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Lapsen vamma tulee perheille usein yllatyksena ja vanhempien on totuteltava asiaan samalla
kun he pydrittéavat arkea. Lihastautia sairastava lapsi tarvitsee toisen ihmisen apua monissa
sellaisissa fyysisisséd toiminnoissa, joista vammattomat lapset selvidavat itse muutaman elin-
vuotensa jalkeen. Vanhemmat eivéat selvia tésta taysin yksin, vaan tarvitsevat tukea niin la-
heisiltdan kuin viralliselta tukiverkolta.

Tassa tutkimuksessa selvitettiin, millaista on arki lihastautia sairastavien lasten perheissa,
mik& merkitys sosiaalisella verkostolla on perheiden arjessa, sekéd ovatko jarjestd (Lihastauti-
liitto ry) ja vertaistuki osa sosiaalista verkostoa, ja mika merkitys niilla on perheille. Tutkimus
on kvalitatiivinen ja se on toteutettu haastattelemalla teemahaastattelun menetelmalla viitta
lihastautia sairastavan lapsen vanhempaa/vanhempia. Aineisto on litteroitu ja tdman jalkeen
teemoiteltu. Analyysitapana on Grounded Theory eli aineistolahtdinen analyysi. Aineistosta
esiin nousevien asioiden ymparille on liitetty teoriaa ja aineistoa on peilattu aiempiin tutki-
muksiin.

Aineistosta nousee arjen osalta esiin perheiden kokemus arjesta normaalina ja sujuvana, ru-
tiinien merkitys perheiden arjessa, vanhempien jaksaminen ja sisarusten asema vammaisen
lapsen sisaruksina. Sosiaalisen verkoston laajuus vaihtelee perheittéin ja tarkeitd ovat oikein
kohdennetut palvelut, ei niiden maara. Perheilla on kontakteja seka virallisen etté epaviralli-
sen verkon edustajiin ja kaikilla tahoilla on oma téarkea roolinsa perheiden arjessa. Puutteita
sosiaalisessa verkostossa on silloin kun lapsi sairastuu tai tarvitsisi vapaa-ajalla henkilokoh-
taista avustajaa. Lapsen osallisuuden ja sosiaalisten verkostojen merkitys ja toisaalta lapsen
osallistumisen esteet ovat tassd tutkimuksessa esilld. Jarjestdn perheet kokevat térkeaksi,
vaikka kynnys osallistua jarjeston toimintaan on tai on ollut korkea. Jarjesto tarjoaa arvokas-
ta spesifia tietoa lapsen sairauteen liittyen ja jarjeston kautta mahdollistuu usein vertaistuki.
Osalla jarjestd on ainoa vertaistuen mahdollistaja, osalla on niin sanottuja pitkaaikaisia ver-
taistukiystavia. Vertaistuki on tarkeaa kaikille perheen jasenille, vanhempien lisdksi erityises-
ti vammaiselle lapselle.

Toivon, ettd tutkimuksesta nousevat nakokulmat voivat toimia keskustelun avaajina yhteis-
kunnallisella tasolla, jarjestoissa ja lihastautia sairastavien lasten perheissa.

Asiasanat: lihastauti, arki, sosiaaliset verkostot, vertaistuki, vammaisuus
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A child's disability usually comes as a surprise to the families, and the parents have to get
used to the disability simultaneously as they are running their everyday life. A child with a
muscular disorder (MD) needs other person's help in several such physical activities which non-
disabled children manage on their own after a few first years of their lives. The parents can
not manage this all on their own but need support from both close relatives as well as from
an official support network.

The purpose of this thesis was to find out what everyday life is like in families with a MD
child, what sorts of significance social networks have in these families' daily life and whether
an organization (The Finnish Neuromuscular Disorders Association) and peer support are part
of their social networks and if so, what is their importance to the families. This qualitative
research was carried out by interviewing, with the help of theme-interview method, five par-
ent/s with a MD child. After transcribing all the interview materials, they were categorized
under different themes. Grounded Theory, where the material is the starting point, has been
used as a mode of analysis. Theory has been created around the issues based on the material,
and the material has been analyzed in the light of earlier research.

The research materials provided information on families’ experiences of everyday life as nor-
mal and fluent, the importance of routines, how parents manage and the position of disabled
child's brothers and sisters. The extent of social networks varied from family to family, and it
seemed that more important than the actual amount of services were rightly allocated ser-
vices. The families have contacts with representatives from both official and unofficial net-
works, which all play an important role in the families' everyday life. The shortages in social
networks can be recognized when a child gets sick or s/he would need a personal assistant in
free time. This piece of research underlined both the importance of child's involvement and
social networks and the barriers there are for the full involvement. The families considered
the organization to be important although a threshold to take part in the organization's activi-
ties is or has been high. The organization offers valuable and specific information of child's
disorder, and peer support is often enabled through the organization. For some of the inter-
viewees, the organization is the only source of peer support, whereas some have so called
long-term peer support friends. Peer support is important for all the members of the family,
for the parents and especially for the child with a disability.

Hopefully, the perspectives presented in this thesis can further promote discussion at societal
level, in organizations and in the families with MD children.

Keywords: muscular disorder (MD), everyday life, social network, peer support, disability
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1 JOHDANTO

Ihminen ei koskaan parjaa taysin yksin. Pieni lapsi ei pysy elossa ilman toisen ihmisen tarjoa-
maa turvaa. Aikuinen kadulle kaatuessaan ja itsensd loukatessaan ei paase ylos ilman apua.
Sosiaalisessa tyhjiossa elava ihminen ei kesta kauaa. Viela joitakin vuosikymmenia sitten use-
at saman suvun jasenet asuivat samassa pihapiirissad ja huolehtivat toisistaan. Nyt olemme
tilanteessa, jossa yhteiskunnassamme on herannyt keskustelu perheiden erakoitumisesta,
yrityksesté parjata yksin. Sukulaiset ovat usein kaukana ja perheiden sosiaalisten verkostojen
puhutaan kaventuneen. Kaikki perheet kuitenkin edelleen tarvitsevat eri tuen muotoja ja

kontakteja muihin ihmisiin.

Vammainen lapsi tarvitsee apua selvitékseen arkipdivan asioista ja pystyékseen toimimaan
taysivaltaisena jasenend omassa yhteiskunnassaan. Han tarvitsee apua paitsi sen vuoksi, etta
han on lapsi, myos siksi, ettd han on vammainen. Useimmiten lahimmat avun tarjoajat ovat
omat vanhemmat, joille oman lapsen vamma tulee usein taytena yllatyksend. Hekaan eivéat
selvia yksin. Kokemukseni mukaan vammaisen lapsen perheessa tuen tarve aina jollakin tapaa

korostuu.

Perheita on hyvin erilaisia ja yksiloita perheiden sisalla vieldkin enemman. Perheiden selviy-
tyminen ja tuen tarve vaihtelee siksi hyvin paljon. Kolme vuotta kestaneiden sosiaalialan
ammattikorkeakouluopintojeni aikana ihmisen yksildllisyys ja hadnen oma kuulemisensa on
auennut minulle aivan uudella tavalla. Emme voi ammattilaisina luoda tuen mallia, joka sopisi
kaikille tiettyyn asiakasryhmaén kuuluville. Oikea tuki tai palvelu oikeaan aikaan tarjottuna,
on se, mihin tulisi pyrkid. Sitd, mika kullekin henkildlle on oikea tuki ja oikea aika, ei ko-
kenutkaan sosiaalialan ammattilainen voi tietédd ilman, ettd han kysyy sitd ensin henkilélta

itseltdan. Taman vuoksi tassa tutkimuksessa kuullaan perheiden omia kokemuksia.

Tassa Laurea-ammattikorkeakoulun sosiaalialan koulutusohjelmaan kuuluvassa opinnaytetyos-
sani tarkasteluni kohteena on viisi lihastautia sairastavan lapsen perhettd. Tutkimukseni on
kvalitatiivinen ja sen paatarkoitus on selvittaa, millaista on arki perheissa, joissa on lihastau-
tia sairastava lapsi seka millainen on nadiden perheiden sosiaalinen verkosto ja millaista tukea
perheet sosiaaliselta verkostoltaan saavat. Tarkeitda kysymyksid tdamén teeman sisalla ovat,
kokevatko perheet vammaisjarjeston, tassa tapauksessa Lihastautiliiton, olevan osa sosiaalis-

ta verkostoaan ja kuuluuko perheen sosiaaliseen verkostoon vertaistuki.

Olen toteuttanut tutkimukseni haastattelemalla teemahaastattelun menetelmélla viiden per-
heen vanhempaa tai vanhempia. Tulokset olen teemoitellut sen mukaan, mitéd aineistosta
nousi. Olen rakentanut tdman tydni Grounded Theoryn mukaan eli lahtenyt liikkeelle aineis-

tostani nousseista asioista ja peilannut omaa aineistoani teoriaan ja aiempiin tutkimuksiin.



Kuljetan teoriaa ja omia tuloksiani rinnakkain koko tamén tutkimusraporttina toimivan opin-

naytetyoni ajan. (Metsamuuronen 2006: 97-98.)

Tavoitteenani on tuoda esiin lihastautia sairastavien lasten vanhempien nakékulma, se koke-
mustieto, joka heilla on. Kaytén kuitenkin koko ajan termia perhe ja haluan siksi pitaa koko
ajan mukana vanhempien lisdksi my6s lihastautia sairastavan lapsen ja osittain myds hanen
sisarustensa nakodkulman, vaikka lasten oma &ani ei tassa tutkimuksessa paasekaan kuuluviin.
Tavoitteeni on myos, etta tdman tutkimuksen tuottamia tuloksia pystyy hyodyntdaméaan moni
taho. Sosiaaliala tarvitsee tallaista tutkimustietoa, jossa tietyn ryhman oma aani kuuluu. Esiin
nousee yhteiskunnallisen kehittdamisen tarpeita ja kenties jarjeston kehittdmisen tarpeita.
Tutkimus on toivottavasti alku keskustelulle. Itselleni tutkimuksesta saatavat tiedot seka itse
tutkimuksen tekeminen antavat paljon tietoa ja kokemusta, jota voin hyddyntda tulevissa
tydtehtavissani erityislasten perheiden parissa sekd mahdollisesti tulevaisuudessa jatkotutki-
muksissani. Myos tutkimukseen osallistuneet perheet toivottavasti hydtyvat saadessaan aa-
nensd kuuluviin. Taméan tutkimuksen saavat halutessaan késiinsa toivottavasti myds muut li-
hastautia sairastavien lasten perheet, jotka voivat hydtya tassa tutkimuksessa esiteltavista

kokemuksista.

Taman tutkimusraportin aluksi esittelen tarkemmin tutkimukseni taustaa ja sitd, miksi lahdin
tutkimusta toteuttamaan. Taman jalkeen kuvailen tutkimuksen toteutuksen vaiheita mahdol-
lisimman tarkasti, jotta lukijalle syntyy tarkka kuva siitd, mita olen viimeisen puolen vuoden
aikana tehnyt. Suurin osa tasta raportista kuvaa kuitenkin tutkimukseni tuloksia peilattuna
aiempiin tutkimuksiin ja hankkimaani teoriatietoon. Olen pyrkinyt luomaan selkeén ja joh-
donmukaisen kokonaisuuden, jota lukijan on helppo ymmartéa ja miellyttava lukea. Lopussa

pohdin yhteenvedon tavoin koko lapikdaymaéni prosessia ja tutkimuksessa esiin tulleita asioita.

Toivotan Sinulle lukija, mielenkiintoista tutkimusmatkaa lihastautia sairastavien lasten per-

heiden arkeen!



2 TUTKIMUKSEN TAUSTA

Minulle on jo pitkdan ollut selvaa, ettd teen opinndytetyonani tutkimuksen liittyen pitkaai-
kaissairaiden ja vammaisten lasten perheisiin. Opinnaytetyon aiheen rajaaminen on kuitenkin
ollut vaikeaa, silla hyvin moni sellainen asia, joka jollakin tapaa helpottaa pitkaaikaissairai-
den ja vammaisten lasten perheiden arkea, ansaitsisi mielestani paikan tarkastelun kohteena.
Seuraavassa esittelen niité asioita, jotka ovat vaikuttaneet tutkimuskohteeni valintaan ja

kuvailen keskeisimpia kayttamiani kasitteita.

2.1  Yhteistyotd ja henkilokohtaisuutta

Olen toteuttanut tdman tutkimuksen yhteistydssa valtakunnallisen Lihastautiliitto ry:n kanssa.
Lihastautiliitto ry on valtakunnallinen liitto, jonka muodostavat 12 paikallisyhdistysta eri puo-
lilla Suomea. Paikallisyhdistyksissd on noin 3000 jasentd, joista osa on itse lihastautia sairas-
tavia ja osa niin sanottuja kannattajajasenia. Yhdistykset jarjestavéat alueellaan mm. vertais-
tukiryhmid, virkistystoimintaa ja asiantuntijaluentoja, tiedottavat palveluista ja ajavat asiak-
kaidensa oikeuksia. Liiton toiminta keskittyy neuvontaan, tiedottamiseen, kehittdmiseen ja
kouluttamiseen. Liitto jarjestad myos valtakunnallisia tapahtumia seka vuosittain suuren maa-
ran sopeutumisvalmennuskursseja, leireja ja tapaamisia. (Lihastautiliitto ry.) Lihastautiliitto
on auttanut tdméan tydn tekemisessa tarjoamalla tarvittaessa asiantuntija-apua seka avusta-
nut kaytannon jarjestelyissd ja haastateltavien I0ytamisessd. Tassa raportissa esiteltavat
kommenttini, mielipiteeni ja johtopaatokset ovat kuitenkin omiani, eiké Lihastautiliitto ole

ottanut niihin kantaa.

Tutkimusaihetta rajatessani halusin lahtea niista selvitystarpeista, joita Lihastautiliitolla par-
haillaan oli. Vuosina 2009-2010 Lihastautiliitto ry:n teemana on "Arjessa sen salaisuus”. Tee-
ma on esilla eri tapahtumissa valtakunnallisesti ja alueittain. TAma innoitti minua tutkimusky-
symysteni luomisessa ja toisaalta tutkimukseni toteutustavan miettimisessa eli siing, etta

paatin haastattelujen kautta saada esiin perheiden arkeen vaikuttavia asioita.

Lihastautia sairastavien lasten perheiden valintaan tutkimuskohteeksi vaikutti paljon myos
henkilokohtainen kiinnostukseni kyseiseen aiheeseen. Itselléani on lihastauti, olen tehnyt toita
taméan kohderyhmén parissa ja syventynyt opinnoissani lapsen ja perheen hyvinvoinnin vahvis-
tamiseen. Olen vahvasti sitd mieltd, ettd se, millaista tukea perhe saa lapsen ollessa pieni,
vaikuttaa jollakin tapaa lapsen koko elamaan seka koko perheen hyvinvointiin. Sosiaalinen
verkosto on laaja kasite ja jokaisella perheelld erilainen. Sitd kautta saatava tuki, mita se

kellekin tarkoittaakaan, on hyvin tarkeaa.



2.2  Keskeisia kasitteita

Tassa tutkimuksessa kasitteet lihastauti, arki, sosiaalinen verkosto ja vertaistuki toistuvat
usein. Naiden kasitteiden ymparille kiteytyvat myds “Tutkimuksen toteutus” - osion aluksi
esittelemani tutkimuskysymykseni. Toki esiin nousee myds muita kasitteité, joiden merkityssi-

séltod aukeaa raportin edetessa.

Lihastautia sairastaa Suomessa nykyisten arvioiden mukaan noin 10 000 henkilda. Lihastaudit
ovat harvinaisia, parantumattomia neurologisia sairauksia, joille on ominaista tahdonalaisen
lihaksiston eteneva surkastuminen ja heikkeneminen. Erilaisia lihastautidiagnooseja on paljon
ja niiden syntypera sekd muoto vaihtelevat. Osa lihastaudeista etenee hyvin hitaasti, eika
vaikuta elinikdan, osa taas etenee hyvinkin nopeasti. Useimmat lihastaudit ovat perinnéllisia.
Lihastauti voidaan todeta joskus jo vastasyntyneelld tai mydhemmin lapsuudessa, nuoruudes-
sa tai vasta aikuisuudessa. Vamman aste vaihtelee yksildittdin samankin diagnoosin sisalla.
Lihastauti voi aiheuttaa lievaa toimintahairiota tai vaikeavammaisuutta, ja kaikkea silta valil-

ta. Alylliseen kehitykseen lihastaudit eivat normaalisti vaikuta. (Lihastautiliitto ry.)

Nykysuomen sanakirjan (1983) mukaan arki on tavallista ja jokapdivaistd, “runotonta todelli-
suutta”. Arki on jokaisella yksilolla ja perheelld erilaista ja siihen vaikuttavat monet asiat.
Perheissd, joissa on vammainen lapsi, lapsen vamma vaikuttaa arkeen aina jollakin tapaa
(Waldén 2006: 142). Sen mukana perheeseen tulee usein uusia toimintamalleja ja yhteistyo-
kumppaneita. Se saattaa koetella perheen jaksamista, mutta toisaalta tuoda myos positiivista
perheen elamaan. Vammaisen lapsen perheessa perheen merkitys joka tapauksessa korostuu
ja perheen ilmapiirilld on suuri vaikutus siihen, miten lapsi itse mydhemmin kokee oman
vammaisuutensa (Waldén 2006: 38-39). Silti perhe on aina perhe, ei vain vammaisen lapsen
perhe. Perheen eldaméaan vaikuttavat muutkin asiat kuin pelkka lapsen vamma ja perheen jak-

samiseen vaikuttaa sen kokonaistilanne. (Lampinen 2007: 42-43.)

Sosiaalisen verkoston tarjoaman tuen voi jakaa epaviralliseen ja viralliseen tukeen. Sosiaali-
nen verkosto sisaltaa epavirallisia ja virallisia verkkoja. Epaviralliseen tukiverkkoon kuuluvat
taman jaottelun mukaan laheiset yksilot (perheenjasenet, ystavat, sukulaiset jne.) seka lahei-
set ryhmat (sosiaaliset yhteisot, toisten lasten vanhemmat jne.). Virallinen tukiverkko puoles-
taan pitaa sisalladan ammattiauttajat (terapeutit, laakarit, sosiaalitydntekijat jne.) seka viral-
lista apua tarjoavat laitokset ja muut toimipaikat. (Virpiranta-Salo 1993: 12, 14.) Naita jaot-
teluja olen kayttanyt tassa tutkimuksessa. Kasittelen sosiaalisia verkostoja seka koko perheen

etta erikseen vammaisen lapsen nakdkulmasta.

Omaksi kokonaisuudekseen olen nostanut vertaistuen, joka on epavirallisen tuen muoto, mut-

ta l6ytyy usein virallisen verkoston kautta. Vertaistuki on vapaaehtoista, yhteisollistéd tukea



sellaisten ihmisten kesken, joita koskettaa jokin sama elamaéntilanne. Vertaistuessa ei ole
auttajaa ja autettavaa, vaan tasa-arvoiset henkilét tukevat toinen toisiaan. (Vuorinen 1998:
147, 150.) Vertaiset ammentavat viisautensa ja voimansa toisistaan ja heidan kesken korostuu
yhteisten kokemusten jakamisen merkitys. Vertaisilta, samassa tilanteessa elavilta, saa tie-
toa, jota virallisilta tahoilta ei saa: kokemuksellisuutta ja sen mukanaan tuomaa ymmarta-
mysta. (Mikkonen 1996: 217, 220.)

2.3 Nakokulmia vammaisuuteen

My6s vammaisuus on vahvasti téhan tyéhon kuuluva késite. Se on aina ollut vaikeasti maaritel-
tava kasite, jota voi tarkastella niin biologisesta, fyysisesta, psyykkisesta kuin yhteiskunnalli-
sestakin nakodkulmasta (Lampinen 2007: 29). Vammaisuuteen suhtautuminen on vaihdellut
yhteiskunnassa eri aikakausina hyvin paljon ja kokemukseni mukaan yksildiden suhtautuminen

siihen vaihtelee yha tana paivana.

Vanhemmille oman lapsen vamma tulee hyvin usein taytend yllatyksend ja vammaisuus on
aluksi perheelle taysin uusi asia. Joskus lapsen sairauden diagnosoiminen laukaisee perheessa
kriisin, josta selviamiseen perhe tarvitsee paljon erilaisia avun ja tuen muotoja (Oliver & Sa-
pey 1999, 79-81). Vielda muutama vuosikymmen sitten vammaisten lasten vanhempia pyrittiin
ymmartamaan Kkriisiteorioiden kautta. Talldin ei ajateltu, ettd kriisi on mahdollinen, vaan
vaistamaton. Yleisestikin 1980-luvulla monia ilmidita pyrittiin selittdmaan psykologian kautta.
Tama ajattelutapa ulottui myds 1990-luvulle. Vammaisten lasten vanhempien ajateltiin lap-
sen diagnoosin selvittya vaistamatta ajautuvan traumaattiseen kriisiin, jonka vaiheet he kaik-
ki joutuvat kdymaan lapi. Puhuttaessa vammaisten lasten perheiden tunneilmastosta kaytet-
tiin ilmaisuja viha, avuttomuus, syyllisyys ja kauna. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset
ottivat mielellaén psykologisen ajattelutavan omakseen, ymmarsivat sitéd kautta vanhempien
tunteita ja korostivat omaa professionaalisuuttaan. Ammattilaisten tehtéava oli hoitaa lapsen

asioita ja toisaalta tukea vanhempia heidan surussaan. (Maatta 1999: 39-47.)

Vasta 1990-luvun loppupuolella ja 2000-luvulla vammaisten lasten perheet on alettu néhda
perheind, joiden arkeen vaikuttavat hyvin monenlaiset asiat. Toki jotkut perheet edelleen
kriisiytyvat, mutta nyt nahdaan myos yksiléllisia eroja. (Maatta 1999.) Urie Bronfenbenner
tarkastelee ekologisessa teoriassaan yksilon ja ymparistdon kehitysté nelitasoisena hierarkiana,
joka koostuu mikro-, meso-, ekso-, ja makrotasoista. Nakemyksen mukaan yksilon kehitys
tapahtuu yksilon ja ympariston vuorovaikutuksessa. Perheiden arkeen vaikuttavat tdmén néa-
kemyksen mukaan niiden omat ominaisuudet ja lahiymparistd seka yhteiskunnalliset asenteet
ja lainsdadanndlliset paatokset. Lapsen ensimmadisen mikrosysteemin muodostaa perhe ja

siella olevat laheiset. Siihen kuuluvat myos perheen ystavéat ja muut ldheiset sekd vammaisten
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lasten kohdalla esimerkiksi terapeutit ja muut perheen kanssa paljon tekemisissa olevat am-
matti-ihmiset. Mikrosysteemiin kuuluu lapsen hieman kasvettua myds mahdollinen péivahoito
ja myéhemmin koulu. Mesosysteemiin sisaltyvat kaikki mikrosysteemien muodostamat suh-
teet. Tama yhteistyd synnyttéa yhteistydverkostoja, jotka toimivat muun muassa vanhempien
tukena. Mitd enemmaéan mesosysteemissd on linkkeja, sitd parempaa tukea vanhempien voi
ajatella saavan. Eksosysteemit ovat lahiymparistdja laajempia systeemeja, jotka rakentuvat
erilaisista yhteiskunnan tukijarjestelmista. Kaikista laajin systeemi on makrosysteemi. Siihen
kuuluvat yhteiskunnassa vaikuttavat ideologiset, kulttuuriset ja poliittiset jarjestelmat.
(Maatta 1999: 77, Tonttila 2006: 9-11.)

Los Angelesin yliopistossa CHILD-tutkijaryhma kehitti Bronfenbennerin ekologisen teorian
pohjalta ekokulttuurisen teoriansa. Se korostaa niita asioita, jotka ovat kussakin perheessa
ensisijaisia, kun halutaan vaikuttaa lapsen kasvun ja kehityksen edellytyksiin. Ekokulttuurisen
teorian mukaan vammaisten lasten vanhemmat eivat ole passiivisia tilanteeseen mukautujia,
vaan heissa on paljon voimavaroja, joiden avulla he pystyvat itse vaikuttamaan siihen, millai-
seksi he arkensa tekevat. He voivat vaikuttaa siihen, mita yhteiskunnan asettamat reunaehdot
perheelle merkitsevat, mita rutiineja he muuttavat ja miten. (Maatta 1999: 78-82.) Enaa ei
keskitytd vain ongelmiin, vaan yksilollisesti jokaisen perheen voimavaroihin. Ratkaisuja etsi-

taan perheen sisalté ja sen lahiymparistosta. (Tonttila 2006: 17.)

Viime vuosina on alettu - omasta mielesténi onneksi - korostamaan kokemuksellista néakokul-
maa vammaisuuteen. On alettu arvostaa sita tietoa, jota vammaisilla henkil6illa itselldan on
tarjota yhteiskunnan paatoksentekijoille, palveluntuottajille, vammaistydn parissa tydskente-
leville sekd ylipaataén jokaiselle ihmiselle. (Lampinen 2007: 29-30.) Tassa tutkimuksessani
kokemuksellinen vammaistutkimus toteutuu monilta osin. Haastattelen vanhempia, joilla on
kokemus vammaisen lapsen vanhempana elamisesta. Tuon esiin heidan ajatuksensa ja tar-
peensa. Toisaalta tuon tutkimukseen kokemuksellisen ulottuvuuden myds oman vammaisuute-

ni vuoksi ja sita kautta ehka paikoin syvemman ymmarryksen ja tulkinnan.

2.4 Yhteiskunnallisia ja teoreettisia lahtokohtia

Vammaisten lasten perheiden arkea on tutkittu jokseenkin paljon. Maija Virpiranta-Salo tutki
1980- ja 1990- luvuilla vammaisten lasten vanhempien vanhemmuuden kokemuksia, tiedon ja
tuen saantia, ja oli mukana myos Paula Maatan tutkimusryhmassa, joka Varhaisvuodet ja eri-
tyiskasvatus-hankkeen avulla selvitti laajasti vammaisten lasten perheiden kokemuksia. Yksi
tuoreimpia tutkimuksia on muun muassa Anne Waldénin (2006) tutkimus neurologisesti sairaan

tai vammaisen lapsen perheen selviytymisen tukemisesta. Kaikissa naissa tutkimuksissa on
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noussut esiin vammaisten lasten perheiden tarve monenlaiselle tuelle. Tutustuin naihin ja

moniin muihin tutkimuksiin lahtiessani suunnittelemaan omaa tyotani.

Havaitsin, ettd osa aiemmissa tutkimuksissa esiin tulleista asioista koskee varmasti myos li-
hastautia sairastavan lapsen perheen arkea. Kuitenkin suurimmalla osalla aiempiin tutkimuk-
siin osallistuneista perheista lapsella oli vaikeuksia kognitiivisen kehityksen alueella, minka
vuoksi héan ei ollut kykenevédinen huolehtimaan omista asioistaan tai valttamatta olemaan
vuorovaikutuksessa vanhemman kanssa. Nama vaikeudet taas eivat lahtokohtaisesti liity lihas-
tauteihin, joten halusin selvittda, mitka ovat tdman paivan haasteet ja ilot juuri lihastautia
sairastavan lapsen perheen arjessa. Vammaisuus on niin laaja kasite, etta kaikkien vammais-
ten henkildiden niputtaminen yhden késitteen sisdan on mahdotonta ja tarpeetonta. Siksi
spesifin tutkimustiedon tuottaminen tietystd kohderyhmastd on mielestani tarkeda. Myos
lihastautien sisélla vain yhden ylakasitteen kayttaminen on mahdotonta, eikd opinnaytetyon
laajuisella tutkimuksella siksi voitu lahted hakemaan tuloksia, jotka kattaisivat edes kaikki
lihastautia sairastavat lapset perheineen. Taman vuoksi tutkimukseni tarkoituksena on tarjota

nakokulmia ja herattaa keskustelua.

Kuten jo johdannossa toin esiin, paljon on ollut yhteiskunnallista keskustelua siita, onko per-
heilla enda kovin laajoja sosiaalisia verkostoja. Isovanhemmat asuvat usein muualla, yhteisol-
lisyys naapuruston kesken on havinnyt ja kukin perhe eld&d hyvin erilladn muista. Toisaalta
puhutaan, ettd vanhempien asema lasten kasvattajina ja asiantuntijoina on heikentynyt ja
lasten sosiaaliset verkostot ulottuvat yha enemman perheiden ja lahiyhteisdjen ulkopuolelle
(Lampinen 2007: 41). Tuen tarve vammaisten lasten perheilla on aiempien tutkimusten mu-
kaan suuri, mutta keneltd namé perheet todella tuntevat saavansa tukea ja onko se riittavaa?
Kolmas sektori, johon jarjestotkin kuuluvat, on jatkuvasti nostanut merkitystaan yhteiskun-
nassamme. Halusin selvittdd, mik& on jarjeston, tassa tapauksessa Lihastautiliiton, rooli lihas-
tautia sairastavan lapsen perheen arjessa. Jarjestdt nostavat hyvin tarkeéksi toimintakenték-
seen vertaistuen mahdollistumisen ja ennakkokasitykseni oli, ettd vertaistuki koetaan vam-
maisten henkildiden sekd heidan laheistensa keskuudessa hyvin tarkeéksi. Tasté syysta olen

ottanut vertaistuen mukaan tahan tutkimukseeni.

Olen halunnut nostaa esiin paitsi vanhempien, myds vammaisen lapsen seka hénen sisarusten-
sa nakdkulmia, heidan sosiaalisia verkostojaan ja osallisuuttaan. Tata tutkimusta tehdessani
aloin valilla miettid, miksi itse asiassa edes haastattelen vanhempia, enkd suoraan lapsia.
Vanhemmilla on kuitenkin valtavan suuri rooli siind, miten lapsi suhtautuu omaan vammaansa.
Vasta kun lapsi kokee, ettd hanen laheiset ihmisensa hyvaksyvat hanen vammansa, voi lapsi-
kin hyvaksya itsensa. Vammaisen lapsen mindkuvan kehittymiseen ja my6hempéan eldmaan
vaikuttaa paljon se, millaiset voimavarat vanhemmilla on tukea lasta kohti kasvua ja itsendis-

tymisté sek@ miten lahiymparistd héneen suhtautuu. Vanhemmat joutuvat usein hyvin yllatta-
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en viranomaisverkoston pyoritykseen, ja joutuvat jakamaan perheensd intiimit asiat ja myos
vastuun lapsesta hyvin monen eri tahon kanssa. Tallaisesta on hyvin vaikea selvita yhtakkia tai
kokonaan ilman tukea. (Lampinen 2007: 34-36.) Kaikin puolin hyvinvoivat vanhemmat jaksa-
vat oman mielipiteeni mukaan tukea muun arjen pyorityksen ohella my6s vammaista lasta ja
valmistaa talle lapsuuden aikana evaat, joiden avulla han pystyy olemaan taysivaltaisesti osal-

lisena ymparoivassa yhteiskunnassa.

3  TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tama tutkimus on luonteeltaan kvalitatiivinen eli laadullinen. Tassa tapauksessa laadullisuus
nakyy muun muassa siina, ettéd tutkittavien maara on pieni, tutkimukseni on ollut prosessi-
luonteinen ja muokkautunut otsikkoa myéten vield tutkimussuunnitelman jalkeenkin. Liséksi
tutkittavien nakokulma ja mielipiteet ovat olleet minulle tarkeité, olen koko ajan tiedostanut
oman subjektivisuuteni, eikd minulla ole ollut selkedd hypoteesia. (Eskola & Suoranta 2000:
15-24.) Olen kerannyt aineistoni teemahaastattelun menetelmalla ja analysoinut sita luokitte-

lemalla. Ty6tapani on ollut aineistolahtdinen.

Nakokulmani tahan tutkimukseen on fenomenologis-hermeneuttinen eli minulle keskeista on
ollut tutkittavien kokemus ja heidén asioille antama merkitys. Saman asian voi kokea hyvin
erilaisena, mutta se on aina kokijalleen totta. Tutkijana olen pyrkinyt ensisijaisesti ymmar-
tamaan ja vasta sita kautta luomaan tulkintoja. (Laine 2001: 26-30.) Tama sopii hyvin yleisiin
sosiaalipoliittisen ja erityisesti sosiaalitydn tutkimuksen lahtdkohtiin, silla keskeisin lahtokoh-
ta naissa tutkimuksissa on tuoda ihmisten todellisuutta nakyviin (Granfelt 1998: 18-19). Tut-
kimusmetodini on varsin yksinkertainen: olen kuunnellut vanhempien kertomuksia, purkanut
ne kirjalliseen muotoon, pyrkinyt ymmartamaan, teemoittelut esiin tullutta aineistoa ja pei-

lannut sita teoriaan.

3.1 Tutkimusongelma

Edellisessa osiossa esittelin tutkimukseni taustaa ja niita lahtdkohtia, jotka ovat saaneet mi-
nut innostumaan tadméan tutkimuksen toteuttamisesta. Oman kiinnostukseni, Lihastautiliiton
toiveiden ja hankkimani aiemman tutkimustiedon ja teorian pohjalta tutkimuskysymykseni

ovat muotoutuneet tutkimusprosessini kuluessa seuraavanlaisiksi:

» Millaista on arki perheissa, joissa on lihastautia sairastava lapsi?
» Mika merkitys sosiaalisella verkostolla on lihassairaiden lasten perheiden arjessa?

» Mika on jarjeston ja vertaistuen merkitys perheiden arjessa?
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Tutkimukseni teko on ollut prosessi ja siksi tutkimuskysymyksetkin ovat matkan varrella
muokkautuneet. Alusta asti olen kuitenkin pitédnyt mukana tutkimukseni kannalta keskeisim-

mat kasitteet ja muokannut kysymysten asettelua niiden pohjalta.

3.2 Tutkimukseen osallistuneet perheet

Kerasin aineistoni haastattelemalla viiden perheen vanhempia. Neljassa haastattelussa muka-
na oli aiti ja yhdessad haastattelussa seka isa etta &iti. Kaikissa perheissa oli yksi lihastautia
sairastava lapsi ja lisdksi vammattomia lapsia. Kotona asuvien lasten maara vaihteli kahdesta
viiteen. Joissakin perheissa osa lapsista oli jo vanhempia ja muuttaneet pois kotoa. Vammai-
sen lapsen ika vaihteli viidesta vuodesta kolmeentoista vuoteen. Viidesta perheestd kolmessa
aiti toimi yksinhuoltajana joko vanhempien parisuhteen paattymisen tai isan kuoleman vuoksi.

Erotapauksissa isa oli kuitenkin jollain tavalla edelleen osallisena lasten elamassa.

3.2.1 Kohderyhman lasten diagnoosien erityispiirteita

Tutkimukseeni osallistuneissa perheissa lapsen diagnoosi oli todettu yhden ja viiden ikédvuoden
vélissa. Joissakin perheissd diagnoosi oli 1oytynyt sattumalta, kun lasta oli tutkittu muista
syista. Muissa perheissa huoli lapsen motoristisesta kehityksesta oli pannut tutkimukset vireil-
le. Tutkimukseeni osallistuneissa perheissa lasten lihastaudit ovat perinndllisia ja lapsi tarvit-
see taudinkuvasta riippuen geenin joko toiselta tai molemmilta vanhemmilta saadakseen ky-

seisen taudin. Vanhempi/vanhemmat ovat usein tietdmattéan taudin kantajia.

Kaikissa perheissa lapsi kaytti lilkkumiseen pydratuolia tai séhkdpyodratuolia ja kaytossa olevi-
en apuvalineiden kirjo oli muutenkin laaja. Kukaan tutkimukseen osallistuneiden perheiden
lihastautia sairastavista lapsista ei varaa jaloilleen ja hanta nostellaan joko sylissa tai nosto-
laitteen avulla. Myos kéasien liikeradat ja voimat sekd paan kannatus ja tasapaino ovat heiken-
tyneet. Kaikilla tutkimukseen osallistuneilla lapsilla sairaus etenee jonkin verran. Joidenkin
tutkimukseen osallistuneiden perheiden kohdalla lapsen elinian ennuste on lihastaudin vuoksi
normaalia lyhyempi. Yhdella lapsella oli diagnosoitu lihastaudin lisdksi myods muuta vaikeutta,
mutta keskityn tassa tutkimuksessa vain lihastaudin aiheuttamiin haasteisiin, vaikka toki on

mahdotonta taysin erotella mika johtuu mistakin.
3.2.2 Perheiden valinta
Lihastautiliiton tyontekija valitsi tutkimukseen osallistuneet perheet jasenrekisterista. En-

simmainen valintaa ohjaava tekija oli siis se, ettd perhe on liittdnyt lihastautia sairastavan

lapsensa Lihastautiliiton jaseneksi. Kriteeriksi valintaa tehdessd asetettiin yhteisesta sopi-



muksesta lapsen 3-15 - vuoden ik&. Aluksi ika oli 7-12 vuotta, jolloin tutkittavia olisi yhdista-
nyt lapsen alakouluikaisyys. Talla haulla perheité ei tullut kovinkaan paljoa, joten ikdryhmaa
paatettiin laajentaa. Uudella hakukriteerilla rekisterista loytyi 79 lasta. Tasta joukosta poi-
mittiin satunnaisesti viisi perhettd, jotka asuivat kolmessa valitussa kaupungissa. Jatan kau-
pungit mainitsematta tutkittavien anonymiteetin varmistamiseksi. Nama kolme kaupunkia
valittiin osaksi kaytannon syista, silla naihin kaupunkeihin paasin matkustamaan sahkopyora-
tuolini kanssa julkisilla kulkuvélineilld. Koska tutkimuksella ei pyrittykdan saamaan yleistetta-
vaa tulosta, ei haastateltavia paadytty valitsemaan tasaisesti ympari Suomen. Tutkimukseen
osallistuneet perheet asuivat suurissa kaupungeissa, mika saattaa lisata heidan mahdollisuuk-
siaan eri palveluihin. Tastédkaan syysta tuloksia ei voida yleistdd, koska monilla pienemmilla
paikkakunnilla palveluita ei valttamatta ole tarjolla samalla tavoin kuin suurissa kaupungeis-

sa.

Lisaksi omana kriteerinani oli sellainen diagnoosi, joka aiheuttaa avun- tai apuvélineiden tar-
vetta. Diagnoosit on esitetty Lihastautiliiton jasenrekisterisséa koodeina, joten haastateltavat
pystyttiin valitsemaan ilman, ettd nimet nakyivat téssa vaiheessa valitsijalle. Taten pystyttiin
mahdollistamaan se, ettd kaikilla tahén rajattuun kohderyhmé&an kuuluvilla oli mahdollisuus
tulla valituksi ilman, etta tydntekijan valmiit kontaktit johonkin perheeseen ohjaisivat valin-
taa. Valinnan jalkeen valinnan suorittanut tyontekija toki katsoi nimet ja perheiden yhteys-
tiedot yhteydenottoa varten. Minun tietooni nimet annettiin siind vaiheessa, kun perhe oli

suostunut tutkimukseen.

Viidelle valitulle perheelle l&hetettiin Lihastautiliitosta kirje (kts.liite 1), jossa kerrottiin tut-
kimuksesta. Kirjeessa tuotiin esiin tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus ja se, etta
Lihastautiliitosta otetaan tiettynd paivana yhteytta ja kysytaan kiinnostusta osallistua tutki-
mukseen. Kaikki viisi kirjeen saanutta perhetté halusivat osallistua tutkimukseen. Alun perin
oli varauduttu siihen, etta vain osa perheista suostuisi, arvonta olisi suoritettu uudelleen ja
kirjeet lahetetty taas uusille perheille. Perheité ei valittu valmiiksi useampia, silla olisi saat-
tanut syntya tilanne, jossa minun ei olisi ollut mahdollista haastatella kaikkia innokkaita per-
heitd. Luvan saatuaan Lihastautiliitto toimitti kunkin perheen yhteystiedot minulle ja otin
perheisiin yhteytta haastatteluajan sopimiseksi. Yhteydenotot sujuivat vaivattomasti. Perhei-
den arjen haasteet nékyivat kuitenkin jo siind, etta oli hyvin haastavaa I0ytaa sellaista aikaa,
jolloin vanhemmalla/vanhemmilla olisi vapaata ja lapsi ei olisi lasna. Kaikki perheet osallis-

tuivat tutkimukseen mielellaan.
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3.3 Aineiston keruu

Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa tarkeinta on siis kuulla ihmisten kokemuksia.
Tutkijan tulee kussakin tilanteessa tarkoin harkita, millaisella metodilla han saavuttaa nuo
kokemukset parhaiten (Laine 2001: 31). Tahan tutkimukseeni valitsin metodikseni teemahaas-
tattelun. Haastattelulla ajattelin saavani tarkempaa tietoa kuin esimerkiksi lomaketutkimuk-
sen avulla. Koin tarkedksi mahdollisuuden kysya ja tarkentaa haastattelun aikana. Avoin haas-
tattelu, keskustelunomainen tilanne, on ideaali kerattédessa ihmisen kokemusperdaista tietoa.
Kovin paljoa siita ei poikkea kuitenkaan teemahaastattelu. Avoimessa haastattelussa haastat-
telija ja haastateltavat keskustelevat jostakin aiheesta, eikd haastattelija ole ennalta maari-
tellyt aihealueita, jotka pitéisi haastattelussa késitella. Teemahaastattelua varten tutkija on
paattanyt teemat, jotka tulee haastattelussa kayda lapi. Niiden kasittelyjarjestyksella tai
tarkemmilla kysymyksilla ei kuitenkaan ole vélia toisin kuin strukturoidussa haastattelussa,
joka ei anna tilaa tutkijan viime hetken tilannemuutoksille. (Hirsjarvi & Hurme 2008, Eskola &
Suoranta 2000: 85-87.)

Tata tutkimusta suunnitellessani koin, etté aloittelevana tutkijana en ole vield valmis kaytta-
maan metodina taysin avointa haastattelua. Strukturoidulla haastattelulla taas en olisi saa-
vuttanut tutkimukselle asettamiani tavoitteita. Ajattelin, ettéd valmiiksi mietityt teemat (kts.
liite 2) auttaisivat minua haastattelutilanteessa, mikali jannitys tai muut yllattavat seikat
saavat minut varautuneeksi, enkd pystyisi luontevaan keskusteluun. Teemahaastattelussa

teemat eivat kuitenkaan sido liikaa ja niiden jarjestys voi haastatteluissa vaihdella.

Hyvassa tutkimuksessa kaytetaéan Eskolan ja Vastaméen (2001) mukaan teemoja suunnitellessa
apuna luovaa ideointia, aihepiirin tuntemusta ja aikaisempia tutkimuksia. Tarke&da on toki
pitdd jatkuvasti mielessa tutkimusongelmat, joihin vastausta etsitédn. Tein avukseni valmiita
teemoja ja joitakin valmiita kysymyksidkin, mutta haastatteluista pyrin luomaan keskusteluti-
lanteita. Kysymykset olivat vain taustatukena itselleni, silla keskustelutilanteessa ei ole hyva,
ettd haastateltava ndkee ennalta suunnitellut kysymykset (Eskola & Vastaméki 2001: 34).
Vieldkin parempaan tulokseen olisin todennakdisesti paassyt, jos minulla olisi ollut mahdolli-
suus tehda esihaastatteluja ennen varsinaisia haastatteluja. Esihaastatteluilla olisin voinut
testata kysymysten toimivuutta, harjoitella nauhurin kayttda ja niin edelleen. (Eskola & Vas-

tamaki 2001: 39.) Tahan minulla ei kuitenkaan valitettavasti ollut talla kertaa mahdollisuutta.

3.3.1 Haastattelun puitteet

Kaksi haastatteluista toteutui paikallisen Lihastautiyhdistyksen toimistolla, yksi haastatelta-

van kotona, yksi rauhallisessa kahvilassa ja yksi sairaalassa, jossa perheen lapsi oli paraikaa

hoidettavana. Ottaessani ensimmaisen kerran yhteyttéd haastateltaviin tarjosin mahdollisuutta
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toteuttaa haastattelu perheen kotona tai vaihtoehtoisessa paikassa, jonka kayttémahdollisuu-
den olin pyrkinyt ennakkoon selvittamaan. Vanhemmat ehdottivat vaihtoehtoisia paikkoja
my®s itse ja taten jokaiselle haastattelulle valikoitui haastateltavalle mieluinen paikka. Kaikki
haastattelutilanteet olivat rauhallisia ja lamminhenkisida. Haastatteluajankohta vaihteli aa-
mupadivan ja iltapaivan valilla ja tilanteet, josta haastateltavat tulivat, vaihtelivat paljon.
Koin kuitenkin, ettd kaikki pystyivat haastattelun ajan keskittymaan vain kdynnissa olevaan
tilanteeseen. Paikasta riippuen ohessa saatettiin nauttia kahvia, teetd tai mehua. Kaikille
haastateltaville sopi, ettd nauhoitan haastattelun pienella nauhurilla, mik& on teemahaastat-

telussa hyvin tarkeaa (Hirsjarvi & Hurme 2008: 92).

3.3.2 Haastattelun kulku

Haastattelujen kesto vaihteli 45 minuutista 65 minuuttiin. Haastattelujen aluksi juttelimme
usein hyvin tavallisia asioita, jolloin tunnelma vapautui. Kuvailin téssé vaiheessa aina haasta-
teltavalle tutkimukseni tarkoitusta, heidan haastatteluun valituksi tulemisen vaiheita, haas-
tattelussa kasiteltévia aihealueita ja luottamuksellisuutta. Tarke&a oli luoda ilmapiiri, jossa
kaikista asioista saattoi puhua avoimesti ja ilman pelkoa henkildkohtaisten asioiden leviami-
sestd. Korostin myds, etté haastateltava saa itse valita minka verran haluaa kertoa, eika kaik-
kiin kysymyksiin ole pakko vastata. Luottamus minun ja haastateltavien valille syntyi mieles-
tani luontevasti kaikissa haastatteluissa. TAma ilmeni esimerkiksi siten, ettd erdénkin haastat-
telun alussa haastateltava jatti selkeasti vastaamatta sellaisiin kysymyksiin, joiden avulla olisi
selvinnyt paljon sellaisia vaikeita asioita, jotka han kuitenkin itse nosti esiin haastattelun
loppuvaiheessa. Tama saattoi johtua siitd, ettd han ei alussa vield ollut varma, mitéa kaikkea
haluaa kertoa, mutta avautui kun huomasi pystyvansa luottamaan minuun ja suhtautumaan
tilanteeseen rennosti.

Kaikkien haastatteluiden alussa pyysin haastateltavaa kertomaan, keitd heidan perheeseensa
hanen nédkemyksensad mukaan kuuluu. Tama oli mielestani tarkea vaihe, silla koko haastatte-
lun ajan puhuttiin perheesta ja tassa vaiheessa tarkentui siis, keitd téhan kasitteeseen sisal-
tyi. Kaikki haastattelut etenivat hieman eri kaavojen mukaan. Toiset haastateltavat toivat
alusta asti esiin runsaasti tietoa ja hyppivat oma-aloitteisesti aiheesta toiseen kun taas toiset

odottivat minun johtavan keskustelua.

Haastattelun alkupuoliskolla pyysin haastateltavaa kuvaamaan heidan normaalia arkipéivaansa
silloin, kun kaikki sujuu hyvin. Tassa vaiheessa keskusteluun tuli paljon arkisia asioita ja sain
hyvan kuvan siitd, millaista arki kyseisessa perheessa on. Tama myds heréatti haastateltavan
usein miettimaan arjen yksityiskohtia. Taman jalkeen pyysin hanta kuvailemaan, millaista arki
on silloin jos kaikki ei menek&an niin hyvin: Mita silloin tapahtuu ja mista tilanne aiheutuu.

Arki heratti paljon keskustelua ja kyselin asioita sitd mukaan kuin niitd mieleeni tuli. Kaytin
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erilaisia kysymystyyppeja: suoria kysymyksid, jatkokysymyksid, tarkentavia kysymyksia jne.
(Hirsjarvi & Hurme 2008: 111), mutta toimin taysin vaistonvaraisesti niin kuin normaalissakin
vuorovaikutustilanteessa, enkad miettinyt juurikaan ennakkoon, miten kysymykseni asettelen.
Haastattelussa, jossa oli mukana molemmat vanhemmat, pyrin huomioimaan tasaisesti mo-
lemmat. Kysymysten kohdentaminen suoraan jommallekummalle ei ollut tarpeellista, silla he

vastasivat oma-aloitteisesti kumpikin kaikkiin kysymyksiin oman nédkemyksensa mukaisesti.

Arjesta siirryin seuraavaan teemaan eli sosiaaliseen verkostoon. Toki arkeen palattiin jatku-
vasti, olihan se kaiken lahtokohta. Pyysin jokaista haastateltavaa téyttamaan alla esitettyyn
kuvioon omaa sosiaalista verkostoaan. Ohjeistin tehtdvan joka kerta suunnilleen samalla ta-
valla kertomalla, ettéd perhe tarkoittaa kuviossa henkil6itd, joita haastateltava itse oli hetki
sitten maininnut ja perhettda ympéroiville kehille merkitaén sellaisia henkildité tai tahoja,
joilta perhe saa tukea. Mita laheisempid tai tarkedmpid nama haastateltavan mielesta per-

heelle ovat, sitd lahemmaksi perhetta heidat merkitaan.

Kuva 1: Sosiaalisen verkoston keha

Haastateltava sai valita tayttaako kuvan ensin itsekseen ja kuvailee sen jalkeen kunkin kuvaan
tulleen henkildn tai tahon roolia vai kertooko samalla kun tayttaa kuvaa. Kun haastateltavana
olivat molemmat vanhemmat, he saivat valita tayttédvatké kumpikin omansa vai tekevatko
yhdesséa keskustellen yhteisen. He péaatyivat tekemaan yhteisen, mutta molemmat toivat esiin
omia mielipiteitaén ja lopullisessa kuvassa nékyi molempien jalki. Kuva auttoi yleensa haasta-
teltavaa pohtimaan sosiaalista verkostoaan ja siind olevien ihmisten tai tahojen laheisyys-
etaisyys aspektia perheeseen ndhden. Osa taas koki tehtévan aluksi vaikeaksi, mutta sai kuvan

tehtya, kun paasi alkuun.
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Jotkut tekivat kuvan kerralla valmiiksi ja toiset pitivéat sitd edessaan koko loppuajan ja lisaili-
véat sinne ihmisia sitd mukaan kun niitd mieleen tuli. Keskusteluissa esiin tuli myds sellaisia
tahoja, jotka eivat kuvaan mahtuneet. Sosiaalisen verkoston yhteydessa puhuimme myos jar-
jestosta ja vertaistuesta, joko haastateltavan itse esille ottamana tai minun aloitteestani.
Kéasittelyjarjestys jarjeston ja vertaistuen kohdalla vaihteli. Joillakin vertaistuki nousi esiin
puhuttaessa esimerkiksi ystavista ja laheisista, toiset taas yhdistivat vertaistuen keskusteluun

jarjeston merkityksesta.

Usein haastattelun alussa kysymyksiin vastaaminen oli haastateltavalle vaikeampaa kuin lop-
pupuolella. Kasitykseni mukaan oman elaménsa tarkastelu ei suju automaattisesti vaan vaatii
hieman pohtimista ja virittaytymistd, silla useat asiat sujuvat arjessa ilman, ettd niita sen
kummemmin miettii. Usein haastateltava saakin omaa tarinaa kertoessaan samalla reflektoida
omia ajatuksiaan ja rakentaa minuuttaan (Syrjala 2001: 204). Haastattelut paattyivat hyvin
luontevasti sitten, kun haastateltava koki kertoneensa kaiken mité halusi ja mina koin saa-
neeni jokaiseen teemaan liittyen keskustelua aikaiseksi. Nauhurin sukeuduttua ei enaa nous-
sut esiin mitdan tutkimuksen kannalta oleellista, vaikka keskustelu usein hetken aikaa laht6a

valmistellessa jatkuikin.

3.3.3 Roolit haastattelutilanteessa

Haastateltavat esiintyivat haastattelutilanteessa padasiassa diteina ja iséna. Heidat oli luoki-
teltu lihastautia sairastavan lapsen vanhemmiksi ja valittu siksi kyseiseen tilanteeseen. He
olivat kuitenkin myds muiden lastensa diteja ja isa, omien vanhempiensa ja sisarustensa lap-
sia ja sisaruksia, seka joissakin tapauksissa myds puolisoita. He olivat myds oma itsensa, yksi-
16, jolla on oma tausta, ystavat, mielenkiinnon kohteet ja selviytymismallit. He vastasivat

kysymyksiin kaikista naista lahtokohdista kasin ja tdméa nakyy myos tassa tutkimuksessa.

Minun paaroolini haastattelutilanteessa oli tutkija, mutta olin hyvin nakyvasti myés itse vam-
mainen. Roolini tilanteessa oli monialainen. Haastattelija on haastattelutilanteissa aina seka
osallistuva etta tutkiva persoona ja lasnd ihmisend, mutta hénen tulisi minimoida oma osuu-
tensa (Hirsjarvi & Hurme 2008: 97). Paaasiallisesti pitdydyin tutkijan roolissa eli toimin kuun-
telijana ja valilla aina keskustelun eteenpdin viejana. Eteen tuli kuitenkin myds tilanteita,

joissa toimin ikaan kuin palvelujen ohjaajana, vertaishenkilona tai tukijana.

Palveluverkostoa miettiessa haastateltava saattoi kertoa, ettei tiennyt jostain hanelle kuulu-
vasta etuudesta tai oikeudesta, eikd oikein siitdkéan, mista asian saisi selville. Minulla oli
hallussani vastaus, joten kerroin oman tietoni asiasta ja neuvoin, mihin kannattaisi olla yh-
teydessa. Koin, etta tilanteeseen puuttumatta jattdminen, olisi ollut sosiaalialan ammattilai-

selta epéeettista. Roolini vertaisena oli havaittavissa silloin, kun haastateltavat muutaman
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kerran kysyivat suoraan ’Miten sina itse?” - tyyppisen kysymyksen viitaten siis suoraan omaan
vammaisuuteni. Naihinkdan en voinut jattaa vastaamatta. Taman tyyppisia tilanteita tuli kui-

tenkin yllattavan vahan.

Pitéydyin paaasiallisesti kuitenkin tutkijan roolissani ja siis hiljaisena myotailijana sellaisissa
tilanteissa, jolloin mieleni olisi tehnyt ilmaista mielipiteeni tilanteissa, joissa sité ei kysytty.
Tallaisia olivat esimerkiksi oman arvomaailmani vastaiset valinnat ja paatokset, joita haasta-
teltava oli tehnyt. Eteen tuli my6s tilanteita, joissa kasittelyssa oli hyvin vaikeita asioita.
Talldin myétatunnon esittdminen sanoin tai ilmein, oli mielestani tarkeaa. Naissakin tilanteis-
sa pysyin kuitenkin silla tavalla neutraalina, etten hammastellyt tai kauhistellut, vaan annoin
ymmartad, ettd asiasta voi puhua. Uskon, ettd moninainen roolini oli haastattelutilanteille
hyvéksi. Teemahaastattelu on niin lahella syvadhaastattelua, ettd térkedd onkin painottaa
kommunikaation luontevuutta, eikd kaavamaisuutta tai tehokkuutta (Hirsjarvi & Hurme 2008:
97).

3.4 Aineiston analyysi

Purin aluksi kaikki nauhoittamani haastattelut litteroimalla ne kirjalliseen muotoon. Kirjasin
vain kielellistd kommunikaatiota eli jatin kirjaamatta esimerkiksi jotkut dannahdykset, jotka
eivat mielestani olleet aineiston kannalta merkityksellisid. Pyrin kirjaamaan kaiken sanatar-
kasti, mutta en keskittynyt jokaisen &anteen tarkkaan kirjaamiseen. Taéman valinnan tein jo
senkin takia, ettd haastateltavan voisi tunnistaa hanen kayttdmastaan murteesta. Jatin myos
kirjaamatta joitakin pieniad sanoja, joita itse sanoin valeihin osoittaakseni kuuntelevani ja
ymmartavani. Litteroitua tekstia tuli yhteensa yli sata A4-kokoista sivua. Litteroin haastatte-

lut mahdollisimman pian kunkin haastattelukerran jélkeen.

Naista kirjallisista tuotoksista, tai oikeastaan jo niita kirjatessa, lahdin muodostamaan omia
tulkintojani. Yksi laadullisen tutkimuksen piirre on se, ettad voidaan lahtea liikkeelle mahdolli-
simman puhtaalta poydalté ilman ennakkoasetelmia ja maaritelmid. Kaytanndssa tama tar-
koittaa sitd, etta teoria luodaan empiirisesta aineistosta lahtien. (Eskola & Suoranta 2000:
19.) Toisaalta hankin teoriatietoa ja tutustuin aiempiin samankaltaisiin tutkimuksiin saadak-
seni kasityksen tutkittavasta asiasta ja pystydkseni muotoilemaan tutkimuskysymykseni. Ai-
empiin tutkimuksiin tutustuminen auttoi minua myds aloittelevana tutkimusta tekevana otta-

maan haltuun tutkimuskentan.

Analyysitapani onkin ollut jonkinlainen sekoitus Grounded Theorya eli aineistolahtdista ana-
lyysia ja perinteista teorialdhtdista analyysia. Teorialdhtdisessd analyysissa hankitaan ensin

teoria ja sitd todentamaan aineistoa. Glaserin ja Straussin 1960 -luvulla luomassa Grounded
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Theoryssa asetelma on painvastainen. Paaasiallisesti koko tutkimusprosessini ja tama tutki-
musraporttini etenee Grounded Theory - mallin pohjalta, mika tassa tydssa tarkoittaa sita,
ettd kuljetan koko ajan rinnakkain oman tutkimukseni tuloksia ja teoriaa. Oma aineistoni on
maaritellyt sen, mitd teoriaa nostan esiin, eikéd painvastoin. Grounded Theoryn mukaan teh-
dyissa tutkimuksissa usein myds luodaan uutta teoriaa. Oma tutkimukseni kylla tuottaa uutta
tietoa, mutta ei niinkdan uutta teoriaa, mik& onkin opinnaytetéille tyypillista. Grounded
Theory on enemman yleinen tapa ajatella kuin erityinen strategia. (Metsémuuronen 2006: 97-
98.) Kuitenkin se teoria, johon tutustuin ennen tutkimukseen ryhtymistd, on ohjannut teemo-
jani ja jollain tavalla ehkd myds kysymystenasettelujani, enka talldin voi vaittaa lahteneeni

liikkeelle puhtaasti omasta aineistostani.

Ensimmaisen haastattelun jélkeen paétin jakaa aineiston luokkiin haastattelun teemojen mu-
kaisesti ja muokata luokkia, mikali tuleva aineisto niin vaatisi, mutta talle ei ollut tarvetta.

Naihin luokkiin jaoin aineistoa aina kunkin haastattelun litteroinnin jalkeen. Luokat olivat:

» Arki
» Sosiaalinen verkosto
0 koko perheen sosiaalinen verkosto
o0 lapsen sosiaalinen verkosto
0 vanhemman sosiaalinen verkosto
» Vertaistuki eri osapuolille
0 mista loytynyt

» Jarjestd

Lisaksi tein listaa eri apuvalineistd, joita perheelld oli kdytdssa. Sosiaalisen verkoston kehéan
kohdalla kokosin kaikki vastaukset yhteen kuvaan. Taman luokittelun pohjalta aloin katsoa,
mitkd teemat nousevat eniten esiin ja mita tutkittavat selkeasti painottivat. Tallaisia asioita
nousi esiin hyvin ja niihin keskityn tassa tutkimusraportissani. Lisaksi mainittiin paljon joitakin
yksittaisia asioita, jotka olivat toki perheille térkeitd, mutta jotka eivat saa sijaa tassa tutki-

muksessani, silla olen pyrkinyt pitdmaan koko ajan mielessani tutkimuskysymykseni.

Naiden tutkimuskysymysten yhteyteen nousi muutamia teemoja, jotka eivat suoranaisesti
vastaa kaikkiin kysymyksiin, mutta liittyvat niihin niin laheisesti etta niiden késitteleminen
tassa yhteydessa on oleellista. Tallaisia ovat esimerkiksi vammaisen lapsen sisaren asema sekéa
vanhempien omasta jaksamisesta huolehtiminen, jotka tosin liittyvat hyvin vahvasti arkeen ja
toisaalta perheen sisdiseen yhteistydhon. Fenomenologis-hermeneuttisen nakemykseni eli
pyrkimyksen ymmartéaa ihmistd, pidin analyysivaiheessa myos tiukasti mielessa, vaikka se oli-

kin minulle enemman filosofinen katselutapa eli lahestymistapa aineistoon, eika analyysitapa.
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3.5 Tutkimuksen luotettavuus

Kvalitatiivisen tutkimusaineiston luotettavuutta on kvantitatiivista aineistoa huomattavasti
vaikeampi arvioida. Tutkija on usein kvalitatiivisissa tutkimuksissa hyvin vahvasti lasna ja
kuvaa tutkimuksessaan paljon omia havaintojaan, tuntemuksiaan ja tulkintojaan, jotka ovat
tietenkin hyvin subjektiivisia. Laadullisen tutkimuksen lahtékohta onkin se, etta tutkija myon-
taa olevansa itse tutkimuksensa keskeisin tyévaline ja on avoimesti subjektiivinen. (Eskola &
Suoranta 2000: 208-210.)

Itselldni on oman sairauteni kautta tullut hyvin subjektiivinen nakékulma tutkittavaan aihee-
seen. Tama saattaa nakya paitsi siind, kuinka olen tutkimustuloksia arvioinut ja luokitellut,
myo6s siind, kuinka vanhemmat minut haastattelutilanteessa kohtasivat. Osa vanhemmista
saattoi kokea, ettd minulle on helppo puhua, koska kokevat minun ymmartavan heitéd oma-
kohtaisen kokemukseni kautta paremmin kuin joku ilman omaa kokemusta. Varauduin myds
siihen, etta joidenkin olisi vaikeampi puhua minulle, koska pelkdavat minun ottavan asian
henkilokohtaisesti. Esimerkiksi arjen hankaluuksien kuvaaminen tai negatiiviset tunteet lap-
sen avustamiseen olisivat voineet olla asioita, joista puhuminen vanhemmille olisi vaikeaa,
koska he koko ajan tiedostivat minun tarvitsevan apua samoissa asioissa kuin heidén oma lap-
sensa. En tietenkdan tieda, jattikd joku tastéd syysta jotain kertomatta, mutta itselleni ei
ainakaan jaanyt tunnetta, ettd ndin olisi kaynyt. Vanhemmat kertoivat myds negatiivisista
asioista hyvin avoimen tuntuisesti. Kuvailemalla tilanteen aluksi tutkimustani, toin kaikissa

haastattelutilanteissa esiin roolini tutkijana, mika varmasti auttoi vanhempia.

Tiukka objektiivisuus tieteen ihanteena on viime vuosina hiljalleen vaistynyt ja yhd enemman
arvostetaan tutkijan subjektivisuutta tutkittavaan aiheeseen. Omakohtaisen kokemuksen
kautta tutkija on ik&an kuin oikeutetumpi puhumaan tutkittaviensa puolesta ja hanen on
mahdollista paasta ymmarryksessadn syvemmalle. (Granfelt 1998: 17-18.) Pyrin kuitenkin
mahdollisimman suureen objektiivisuuteen ja tarkastelemaan aineistosta esiin nousevia asioi-
ta avoimin mielin. T&ssa auttoi se, etta tarkoitukseni ei ollut tehd& suuria yleistyksia, vaan
ainoastaan tuoda esiin perheiden kokemuksia. Paljon tarkeda asiaa jai myds tdméan tutkimuk-
sen ulkopuolelle ja tassa tutkimuksessa esitellyt asiat riippuvat siitd, mihin mina paatin rajan

vetda ja mitd vanhemmat paattivat kertoa.

Onkin puhuttu, ettd monen kvalitatiivisen tutkimuksen kohdalla luovuttaisiin taysin termeista
reliabiliteetti ja validiteetti. Reliaabeliudella tarkoitetaan perinteisesti kolmea asiaa. Ensim-
mainen on, etta tutkittaessa samaa henkil6d, saadaan kahdella tutkimuskerralla sama tulos.
(Hirsjarvi & Hurme 2008: 186.) Ihminen mielipiteineen on jatkuvassa muutoksessa, joten tdma
on kaytannodsséa mahdotonta. Omassa tutkimuksessani haastateltavat kertoivat ndkemyksiaan

sen hetken tuntemuksen perusteella. Jos sama haastattelu olisi toteutettu seuraavalla viikol-
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la, sosiaaliseen verkostoon olisi saattanut tulla muutoksia, arjen sujuvuuteen olisi saattanut

tulla uusia nakokulmia tai haastateltavan erilainen mieliala olisi saattanut vaikuttaa tuloksiin.

Toinen maaritelma reliaabeliudelle on, ettd kaksi tutkija paatyy samaan tulokseen. Haastat-
telutilanne on kahden ihmisen vélinen vuorovaikutustilanne. Talléin on taysin selvda, etta
haastattelijan persoona on mukana tilanteessa. Kaksi eri haastattelijaa voisi jo tésta syysta
kerata toisistaan paikoin poikkeavat aineistot, jos toiselle kerrottaisiin eri asioita kuin toisel-
le. Tutkija myos tekee tulkintoja aineistosta oman persoonansa, kokemuksensa ja tietonsa
kautta, joten kaksi eri tutkijaa voisi tehdd samastakin aineistosta erilaisia tulkintoja. Kolmas
reliaabeliuden maéritelma on, ettd kahdella rinnakkaisella menetelmalla saadaan samat tu-
lokset. Tamakin on tutkimukseni kohdalla hyvin epatodennakdista. (Hirsjarvi & Hurme 2008:
186.)

Tutkimuksen validiutta tarkastellessa voidaan laadullisen tutkimuksen kohdalla miettid, kos-
keeko tutkimus sitd, mita sen on tarkoitus koskea, onko késitteet valittu oikein ja onko kay-
tetty menetelma ollut oikea. Myds teoreettisen viitekehyksen sopivuus saatuihin tuloksiin, on
yksi validiteetin osoitus. (Hirsjarvi & Hurme 2008: 186-190.) Taméan vuoksi olen pyrkinyt tar-
kasti kuvailemaan kayttamiani metodeja ja toimintani eri vaiheita sek& sitd, miksi paadyin

mihinkin ratkaisuun. Tdméan avoimuuden toivon lisdévan tutkimuksen luotettavuutta.

Tutkimuksen luotettavuutta voivat arvioida monet tahot. Tutkimuksen tarkistaa kaksi opetta-
jaa ja lisdksi opponoija. Lihastautiliitossa on vankka kokemus lihastautia sairastavien lasten
perheiden kanssa tydskentelystad ja tydntekijat sielld pystyvat omalta osaltaan arvioimaan,
ovatko saadut tulokset uskottavia. Kaikkia tutkimuksia kuitenkin luetaan ja arvioidaan omasta

kokemusmaailmasta kasin (Eskola & Suoranta 2000: 210).

3.6  Tutkimuksen eettinen tarkastelu

Tutkimuksen eettisyys on asia, jota jokaisen tutkijan taytyy pohtia koko tutkimusprosessin
ajan. Suurimmat eettisen pohdinnan paikat liittyvat tutkimusaineiston kerddmiseen ja toisaal-
ta sen kayttamiseen. Peruskysymyksia ovat, mitd hyotya tai haittaa tutkittaville on tutkimuk-
seen osallistumisesta, miten tutkimukseen osallistuvien yksityisyys ja toisaalta tutkimuksen
luotettavuus turvataan ja miten ollaan johdattamatta tutkittavia harhaan. (Yhteiskuntatie-

teellisen tutkimuksen tietosuoja 1987: 9-12.)

Tutkimukseen osallistumisen edut ja haitat osallistujan nakékulmasta tulee miettia jo ennen
haastattelun tekemistéd. Tassa tutkimuksessa tutkittaville voisi ajatella olleen etuna se, etta

he saivat mielipiteitdan kertomalla vaikuttaa kenties siihen, millaista palvelua Lihastautiliitto

23



ja yhteiskunta heille jatkossa tarjoaa. Monet myds kertoivat mielelladn asioistaan ja saivat
myds purkaa ajatuksiaan jollekin, joka ymmarsi ja kuunteli mielelldan. Kuten aiemmin kuva-
sin, jotkut vanhemmat myos saivat kauttani tietoa, jonka avulla he saavat arkeensa helpotus-
ta. Toisaalta esiin nousi arkojakin asioita, joista haastateltavan oli vaikea puhua. Keskustelu-
tilanne oli niin luonnollinen, ettd haastateltava ei valttamatta ajatellut kertovansa asioita
tutkimustani varten, eikd suodattanut niité asioita, joita ei halua tutkimuksessa mainittavan.
Minun tehtédvani oli miettia, mika tieto oli tutkimuksen kannalta sellaista, ettéd se kannattaa
julkaista (Eskola & Suoranta 2000: 56).

Haastattelunauhojen tuhoaminen aineiston analyysin jalkeen oli hyvin téarkeaa tehda huolella,
etteivat tiedot leviaisi vaariin kasiin. Kyseessa oli digitaalinen nauhuri ja aineiston havittami-
nen oli helppoa. Otin eettisia asioita huomioon myds keskustellessani haastattelujen toteut-
tamisesta muun muassa ohjaavan opettajani ja opiskelijatoverini kanssa. Nama keskustelut
auttoivat minua purkamaan mieltani haastattelujen jalkeen, mutta jouduin olemaan tarkka-
na, etta kunnioitan jatkuvasti haastateltavia ja heidédn yksityisyyttaan. Haastateltavien kunni-
oitus oli minulle tarkedd myos taté raporttia kirjoittaessani. Haastateltavat tunnistavat itsen-
sa tasta tekstista ja toisen kirjoittama teksti heidan elamastaan voi olla vaikeaa luettavaa.
Lainauksissa on vain katkelmia heidan puheestaan, mika saattaa tuntua oudolta ja haastatel-
tavien mielestd olen saattanut sijoittaa lainauksia vaariin yhteyksiin. Olen varonut arvotta-
masta perheiden ratkaisuja tai kuvaamasta heidan arkeaan lukijaa johdattelevalla tavalla,
mutta sellaiselta ei varmasti voi taysin valttya. Kyseessa on kuitenkin aina vain minun tulkin-
tani ja erilaisten nakdékulmien pohtiminen. Mik&an naista nakokulmista ei kuitenkaan valtta-

matta ole taysin totta, jos perheen nakemysta kysyttaisiin.

Tassa tutkimuksessa yhdeksi suureksi tutkimuseettiseksi haasteeksi nousi aineiston perheiden
anonymiteetin sailyttdminen. Lihastautiliitto on suhteellisen pieni jarjestd, jossa monet tun-
tevat toinen toisensa. Erityisesti diagnoosiryhmien sisalla ihmiset ovat monesti keskenaan
verkostoituneet ja ihmiset tunnistavat helposti toistensa tarinat. Tasta syysta minun oli kiin-
nitettéva erityistd huomiota siihen, ettad perheet séilyttavat anonymiteettinsa. Nostan esiin
yksittaisia asioita sieltd taalta, eikd perheita nain ollen pitaisi tunnistaa, ellei tunne heita
hyvin laheisesti. Olen myds jattéanyt tietoisesti jotain ehka tarkeaakin pois, jotta perheiden
anonymiteetti sdilyisi. En kerro mydskaan perheiden asuinpaikkakuntia tai lasten diagnooseja.
Suorissa lainauksissani kdytan haastateltavasta aina tunnistetta H eli lukija ei voi tietdd, mista
haastattelusta patkat ovat ja taten yhdistella niista kokonaisuuksia. Lainausten yhteydessa
viittaan itseeni kirjainyhdistelmalla SK. Olen muuttanut kaikki nimet ja samasta lapsesta tai

perheesta saatetaan kayttaa eri yhteyksissa eri nimia.
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4 ARKI LIHASTAUTIA SAIRASTAVIEN LASTEN PERHEISSA

Anne Waldén tutki lisensiaattitutkimuksessaan (2006) Muurinsarkijat™ yli sadan neurologisesti
sairaan tai vammaisen lapseen perheen selviytymisen tukemista. Hanen tutkimuksensa mu-
kaan lahes kaikissa perheissé sairaus vaikuttaa arjen sujuvuuteen aina jollakin tapaa. Yleensa
aina se tuo konkreettista lisatyodta, usein huolta tulevaisuudesta ja toisinaan myos eristayty-
mista lahiymparistoistd. Vanhemmat kokevat, etté heiltda vaaditaan monenlaista erityisosaa-
mista, jotta asiat saadaan hoidettua. Toisaalta normaalin lapsiperheen elamaa elaminen tuo
voimia ja ilonaiheita. Omassa tutkimuksessani nousi esiin tavallinen arki, rutiinien merkitys
arjessa selviytymisen kannalta, vanhempien oma jaksaminen ja oman ajan tarkeys, vanhem-

pien parisuhde sekd vanhempien pohdinta sisarusten roolista perheessa.

4.1 Normaali arki

Tutkimukseeni osallistuneet perheet korostivat eldvansa aivan normaalia arkea”. Heille se
onkin normaalia ja vammaan liittyvat asiat sujuvat usein automaattisesti. Heidan kaikkien
mielesta arki on paaosin sujuvaa ja he ovat useimmiten tyytyvaisia siihen. Taméa on ainakin
ensimmainen kuva, joka haastateltavien mieleen tuli asiaa kysyttaessd, ennen kuin arjen yksi-
tyiskohtia ruvettiin tarkemmin miettimaan. Samaa mielta arjen sujuvuudesta ovat olleet myos
muut liikuntavammaisten lasten perheet monissa uusimmissa tutkimuksissa (Lampinen 2007:
46).

H: Mut mitéa se sitten rajoittaa...niin tota siis siihen on niin tottunu ettei ite
naakaan.

H: -- on se tietysti fyysisesti vdhan raskaampaa mut kun siihen on niin tottunut
et ei sitd pida mitenkdan kammottavana asiana ja on han niin paljon enemman

tuonu tdhan maailmaan ku ollu mitenkaan rasittava.

H: Se on tietty monelle yllatys et ei ne tajuu kuinka iso kasityo se tavallaan
on... Kun jos sulla on sellaset terveet lapset niin niité ei tartte kantaa vessaan,
vaihtaa paikkaa, kaantaa sohvalla, nostaa katta, jalkaa mut et siihen on itte
niin tottunu et se menee, sita ei ees aattele, et kun Joel sanoo et tuutsé nos-

taa mun jalan niin sd meet ja nostat sen jalan.

H: Ohan ne lahdot sellasii et niihin pitaa varata aikaa selkeesti enemman kuin
et jos ois et pistéakaas kengat jalkaan niin lahet&an niin oishan se nopeempaa...

Mut sit kun siihen on kasvanut koko aika ja itekin tehny sitd niinku kaiken ai-

25



kaa niin eihdn multa mene mitaan, en ma menetd mitdan nopeita laht6ja kun
ei mul oo sellasii ollutkaan. Siihen on niin tottunu et ei sitd osaa silleen aja-

tella silla tavalla.

Perheet elavat usein hyvin samanlaista arkea kuin muutkin lapsiperheet, mutta lapsen vamma
tuo arkeen asioita ja yhteistyotahoja, joita siella ei muuten olisi. Lapsi tarvitsee apua sellai-
sissa asioissa, joissa vammaton lapsi parjaa yleensa itse muutaman ensimmaisen elinvuotensa
jéalkeen. Tama sitoo vanhempaa lapseen hyvin paljon silloinkin kun lapsi ikénsa puolesta olisi
jo itsendinen. My0s asiat, jotka saattavat olla vaikeita kenelle tahansa lapsiperheen vanhem-
malle, voivat olla moninkertaisia vammaisen lapsen vanhemmille. Haastateltavani kuvasivat
esimerkiksi lahtdtilanteita ja paikasta toiseen siirtymisia aikaa vievina prosesseina. Tama on
todellisuutta varmasti kaikille lapsiperheen vanhemmille, mutta se korostuu silloin kun lapsi
taytyy valmistella 1ahtéon muutenkin kuin kehottamalla pukemaan. Menemisissa taytyy van-
hempien mukaan huomioida, mahtuuko pydratuoli autoon vai tilataanko ennakkoon invataksi,
paaseeko pyoratuolilla paikkaan, jonne ollaan menossa, onko tiloissa inva-wc:té ja niin edel-

leen.

Kun yksi perheenjasen on liikuntavammainen, perheen asunto tulee helposti tayteen apuvali-
neitd. Kaikkien tutkimukseeni osallistuneiden perheiden kotoa l6ytyi sekd sahkopyoratuoli
ettd vahintaan yksi manuaalipyoratuoli, seisomateline, sdhkdsénky, suihkutuoli, nostolaite,
tarttumapihdit, auton apuvélineet, uimisen apuvalineet, maastorattaat, erityinen kelkka tal-
viulkoiluun ja lastat. Eli ”ihan perussetti”, kuten erds haastateltava kuvasi. Apuvélineet toki
helpottavat koko perheen elamaa ja erityisesti séhkdpyoratuoli on lapselle taysin korvaama-
ton, silld se mahdollistaa itsendisen liikkumisen ja sitd kautta osallisuuden. Myds auto, johon
saa helposti mukaan myos sahkopyoratuolin, helpottaa erdan haastateltavan mukaan arkea ja
koko perheen liikkumista erittdin paljon. Apuvélineiden maara voi kuitenkin joskus tuntua

myos ahdistavalta:

H: Sen verran on apuvalineitéd et oon miettiny et jos vield joku iso harveli jou-
dutaan hankkii niin joudutaan hankkii isompi kdmppé et kyl ne niinku tilaa vie
ihan hirveesti et melkein pitdis olla niille ihan oma huone et sen jos ois tajun-

nu sillon niin ois saman tien hakenu véhan isompaa asuntoa.
SK: Nekin tulee niin hiljalleen.
H: Niin ne tulee ja sitéd ei niinku osaa ajatella alusta asti niita juttuja ja se

mua vahan taytyy kylla myontaa et mua valilla vahan ahistaa se apuvalinemaa-

ra. Et kun se niin hallitsee sita asuntoa kaikkinensa - -
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Arkea ei kuitenkaan madrita vain lapsen vamma, vaan myos lukuisat muut asiat, joita kunkin
perheen elamaén liittyy. Arjen sujumiseen vaikuttavat tutkimukseni mukaan vanhempien
tyot, sisarukset, perheen arvot, sosiaalinen verkosto ja niin monta muuta, yksil6llista asiaa,

ettd niiden luetteloiminen on taysin mahdotonta.

H: Kun musta liian paljon aina siihen jotenkin et kun sil on se sairaus ja se on

varmaan siksi sellainen mut se on niinku sellanen kun se on sellanen ihminen.

H: Me ollaan vahan tallanen moniongelmainen perhe et ne Laurin vaikeudet

kutistuu niin mitattdomiksi kun siel on niin paljon ikdvampiakin asioita.

Kuten ylla olevista lainauksista kay ilmi, aineistossani nousi my@s esiin vanhempien nakemys
siitd, ettd vamma on vain yksi osa lasta, eika voida sanoa, mika liittyy vammaan ja mika muu-
ten lapsen persoonaan. Perheelld saattaa olla myds muita vaikeuksia, jotka koetaan haasteel-
lisimmiksi arjen kannalta kuin lapsen vammaisuus. Anne Waldén (2006) jakaakin omassa tut-
kimuksessaan perheet eri selviytyjatyyppeihin sen mukaan, millaisia vaikeuksia he ovat ela-
massaan yleisesti kohdanneet ja miten he ovat naisté vaikeuksista selvinneet. Itse en ole ta-
man kaltaiseen ryhmittelyyn téssa tutkimuksessa ryhtynyt, vaikka se ehka olisikin avannut

uusia nédkdkulmia vanhempien kokemuksiin erityisesti arjen haasteista.

4.2 Arjen rutiinit

Tutkimuksessani tuli esiin viisi eri ndkemysta hyvasta arjesta. Arki on jokaisella perheella
erilaista ja joka perheelld on eri asioita, jotka arjen tekevét toimivaksi. Kaikki haastateltava-

ni nostivat kuitenkin esiin rutiinien tarkeyden paivan sujumisessa.

H: Se on ihan allakoitua se meidan homma.

H: Et kiire tekee ihan mahottomaks, tavallaan pitaa olla hirveen jarjestelmal-
linen, et vaatteet on valmiina ja ruuat on valmiina, paivallinen ja tammoset ja
et ei tuu mitaan yllatyksia. Pitaa olla se tietty mika on varmaan muillakin lap-

siperheilld, et ne rutiinit.

H: Sanotaan et kyl se sit se arki maanantaista perjantaihin niin se on hyva et

se menee rutiinien mukaan...

H: No ma oikeestaan, m& oon tehny siit sellasen, mul on sellanen kirjottama-

ton lukujarjestys minka avulla ma jotenkin parjaan sen paivan.

27



Haastateltavat kuvasivat arjen olevan sumplimista ja jarjestelya, jolloin yhden lenkin petta-
essa kaikki muukin taytyy suunnitella uudestaan. Taksi tulee usein hakemaan lapsen kouluun
tiettyyn aikaan, koululla on esimerkiksi avustaja, joka ottaa lapsen vastaan, iltapaivataksi vie
lapsen koulun jalkeen esimerkiksi iltapdivéakerhoon jalleen tiettyyn aikaan ja kun taksi kaar-
taa iltapaivalla kotiin ennakkoon sovitulla hetkelld, on jonkun oltava valmiina lasta vastaanot-
tamassa. Paivaan saattaa liséksi kuulua myos terapiat, sisarusten harrastukset ja vanhempien
tyot, joten aikataulun on oltava tarkka ja tdsmallinen. Lihastautia sairastavan lapsen arkeen
kuuluu yleensa ainakin fysioterapia, joka toteutuu usein kaksi kertaa viikossa. Fysioterapiaa
vaikeasti liikuntavammaiset henkilot saavat yleensa koko elaménsa ajan ja fysioterapialla
pyritdan toimintakyvyn yllapitdmiseen (Lampinen 2007: 63). Aineistossani tuli joidenkin lasten
kohdalla esiin myds psykoterapia ja toimintaterapia. Perheiden mukaan erityisen haasteellisia
ovat paivat, jolloin aikatauluihin téytyy mahduttaa esimerkiksi kesken paivan tapahtuvia apu-
vélineiden sovituksia. Talléin paivan sujumiseen vaikuttaa yhd useamman ihmisen aikataulu-
jen yhteensovitus. Myds taksin myohastyminen aamuisin koettiin hankalaksi tilanteeksi, silla
silloin vanhempi ei ehdi ajoissa toihin, vaikka tdissa odottaisivatkin omat rutiininsa ja aikatau-

lunsa.

Rutiinit helpottavat elamaa kaikissa lapsiperheissa. Ne mahdollistavat arjen suunnittelun si-
ten, ettd vanhempi kokee hallitsevansa tilanteita. Rutiinien avulla voidaan huolehtia paitsi
siitd, ettd kaikki arjen askareet tulevat tehdyksi, myds siitd, ettd perheenjasenet saavat tar-
peeksi aikaa olla yhdessd, jokainen perheen yksilo6 saa omaa aikaa, vanhemmille riittda pa-
risuhdeaikaa ja perheelle jaa aikaa myos sosiaalisten suhteiden yllapitoon. Nama kaikki olisi
hyva varata jo ennalta kalenteriin. (Cacciatore, Heinonen, Juvakka & Oulasmaa 2006: 35-39.)
Aineistostani selvisi, etta kaikissa perheissa tdma ei kuitenkaan ole lahellekdan mahdollista.
Hoitovastuu saattaa olla vain toisella vanhemmalla jolloin oman ajan ottaminen on hyvin

haastavaa. Vanhempien omaan aikaan palaan tutkimuksen seuraavassa osassa.

Rutiinit ovat paitsi perheiden elamaa helpottavia, myds rajoittavia. Niin sanotut rajoittavat
rutiinit ovat aineistoni mukaan jonkun muun asettamia. Eradssa haastattelemassani perheessa
lapsen laksyjen teko vie illasta kaksi tai kolme tuntia, silla se on hyvin paljon hitaampaa kuin
normaalisti alakouluikaisen laksyjen teko. Aiti kirjoittaa lapsen sanelusta tehtavat ylos, silla
heikkojen voimien takia lapsi ei itse pysty kirjoittamaan, eikd mallia lapsen omatoimiselle
kirjoittamiselle ole etsitty/l0ydetty. Kun léksyjen tekeminen pystytdan aloittamaan kuuden
aikaan illalla, saadaan tyot valmiiksi nukkumaanmenon aikaan. Tallgin illat, joiden pitéisi olla
koko perheen yhteista aikaa, aikaa sosiaalisten suhteiden hoitamiselle tai jokaisen perheenja-
senen vapaalle oleskelulle, kuluvat niin ik&an arkivelvollisuuksien parissa siten, ettd aikaa
muulle ei jéa. Myds perheen vastuulla oleva lapsen kuntouttaminen, aineistoni perheilla muun

muassa lapsen seisomatelineessa seisominen, sitoo perhetté tiettyihin rutiineihin. Osa aineis-
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toni perheista kokee kuntoutuksen ammattilaisilta tulleet suositukset valilla raskaina, ja nii-

den satunnainen noudattamatta jattaminen aiheuttaa joillekin perheille huonoa omatuntoa.

Arjessa jaksaminen edellyttdd usein pienista asioista nauttimista. Tallaisia pienia arkisia asioi-
ta, usein perheen yhteisia hetkid, haastateltavani nostivat esiin hyvda arkea kuvatessaan.
Haverinen ja Horelli ovat Psykologia-lehden artikkelissaan (2/2008) nostaneet esiin tiedosta-
van lasnaolon arjen hallinnan kriteerind. Heidan tutkimuksensa mukaan rutiinien avulla saa
kylla arjen askareet hoidettua, mutta lasnéolo arjen hetkissa "tassa ja nyt” seka uusi ymmar-
rys omaan arkeen parantaa eldmanlaatua. Rutiinit ovat tarkeitd arjen hallintakeinoja ja tie-
dostavan lasndolon kokemus arjen laadun osoitin. Tiedostavaan lasndoloon kuuluu hyvaksyva
suhtautuminen ympéristoon, mutta toisaalta myds pysahtyminen miettiméaan, mika meidan
arjessa on hyvaa tai vaihtoehtoisesti vaatisi kehittamista. Kyseessa on siis erddnlainen oman
elaman reflektio. Arjen tiedostavan lasnaolon kannalta on térkedd, etta ihmisella on niin sa-
nottuja lumohetkia, onnellisuushetkia, joista hén nauttii ja, jotka voivat elvyttaa kielteisia

kokemuksia.

4.3 Vanhempien jaksaminen

Pienten lasten vanhemmille tukea tarjoava Vaestoliiton Perheverkko on luonut “neljéan pdy-
danjalan mallin”, jonka avulla vanhemmat voivat arvioida sité, ovatko kaikki elaman eri osa-
alueet tasapainossa ja riittdako kaikille osa-alueille tasapuolisesti aikaa. Nama nelja osa-
aluetta eli pdydanjalkaa ovat vanhemmuus, mina itse, parisuhde ja yhteisollisyys. Mita pa-
remmassa tasapainossa nama kaikki nelja jalkaa ovat keskenaan, sitd paremmin elaman voi
ajatella olevan tasapainossa. (Cacciatore ym. 2006: 67-71.) Malli on kehitetty alun perin alle
kouluikaisten lasten vanhemmille, silla silloin vanhemmuus usein korostuu lapsen tarvitessa
paljon vanhemman apua. Vammaisen lapsen kohdalla vanhemman korostunut tarvitseminen

jatkuu kuitenkin myos lapsen kasvaessa.

Vanhemmuus-podydanjalka korostuu usein kaikissa lapsiperheissa ja ”mina itse” jaa helposti
taka-alalle. Lahes kaikki tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat toivat esiin oman ajan tar-

keyden arjessa jaksamisen kannalta.

H: Et siind oon huomannu et pakko on pitadd huolta omasta jaksamisesta et va-
lilla kun ei pitény huolta niin se meni ihan niinku tietko sité ei pystynyt pyorit-

taa.

Erityispedagogiikan professori Paula Maatan johtamassa, 1990-luvulla toteutetussa, VARHE-

kyselyssa (Varhaisvuodet ja erityiskasvatus - tutkimushanke) kerattiin noin kahdeltasadalta
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erityishoitotukea saavan alle kouluikdisen lapsen perheeltad tietoa arjen sujuvuudesta, ela-
manhallinnasta ja voimavarojen lahteestda. Suurimmiksi arkipdivan huolenaiheiksi nousivat
tassa tutkimuksessa seka aitien etté isien oma jaksaminen ja omien virkistysmahdollisuuksien
vahaisyys. Kahdella kolmesta aidista ja yli puolella isista oli tutkimuksen mukaan melko pal-
jon tai paljon ongelmia oman virkistdytymisen suhteen. (Maatta 1999: 65-70.) Samansuuntai-
siin tuloksiin perheen arkielaméan vaikeuksista ovat paatyneet Kristiina Jokinen ja Tuula Kivi-
ranta tutkimuksessaan “Esteetonta elamaa vai korkeita kynnyksia? Nakodkulmia liikuntavam-
maisten koululaisten arkeen” (2003). Tutkimus keskittyy koulunk&yntiin, mutta kasittelee
myds perheen arkeen liittyvia asioita. Tilapdishoidon olemattomuus ja téten vanhempien va-
hainen mahdollisuus omaan aikaan nousi tutkimuksessa esiin niin vanhempien kuin tutkimuk-
seen osallistuneiden ammattilaisryhmien osalta. Tilapaishoitoon eli yhteiskunnan tarjoamaan
tukimuotoon, jossa lasta hoitaa valilla esimerkiksi viikonlopun ajan joku muu kuin oma perhe,
ei ole olemassa mitéan valtakunnallisesti yhtendista kaytantéa, mika on Jokisen ja Kivirannan

mukaan suuri ongelma.

Tutkimuksessani vanhempien mahdollisuus vammaisen lapsen tilapaishoitoon vaihteli. Joilla-
kin asia oli jarjestynyt hyvin, systeemiin oltiin tyytyvaisia ja se toi vanhemmille mahdollisuu-
den omaan aikaan tai aikaan vain muiden lasten kanssa. Kaikissa perheissa tilapéishoitoon ei
koettu edes tarvetta. Palaan tdhdn my®themmin tdssd raportissa, sosiaalisten verkostojen
yhteydessa. Omaa aikaa vanhemmat saivat hyvin vaihtelevasti yhdesta tunnista viikossa yh-
teen viikonloppuun kuukaudessa. Se, kuinka kuormittuneeksi vanhemmat itsensa kokevat, on
hyvin yksildllistd. Kuormittuneisuutta on kahta eri lajia. Objektiivinen kuormittuvuus tarkoit-
taa konkreettisia, havaittavissa olevia vaikutuksia kuten sitd, ettd vanhemmat joutuvat kayt-
tamaan tavallista enemman aikaa ja voimavaroja vammaisen lapsen asioiden hoitamiseen.
Koettu kuormittuneisuus taas tarkoittaa sitd, missd maarin kukin perheenjasen itse kokee

tilanteen raskauden ja miten se vaikuttaa eldaman eri osa-alueisiin. (Kallio 2009.)

Kaikille tutkimukseeni osallistuneille vanhemmille virkistdytyminen ja omasta jaksamisesta
huolehtiminen tarkoitti luonnollisesti eri asioita. Uusia voimavaroja keratékseen vanhemman
olisikin pysahdyttava arjen keskella miettimaan taman hetkista tilannetta, omia haaveita ja
niité asioita, jotka itselle ovat hyvaksi. Ainakin jotkut niisté asioista pystyy usein toteutta-
maan helposti. ”Jos et jaksa lahted kunnon lenkille, niin kierrd edes talo. Tavoitetasoa voi
véhitellen nostaa voimien liséantyessa”, neuvoo psykologi Pekka Kallio lihastautia sairastavien

lasten vanhempia Porras-lehden artikkelissaan. (Kallio 2009.)

H: Kavelylenkit on sellaisia missa yritetaan kayda, sit kdydaan uimassa jonkun

verran ja omat tyot ja tydkaverit.
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H: Tan vuoden oon ollu koulussa mika on ollu tosi antosaa, tavallaan ku sit na-

kee ihmisia.

H: Sit kun mul on vapaata ma léahen baariin ja osaan kylla nollata.

H: Et sanotaan et ei ite kerkee oikeen paljon mitéan harrastaa et nyt mé oon
tasta syksysta kayny kerran viikossa tuolla kuntosalilla, ma oon aatellu et noi-
ta selkalihaksia ja noita et pysyis koossa. Sekin just et se on sillon hyva jarjes-
téaa ku mul on vapaapdiva et ma voin kdyda aamupaival tai iltapaival siind en-
nen kuin lida tulee, mut se on aina sit jarjestelykysymys jos ma haluun menna

toisen kerran viikolla niin mun taytyy sit taytyy jonkun olla lidan kanssa.

H: Ja sit se mitd ma oon nyt, ma aloin viime syksysta, et ma oon alkanu sillon
tallon kayda kuntosalilla ja se on kylla tehny tosi hyvaa et ihan hyva vastapai-
no kylla.

Itseni yllatti, ettd osa tutkimukseeni osallistuneista vanhemmista mainitsi myés ty6- tai opis-
kelupaikan virkistavana ja kokivat tarkeaksi pitda huolta omasta tydkyvystaan. Ty tai opiske-
lu on vanhempien mukaan heidan “oma juttu”, joka tarjoaa vaihtelua perheen arjen pyorit-
tamiseen. Kuntosali oli monille vanhemmille térke& sek& henkisen ettd fyysisen jaksamisen
kannalta. Suurin osa haastateltavista hoiti lapsen siirrot paikasta toiseen sylissa nostamalla,

jolloin heidan oma fyysinen kunto on koetuksella.

4.4 Vanhempien parisuhde

My6s vanhempien parisuhde saattaa olla koetuksella, silla aikaa parisuhteen hoitamiselle ei
arjen pyoOrityksessa valttamattd paljon jaa. Lapsen syntymé& on aina haaste parisuhteelle.
Molemmille tulee yhtéakkia aivan uudet roolit aitina ja isand, ja naihin rooleihin totuttelemi-
nen vie aikaa. Kumpikin joutuu usein tinkiméan omasta ajastaan ja myos puolisoiden yhteinen
aika véhenee. (Cacciatore ym. 2006: 27-30.) Vammaisen lapsen vanhemmuus ei poikkea
muusta vanhemmuudesta. Mahdollinen lapsen hoidon haastavuus saattaa kuitenkin entises-
taan vahentad vanhempien omaa ja yhteista aikaa, ja koetella siksi parisuhdetta normaalia
enemman. Vanhemmille saattaa tulla myds lisdrooleja vammaisen lapsen hoitajana ja kun-
touttajana (Waldén 2006: 39). Myds erityislasten vanhempien usein tuntemat omat riittamat-

tomyyden tunteet heijastuvat helposti parisuhteeseen (Kinnunen 2006: 67).

Virpiranta-Salon (1992: 105-108) tutkimuksessa vanhemmuudesta perheissa, joissa on vam-

mainen lapsi, haastateltavat kokivat saaneensa parasta tukea puolisoltaan. Silti etenkin naiset
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kertoivat toivovansa puolison tukea vielda enemman. Miehilld puoliso oli usein ainoa tukija,

kun taas naiset mainitsivat saavansa tukea myds muun muassa ystaviltaan.

Se, kuinka lapsen vamma koettelee parisuhdetta, riippuu paljon siitd, millainen suhde on ollut
ennen lapsen syntymaa. Haasteita parisuhteelle voi aiheuttaa se, mikali puolisoiden suhtau-
tuminen lapsen vammaisuuteen vaihtelee, eikéd asiasta pystytd puhumaan. Molempien van-
hempien olisi térkeda tuntea olevansa vastuussa omasta lapsestaan ja osallistua tasapuolisesti
lapsen eldamaan ja kaytannon avustamiseen. Talléin myds lapsen hoidon kuormittuvuus jakau-
tuu. (Lampinen 2007: 44-45.)

Véaestoliiton Perheverkko jarjesti vuonna 2008 kirjoituskilpailun pitkaaikaissairaudesta ja
vammaisuudesta perheessa. Yhdessa teoksen kirjoituksessa diti kuvailee parisuhteen tilannet-

ta lapsen syntyman jalkeen seuraavalla tavalla:

Mieheni pitdéd mykkakoulua. Tiedan, ettd han on mustasukkainen. Han tuntee
olevansa hylatty ja syrjaytetty, mutta ei kuitenkaan osaa pukea sita sanoiksi.
Vélillamme on jaatava, paljon puhuva hiljaisuus. Mikaan ei ole niin kuin ennen,
silla nyt Sina olet porautunut parisuhteeseemme ja se tekee kipedd. Tiedan,
ettd minun pitaisi tehda tilanteelle jotain, en vain milladn haluaisi. Valitsen
helpoimman reitin ja kiiruhdan taas luoksesi. - -

(Nimim. Peikkomuori 2008)

Aidin kertomus kuvaa tilannetta, johon pienen lapsen perheessa voidaan toisinaan ajautua.
Aiti on kiinni lapsen hoidossa, haluaa sitd, omii lapsen itselleen ja is4 jaa ulkopuolelle. Kasi-
tykseni mukaan yha tana paivanakaan esimerkiksi neuvoloissa ja sairaaloissa ei valttamatta
oteta isid huomioon aidin kanssa tasavertaisena lapsen hoitajana. Isén on tarkeda tuntea ole-
vansa juuri niin tarkea kuin han on, jotta tunne yhteisesta vastuusta padsee kasvamaan. Juuri
tunne vastuun tasaisesta jakautumisesta tukee myds vanhempien parisuhdetta. Nimimerkki

Peikkomuori (2008) paatyi kirjoituksessaan seuraavaan tilanteeseen:

Muutoksen voimme saada aikaan vain yhdessd. Minun on laskettava elamaani
mukaan taas muutkin ihmiset, silla tarvitsen heita! Oloni on kevyt ja helpottu-
nut. Minun ei tarvitse tehda valintaa sinun ja muun maailman valilla! Lopulta-
kin olen kovan koulun k&yneena oivaltanut, ettd minun ei tarvitse parjata

kanssasi yksin. - -

Tutkimukseni perheissé molempien vanhempien tasapuolinen osallistuminen vaihteli suuresti.
Kolmessa viidesta perheessd vanhemmat olivat eronneet tai isa oli kuollut. Useimmiten eron

syy oli kuitenkin selkeasti jokin muu kuin lapsen vamma ja parisuhteen ongelmat olivat alka-
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neet jo ennen vammaisen lapsen syntyméaa. Kahden vanhemman perheissa isan rooli vaihteli.
Isé joko jakoi aidin kanssa téayden hoitovastuun kaikista lapsista ja kodin askareista tai isé oli
aidin kuvauksen mukaan etdinen vammaiselle lapselle, eika osallistunut tdmén hoitoon. Myos
muualla asuvan iséan ja tdméan uuden kumppanin tai aidin uuden kumppanin osallistuminen
lasten elamaan tai arkea pyorittdvan vanhemman tukemiseen tuli tutkimuksessa positiivisella

tavalla esille.

4.5 Vammainen lapsi ja sisaruus

Kaikissa tutkimukseeni osallistuneissa perheissé lihastautia sairastavalla lapsella oli sisaruksia.
Sisarukset mahdollistavat kokemukseni mukaan usein sen, ettd vanhempien huomio ei keskity
pelkastaan vammaiseen lapseen, mutta ennen kaikkea sisaruus on arvokas asia ja antaa paljon

molemmille/kaikille sisaruksille.

Sisaruksen vammaisuus voi olla vammattomalle sisarukselle hammentéva asia ja aiheuttaa
sekd positiivisia etta negatiivisia seurauksia. Siksi myds sisarusten tuen tarpeet eri ikavaiheis-
sa on tarked huomioida. (McKenzie & Porter 2004: 76-83.) Vammaton sisarus kohtaa jo nuore-
na sellaisia asioita ja tunteita, joita monet lapset kohtaavat vasta aikuisidlla. Sisarukset saat-
tavat miettia, mista sisaruksen vamma johtuu, kenen vika se on, mitd mydhemmin tapahtuu,
miten kertoa tasta omille kavereille ja niin edelleen. Vanhemmilla ja/tai muilla luotettavilla
aikuisilla tulisikin olla aikaa kasitella naita asioita vammattoman sisaruksen kanssa. Sisaruksen
vamma opettaa lapsen usein hyvédksymaan erilaisuutta ja katsomaan maailmaa avarasti. (Me-
lamies 2002.)

Suurin osa tutkimukseni perheista kuvasi perheen lasten véleja hyvin lampimiksi. Tama on
toki aina positiivista ja hienoa molemmille sisaruksille. Sisarukset opettavat kokemukseni
mukaan parhaimmillaan vammaiselle lapselle pienesté asti sosiaalista kanssakdymisté, jouk-
koon kuulumista ja asioiden ja huomion jakamista, mistad h&nelle on varmasti hydtya hanen

solmiessa suhteita muihinkin ik&isiinsa lapsiin.

H: Sit on tietty meidédn muiden lasten kaverit, ne juttelee siind Joelin kanssa
ja isoveljen kanssa Joel on paljon, pelailee ja veli kantaa Joelia sinne h&nen
huoneeseen ja valilla pitaa paasta vahan xboxia pelaamaan. Joskus mietittiin
et jos Joel ois ainut niin asiat ois varmaan vahan eri tavalla. Ma luulen et ne
ois aika paljon huonommin itse asiassa et nyt se on niin helppoa kun tossa on
kuitenkin sitd kuhinaa kdy koko ajan ja muilla lapsilla on hirveen paljon kave-

reita ja Joel menee siind niiden kanssa oikeestaan.
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Tutkimukseeni osallistuneilla vanhemmilla, kuten vammaisen lapsen vanhemmilla usein yleen-
sakin, oli huoli, ettd vammaton sisarus joutuu liikaa toimimaan avustajana tai huolen kanta-
jana, vaikka toisen auttaminen pienissd asioissa kuuluu jokaiseen perheeseen. Nyky-
yhteiskunnassa olemme ehka tottuneet siihen, etta sisarukset eivat joudu kantamaan vastuuta
toisista, vaikka vielda muutamia kymmenia vuosia sitten, ja edelleenkin erityisesti isoissa per-

heissd, sisarusten toisista huolehtiminen on taysin luonnollista.

H: Kyl he sit auttaa Emiliaa tosi paljon et antavat kaikenlaisia tavaroita ja tie-
tenkin ei heitd mindén sairaanhoitajina tai avustajina pida pitaa, et koittaa
kattoo véahan, mut et sellasta oon koittanu opettaa et kun ohi menee niin voi
sit auttaa sen, eika se oo mikaan palvelus tai mikaan ihmejuttu vaan se on sel-

lanen miké tehdaan ja mika kuuluu niinku siihen rutiiniin.

Vanhemmat olivat my®s huolissaan siité, saavatko kaikki lapset tarpeeksi huomiota. Lihastau-
tia sairastava lapsi sitoo luonnollisestikin vanhempia muita lapsia enemman tarvitessaan apua
monissa arkipdivan asioissa. Vanhemmat kertoivat toistenkin lasten haluavan valilla kokeilla
pyoratuolissa istumista tai ”16ysana” sangylla makaamista siten, ettd vanhempi pukee joskus
myo6s hanelle vaatteet paalle. Vammattomat sisarukset osaavat, ehkapa onneksi, ottaa oman
osansa huomiosta esimerkiksi vilkkaudellaan. Toisaalta esiin tuli myds tarinoita, joissa vam-
maton sisarus ei halua rasittaa vanhempia omilla asioillaan, kokee, ettéd ketdan ei kiinnosta
mitéa hanelle kuuluu ja vetaytyy siksi. Talldinkin sisaruksilla oli onneksi paikka, jossa voi tun-
teitaan purkaa. Joskus vammaton sisarus on niin kiinni sisaruksessaan, ettei vanhempanakaan

uskalla valttamatta eldd omaa elamaa.

H: Et ehk& joskus tuntuu et siin on vahan liiankin tiukka side sitte, mut toi-
saalta sit taas ei sitd osaa kieltddkdan, mut et toisaalta tuntuu et hé&nenkin
tarttis hakee sit ihan omaa eldméaa ettei se sit koko ajan pyori siind Eetun ym-

parilla.

Parhaimmillaan sisarukset ovat toistensa liittolaisia, laheisia ihmisia, koko loppuelaméansa.
Sisarukset auttavat toinen toisiaan ja auttavat taten myos vanhempiaan. Olen kuitenkin sita
mieltd, etta kaikilla sisaruksilla on hyva olla omat harrastuksensa, ystavansa ja toiveensa seka
paikkansa tuoda itsedén esille perheessa. Kaikkien huolia ja murheita pitéisi tasapuolisesti
kuunnella ja huomioida my0ds sisarusten tuen tarve ja heidan tiedonsaantinsa vammaisen sisa-
ruksen sairaudesta lapsen ikd- ja kehitysvaiheeseen kulloinkin sopivalla tavalla. Vammatto-
malle sisarukselle saattaa olla my0ds tarkeada joskus paastd mukaan vammaisen lapsen uintiin
tai fysioterapiaan, jotta han konkreettisesti nakee, mita sielld tapahtuu. Toisaalta on tarkeaa

kertoa, miksi vammainen sisarus kdy esimerkiksi juuri uimassa, jos se on vammaiselle lapselle
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kuntoutusta, silla sisarus saattaa kokea téllaisen sisaruksen etuoikeuden” epareiluna itsedén

kohtaan.

Vanhemmat kokivat tarkedna myds sen, ettd joskus on hetkid vain vammattomalle sisaruksel-
le. Ndma mahdollistuvat silloin jos vammaisella lapsella on esimerkiksi mahdollisuus tilapais-
hoitoon. Talldin vammaton sisarus saa vanhempien jakamattoman huomion, mikd on aina
silloin talldin téarkeda ylipaansa kaikille lapsille. Talléin voidaan myds tehda asioita, joita ei
valttdméatta normaalisti voida tehda. Erés &iti kertoi saavansa sdanndllisesti aikaa vain vam-
mattoman lapsen kanssa. Talldin menn&an yleensda metsaan ja kiivetdan korkealle kalliolle,

jonne ei pyoratuolilla paase.

Yhta lailla vanhempien jakamaton aika, muutenkin kuin avustustoimenpiteiden merkeissa, on
tarkeda myos vammaiselle lapselle. Hyvin monissa perheissa tuli esiin vammaisten lasten kilt-
teys ja hyvantuulisuus muihin lapsiin verrattuna. Varmasti he ovatkin luonteeltaan sellaisia,
sitd en epaile yhtéan. Yleisella tasolla on hyva kuitenkin miettia, haluaako vammainenkin
lapsi sdastda vanhempiaan, koska kokee olevansa muuten paljon vanhempiaan tarvitseva, ja
antaa siksi mieluummin sisaruksille mahdollisuuden kiukutteluun ja kapinoimiseen. Mahdolli-
suus purkaa tunteitaan, joskus vanhempia suurestikin rasittavalla tavalla, tulisi mielestani

kuitenkin olla perheen jokaisella lapsella vammaan tai vammattomuuteen katsomatta.

5  SOSIAALISET VERKOSTOT PERHEIDEN TUKENA

Tamaéan tydn taustaa esittelevassa osiossa esittelin Urie Bronfenbennerin ekologisen teorian,
joka on yksi ndkemys perheen sosiaaliseen verkostoon. Tuula Tonttilan (2006: 10-11) mukaan
vammaisen lapsen perhe tarvitsee tasaisesti tukea mikro-, -meso-, ekso-, ja makrosysteemilta
eli seka epaviralliselta verkostolta eli laheisiltédan etté viralliselta verkostolta eli ammattilai-
silta. Jos perhe kohtaa puutteita jollain ndistéa tasoista, puutetta joudutaan korjaamaan muil-

la tasoilla.

Lihastautiliiton Pohjois-Suomen aluesihteeri Raija Simila on tehnyt vuodesta 2005 alkaen ky-
selyja Lihastautiliiton lapsiperheille suunnattujen sopeutumisvalmennuskurssien vaikuttavuu-
desta. Alun perin han toteutti tutkimuksen osana kuntoutuksen opintojaan, mutta vuotuinen
tietojen kerddminen on vakiintunut osaksi Lihastautiliiton sisaista tutkimusta. Vuosittain lahe-
tetaan kysely edellisena kesana sopeutumisvalmennuskursseilla olleille perheille. Kyselyssa on
yksi kysymys my0s perheiden sosiaalisesta verkostosta. Vanhempia on pyydetty valitsemaan

viidesta vaittamasta yksi, joka kuvaa parhaiten perheen sosiaalisia verkostoja.
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Vuosien 2005-2007 koonnissa 31% vastaajista koki sosiaalisen verkostonsa laajaksi eli sosiaali-
seen verkostoon kuului runsaasti eri viranomaisten palveluja, ystavia ja sukulaisia seka ver-
taistuki- ja jarjestdtoimintaa. 26 % vastaajista turvautui vain sosiaali- ja terveystoimen seka
muiden virallisten organisaatioiden palveluihin. Suurin osa eli 35 % oli vastannut turvautuvan-
sa laheisten ja sukulaisten tukeen seka jarjestojen palveluihin. Tassa vaittamassa oli lisana
myos se, ettd perheelle on térkeda vertaistuen saaminen. Pelkastaan laheisiin turvautui 6 %
vastaajista. Kukaan vastaajista ei valinnut vaihtoehtoa, ettéd perhe ei kayttaisi viranomaisten

palveluita, eika olisi palvelujen piirissa, vaikka tuen tarvetta olisi. (Simila.)

Kéasittelen seuraavassa tutkimukseni tuloksia sosiaalisen verkoston osalta. Erottelen virallisen
ja epavirallisen verkoston ja nostan omina kokonaisuuksinaan esiin sosiaalisessa verkostossa

ilmenneitd puutteita, lapsen sosiaalisen verkoston seka jarjeston ja vertaistuen merkityksen.

5.1 Sosiaalisen verkoston keha

Seuraavalla sivulla olevaan kuvioon (kuva 2) on koottu kaikki se, mita haastateltavat merkitsi-
vat kehdkuvaan sosiaalisesta verkostostaan. Haastateltavat merkitsivat sosiaaliseen verkos-
toonsa kuuluvia jasenid perhetta kiertaville kehille, mutta luettavuuden vuoksi olen numeroi-

nut kehat ja listannut asiat.

Se, kuinka tayteen kukin kuvio tuli, vaihteli suuresti. Toisilla sosiaalinen verkosto on selvasti
laajempi kuin toisilla ja ndin asia varmaan todellisuudessa onkin. Asiaan saattoi kuitenkin
vaikuttaa myo6s se, kuinka tehtédva ymmarrettiin. Kaikki haastateltavat merkitsivat kuvaan
sekd virallisen ettd epévirallisen verkon edustajia. Kukin haastateltava mietti kuvaa koko
perheen kannalta eli osa merkityistd henkildista tai tahoista saattoi olla erityisen tarkeita
vanhemmille, osa lapsille. Havaintojeni mukaan se, kuinka tayteen kuvio tuli ei korreloinut
vanhemman kokeman tyytyvaisyyden kanssa. Kehélle saattoi tulla hyvin vadhan merkintdja,
mutta haastateltava kuvasi siind olevan kaikki, jotka ovat tarkeitd, eikd enempaa tarvittaisi-
kaan. Joillakin puolestaan kehé tayttyi ja perheelld oli sen mukaan hyvin paljon seké epaviral-
lisia ettd virallisia verkostoja, mutta siltikdan tyytyvaisyys saatavien palveluiden tai tukitoi-
mien madaraan ei ollut téydellinen. Tarkeinta tuntuukin olevan se, kohtaavatko perheen tarve

ja kaytossa olevat palvelut.
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Kuva 2: Sosiaalisen verkoston keha numeroilla

1 aidin miesystava, aidin sisko, isén suku ja erityisesti tati, aidin aiti, aidin ystavat, mummi ja

vaari, fysioterapeutti, kodinhoitajat, naapurin tyttd, tuttavaperhe

2 isd, isan puoliso, lahisukulaiset, &idin ystavat, koulu, uinti, kouluavustaja, iltapéaivakerho,

psykoterapeutti, lasten kaverit pihapiirista, isovanhemmat, ystavat, oppilaskoti, tilapaishoito

3 paivakoti, koulu, fysioterapeutti, Invalidiliitto, Lihastautiliitto, lihastautia sairastavan lap-
sen harrastustoiminta ja siella muut vanhemmat, vertaistuki, oma ty6, koulu (opettajat +

oppilaat), fysioterapeutti, aidin sisko, iltapaivakerho

4 aidin aiti + taman miesystava, tutut taksiautoilijat, kuntosali, lihastautia sairastavan lapsen
kummi, sosiaalitoimisto/vammaispalvelu, apuvélineohjaaja, sairaalan kuntoutusohjaaja, ver-

taistuki, Lihastautiliiton kurssit
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5.2  Virallinen tukiverkko

Suomi allekirjoitti YK:n vammaisten ihmisten oikeuksia koskevan yleissopimuksen ensimmais-
ten maiden joukossa 30.3.2007. Sopimus painottaa vammaisen henkilon oikeutta osallistua
taysivaltaisena yhteiskunnan jasenena yhteiskunnassa toimimiseen kaikilta osin seka riittavia
tukitoimia, jotta tama toteutuisi. (United Nations 2006.) Virallisen verkon tehtéva on tarjota
naitd tukitoimia. YK:n 2.9.1990 voimaan astunut lapsen oikeuksien yleissopimus ja sen 23.
artikla nostaa niin ikdan esiin vammaisen lapsen oikeuden kaikkeen mahdolliseen apuun ja
tukeen, jotta han voi kouluttautua, osallistua virkistystoimintaan ja olla osa ympardivaa yh-
teiskuntaa. Suomessa on myds lainsdadanto, jonka tarkoituksena on taata vammaisille henki-
I6ille palveluita, jotka edistavat hyvinvointia ja yhteiskunnassa toimimista. Tallainen on muun
muassa laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista
(3.4.1987/380). Syyskuun 2009 alussa tulee voimaan vammaispalvelulain muutos, joka oikeut-

taa vaikeavammaiset henkilot henkilékohtaiseen apuun. (Sosiaali- ja terveysministerio.)

Viralliselta verkolta saatava tiedollinen, taloudellinen ja henkinen tuki on vammaisen lapsen
vanhemmille yleensa hyvin tarked. Viralliselta tukiverkolta saatavaa tietoa arvostavat Anne
Waldénin (2006: 108-109, 201) tutkimuksessa lahes kaikki tutkimukseen osallistuneet. 90 %
vastaajista piti tarkeana ladketieteellista tietoa. 80 % vastaajista koki tarkeéksi perheille
annettavat ohjeet, keskusteluavun vanhemmille, seka kaytéannon avun jarjestamiseen liittyvat
tukitoimet. Paivéhoito on yksi tarkeimmisté sosiaalipalvelujarjestelmén tarjoamista tukimuo-
doista. Erityislasten kohdalla paivahoidossa huolehditaan usein normaaleiden varhaiskasvatuk-

sellisten tavoitteiden lisdksi myds lapsen kuntoutuksesta.

5.2.1 Virallinen tukiverkko l&hella perheita

Tutkimusaineistoni mukaan léhes kaikki niistd henkildista, jotka perheet kokevat itselleen
kaikista laheisimmiksi tai térkeimmiksi, kuuluvat epaviralliseen tukiverkkoon. Kuitenkin fy-
sioterapeutti ja kodinhoitajat ovat ansainneet paikkansa sosiaalisen verkoston kehélla lahella
perhettd. Fysioterapeuttia ylistettiin l1&hes kaikissa haastatteluissa. Hanta kuvattiin lottovoi-
toksi, arjen pelastajaksi ja niin edelleen. Perheet arvostivat sita, ettd sama fysioterapeutti oli
pysynyt siité lahtien, kun lapsen sairaus diagnosoitiin. Tarkeaksi koettiin myos se, ettéd poika-
lapsella on miespuolinen fysioterapeutti. Fysioterapeutti on usein paitsi terapeutti myos kay-
tannon asioiden jarjestelija. Fysioterapeutin mainittiin hoitavan lapsen apuvélineasiat, lahte-
van lapsen mukaan apuvalinesovituksiin kesken paivan kun vanhemman taytyy olla tdissa ja
niin edelleen. Talla hetkella fysioterapiaa oli kaikilla tutkimukseni perheiden lapsilla yhdesta
kahteen kertaan viikossa ja terapia hoitui lapsen iltapaivékerhossa, koulupdivén aikana tai
heti koulun jéalkeen. Useimmiten terapia toteutui muualla kuin kotona. Fysioterapeutti on

kuitenkin todennakdisesti ollut monissa perheissd ensimmainen niin sanottu uusi, viralliseen
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tukiverkkoon kuuluva ihminen, joka on tullut perheen kotiin lapsen diagnoosia selvitettaessa
tai sen juuri selvittyd. Fysioterapeutti on ollut mukana vanhempia suuresti hdmmentavassa
vaiheessa ja tarjonnut mahdollisesti niin henkistéd tukea kuin tukea kaytannon asioiden hoita-
miseenkin. Ei siis ihmekaan, etta juuri fysioterapeutin monet perheet kokevat léheiseksi.
Lapselle fysioterapeutti on viikoittainen kontakti. Terapeutin persoonalla on kokemukseni

mukaan hyvin paljon merkitysté siind, kuinka lapsi jaksaa innostua jatkuvasta kuntoutuksesta.

H: Meil on kayny hirveen hyva tuuri eli meil on tallanen Kimmo eli meil on
mies fysioterapeutti Niilolla, se on ollu oikeestaan ihan alusta asti ja Niilo kdy
toisen kerran tossa hanen omalla vastaanotollaan ja sit ne menee toisen ker-

ran aina uimaan. Et se fysioterapeutti on ollu aivan lottovoitto.

H: Mut sit varmaan fysioterapeutti on ollu sellanen, jonka kautta on kaikki tol-
lanen tieto kulkenu niinku tén apuvalinehoidon ja semmoset... Meil on lidalla
sellanen fysioterapeutti, joka tuli hanelle vauvana sillon ku ennen se diagnoosi

ees tuli ja hanel on sailyny se sama ihminen niin se on ollu tosi iso juttu.

Kaikilla haastateltavilla ei ollut saatavilla kotiin konkreettista apua ja kokemukseni mukaan
kodinhoitopalvelua ei nykypaivana enda helposti perheille mydnnetékaan. Aineistoni perheilla
osalla oli kuitenkin apunaan sosiaalitoimen kautta saatavat kodinhoitajat tai perhetydnteki-
jat. He eivat keskity vain vammaiseen lapseen vaan kaikkiin muihinkin lapsiin ja auttavat
vanhempia arjen askareissa muutamia kertoja viikossa. Mikali tallainen palvelu oli perheella
kaytossa, se koettiin hyvin tarkeéksi. Kotiin tuleva ulkopuolinen apu mahdollistaa esimerkiksi
vammattomien sisarusten hoidon silloin kun vanhempi/vanhemmat ovat vammaisen lapsen
kanssa esimerkiksi sairaalak@ynneilla. Toisaalta ulkopuolinen apu tarjoaa vanhemmille mah-
dollisuuden viettdad aikaa vain vammattoman sisaruksen kanssa silla aikaa kun esimerkiksi
perhetyontekija on vammaisen lapsen kanssa. Tama on aineistoni mukaan tarkea arjen apu

erityisesti yksinhuoltajaperheissa ja suurperheissa.

5.2.2 Paivakoti, koulu ja iltapéivakerho

Lihastautia sairastavat lapset voivat yleensa opiskella téysin normaalissa koulussa esimerkiksi
henkilokohtaisen avustajan tarjoaman fyysisen tuen seka tarvittaessa joidenkin erityisjarjes-
telyiden avulla. Anne Kesosen opinndytetyénaan vuonna 2005 tekeman selvityksen mukaan
lihastautia sairastavan lapsen koulunkaynnin aloittaminen ja siihen liittyvat tukitoimenpiteet
sujuvat maassamme padosin hyvin. Alueellista eriarvoisuutta kuitenkin esiintyy, eika edel-
leenkaéan ole selvaa, etta niin sanottu lahikoulu olisi esteetdn niin fyysisilta kuin asenteellisil-

ta puitteiltaan.
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Yhteista kaikille aineistoni perheille oli se, ettd he kaikki kokivat péaivakodin ja koulun tar-
kedna osana lapsen ja koko perheen sosiaalista verkostoa. Aineistoni lihastautia sairastavista
lapsista kaksi kavi valtion erityiskoulua, yksi oli siirtyméssa normaalikoulusta erityiskouluun ja
yksi oli normaalissa koulussa hieman tavanomaista pienemmassa luokassa. Yksi lapsista oli
viela paivakodissa, normaalissa ryhméssa. Tama otos ei taysin tue inkluusion eli kaikille avoi-
men lahikoulun mallia, jossa lasta tuetaan taman yksilollisten tarpeiden mukaan siten, etta
tama voi lahikoulussaan olla tasa-arvoinen kouluyhteisén jasen (Lampinen 2007: 108-114).
Toki jokaisessa perheessa on pyritty parhaiten tilanteeseen sopivaan ratkaisuun. Esteeksi
lapsen opiskelulle normaalissa koulussa vanhemmat mainitsivat usein oman pelkonsa siité,
ettd lapsi tulee kiusatuksi, palveluiden paremmuuden erityiskoulussa normaalikouluun nah-
den, normaalikoulun kovan etenemistahdin ja valitettavasti myds normaalikoulun opettajan
negatiivisen asenteen lapsen sielld opiskelua kohtaan. Syyna saattoi olla myds jokin muu,
lihastautiin liittymaton diagnoosi, jonka vuoksi erityiskoulu on lapselle normaalikoulua pa-

rempi ratkaisu.

Erityisesti erityiskoulu oli suuri arjen apu vanhemmille, silld koulun kautta hoituivat opetuk-
sen liséksi my®ds monet arkipaivan asiat kuten lapsen apuvélineet ja terapiat. Toisaalta ylipaa-
taan se, ettd lapsi siirtyy kotihoidosta paivéhoitoon ja myéhemmin kouluun, on haastatelta-
vieni mukaan helpotus vanhemmille myés heiddén oman jaksamisensa takia, oli lapsi missa
paivakodissa tai koulussa tahansa. Mikéali paivékodissa tai koulussa eivat asiat joskus suju,
vaikuttaa se koko perheen hyvinvointiin ja arjen toimiin, silla asioiden jarjestely ja kehitta-
minen vievéat paljon voimia. Tarkeimmaksi asiaksi nousi, etté paivakodin tai koulun henkil6-
kunnalla on positiivinen asenne vammaista lasta kohtaan. Mikali paivakodissa on jo saatu hy-
via kokemuksia positiivisista asenteista, on kouluun siirtyminenkin helpompaa. Hyvaksi asiaksi
mainittiin myos se, etté koulussa on aiemminkin ollut pyoratuolilla liikkuvia lapsia, eikd oma

lapsi ole ensimmainen “tienraivaaja”.

Mikali lihastautia sairastava lapsi on normaalissa koulussa, on hanell& usein apunaan avustaja.
Joskus avustaja on luokkakohtainen, mutta vaikeasti lilkkuntavammaisen lapsen kohdalla usein
myo6s henkilékohtainen. Peruskoulussa vaikeutena on mielestani se, etta koulu hoitaa avusta-
jan palkkauksen, eika perhe saa useinkaan osallistua avustajan valintaan. Kuitenkin avustajal-
la on suuri merkitys lapsen koulunkaynnissa ja lapsen ja avustajan kemioiden olisi kohdattava.
Pahimmillaan avustaja voi olla luokassa vammaisen lapsen sosiaalisen integraation esteena,
mikéli han ei tiedosta omaa rooliaan taustalla olevana tarpeen vaatiessa avustavana hahmona

(Lampinen 2007: 113). Aineistostani nousi esiin hyvin erilaisia kokemuksia.

H: Sit ma laitoin tohon (sosiaalisen verkoston kehaén) kouluavustaja Raisan,
han on hirveen mukava.
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H: Se riippuu aina ihmisesta niin paljon et hanelld oli ensimmaisena vuonna
ihan niinku tosi hyva avustaja. Tosi semmonen ihmisena kauheen mukava mika
oli kauheen kiva asia ja sit han oli myoskin ihan hirvittavan toimelias niinku
silleen et han pisti hommat toimimaan - - No nyt hanel on sellanen, no ihan
mukava téaki on, mut se on vahan sellanen et niinku Emilia valilla vahan pel-
kada hanta kun han on vahan sellanen &ksy valilla silleen et han ei aina viitsi
pyytaa et ei han sit viitsiny sanoa kun...Mik& on vahéan tylsa kun kylla hanen pi-

téisi uskaltaa pyytaa apua milloin han tarvii.

Iltapaivéakerho mahdollisti kaikissa kouluikéisten lasten perheissa lapsen hoidon koulupaivan
jéalkeen, mikali vanhemmat eivéat olleet silloin kotona. Vanhemmat eivat oikeastaan edes
tienneet muista mahdollisuuksista organisoida lapsen hoito. lltapdivédkerho toteutui kaikissa
tapauksissa niin sanotussa erityisryhmassa eli joko erityiskoulun yhteydessa tai vammaisille
lapsille perustetussa ryhmassa. Vanhemmat kokivat iltapaivakerhojen olevan paikkoja, joissa

lapset viihtyvat oikein hyvin.

5.2.3 Tilapéishoito

Suurimmalla osalla aineistoni perheistéd oli mahdollisuus kayttaa jotain virallisen verkon tar-
joamaa tilapaishoitopaikkaa. Yleensa tama liittyi siihen, ettd vanhempi toimi lapsen omais-
hoitajana ja oli sita kautta oikeutettu kolmeen vapaapaivaan kuukaudessa. Yksi vanhemmista
ei ollut oikeutettu omaishoitajan vapaisiin, silla lapsen ei katsottu olevan vuorokaudesta tar-
peeksi kotihoidossa. Téssa tapauksessa tilapaishoito jarjestyi kuitenkin kerran kuussa kunnan

tukemana ja perheen omalla omavastuuosuudella.

Kunnallisen pitkaaikaissairaan/vammaisen lapsen omaishoidontuen tarkoituksena on edistaa
kotona annettavan hoidon mahdollisuutta ja ehkaista laitossijoituksia. Tuen suuruus arvioi-
daan sen mukaan, mika on lapsen tarvitseman hoidon, huolenpidon ja tukemisen tarve verrat-
tuna vastaavaan saman ikdiseen vammattomaan lapseen. Omaishoitaja on oikeutettu kuukau-
dessa kolmeen vapaapaivaan, jolloin kunta on velvollinen jarjestamaan lapsen hoidon muual-
la. (Waldén 2006: 155.) Hyvin monissa kunnissa ongelma on kokemukseni ja aineistoni mukaan
kuitenkin se, ettei tarjolla ole sellaisia lapsille sopivia hoitovaihtoehtoja, joihin vanhempi

voisi mielellaan lapsen jattaa.

H: Sydan syrjallaédn saa miettii miten se péarjaa siel ja kerran tunnissa soittaa

sielt et koska sa tuut aiti hakemaan.

Tutkimukseni perheissa tilapaishoito oli joissakin tapauksissa jarjestynyt samassa paikassa

kuin iltapaivékerhokin, jolloin paikka, hoitajat ja muut lapset olivat lapselle tuttuja ja lapsi
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meni kerran kuussa mielellaén viikonlopuksi tilapaishoitoon. Tallainen tilanne on todella ide-
aalinen. Hoitaja saattoi olla myds lahisukulainen, joka tuli perheen kotiin ja jolle oma kunta
maksoi korvauksen, tai hoito jarjestettiin liikunta- ja kehitysvammaisille tarkoitetussa asunto-

lassa.

Tilapaishoito mahdollisti vanhemmille oman ajan, jonka tarkeytta kasittelin jo aiemmin téssa
tydssa. Osalle vanhemmista lapsen saaminen tilapdishoitoon on henkireikéa ja toisille asia taas
ei ole tarkea ja tilapaishoitomahdollisuutta ei ole hyddynnetty. Tahan vaikuttaa hyvin vahvas-
ti perheen kokonaistilanne ja varmasti myos se, kuinka paljon perheelld on kaytettavissa epa-
virallisen verkon eli laheisten tarjoamaa lastenhoitoapua. Oli kuitenkin hienoa huomata, etta
kaikissa perheissa oli edes mietitty tilapaishoitovaihtoehtoja ja useassa perheessa asia oli

jarjestynytkin seké lapsille ettéd vanhemmille mielekkaalla tavalla.

5.2.4 Muut viralliseen tukiverkkoon kuuluvat tahot

Muut perheille tarkeat viralliset tahot jakautuivat hyvin epatasaisesti eri perheiden kesken.
Tutut invataksikuljettajat koettiin useissa perheissa arkea helpottaviksi. Tutut kuskit tietavat
lapsen reitit ja rutiinit, ja vanhemmat voivat turvallisin mielin laskea pienenkin lapsensa kus-
kien kyytiin ja luottaa siihen, ettd aikatauluista pidetdan kiinni. Tama on mielestani tarkea
nakokulma nyt kun monet kunnat perustavat erilaisia kuljetuspalvelukeskuksia, jolloin asiakas
ei saa itse valita taksikuskia, vaan kuski saattaa usein olla téysin vieras. Invataksin merkitys
korostuu aineistoni mukaan entisestaan silloin, jos perheelld ei ole kdytettavissa autoa, johon
lapsen apuvalineet katevasti saisi. Talldin koko perhe saattaa olla invataksin varassa. Yhden-
suuntaisia matkoja on vammaisella henkildlla kuukautta kohden kaytettavissa yleensa vain 18,

mik& saattaa rajoittaa suurestikin perheen liikkumisvapautta.

Kaikilla tutkimukseen osallistuneilla perheilla oli lapsen hoitokontakti yliopistolliseen keskus-
sairaalaan. He kavivat saannollisesti kontrolleissa joko puolen vuoden tai vuoden vélein. Sai-
raalassa ei haastateltujen vanhempien mukaan kuitenkaan ollut juurikaan heille tarkeité tuki-
joita. Sosiaalisen verkoston kehaan kirjattiin sairaalan kuntoutusohjaaja ja apuvéalineohjaaja.
Molemmat tarjosivat perheille kdytannon apua ja neuvoja. Apuvélineohjaaja on térkea var-
masti myos sen vuoksi, ettd perheet kokevat apuvélineet hyvin tarkeina sujuvan arjen kannal-

ta.

Kela ja vammaispalvelun sosiaalityd eivéat olleet perheelle laheisia tahoja, vaikka kaikilla per-
heilla oli kontakti naihin tahoihin ja he saivat tukia seké Kelasta ettd vammaispalvelun sosiaa-
litydn kautta. Yksi vanhemmista mainitsi sosiaalisten verkostojen keh&ssa vammaispalvelun

sosiaalitydn, mutta kuvasi yhteistyon olevan takkuilevaa”. Jokisen ja Kivirannan tutkimuk-
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sessa (2003) perheet niin ikdan kokevat raskaina palveluiden hakemisen ja luukulta toiselle

kulkemisen.

H: Tuntuu et niiden kans on niin helkkarin vaikeeta et kaiken minkd ma tiedan

et kuuluu mulle niin mé& joudun jotenkin taistelemaan.

SK: Onks teil siel sellasta omaa sosiaalityontekijaa, joka ois silla tavalla tullu

tutuksi et ois helppo olla yhteydessa?

H: Joo, mut se on vaan kauheen nuori ja noviisi. Meidan entinen oli kylla niin
paljon paremmin kartalla et taa nuori ei kylla se ei tiedd mistadn mitaan eika
se... Ma oon kysyny haluaisko se tulla kaymaan meilld, kattomas tata, mut ei
sen kuulemma tarvii ja..Se on vahan nosvo kylla kun se edellinen oli niin jamp-
ti ja jamakka. Ja se edellinen oli sellanen et se kerto kaikista mun mahdolli-
suuksista et se ei jattany mitédan pimentoon kun must tuntuu et nykydan mun

taytyy kaikki ottaa selvaa jotta ma osaisin anoa.

My6s Anne Waldénin tutkimuksen perheille sosiaaliturvaetuuksien hakeminen oli ongelmallis-
ta. Tietoa sosiaaliturvasta ei helposti saa ja nadissa asioissa palkitaan yleensa vain aktiiviset eli
he, jotka tietavat, mité tarvitsevat ja osaavat taistella sen puolesta. Sosiaaliturvajarjestel-
mamme on pirstaleinen ja eri kuntien véliset etuuksien myontéamisperusteet vaihtelevat suu-
resti. Tasta syysta taysin saman diagnoosin saaneet ja taysin samassa tilanteessa olevat henki-
16t saattavat tulla kohdelluiksi eri kunnissa tai jopa saman kunnan eri alueilla hyvin eri taval-
la. (Waldén 2006: 157-158.) Vammaispalvelujen kayttgjille tulisi aina laatia palvelusuunnitel-
ma, jossa eri palveluiden tarpeet kartoitetaan kunnolla. Palvelusuunnitelmia tehdaan kuiten-
kin edelleen varsin vahan. (Jokinen & Kiviranta 2003: 173.) Lihastautiliitto nostaa Arjessa

sen salaisuus” - teemavuosien aikana esiin palvelusuunnitelman tarkeytta.

H: Mut se taytyy kyl sanoa kun joskus on mietitty sitdkin et jos muutettais
naapurikuntaan asumaan et ois halvempaa, mut ei ei kannata kun taal hoituu.
M& oon jututtanu kaikkia naitéd mahollisia ja omaishoitajia ja kattonu millasia
tyontekijoitd naapurikunnassa on ja kuullu et siel ei saa mitaan ja..Mut ei,

taalla on asiat hyvin.

Toimivan vammaispalvelun sosiaalityon tarkeyttd kuvastaa mielestani myos se, ettd perheet
eivat halua muuttaa asuinpaikkaa, jos oman sosiaalitoimen kanssa asiat sujuvat, vaikka muu-
ten muutto houkuttelisikin. Huhupuheet muiden kuntien ja alueiden tilanteista levidvat nope-

asti laajalle.

43



5.3 Epavirallinen tukiverkko

Epaviralliseen tukiverkkoon luen tassa kuuluvan kaikki ne, jotka ovat tulleet perheen elamaan
jostain muusta syysta kuin lapsen vamman takia. Toki esimerkiksi ystavia on saattanut syntya
muiden vammaisten lasten vanhemmista, jolloin lapsen vamma on ollut vaikuttamassa. Naita

kasittelen kuitenkin vertaistuesta kertovassa osiossa.

Waldénin (2006: 160-161) tutkimuksessa laheiset ihmiset, puoliso, ystavat, sukulaiset, tutta-
vat ja naapurit koettiin helpoimmin l&hestyttaviksi tukijoiksi. Eniten Waldénin tutkimuksen
perheet kokivat saaneensa laheisiltddn henkistéd tukea ja toiseksi eniten kaytannon tukea.
Tiedollista ja taloudellista tukea laheisilta ei juurikaan saatu. Jalkimmaiseksi mainitut ovatkin

niité tuen muotoja, jotka virallisen tukiverkoston kuuluisi hoitaa.

Virpiranta-Salon (1992: 105-108) tutkimuksessa tutkittavien sukulaiset olivat p&aaasiassa suh-
tautuneet lapsen vammaisuuteen hyvin ja he olivat tarkeité tukijoita. Myos Maatan (1999: 69,
75) VARHE-hankkeen tuloksissa tarkeiksi koettiin sukulaiset ja ystavat, vaikka toisaalta suku-
laiset koettiin my®s harmin aiheuttajiksi. Waldén kuvaa Hilkka Laakson tutkimusta (2000),
jossa Laakso pohtii sukulaisilta saatavaa negatiivista tukea. Se ilmenee usein lohdutuksen
puutteena. Tuttavat saattavat valtelld, vaistella ja pelata tilannetta ja tasta syysta valit
vammaisen lapsen vanhempiin saattavat jopa kokonaan katketa. (Waldén 2006: 161.) Van-
hemmat saattavat kasitykseni mukaan myds paatya kantamaan sukulaisten ja laheisten surun
siité, ettd heidéan lapsensa ei ollutkaan odotusten mukainen. Tama saattaa rasittaa perhetta

siten, ettd he paatyvat valttelemaan raskaiksi kokemia laheisiaan.

Ella Laiho tutki pro gradu - tydbndan vammaisten lasten vanhempien vertaistukiryhmaa. Ryh-
massa nousi esiin vanhempien alkuvaiheen vaikeus kertoa lapsen vammasta naapureille ja
tuttaville. Kodistaan ulos meneminen, kyselyjen ja sédlin kohtaaminen, voi aluksi olla van-
hemmille hyvin vaikeaa. Laihon ryhmassa vanhemmat kokivat olonsa helpottuneen, kun tutta-
vat olivat tavanneet lapsen ja suhtautuneet padosin positiivisesti. Vanhemmat kuitenkin koki-
vat, ettd ystaviltd ja sukulaisilta tulleet vierailukutsut olivat lapsen vammaisuuden myota
véhentyneet. (Laiho 1997: 19, 58.)

Ystavat ja sukulaiset tarjoavat kuitenkin monille vanhemmille tarke&a keskusteluapua, virkis-
tymisseuraa ja lastenhoitoapua. Suhteet ystéviin ja sukulaisiin korostuvat Anne Waldénin
(2006: 42) mukaan erityisesti yksinhuoltajaperheissa, joissa vastuu lapsen/lasten kasvatukses-
ta ja kuntoutuksesta on padosin toisen vanhemman vastuulla. Yksinhuoltajat ovat sidoksissa
lapsiin ja sosiaaliset suhteet saattavat jaadda taka-alalle. Kuitenkin ystavat ja sukulaiset ovat
niité, joilla on mahdollisuus tukea vanhempaa ja jakaa mahdollisuuksien mukaan kasvatusvas-

tuuta.
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5.3.1 Isovanhemmat arjen apuna

Tutkimukseni perheissé isovanhemmat koettiin laheisiksi tuen tarjoajiksi. Kukaan haastatelta-
vistani ei maaritellyt isovanhempia osaksi perhettd, joten siksi he sijoittuivat muille kehille.
Kaikki isovanhemmat eivat valttamatta olleet niin laheisid, mutta kaikissa perheissa ainakin
jommankumman vanhemman &iti ja/tai isa olivat perheelle tarkeita. Isovanhemmat auttoivat
usein lapsen hoidossa ja tarjosivat taten vanhemmille omaa aikaa. Toisaalta isovanhempien

ian myota heikentynyt kunto saattoi estdd vammaisen lapsen avustamisen.

H: Mun vanhemmat pystyy auttamaan et heil on hyva kunto. Mut sit toisil van-
hemmil, mummul ja vaaril, he on sen verran vanhoi et hei ei pysty sitten kau-
heesti. Pystyy noin niinku vahan, mut se on tydlasta et ei ainakaan kovin pit-
kaks aikaa voi niinku laittaa et mummu ei varsinkaan jaksa nostaa et vaari sit

vahan paremmin.

Lapsen vamma koskettaa aina jollakin tapaa my0s isovanhempia ja heidan suhtautuminensa
asiaan voi riippua hyvin monesta tekijasta. Varsinkin vield jokin aika sitten isovanhemmat
kuuluivat ikdluokkaan, jolle vammaisuus oli vieras ja hapeallinen asia. Nykydan myds isovan-
hempien tietdmys vammaisuudesta on lisdantynyt sitd mydten, kun uusi sukupolvi on tullut
isovanhemmiksi ja vammaiset henkilot nakyvat yha enemman katukuvassa ja yhteiskunnalli-
sessa keskustelussa. Tiedon puute lapsen vammasta vaivaa monia isovanhempia, mika on oiva
lahtokohta herattamaan pelkoja ja ennakkoluuloja. Isovanhemmat eivat valttamatta uskalla
hoitaa vammaista lasta tai tiedd, miten tata tulisi kohdella. Usein lapsen vamma herattaa
my®s isovanhemmissa kasittelyprosessin. Oman hammennyksensa keskella he eivat valttamat-
ta ole kykenevia tukemaan lapsiaan ja lapsenlapsiaan ja saattavat siksi ajautua kauemmaksi
lastensa ja lastenlastensa arjesta. Isovanhemmilla voi olla myds suuri huoli omista lapsistaan
ja heidan jaksamisestaan, mika vaikeuttaa isovanhempi-lapsenlapsi-suhteen muodostumista.
Toki myds maantieteellinen etéisyys voi estaa joitakin isovanhempia osallistumasta lastenlas-
tensa elaméaan. (McKenzie & Porter 2004: 89-92.)

H: Ja sit jotenkin mitd mé& oon miettiny et niilldahan (isovanhemmilla) on vahan
niinku tuplatuska et niil on tuska niinku minusta ja sitten mun lapsista et ma-

han vaan tuskailen mun lapsen takia.

Tutkimuksessani nousi esiin, ettd isovanhemmilla saattaa olla vaikeutta hyvaksya lapsen
vammaa ja he saattavat puhua lapsen vield joskus kdvelevan. Tama saattaa tuntua vanhem-
mista pahalta ja hammentda my6s vammaista lasta. Usein tallaiset puheet olivat loppuneet,
kun isovanhemmat olivat saaneet asiallista tietoa lapsen taudinkuvaan liittyen tai tavanneet

muita vammaisten lasten isovanhempia. Vertaistuki voi olla siis hyvin tarkedd myos isovan-
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hemmille. Lihastautiliitto on toiminnassaan huomioinut tdman. Vuonna 2008 jarjestettiin esi-
merkiksi sopeutumisvalmennuskurssi isovanhemmille ja heidén lihastautia sairastaville lapsen-
lapsilleen. Tutkimukseeni osallistuneiden perheiden mukaan tarvetta tallaiselle olisi jatkossa-
kin.

5.3.2 Ystavat ja sukulaiset sosiaalisen verkoston kehélla

Laheisten ihmisten merkitys arjessa vaihteli suuresti. Sosiaalisen verkoston kehélle vanhem-
mat merkitsivat omia sisaruksiaan, puolisonsa sisaruksia ja ystavid. Osa naista oli koko per-
heella tarkeitd, osa pelkastaan vanhemmille. Laheiset olivat suhtautuneet lapsen vammaisuu-
teen hyvin tai haastateltavat eivat ainakaan tuoneet esiin muunlaisia kokemuksia. Laheiset
auttoivat lasten hoidossa, mutta vanhemmat kokivat tarkeana, ettd heilla on myos ystavia,
joiden kanssa voi jutella jostain aivan muusta kuin lapsista. Viini-illat ystavien kanssa virkis-
tyksen merkeissa ovat monille vahintéaan yhté tarkeita kuin se, etté joku tarjoutuu hoitamaan
lapsia. Tutkimukseni perheilld, kuten monilla lapsiperheilla on myés paljon ystavéaperheita,
joissa lapset ovat keskenadn ystavyksia ja aikaa voidaan viettad perheiden kesken. Tuttava-
perheita saatetaan tavata usein ja erdankin perheen mukaan “ei tarvita psykologia kun on se
tuttavaperhe”. Arjen asioiden hoitaminen vie perheiden mukaan kuitenkin niin paljon aikaa,

ettd aikaa ystaville ei tunnu olevan riittavasti.

Ystavien ja sukulaisten pyytadminen hoitamaan lapsia on aineistoni mukaan ongelmallista ja

toisinaan my@s vaivaannuttavaa.

H: lida on kuitenkin kun h&nté on vaikeempi auttaa ja vessattaa niin sit se on
tavallaan korkeempi kynnys kutsua tai dumbata hanta niinku silleen vieraan

ihmisen kanssa. Varsinkin jos ei oo mitaan kokemusta.

H: Sanotaan et joskus kaipaa vdhédn enemmaén et joku omatahtoisesti tois apua
et hén vois tulla auttamaan, mut tallasii ei tunnu... et tietty jokaisel on nyky-
sin niin paljon sitd omaa eldaméaa et ei ne kerkee ja se on niin kiireista elamaa
et sit on enemmaén tallasii et itte niinku sit haluaa soittaa et semmosta on

enemman sitten.

Vammaisen lapsen hoitoavun kohdalla ongelmaksi nousee se, ettéd kaikki laheiset eivat valt-
tamatta jaksa nostaa lasta eivatka tastd syystd pysty avustamaan. Erilaiset apuvélineet ja
niiden kaytdn opettaminen myos laheisille, auttaisivat tassd ongelmassa. Kuten ylla olevasta
lainauksesta kay ilmi, aineistossani tuli esiin myds se, etté osa perheista toivoisi toisinaan,

ettd laheiset itse tarjoaisivat apua.
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5.4  Sosiaalisten verkostojen puutteet

Kaikilla tutkimukseeni osallistuneilla oli siis suhteellisen laaja sosiaalinen verkosto ja kaikilla
sosiaaliseen verkostoon kuului sekd epéavirallisia etta virallisia tahoja. Joitakin puutteita oli
kuitenkin havaittavissa. Suurin esiin tullut ongelma oli tilanne, jossa lapsi sairastuu, eika voi
menna kouluun ja iltapdivédkerhoon. Vanhempi ei voi jadada aina lapsen sairastuessa toista
pois. Erityislapsen vanhempi voi olla toista pois lapsen sairauden vuoksi, kun kyseessa on alle
10-vuotias lapsi. Lihastautia sairastava lapsi tarvitsee kuitenkin sairastuessaan vanhempaa
myds tatd vanhempana. Vanhemman poisjaanti toista lapsen sairastumisen vuoksi vaatii tydn-
antajalta joustamista, mutta tutkimuksessani tuli esiin, ettad kaikilla aloilla ja tydpaikoilla
jousto ei ole mahdollista. Perheilla on aineistoni mukaan hyvin harvoin toimintamalli tilantee-
seen, jossa lapsi sairastuu, vaan viimeiseen asti toivotaan, ettei lapsi sairastuisi. Tuskaisessa
tilanteessa sisarukset jaavat hoitamaan vammaista lasta ja tuttavia halytetddn apuun kukin
muutamaksi tunniksi kerrallaan. Ratkaisua ei ole my6skaan siihen tilanteeseen, jos vanhempi
sairastuu. Sairaanakin vanhempi joutuu usein hoitamaan vammaisen lapsen avustamisen nor-

maaliin tapaan.

H: Sit yks kerta oli (lapsen sairastuessa), kun ma sain sit jarjestettyy et ma
menin itte tdihin vahan mydhemmin. Sit tuli mun sisko kun hdn meni sit vasta
iltapaivalla toihin niin han pystyi sit jarjestamaan sen silla tavalla ja sit tuli
meidan tyttd kolmen aikaan pois toisté niin se saatiin sit talleen menemaan,

mutta ei se aina onnistu talleen.

Yhdella tutkimukseeni osallistuneella perheelld oli kdytdssa sosiaalitoimen kautta saatu ko-
dinhoitoapu, joka auttaa my0s sairastapauksissa. Muilla ei ollut kdytdssaan ulkopuolista apua.
Mahdollinen henkilokohtainen avustaja on peruskouluidssd koulun palkkaama ja avustaja on
koulussa silloinkin, kun lapsi on sairaana kotona. Henkilokohtainen avustajahan olisi ratkaisu

myds sairastapauksissa, mikali tdma ei olisi kouluun sidottu.

Tutkimuksessani nousi usean perheen kohdalla esiin henkilokohtaisen avustajan tarve myos
vapaa-ajalla. Perheet eivat olleet joko hakeneet vield lapselle henkilokohtaista avustajaa tai
vammaispalvelun sosiaalitydntekija oli sanonut lapsen olevan vield liian nuori saadakseen
henkilokohtaisen avustajan. Lapsen tullessa nuoruusikdan, henkilokohtaisen avustajan kanssa
on ainakin oman nakemykseni mukaan kuitenkin huomattavasti mielekkdampéaa viettaa aikaa,
harrastaa ja hoitaa asioita kuin vanhempien kanssa. Taméa vapauttaisi myds vanhempia joi-
denkin asioiden osalta. Vastustus henkilokohtaisen avustajan hakemiseen tulee kokemukseni
mukaan joskus lapselta, joka kokee, ettd vanhemmat riittavat hyvin tai vanhemmilla, jotka
kokevat, ettd parjaavat kylla ja viettavat mielellaan aikaa lapsensa kanssa. Tama ei kuiten-

kaan tarkoita sitd, ettei lapsella voisi olla myds omia menojaan ja tarve viettdd aikaa myos
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muuten kuin vanhempien kanssa. Avustajan toivottiin olevan lapsen kanssa samaa sukupuolta
varsinkin silloin, jos lapsen kanssa samaa sukupuolta oleva vanhempi ei ole aktiivisesti lasna

lapsen elamassa.

5.5 Lasten osallisuus ja sosiaaliset verkostot

Lapsella on hyvin monien eri lakien ja sdadoésten (muun muassa ihmisoikeuksien yleismaail-
mallinen julistus, YK:n lapsen oikeuksien sopimus, vammaisten ihmisten oikeuksien yleissopi-
mus, Suomen perustuslaki, Kuntalaki, Lastensuojelulaki) mukaan oikeus osallistua ja vaikuttaa
hanta koskeviin asioihin. Lasten ja nuorten osallistumiseen on alettu kiinnittdd huomiota ja
ammattilaiset ovat siirtymassa koko ajan enenevassd maarin pois hierarkisesta tavasta tehda
tyota lasten ja nuorten kanssa. Lapsen osallisuudessa tarkeinté on tunne tiettyyn yhteisdon
kuulumisesta. Osallistuminen on yksilén oma prosessi, jossa han parhaimmillaan voimautuu.
Osallistamisella tarkoitetaan tavoitteellista yhteiskunnallista toimintaa, jossa tahdataan lap-
sen kansalaisuuden tukemiseen ja tuetaan lasta, jotta han pystyisi osallistumaan. (Levamo
2009.)

Kaikkia lapsia tulisi kuulla, silla milladn muulla tavalla aikuinen ei voi lasta ymmartaa. Lapsi
ei myoskaan voi muuten saada kokemusta siita, ettéd hanen ajatuksiaan arvostetaan. (Levamo
2009.) Vammaisen lapsen kohdalla tam& mielestani korostuu, silla lapsi on fyysisesti hyvin
riippuvainen vanhemmistaan ja han on usein tilanteissa, joissa hénen asioitaan kasittelee,
ainakin lapsen silmin katsottuna, hyvin suuri tyéryhmé. Naissa tilanteissa lapsen &ani pitaisi
saada kuuluviin ja lapsen tulisi saada kokemus siitd, ettd han pystyy vaikuttamaan ainakin
joidenkin tilanteiden kulkuun. Mitd vanhemmasta lapsesta tai nuoresta on kyse, sitd enemman
hanen mielesténi tulisi itse pystyd omiin asioihinsa vaikuttamaan. Vammaisella lapsella on
usein hyvin paljon aikuiskontakteja, onhan han paivittain tiiviissa tekemisiss& muun muassa
vanhempiensa, avustajiensa ja terapeuttiensa kanssa. Siksi se, etta lapsi tai nuori tuntee ole-
vansa lapsi tai nuori, kokee olevansa osa saman ikaisten yhteiséa, on oman nédkemykseni mu-

kaan erityisen tarkedd vammaisten lasten kohdalla.

Lapsella on mielestani tarkeaa olla hyvin pienesta saakka samanikaisia kavereita. Vammaiselle
lapselle sekd vammattomat ettd vammaiset kaverit ovat tarkeitd. Vammaisten kavereiden
merkitysta kasittelen vertaistuki-osiossa. Vammattomat kaverit ovat mielestani tarkeita, jotta
lapsi pienesta saakka huomaa olevansa ryhmassa hyvéksytty vammastaan huolimatta. Tosiasia
on, ettd yhteiskunnassamme suuri enemmistd on vammattomia ja vammaisen lapsen taytyy
oppia parjaamaan maailmassa, joka on ensisijaisesti suunniteltu vammattomille. Vamma saat-
taa herattdd vammattomissa lapsissa paljon kysymyksid. Se, kuinka vammainen lapsi pystyy

kyselyihin reagoimaan, riippuu paljon siitd, millainen hdnen vammatietoutensa on. Usein



vammatietouden kehittymiseen vaikuttaa se, kuinka realistista tietoa lapselle annetaan pie-
nesté asti ja kuinka hyvéksytyksi han on tuntenut itsensa perheessaan (Lampinen 2007: 34-
35). Kokemukseni mukaan lapset tarvitsevat vastauksia kysymyksiinsa ja kun kaverin vammai-

suus heille selitetdan, ei se enaé sen jalkeen ole mikaan ongelma.

Osassa tutkimukseeni osallistuneista perheistd, lapsella oli laaja sosiaalinen verkosto ja lapset

olivat itse keksineet, kuinka vammainen lapsi voi olla leikeissa mukana.

H: Kaverisuhteet on tosi hyvat. Taytyy sanoa et kavereita kylla riittéda seka
paivakodissa ettd kotona, niité se ei rajoita. - - Et on paassy nyt talvellakin
tosi hyvin mukaan et on poliisina tai vanginvartijana tai muuta vastaavaa. To-
ta ei se mun mielestéa kavereita, méa pelkasin sita et kavereita ei tuu, mut nii-

té se ei kylla oo rajoittanu.

H: Ja sit hanella on paljon kavereita, et hanella on mun mielesta tosi paljon
sellasii et hanella on koulussa hyva kaveri Tiina ja sit hanella on viel semmo-
nen taipumus et han kerda hirveesti sellasii isompii tyttoja kavereikseen et

hanella on niitékin useampia kavereita.

Lihastautia sairastavan lapsen osallisuuden ja sitd kautta sosiaalisten verkostojen muodosta-
misen tielld on mielestani edelleen monia esteitd. Aiemmin tassa tydssa on tullut esiin van-
hempien ja ldheisten rooli siind, miten lapsi omaan vammaansa suhtautuu ja yhteiskuntaan
sopeutuu. Lapsen osallisuuden tiella on aineistoni paljon myos fyysisia esteita: leikkipuistoon
ei paase pyoratuolilla, lahikoulu on esteellinen, teita ei talvella aurata, joten lapsi ei paase

liikkumaan, ja niin edelleen.

H: Talvella varsinkin jaa ulkopuolelle muiden leikeistd. Meidan piha on iso ja
laaja niin siella varsinkin ja me ei oikeestaan talvella hirveesti ollakaan koti-

pihalla kun ei se pysy ollenkaan mukana siina.

Tosiasia on my0s se, etta lapsena kaverisuhteet luodaan l&hiymparistdssa ja jos vammainen
lapsi ei kdy samaa lahikoulua kuin muut samanikaiset lahialueen lapset, jaa han hyvin helposti

ulkopuolelle vapaa-ajan leikeista.

H: Ei niitd kavereita liikaa oo. Meidankaan kadulla ei oikein asu...No siin on
Joelin vanha luokkakaveri se Teemu, mut se ei oo enaa hirveesti Joelin kans et

alkaa olla kuitenkin siind iassa et on ne omat kaverit ja eriytyy sitten.
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H: Vapaa-ajal ei kauheesti (ole kavereita). Meil on joskus ollu et joku tulee
Emilian kaa leikkimaan tanne ja méa oon joskus ollu sit hanen jossain kavereil-
la, mut se on aika lyhyt se ilta kun viiden aikaan ollaan kotona ja ne ei 0o tas
lahelld kun se Emilian koulu on tuol kauempana. Niin et se on ehk& véhan sel-
lanen et vois ajatella et ois sellanen puute et ei voi vaan huristella ovesta ulos

et meenpa kaverille.

Aineistostani nakyi valitettavasti myos se, ettd kuntoutus, laksyt ja avustustoimenpiteet vie-

vét niin paljon aikaa, etta vapaa-aikana ei ole aikaa kavereille.

H: Arki-illat on ihan silleen kun han tulee viiden jalkeen ja sitten taytyy laksyt

ruveta tekee niin ei siind oo aikaa kavereille.

Lapsen sosiaalisten suhteiden yllapito saattaa vaatia paljon myds vanhemmilta. Lapsi ei pyo-
ratuolilla valttamatta paase kavereiden luo ja siksi vanhempien taytyy toisinaan kestaa se,
ettd lapsen kaverit ovat suurimmaksi osaksi heilla. Vanhempia saatetaan tarvita avuksi myos

esimerkiksi kavereiden syntymépaiville.

H: Niin ja sit (kavereiden kotona) on rappusia ihan julmetusti et sit aina tarvii
apua. Mutta kylla han nyt synttareilld kdy, ettd ma oon sit usein ollu sillai
avustajana mukana tai sit joskus jotkut ottaa ihan ettd he uskaltaa sit nostaa-

Kin jos jotain.

Yll& olevasta esimerkista voi paatelld, etta hyvin pienellékin lapsella olisi tarvetta henkilokoh-
taiselle avustajalle, jotta vanhemman ei aina tarvitsisi olla mukana paikoissa, joissa ei valt-
tamatta ole muidenkaan lasten vanhempia. Henkilokohtainen avustaja olisi tarked siis lapsen

varhaisen itsenaistymisen kannalta.

5.6 Jarjestd osana perheiden sosiaalisia verkostoja

Kaikki tutkimukseeni osallistuneet perheet olivat valtakunnallisen Lihastautiliitto ry:n jasenia,
olihan heidat valittu tutkimukseen nimenomaan Lihastautiliiton jasenrekisteria hyddyntaen.
Kaikki perheet muistelivat saaneensa tiedon jarjestosta sairaalasta, mutta kukaan ei muista-
nut selkeasti tiedonsaantitilannetta. Kaikki haastateltavat kuvasivat alkuvaiheita lapsen diag-
noosin saannin jalkeen muutenkin sekavaksi ajaksi ja tarkkaa muistikuvaa vanhemmille ei
ollut jaanyt oikein mistaan ensitiedosta. Osa perheisté oli liittynyt jaseniksi heti lapsen diag-

noosin selvittyd, osa hieman myéhemmin, kun oli tullut tarve osallistua sopeutumisvalmen-
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nuskurssille. Perheet olivat osallistuneet Lihastautiliiton tai paikallisyhdistyksen toimintaan

hyvin vaihtelevasti.

5.6.1 Jarjeston hyédyntédminen

Lihastautiliiton tai paikallisyhdistyksen tarjoamat palvelut/tapahtumat, joita perheet olivat

hyddyntaneet tai, joihin perheet olivat ottaneet osaa:

sopeutumisvalmennuskurssit perheille
leirit lihastautia sairastavalle lapselle ja leirit sisaruksille

alueelliset perheille suunnatut tapahtumat

YV V V VY

neuvoja tyéntekijoiltda muun muassa lapsen paivahoitoon, kouluun tai sosiaalietuuksiin

liittyen

Y

koulutukset

Y

selvitetty jo ennakkoon esimerkiksi lapsen mahdollisuuksia tydllistya aikuisena

» jasenlehdestd tietoa

Nelja viidesta perheesté oli osallistunut Lihastautiliiton jarjestamalle sopeutumisvalmennus-
kurssille. Sopeutumisvalmennus tuli yleiseen tietoisuuteen 1960-luvulla, kun ensimmaiset
vammaisjarjestot alkoivat jarjestaa sopeutumisvalmennuskursseja. Vuoden 1972 invalidihuol-
tolain muutoksessa sopeutumisvalmennuksen jarjestaminen tuli lakisaateiseksi. Sopeutumis-
valmennus on sosiaalista kuntoutusta, joka yleensa on kurssimuotoista, ja jonka tarkoitus on
auttaa vammaista henkil6d ja/tai tdman laheisia elamaan taysipainoista elamda vammasta
huolimatta. Kursseilla saa paljon tietoa ja yleensa kursseilla syntyy myos tarkeité vertaiskon-

takteja samassa tilanteessa elavien vdlille. (Lampinen 2007: 70-71, 76.)

Lihastautiliitto jarjestda vuosittain perheille suunnattuja sopeutumisvalmennuskursseja seka
vapaamuotoisempia perhetapaamisia, joihin perhe osallistuu yleensa kokonaisuutenaan. Vii-
kon aikana lapsille ja aikuisille on usein seka eriytettya etta yhteisté ohjelmaa. Vanhempien
ryhmissa korostuu tiedonsaanti, kokemusten vaihto ja tunnetydskentely. Haastateltavani ku-
vasivat kynnyksen sopeutumisvalmennuskurssille tai perhetapaamiseen léhtemiseen olleen
aluksi hyvin korkea. Toisten samassa tilanteessa olevien kohtaaminen ja vertaisjoukkoon liit-
tyminen edellytti monen mielesta viimeistaan siind vaiheessa sen tosiasian myontamista, etta
lapsi on vammainen. Kuitenkin, kun kynnyksen oli uskaltanut ylittaa, olivat kokemukset olleet

hyvin positiivisia.

H: Mulla oli sillon aikanaan kauheen vaikeeta lahtee sinne perhekurssille et ma
varmaan pari vuotta panttasin sitd ennen ku me sinne lahettiin ja sillonkin ma

olin ihan viime tingassa et m& meinasin peruu sen. Mé& olin ihan et min& en la-



he, mut sehan oli ihan ihana juttu, se oli tosi hyva juttu mut jotenkin se kyn-
nys menna oli aika hurja. Et ma yllatyin miten mun oli niin vaikee menna sin-

ne.

SK: Miten s& koet, misté se johtu?

H: Niin no kun sitd ma oon miettiny, et mista se niinku johtu et onks se sit

vaan et kohtaa se todellisuus sita kautta.

Kursseilla perheet kokivat saaneensa lapsen sairauteen ja omiin oikeuksiinsa liittyen tietoa,
jota mistdadn muualta ei ole saanut. Voikin siis miettia, jaako tama tieto kokonaan saamatta
niilté perheiltd, jotka eivat kurssille koskaan mene. Perheet kuvasivat sopeutumisvalmennus-
kurssin tai perhetapaamisen jattaneen rauhallisen ja rennon olon, joka jatkui vield viikkoja

kurssin jalkeenkin.

Lasten leireille tai sisarusleireille olivat osallistuneet vain yhden tutkimukseen osallistuneen
perheen lapset. Muissa perheissa leirit eivat olleet lapsen ian puolesta ajankohtaisia, lapsi ei
ollut halunnut leirille menna tai vanhemmat eivat kokeneet lapsella olevan tarvetta leirille.
Lihastautiliiton lasten leirit on suunnattu 8-12 -vuotiaille lapsille. Taman jalkeen ajankohtai-
seksi tulee nuorten kurssi. Noin viikon mittaiset leirit ovat erédan haastateltavan mukaan suuri
apu lapsen hoitojarjestelyjen toteuttamisessa kesaaikaan, kun koulusta on loma. Lihastautilii-
ton lasten leiri ja sisarusleiri ovat erillisia leireja, mutta ne jarjestetaén yleensd samaan ai-
kaan samalla paikkakunnalla, mik& on vanhempien kannalta hyva ratkaisu. Leirit tarjoavat
myds vertaistukea niin vammaiselle lapselle kuin sisarukselle. Tutkimuksessani nousi esiin
myos Invalidiliiton tarjoamat kurssit, joita yksi perheista oli hyédyntanyt. Yksi haastateltavis-
ta koki vaikeaksi lapsen viemisen leirille, jos omaa autoa ei ole kadytettavissa ja toivoi leirin

jarjestajalta vaihtoehtoa myos kuljetusten toteuttamiseen.

Paikallistason perhetapahtumiin oli osallistunut kaksi perhetta. Padkaupunkiseudulla on viime
aikoina panostettu alueelliseen perhetoimintaan paikallisen yhdistyksen toimesta, mutta myos
muilla alueilla asuneet haastateltavani tiesivat alueellaan jarjestetyn perheille suunnattua
toimintaa. Perheet kokivat myos alueelliset perheille suunnatut tapahtumat tarkeiksi, silla

nama tapahtumat mahdollistavat vertaistuen, jota monilla ei muuten olisi.

Lihastautiliiton tyontekijat koettiin helposti lahestyttaviksi ja monilla vanhemmilla oli heidén
kertoman mukaan tunne, ettd he voivat kdantya jarjeston puoleen epaselvissa asioissa. Osa
vanhemmista oli tietoisia sellaisista Lihastautiliiton toiminnoista, jotka eivat kosketa heita
talla hetkelld, mutta joita on selvitelty lapsen aikuisikda varten. Tallaisia olivat muun muassa

lapsen myodhempéaéan koulutukseen ja tyodllistymiseen liittyvat asiat. Kotiin tuleva jasenlehti
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tarjosi monien mielesté arvokasta tietoa. Lehti on linkki jarjestoon myos sellaisille perheille,

jotka eivat muuten ole olleet yhteydessa jarjestoon.

5.6.2 Esteitd perheiden arjen ja jarjeston valilla

Monet perheet mainitsivat lukeneensa esimerkiksi paikallisyhdistyksen jasenkirjeesta sellaisis-
ta tapahtumista, joihin olisi mukava osallistua. He eivat kuitenkaan tarkkaan osanneet maari-
tella sitd, mista osallistuminen on kiinni. Eniten mainittiin ajanpuute ja se, ettei ”ole saanut
itseddn niskasta kiinni”’. Myds muiden nakemisen ja sitd kautta asioiden kohtaamisen pelko oli
saanut joitakin vanhempia pysymaan kotona. Waldénin (2006: 159) tutkimuksessa tuli ilmi,
ettd vain joka viidennellad hanen laajaan tutkimukseen osallistuneista oli kontakti vammaisjar-
jestoon ja vain 2 % tutkituista perheistad osallistui toimintaan aktiivisesti. Monet Waldénin
tutkimuksen perheistéa pelkéasivat leimautumista. Kuitenkin kaikki, jotka vammaisjarjestéjen
toimintaan edes jollain tapaa uskaltautuvat mukaan, kokevat sen usein itselleen hyvin tarke-

aksi.

Sairaalalla on kasitykseni mukaan merkittava rooli siind, valittdako se perheille tietoa jarjes-
ton olemassaolosta ja rohkaistaanko sairaalasta liittymaan jarjestéon, silla sairaala saattaa
olla monille perheille ainoa kontakti lapsen vammaan liittyen. Tarke&a olisi saada mahdolli-
simman moni jarjestdon kohderyhmaan kuuluva jarjestdon mukaan edes passiivisiksi jaseniksi.
Yhteiskuntamme rakentuu nimittdin siten, ettd kolmannella sektorilla, johon jarjestotkin
kuuluvat, on tarjolla tietoa, jota mistdan muualta ei valttaméatta saa. Jotkut tutkimukseni
perheista kokivat, etta heilla ei ole tarvetta jarjestolle, koska heilld menee hyvin. Jarjesto-
tydssé mukana olleena voin kuitenkin sanoa, etta jarjestd ei ole heikkojen ihmisten turva-
paikka, vaan parhaimmillaan mukava lisé omaan arkeen. Kynnys osallistua jarjestdon toimin-
taan pitaisi mielestani saada mahdollisimman matalaksi. Yhteen toimintaan osallistuminen
kun ei tarkoita elinikdista sitoutumista. Tutkimukseni perheet kokivatkin hyvéna sen, etta
jarjesto tarjoaa mahdollisimman monipuolisesti kaikkea ja itse voi valita mihin haluaa osallis-
tua. Pidempiaikainen sitoutuminen esimerkiksi johonkin vanhempien vertaisryhméan ei van-
hemmille ole ajanpuutteen vuoksi helppoa ja siksi yksittéiset perhetapahtumat olivatkin
enemman perheiden mieleen ja niita perheet toivoivat jarjestolté viela enemman. Myos tie-
toiskuja tietyista asioista, muun muassa henkilékohtainen avustaja - jarjestelmasta, toivot-

tiin.

Haastatteluja toteuttaessani saatoin tarjota muutamalle haastateltavalle ensimmaisen kon-
taktin paikallisyhdistyksen tiloihin tai saatoin olla ensimmainen Lihastautiliittoon liittyva hen-
kilo (vaikka en liittoa edustanutkaan, mutta haastateltava saattoi mieltaa niin), joka sai kas-

vot. Erés haastateltava totesikin, etté tiloihin tuleminen voi olla jatkossa helpompaa nyt kun
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on ensimmaisen kerran uskaltanut sisddn astua. Tama toi tutkimukselleni uuden piilotavoit-

teen, joka ei ollut tullut mieleenikaan.

5.7 Vertaistuki osana perheiden sosiaalisia verkostoja

Kaikki tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat kokivat saaneensa vertaistukea itselleen ja/tai
lapselleen. Joillakin kontaktit vertaishenkildihin olivat jatkuvia, toisilla vertaistuki oli mah-
dollistunut kurssin tai tapahtuman yhteydessa, mutta ei enda sen jalkeen. Vertaistukea haas-
tateltavani olivat I6ytaneet:

internetin valityksella

erityiskoulun kautta

Lihastautiliiton kursseilta ja perhetapaamisista
alueellisen Lihastautiyhdistyksen toiminnasta

sattumalta lahipiirista

V V V V V V

lapsen harrastuksen kautta

Vertaisia loytyy Virpiranta-Salon (1992) ja Tonttilan (2006) mukaan useimmiten muun muassa
sairaalan kuntoutusjaksoilta, vammaisjarjestdjen kautta ja toisinaan myos erityispaivahoidon
kautta. Vertaisryhmét voivat syntyd ohjatusti tai tdysin spontaanisti ilman, etté esimerkiksi
vammaisjarjestdt organisoivat niitd. Jonkin jarjeston yhteydessa toiminut ryhma& voi myds
mydhemmin irtaantua koollekutsujatahostaan. (Mikkonen 1996: 218.) Kuten myfs omassa
aineistossani kavi ilmi, nykyaan vertaistukea loytyy useasti myos internetin valityksella. Inter-
net vertaistuen valineend mahdollistaa vertaisten yhteydenpidon silloinkin, kun valimatkat
vertaisten valilla ovat pitkid. Lapsen sairauden ollessa perheelle uusi asia, voi yhteydenotto
muihin tuntua haastavalta, eikd perheella valttamatté ole siihen voimavaroja (Waldén 2006:
160). Internetin keskustelupalstoilla keskusteluja voi aluksi vain lukea tai voi puhua anonyy-

mina, mika voi tuntua joistakin vanhemmista helpottavalta (Koskelainen & Manner 2008: 23).

Koskelainen & Manner (2008) tutkivat opinndytetydnaan internetin Perheklubi-

keskustelupalstaa, jossa kehityshairioité sairastavien lasten vanhemmat keskustelevat. Heidan
tulostensa mukaan keskustelupalstalla vertaistuki on hyvin rikasta ja monimuotoista siséltéaen
kokemusten, tiedon ja tunteiden jakamista. Kokemuksia jakaessa kirjoittajat kertovat omista
elamantilanteistaan ja vertailevat kokemuksiaan. He kertovat omia asiakastietoja ja kaytan-
non vinkkeja, ohjaavat toisiaan avun piiriin ja esittavat omia mielipiteitdan. Tunteita jaetaan
hyvin avoimesti ja toisen tunteita myotéeletédan. (Koskelainen & Manner 2008: 36-43.) Kiikka-
la, Munnukka ja Valkama (2005: 248) ovat omassa tutkimuksessaan aitien nettikeskustelupals-

tasta paatyneet siihen, etta internet ei taysin korvaa inhimillista, aitoa kontaktia, vaikka net-
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tikeskusteluilla onkin aideille erittéin suuri merkitys. Nama &idit kayttavat tekniikkaa apuna

yhteyksien luomisessa ja valineena sovittaessa esimerkiksi tapaamisia.

5.7.1 Vanhempien nakékulma

Raija Similan kyselyssa Lihastautiliitto ry:n sopeutumisvalmennuskursseilla olleille perheille
on vertaistuki noussut hyvin keskeiseksi asiaksi. Suurin osa vastaajista on maininnut vertaistu-
en olleen keskeisin tavoite kurssilla. Toiseksi tarkeimmaksi mainittiin toisten perheiden ta-
paaminen, minka voi tulkintani mukaan liittaa vertaistukeen. Kurssilta jai useimmille perheil-
le vaikutukseksi yhteydenpito johonkin kurssilla olleeseen perheeseen. Perheet ovat olleet
tyytyvaisid, ettd ovat saaneet tavata muita perheitd, he olivat huomanneet, etteivat ole ti-
lanteessa yksin ja saivat samassa tilanteessa olevilta vinkkeja heidan selviytymisestaan arjes-

sa. (Simila.)

Kahdella tutkimukseeni osallistuneista perheista oli ystéavaperheena niin sanottu vertaisperhe
eli perhe, jossa oli lihastautia sairastava lapsi. Lapset olivat perheissa suunnilleen samanikai-
sid ja tulivat hyvin toimeen kesken&an. Lapsen vamma oli alun perin yhdistényt perheet ja
suhde oli muodostunut ystavyydeksi. Vanhemmat pitévat yhteytta viikoittain puhelimitse ja
pyrkivat ndkemaan mahdollisimman usein. Perheet myds matkustelevat yhdessa. Muilla tut-
kimukseni perheilla ei ollut laheista kontaktia vertaisperheeseen. Syyksi perheet mainitsivat
yksinkertaisesti sen, ettd kemiat eivat olleet kohdanneet. Kursseilla ja tapahtumissa saatu
kertaluonteinen vertaistuki on tarkeaa ja silloin ei ole vanhempien mukaan niin valig, tullaan-
ko muuten toimeen. Pidempiaikaisen yhteydenpidon syntymiseen vertaisten vanhempien valil-
14 vaikuttaa haastateltavieni mukaan kuitenkin ennen kaikkea se, ettd ollaan samanhenkisid
ja kohdataan persoonatasolla. Lapsen ialla tai mahdollisimman samanlaisella tilanteella ei
silloin ole niin valia. Aineistossani tuli esiin, etté vertaistukea saadaan myds silloin, vaikka
toisella ei olisikaan vammainen lapsi, vaan esimerkiksi vammainen puoliso. Arjen ongelmat
ovat kuitenkin samansuuntaisia ja ymmarrys paasee siksi syntymaan. Toisaalta Kinnusen
(2006, 65) mukaan vertaistuki toteutuu taydellisesti vasta silloin, kun vertaisella on tarpeeksi

vastaava tilanne kuin itsella, jolloin ihmettelyéa ei synny ja vertailu on mahdollista.

Osa haastateltavistani koki, etta vertaistuelle ei ole tarvetta silloin kun kaikki menee hyvin.
Vertaistukihetket koettiin paikoiksi, joissa voi jakaa elaman raskautta ja siksi hakeutuminen
vertaisen seuraan silloin kun itselld on kaikki hyvin, ei tunnu tarpeelliselta. Joidenkin mieles-
ta myos toisten valitusten kuunteleminen tuntuu raskaalta, varsinkin jos nailla ainakin néen-

naisesti tuntuu olevan helpompi elamantilanne kuin itsella.

Jokainen haastateltavistani kuitenkin siis koki vertaistuen olleen hyodyllista silloin, kun sita

on ollut mahdollisuus saada. Vertaistuki on vanhempien mukaan tarkeaa koko perheelle. Ver-
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taisen kanssa jaetaan tutkittavieni mukaan kokemuksia apuvdlineistd, ihmisten suhtautumi-
sesta ja kaytannon vinkeista. Tunne siité, ettd kuuluu laajempaan ryhmaan samassa tilantees-

sa elavia, ei olekaan yksin, on ollut vanhemmille hieno kokemus.

H: No siind on tietty se kun on toinen perhe, joka on samassa tilanteessa niin
me paastaan keskustelee just ndista arjen ongelmista ja sit siind tulee tietty
kaytya sitéd keskustelua et mista voit mitakin saada et niita vinkkeja ja neuvoja
ja sit yleisestikin sita arjen perkaamista, sitd pystyy tekee just ndiden kanssa
jotka on téssd samassa tilanteessa. Me on koettu hirveen kivaks just naa per-
hetapaamiset kun siel on ihmisia, jotka on samassa tilanteessa ja aina sielt on

jaany jotain.

H: Joskus kurssilla kuultu hurjia tarinoita, ne jotka asuu jossain Pohjois-
Suomen perukoilla, 100 km fysioterapiaan ja...Silloin aattelee et ei meilla oo

mitadan hataa.

Ylla olevassa lainauksessa tulee hyvin esiin, ettd vanhemmat myds vertailevat omaa tilannet-
taan muihin ja saavat sita kautta toisinaan tunteen, ettd itsellahan on kaikki hyvin. Toki reak-
tio voi olla myds painvastainen, mikali yksilollisyys unohdetaan ja toista samaa tautia sairas-
tavan parempi tilanne koetaankin itselle raskaaksi. Vertaistoiminnassa jokaisen on myds poh-
dittava minka verran haluaa itsestédan jakaa, silla vertaisia ei sido mikaan muu kuin mahdolli-

sesti yhdessa sovittu vaitiolovelvollisuus (Nylund 2005: 204-205).

5.7.2 Lasten nakdkulma

Puhuttaessa perheen tasolla vertaistuesta, vahemmaélle tutkimukselle on jaanyt vertaistuen
merkitys lapselle. Mielenkiintoisia myohempia tutkimuskohteita olisi, mikd merkitys vertais-
tuella, ”itsedén vastaavalla esimerkilla”, on lapsen kasvulle ja erityisesti identiteetin kehit-
tymiselle. Tassa tutkimuksessa sain asiaan vastauksia vanhempien nakdkulmasta, mika ei tie-
tenkdén ole sama kuin lapsen itsensa kuuleminen, mutta toi ainakin tiedon siitd, etta van-

hemmat kokevat vertaistuen hyvin tarkeaksi lapselleen.

Nekin vanhemmat, jotka kokivat, ettei heilla itsellddn ole juuri nyt tarvetta vertaistuelle,
kokivat vertaistuen olevan hyvin tarkeaa lapselleen. Aiemmin téssa tydssa pohdin sitd, kuinka
tarkeda vammaiselle lapselle on saada ymparilleen vammattomia ystavia. Vahintaan yhta

tarkeita lapsen vammaidentiteetin kehittymisen kannalta ovat kuitenkin toiset vammaiset.
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H: Ma oon miettiny myos sité et noita lihassairaita lapsia taitaa olla aika va-
han ettd jotenkin jos vois tai ehké pitais ite alkaa kysella, et jos he vois tavata

ja pelailla tai tammosté et sais sité vertaistukea saannollisesti.

SK: Niin et ois nimenomaan lapsille?

H: Joo lapsille nimenomaan. Kun tuntuu et se helpottais ittedén ihan hirveesti
jos Eetulla ois sita vertaistukea niin sit hanella ois paljon vdhemman niita krii-

seja et miks han on se ainut erilainen.

S: Koetsa et se auttais?

H: Joo varmasti auttaisi kylla koska nytkin ennen kuin me lahettiin sinne kylai-
lemaén (vertaisperheen luo) niin oli semmonen jakso, sellanen pyératuoliviha-
jakso ja se katkes oikeestaan ku seindé@n ku se Roopen kanssa leikki siind pari

kolme paivaa.

S: Niin.

H: Ja samoin vuos sitten kun me oltiin yhessa (vertaisperheen kanssa) siella
matkalla muutama paiva niin sillon Eetu ei puhunut et hanta arsyttais pyora-
tuoli, mut ilmeisesti sitd arsytti, koska se sano mulle sielld yhtékkia, et nyt

mua ei enda haittaa et ma oon pydratuolissa.

Kuten ylla olevasta esimerkista voi paatelld, lapselle tuntuu olevan tarkedd saada kontakti
samanikaiseen lapseen, joka on myds pyoratuolissa. Tarkeda lapselle tuntuu olevan joidenkin
haastateltavieni mukaan myos aikuisen vammaisen nédkeminen. Erdan perheen alakouluikdinen
lapsi muistaa edelleen aikuisen samaa tautia sairastavan, jonka lapsi tapasi jo monia vuosia
sitten. Edelleen hén ajoittain puhuu tasta ihailevaan sdvyyn ja ottaa tasta esimerkkia. Lapsel-
le tuntuu siis olevan térkeda saada myos malli siité, millaiseksi han itse tulee kasvaessaan.
Tutkimukseni mukaan lapset myos vertailevat itseddn muihin vastaavassa tilanteessa oleviin
ja oppivat heiltad kayttamismalleja tai suhteuttavat omaa kuntoaan muiden tilanteeseen. Joi-
denkin vanhempien mukaan lapsesta on myds mukavampi liikkua kaupungilla, jos mukana on

toinenkin pyoratuolia kayttava, eika han ole ainoana ihmisten katseiden kohteena.

Erityiskoulua kayvat lapset loytavat vertaistukea usein hyvin luonnollisesti koulun kautta.
Haasteena onkin mielestani vertaistuen I6ytyminen niille lapsille, jotka ovat normaalissa kou-
lussa, ja joiden ystavapiiri koostuu lahialueen vammattomista lapsista. Tassa erityisesti jar-

jeston tarjoamat kurssit, leirit ja tapaamiset saavat térkean roolin. Toki vanhempien on ensin
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ymmarrettéava vertaistuen tarkeys lapselle. Myos erilaiset harrastukset, kuten séhkopyora-
tuolisalibandy, jota harrastaa moni lihastautia sairastava lapsi, nuori tai aikuinen, tarjoaa
haastateltavieni mukaan lapselle mahdollisuuden vertaistukeen. Lapsen vertaistuki ei koke-
mukseni mukaan synny jarjestettyjen keskustelujen vaan yhdessa tekemisen ja toimimisen

kautta ilman, etta lapsi edes ymmartaa kyseessa olevan vertaistuen.

6 POHDINTA

Taman tutkimukseni tavoitteena oli selvittédd, millaista on arki lihastautia sairastavien lasten
perheissd, mika merkitys sosiaalisella verkostolla on ndiden perheiden arjessa, ovatko jarjesto
ja vertaistuki osa perheiden sosiaalista verkostoa, ja mika on niiden merkitys perheiden arjes-
sa. Toteutin tutkimukseni haastattelemalla viiden perheen vanhempaa/vanhempia. Tyypilli-
sen laadullisen tutkimuksen tavoin aineistoni ei siis ollut kovin laaja, enké voinut tehda suuria
yleistyksid. Tama tutkimus nostaa esiin vain joitakin nakokulmia, jotka olen rajannut sen mu-

kaan, mité aineistosta eniten nousi esiin.

Aiemmat kokemukseni kuultavat lapi tasta tutkimuksesta ja subjektivisuuteni aiheeseen nakyy
varmasti siind, miten olen aihetta rajannut, mita asioita olen nostanut haastatteluissa esiin ja
mihin teorioihin ja aiempiin tutkimuksiin aineistoani peilannut. Myds omat nakemykseni ja
mielipiteeni nousevat téssa tutkimuksessa esiin. Pohdin pitkédan, mink& verran voin omia na-
kemyksiani esittaa ilman niiden sitomista lahdeaineistoon. Liika omien nakemysten korosta-
minen saattaa vahentd& tutkimuksen luotettavuutta, mutta toisaalta koin minulla olevan né-
kemyksid, jotka veivat tata tutkimusta eteenpdin, ja joista lukija voisi hyétya. Uraani aloitte-
levana sosiaalialan ammattilaisena minulla on viela myos sellaista ammattiylpeyttd, itsevar-
muutta ja intoa, joiden avulla omien mielipiteiden esiin tuominen ilman - joskus ehka kannat-

tavaakin - varovaisuutta on helppoa.

6.1 Keskeiset I6ydot ja niihin reagoiminen

Arki lihastautia sairastavien lasten perheissé on kokijoilleen normaalia ja asiat sujuvat per-
heissé usein automaattisesti. Arjen sujumiseen vaikuttaa perheen kokonaistilanne, ei vain
lapsen vamma. Rutiinit helpottavat perheiden arkea ja jarjestelmallisyys on valttamatonta,
jotta arjen askareet saadaan hoidettua. Vanhemmat joutuvat pitdmaan monia lankoja kasis-
saan ja perheen arkeen tulee lapsen vamman myota paljon uusia arjen jarjestelyja. Vanhem-
pien oma jaksaminen ja siitd huolehtiminen nousi tutkimuksessa esiin. Vanhempien oman ajan
tarve on yksil6llistd, mutta kaikissa tapauksissa térkeda. Vanhemman jaksaminen vaikuttaa

paljon koko perheen hyvinvointiin, kaikilla ei ole laheisia ihmisia auttamassa ja siksi virallisen
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palvelujarjestelman tulisi pystyd vastaamaan vanhempien tarpeeseen. Perheet, jotka kaytti-
vat esimerkiksi tilapaishoidon palveluita, kokivat hydtyvansa siitd. Myos sisarusten asema
huoletti vanhempia. Mielestani tarkeinta on, ettd vanhemmat tiedostavat sisarusten toisinaan
riskialttiin aseman vammaisen lapsen sisaruksena ja pohtivat asiaa, vaikka erityista huolta
sisaruksista ei olisikaan. Keskustelu sisarusten tuen tarpeesta ja mahdolliseen tuen tarpee-
seen vastaamisesta on hyva pitaa jatkuvasti kdynnissa niin yhteiskunnan tasolla kuin jarjesto-

tasolla, vaikka aina sisarukset eivat tietenkaan karsi sisarensa vammasta millaan tavalla.

Perheiden sosiaalisten verkostojen koko vaihteli erityisesti virallisen verkon osalta, eika tukea
tarjoavien tahojen maara ollut aina verrattavissa siihen, kokivatko perheet saavansa tarpeeksi
tukea. Téarkeinta tuntuikin olevan se, ettd perheelle on I6ytynyt juuri heidan tilanteeseensa
parhaiten sopivat tuen muodot. Palvelujarjestelmamme olisikin petrattava siind, miten per-
heen tarpeita pystyttaisiin rauhassa ja kattavasti kartoittamaan ja yhteistydsséa perheen kans-
sa valitsemaan perheen yksilollista tilannetta tukevat palvelut. Virallisen verkon tarjoama
kotiin tuleva apu ja fysioterapeutti olivat virallisen verkon edustajista perheille kaikista lahei-
simpid. Tama kuvastaa kotiin tulevan avun tarkeytta. Kotiin tulevan kodinhoitajan tai perhe-
tyontekijan tarjoama apu on perheen tarpeisiin raatéloityd ja perheiden kannalta siksi usein
paras vaihtoehto. Fysioterapeutti on usein pitkdaikainen sosiaalisen verkoston jasen ja ollut
mukana perheen arjessa lihastautia sairastavan lapsen varhaisvaiheista ldhtien. Virallisen
verkon tyontekijoiden vaihtuvuus on usein suurta ja perheet selkeasti arvostavat tallaista
pysyvaa ja luotettavaa kontaktia. Myds paivahoito, koulu ja iltapdivékerho olivat perheille
tarkeitd, silla ne tarjoavat jo pelkadlld olemassaolollaan konkreettista apua arjen sujumiseen

ja rutiinien rakentumiseen.

Puutteita virallisen verkon tarjoamissa palveluissa on silloin, kun lapsi sairastuu. Kotiin tuleva
apu kodinhoitajan tai henkilékohtaisen avustajan muodossa olisi paras apu tallaisissa tilanteis-
sa. Henkilokohtainen avustaja olisi muutenkin tarked jo hyvin nuorelle lapselle hanen it-
sendistyessa ja mennessa esimerkiksi kavereilleen kyldan, jotta vanhempien ei aina tarvitsisi
olla mukana. Perheilla ei aina ollut tietoa oikeuksistaan ja mahdollisuuksistaan. Kuvaavaa on
se, ettd esimerkiksi oma sosiaalityontekija tai sairaalan tyontekijat, eivat olleet perheelle
tarkeitd, vaikka juuri heidan tulisi ensisijaisesti valittda perheille tietoa ja tukea. Téssa on

sosiaalialalla ja yksittaisilla tyontekijoilla viela paljon kehitettavaa.

Perheiden epéavirallinen verkko koostui pa&osin sukulaisista ja ystavista. He tarjoavat apua
lastenhoitoon ja vanhempien virkistaytymiseen. Erityisesti isovanhemmat ovat suuri apu las-
tenhoidossa. Tutkimukseni ei tue sitéd yleista kéasitystd, ettd perheiden sosiaaliset verkostot
olisivat kaventuneet. Pitavatkdé vammaisten lasten perheet tuen tarpeensa tiedostaen muita
paremmin huolta laheisisté ihmissuhteistaan? Usein kuitenkin ajanpuutteen vuoksi perheilla ei

aineistoni mukaan ole aikaa hoitaa ystavyys- tai sukulaisuussuhteita niin paljon kuin he toivoi-
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sivat. Tasta syysta tyotkaverit olivat vanhemmille usein tarkeitd, silla heitd nékee paivittain

toiden merkeissa ja heidan kauttaan tulee vaihtelua arkeen.

Ajanpuute oli toisinaan esteend myods lapsen ystavyyssuhteiden luomiselle. Kaikilla tutkimuk-
seeni osallistuneiden perheiden lapsilla oli kavereita ainakin koulussa, mutta usein lahialueen
kaverit puuttuivat. Tahan vaikutti useimmiten lihastautia sairastavan lapsen koulun sijaitse-
minen muualla kuin kodin lahella. Lapsen osallisuus, mahdollisuus tuntea kuuluvansa lapsiyh-
teisdon ja muodostaa sosiaalisia suhteita, on hyvin tarkeda. Lapsen tayden osallisuuden tiella
on kuitenkin yha monia esteitda, auraamattomia teitd tai aikuisten asenteita, jotka olisivat
helposti korjattavissa, jos lapsen osallisuuden tarkeys nostettaisiin yhd enenevéssa maarin

esiin.

Jarjesto oli tarked niille perheille, jotka olivat jarjeston toimintaan joskus osallistuneet. Jar-
jesto koettiin vaihtelevasti osaksi sosiaalista verkostoa, mutta se nousi kuitenkin aina haastat-
telutilanteissa esiin. Erityisesti sopeutumisvalmennuskurssit, leirit ja tapaamiset olivat tar-
jonneet perheille paljon. Jarjestdn kautta koettiin saadun arkeen tietoa, jota muualta ei oltu
kerrottu. Tamé korostaa jarjestdn tarkeytta, mutta on toisaalta huolestuttava ndkemys niiden
ihmisten kannalta, jotka eivat jarjeston piiriin koskaan paady. Tutkittavat tiedostivat jarjes-
ton lasndolon ja tiesivat, missa asioissa jarjestdn puoleen voisi kddntya. Monet kuvasivat kui-
tenkin kynnyksen osallistua jarjeston toimintaan olleen hyvin korkea ja kaikki tutkimukseeni
osallistuneet eivat olleet kynnysta vield ylittaneet. Lapsen vamman tunnustaminen itselleen,
muiden kohtaaminen ja ajanpuute korottivat kynnysta. Onkin syytd miettia, miten kynnysta
voisi madaltaa. Jarjestdjen yhteistyd sairaaloiden ja kuntien kanssa pitéisi saada tiiviimmaksi,
jotta tieto jarjestosta valittyisi perheille niiden tahojen kautta, joiden kanssa perheet valt-
tamatta ovat tekemisissda. Myds toimintojen tarjoaminen siten, ettd ne eivat edellyta pidem-

piaikaista sitoutumista voi saada perheita helpommin liikkeelle.

Vertaistuen tutkimukseni perheet kokivat hyvin tarkeéksi. Vertaisilta saadaan arkeen hyodylli-
sia vinkkeja ja kokemusten jakaminen vertaisten kanssa antaa vanhemmille voimia. Kaikki
tutkimukseeni osallistuneet kokivat saaneensa vertaistukea edes jossakin tilanteessa ja osalla
oli pitkaaikaisia vertaistukiystévid. Pidempiaikaisen vertaistuen kohdalla on vanhempien mu-
kaan tarkeda I6ytaa ihminen, jonka kanssa kemiat kohtaavat. Ohjatuissa vertaisryhmissa per-
soonilla ei kuitenkaan ole niin suurta merkitystd, vaan yhteiset kokemukset riittavat. Jarjes-
téjen merkitys korostuu nimenomaan ohjattujen vertaisryhmien kohdalla, silla kaikille per-
heille ei muuten tarjoudu mahdollisuutta heidén tarkeéksi kokemaansa ajatusten vaihtoon
vertaisten kesken. Vertaistuen merkitys lapselle nousi tassd tutkimuksessa vahvasti esiin.
Tasta aiheesta kaivattaisiin mielestani lisda tutkimustietoa ja keskustelua. Silloin kun van-

hemmilla on suuri kynnys osallistua jarjeston toimintaan, saattaa helposti unohtua jarjeston
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ja sitd kautta saatavan vertaistuen merkitys nimenomaan lapselle. Jotkut vanhemmat taas

kokevat lapsen vertaistuen tarkedmmaksi kuin oman vertaistuen saannin.

6.2  Tutkimuksen merkitys

Ammattikorkeakoulun opinndytetyon tavoitteena on yhteistydssa tydelaman kanssa kehittaa
tybelamaa eli tuottaa uutta tietoa tai osaamista, josta tydelama hyotyy. Lihastautiliitto lahti
yhteistydkumppanikseni tdméan opinndytetydn toteuttamiseen ja yhdessa keskustellen valit-
simme aiheen, joka hyddyntaisi parhaiten Lihastautiliittoa ja itseani. Jarjeston tehtava on
olla tietoinen niistd ajankohtaisista asioista, jotka kohderyhmé&n arkeen kulloinkin vaikutta-
vat, jotta se voi palveluillaan ja vaikuttamistyélladn kohdentaa tyotaan ihmisten tarpeiden
mukaan. Vuosien 2009-2010 teemaksi Lihastautiliitto on nostanut sujuvan arjen, mina olen
opinnoissani suuntautunut lapsen ja perheen hyvinvoinnin vahvistamiseen ja siksi tama tutki-

mukseni tuotti tietoa lihastautia sairastavien lasten perheiden arkeen liittyen.

Lihastautiliitossa tyoskentelee kokeneita ja osaavia tyontekijoitd, joille monet tassa tutki-
muksessa esiteltavista asioista ovat varmasti kaytannon tyosta tuttuja. Tietojen kerdaminen
tutkimuksen keinoin ja tulosten kokoaminen yksiin kansiin on kuitenkin aika ajoin tarkoituk-
senmukaista, silla tédten saadaan ydinasiat esiin ja tieto levidamaan laajalle. Saadun tiedon
avulla Lihastautiliitto pystyy mahdollisesti palveluillaan ja tiedotuksellaan vastaamaan entisté
paremmin perheiden tarpeisiin. Tama tutkimus myds osoittaa, etta jarjeston palvelut tallai-
senaankin ovat perheille hyodyllisia, mika osoittaa jarjestdon tarpeellisuuden yhteiskunnas-
samme seka jarjestdissa tehtdvan tydon arvokkuuden. Tuosta arvokkuudesta saavat osansa
toivottavasti niin tyontekijat kuin lukuisat vapaaehtoisetkin, jotka antavat jarjestélle hyvin

tarkean panoksen.

Jarjestdjen tarkeyttd on hyva nostaa esiin senkin takia, etta kiristyvan taloustilanteen vuoksi
Raha-automaattiyhdistys ja kunnat, joiden tuella jarjestot yleensa toimivat, ovat vadhenta-
neet jarjestoille suunnattuja avustuksiaan, minka vuoksi jarjesttt joutuvat tarkkaan mietti-
maan tyonsa painopistealueita tai pahimmillaan vahentaméaan toimintaansa (Peltosalmi, Sar-
keld & Vuorinen 2008). Toisaalta 1990-luvun alun laman jélkeen jarjestot alkoivat paikata
monia kunnallisen tason puutteita. Tama ei ole tarkoituksenmukaista, silla jarjestoilla on oma
erityistehtavansa vaikuttajana, neuvojana ja vertaistuen mahdollistajana. Jarjestdjen roolia
sosiaalipalvelujarjestelmassamme on vaikea tarkasti maarittaa. Erityisesti pienelle ryhmalle,
joihin lihastautia sairastavat voidaan lukea, jarjeston tarjoamalle palvelulle ei ole millaan
paikkakunnalla kilpailijaa. (Julkunen 2006: 118-125.) Jarjestdjen ty® on yhteiskunnallisesta
viitekehyksesté katsoen usein myods tarkeda ennaltaehkaisevaa tyota, jonka térkeytta ja roolia

hyvinvointivaltiomme pyrkii korostamaan (Peltosalmi ym. 2008).
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Tassa tutkimuksessa mukana olleet perheet toivottavasti hydtyivat saadessaan kertoa koke-
muksiaan ja reflektoidessaan arkeaan. Mikali lihastautia sairastavien lasten perheet lukevat
tata tutkimusraporttia tai kuulevat tutkimuksen tuloksista muuten, he toivottavasti pystyvat
peilaamaan niitd omaan arkeensa ja pysahtyvat pohtimaan omaa arkeaan ja sosiaalisia ver-
kostojaan. Lapsen osallisuuden ja ystavyyssuhteiden merkitysta ei voi mielestani liiaksi koros-
taa. Lihastautia sairastavat lapset hyodtyvat mikali keskustelu heidan osallistumismahdolli-
suuksistaan vilkastuu ja epakohtien poistamiseen pyritédan vaikuttamaan. Lapsen sosiaalisten

verkostojen ja vertaistuen osalta toivon nostaneeni esiin tarkeita nakdkulmia.

Opinnaytetydlla harvoin pystytaan saavuttamaan laajempaa lukijakuntaa, eika se ollut tavoit-
teeni tassakaan tyodssa. Mikali néin kuitenkin kavisi, uskon tydni tarjoavan tietoa ja uusia na-
kokulmia myods laajemmalle lukijakunnalle. Naisté perheiden itse esiin nostamista asioista
voisivat hydtyd monet lihastautia sairastavien lasten perheiden parissa tydskentelevat ammat-
tilaiset. Olen nostanut esiin joitakin yhteiskunnallisen kehittamisen paikkoja ja asioita, joista
on hyva kayda yleista keskustelua. Tama keskustelu toivottavasti edes jossain maarin heraa.
Sosiaalialalla on paljon kehitettavaa siind, kuinka perheiden yksildllisiin tarpeisiin pystytaan
vastaamaan, ehkaisemaan vanhempien uupumusta ja taten tukemaan koko perheen hyvin-
vointia. Perheiden yksiléllista kohtaamista ei mielestani voi liikaa korostaa niin sosiaalialan

tydssd, kuin sosiaalialan koulutuksessakaan.

Itselleni tutkimus toi paljon uutta tietoa ja kokemusta. Siirtyessani nyt tydelamaan sosiaa-
lialan ammattilaiseksi, voin tutkimuksen avulla saatujen tietojen avulla tuntea edes joiltain
osin olevani se arjen asiantuntija, jollaiseksi olen viimeisen kolmen vuoden ajan valmistautu-
nut. Sosionomina pystyn ammattini puolesta vaikuttamaan asioihin ja ennen kaikkea teke-

maan toita perheiden parissa ja tukemaan heita heidan yksilollisissa tilanteissaan.

6.3  Prosessin reflektointia

Aloitin opinndytetydni aiheen pohtimisen jo opintojeni alkuvaiheessa ja aihealue tarkentui
véhitellen. Lasten ja perheiden hyvinvoinnin vahvistamisen valikoitumiseksi syventéviin am-
mattiopintoihini ja opinnaytetyohoni vaikuttivat paljon opintoihini liittyneet harjoittelujak-
sot, jotka toteutin erittéin mielenkiintoisissa ja opettavaisissa lapsiin ja perheisiin liittyvissa
toimipaikoissa. Kiinnostus erityisesti vammaisten lasten perheiden tukemiseen herasi niin
ikédan vahitellen. Marraskuussa 2008 otin yhteytta Lihastautiliittoon ja kyselin heidan tarvet-

taan selvitykseen liittyen lapsiin ja perheisiin.

Tammikuussa 2009 aloitin opinndytetydprosessini laatimalla laajan tutkimussuunnitelman,
joka tuki minua hyvin paljon tutkimukseni toteutuksessa ja tdman lopullisen raportin laadin-

nassa. Olen toteuttanut ja raportoinut tutkimukseni neljan kuukauden aikana. Taéma on tar-
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koittanut sitd, ettd olen viettanyt aikaa opinndytetyoni parissa hyvin intensiivisesti, eika va-
paapaivia ole tahén aikaan juuri mahtunut. Intensiivinen tydskentely on ollut rankkaa, mutta
mahdollistanut sen, ettd olen pystynyt koko ajan pitamaan ajatukseni téssa tyossa ja tyohon
on aina ollut helppo palata. Olen tyytyvéinen siihen, kuinka hyvin olen pysynyt itse luomassa-
ni aikataulussa ja saanut tydta etenemaan. Pidemmalla aikavalilla olisin pystynyt prosessoi-
maan tyota vield enemman ja saattanut saada aikaan parempaa ja tarkempaa jalkea. Aiempi
tietoni ja kokemukseni lihastaudeista kuitenkin mahdollisti prosessin toteuttamisen lyhyessa

ajassa.

Ennen tata tutkimusta en ollut koskaan tutkinut mitdan. Toki opintojen aikana suoritetut op-
pimistehtavéat ja hankkeet ovat opettaneet paljon, mutta varsinaisen tutkimuksen tekemisen
jouduin opettelemaan alusta asti itse. Opinnoissamme tutkimuksen tekeminen ei ennen opin-
naytetydvaihetta tullut esiin, joten kaiken opetteleminen tutkimuksen tekemisen ohessa on
ollut haastavaa. Taméa saattaa hyvinkin nakya tassa tutkimuksessa ja joskus, mahdollisesti
kokeneempana tutkijana, saatan huvittuneena tarkastella taman tydn tutkimuksellisuutta.
Voin kuitenkin olla tyytyvainen tyéhoni sen kokemuksen valossa, mika minulla nyt oli kaytet-
tavissani. Toisinaan myds asetin itselleni liian suuria vaatimuksia ja pyrin tekemaan tyosta
laajempaa kuin mika on opinndytetyon tarkoitus. Sain kuitenkin aiheen lopulta rajattua itsea-

ni tyydyttavalla ja opinndytetydhon sopivalla tavalla.

Taman prosessin aikana olen oppinut paljon paitsi tutkimuksen tekemisesté, myds aikataulun
laadinnasta, itseni johtamisesta, ihmisten kohtaamisesta ja lihastautia sairastavien lasten
perheiden arjesta. Tasta kaikesta hyddyn varmasti tulevaisuuden tydssani sosiaalialan ammat-
tilaisena. Olen myos kiinnostunut tekemaén aiheeseen liittyen uusia tutkimuksia erityisesti
lapsen nakdkulmasta, lapsen vammaidentiteetin kehittymisesta ja lapsen sosiaalisista verkos-
toista. Tata tutkimusta voisi joskus laajentaa haastattelemalla suurempaa joukkoa perheita.
Paatan tahan opinndytetydhon sosiaalialan opintoni ja siirryn tydelamaéan. Mukanani minulla
on ajatus, ettd kykenen ammattilaisena vaikuttaa ympéaroivaan yhteiskuntaamme, ja halu

kuulla, mitéa sanottavaa ihmisilla on.
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LITE 1: HAASTATTELUKUTSU PERHEILLE

Turussa 10.3.2009

Hyva perhe

Lihastautiliito ry:n toimintaa ohjaa vuosina 2009- 2010 arjen teema otsikolla ”Arjessa sen
salaisuus”. Teemavuosien aikana on tarkoitus selvittad arjen sujumista ja hyvaan arkeen
vaikuttavia tekijoitd sekd koota néisté asioista kokemustietoa Lihastautiliiton jasenistolta.
Teema ndkyy tulevina vuosina mm. Porras-jasenlehdessd, paikallisyhdistyksissa ja erilaisissa
valtakunnallisissa tapahtumissa.

Laurea- ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelija Sanna Kalmari on teemavuosiin
liittyen tekemésséa opinnaytetydtaan otsikolla KERTOMUKSIA ARJEN YHTEIS-
TYOSTA - Sosiaalisen verkoston merkitys lihassairaiden lasten perheiden sujuvas-
sa arjessa. Tutkimuksen péatarkoituksena on selvittad, millainen merkitys sosiaalisella ver-
kostolla on arjen sujuvuuteen perheiss, joissa on lihastautia sairastava lapsi. Sanna Kalmari
kirjoittaa opinndytetyon suunnitelmassaan: ’Lihassairaiden lasten perheiden arki on itselleni
tarked aihe monellakin tapaa. Itsellani on lihassairaus, olen tehnyt toitd tdméan kohderyhmén
parissa ja erikoistunut opinnoissani lapsen ja perheen hyvinvoinnin vahvistamiseen.”

Kalmarin tutkimus on kvalitatiivinen ja h&n toteuttaa sen teemahaastattelumenetelmaélla,
tarkoituksenaan kdyda haastattelemassa viiden perheen vanhempia. Haastatteluun arvioi-
daan kuluvan noin yksi tunti. Haastattelut on tarkoitus toteuttaa maaliskuun 2009 aikana.

Lihastautiliitto on poiminut jasenrekisteristddn satunnaisotoksella viisi perhettd, joissa on
lihastautia sairastava lapsi, rajauksena otokselle ikdhaarukka 3- 15 vuotta. Teidan perheenne
on osunut tdhén otokseen.

Tassé vaiheessa perheenne tietoja ei ole annettu opinnéytetyon tekijélle, vaan tdma kirje on
lahetetty teille, jotta voitte jo ennakkoon miettid halukkuuttanne osallistua tutkimushaastat-
teluun. Lihastautiliitosta soitetaan teille perjantaina 13.3.09 jasenrekisterist saamaamme
numeroon , ja kysytdan halukkuuttanne osallistua haastatte-
luun. Mikéli haluatte olla mukana tutkimuksessa, varmistumisen jalkeen luovutamme tie-
tonne eteenpéin opinndytetyon tekijalle.

Tutkimukseen osallistuminen on téysin vapaaehtoista ja siitd voi Kieltdytya.

Kevaisin terveisin,

Leena Koikkalainen Paula Saarni
toiminnanjohtaja jarjestopaallikko/
opinndytetyon tyteldméohjaaja
p. 050 599 2479, paula.saarni@Ilihastautiliitto.fi
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LITE 2: HAASTATTELUN TEEMAT

Perheenne

Jasenet Lapsen diagnoosi

A 4

Arki

Kertomus sujuvasta arkipaivasta Kertomus haasteellisesta arkipaivasta

A 4

Sosiaalinen verkosto

Puolison, lasten, isovanhempien,
ystavien, sukulaisten rooli

A 4

Vertaistuki

Keita kuuluu

Ei! Tiedatteko mita tarkoittaa, olisiko
tarvetta/halua vertaistuelle, mika estaa

A 4

Kylla! Mistﬁ loytynyt, miten toteutuu,
mika merkitys

Kylla! Mita tarjoaa, mita viela voisi Ei! Mita ei tarjoa, mita pitaisi olla toisin,
tarjota jotta jarjestosta olisi hyota



