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Opinndytetydomme tarkoituksena on kuvailla vanhempien kokemuksia saamastaan
sosiaalisesta tuesta, kun heilld on erityistd tukea tarvitseva lapsi.

Teoreettinen viitekehyksemme koostuu tutkimuksista ja teoksista, jotka koskevat
sosiaalista tukea, erityistd tukea tarvitsevaa lasta, perheen toimivuutta ja reagointia
kriisitilanteessa sekd perheen arjen kuormittumista. Tuomme esiin, miten sosiaalinen
tuki ndkyy perheen kriisitilanteessa ja arjessa, kun perheessd on erityistd tukea
tarvitseva lapsi.

Tutkimuksemme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Kerdsimme aineiston
narratiiveista, kertomuksista, jotka saimme viideltd erityistd tukea tarvitsevan lapsen
vanhemmalta. Tutkimusaineiston analysoimme teoriaohjaavalla sisdllonanalyysilld, jota
ohjasi Housen ja Kahnin seké Ojalan ja Uutelan miiritelma sosiaalisesta tuesta.

Tulosten perusteella sosiaalinen tuki koettiin tdrkedksi arjessa selviytymisessd, mutta
vanhemmat eivdt olleet saaneet riittdvésti kaipaamaansa tukea. Sosiaalinen tuki
muodostuu ldheisten tuesta, ammattilaisten tuesta sekd vertaistuesta. Kaikkien nédiden
tukea tarvitaan, eikd yksin yhden tuki riita.

Johtopaitoksissd kuvailemme, kuinka monimuotoiset sosiaalisen tuen tarpeet
aiheuttavat ammattilaisille haasteita, miten ammattilaisten valittdma kuva itsestdin
vaikuttaa kumppanuussuhteen rakentamiseen ja kuinka sosiaalisessa tuessa tdytyy
ndhdé korjaavan tyon lisdksi ennaltachkdisevén tyoskentelyn merkitys. Tuomme esille
my0s kehittdmisideoita sekd kéytdnndn menetelmid vanhempien tukemiseksi.
Ammattilaisten vilittdima kuva itsestddn sekd hdnen suhtautumisensa vanhempiin on
suuri seikka luottamuksellisen ja arvostavan kumppanuussuhteen rakentamisessa.
Luottamus on kaikkien toimivien suhteiden perusta. Sosionomin pitdisi pyrkid
luottamuksen saavuttamiseksi avoimeen dialogisuuteen sekd kannustavaan tydotteeseen.
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The aim of our thesis was to describe the experiences that parents had of social support
when they had a child with special needs.

Our thesis was a qualitative study with features of hermeneutical phenomenology. The
data were gathered through narratives which we received from five parents. The materi-
al was analyzed using the method of theory-guided content analysis directed by House
and Kahn's and Ojala and Uutela's definition of social support.

The results of our study showed that social support was considered important in coping
with everyday life, but parents had not received sufficient support they needed. Social
support consisted of support from the close ones, professionals and peers. Support from
all of these parties was regarded as important. The diverse needs of social support po-
sed challenges to professionals.

The impression professionals give about themselves and their attitude towards parents
are major factors in building a confidential and appreciative partnership. Trust is the
foundation of all working relationships. Social counselors should strive to achieve the
trust with an open dialogue and an encouraging working method. Social support should
be seen through the importance of preventive work in addition to the remedial work. So-
cial support can be given through methods like Relationship Role Map, adapting
courses and Network Map.
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1 JOHDANTO

Tassd opinndytetydssd kuvailemme, miten vanhemmat kokevat saamansa sosiaalisen
tuen, kun heilld on erityistd tukea tarvitseva lapsi. Keskitymme tutkimuksessamme
sithen vaiheeseen, jolloin lapsen erityisyys on tullut ilmi, koska télldin sosiaalisen tuen
tarve on suurin. Tutkimuksen avulla haluamme kehittdd ymmaérrystimme sosiaalisen
tuen merkityksestd perheen arjessa jaksamiseen. Loytdmdmme kirjallisuus, joka liittyy
sosiaalisen tuen kisitteeseen, on perdisin 1980—90-luvuilta. Uskomme kuitenkin, ettd
itse sosiaalisen tuen késite ei ole vanhentunut, vaan ettd tutkimuksemme kohderyhmin

kokemuksia sosiaalisesta tuesta on tutkittu vahén.

Erityislapsi on lapsi, jolla on asiantuntijan lausunto erityisen tuen tarpeesta. Toisaalta
tukea voi saada my0s ilman varsinaista lausuntoa. Selvemmin erityislapsia ovat lapset,
joilla on avustaja tai joille on tehty kuntoutus- tai palvelusuunnitelma. Erityislapsiksi
voidaan kutsua myods lapsia, joilla on apuvilineitd tai terapiaohjelma, mutta niin
sanottujen rajatapausten méadrittely on hankalaa. Vammaisia ja pedagogisesti poikkeavia
henkil6itd voidaan siis ryhmitelld monin eri tavoin. (Heindmiki 2004, 102-103;

Ladonlahti & Pirttimaa 1998, 45.)

Erityistd  tukea  tarvitsevan lapsen  médrittely saattaa  olla  haastavaa.
Opinnidytetydssimme olemme ottaneet mahdollisimman laajan nidkékulman erityistd
tukea tarvitsevan lapsen kisitteestd. TyOssdmme lapsen erityisen tuen tarve ei méadrity
diagnoosilla, vaan lapsen ja perheen subjektiivisella kokemuksella tuen tarpeesta.
Erityistd tukea voidaan tarvita esimerkiksi aisti-, litkunta- ja kehitysvammaisuuteen,
tunne-eldmdn ongelmiin ja sopeutumattomuuteen, pitkdaikaissairauksiin ja puheen,

lukemisen ja kirjoittamisen vaikeuksiin.

Ehkéisevid tyotd tekevien ammattilaisten velvollisuutena on tukea vanhempia heidén
kasvatustehtdvéssdén ja tarjota tarvittaessa erityistd tukea. Erityiselld tuella edistetddn
tehostetusti lapsen kasvua ja kehitystd. Etenkin peruspalveluja antavien ammattilaisten
kyky havaita lapsen erityisen tuen tarve sekd taito vastata tuen tarpeeseen oikea-

aikaisesti oikeanlaisella tuella korostuvat. (Sosiaaliportti 2009, hakupéiva 14.11.2009.)



Erityistd tukea tarvitsevan lapsen kisite on uusi. Aiemmin siitd on kéytetty muun
muassa kasitteitd erityislapsi ja jdlkeenjddnyt. Seuraava runo kertoo kiteytetysti sen,
miten yhteiskuntamme on suhtautunut vammaisiin yleensd ja miten erityistd tukea

tarvitseva lapsi on eri viitekehyksissd médritelty.

”Ennen olin rampa, raajarikkoinen, myohemmin invalidi ja nyt vammainen. Jatkuvasti
olen kaikesta syrjdssd, mutta nyt minulla on mahtava sanavarasto.” (Heindmaiki 2004,

22-23))

Vuosina 1997-2004 erityisopetuksessa olevien oppilaiden maddrd on kasvanut yli
kaksinkertaiseksi. Médrd oli syksylld 2004 noin 7 % oppilaista. Osa-aikaisessa
erityisopetuksessa oli 21 % oppilaista. Suurin osa erityisopetusta saavista on poikia.
Opetushallituksen mukaan Suomessa oli vuonna 2008 561 000 peruskoululaista.
Erityisopetuksessa tistd médristd oli noin 40 000 (7 %). (Aula 2006, 21.) Erityistd tukea
tarvitsevien oppilaiden méédrdn kasvun vuoksi tutkimuksemme on ajankohtainen,

tarpeellinen ja kiinnostava.

Tulemme tydskentelemdédn erityistd tukea tarvitsevien lasten ja heiddn vanhempiensa
kanssa, joten halusimme timén tutkimuksen avulla saada tietoa sosiaalisesta tuesta.
Meitd kiinnosti saada tietoa siitd, mikd on vanhempien kokemus esimerkiksi
ammattilaisten antamasta tuesta ja mitd he omasta mielestddn tarvitsevat, jotta
pystyisimme tukemaan heitd parhaalla mahdollisella tavalla. Halusimme kehittdd omaa
osaamistamme tyOstimailld kaikkea koulutuksessa oppimaamme ja hyddyntdd sitéd
opinndytetyossamme. Opinndytetydprosessi sekd tutkimuksen teko oli ainutlaatuinen

kokemus, josta on hyotyd mahdollisessa jatkokoulutuksessa sekd tydeldmassa.

Tutkimusprosessin avulla pyrimme kehittdmédn omaa ammattitaitoamme suhteessa
sosionomin (AMK) kompetensseihin. Sosionomeina meiddn tiytyy osata ehkéisti
huono-osaisuutta sekd kunnioittaa yksilon ainutlaatuisuutta. Tydssimme pyrimme
toimimaan asiakasldhtOisesti, asiakasta osallistaen sekd huomioon ottaen asiakkaan
voimavarat kontekstisidonnaisesti. Meiddn tulee tuntea palvelujérjestelméd sekd osata

tuottaa uutta tietoa. Meilla tulee olla yhteiskunnallista analyysitaitoa.



2 SOSIAALINEN TUKI JA ERITYISTA TUKEA TARVISEVA
LAPSI

Tutkimuksessamme ldhestymme sosiaalisen tuen késitettd ldhinnd Housen ja Kahnin
sekd Ojalan ja Uutelan miiritelmien ndkokulmasta. Esittelemdmme sosiaalisen tuen
midreet eivit ole kuitenkaan toisiaan poissulkevia, vaan enemminkin toisiaan

tdydentévid, joten emme voi jittdd huomioimatta muita maaritelmia.

Sosiaalinen tuki voi olla rakenteellista (structural support), joka tarkoittaa
vuorovaikutussuhteiden olemassaoloa ja sosiaalista verkostoa. Sosiaalinen tuki voidaan
jakaa emotionaaliseen, instrumentaaliseen eli materiaaliseen, tietoa antavaan ja

arvioivaan tukeen. (House & Kahn 1985, 85; Ojala & Uutela 1993, 60.)

Ihmiset kuuluvat yleensd moniin ryhmiin, joita kutsutaan sosiaalisiksi verkostoiksi.
Namé sosiaaliset verkostot muodostavat perustan sosiaaliselle tuelle, jota pidetdén
tairkednd eldménhallinnan ja terveyden kannalta. Ojala ja Uutela (1993, 59 - 60)
kuvaavat kahdella erilaisella mallilla sosiaalisen tuen vaikutuksia. Pddvaikutusmallin
mukaan sosiaalinen tuki vdhentdd stressin aitheuttamaa rasitusta. Suojavaikutusmallin
mukaan sosiaalinen tuki suojaa rasituksen lisdédntymiselti. He ovat méaritelleet
sosiaalisen tuen sisdltotekijdt, jotka vidhentdvdt ihmiseen kohdistuvaa rasitusta

stressitilanteissa.

Emotionaalinen eli tunnetuki sisdltdd arvostuksen ja myotdtunnon, ja sitd antavat
esimerkiksi puoliso, ystdvidt ja sukulaiset. Yhdessdololla tarkoitetaan myonteistd
vuorovaikutusta, jonka pédosassa ovat puoliso, ystdvdt ja vapaa-ajan yhteisot.
Instrumentaalista tukea antaa esimerkiksi terveydenhuoltohenkilosto, ja se sisdltdd
kaiken, mikd edistdd wvalitontd eldméinhallintaa tai auttaa saavuttamaan tavoitteita.
Neuvot ja ohjeet kuuluvat tiedolliseen tukeen, jonka antajina ovat ldheiset ja
asiantuntijat. Toimiminen vertailu-kohteena mahdollistaa sosiaalisen vertailun toisen
samassa tilanteessa olevan thmisen kanssa. Status-tukea saadaan niiden roolien kautta,

joita henkil6lld on sosiaalisissa verkostoissa. (Ojala & Uutela 1993, 60.)



Itdlinna ja Leinonen (1992, 88) viittaavat artikkelissaan McCubbiniin ja Pattersoniin,
joiden mukaan sosiaalinen tuki on yksi tirkeimmistd voimavaroista vammaisen lapsen
perheelle. Artikkelissa viitataan my6s Cobbiniin, jonka mukaan sosiaalinen tuki
maédritellddn usein yksilolle valittyviksi tiedoksi siitd, ettd hénestd vilitetddn, hanté
rakastetaan ja arvostetaan ja ettd hdn kuuluu ympérdivddn sosiaaliseen yhteisoon.
Itdlinna ja Leinonen (1992, 88) ovat myos kdyttineet Dunstin, Trivetten, Gordonin ja
Pletcherin mdiéritelmdd, jonka mukaan sosiaalinen tuki on yleisimmin maéériteltyna
fyysistd ja instrumentaalista auttamista, emotionaalista ja psyykkistd tukea, asenteiden

vélittdmistd ja voimavarojen ja tietojen jakamista.

Maitén (2001, 110) mukaan sosiaalinen tuki on toisten henkildiden tarjoama resurssi,
jota voidaan hyodyntdd tai josta on tarvittaessa apua. Esimerkiksi vanhemmilla on
mahdollisuus saada tietoa ja tukea toiminnalleen. Sosiaalinen tuki jakaantuu viralliseen
ja epdviralliseen tukeen. Virallisella tuella tarkoitetaan ammattilaisten antamaa tukea ja

epavirallisella puolestaan esimerkiksi ldheisten tukea.

Ekokulttuurisen ajattelutavan mukaan perheen tuen tarve syntyy teemojen, voimien ja
arkieldman ristiriidasta. Jos asiantuntijaohjeet ja neuvot eivit koske perheen sen hetkisia
intressejd ja pyrkimyksid, vanhemmat eivét vastaanota niitd. Tyontekijan tulisikin ndhda
perheen tilanne yksilollisesti ja muodostaa tasavertainen vuorovaikutussuhde
vanhempien kanssa, jotta hdn pystyisi auttamaan ja tukemaan vanhempia heiddn
selvittiessddn eldmaéantilannettaan, teemojaan ja voimavarojaan sekd esteitddn.

(Tauriainen 1992, 76.)

Vammaisen lapsen perheen rooli voi olla aktiivinen eldmdnsd muokkaaja passiivisen
sopeutujan sijaan. Vaikka perheiden tilanteet muistuttaisivat toisiaan, niiden tuen tarpeet
vaihtelevat keskendin. Tuen tarpeet myds vaihtuvat ajan mukana. Liséksi perheen

jasenilld keskenédn voi olla erilaisia tuen tarpeita. (Tauriainen 1992, 69, 71.)

Nykyéddn on kiinnitetty huomiota ihmisarvoon ja ndin maédritelmét korostavat ensi-
sijaisesti ithmistd ja toissijaisesti vammaa ja erilaisuutta. Ei siis puhuta enédi erityis-
lapsesta, vaan lapsesta, joka tarvitsee erityistd tukea. Tdmin vuoksi kadytdmme

opinndytetyossamme kasitettd erityistd tukea tarvitseva lapsi.
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Lapsi voi tarvita tukea fyysisen, tiedollisen, taidollisen, tunne-eldmédn tai sosiaalisen
kehityksen osa-alueilla. Tuen tarpeen pituus vaihtelee yksilollisesti. Tuen tarve voi
ilmetd esimerkiksi myos tilanteessa, jossa lapsen kasvuolot vaarantuvat tai eivét turvaa
hénen terveyttddn tai kehitystdén. Lapsen tuen tarvetta arvioidaan yhteistydssd lapsen
vanhempien kanssa. Tuen tarve erilaisissa ympéristdissd ja tilanteissa otetaan
arvioinnissa huomioon ja lapsesta pyritddnkin muodostamaan monipuolinen ja kattava

kokonaiskuva. Tarpeen vaatiessa voidaan hankkia lausunto asiantuntijalta.
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3 SOSIAALINEN TUKI KRIISITILANTEESSA JA PERHEEN
ARJESSA

Lapsen vakavan sairauden diagnoosi on suuri ja yhtdkkinen muutos, joka aiheuttaa aina
kriisin. Vanhemmat ovat diagnoosin kuultuaan yleensd sokissa, sekavia eivitkd voi
kidsittdd, mitd heille tapahtuu. Diagnoosin nimi ei kerro vanhemmille koko totuutta,
vaan yleensd he saavat pahimman mahdollisen mielikuvan sairaudesta.

Tiedonhankintaprosessi kuuluukin olennaisena osana tilanteeseen. (Davis 2006, 23-26.)

Vaikka kriisin kulku ja reagointitapa voivat vaihdella, voidaan &killisissd kriiseissa
erottaa eri vaiheita. Ensimméiinen vaihe on kriisin sokkivaihe. Téll6in henkil6lld on
yleensd epédtodellisuuden, sivullisuuden ja ulkopuolisuuden tunteita. Tdmi on yksi
kehon puolustusmekanismi; sokki puuduttaa tunteita, joita on vaikea kestdd, ja auttaa

thmistd toimimaan tarkoituksenmukaisesti. (Palosaari 2007, 54-58.)

Reaktiovaiheessa sokin puuduttamat tunteet pddsevit vapautumaan sekd fyysisesti etti
psyykkisesti. Se voi tarkoittaa voimakkaitakin ja joskus vaikeasti hallittavia

tunnevaihteluita. Syyllisyyden tunteet ovat hyvin tavallisia. (Palosaari 2007, 63—65.)

Tyostdmisvaiheessa ithminen kisittelee yksin syvid tuntojaan ja pyrkii ymmartimiin
mahdollisen menetyksen todellisen merkityksen. Tdmdn vaiheen aikana ihminen alkaa
jélleen kiddntyd tulevaisuuteen, vaikka eldmd ei vield ole uomissaan. Sille, joka on
esimerkiksi saanut vammaisen lapsen, timi vaihe tarkoittaa hyviaksymisen alkamista ja
uusien sosiaalisten roolien ja uuden identiteetin opettelua. Erilaiset yhteiskunnan
tuottamat palvelut, kuten vertaistukiryhmit, auttavat ihmistd eteenpdin, antavat

sosiaalista tukea ja helpottavat tunteiden késittelyd. (Palosaari 2007, 65—67, 107-108.)
Adaptaatio tarkoittaa sopeutumista, ja sitd tapahtuu jatkuvasti. Yksild sopeutuu

ympdériston muutoksiin, mutta yhtélailla ympérist6 mukautuu yksilon muutosten

mukaan. Sopeutuminen tapahtuu aktiivisesti ja omasta tahdosta. (Rdisdnen & Vééitdinen

12



1986, 24 - 25.) Sopeutuminen kdy haastavaksi suuren muutoksen ja mullistuksen

kohdatessa. Téll6in tilanne voi aitheuttaa suurta stressid ja kriisiytya.

Halusimme keriti tutkimukseen aineistoa vanhempien kokemuksista sosiaalisesta tuesta
erityistd tukea tarvitsevan lapsen kanssa nimenomaan arjessa. Salmen (1991, 239 - 240)
mukaan arki voidaan kasittdd neljdlla eri tavalla. Ensimmadisen késityksen mukaan arki
voidaan ndhdd vastakohtana ei-arjelle, jolloin sitd kuvataan vastakésitteiden, kuten
juhlan, avulla. Toisen késityksen mukaan arki on uusintamista. Télloin arjen
kuvaamisessa korostetaan toimintaa. Kolmas kisitys puolestaan kuvaa arjen rutiinien
maailmaksi. Neljds késitys arjesta on holistinen, ja se yhdistdd edelld mainittuja

kasityksid.

Maien (1993, 27) tutkimuksen mukaan vammaisen lapsen vanhempien elimé arjessa
poikkeaa vammattoman lapsen perheen arkieldmistd siten, ettd perheen kuuluminen
kuntoutusjirjestelmdén tuo mukanaan paljon terveydenhuollon, kuntoutuksen ja
sosiaalitoimen kanssa hoidettavia asioita. Perheen arkieldiméd organisoidaan vammaisen
lapsen ehdoilla, mikd suuntaa perheessd tehtdvid valintoja ja ongelmien ratkaisuja.
Perheen arkielimé akkomodoituu eli mukautuu lapsen asettamien uusien vaatimusten
mukaan (Maattd 2001, 81). Erityistd tukea tarvitseva lapsi vaatii usein erityistd
sitoutumista ja hoitoa sekd siitd aiheutuu usein ylimddrdisid kuluja. Tdmédn vuoksi
vanhemmilla ei vélttimattd ole aikaa omiin harrastuksiin ja tyon tekoa voidaan joutua

jéarjestelemiin uudelleen.

Maittd (2001, 82) viittaa Gallimoren, Weisnerin, Bernheimerin, Cuthrien ja Nihiran
ekokulttuuriseen teoriaan kymmenestd muutoksen alueesta, jotka ovat kehityksessddn
viiviastyneiden lasten perheille merkityksellisid. N&iihin muutosalueisiin - kuuluu
esimerkiksi sosiaalinen tuki. Toisaalta tutkimustulokset kertovat vammaisten ja
kehityksessddn viivéstyneiden lasten perheiden eldvin hyvin tavallista, jopa perinteista
elamdd. Maatta (2001, 68) toteaa, ettd useiden tutkimusten mukaan arkieldmén
ongelmista suurimmaksi &itien ja isien osalta koettiin oma jaksaminen ja omien
virkistysmahdollisuuksien puute. Seuraavaksi suurimmaksi ongelmaksi Kkatsottiin

yhteiskunnan palvelujen véhyys.
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimustehtiva

Tutkimuksemme tarkoituksena on tuoda esille vanhempien kokemuksia sosiaalisesta
tuesta, kun heilld on erityistd tukea tarvitseva lapsi. Tulevina ammattilaisina haluamme
tietoa siitd, mitd kokemuksia vanhemmilla on ja miten tuen antamista tulisi kehittda.
Néin saamme tietoa, jotta osaamme toimia alan kehittdjind. Olemme vuosien varrella
seuranneet yleistd keskustelua aiheesta esimerkiksi internetin keskustelupalstoilla, ja
lisdksi meilldi on siitd henkilokohtaista kokemusta. Tutkimusten ja omien
kokemustemme perusteella esiymmairryksemme on, ettd erityistd tukea tarvitsevan
lapsen vanhemmat tarvitsevat enemmaén tukea. Kun epdilys lapsen tuen tarpeesta nousee
esille tai hdnelle annetaan diagnoosi, ystdvét ja sukulaiset voivat kaikota. Vanhemmista
voi tuntua, ettd ldheiset eivit ymmarrd eivdtkd vélitd. Toisaalta he voivat vain haluta
olla rauhassa ja pyrkid rauhoittamaan tilanteen ensin perheen sisdlld, ennen kuin
voimavarat kohdistetaan perheen ulkopuolelle. Ldheisten kaikkoamiselle voi olla
todellisuudessa useita syitd, esimerkiksi se, ettd he eivdt osaa suhtautua lapseen tai
etteivit he tiedd, miten tukisivat vanhempia. Konkreettinen sosiaalisen tuen anto
esimerkiksi lastenhoitoavun muodossa voidaan kokea haasteelliseksi, koska peldtdan
uusia tilanteita, joista ei mahdollisesti selviydytd. Ystdvépiiri muuttuu, ja sosiaalinen

tuki nousee vanhemmille tarkeaksi.

Tutkimustehtdva opinndytetydssamme on kuvailla, millaisia kokemuksia erityistd tukea

tarvitsevien lasten vanhemmilla on saamastaan sosiaalisesta tuesta.

4.2 Tutkimuksen metodologiset liihtokohdat

Ihmiskisitys kuvaa sitd, mitd ihminen on, miten ihminen voidaan erottaa muista
ilmidistd ja olioista ja mitkd ovat ne ihmiselle tyypilliset piirteet, joita ei voida ohittaa

puhuttaessa ihmisestd. Thmiskésitykseen kuuluu useita olemuksellisia maddreitd ja

suhteellisia piirteitd, joilla voidaan luonnehtia ihmistd yksilostd ldhtien ja suhteessa

14



ympéristoon. Ndmd mééreet ja piirteet ovat térkeitd laadullisessa tutkimuksessa.
Ihmiskésitystd ovat siis my0s olettamukset ja ratkaisut, joita tutkija on tehnyt tieten tai
tietdimattddn ryhtyessddn pohtimaan kysymyksenasetteluaan. Thmiskésitys ohjaa aina

tutkimuksen alku-asetelmia. (Varto 1992, 31.)

Tutkimuksemme ihmiskésityksen pohjana toimii Lauri Rauhalan holistinen
ihmiskésitys. Rauhalan mukaan ihmisen olemassaolon perusmuotoisuus voidaan esittdd
kolmijakoisena. Siihen kuuluvat tajunnallisuus (psyykkis-henkinen olemassaolo),
kehollisuus (olemassaolo orgaanisena tapahtuma) ja situationaalisuus (olemassaolo

suhteina todellisuuteen). (Rauhala 2005, 32.)

Holistisen ihmiskédsityksen mukaan tajunnallisuus on inhimillisen kokemisen
kokonaisuus. Mielen avulla ymmérrimme, tiedimme, tunnemme ja uskomme ilmiét ja
asiat joksikin eli annamme niille merkityksid. Mieli ilmenee tai koetaan aina tajunnan
tilassa eli elamyksessd, emmeka voi havaita tai todentaa itse tajuntaa, vaan pelkéstdan
sen sisdltojd. Tajunnallisuudessa merkityssuhteet jésentyvit uudelleen jatkuvasti,
unohtuvat ja hidipyvit tiedostamattomaan sekd palautuvat muistiin ja tietoisuuteen
uudelleen. Merkityssuhteet syntyvit ymmarryksen kautta vanhaan jo olemassa olevaan
kokemusperustaan pohjautuen, joten tajuntaan ei siis voida laittaa eika sieltd voida ottaa
pois mitddn esinemdisessd mielessd. Merkityssuhteet muodostuvat tajuntaan
spontaanisti tai erilaisten vaikuttavien toimenpiteiden kautta ja ovat luonteeltaan

erilaisia, esimerkiksi tietoa ja tunnetta. (Rauhala 2005, 34 — 38.)

Meidén téytyi ottaa huomioon, ettd vanhempi nikee asiat omasta merkitysmaailmastaan
kdsin ja ettd se vaikuttaa kokemiseen sekd sithen, miten vanhempi kertoo
kokemuksestaan. Me tutkijoina myos tulkitsemme ja analysoimme vastaajien
kokemuksia omasta merkitysmaailmastamme. Tdméa siis vaikuttaa tapaamme tulkita
aineistoa ja muodostaa siitd tuloksia ja johtopdétoksid. Koska jokainen on tajunnaltaan

erilainen, jokaisella on myds erilaiset ja yksilolliset kokemukset.

Puhuttaessa ihmisen kehollisuudesta on ymmarrettivd sen piirissd esiintyvan
tapahtumisen rakenne. Kehollisessa tapahtumisessa ei ole mitddn symbolista, vaikka
usein puhutaan harhaanjohtavasti esimerkiksi jonkin elinsairauden symbolisoivan

jotain. Esimerkiksi syddn ei siis pumppaa verta symbolisesti, vaan todella raskasta
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konkreettista tyotd tehden. Elimd on orgaanisen olemassaolon olemus, ja eldmin
periaatteiden mukaan organismin  osatehtivdt muodostavat kokonaisuuden.
Osatehtdvien onnistumista voidaan tutkia, ja niiden onnistuneisuuden muodot, vaiheet ja
asenteet ovat kyseessd puhuttaessa orgaanisen tapahtumisen mielekkyydestd. (Rauhala

2005, 38 - 39, 41.)

Kehollisuus liittyy erityistd tukea tarvitsevan lapsen tilanteeseen siten, ettd esimerkiksi
pitkdaikaissairaalla lapsella sairaus vaikuttaa muihinkin osa-alueisiin. Jos ihmisen
kehossa on jokin vialla, niin hén voi tarvita fyysisen tuen lisdksi sosiaalista tukea.
Vanhempia tuettaessa tdytyy siis ottaa huomioon myds heiddn kehollinen puolensa,

koska kehollinen hyvinvointi vaikuttaa muihin hyvinvoinnin osa-alueisiin.

Situationaalisuus ihmisen olemassaolon muotona on ihmisen kietoutuneisuutta
todellisuuteen oman eldmén tilanteensa kautta ja mukaisesti. Situaatio rakentuu kaikesta
siitd, mihin ithminen on suhteessa. Vaikka ihmisten situaatioissa on yhteisid tekijoita,
kuten yhteiskunnalliset olot, kulttuuri, tavat ja arvot, situaatio on kuitenkin aina
ainutkertainen. Osa ihmisen situaation rakennetekijoistd méédrdytyy kohtalonomaisesti,
jolloin thminen ei ole voinut vaikuttaa sithen, mitd ne ovat. Téllainen rakennetekijad on
esimerkiksi geenit. Toisia situaation rakennetekijoitd, kuten aviopuolisonsa, ihminen voi
puolestaan valita itse. Ohjaamalla eldménkulkuaan néilld persoonallisilla valinnoillaan
ihminen kehitté4 situationaalisuuttaan eliménsi aikana yha yksilollisemmaksi. (Rauhala

2005, 33,4143, 45.)

Vaikka kahden vanhemman lapsilla olisi sama diagnoosi ja vanhemmilla
samantyyppiset taustat, niin tilanteet ovat silti erilaisia situationaalisuuden vuoksi.
Vanhempi pystyy omilla valinnoillaan osaltaan vaikuttamaan hyvinvointiinsa.
Sosiaalisella tuella voidaan ohjata vanhempaa kohti parempia valintoja auttamalla ja
opastamalla hdntd l0ytimddn eri vaihtoehtoja. Halusimme tutkia vanhempien
kokemuksia  kokonaisvaltaisesti.  Siksi otimme my0s sosiaalisesta tuesta
mahdollisimman laajan perspektiivin. Olisimme voineet tutkia esimerkiksi vanhempien
kokemuksia vain ammattilaisten tuesta, mutta koska ymmaéarrdmme ihmisen
kokonaisvaltaisena holistisena yksilond, meidédn tdytyi ottaa huomioon myds muut tuen

ldhteet.
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Tutkimuksemme on kvalitatiivinen ja tutkimusaineiston analysoinnin ldhtokohtana on
sosiaalisen tuen Kkaisitteistd. Valitsimme kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen,
koska empiiristd eli kokemuksiin perustuvaa aineistoa ei ole mielekdstd mitata
madréllisesti taulukoiden ja tilastoiden. Tutkimuksessamme perehdymme yksiléiden
kokemuksiin. Haluamme ymmairtdd, millaisia merkityksid ihmiset antavat

toiminnalleen.

Fenomenologisen ja hermeneuttisen ihmiskésityksen mukaan tutkimuksessa keskeisid
ovat merkityksen, kokemuksen ja yhteisollisyyden kisitteet. Fenomenologisen
merkitysteorian mukaan ihmisyksild on ldhtokohtaisesti yhteisollinen. Témin vuoksi
omaamme Yyhteisid piirteitd ja yhteisid merkityksid yhteison jdsenind. Tutkijoina
olemme osa yhteisdd, joten annamme asioille samoja merkityksid. Téstd johtuen
tutkimalla yksilod paljastamme myos jotain yleistd. (Laine 2007, 28, 30.) Tutkimuksen
yhtend tarkoituksena on saada yleistd tietoa unohtamatta kuitenkaan yksilon
kokemuksen merkitystd. Jotta tutkimuksesta saatavaa tietoa voidaan kéyttdd soveltaen

kaytdntoon, tdytyy tutkimustiedon olla yleistettdvad. (Varto 1992, 73, 79.)

Se, ettd annamme asioille mahdollisesti samankaltaisia merkityksid kuin
kohdejoukkomme, vaikuttaa aineiston tulkintaan. Sen vuoksi meiddn tdytyi kdyda
aineisto ldpi useaan kertaan, jotta pddsemme etenemddn esiymmairryksestd
syvéllisempdin tulkintaan. Téssd tilanteessa meilld oli etuna myods se, ettd meitd on
kolme tutkijaa, joista jokainen ldhestyy aihetta omista ldhtokohdistaan. Yhdessd

muodostimme yhteisen tulkinnan.

Hermeneutiikalla tarkoitetaan teoriaa ymmaértdmisestd ja tulkinnasta. Siind on
tavoitteena etsid tulkinnalle sddntdjd, joiden mukaan voidaan puhua véiristd tai
oikeammista tulkinnoista. Thminen pukee sanoiksi kokemuksensa, ja tutkija yrittda
16ytdd ilmaisuista mahdollisimman oikean tulkinnan. Hermeneuttisuus tulee mukaan

fenomenologiseen tutkimukseen, kun se tarvitsee tulkintaa. (Laine 2007, 31.)

Tutkimuksemme péddmadrdnd ei ole tutkittavien ilmididen selittdminen vaan
ymmadrtiminen. Yritimme ymmairtdd, millaisia kokemuksia vanhemmilla on, ja
pyrimme ymmartimdin vanhempaa. Laineen (2007, 29) mukaan ihmistd ei voi

ymmartdd irrallaan suhteesta hdnen omaan eldméiinsa ja kokemuksiinsa.
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Valitsimme tutkimusotteeksemme fenomenologishermeneuttisen 1dhestymistavan.
Halusimme kohdata vanhemmat yksiloind, joilla on omanlaisiaan kokemuksia ja
merkityksid asioille. Yritimme tavoittaa nimenomaan vanhemman aidon kokemuksen ja
ndhdd  késitysten taakse. Pyrimme  siirtymédin  yleisestd  yksityiseen ja
analysointivaiheessa yksityisestd yleiseen. Aineistonkeruuvaiheessa meididn téaytyi
kiinnittdd erityistd huomiota kysymyksen muotoiluun, jotta jitimme vanhemmalle tilaa
kuvailla kokemuksiaan. Kuitenkin kysymyksen téytyi olla my0s sellainen, ettd se karsi
vastauksista yleiset késitykset ja mielipiteet ja toi esille yksilolliset kokemukset.
Aineistonkeruu sahkopostin vélitykselld oli fenomenologisen aineistonkeruun mukaista,
koska vanhemmilla oli ndin aikaa syventyd kokemuksiin sekd vastauksiin ja koska

heilld oli mahdollisuus kertoa tarinansa vapaasti.

Tutkimuksemme aineisto kerdttiin narratiivisesti. Narratiivi tarkoittaa kertomusta,
tarinaa tai tapahtumien kulkua ja se on ldhestymistapa, jossa kertomusten avulla
pyritdin ymmaértimdin omaa elimdd ja tekemddn oman elimin tapahtumia
merkityksellisiksi. (Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara 2007, 213.) Tutkittavat voidaan

ohjata kertomaan muistojaan tarinan muodossa.

4.3 Tutkimuksen kohdejoukko ja aineiston keruu

Pyrimme saamaan kokemuksia vanhemmilta, joiden erityistd tukea tarvitseva lapsi on
alle 10-vuotias. Ikdrajauksen teimme siksi, ettd kokemukset olisivat mahdollisimman
tuoreina muistissa ja ettd esimerkiksi ammattilaiset ja palvelut olisivat nykypdivin
kaltaisia. Tavoitteenamme oli saada kokemuksia siltd ajalta, kun lapsen tuen tarve
havaittiin tai diagnosoitiin. Talloin saisimme kokemuksia siltd ajalta, jolloin oletamme

tuen tarpeen olevan suurin.

Aineisto kerdttiin  internetin  kautta. Laitoimme internetin keskustelupalstoille
instruktion (liite 1), jossa pyysimme vanhempien kokemuksia sdhkopostitse. Néin heilld
oli mahdollisuus siilyttdd yksityisyytensd. Yhteensd aineiston keruuseen kului 1,5
kuukautta. Valitsimme yhdeksi keskustelupalstaksi Verneri.netin, koska se on
kehitysvamma-alan verkkopalvelu ja ndin ollen arvostettu ja pyyntdmme oletettavasti

tavoittaisi sen kautta oikean kohderyhmén. Toiseksi valitsimme Kaksplus.fi -sivuston
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keskustelupalstan, joka siséltdéd ldhes kaiken, mika liittyy lapsen syntymién ja kasvuun.
Siksi se tuntui luonnolliselta paikalta téllaiselle pyynnolle ja niin ikddn oletettavasti
tavoittaisi tutkimuksen kohderyhmén. Laitoimme samoista syistd instruktion myos

suomi24.fi -keskustelupalstalle.

Instruktiossa kerroimme, ettd olemme tekemdisséd tutkimusta erityistd tukea tarvitsevien
lasten vanhempien kokemuksista saamastaan sosiaalisesta tuesta. Kerroimme, mikd on
tutkimuksen tarkoitus ja mihin silld pyritddn. Pidimme tirkednd kertoa vanhemmille
siitd, kuinka heidédn tarinoitaan ja kokemuksiaan kiytetidn ja minkélaisia oikeuksia
heilld on tutkimuksessa. Annoimme tutkimukseen osallistujille mahdollisuuden

halutessaan tutustua valmiiseen opinndytetybhomme.

Riittdvén aineiston saanti keskustelupalstalta oli haastavaa. Saimme aluksi vain yhden
vastauksen. Tamén jdlkeen laitoimme laatimamme instruktion myds koulumme
sahkopostilistan  kautta opiskelijoille, muutamiin yhdistyksiin sekd muutamien
pdivdkotien johtajille. Tédmén jidlkeen useat halusivat vastata, mutta kaipasivat
tarkennusta siihen, mitd sosiaalinen tuki on. Lihetimme heille tarkennuksen (liite 2),
jonka jilkeen saimme kahdeksan vastausta, joista viisi sopi tutkimuksen
kohdejoukkoon. Tamid informanttien mdard oli riittdva, ja litteroitavaa tekstid tuli 12
sivua. Vastaukset olivat pituudeltaan 2—5 sivua ja olivat luonteeltaan kertomuksia.
Vastaajat olivat &itejd, ja heistd suurin osa eli parisuhteessa. Neljdssd vastauksessa ei
tullut ilmi, oliko perheessd useampia lapsia. Vastaajat asuivat eri puolilla Suomea.
Vastaajien anonymiteetin  sdilyttdmiseksi emme kerro tarkemmin esimerkiksi
paikkakuntatietoja. Vastauksissa oli hyvin vdhén perustietoja, joista henkildt olisi voitu

tunnistaa.

4.4 Aineiston analyysi

Kéaytimme teoriaohjaavaa sisdllonanalyysid tutkimuksemme aineiston analysoinnissa.
Alussa instruktiossa oleva kysymys oli aineistoldhtdisen sisidllonanalyysin mukainen eli
sitd ei ohjannut teoria. Asetimme tarkennuksessa olevat kysymykset teorialdhtdisesti,
koska vanhemmat kaipasivat selvitystd siithen, mitd sosiaalinen tuki on. Analyysin
teimme kuitenkin teoriaohjaavasti. Teoriaohjaavassa aineistonanalyysissd aineiston

hankintaa ei ohjaa teoria, vaan se on vapaata. Teorialdhtisessd analyysissd tutkija
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puolestaan ldhestyy aineistoa tietyn teorian kautta jo alusta asti. Teoriaohjaavassa
analyysissd tutkija suhtautuu aineistoon sen omilla ehdoilla ja wvalittu teoria tulee
mukaan vasta analyysin edetessd. Tutkija pyrkii yhdistelemddn aineistoldhtoisyyttd ja
valmiita malleja toisiinsa pakolla, puolipakolla ja wvililld luovastikin. Induktiivinen
paittely on teoriaohjaavan analyysin perusta, ja teoria otetaan mukaan ohjaamaan

lopputulosta. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 97, 98, 100, 117.)

Analyysiéd aloittaessamme meidédn oli péatettivd, analysoimmeko vain sen, mikd on
selvisti ndhtdvissd kertomuksissa, vai huomioimmeko my0s niissd piilossa olevat
viestit. Pddtimme ottaa huomioon vain néhtévilla olevat viestit, koska piilomerkityksien
etsiminen olisi ollut liian tulkinnanvaraista ja halusimme sdilyttdd vanhempien

kokemuksen puhtaimmillaan. (Kyngis & Vanhanen 1999, 5.)

Sisédllénanalyysin ensimméinen vaihe on valita analyysiyksikko. Analyysiyksikkd voi
olla esimerkiksi sana, lause tai ajatuskokonaisuus. Aineisto luetaan aktiivisesti ldpi
useita kertoja, jotta ymmaérrys siitd syvenisi. (Kyngds & Vanhanen 1999, 5.) Tamén
jélkeen aineisto pelkistetddn ja ryhmitellddn, jotta voidaan yhdistdd ne ilmaukset, jotka
kuuluvat yhteen. Pelkistimisessd aineistolta kysytddn esimerkiksi tutkimustehtdvén
mukaista kysymystd “Millaisia kokemuksia vanhemmilla on sosiaalisesta tuesta?”,
jolloin sivun marginaaliin kirjoitetaan aineistosta 16ytyvét vastaukset mahdollisimman
suorina lainauksina. Pelkistetyt ilmaukset kerdtddan listoiksi. TAmi on siis ensimmadinen
vaithe kategorioiden muodostamissa. (Kyngds & Vanhanen 1999, 5-6; Tuomi &

Sarajarvi 2009, 118.)

Ryhmittely on siséllonanalyysin toinen vaihe. Ryhmittelysséd etsitddn erilaisuuksia ja
yhtéldisyyksid pelkistetyistd ilmauksista. Samaa tarkoittavat ilmaisut kootaan yhteen
kategoriaan, ja télle kategorialle annetaan tdtd hyvin kuvaava nimi. Kolmannessa
vaiheessa samansiséltdiset kategoriat yhdistetdéin toisiinsa muodostaen niistd
ylakategorioita, joille annetaan niiden sisdltdod hyvin kuvaava nimi. Abstrahointia
jatketaan niin kauan, kuin se on mahdollista ja mielekéstd siséllon kannalta. (Kyngis &
Vanhanen 1999, 6 — 7; Tuomi & Sarajarvi 2009, 118.) Ryhmittelimme pelkistetyt
ilmaukset epéviralliseen ja viralliseen tukeen, minkd jilkeen jaoimme ne sosiaalisen
tuen neljddn osa-alueeseen. Nami osa-alueet ovat emotionaalinen, instrumentaalinen,

arvioiva ja tiedollinen tuki. Yhdistidvaksi luokaksi tuli siis sosiaalinen tuki.
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KUVIO 1. Aineistonanalyysirunko mukaillen Housea & Kahnia, Ojalaa & Uutelaa sekd
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S VANHEMPIEN KOKEMUKSET SAAMASTAAN
SOSIAALISESTA TUESTA

Tutkimustulosten luettavuuden helpottamiseksi sekd haastateltavien anonymiteetin
sdilyttdmiseksi olemme nimenneet haastateltavat kuvitteellisilla nimilld. Lainauksissa

heitd kutsutaan nimilld Viivi, Liisa, Siiri, Miina ja Tiina.

Koska olemme analyysissd kéyttineet sosiaalisen tuen neljdd osa-aluetta, esitimme
my0s tulokset niiden pohjalta. Jokaisessa osa-alueessa kiymme ldpi tulokset jaettuina

epaviralliseen ja viralliseen tukeen. (House & Kahn, Ojala & Uutela, Maattd)

5.1 Emotionaalinen tuki

Epévirallinen tuki

Aineistosta kdvi ilmi, ettd vanhemmat olivat kertoneet saamastaan emotionaalisesta
tuesta muita sosiaalisen tuen osa-alueita enemmin. Erityisesti vanhemmat korostivat
epavirallisen tuen tirkeyttd ja kertoivat kaikki saaneensa tukea jonkin verran, mutta
kaipasivat sitd my0s lisdd. Vanhempien kokemuksista nousi esiin se, ettd emotionaalista
tukea on saatu 1dhinnd omalta puolisolta, didiltd, sisarilta sekd ystdviltd. Vanhemmat
olivat myos turvautuneet ja luottaneet useimmiten ldheisiinsd saadakseen tukea.
Yllattavaa oli, ettei kukaan maininnut saaneensa tukea isiltddn eikd keneltdkddn muulta
miespuoliselta kuin puolisoltaan. Vastauksista ei myoskddn kdynyt selvisti ilmi, oliko

tukea saatu muilta sukulaisilta kuin ldhisukulaisilta.

Puolison tuki koettiin ensiarvoisen tidrkedksi, koska vanhemmat olivat tilanteessa
yhdessd. Osa vanhemmista koki kuitenkin puolisolta saamansa tuen riittiméttomaksi.
Tédmi saattoi erddn vanhemman mukaan johtua siitd, ettd puoliso ei alun perinkdin
osannut kisitelld omia tilanteesta nousevia kipeitd tunteitaan. Osa vanhemmista koki
kriisin aiheuttavan kitkaa parisuhteeseen ja luovan jénnitteitd ldheisten vélisiin

suhteisiin. Vanhemmat kuitenkin kokivat avoimen keskustelun tdrkedksi ja olivat

22



huomanneet oman avoimuuden helpottavan ympdrilla olevien ihmisten tuen antamiseen.

Puolisolta oli saatu luottamusta, fyysisti ja henkisté tukea, keskustelua ja kuuntelua.

Emotionaalista tukea me olemme puolisoina antaneet eniten toinen toisellemme. Liisa

Pojan sairastessa syopdd silloiselta puolisoltani, lapsen isdltd, saamani tuki oli

véhdistd. - - Hdn ei - - halunnut puhua tunteista, joita lapsen sairaus herdtti. Siiri

Vanhemmat kokivat #idiltisin saadun tuen tirkedksi. Aidit olivat auttaneet lapsen
hoidossa ja antaneet neuvoja, ohjeita ja kuunnelleet. Toisaalta tilanne saattoi kddntya
sithen, ettd omien huolien kertominen &idille johti didin tukemiseen vanhemman sijasta.
Erédstd vanhempaa oli myds tukenut terveen lapsen tilanne, koska hédn koki, ettei ole

epdonnistunut vanhempana.

Joistakin vastauksista tuli ilmi tukiverkoston puuttuminen, mikd johti vanhemman
visymiseen sekd yksindisyyden kokemukseen. Erds vanhempi kertoi laajentaneensa
sosiaalista verkostoaan tyon ja opiskelun sekd vapaa-ajan harrastusten avulla seki

saaneensa tdtd kautta lisdd tukea ja ymmarrysta.

-- sain tddlld parilta tyokaveriltani jonkin verran tukea jaksamiseen, ldhinnd kyselyind

voinnista ja pienind kahvipoytdikeskusteluina. Siiri

Virallinen tuki

Aineistosta kdvi ilmi, ettd virallisilta tahoilta ei ollut juurikaan saatu emotionaalista
tukea. Vanhemmat kertoivat, ettd heitd ei kuunneltu eikd arvostettu eivitkd he voineet
kertoa avoimesti tuen tarpeestaan. Erds vanhempi oli kertonut huolestaan péivédkodissa,
mutta hintd ei kuunneltu. Koska lapsen auttamiseksi ei 10ytynyt keinoja, vanhempi
visyl. Hin my0s koki, ettd lasten psykiatrisen osaston ammattilaiset syyllistivét perhettéd

lapsen erityisyydesta.
-- koimme, ettd meiddn annettiin ymmdrtdd, ettd olimme todella epdonnistuneet pojan

lapsuudessa. Olemme olleet rehellisid ja avoimesti tuoneet hdtidmme pojan

kasvattamisesta, mutta meitd onkin vain moitittu entisestddn. Viivi
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Ammattilaisilta saatu tuki oli joko riittdimétontd tai viddrdnlaista, mikd aiheutti
vanhemmille ahdistusta ja negatiivisia tunteita. Osa vanhemmista koki, ettd riittdvad
keskusteluapua ei ollut saatavilla, vaikka se kriisitilanteessa olisi ollut tarpeen perheen
liiallisen kuormittumisen estdmiseksi. Erds vanhemmista kertoi, ettd vaikka he olivat
saaneet perheneuvolasta tukea perheend, hidn oli kaivannut mahdollisuutta jokaisen

perheenjdsenen henkilokohtaiseen tunteiden purkamiseen.

Erityisyyden korostaminen ja toisaalta vanhemman oman asiantuntijuuden huomiotta
jattdminen ovat osaltaan luoneet negatiivista kuvaa ammattilaisista. Osa vanhemmista
koki saaneensa emotionaalista tukea ammattilaisilta riittdvasti, mutta suurin osa koki
tarvitsevansa tukea lisdd. Ammattilaisten antamaa emotionaalista tukea pidetdén
tairkednd. Erds vanhempi kertoi saaneensa psykoterapiasta luottamusta laajentaa
ystiavépiiriddn ja tukiverkostoaan. Osa vanhemmista koki saaneensa tukea hoitajilta ja
ladkareiltd. Toisaalta terveydenhuoltohenkildstd auttoi sekd kohtaamaan tilanteen

tuoreeltaan ettd luomaan toivoa tulevasta.

Ensimmdiseksi emotionaalista tukea antoivat hoitajat. Tiina

Itselliini lohduttaa ddrettomdsti lddkdreiden neurologien viesti, ettd lapseni ongelmat

korjaantuvat ajan mydétd - -. Miina

5.2 Instrumentaalinen tuki

Virallinen tuki

Aineistosta kdvi ilmi, ettd virallinen instrumentaalinen tuki koskettaa vanhempia, silld
he olivat kertoneet siitd runsaasti. Vanhempien kokemusten mukaan taloudellisen tuen
hakeminen ja saanti on ollut hankalaa. He kokivat, ettd ammattilaiset eivét kertoneet
tarpeeksi mahdollisista tukimuodoista ja niitd saadakseen tuli itselld olla tietoa, jotta
osasi niitd vaatia. Vanhempien on pitdnyt taistella saadakseen taloudellista tukea.
Jatkuva papereiden tdyttdminen on koettu hankalaksi ja aikaa vievdksi. Se vie turhaan

voimia jo ennestddn vasyneiltd vanhemmilta.

”Usein olen miettinyt, etti erityislapsen perheessi olisi oltava oma sihteeri, joka hoitaisi

paperthommat, vanhemmilla kun ei voimia sithen ole.” Liisa
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Vanhemmat kokivat, ettd terapioiden sekd apuvilineiden saanti on ollut melko helppoa,
kunhan itse on aktiivinen ja valmis ottamaan asioista selvdd. Vanhemmilla ei 16ytynyt
samaa linjaa joidenkin ammattilaisten kanssa, ja heiddn apunsa koettiin jopa
kiusalliseksi. Erds vanhempi koki fysioterapeutin tarjoaman lastenvaateavun liian
tuttavalliseksi. Toisaalta myds vanhempien henkilokohtaiset arvot vaikuttavat siithen,
millaista tukea he ovat valmiita vastaanottamaan. Osa vanhemmista koki, ettd
ammattilaisiin ei voinut luottaa tarpeeksi, jotta perheen tuen tarpeesta olisi voinut kertoa

avoimesti.

Hain apua kaupungilta jo loppuraskaudesta, ja kotona kdvikin perhetyontekijd, mutta
jotenkin emme pddsseen yhteisymmdrrykseen mitd kaipaamani tuki olisi ollut.
Tilanteessa ei syntynyt sellaista luottamusta, ettd olisin osannut ilmaista mitd tarvitsin.

Siiri

Yksi vanhemmista koki, ettdi moniammatillinen yhteistyd on mahdollistanut hidnen
perheelleen ja hénelle itselleen pddsyn oikeanlaisen avun piiriin. Sopeutumisvalmennus-
kurssit on koettu tarpeellisiksi ja hyodyllisiksi. Kursseilta oli saatu tarkeédd tietoa sekd
vertaistukea, mutta niille oli vaikea péédstd. Erds vanhempi oli saanut tukea
vammaispalveluiden avohuollonohjaajalta. Vanhemman mukaan avohuollonohjaajan
avustuksella tukien saaminen on ollut helpompaa. Vanhemmat kuitenkin péasaantoisesti
kokivat, etteivét saaneet riittdvasti kaipaamansa tukea ammattilaisilta. Ammattilaisilta

saatu tuki koettiin kuitenkin tirkedksi arjen hallinnassa.

Epévirallista instrumentaalista tukea vanhemmat olivat saaneet ldhinnd vain
lastenhoitoapuna ldheisiltddn. Tama johtuu todenndkodisesti siitd, ettd instrumentaalinen
tuki mielletddn yleensd apuvilineiksi ja taloudelliseksi tueksi, joita antavat

ammattihenkilstd ja viranomaiset.

5.3 Tiedollinen tuki

Epivirallinen tuki
Laheisten antama tuki on ollut 1dhinnd emotionaalista tukea, kuten keskustelua.

Vanhemmat eivdt kertoneet saaneensa ldheisiltd juurikaan ohjeita tai neuvoja. Yksi
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vanhemmista kertoi siskonsa antaneen eniten neuvoja ja tukea. Toinen vanhemmista
puolestaan koki saaneensa omista opinnoistaan jonkin verran lisdé tietoa, mutta toteaa
vastauksessaan, ettd erityistd tukea tarvitsevan lapsen kanssa eldminen on antanut

huomattavasti enemmin tietoa ja taitoja.

Ldheisiltd neuvoja ei ole tullut. Liisa

Virallinen tuki

Suurin osa vanhemmista oli kokenut virallisen tiedollisen tuen riittdvéksi, positiiviseksi
ja tarkedksi. Vanhemmat olivat kokeneet saaneensa tarpeeksi neuvoja ja ohjeita perheen
tilanteeseen  esimerkiksi  pdivdkodista, terapeutilta, hoitajilta ja  opettajilta.
Ammattilaisten tyoskentelyn seuraamisesta on myds ollut tiedollista hyotya.
Paivikodista ja opettajilta oli saatu kehuja ja kannustuksia sekd kokonaisvaltaista tietoa.
Ammattilaiset olivat antaneet ehdotuksia apuvilineisti sekd tietoa tulevaisuuden

asioista, kuten lapsen koulutusmahdollisuuksista.

Toimintaterapeutilta olen saanut paljon tukea. Hdn on myés antanut hyodyllistd tietoa

miten lapsen erityisen tuen vaativia asioita voisi edistdd kotona arjen lomassa. Miina

Osalla vanhemmista oli kuitenkin my0s negatiivisia kokemuksia tiedollisesta tuesta.
Erdastd vastauksesta kdvi ilmi, ettdi vanhemman ammatillista osaamista seka
asiantuntemusta ei otettu huomioon. Vanhempi koki, ettd oman ammattitaitonsa vuoksi
hin ei myoskddn olisi saanut epdonnistua vanhempana ja ettd hénen perhettiddn
painostettiin muutokseen hoitojakson aikana. Osa vanhemmista kertoi jddneensi vaille
tarpeellista tietoa ja tukea tai jopa joutuneensa tyonohjaajan rooliin. Lisdksi erilaiset

ndkemykset aiheuttivat ristiriitoja vanhemman ja ammattilaisten vélille.

-- jdimme vaille mm. litkuntavamman erityispiirteet tuntevan kuntoutusohjaajan apua,
ja koin ettd piti melkolailla yksin yrittid ymmdrtdd lapsen kuntoutukseen liittyvi
ihmeellinen kdsitehdssdkkd. Siiri

5.4 Arvioiva tuki

Epaévirallinen tuki
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Arvioiva tuki on toimimista vertailukohteena, mikd mahdollistaa sosiaalisen vertailun
toisen samassa tilanteessa olevan ihmisen kanssa. Kyseessd on siis vertaistuki.
Vanhemmat kokivat vertaistuen hyvin tarkeédksi. Vertaistukea on 16ytynyt hyvin vdhin
ja tukea on l16ydetty 1dhinnd vain internetisti. Erds vanhemmista oli saanut vertaistukea
muilta vanhemmilta lapsen ollessa osastolla. Osastolta ldhtiessd vertaistuki kuitenkin
loppui. Yllattdvaa oli, ettd erds vanhempi oli saanut vertaisuuden kokemuksia vain
vihdn esimerkiksi pdivdkodin erityisryhmidn vanhemmilta. Vanhempien mielestd on

tarkedd, ettd vertaistuen piiriin paésisi heti lapsen syntymén jilkeen.

Ryhmdn tuki, neuvot ja tieto ovat olleet todella tirkeitd. Tiina

Virallinen tuki

Ammattilaisten jérjestdmd vertaistuki koettiin hyvin tdrkedksi, mutta kuitenkaan
useimpien vanhempien mielestd oikeanlaista vertaistukea ei ole ollut saatavilla. Etenkin
perheet, joissa lapsella on harvinaisempi sairaus, ohjattiin epdsopiviin ryhmiin. Talloin
vanhemmat kokivat, etteivt saaneet tarvitsemaansa tukea.
Sopeutumisvalmennuskursseilla oli mahdollista saada vertaistukea, tietoa, ja ne koettiin
my0s lomaksi arjesta. Vanhempien mielestd jérjestetylle vertaistuelle on suuri tarve.
Pééttdjien toivottiin ottavan enemmain vastuuta vertaistuen jarjestimisestd. Vertaistukea
jérjestettidessd olisi tirkedd kuunnella vanhempien mielipiteitd siitd, millaista tukea

tarvitaan.

Harvinaisen sairauden kanssa eldjille on hyvin vaikeaa [oytid vertaistukea, mutta
toivoisin  yldportailta vastaantulemista sen verran, ettd kuuntelisivat enemmdn

vanhempia --. Liisa

Vertaistuki nousee ihan kdrkisijoille ndissd tukiasioissa meiddn perheen kohdalla!!!

Liisa

5.5 Yhteenveto

Tulosten perusteella sosiaalinen tuki koettiin tirkeéksi tilanteen késittelyssé, arjessa
selviytymisessé ja jaksamisessa. Vanhemmat eivit kuitenkaan olleet saaneet riittavésti

kaipaamaansa tukea. Emotionaalisella tuella on huomattava merkitys vanhempien

27



jaksamisessa, mutta ammattilaisten antama tuki ja tuen saannin mahdollistaminen
muuta kautta on riittdmatontd. Vanhemmat kaipaavat lisdd emotionaalisen tuen kanavia
seka tukiverkoston vahvistamista ja laajentamista. Instrumentaalinen tuki on tirkea
arjen-hallinnassa. Saatu tuki oli pddosin hyvéa ja riittdvdé, mutta tukea tulee saada
enemmaén ja sen hakemista tulee helpottaa. Vanhemman oma aktiivisuus nousi
keskeiseen rooliin tuen saamisessa. Eri alojen ammattilaisilta oli saatu riittivaa ja
positiivista tiedollista tukea. Arvioivan tuen tirkeys tunteiden seka tilanteen késittelyssa
ja jakamisessa on ensiarvoisen huomattava. Vertaistukea on liian véhin, ja péattdjien
tulisi ndhdi vertaistuen merkitys. Sosiaalinen tuki koostuu léheisten tuesta,
ammattilaisten tuesta sekd vertaistuesta. Yksin yhden tuki ei riitd, vaan kaikkien tukea

tarvitaan.
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6 JOHTOPAATOKSET

6.1 Emotionaalinen tuki

Nelilohkomallin mukaan sosiaalinen verkosto jaetaan nimensd mukaisesti neljdén
lohkoon. Ensimmadisesséd lohkossa ovat ihmisen perheenjédsenet, joiden kanssa hdn asuu
samassa taloudessa. Toiseen lohkoon kuuluvat suku ja perheenjdsenet, jotka eivit asu
samassa taloudessa. Kolmannen lohkon muodostavat tyo- ja koulusuhteet sekd muut
paivittdiset suhteet. Neljanteen lohkoon puolestaan kuuluvat muut ihmissuhteet, kuten
ystdvit, naapurit ja ammattiauttajat. (Seikkula 1994, 21.) Vanhempien on mahdollista

saada sosiaalista tukea kaikista ndistd neljastd lohkosta.

Sosionomin tulisi pitdd perhe ja ldhipiiri mukana tukemassa vanhempaa, koska
tuloksista kdvi ilmi, ettd nimenomaan ldheisten antama tuki on voimaannuttavaa.
Sosionomi voi esimerkiksi tarvittaessa kutsua koolle perhepalaverin, joka kokoaa
perheen ja ldheiset saman pOyddn ddreen. Palaverissa jokainen saa kertoa
henkilokohtaisista tunteistaan ja sosionomi voi ohjata ldheisid sekd perhettd tukemaan
toisiaan entistd enemméin. Koska tuloksista kavi ilmi, ettei kaikilla ole 1dhisukulaisia tai
sukulaisia 1dhelld, niin sosionomeina voisimme auttaa vanhempaa laajentamaan

sosiaalista verkostoaan esimerkiksi naapureihin tai harrastustovereihin.

Tulosten mukaan turvaverkoston vaillinaisuus johti vanhemman vidsymiseen, joten
verkoston laajentamista pitdisi tukea. Sosionomilla tulisi olla tietoa vanhemmalle
sopivista kursseista ja tukimuodoista, joiden avulla vanhempi saisi laajennettua
verkostoaan. Téillaisia voivat olla esimerkiksi MLL:n (Mannerheimin Lastensuojelu
Liitto) perhekahvilatoiminta seki tukiperhetyyppinen toiminta. Sosionomin tulisi myds
pohtia yhdessd vanhemman kanssa mahdollisia olemassa olevia ja uusia tuen antajia
verkostotyon avulla, esimerkiksi verkostokarttaa kayttden. Verkostokartta perustuu
Bronfenbrennerin ekologiseen teoriaan, ja sen avulla voidaan kartoittaa asiakkaan
tukiverkostoja yhdessd asiakkaan kanssa. Sitd voidaan kéyttdd myds hahmottamaan

sosiaalityon yhteistyokumppaneita. Verkostokartta auttaa selvittdmaan mahdollisia tuen
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mahdollisuuksia ja toisaalta my0s asiakkaalle negatiivisia ihmissuhteita. (Sosiaaliportti

2011, hakupadivid 26.2.2011.)

Tuloksissa vanhemmat eivét maininneet isdéinsd tuen antajana. Tdma saattoi johtua siité,
ettd isien antamaa tukea ei vélttdmattd tunnistettu. Naisten vélisessd vuorovaikutuksessa
on tirkedd tunteiden vaihto, lohduttaminen ja myotatunto. Kun taas miehet tukevat ehka
enemmankin konkreettisesti, esimerkiksi rakentamalla rampin pyorituolille sekd
kuljettamalla paikasta toiseen. Isoisid tulisi ohjata tukemaan lapsiaan. Myds vanhempia
voitaisiin rohkaista hakemaan enemmaén tukea isiltdén. Jos vastaajissa olisi ollut isii,
olisimme varmasti saaneet nikemystd tdlle alueelle ja tuloksissa olisi todennédkoisesti
esiintynyt useampia miespuolisia henkil6itd tuen antajina. Tuloksista kdvi ilmi, ettid
vanhempien didit olivat tirkedssd asemassa tuen antajina. Koska isodidit olivat tiiviisti
lisnd ja tukemassa perhettd kriisissd, myds heiddn olisi tdrked saada purkaa

tuntemuksiaan ulkopuoliselle, jotta he jaksaisivat tukea vanhempia.

Koska puolison antamaa tukea pidettiin ensiarvoisen tirkeénd, voisi sosionomi tukea
molempia vanhempia ilmaisemaan tunteitaan ja keskustelemaan asioista nimenomaan
tiimind. Davisin (2006, 41) mukaan puolisoita tulisi auttaa tuntemaan olonsa hyvéksi
toistensa  seurassa sekd rohkaista heitd avoimeen kommunikaatioon ja
molemminpuoliseen  tukemiseen.  Toimiva  parisuhde edesauttaa  toimivan
vanhemmuuden onnistumista. Erityistd tukea tarvitsevan lapsen syntyminen perheeseen
voi muuttaa parisuhdetta. Lapsi saattaa viedd vanhempiensa tai toisen vanhemman
huomion kokonaan, jolloin parisuhde voi ajautua kriisiin. Tunteiden kisittelyn apuna
voidaan kayttdd esimerkiksi parisuhteen roolikarttaa yhdessd vanhemmuuden
roolikartan kanssa. Ammattilaisten tulisi tukea molempia vanhempia ja ottaa huomioon
heiddn henkilokohtaiset tunteensa, koska vélilld tuntuu, ettd erityistd tukea tarvitsevan

lapsen vanhempana pidetddn nimenomaan ditié.

Tulosten mukaan vanhemmat eivdt olleet saaneet juurikaan emotionaalista tukea
virallisilta toimijoilta. He olisivat kaivanneet ammattilaisilta myotatuntoista, arvostavaa
ja avointa suhtautumista. Vanhempien mielestd heitd ei ollut kuunneltu eikd heidén
asiantunti-juuttaan ollut huomioitu. My6s Rantalan (2002, 182) tutkimuksen mukaan
ammattilaiset eivét usein ota perheen asiantuntijuutta huomioon eikd perhe ole aina

mukana padttdmaéssa sitd koskevista asioista. Avun tehokkuuteen vaikuttaa vanhempien
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ja tyontekijan vilinen suhde. Ihanteellinen tyontekijén ja vanhemman suhde on
kumppanuussuhde, jossa asiantuntija ei ole tietojensa ansiosta korkeampiarvoinen.
Vanhemmat tuntevat lapsensa, ja heilld on tietoja ja taitoja, jotka ovat valttdimattomia

hoitoprosessille. (Davis 2006, 42, 43.)

Luottamus on kaikkien toimivien suhteiden perusta. Sosionomin pitdisi pyrkid
luottamuksen saavuttamiseksi avoimeen dialogisuuteen sekd kannustavaan tydotteeseen.
Ammattilaisten ja asiakkaiden vilisessd yhteydenpidossa olennaisinta on dialogi eli
kokemuksellinen vastavuoroisuus. Dialogissa toteutuu inhimillisyyden ja eettisen
hyviksyttdvyyden perusvaatimus, silld asiakas voi kieltdytyd omaksumasta
merkityssuhteita, joita hénelle vilitetdén tai joita hdnessd herdtetdén. (Rauhala 2005,
164.) Vanhemman syyllistdminen, tuomitseminen sekd ennakkoasenteet voivat estdd
luottamuksellisen suhteen syntymisen ja aiheuttaa vanhemmalle ahdistusta ja
negatiivisia tunteita. Sosionomin tulisi pohtia, miten arat asiat tulisi ottaa esille ja miten

esimerkiksi vanhempien kasvatusmetodeista kysytdan.

Emotionaalisen tuen antaminen on tirkedd, koska se auttaa jaksamiseen. Tunteiden
késittely on ensiarvoisen tdrkedd kriisin kohdatessa. Sosionomit voivat antaa suoraan
emotionaalista tukea luomalla kannustavaa ilmapiirid ja pitdimailla toivoa ylld. Riittdva ja
pitkdaikainen keskusteluapu koettiin tarkeédksi kriisitilanteessa, jottei perhe kuormittuisi
lilkaa. Ammattilaisten tulisi tarjota perheille laadukasta keskusteluapua niin pitkéén,
kuin perhe sitd tarvitsee. Tdma on kuitenkin kdytdnndssd melko mahdotonta toteuttaa,
koska resurssit niin kunnallisella, yksityiselld kuin kolmannellakin sektorilla ovat
rajalliset. Rantalan (2002, 107, 156) tutkimukseen osallistuneiden tyontekijoiden
mukaan lapsiperheiden palveluihin kohdistuvat sddstot ndkyvit ja tukea tarvitsevia
perheitd on enemmaén, kuin tukea pystytdin tarjoamaan. Tyotd vaikeuttavat ajanpuute ja

henkilokunnan vahdinen maara.

6.2 Instrumentaalinen tuki

Instrumentaalisen tuen saanti on tdrkedd arjenhallinnan kannalta. Tukea tulisi tarjota
enemmain erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmille, jotta he saisivat erilaisia
toimivia keinoja selviytydkseen kriisistd. Maéttd (2001, 68) toteaa, ettd useiden

tutkimusten mukaan vanhemmat kokevat arkieldmén ongelmista suurimmaksi oman
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jaksamisen ja omien virkistysmahdollisuuksien puutteen. Toiseksi suurimpana

ongelmana pidetddn yhteiskunnan palvelujen vahyytta.

Tulosten perusteella apuvélinehankinnat sekd terapiaan pddsy olivat olleet aktiivisille
vanhemmille suhteellisen vaivattomia. Koska erityistd tukea tarvitsevan lapsen
tukimuotoja on kuitenkin paljon eikd vanhemmilla vilttiméttd ole voimavaroja
selvittdd, millaisiin tukiin he ovat oikeutettuja, tarvitaan ammattilaisen asiantuntijuutta
selvidméddn tukiviidakosta. Oikeiden tukimuotojen selvittdmiseksi tulisi hyodyntda
palveluohjausta. Palveluohjauksen avulla kootaan asiakasta tukevat palvelut ja
lievennetddn palvelujérjestelmin hajanaisuudesta johtuvia haittoja (Sosiaaliportti 2011,

hakupdivd 26.11.2011).

Tukien hakeminen on hankalaa. Hakemuksia ja niiden tdyttoohjeita tulisikin
yksinkertaistaa, ja niiden tdyttdmiseen tulisi tarjota apua. Esimerkiksi jokaisessa
yksikosséd ja jarjeston paikallisyhdistyksessd voisi olla yksi “hakemusvastaava”, joka
olisi perehtynyt hakemusten tiyttimiseen sitd varten jérjestetyssd koulutuksessa.
Esimerkiksi Kela voisi ryhtyd jirjestiméén tillaista koulutusta, koska se helpottaisi ja
nopeuttaisi sekd Kelan tyontekijoiden tyotd ettd asiakkaiden tukien hakemista ja
saamista. My0Os samojen tietojen tdyttdminen hakemuksiin joka kerta uudestaan on

turhaa voimien tuhlausta.

Ammattilaisen tulee suhtautua jokaiseen asiakkaaseen yksilond sekd ottaa huomioon
heididn perhekulttuurinsa ja arvonsa. Tyotd tulisi tehdd ilman ennakko-oletuksia ja
kaavamaisuutta, eikd henkilokohtaisten arvojen saisi antaa vaikuttaa liikaa
asiakastyohon. Madtin (2001, 84, 87) mukaan ammattilaisen tdytyy tuntea
perhekulttuuri voidakseen ymmartdd perheen eldmai ja tapaa kasvattaa sekd kuntouttaa
lastaan. Myo0Oskddn perheiden huolen-aiheista, tirkeind pitdmistd asioista tai
vahvuuksista ei tulisi tehdd olettamuksia. Tyon-tekijdn pitdd ohjata asiakas muun tuen
piiriin tai toiselle tyOntekijélle, mikdli hdn huomaa, ettd suhde ei henkilokemioiden
vuoksi toimi tai hdnelld ei ole riittdvasti keinoja tukea asiakasta. Asiakassuhteessa
tdytyy muistaa, ettd kyse ei ole kaveruussuhteesta vaan tyotid ohjaavat aina tavoitteet ja

paamaadrét.
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Ammattilaiset  jdrjestdvdt sopeutumisvalmennuskursseja  eldmédn  kriisitilanteen
helpottamiseksi ja uuteen tilanteeseen sopeutumiseksi. Naitd kursseja pitdisi lisdtd, ja
asiakkaita tulisi ohjata oikeille kursseille. Tarkedd on myos osallistaa ja kannustaa
asiakkaita toimimaan itse, esimerkiksi aloittamaan vertaistukiryhmid. Mutta taytyy

muistaa, ettd ammattilaistenkin jirjestdméille toiminnalle on tarvetta.

Moniammatillinen ty0 on tirkeédd, koska sen avulla asiakas padsee oikean tuen piiriin ja
saa laaja-alaista sekd moniulotteista tukea. Moniammatillista yhteistyotd pitdd lisatd
entisestddn, ja sen pitdd olla toimivaa. Moniammatillisuuden toimivuutta tulisi parantaa
esimerkiksi verkostokokouksissa. Kokouksissa on oleellista, ettdi ammattilaiset
kuuntelevat sekd toisiaan ettd erityisesti vanhempia eivitkd puhu asiakkaan ohi.
Vanhempia tdytyy kuunnella, jotta voidaan arvioida, millaista tukea he tarvitsevat ja

onko jo annettu tuki ollut onnistunutta.

6.3 Tiedollinen tuki

Kun lapsen erityisen tuen tarve tulee ilmi, vanhemmat ovat yleensé sokissa eivitkd voi
késittdd, mitd heille tapahtuu. Tiedonhankintaprosessi kuuluu tirkednd osana
tilanteeseen, koska diagnoosin nimi ei kerro vanhemmille koko totuutta. (Davis 2006,
23-26.) Ensitiedolla tarkoitetaan tilannetta, jossa vanhemmat saavat tiedon lapsen
diagnoosista ja jonka aikana perhe saa tukea ja ohjausta. (Hanninen 2004, 21.)
Ensitietovaithe sisdltdd tiedon siirron, tunteiden huomioon ottamisen, riittdvin tuen
antamisen ja toimintaan ohjaamisen. Kun ensitieto annetaan hyvin, perheen on
helpompi hyvéksyd lapsensa sekd ratkoa hédnen hoitoonsa ja kasvatukseen liittyvid

asioita. (Helminen & Hénninen 1995, 6.)

Vanhemmilla on mahdollisuus etsid tietoa itsendisesti eri ldhteistd, kuten kirjastosta
sekd internetistd. Léheisten antamaa tietoa pidetddn tirkednd, mutta sitd ei ollut saatu
riittdvésti. Tédhidn voi vaikuttaa se, ettd ldheisilld ei ole vanhempia enempéd tietoa
tilanteesta, koska se on myds heille uusi. Laheiset eivit vilttamattd paddse ammattilaisten
tiedon-annon piiriin, mutta heille tulisi mahdollistaa tiedon saanti esitteiden ja internetin

kautta. Néin ollen l&heisten olisi helpompi tukea perhetta.
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Ammattilaisten antama tiedollinen tuki on ensiarvoisen tirkedi ja se koetaan riittdvaksi.
Koska jokainen lapsi on yksilo, on myo0s erityisen tuen tarve yksilollinen. Tdémén vuoksi
kenelldkéén ei ole antaa tarkkaa tietoa juuri tietystd lapsesta, vaan parhaiten vanhempia
opettaa lapsen kanssa eletty arki. Kéytdnnon opastusta tulee silti lisété, jotta vanhemmat
saisivat tukea arkieldmissd esiintyviin ongelmiin. Vanhemmalla on tietoa, joka
ammattilaisen tulee ottaa huomioon tyOskentelyssddn. Ammattilaisen ei tule myoskadn
aliarvioida vanhemman tietimystd, vaan kunnioittaa hdnen asiantuntijuuttaan ja toimia
hinen kanssaan kasvatuskumppanuudessa. Hinnisen (2004, 195) mukaan tyon tulisi
olla voimavaroja tunnistavaa ja tukevaa avoimen asiantuntijuuden orientaatiota, jotta
vanhempien suhde vammaiseen lapseen ja tuen tarpeet pédsisivdt riittdvisti esiin.
Avoimessa dialogissa vanhemmat toimivat oman eliménsd asiantuntijoina ja
kokemuksellisen ensitiedon tuntijoina ja tyontekijit ammatillisina asiantuntijoina ja

ensitiedon antajina.

Tiedollista tukea olisi hyvd saada perheen ja lapsen ldhiympéristostd, jossa lapsi kasvaa
ja kehittyy. Lapsen ldhiympdristoon kuuluu usein péivikoti, joten vanhemmat ovat
paljon tekemisissd pdivikodin henkilokunnan kanssa ja kaipaavat mahdollisesti paljon
tietoa heiltd. Ammattilaisilta tulee saada kokonaisvaltaista tietoa ja tukea, mikd vaatii
henkiloston kouluttautumista. Esimerkiksi kun péivédkotiin tulee erityistd tukea
tarvitseva lapsi, tulee henkilokunta perehdyttdd tilanteeseen. Rantalan (2002, 163)
tutkimuksesta kévi ilmi, ettd péivdkodin tyontekijit haluavat koulutusta opetus- ja

kuntoutusmenetelmistd, joita tarvitaan toimittaessa erityislasten kanssa.

6.4 Arvioiva tuki

Vanhemmat olivat kisitelleet vastauksissaan vertaistukea melko vihén. Tdméi voi johtua
siitd, ettd vanhemmilla ei ole ollut kokemuksia vertaistuesta tai ettd vanhemmat eivit
ole tunnistaneet saamaansa tukea vertaistueksi. Vertaistuen vidhdisyyteen on voinut
vaikuttaa se, ettd suomalaisessa kulttuurissa on totuttu pitimédn asiat perheen sisilla.
Tdma avoimuuden puute on voinut vaikuttaa sithen, ettd esimerkiksi pdivakodin toisilta

vanhemmilta ei ollut saatu vertaistukea.

Vertaistuki on tirkeéd erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmille. Vaikka kukaan ei

eld samanlaista eldmaa, tilanteet voivat kuitenkin olla samankaltaisia. Kinnusen (2006,
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64, 65) tutkimuksen mukaan erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhemmat tarvitsevat
ymmartdjaa ja kuuntelijaa arjen kokemusten jakamiseen sekd ymmaértddkseen paremmin
itseddn ja omia tunteitaan. Heilli on myds tarve pohtia ja tilittdd omaa eldmddnsa ja
vanhemmuuttaan. Onnistunut vertaistuki edellyttdd, ettd vanhemmat l0ytavét vertaisia
vanhemmista, joiden arjen kokemus on riittivdn samankaltainen heiddn omien henkil6-

kohtaisten kokemusten kanssa.

Jéarjestetylle vertaistuelle on tarvetta, koska vanhemmat eivit vélttimaéttd 16yda kanavia,
joista he saisivat sitd. Ammattilaiset voivat ohjata vertaisryhmid, mutta resurssit ovat
rajalliset, ja ne ovat paittdjien késissd. Vertaistuen piiriin tulisi padstd mahdollisimman
pian erityisen tuen tarpeen tultua ilmi. Vertaistuen tulisi olla jatkuvaa, koska tuen tarve
on usein pitkdkestoista tai jopa pysyvdd. Tilanteet muuttuvat lapsen kasvaessa ja
kehittyessd, niin myods vanhempien kokemat haasteet ja ongelmat. Situationaalisuuden
kulloinenkin erityismuoto ja -laatu tulisi ottaa huomioon vertaistukea jarjestettidessd
(Rauhala 2005, 151). Vertaistukea jarjestettdessd taytyisi huomioida my0ds ne perheet,

joiden lasten erityisen tuen tarpeen syy on harvinaisempi.

Ammattilaiset voisivat kannustaa ja rohkaista vanhempia sekd luoda heille
mahdollisuuksia aloittaa vertaistukitoimintaa itsendisesti. Esimerkiksi sairaalassa
voitaisiin ~ kertoa  vertaistuesta  ja  tarjota  tiloja  vertaistukitapaamisille.
Vertaisohjaajakoulutusta voitaisiin tarjota enemmén. Vaikka vertaisohjaajat eivét ole
varsinaisesti neuvojia, opastajia eivitkd ohjaajia, he voivat toimia esimerkkini ja heiltd
voi kysya neuvoja. Vertaisohjaajan rooli on térked etenkin toivon vilittdjénd, tuojana ja
luojana. Hén voi osoittaa vertaisryhmin jésenille, ettd hankalien asioiden ja tunteiden
kanssa on mahdollista eldd ja ettd niiden kanssa voi tulla toimeen ja ettid niistd on

mahdollista pdéstd yli. (Rissanen 2007, 175.)

6.5 Yhteenveto

Monimuotoiset sosiaalisen tuen tarpeet aiheuttavat ammattilaisille haasteita, koska
heidén tdytyy osata vastata niihin oikealla tavalla ja oikea-aikaisesti. Ammattilaisilla on
mahdollisuus vaikuttaa perheen tilanteeseen positiivisesti. Ammattilaisen tulee
asennoitua siten, ettd hanelld on velvollisuuden lisdksi myds oikeus auttaa perhett.

Kuitenkin resurssien puute rajoittaa ammattilaisten toimintaa ja tuen antamista.
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Ammattilaisten vélittdima kuva itsestddn sekd hdnen suhtautumisensa vanhempiin on
suuri seikka luottamuksellisen ja arvostavan kumppanuussuhteen rakentamisessa. Kun
vanhemmat ovat tekemisissi useiden eri ammattilaisten kanssa, niin on mahdollista, ettid
kohdalle osuu yksi ammattilainen, jonka kanssa yhteistyo ei suju tai joka on joutunut
perustellusta syystd epdamaién tuen saannin. Ndma tilanteet ovat voineet tuntua
vaikeassa tilanteessa olevista vanhemmista epidoikeudenmukaisilta ja ovat saattaneet
luoda negatiivisen kuvan ammattilaisista. Sosiaalisessa tuessa taytyy ndhda korjaavan

tyon liséksi ennaltaehkdisevén tydskentelyn merkitys.
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7 POHDINTA

Tutkimuksemme tavoitteena oli saada kokemuksia sosiaalisesta tuesta erityistd tukea
tarvitsevien lasten vanhemmilta. Valitsimme kvalitatiivisen tutkimuksen, koska
mielestimme kokemuksia pystytddn kuvailemaan parhaiten tdlld menetelmélld, kun
halutaan saada aito kokemus esiin. Kokemusten tutkinta vaati hienovaraista tulkintaa ja
tarkkaa analysointia, koska emme halunneet omien ennakkokasitysten vaikuttavan
tuloksiin. Olemme saaneet vastauksen tutkimustehtivddmme: millaisia kokemuksia

vanhemmilla on sosiaalisesta tuesta.

Tulosten perusteella sosiaalinen tuki koettiin tdrkedksi arjessa selviytymisessd, mutta
vanhemmat eivdt olleet saaneet riittdvésti kaipaamaansa tukea. Sosiaalinen tuki
muodostuu ldheisten tuesta, ammattilaisten tuesta sekd vertaistuesta. Kaikkien néiden
tukea tarvitaan, eikd yksin yhden tuki riitd. Tamé aiheuttaa ammattilaisille haasteita,
koska heidédn tidytyy osata vastata sosiaalisen tuen tarpeisiin oikealla tavalla ja oikea-
aikaisesti. Olemme piésseet tutkimuksen tuloksissa yksityisestd yleiseen kuitenkin
sailyttden yksilolliset kokemukset. Tutkimuksesta 10ytyy siis jotain yleistd, mikd pétee
muidenkin samassa tilanteessa oleviin vanhempiin unohtamatta, ettd jokainen tilanne on

ainutlaatuinen.

Opinndytetyoprosessimme alkoi aiheen valinnalla kevailld 2009. Aiheen valinta tuotti
meille hankaluuksia, koska halusimme sisdllyttdd tutkimuksen aiheeseen meidédn
jokaisen suuntautumisen (varhaiskasvatus, sosiaalivakuutus ja vammaistyd), jotta
jokainen meistd kehittyisi ammatillisesti ja olisi motivoitunut. Valmistavan seminaarin
suoritimme kevadlld 2010. Tutkimussuunnitelman tyostimisen aloitimme kevdalld 2010
ja lopulta saimme tutkimusluvan lokakuussa 2010. Aineistonkeruu alkoi vélittomaésti
luvan saatuamme, ja se kesti marraskuun loppuun, jonka jéilkeen analysoimme
aineiston. Tulokset ja johtopditokset kirjoitimme tammi-helmikuussa 2011.
Tavoitteenamme oli valmistua joulukuussa 2010, mutta prosessia ovat hidastaneet
erindiset asiat, kuten tyoskentely opintojen ohessa, talon hankinnat remontteineen sekéa

prosessin hidas aloitus.
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Tutkimustehtdvén valinta oli haastavaa. Aluksi meilld oli neljd tutkimustehtidvad, mutta
huomattuamme niiden samankaltaisuuden yhdistimme ne yhdeksi tutkimustehtédvéksi.
Lopullinen tutkimustehtdvd on mielestimme onnistunut, koska sen avulla saatiin koko-

naisvaltaista tietoa aiheesta.

Saimme vastauksen viideltd vanhemmalta, mikd oli mielestimme hyvd méaara riittdvan
aineiston saamiseksi. Toisaalta suurempi vastausten miédrd olisi voinut vaikuttaa
tuloksiin tuomalla uutta ndkokulmaa sekd vahvistamalla jo olemassa olevia
kokemuksia. Jokaisen vanhemman teksti oli erilaista ja persoonallista. Thanteellisessa
tilanteessa puolet vanhemmista olisi ollut ditejd ja puolet isid, kun todellisuudessa
kaikki vastanneet olivat diteji. Pohdimme, olisiko isien tutkimukseen osallistuminen
voinut vaikuttaa tutkimustuloksiin. Esimerkiksi eroavatko ditien ja isien kokemukset
sosiaalisesta tuesta toisistaan vai ovatko kyseessd henkildiden kokemukset ilman

sukupuolen vaikutusta.

Suoritimme aineiston keruun internetin avulla ldhettdmalld instruktion kolmelle
keskustelupalstalle. Kerroimme instruktiossa tutkimuksestamme ja pyysimme
vanhempia kertomaan kokemuksistaan tuen saannista. Saimme kuitenkin vain yhden
vastauksen, minkd jdlkeen pddtimme yrittdd tavoittaa vanhemmat muita kanavia
kiyttden. Lahetimme instruktion sdhkopostitse muutamille yhdistyksille, péiviakotien
johtajille sekd koulumme opiskelijoille. Saimme monia tarkennuspyyntdjd, joiden
pohjalta laadimme tarkennuksen. (liite 2) Jos olisimme alun perin avanneet kisitteen

sosiaalisesta tuesta, useampi vanhempi olisi saattanut vastata.

Téllainen aineistonkeruumenetelméd oli haastava. Olisimme voineet hankkia yhteistyo-
kumppanin, jonka kautta olisimme saaneet wuseita vanhempia esimerkiksi
teemahaastatteluun. Aineistonkeruumenetelmdmme hyvd puoli oli se, ettd saimme
vastauksia ympéri Suomen emmeki rajanneet vastaajia esimerkiksi yhden kaupungin
paivikodin vanhempiin. Vanhemmat saivat kirjoittaa vastauksensa ajan kanssa pohtien
ja pystyiviat muokkaamaan vastaustaan ennen sen ldhettdmistd sekd saivat sdilyttda
anonymiteettinsd. Haastattelutilanne voi olla vanhemmasta jénnittdvd, ja he eivit
vélttdmittd halua kertoa tuleville ammattilaisille kasvokkain kipeimpid asioitaan.

Kuitenkin  haastattelutilanteessa  pystyy  esittdimddn  tarkentavia  kysymyksia
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vuorovaikutuksessa, mika mahdollistaa syvemman tiedon saamisen.

Haastattelutilanteen non-verbaalinen viestinta olisi voinut vaikuttaa tulkintaan.

Analysoimme aineiston siséllonanalyysilld kahdesti. Ensin suoritimme aineistoldhtdisen
siséllonanalyysin. Huomasimme kuitenkin, ettd olimme tarkennusviestissd mairitelleet
vastaajille teorialdhtdiset teemat avaamalla sosiaalisen tuen neljd osa-aluetta. Tadmén
vuoksi analysoimme aineiston uudelleen teoriaohjaavalla sisdllonanalyysilld. Néin ollen
padsimme tutustumaan aineistoon syvemmin ja kahdesta eri ndkokulmasta. Saimme
ensin nidkemystd niistd asioista, jotka nousevat suoraan aineistosta, ja toisena siitd,
miten kokemukset kytkeytyvit teoriaan. Saimme kokemusta myods kahden eri

analyysimenetelman kéytosta.

Tulosten ja johtopditdsten esittelyssd alkuun pddseminen oli vaikeaa, koska emme
tienneet, mistd aloittaisimme kirjoittamisen. Pddtimme luettavuuden helpottamiseksi
kirjoittaa jokaisesta sosiaalisen tuen neljdstd osa-alueesta oman tulososion, minka
jélkeen ty0 alkoi sujua jouhevammin. Johtopdétdsten teossa oli hankalaa olla toistamatta
lilkaa tuloksia ja keskittyd sithen, mitd tulokset kertovat meille. Lopulta saimme
relevantit johtopédidtokset tehtyd. Aluksi johtopddtokset olivat jokaisen erillisen
tulososion alla, mutta pddtimme siirtdd ne oman otsikon alle selkeyttddksemme

raporttia.

Tutkimuksen eettisyys. Tutkimusetiikalla tarkoitetaan sité, ettd tutkija kdyttdd tiedon-
hankinta- ja tutkimusmenetelmii, jotka ovat eettisesti kestdvid. Tutkija hankkii tietoa,
joka perustuu hidnen oman alansa kirjallisuuteen, muihin asianmukaisiin tietoléhteisiin,
riittdvddn havainnointiin ja oman tutkimuksen analysointiin. (Vilkka 2005, 30.)
Olemme tutkimuksessamme kéayttidneet runsaasti kirjallisuutta, pyrkineet kayttdmain
alkuperdisid teoksia sekd suhtautuneet kriittisesti lahdekirjallisuuteen. Olemme myds
valinneet ldhteiksi tunnettuja perusteoksia, mikd osaltaan lisdé luotettavuutta. Tutkimus
on toteutettu teoriaohjaavasti, minkd wvuoksi kaikki kdyttimdmme menetelméit ja

valinnat ovat perusteltuja.

Tutkija noudattaa rehellisyyttd, yleistd huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustydssd ja
tutkimustulosten esittimisessd. Tutkijan tulee ilmoittaa valmiissa tutkimustekstissdan

tutkimuksen sisdltod koskevien tietojen salassapitovelvollisuus ja vaitiolovelvollisuus.
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Tutkittavien ja toimeksiantajien nimié ei saa kuitenkaan mainita, ellei siithen ole asian-
omaisten lupaa. Ennen tutkimuksen alkua tutkijan tulee maidrittdd tutkimuksen
osapuolten asemat, oikeudet, vastuut ja velvollisuudet. Tutkittavien anonymiteetti on
sdilytettdvi, joten tutkimusaineisto on siilytettdva huolellisesti. (Vilkka 2005, 30, 33, 34
35.) Tutkimuksen teossa olemme noudattaneet huolellisuutta sekd tarkkuutta.
Rehellisyyttd on lisdnnyt kolmen tutkijan yhteistyo, koska kanssatutkijoiden kontrolli
ehkdisee epirehellisyyttd tutkimuksen teossa. Vanhempien tunnistettavuuden
minimoimiseksi annoimme heille kuvitteelliset nimet emmeké esimerkiksi paljastaneet
heiddn asuinpaikkakuntiaan. Vanhempien anonymiteetin vaalimisen lisdksi olemme
sdilyttdneet vastauksia huolellisesti emmekd ole néyttineet niitd kenellekdén
ulkopuoliselle. Kerroimme vanhemmille, mika on tutkimuksemme tarkoitus sekd mihin
heiltd saatua aineistoa kdytetddn. Liséksi tarjosimme vanhemmille mahdollisuuden tulla
katsomaan opinndyte-tydmme esitystd sekd saada luettavaksi valmiin tutkimuksen.
Eettisesti kestdvdd tutkimusta tehtdessd tutkittavilta tulisi pyytdd myods suostumus
tutkimukseen osallistumiseen. Tutkijan tulee huolehtia, ettd tutkimuksesta tiedotetaan ja
ettd se on julkisesti ndhtdvilld. (Vilkka 2005, 37, 38.) Opinndytetydmme esitetdén
julkisesti ja siitd tiedotetaan vanhempien lisdksi koulumme opiskelijoille. Tyomme

myos julkaistaan ammattikorkeakoulujen verkkokirjastossa Theseuksessa.

Tutkimuksen luotettavuus. Jotta laadullinen tutkimus olisi luotettava, tutkijan tulisi
selostaa tarkasti tutkimuksen toteuttamisen kaikki vaiheet. Myds aineiston tuottamisen
olosuhteet, kuten aineiston keruuseen kéytetty aika, virhetulkinnat ja tutkijan
itsearviointi tilanteesta, olisi kerrottava selvisti ja totuudenmukaisesti. (Hirsijarvi ym.
2007, 227-228.) Olemme selostaneet raportissa kaikki tutkimuksemme vaiheet
rehellisesti ja selkedsti. Olemme suhtautuneet kriittisesti omaan sekd toistemme

tulkintaan ja ndin pyrkineet vihentdmaiéin virhetulkintoja.

Analysoitaessa laadullista aineistoa keskeistd on luokittelujen tekeminen. Tutkijan tulisi
kertoa lukijalle luokittelun alkujuuret ja luokittelujen perusteet. Tutkimustulosten
tulkinta vaatii tutkijalta kykyéd punnita vastauksia ja tarkastella niitd myos teoreettisella
tasolla. Tulkintaan pitee sama tarkkuuden vaatimus kuin muuhun tutkimukseen, ja
tutkijan tulisi kertoa, milld perusteella hin esittdd tulkintoja ja mihin hdn paédtelménsa
perustaa.  Tutkija voi  esimerkiksi rikastuttaa tutkimusselosteita  suorilla

haastatteluotteilla tai muilla autenttisilla dokumenteilla. (Hirsijarvi ym. 2007, 227-228.)
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Analyysivaiheessa olemme perustelleet luokittelut teorian pohjalta, tulosten tulkinnassa
eli johto-pddtoksissd olemme viitanneet teoriaan sekd tulosten kerronnassa olemme
kdyttdneet vanhempien vastauksista suoria lainauksia sopivissa kohdissa. Olemme

yhdessé pohtineet ja punninneet tulkintoja.

Eskola & Suoranta (1998, 211-212) painottavat seuraavia kriteereitd tarkasteltaessa
laadullisen tutkimuksen luotettavuutta: uskottavuus, siirrettivyys, varmuus ja
vahvistuvuus. Olemme tarkastelleet tutkimuksemme luotettavuutta ndiden kriteerien

kautta.

Uskottavuus tarkoittaa sitd, ettd tutkijan on tarkistettava vastaavatko hdnen tulkintansa
ja Kkisitteellistyksensd tutkittavan késityksid. (Eskola & Suoranta 1998, 211-212.)
Olemme tulkinnassa ottaneet huomioon sen, ettd jos vanhemmat eivét olleet kertoneet
jostain, niin se ei valttdmittd tarkoita, ettei heilli ole kokemuksia tdstd asiasta.
Lahetimme vanhemmille myds tarkennuksen, jolla pyrimme varmistamaan, ettd heilld

on sama kisitys sosiaalisen tuen siséllostd kuin meilldkin.

Tutkimustulosten siirrettivyys tarkoittaa sitd, ettd tutkimus voidaan siirtdd eri
kontekstiin (Eskola & Suoranta 1998, 211-212). Laadullinen tutkimus on ainutkertainen
prosessi, eikd se tue siirrettdvyyden késitettd, koska tulokset ovat aina ainutlaatuisia.
Sosiaalisen todellisuuden monimuotoisuuden vuoksi tutkimuksella ei siis tdhdatad
yleistyksiin, vaikka siitd saadaan tietoon jotain yleistd (Eskola & Suoranta 1998, 211-
212). Tutkimus voidaan kuitenkin suorittaa samoilla menetelmilld toisessa
ympdristdssd, esimerkiksi isovanhemmille. Olemme pyrkineet kuvailemaan
tutkimuksen metodit, olosuhteet ja ympdriston niin tarkasti, kuin vanhempien

anonymiteetin sdilyttdmisen kannalta on mahdollista.

Tutkijan ennakko-oletukset tulee ottaa huomioon, jotta tutkimukseen saadaan lisdttya
varmuutta (Eskola & Suoranta 1998, 212). Olemme tutkimuksessamme pyrkineet
suhtautumaan neutraalisti ja avoimesti tutkittavaan aineistoon. Koska olemme
tutustuneet aiheeseen etukdteen, on meilld muodostunut joitakin ennakkokisityksia,
jotka pyrimme jattdmiidn huomiotta. Tulevina sosionomeina meilli on koulutuksen
tuomaa tietoa, jonka pohjalta olemme nostaneet esille ammattilaisen roolia tuen

antajana.
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Vahvistuvuus tarkoittaa sitd, ettd tutkimus saa tukea toisista samaa 1lmi6té tarkastelleista
tutkimuksista (Eskola & Suoranta 1998, 212). Emme ole verranneet tutkimuksemme
tuloksia toiseen tutkimukseen, mutta esimerkiksi Rantalan (2002) tutkimuksessa
késitellddn tuen antamista tyOntekijoiden nédkokulmasta. Tutkimusprosessimme on
kirjoitettu tutkimussuunnitelmaraporttiin niin, ettd toinen tutkija voi sen toteutusta

seurata.

Oppimiskokemukset. Paitimme tyOskennelld ryhmissd, koska halusimme kehittda
yhteistyotaitojamme sekd koimme, ettd eri nidkokulmat toisivat syvempédd nidkemystd
sosiaalisesta tuesta sekd opinndytetyoprosessista kokonaisuutena. Prosessi on kehittanyt
muun muassa tiimityoskentelytaitoja,  pitkdjadnteisyyttd, ajanhallintaa  sekd
neuvottelutaitoja. Toisaalta kolmen kaveruksen tyoskentelyyn liittyi olennaisena osana
jokaisen henkil6kohtaiseen eldméadn liittyvien kuulumisten vaihto, miki osaltaan vei itse
opinndyte-tyohon varattua aikaa. Tdmé keskustelu loi kuitenkin vilillemme lisdd
luottamusta ja helpotti tyOskentelyd yhdessd. Olemme pédasiassa tehneet
opinndytetyotimme yhdessd, mutta esimerkiksi ldhdekirjallisuuteen tutustumisen ja
kirjoittamisen jaoimme keskenidmme. Yhdessd tekeminen mahdollisti yhtendisen
kirjoitustyylin sekd sen, ettd kaikki valinnat ja lopulliset tulkinnat tehtiin yhdessa.
Vaikka tydskentely tdlld tavalla oli aikaa vievdd, se oli mielestimme onnistunutta ja
antoisaa. Opinndytetydprosessimme olisi varmasti ollut vield antoisampi, jos meilld olisi

ollut vertaisarvioija aktiivisesti mukana koko prosessin ajan.

Olemme vahvistaneet tietoperustaamme tutustumalla 1dhdekirjallisuuteen viitekehysta
muotoillessamme. Huomasimme, ettd sosiaalisen tuen Kkésitteistd ei ole aukoton.
Esimerkiksi arvioiva tuki eli vertaistuki voi sisdltdd emotionaalista, instrumentaalista
sekd tiedollista tukea. Tutkimustulokset ovat syventdneet ymmarrystimme sosiaalisen
tuen merkityksestd ja monimuotoisuudesta. Olemme oppineet ymmértdmédn tuen
tarpeen ja loytineet keinoja tukea erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhempia heiddn

arjessaan. Tatd tietoa ja ymmarrystd voimme hyodyntia asiakastydssa.

Tyoeldmén ndkokulmasta tutkimus on antanut tietoa vanhempien kokemuksista
saamastaan  sosiaalisesta tuesta. Tutkimuksemme on vahvistanut késitystéd

luottamuksellisen ja avoimen asiakassuhteen merkityksestd. Toivomme, ettd
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tutkimuksemme heréttdd ammattilaiset kiinnittiméin huomiota tyoskentelyynsd ja
ottamaan huomioon asiakkaan yksil6llisyys ja hdnen tilanteensa ainutlaatuisuus. Muille
alan opiskelijoille tutkimuksemme antaa mahdollisuuden tutustua aiheeseen ja sitd

kautta luo uusia tutkimusideoita.

Kompetenssit. Pohdimme omaa oppimisprosessiamme 2010 uudistettujen sosionomin
kompetenssien (Sosiaaliportti 2011, hakupdivd 27.2.2011) kautta. Prosessin aikana
olemme kehittineet eettisti osaamistamme sisdistimdlld  jokaisen  yksilon
ainutkertaisuuden ja pyrkimilld vaalimaan sitd. Olemme tutkimuksessamme
reflektoineet tehtyja valintoja eettisen kestdvyyden kannalta. Tutkimuksemme pohjaksi
valittu Rauhalan holistinen ihmiskédsitys on sopiva sosiaalialan asiakasryhmien kanssa
tehtdvddn tyohon. Olemme prosessin aikana sisdistdneet tdimén ihmiskésityksen osaksi
ammatti-identiteettidmme. Tutkimuksessa olemme tuoneet esiin asiakasta osallistavia
sekd vuorovaikutustilanteita kehittivid menetelmid sekd madritelleet keinoja rakentaa
toimiva yhteistydosuhde. Olemme analyysivaiheessa tulkinneet vanhempien tuen tarpeita
sekd tuoneet esille mahdollisia tukimuotoja. Tutkimuksessamme on tuotu esille

konkreettisia tydmenetelmid sekd niiden sovelluksia.

Olemme pohtineet kriittisesti palveluiden jérjestimisté ja sithen liittyvid ongelmia sekd
esitelleet joitakin kehittdimisideoita palvelujdrjestelmdn epékohtiin. Tutkimuksesta kdvi
ilmi, ettdi moniammatillinen tyd on osa perheen kokonaisvaltaista tukemista.
Ymmaérrdmme moniammatillisen tyon tidrkeyden sekd olemme huomanneet sen
kehittimistarpeita. Turvaverkostojen merkitys on suuri, ja tutkimuksessa kiinnitimme
huomiota sithen, miten verkostoja voitaisiin laajentaa ja miten niiden toimivuutta
voitaisiin parantaa Pyrimme tuomaan esille asiakkaan aktiivisuutta sekd osallisuutta

edistdvia keinoja.

Olemme kehitténeet teoriatietoa tutkimusmenetelmistd sekd tutkimusprosessista, misté
on hyoOtyd mahdollisessa jatkokoulutuksessa sekd tydeldméssd, jos osallistumme
kehittimishankkeisiin tai projekteihin. Olemme opinndytetyOprosessin kautta saaneet

valmiuksia kehittdd sosiaalialan osaamista, tydyhteisdjé ja palveluprosesseja.

Jatkokehittimishaasteet. Pohdimme mahdollisia jatkotutkimusideoita. Koska

tutkimuksemme mukaan instrumentaalisen tuen saanti koettiin hankalaksi, voisi tehda
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tutkimuksen esimerkiksi taloudellisen tuen saannista. Tdmén voisi toteuttaa yhteistyossi
Kelan kanssa aiheena: "Miten vanhemmat kokevat Kelalta saamansa tuen?” Toinen
mieleemme noussut tutkimusaihe on se, miten asiakkaiden tuen tarve ndyttiytyy
ammattilaisille. Koska tutkimukseemme ei osallistunut erityistd tukea tarvitsevien lasten

isid, haluaisimme myds tietdd, miten he kokevat saamansa sosiaalisen tuen.

Sosiaalinen tuki nousee tdrkedksi eldméin eri muutostilanteissa, mutta sitd saadaan ja
annetaan pdivittdin. Olemme opinndytetyOprosessimme aikana saaneet sosiaalista tukea
toisiltamme, perheiltdi ja ldheisiltimme, tyOkavereilta, opettajilta sekd muilta

opiskelijoilta. Timéa on saanut meidit jaksamaan prosessin loppuun.
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LIITTEET
LIITE 1

Hei. Olemme kolmannen vuoden sosionomi (AMK)-opiskelijoita ja teemme opinnéyte-
tyotd aiheesta “Erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhempien kokemuksia saamastaan

sosiaalisesta tuesta”.

Toivomme teiddn kertovan kokemuksistanne, jos lapsenne on alle 10-vuotias ja hin

tarvitsee erityistd tukea. Millaista tukea olette saaneet?

Opinndytetydossémme olemme ottaneet mahdollisimman laajan ndkokulman erityistd
tukea tarvitsevan lapsen késitteen suhteen. TyOossdmme lapsen erityisen tuen tarve ei
madrity diagnoosilla, vaan lapsen ja perheen subjektiivisella kokemuksella tuen
tarpeesta.  Erityistd tukea voidaan tarvita esimerkiksi aisti-, liikkunta- ja
kehitysvammaisuuteen,  tunne-elimdn  ongelmiin  ja  sopeutumattomuuteen,

pitkdaikaissairauksiin ja puheen, lukemisen ja kirjoittamisen vaikeuksiin.

Kisittelemme tietoja luottamuksellisesti ja nimettdmésti. Valmis tutkimus on

tutkimukseen osallistuneiden saatavilla ja tutkimus esitetddn julkisesti.

Toivomme, ettd ldhetdt kokemuksiasi ja mahdollisia tarkentavia kysymyksid

sdahkoOpostitse osoitteeseen: opimme@gmail.com

Toivomme vastauksia viimeistddan 23.11.2010 mennessa.

Otamme huomioon vain sdhkdpostitse tulleet viestit.
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LIITE 2

Téssd laatimamme tarkennusviesti. Emme halua johdatella vastauksia tdmén enempaé,
jotta tutkimuksemme olisi luotettava ja eettinen. Vanhemman oma aito kokemus on

tarkein.

Tutkimuksessamme kuvailemme, miten vanhemmat kokevat saamansa sosiaalisen tuen,
kun heilld on erityistd tukea tarvitseva lapsi. Keskitymme tutkimuksessamme siihen
vaiheeseen, jolloin lapsen erityisyys on tullut ilmi, koska télldin sosiaalisen tuen tarve

on suurin. Tutkimuksen tarkoituksena on kehittdd ymmarrystdmme sosiaalisesta tuesta.

Ihmiset kuuluvat yleensd moniin ryhmiin, joita kutsutaan sosiaalisiksi verkostoiksi.
Néma sosiaaliset verkostot muodostavat perustan sosiaaliselle tuelle, jota pidetddn
tairkednd eldmédnhallinnan ja terveyden kannalta. Sosiaaliseen verkostoon Iluetaan
kuuluvaksi perhe, sukulaiset, naapurit, tydkaverit, harrastustoverit, viranomaiset ja
ammattilaiset eli periaatteessa kaikki ihmiset, joiden kanssa henkild on

vuorovaikutuksessa.

Sosiaalinen tuki voidaan jakaa emotionaaliseen, instrumentaaliseen eli materiaaliseen,

tietoa antavaan ja arvioivaan tukeen.

Emotionaalinen eli tunnetuki sisdltdd arvostuksen ja myotdtunnon, ja sitd antavat
esimerkiksi puoliso, ystdvit ja sukulaiset.

Kerro, oletko saanut téllaista tukea ja millaista se on ollut?

Instrumentaalista tukea antaa esimerkiksi terveydenhuoltohenkilo. Se sisdltdd kaiken,
mikd edistdd vilitontd eliménhallintaa tai auttaa saavuttamaan tavoitteita, esimerkiksi
taloudellinen tuki ja apuvélineet.

Kerro, oletko saanut téllaista tukea ja millaista se on ollut?

Neuvot ja ohjeet kuuluvat tiedolliseen tukeen, jonka antajina ovat ldheiset ja
asiantuntijat.

Kerro, oletko saanut téllaista tukea ja millaista se on ollut?
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Toimiminen vertailukohteena mahdollistaa sosiaalisen vertailun toisen samassa
tilanteessa olevan thmisen kanssa. Tastd esimerkkind vertaistukitoiminta.

Kerro, oletko saanut téllaista tukea ja millaista se on ollut?

Terveisin Ronja, Raisa ja Karoliina
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ESIMERKKI TAULUKOINNISTA LIITE 3
Lainaus Pelklstetty Alaluokka Y ldluokka Yhdistdva
ilmaus luokka
“Emotionaalista
tukea saimme myos
liheisiltd. Kukaanei |[:iheisilti sai
yrittanyt "kieltad" emotionaalista
asiaa vaan puhuivat |nkea He civit |Epavirallinen |Emotionaalinen
ihan reipp aast1 s'11ta. kieltdneet asiaa |tuki tuki
My0s itse kerroimme |yaap puhuivat
avoimestiasiasta ja siitd rohkeasti.
thmiset kyselivit S
lisdd mitd halusivat
tietdd.” Tina
”Apuviélineiden S
saaminen on ollut . I
. Vanhempien
suhteellisen o
vaivatonta. Toki aktiivisuuden : A
vantem ién i vuoksi Virallinen tuki Ins‘;rumentaahnen A
pien WYYy lapuvalineiden tuki
olla aktiivisia ja . L
- saaminen on
kertoa mité :
e . ollut vaivatonta. I
apuvilineitd tarvitsee
milloinkin...” Liisa N
”Toimintaterapeutilta E
olen saanut paljon
tukea. Hin on myos | Toimintaterapeu N
antanut hyodyllista ~ |tilta on saatu
tietoa miten lapsen  [Pajon tukea, Virallinen tuki | Tiedollinen tuki T
erityisen tuen eriyisesti
vaativia asioita voisi |tiedollista U
edistid kotona arjen | tukea. K
lomassa.” Miina
[
Epavirallinen
”Vertaistuki nousee tuki
ithan kérkisijoille Vertaistukion o .
ndissd tukiasioissa erittiin tirkeds Arvioiva tuki
meididn perheen

kohdalla!!!” Liisa

Virallinen tuki
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