja puheeksi ottaminen ovat sosiaalialan osaamisen ydinta, mutta samaan aikaan niin haas-
tatteluista nousseiden kokemusten kuin teoriankin pohjalta saimme todeta piilottelun ja
kieltdmisen olevan arkipéivaa. Eettiset ohjeistukset, juridiset sdéaddspohjat ja ohjeistukset
sekd lainsaadanto ovat piirtyneet mieliimme opintojen aikana yha voimakkaammin, mutta
tdman tyon aikana opimme kuinka kaukana lait ja asetukset oikeasta arjesta ovat. Toi-
saalta epékohtien ndkeminen toi voimaa etsia keinoja, joilla vaikuttaa tulevaisuudessa
naihin epakohtiin.

Lakiuudistukset seké sosiaali- ja terveysalan muutokset ovat osaltaan jo vaikuttaneet sii-
hen miten asioiden talla hetkelld olisi maara olla, mutta lopulliset vaikutukset ovat néh-
tavissé vasta vuosien saatossa. Hyvatkin lakiuudistukset jadvat turhiksi, ellei 16ydy niita
jotka etsivat keinot saada lait elamaan. Nykyisina ja tulevina sosiaalialan ammattilaisina
olemme mielestdmme avain asemassa ndiden muutosten keskelld. Sosionomin osaami-
seen kuuluu merkittavénad osana ihmisoikeuksia ja yhdenvertaisuutta rikkovien epakoh-
tien [6ytaminen ja muuttaminen. Tdman tydmme aikana saimme oppia monelta kokemus-

asiantuntijalta ja nait4 oppeja voimme varmasti hyodyntéé tulevaisuudessa.

Oma ammatillisuus ja ammattiylpeys kokivat kolauksen opinndytetyd prosessin aikana,
kun saimme kuulla ja lukea monesta lahteesta kuinka henkilditynytta ja paikkakuntakoh-
taista kaikkien palveluiden ja tukitoimien saaminen on. Tarvel&dht6isyyden ja yhdenver-
taisuuden periaatteet tukitoimien saamisessa seka palvelujarjestelmaosaaminen ovat vah-
vistuneet 1api sosionomi opintojen, mukaan lukien tdma tyo. Pohdittavaksi taltékin osin

jai miten voimme tulevaisuudessa vaikuttaa niiden oikeaan toteutumiseen.
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Opinndytetyon tulokset eivat yllattaneet, samankaltaisia tuloksia tuen tarpeista on 10ydet-
tavissa kaikista sijaisvanhemmuutta koskevista tutkimuksista. FASD oli entuudestaan
kummallekin meista tuttu, mutta silti sen tuomat lisdhaasteet sijaisvanhemmuuteen yllat-
tivat. Olemme opinndytety0 prosessin aikana saaneet tutustua kymmeniin, ellei jopa sa-
toihin teoria lahteisiin, tutkimuksiin, lakeihin. saddoksiin ja suosituksiin, sekd tavata ihail-
tavan voimakkaita kokemusasiantuntija vanhempia ja kuulla FASD-ty6ta tekevilta asian-
tuntijoilta viimeisinta tietoa aiheesta. Tamén kaiken opin prosessoiminen on ollut mie-
lenkiintoista ja opettavaa, mutta my0s tunteita herattdva. Kiukun ja katkeruudenkin tun-
teet tulivat prossin aikana tutuksi, eiké siitd kyynelittdk&an selvitty.

Ne tarinat ja ihmiset, joita olemme tdmén tyon aikana kohdanneet, ovat varmasti jattaneet
meihin jalkensa ja antaneet meille valineitd kasvaa ja kehittyd ammatillisesti. Monet asiat
jaivat niin yksiloiden, perheiden kuin yhteiskunnan tasollakin mietityttamaan. FASD-las-
ten ja -nuorten sijaisvanhempien eriarvoisuus muihin sijaisvanhempiin korostui tydmme
aikana useampaan kertaan, jaiimme miettimaan erityisesti heidan jaksamistaan arvok-
kaassa tyossdan. FASD:n diagnosointi on haasteellista, siihen vaikuttavat monet tekijét,
joita olemme tuoneet esille tydssa. Diagnosoinnin merkitys on niin lapselle tai nuorelle
kuin heidén sijaisvanhemmilleenkin tulevaisuuden kannalta hyvinkin merkittava tekija.

Ilman diagnoosia he ovat valiinputoajia, ilman varmaa keinoa saada tarvitsemaansa tukea.

Suurimpana yllatyksend ja tunteita herattavand asiana tydssamme nousi ammattilaisten
tietdmattomyys ja valinpitamattémyys. Alkoholin haitoista sikidlle ei tiedeta ja vaikka
tiedettdisiin, niin ei haluta tai uskalleta ottaa puheeksi. FASD on ennaltaehkaistavissa,
mutta silti joka vuosi alkoholin vaurioittamia lapsia syntyy satoja, ellei jopa tuhansia.
Keskustelut paihdeéitien pakkohoidon puolesta ja vastaan nousevat aika ajoin mediaan.
Aihe on kiinnostava ja voimakkaita tunteita herattdva. Siihen voitaisiinko paihdeditien
lapsia pelastaa pakkohoidon keinoin, emme osaa vastata. Tuntuu kuitenkin turhalta miet-
tid pakkohoitoa ensimmaisend keinona, mikali jo pelkka alkoholinkdytén puheeksi otta-
minen jatetadn neuvolassa toisinaan tekeméttd. Alkoholista puhuminen koetaan liian hen-
kilokohtaiseksi, miksi. Kuinka sosiaali- tai terveysalan ammattialiset voivat jattaa kerto-

matta, puheeksi ottamatta ja edes yrittaméatta. Uusimpien tutkimusten mukaan alkoholin
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juominen jo ensimmaisten raskausviikkojen aikana voi vaurioittaa sikiota. Jos tdman tie-
don ja edes padpiirteet siitd mitd FASD on, saataisiin jokaisen edes mahdollisesti tulevan
vanhemman tietoon, niin luultavasti moni lapsi saisi mahdollisuuden syntya terveené.

Pohdimme kuinka paljon ennaltaehkaisevalla toiminnalla voitaisiin ehkaista alkoholin
vaurioittamien lasten syntymié. Kuinka suuria summia rahaa sééstyisi ja kuinka paljolta
inhimilliseltd karsimykseltd voitaisiinkaan séastya. FASD aiheena ei kuitenkaan kuulu
opetettaviin aiheisiin edes kaikissa sosiaali-ja terveysalan opinnoissa. Suomessa voi val-
mistua jopa laékariksi, ilman etté olisi kuullut aiheesta (Seppéld 2016). Ennaltaehkaisy ei
ole mahdollista ilman tietoa. Tiedon lisaédminen ja jakaminen olisi ensiarvoisen tarke&a.
Voisiko aiheesta kertoa péépiirteet jo peruskoulussa, sieltd valmistuessaan on l&hes jo-
kainen kuitenkin potentiaalinen tuleva vanhempi. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille
tulisi tarjota tarkempaa tietoa siitd, miten ennaltaehkaista alkoholinvaurioiden synty-
mistd. Tarke&& olisi myos lisatd ammattilaisten kykya kohdata, ohjata, tukea ja auttaa

alkoholin vaurioittamia lapsia, nuoria, aikuisia seké sijaisvanhempia.

Vaikka tydomme aiheena onkin ollut sijaisvanhemmat, niin olemme tamén prosessin ai-
kana saaneet kuulla erilaisia tarinoita FASD- nuorten elamasta ja siitd miten he eivét olisi
selvinneet ilman sijaisvanhempien sitkedtd uurastusta heidan eteensa. Heidan pelkonsa
selvitd omasta itsendisesta elamastaan ilman sijaisvanhempiaan on todellinen ja kosket-
tava. Kaikki kunnioitus niille voimakkaille ja rohkeille sijaisvanhemmille, jota jaksavat

tehdd arvokasta tyotaan.

Aihe on varmasti vaikea monellakin muotoa, mutta miten voidaan jattaa kasittelematta
aihe, jolla on niin suuret vaikutukset. On tehty monia taloudellisia arvioita siita, kuinka
kalliiksi ynden FASD-lapsen elamé yhteiskunnalle tulee, arvioista varovaisimmatkin ovat
monia satojatuhansia. Puhumattakaan niiden henkilokohtaisten k&rsimysten maarasta,
mita niin lapselle kuin hdnen laheisilleen tésté véltettavissa olevasta vaurioista aiheutuu.
Lisddamalla tietoa aiheesta, rikkomalla pyhaa aitimyyttié ja rohkaisemalla jokaista puut-
tumaan seka ottamaan vastuuta syntyméttdmien lasten oikeuksista, voimme ehka osal-

tamme olla vaikuttamassa tédhan asiaan.

Taman tyon vaikutukset tulevat varmasti nakymaan kummankin meidédn ammatillisuu-

dessa vield monin tavoin. Yhtena niistd tulemme kummatkin osaltamme levittdmaan
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FASD:n liittyvaa tietoutta omien ammatillisten verkostojemme suhteen. Kehitysvamma-
liitto kokoaa FASD-osaamisverkostoa, johon myos liityimme kummatkin. FASD Suomi-
verkoston tavoitteena on lisata FASD tietoutta ja parantaa FASD-ihmisten asemaa yhteis-
kunnassa. Verkostoon ovat tervetulleita FASD-nuoret, heidan laheisensé seka eri alojen
ammattilaiset, joita teema koskettaa ja kiinnostaa. (Kehitysvammaliitto 2016.) Tulevai-
suudessa tulemme kummatkin osaltamme tydskentelemaan ja vaikuttamaan FASD:n liit-
tyvan problematiikan parissa. Haluamme sydédmestamme kiittaa kaikkia tdman opinnay-
tetyd prosessin aikana kohtaamiamme ihmisid, joiden kokemusten, tietojen ja taitojen

myotd olemme saaneet oppia paljon.
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LIITE 1 Suostumuslomake

Diakonia-ammattikorkeakoulu

DIAK, Helsingin toimipiste

Sosiaalialan koulutusohjelma, sosionomi
Pia Kovalainen & Mia Lehto
Yhteistydssa: Kehitysvammaliitto

Opinnaytety6: FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempien tuen tarve

Suostumuslomake haastatteluun

Suostun osallistumaan nauhoitettavaan haastatteluun, jossa kerron omakohtaisia koke-

muksia ja mielipiteit4 ennalta annettujen haastatteluteemojen pohjalta.

Minulle on selvitetty ylld& mainitun tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuksessa kéytettavat

menetelmat.

Olen tietoinen myos siitd, ettd henkildllisyyteni j&& vain tutkijan tietoon ja minua koskeva

aineisto havitetaan tutkimuksen valmistuttua.

Suostun siihen, ettd minua haastatellaan ja haastattelussa antamiani tietoja kéytetadn ky-

seisen tutkimuksen tarpeisiin.

Olen tietoinen siita, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. VVoin halutessani
keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen milloin tahansa ilman, ettd minun taytyy perus-

tella keskeyttamistani.

Paikka ja aika

Tutkittavan allekirjoitus ja nimenselvennys
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Olemme kaksi Diakonia-ammattikorkeakoulun sosionomi opiskelijaa Helsingista
Olemme tekemé&ssa opinndytetyota itsendistyvan FASD-nuoren sijaisvanhempien tuen
tarpeesta. Tutkimuksemme on tarkoituksena toimia pohjatyénda Kehitysvammaliiton
FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhemmille kehitteilld olevaan mentorointimalliin.

Tyomme esitellaan ja luovutetaan Kehitysvammaliiton kayttoon.

Opinnaytetyémme on laadullinen tutkimus ja tiedonkeruu menetelmina toimivat ryhma-
haastattelu seka teemoitetut yksilohaastattelut. Tarkoituksenamme on haastatella 46 si-
jaisvanhempaa, joilla on tai on ollut sijoitettuna FASD-lapsi tai -nuori. Tutkimuksemme
tarkoituksena on selvittdd nimenomaan sijaisvanhempien kokemaa tuen tarvetta, eika

FASD-lasten tai -nuorten kokemuksia.

Vastauksianne kasittelevét ainoastaan opinndytetyon tekijat. Vastauksia kasitelldan luot-
tamuksellisesti ja yksittaisen vastaajan tiedot eivéat ole tunnistettavissa tuloksista. Haas-
tattelut tullaan nauhoittamaan, niiden analysoinnin helpottamiseksi. Kaikki nauhoitteet
sek& muu tutkimusmateriaali tullaan kuitenkin havittdmaan heti tutkimuksen valmistut-

tua.

Olemme hyvin kiitollisia osallistumistanne.

Mikali teille herad kysyttavaa, alkaa eparoiko ottaa yhteytta.

Ystavallisin terveisin
Pia & Mia

Pia Kovalainen, pia.kovalainen@student.diak.fi, p.0400-866 248
Mia Lehto, mia.lehto@student.diak.fi, p.041-528 9099
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LIITE 2 Teemahaastattelu

Tausta kysymykset..
1. Kauanko on toiminut sijaisvanhempana?
2. Kokemus monestako FASD-nuoresta/lapsesta?
3. Oliko teilld tietoa FASD:sta, koska ja miten saatua?

Pyydamme teita nyt keskittymaan oman tuentarpeen kokemukseenne suhteessa

FASD-lapsiin ja nuoriin.

Perheen tuki ja oma asenne
Perheen/laheisten tuki ja oma asenne nousevat merkittavaan rooliin tydssanne jaksami-
sessa.
4. Millainen tuki olisi/on auttanut teitd perheend jaksamaan?
5. Millainen tuki on/olisi auttanut teitd henkilokohtaisesti jaksamaan?

6. Millaisista ennakkotiedoista tai tukitoimista olisitte hyotyneet?

Ammatillinen tuki
Kun ajattelette sosiaalitydntekijaa + muita viranomaistahoja.
7. Millaista tukea olette saaneet?

8. Millaista tukea olisitte kaivanneet?

Tydnohjaus.
9. Onko teilla ollut tyénohjausta?
Jos kylla niin millaiset kokemukset?
Jos ei niin olisiko kokenut tarpeelliseksi?

10. Millaista tyénohjausta tuntisi tarvitsevansa?

Tuen tarve ongelma kohdissa
Jalkihuolto loppuu 21v, tuen tarve FASD-nuorilla on kuitenkin pidempi..
Ammatillinen suhde nuoreen saattaa loppua tuolloin, mutta nuori saattaa edelleen tu-

keutua sijaisvanhempiin.

11. Onko teilld ollut ongelmaa téssa vaiheessa?
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ja jos niin millaista tukea olisitte itsellenne kaivanneet siiné vaiheessa?

FASD-nuoren/lapsen kaytos saattaa aiheuttaa hammennysta muissa ihmisissa

12. Oletteko kokeneet ulkopuolisten ennakkoasenteita tai kritiikkia teita tai FASD-

nuorta kohtaan, ja jos niin millaista tukea néihin tilanteisiin olisitte kaivanneet?

FASD-diagnoosin saaminen voi olla haastavaa. Samoin kuin tarvittavien tukimuotojen

saaminen lapselle/nuorelle.
13. Millaista tukea sijaisvanhempana olisit kaivannut naihin tilanteisiin?
FASD-nuoren suhteet biologisiin vanhempiin saattavat olla ongelmallisia.
14. Millaista tukea olisitte kaivanneet ndissa tilanteissa itsellenne?
Vertaistuki
Olette kayneet Kehitysvammaliiton kokemusasiantuntija koulutuksen FASD:n liittyen.
15. Miten koitte koulutuksen?
16. Millaista tukea olette siitd saaneet?
17. Millaista vertaistukea kaipaisitte?
18. Miten merkittdvand koette vertaistuen?
Mentorointimalli
Nyt Kehitysvammaliitto kehittelee uutta mentorointimallia FASD sijaisvanhemmille.
19. Millaista tukea te kaipaisitte mentorilta?

20. Millaiset asiat olisivat mielestanne tarkeitd mentorointimallia kehitettéessa?
21. Onko teilld viel4 jotain ajatuksia omaan tuen tarpeeseenne liittyen?
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LIITE 3 Perhehoidon laatusuositus-tyoryhmalle lahetetty yhteenveto

FASD-lasten ja nuorten sijaisvanhempien tuen tarve

Opinndytetydomme tarkoituksena on selvittdd FASD-lasten ja -nuorten sijaisvanhempien
tuen tarvetta. Aloitimme tuen tarpeiden Kkartoittamisen ryhmahaastattelulla, jossa an-
noimme melko vapaasti viiden sijaisvanhempana toimineen kertoa tuen tarpeistaan, mil-
laista tukea he ovat saaneet ja millaista tukea olisivat tarvinneet. Tutkimuksemme tarkoi-
tuksen oli keskittyd nimenomaan sijaisvanhempien kokemaan tukeen, sen tarpeeseen ja
puutteellisuuteen. Pyrimme siis jattdmaan tyon ulkopuolelle lasten ja nuorten tarpeet.
Ryhmaéhaastattelun pohjalta kokosimme teemoiteltuja kysymyksid, joiden avulla syven-
ta& sijaisvanhempien kokemuksista nousevaa tietoa. Yksilo haastattelimme viitta per-
hettd, joista jokaiselle oli ollut sijoitettuna ainakin yksi FASD diagnosoitu lapsi. Haasta-
telluilla oli 16-24 vuoden kokemus sijaisvanhempana toimimisesta 2-8 pitkaaikaissijoi-
tetulle lapselle (joiden liséksi kaikilla oli ollut lyhyt aikaisessa sijoituksessa lapsia seka

he olivat toimineet tukiperheind).

Seuraavassa on lyhyt koonti haastatteluista nousseista sijaisvanhemmuuteen liittyvista

vastauksista:

Lé&heisten tuki ja oma asenne

- Oma asenne on merkittdvassa roolissa jaksamisen suhteen.

- Hyva valmennus jo ennen sijaisvanhemmaksi ryhtymista on tarkeaa.

- Rehellinen ja kaunistelematon, mutta ei liioittelevan pelottavan tiedon antaminen
niin tyonkuvasta kuin sijaislapsistakin on ainoa keino antaa sijaisvanhemmille
mahdollisuus arvioida omaa soveltuvuuttaan tyohon.

- Erityislapsen taustoista tai sairaudesta tulisi saada riittavasti tietoa.
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Ammatillinen tuki

- Sijaisvanhemmat tydskentelevat lapsen hyvaksi osana koko jarjestelmad, yhteis-
tyo eri tahojen kanssa on ainoa keino mahdollistaa lapsen kehitys.
- Sijaisvanhemmat tarvitsevat tukea omaan ty6honsa.
- Ammatillinen tuki koettiin padosin riittdmattomaksi.
- Sosiaalityontekijén tulee olla ammattilainen, joka on sijaisperheen tukena.
o Asiakkaiden maaran tulee olla rajattu, niin ettd tyontekijalla on oikeasti
aikaa ja mahdollisuus perheen tukemiseen.
o Sosiaalityontekijén tulisi muistaa heidén tyoskentelevan yhdessa sijaisper-
heen kanssa lapsen/lapsien hyvaksi.
o Tulisi omata aito ymmarrys siitd mit4 vaikutuksia lapsen tai nuoren taus-
toilla tai diagnoosilla on.
o Sosiaalityontekijén tulisi olla rinnalla kulkija, jolta saada apua ja tukea tar-
vittaessa, jolta 16ytyy ymmarrys erityislasten ja nuorten erityisvaatimuk-
sista ja tarpeista.

o Mahdollisista tuista ja palveluista tiedottaminen on ensi arvoisen tarkeéa.

- Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilla ei ole riittavaa tietoa FASD:sta ja sen vai-
kutuksista.

- Ammattilaisten tulisi muistaa, ettd usein sijaisvanhempi on se l&heisin ja sita
kautta myos paras asiantuntija lapsen asioissa. Biologistenvanhempien ja ammat-
tilaisten mielipiteet lapsesta ovat toki tarkeitd, mutta tulisi muista ettei esimerkiksi
kerran puolessa vuodessa ndakeminen kerro lapsen arjesta mitaén.

- Kukin lapsi ja perhe on yksil0, jolloin ammattilaisten suhteutumisenkin tulee olla

yksilollista.

- Mahdollisuus saada hoitaja lapsille ja nuorille, lomitus
o llman luotettavaa lastenhoito apua sijaisvanhemmat eivat jaksa.
o Tulisi huomioida, etté erityisnuorilla hoidon tarve saattaa olla vield lahella
taysi-ikad, voi olla ettei nuorta voi jattad hetkeksikaan ilman valvontaa.
o Perheen vanhempien parisuhteen hoitamisen mahdollistaminen on erityi-

sen tarkedssa roolissa koko perheen jaksamisen kannalta.
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o Parisuhde ja perhe ei voi toimia ellei vanhemmilla ole mahdollisuutta
omaankin aikaan.
o Lomittajan/lastenhoitajan tulisi sitoutua perheen saantoihin ja tapoihin las-

tenhoidon suhteen.

Koulutukset ja tukikurssit ovat tarkeitd tydssa jaksamiselle ja lasten hyvinvoin-
nille.

Vaitiolovelvollisuus sitoo sijaisvanhempia, joka tekee mahdottomaksi asioista pu-
humisen l&heisille tai ystaville, jolloin viralliset tahot nousevat erityisen merkitta-
vaan rooliin. Vertaistuki ja tydnohjaus ovat avain asemassa perheiden hyvinvoin-

nissa.

Vertaistuki

Vertaistuki hyvin merkittava tuen muoto.
o Vain sijaisvanhempi jolla on samaa problematiikkaa omaava lapsi tai
nuori voi aidosti ymmaértaa millaista arkea perheessé eletaan.
o Rankkojen asioiden ja arjen jakaminen on valttdméatonta, jotta voi jaksaa.
Vertaistuki on mahdollisuus jakaa kokemuksia ja saada neuvoja.

Vertaistukimuotoja on mahdollista toteuttaa hyvinkin kohtuu hintaisesti.

Tyodnohjaus

Tydnohjaus on ainoa keino saada purkaa ja lapikayda kaikkea ty6hon ja lapsiin
liittyvaa.

Ty0Ossa jaksamisen ja elamasté selviytymisen kannalta tydnohjauksen pitéisi olla
ns. pakollista jokaiselle sijaisperheelle.

Tyonohjaus tulisi mahdollistua tarvittavan usein, kuitenkin véhintddn kerran
kuussa.

Tyodnohjaajalla on suuri merkitys, oleellista olisi saada itse vaikuttaa ohjaajan va-
lintaan.

Perheen tulisi saada pééattaa tyonohjauksen tarpeen kestosta ja madarasta.
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Tuen tarve ongelmakohdissa

- FASD-nuorten kehitys on viivastynyttd, eika tuen tarve lopu viela jalkihuoltoon.

o Taman tarpeen huomioiminen on tarkead, jatko tukea tulisi olla tarvelah-
tOisesti tarjoilla.

o Sijaisvanhempien “tyot” eivit lopu sithen kun virallinen sijaishuolto lop-
puu. Nuorilla on edelleen tuen tarvetta ja sijaisvanhemmilla samoin.

o FASD-nuorten kehityksen viivastyminen ei valttaméatta nay kaikissa sosi-
aalisissa tilanteissa, mutta jonka huomioiminen on hyvin tarke&4 esimer-
kiksi itsendistymiseen liittyvista aiheista nuorelle puhuttaessa.

- Lapselle tai nuorelle tarvittavien tukimuotojen hakeminen on hyvin vaikeaa ja
vaatii monen eritahon kanssa tydskentelya.

o Sijaisvanhempien voimat loppuvat etsiessa ja hakiessa tukitoimia, ilman
selkeita ohjeita.

o Ellei lapsella tai nuorella ole diagnoosia on d@&rimmaéisen vaikeaa saada

mitaan tukea, vaikka selkea tuen tarve olisikin.



