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Opinnaytetytn tarkoituksena on tuoda esille espoolaisten vammaisten lasten perheiden
arkielamaa muutaman perheen osalta. Tarkoituksena on avata heidan nakékulmaansa
yhteiskunnan tarjoaman tuen suhteen. Erityisenéa kiinnostuksen kohteena ovat ndkemykset
ja toiveet vammaispalvelujen ja tilapaishoidon jarjestdmisesté. Tyo koskee perheitd, joissa
on alle 18-vuotias vammainen tai pitkaaikaissairas lapsi ilman kehitysvammaisuutta tai
autisminkirjon ominaisuuksia. Tarkoituksena on saada kasitys siitd tukeeko perheen saa-
mat palvelut perheenjasenten valtaistumista.

Tutkimus suoritettiin teemahaastattelumenetelméa kayttden neljan vammaisen lapsen
perheen vanhempaa haastatellen. Tutkimustulosten analysoinnissa kaytettiin sisélldnana-
lyysia. Tutkimuksen teoreettisena viitekehyksena oli ekokulttuurinen teoria. Ekokulttuurisen
teorian lahtbkohtana on ajatus siita, ettd vanhemmat ovat parhaita asiantuntijoita maaritte-
lemaén lapsensa ja perheensa arkea seka tuen tarvetta.

Perheet toivat selkeasti esille tilapaishoidon tarpeen ja ottivat monipuolisesti kantaa yh-
teiskunnalta saamaansa tukeen. Perheet kokivat, ettd heidan tarpeitaan ja ndkemyksidan
ei usein arvostettu tai kuunneltu. Valtaistumisen kokemisen esteend perheet nakivat aut-
tamistahojen hajanaisuuden, omien voimavarojen puutteen ja tyontekijdéiden ymmartamat-
tomyyden perheen todellisia tarpeita kohtaan.

Perheissa on paljon, sen yhtendisyytta lisddvaa, voimaa. Taman voiman hyddyntdminen
perheen valtaistumisen tukemisessa on jaanyt usein vammaistydssa taka-alalle. Perheet
toivoivat tarpeidensa kuulemista ja toiveidensa kuuntelemista enemman. Tama voitaisiin
ottaa palvelusuunnittelussa paremmin huomioon. Tilapaishoidon toteuttamisessa on ole-
massa useita vaihtoehtoja, kun perheen toiveet otetaan huomioon, on perheenjasenilla
mahdollisuus virkistyd ja ker&té voimia perheen vaativaan arkeen. Valtaistuminen johtaa
kaikkien perheenjasenten hyvinvoinnin kasvuun ja yhteiskunnan voimavarojen parempaan
hyddyntamiseen.

Avainsanat ekokulttuurinen teoria, tilapaishoito, valtaistuminen, vammaiset
ja pitkdaikaissairaat lapset ja nuoret, vammaissosiaalityd

£
-—

e
Metropolia



Abstract

Author

) Siru Putkonen
Title

Empowerment in the Families with a Disabled Child
Temporary care Constituting in the Disability Services

Number of Pages 57 pages + 4 appendices

Date 26 October 2012

Degree Bachelor of Social Science
Degree Programme Social Services

Specialisation option Social Services

Instructors Katja Ihaméaki, Senior Lecturer

Jyrki Konkka, Principal Lecturer

This Bachelor’'s thesis purpose was raise up the everyday life of disabled children’s fami-
lies. Purpose is also open up they point of views and wishes about having support from
disabled services. Especially is interest have families wishes been heart in making ser-
vices plan and planning temporary care. The Families live in Espoo. Study concerns those
families who have under 18 years old disabled child without intellectual disability or autism
illness. Purpose is to have a picture were services supporting families empowerment and
ecocultural values.

The material for this study has been gathered by interviewing four families. The research
method of this thesis was a theme interview and the method of analysis was deductive.
The method of this study was based on ecocultural theory. The baseline of the study was
thought that parents are the best experts to specify they children’s and they families eve-
ryday life and needs for support in a holistic way and especially concerning the arrenge-
ment’s of temporary care.

The families bring up clearly needs for temporary care and they bring speak out many-
sidesly disabled services, and otherwise offered support’s. Families felt that they needs
and point of views were not often respected or heart. The families saw that the helpers
disunity, they own lack of strength and unwise professionals were the barriers towards of
empowerment experiences.

In supporting to empower of the families own family theme utilization is stayed in a back-
ground. The families wished they needs to be heard and they wishes to be listened more,
in a making services planning could pay a better tension to it. There is many options to
organize the realization of temporary care, when families wishes are taken care of the
members of the family have a possibility to refresh and empower oneself. Embowerment
leads all family members welfare growth and societys resources exploitation elsewhere,
after this investment to these peoples.
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1 Johdanto

Taméan opinnaytetyon idea lahti liikkeelle ollessani tydharjoittelussa Espoon kaupungin
vammaissosiaalitydssd, syksylla 2011. Vammaispalvelupaallikon kanssa tuli puhetta
vammaisten lasten tilapaishoidon selvittamisen tarpeesta. Liikuntavammaisten lasten
vanhemmat ovat tuoneet esille, ettd Espoon vammaispalvelujen tarjoama lasten tila-
paishoito ei vastaa heidan lastensa tarpeisiin. On kaynyt niin, etta lapset ja nuoret eivat
ole halunneet osallistua hoitoon johon tulee heidan lisdakseen kehitysvammaisia ja au-
tistisia lapsia. Espoon vammaispalveluissa toimivan lapsitiimin asiakaskuntaan kuulu-
vat vammaiset ja pitkdaikaissairaat, alle 18-vuotiaat lapset. Asiakkaana olevat lapset ja
nuoret voidaan ryhmitella kolmeen ryhmaan: kehitysvammaiset, autisminkirjon asiak-
kaat ja muut pitkdaikaissairaat ja vammaiset lapset ja nuoret. Tyoni koskee niitd Es-
poon vammaispalveluissa asiakkaana olevia lapsia ja nuoria, jotka eivat ole kehitys-
vammaisia tai autisminkirjon asiakkaita. Ryhmaan kuuluu muun muassa liikuntavam-
maiset ja aistivammaiset lapset seka psyykkisesti tai fyysisesti pitkdaikaissairaat lap-

set.

Selvitdan teemahaastattelumenetelman avulla perheiden ndkemyksia ja kokemuksia
siitd vastaako yhteiskunnan tuki heidan tarpeisiinsa ja mitk& asiat vaikuttavat vammais-
ten lasten perheiden valtaistumiseen. Erityistéa tukea tarvitsevien lasten vanhempien
nakokulmasta valtaistuminen tarkoittaa, ettad tyontekijat uskovat vanhempien tietoihin,
taitoihin ja muuttumisen mahdollisuuksiin. (M&attd — Rantala 2010: 132.) Ekokulttuuri-
nen teoria muodostaa tyoni teoreettisen viitekehyksen. Teoriassa huomioidaan per-
heenjasenten yksilolliset tarpeet ja voimavarat. Perheen arjen sujumiseen vaikuttavat
sen sisdiset seka ulkoapdain tulevat voimat ja rajoitteet seka perheen arkea ohjaavat
teemat. Perheteemoilla tarkoitetaan perheiden kasitysten ja uskomusten kautta synty-
neita toimintatapoja joita he toteuttavat arjessaan. (Maatta 1999: 79-80.) Koko perheen
hyvinvointi heijastuu vammaisen lapsen hyvinvointiin. Lapsen tarvitessa erityista tukea,
tulee huomioida perheen arjen kokonaisuus ja tarjota apua juuri sinne missa perheet
kokevat sita tarvitsevansa. (mts. 80). Kerddn haastattelussa tietoa myos siitd, millaisia
tarpeita ja toiveita vammaisten lasten perheilla on tilapaishoidosta. Tyoni kautta saata-
va tieto on tarpeellinen Espoon vammaispalveluille heidan lakisdateisten velvoitteiden-
sa toteuttamiseksi seka hyvan ja tasapuolisen palvelun tarjoamiseksi lapsille ja perheil-

le.
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Kohdejoukkoon liittyvaa tutkimusta valtaistumisesta tai tilapaishoidon tarjoamista mah-
dollisuuksista on hyvin vahan, sita kuitenkin tarvittaisiin palvelujen kehittamisen tueksi.
Asiakkaan aanen kuuluminen ja tasapuolinen kohtelu ovat aina ajankohtaisia aiheita.
Tutkimuksen tulokset ovat hyddynnettavissd muun muassa vammaisten lasten perhei-
den palveluja, ja etenkin tilapaishoitoa, suunniteltaessa ja palveluohjausta kehitettées-
sa. Tyon tuloksilla voi olla annettavaa my6s laajemmin vammaisten lasten perheiden
elamaa tarkasteltaessa seka tilapaishoidon sopimusneuvotteluissa palveluntarjoajien

kanssa.

2 Vammaisuus

2.1 Vammaisuuden maaritelméat

Suomessa 1700-luvulla vammaisuus nahtiin koko perhettd koskevana, ensisijaisesti
taloudellisena asiana, vammaisuus kytkeytyi ja johti kdyhyyteen. Teollistumisen ja so-
siaalisten uudistusten my6tda, 1800-luvulla, julkinen vastuu vammaisesta tai poikkea-
vasta lapsesta kasvoi. Vammaisten lasten tavoitteena pidettiin taydellisen lapsen ta-
soa, kuntoutus nahtiin liilan vaativana annettavaksi amatddrien - vanhempien - tehta-
vaksi. 1900-luvulle tultaessa keskeistéa oli objektiivisen totuuden I6ytaminen, patologiat,
sairaudet ja ongelmien syyt. Vammaisten henkildiden kannalta keskeisin yhteiskunnan
palvelusektoreista on ollut sosiaalipalveluiden ja sosiaaliturvan alue. Vuosia nahtiin
vammaisten aseman parantamisen keskittyvan ldhes yksinomaan tdman yhteiskunta-
politikan lohkon palvelujen tehostamiseen. Tata nakemysté on arvosteltu 1970-luvulta
l&htien voimakkaasti ja onkin korostettu, ettd vammaisten ihmisten tarpeet tulisi huomi-

oida my0s yhteiskunnan muilla osa-alueilla. (Maatta 1981: 158-159.)

Vammaisuus ja sen maaritelmat muuttuvat hyvinvointivaltion palvelujarjestelméssa sita
mukaa kun palvelukriteerit muuttuvat. Muutokset tapahtuvat eri toimijoiden vuorovaiku-
tuksessa, jossa kaytettdvissa olevat resurssit uusitaan ja organisoidaan sopiviksi yh-
teiskunnallisiksi k&ytanndiksi. (Teittinen 2000: 168.) Laaketieteestd on tullut merkittava
sosiaalisen kontrollin muoto, vammaisuus nahdaan yhteiskunnasta erottavana tekijana.
Ympaérilla olevan todellisuuden arvo- ja moraalikysymykset vaikuttavat yhteiskunnan
suhtautumiseen erilaisuuteen, ajattelu johtaa siihen, ettd vammainen henkild maaritel-

l[&an ensisijaisesti vammansa kautta. (mts. 155.)
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Sosiaalisella kasityksella vammaisuudesta tarkoitetaan, etta sen aiheuttama toiminnan
vajavuus ja haitta ovat sidoksissa ihmisen elinympéristoon kotona, toissa ja vapaa-
aikana. Vammaisuus on muuttuva tila ja kuhunkin tilanteeseen sidottu haitta, sitd ei voi
kuvata ilman ympariston huomioimista, sen esteita, vaatimuksia ja mahdollisuuksia.
(Ahponen 2008: 27.) Vammaisuus ei vahenna kenenkaan ihmisarvoa tai elamén ainut-
kertaisuutta. Vammaisuus on ominaisuus, johon muilla kuin itse vammaisella on usein
vaikeinta suhtautua. Onneksi asenteet vammaisuutta ja vammaisia henkil6ita kohtaan
ovat kehittyneet viime vuosikymmenina paasaantdisesti hyvaan suuntaan. (Lipponen
2003.)

Yksilon sosiaalinen verkosto koostuu niisté ihmissuhteista, jotka rakentavat ja pitavat
ylla ihmisen sosiaalista identiteettia. Sosiaalinen verkosto ei ole olemassa itsestdén
vaan se on aina ihmisen oma luomus, jonka hén rakentaa tarkeiksi kokemiensa ihmis-
suhteiden pohjalta. Seké kerran vuodessa tavattavat ystavat etta paivittdin kohdattavat
voivat kuulua verkostoon. (Seikkula 1994: 16.) Parhaimmillaan sosiaalisen verkoston
merkitys on siind, ettd se sekd voimaannuttaa yksittaisia ihmisia, etta taistelee yhteis-
kunnallisen yhten&isyyden puolesta (Taylor 2004: 205). Nykyisen yhteiskunnan ongel-
ma on toisten ihmisten ja ihmisryhmien ulkopuolelle jAdminen. Vammaiset ihmiset eivat
aina pysty fyysisen ja henkisen vammansa vuoksi vastaamaan niihin tehokkuusodo-
tuksiin, joita markkinatalouden vaatimukset asettavat. Sosiaalisten verkostojen tehtava

on kaventaa kuilua niiden valilla joilla on valtaa ja joilla sita ei ole. (mts. 206.)

2.2 Vammainen lapsi ja nuori

Vammaisten lasten mielipiteitd ja kokemuksia on selvitetty varsin vahan. Liikuntavam-
maisten lasten haastattelussa vuonna 2000 selvisi, ettd lapset kokivat elavansa taval-
lista suomalaisten lasten elamé&a, mutta samalla vammaisuus vaikutti heidan harras-
tusmahdollisuuksiinsa ja ystavyyssuhteisiinsa. Lahiympariston koettiin asettavan heidat
eriarvoiseen asemaan vammattomiin ikatovereihin verrattuna. Lapset totesivat etta
tietoa vammaisuudesta pitéisi jakaa nykyista enemman. (Valtioneuvoston selonteko..
2006: 11.) Vammaisesta lapsesta voi tuntua etté han ei kelpaa sellaisena kuin on. Kun-
toutuksen kohteena on puhe, asento, ryhti tai liike, lapsen tekemisia jatkuvasti korja-
taan. On tarkead, sanoa tai muuten selkeasti ilmaista, ettd han on ihan hyva ja mukava
ja ettd hanta ei yritetd korjata vaan hdnen vammansa vaikutuksia. Lapsi voi helposti

ymmartaa ohjailun moitteena. (Kovanen — Uotinen 2006: 48-49.)
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Se, onko kyseessd etenevd sairaus vai pysyyko terveydentila ennallaan, vaikuttaa
olennaisesti vammaisen lapsen mindkuvan muodostumiseen. Progressiivisissa, etene-
vissa sairauksissa toimintojen ja suorituskyvyn taantuminen alkaa jo varhain ja voi olla
hyvin nopeaa. Nuori voi joutua elam&an biologisesti vanhenevan ruumiin ehdoilla ja
luopumaan sosiaalisen tai kronologisen ian mukaisista tavoitteista. Nuoren taytyy voida
liitté& tulevaisuuteensa positiivisia ajatuksia sairauden etenemisesta piittaamatta - risti-
riita on ilmeinen. (Ahponen 2008: 166—-167.) Vanhemmat ja muut lapsen kanssa toimi-
jat voivat suhtautua lapseen ylisuojelevasti tai he voivat ohjata héantd tavanomaista
tiukemmin ja yrittda harjoittamalla saada hanet muiden kaltaiseksi. Lapsella on vaike-
uksia muodostaa realistista kuvaa itsestaan. Jos vammaisuutta ylikorostetaan sosiaali-
nen kasvuymparistd saattaa synnyttaa lapselle alemmuudentunteen itsestééan, se voi

haitata myéhemmin nuoren identiteetin muodostumista. (Levanen 1991: 79.)

Leikki-ikaisena lapsi opiskelee suhdetta ryhméan. Lapsi oppii ryhmassa toimimista,
puolensa pitamista ja porukassa selviytymista. Lapsella on luonnostaan paras mahdol-
linen harjoittelupaikka omassa perheessaan, jos siellda on sisaruksia. Lapsi joutuu ha-
kemaan oman paikkansa perheen suhdeverkossa ja sen eri tilanteissa. Lapset ovat
talldin erityisen tarkkoja tasapuolisesta kohtelusta ja voivat taistella raivokkaasti sa-
mankokoisista kakkupaloista. My6s pdaivakoti ja pihapiiri ovat hyvia harjoittelukenttia
oman paikan ottamiselle ja saamiselle, lapselle on tarkeda péatea ja saada omia ysta-
vid. Vammaisella lapsella voi olla erityisen vaikea liittya ryhmaan. Kouluidssa yhteistyo-
taidot ovat erityisen tarkeita. Koulun aloittaessaan lapsen elamanpiiri laajenee, etenkin
jos han on elanyt pelkastaan perhepiirissdan. Viimeistdan koulu liittda hanet perheen
ulkopuolisiin ryhmiin ja muihin ik&isiinsa lapsiin. Ryhmaan liittymiseen kannattaa pa-
nostaa, jokaisella on joka tapauksessa edessééan perheestaan ulos kasvaminen. (limo-
nen 1994: 42-43.)

Vammaisten ihmisten uskotaan samaistuvan samalla tavalla vammaisiin ja vertaistu-
kea on pidetty tarke&né yhteisten kokemusten Iapikdymisessa. Uskomuksesta poiketen
on tutkimuksissa havaittu, ettd vammaiset inmiset eivat valttamatta kasittele keskendan
vammaisuutta. (Linnasalo 1989: 14-15.) Identiteetti muodostuu kaikkien ryhmien tai
kategorioiden jasenyyksien yhdistelmasta, joihin ihminen kuuluu. Erilaisiin ryhmiin kuu-
luminen antaa muille viitteen siitd kuka olet. Aina ei ryhmaansa pysty valitsemaan mut-

ta identiteetilleen vahingollisesta ryhmasta voi pyrkia etdantymaéan. (Burr 2004: 96-97.)
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2.3 Vammaisen lapsen ja nuoren perhe

Tieto lapsen vammasta tai sairaudesta on aina shokki. Vamman tai sairauden laatu voi
merkitd vanhemmille erilaisia asioita. Vanhemmat voivat kokea toivottomuutta siita,
ettei mitdéan voida tehda tai helpotusta, kun lopulta selviaa, miké lasta vaivaa. (Ilmonen
1994: 50-51.) Vanhemmista voi tuntua epatodelliselta pidell&a pientd vauvaa ja samalla
luopua tavanomaisesta tulevaisuudenkuvasta seka lapsen, ettd omalla kohdalla. (Kal-
land — Maliniemi — Piispanen 1999: 40.)

Kun perheeseen syntyy vammainen lapsi, aidit usein omistautuvat lapselle ja hanen
tarpeilleen. Isa saattaa paeta raskasta tilannetta kodin ulkopuolelle, esimerkiksi tyo-
elamaan. Molemmat vanhemmat voivat joutua luopumaan omista elaméanprojekteis-
taan itsetunnon alenemisen kustannuksella. Vanhempien tiet saattavat erkaantua jos
perheen tasapaino ei ole kohdallaan. Molemmille vanhemmille parempi vaihtoehto olisi
etsid ratkaisu, jossa molemmat vanhemmat osallistuvat lasten ja kodinhoitoon seké
molempien elaméanprojekteille annetaan tilaa. Vammaisen tai sairaan lapsen syntymi-
nen vaikuttaa merkittavasti perheen arkeen ja siina selviytymiseen, monessa tutkimuk-
sessa on todettu, etta juuri arjesta selviytymisessa perhe tarvitsee yhteiskunnalta apua.
Terveen lapsen syntyman yhteydessa perheen kokema stressi vahenee lapsen kasva-
essa, vammaisen lapsen kohdalla stressin vahentymista ei ehka ole nakopiirissa lain-
kaan. (mts. 41.) Sosiaalitytssa voidaan ottaa puheeksi myds vanhempien roolit ja aut-
taa isaa tukemaan Aitia ja aitia hyvaksymaan erilaisia tapoja tunteiden nayttamiseen ja
perheen hoitamiseen. Usein &idit vaativat itseltdén lilkkaa keskittyessaan ensisijaisesti
muiden hyvinvointiin. (Lonka 2005: 336.)

Darling (1991) sanoo, ettd lapsen vammaisuuden kielteisia vaikutuksia perheenjasen-
ten tunteisiin ja toimintaan korostavat tutkimukset pohjautuvat vaiheteoriaan, kriisiteori-
aan tai kroonisen surun teoriaan. Naissa teorioissa perheen tilanne nahdaan irrallisena
yhteiskunnan todellisuudesta. Asioiden ndhdaan etenevan perheessa tietyssa jarjes-
tyksessa riippumatta siitd, miten perheeseen yhteisdssa ja yhteiskunnassa suhtaudu-
taan, ja millaista tukea on saatavilla. Interaktionistinen, nakékulma ammattihenkildiden
ja perheen vélisesta yhteistydsta painottaa kuitenkin perheen ja yhteiskunnan vélista
vuorovaikutusta. Myds useiden tutkimusten mukaan vanhempien kokemukset yhteis-
kunnasta, vammaisen lapsen syntyman jalkeen, riippuvat pitkalti ympariston asenteista
ja tuen saannin mahdollisuuksista. Alkuvaiheessa tuen tarve on moninaista, silla per-

heella on tarve I0ytaa tyydyttavia tapoja organisoida arkipaivaansa. Vanhemmat koke-
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vat erityisesti tiedon saannin tarkeaksi, tunnetason tarpeita ei niink&an tunnisteta. Tie-
don saannin tarkeys osoittaa sitd, ettd vanhemmilla on pyrkimys taysivaltaisuuteen
lastaan ja perhettddn koskevissa asioissa. Toki lapsen vammaisuus aiheuttaa per-
heessa huolta ja erilaisia hankaluuksia, mutta yleensa |dydetdan myés uusia voimava-
roja ja tullaan ehka tietoisemmiksi perheteemoista ja asetetaan niitd uuteen arvojarjes-

tykseen. (Tauriaisen 1995: 29 mukaan.)

Normaaliuden rajat saattavat joskus hamartya haastavan arjen keskella. Vanhempi
saattaa ripustautua lapseen ja estaa hanta itsendistymastda. Oman toiminnan nakemi-
nen vammaisen lapsen itsenaistymisen esteend, voi olla haastavaa. (Lonka 2005:
334.) Jokainen perhe kohtaa vélilla haasteita ja vaikeuksia, perheet reagoivat erilailla
tilanteisiin. Reaktioihin vaikuttaa vanhempien selviytymiskeinot, perheen sisdinen so-
pusointu, lasten kyvyt ja persoonallisuudet seké perheen valmius vastaanottaa tarvitta-
via palveluja. Perheiden valilld on eroavaisuuksia, mutta myos saman perheen kohdal-
la perheen elamankulun eri vaiheissa. Perheen yhteisen elaman alkuvuosina pienen
vammaisen lapsen kasvatuksessa sama perhe toimii eri tavalla ja tarvitsee aivan erilai-
sia palveluja kuin nuoren ohjauksessa kouluiassa tai aikuisen vammaisen itsenaistymi-
sen ohjaamisessa. Vammaisen lapsen vanhemmat oppivat selviytyméaan sellaisissa

tilanteista, joita muut perheet eivat kohtaa koskaan. (Maatta — Rantala 2010: 28.)

2.4 Vammaisen lapsen ja nuoren sisarukset

Vaativan arjen keskelld, vammaisen tai pitkaaikaissairaan lapsen sisarusten hyvinvoin-
nin edistiminen saattaa olla vaikeaa. Yhden lapsen erityistarpeet voivat maarittaa koko
perheen elamaa, talléin muut sisarukset joutuvat sopeutumaan ja selviytymaan tavallis-
ta itsendisemmin. Sisarukset ottavat usein myos vastuuta tukea tarvitsevasta sisaruk-

sestaan. (Henttonen — Kaukoranta — Kaaridainen — Melamies — Sipponen 2002: 9-11.)

Perheessé, jossa on vammainen tai pitkaaikaissairas lapsi, sisarusten elama on monel-
la tapaa samanlaista kuin muissakin perheissa. Jokaiselle lapselle on tarkeaa, etta
perheessa on turvallista ilmaista kaikenlaisia tunteita, olotiloja, ajatuksia ja kysymyksia,
ja vanhemmat myos sen kuulevat. On tarkeda kertoa sisarukselle lapsen vammasta tai
sairaudesta ianmukaisesti ja ymmarrettavasti. Erityisen tarkeda sisaruksille on tieto
siitd, etta erityislasta hoidetaan, lapsen oloa helpotetaan, jos hanella on tuskia tai hoito
on kivuliasta, ja mitd vamman tai sairauden suhteen on odotettavissa. Erilainen, outo ja
pelottava asia tulee tutuksi usein yhdessa tehden, sisarusta yhdessa hoitaminen voi

vahentaa sisaruksen mahdollista ahdistusta ja edistédéd hanen sopeutumistaan erilaisuu-
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teen. Sisko tai veli voi tuntea jopa ylpeytta siita, ettd han osaa tehdé ja auttaa. Jokaisel-
le lapselle on tarkedd, ettd han saa joskus vanhempiensa jakamattoman huomion. Si-
sarukselle merkittavaa henkilokohtaista huomiointia voi olla yksi paivittéainen hairiéton
hetki esimerkiksi iltasatu tai sdanndllisesti toistuva saunahetki. (mts. 9-11.)

3 Vammaispalvelut

3.1 Vammaispalveluja koskeva lainsdadanto

Suomen perustuslain valtionsddnnossa turvataan ihmisarvon loukkaamattomuus ja
yksilén vapaus ja oikeudet seka yhteiskunnan velvollisuuden edistaa oikeudenmukai-
suutta yhteiskunnassa. Perusoikeuksiin kuuluu ihmisten yhdenvertaisuus lain edessa,
ketddn ei saa ilman hyvaksyttdvaa perustetta asettaa eri asemaan esimerkiksi tervey-

dentilan tai vammaisuuden perusteella. (Suomen perustuslaki 1999/731 § 2, 19.)

Sosiaalihuoltolain (1982/710 § 18) mukaan sosiaality6lla tarkoitetaan sosiaalihuollon
tyontekijoiden tarjoamaa ohjausta, neuvontaa ja tukea, joiden avulla yllapidetdén ja
edistetddn yksildiden ja perheiden turvallisuuden ja suoriutumisen tunteita seka yhtei-
sbjen toimivuutta. Sosiaali- ja terveysministerion (2010) mukaan sosiaalihuollon lain-
saadannon uudistamisen tavoitteena on sosiaalisen nakdkulman huomioiminen yhteis-
kunnallisessa paatoksenteossa ja toiminnassa sekd sosiaalihuollon roolin vahvistami-
nen positiivisena muutosvoimana yhteiskunnassa. "Sosiaalihuollon tulee tarjota oikea-
aikaisesti laadukkaita palveluja ja tukitoimia, tasata hyvinvointieroja, ehkaista syrjayty-
mista ja koyhyyttd seka turvata jokaiselle mahdollisuus ihmisarvoiseen elamaan sen

kaikissa vaiheissa”. (Sosiaali- ja terveysministerié 2010.)

Lain sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000/812 § 4, 7, 8) tarkoituk-
sena on edistda asiakaslahtoisyytta ja asiakassuhteen luottamuksellisuutta seka asiak-
kaan oikeutta hyvaan palveluun ja kohteluun sosiaalihuollossa. Laissa myds saade-
taan, ettd sosiaalihuollon on laadittava palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muu suunnitelma
ja asiakas on otettava mukaan paatoksentekoon hdnen omissa asioissaan. Lainsaa-
danto, yhteiskunnan taloudellinen tilanne ja yhteiskunnassa vallitsevat arvot ja normit
saatelevat perheita tukevan palvelujarjestelman toimintaa. Viime kadessa asiakkaan
kohtaamiseen vaikuttaa asiakasta palvelevan yksikén tyéyhteiso ja yksittaiset tyénteki-
jat. Asiakaslaki korostaa hyvan hallinnon vaatimuksia sosiaalihuollossa, siihen kuuluu

asiakkaan oikeus saada asiansa kasitellyksi ja paatetyksi viivytyksettd, oikeussuojakei-
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nojen tehokkuus, asiakkaan kuuleminen ja velvollisuus perustella p&aatokset. (Rantala
2002: 78-79.)

Vammaispalvelulain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilén edellytyksia elaa ja
toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena seka ehkaista ja pois-
taa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd. Lailla tAydennetéén yleisia sosiaali-
huoltolain nojalla jarjestettavia sosiaalipalveluja. Maararahasidonnaisissa palveluissa
otetaan huomioon kunnan sosiaalihuollon tavoitesuunnitelmien puitteet. Subjektiivisiin
oikeuksiin kuuluu palvelut ja tukitoimet, jotka ovat vaikeavammaisten henkildiden ta-
vanomaisessa elaméassa heidén itsendisen suoriutumisen kannalta valttAmattomia.
Vammaispalvelulain saannoksissd on vaikeavammaisuus maaritelty jokaisen palvelun
ja tukitoimet kohdalla erikseen. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista 1987/380 § 2, 3, 4, 8.)

3.2 Omaishoidontuki

Omaishoidontuki edistédd hoidettavan edun mukaista omaishoitoa turvaamalla riittavat
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut ja hoidon jatkuvuuden seka omaishoidon tytn
tukemisen (Purhonen — Salanko-Vuorela 2011: 42). Tuen mydntaminen perustuu kun-
nan harkintaan. Omaishoidontuen kokonaisuuteen kuuluvat hoitopalkkio, omaishoidon-
tukena myonnettavat palvelut hoidettavalle ja hoitajalle seka vapaapéivat. (Purhonen —
Mattila — Salanko-Vuorela 2011: 26-27.) Omaishoitajien tarvitsemien vapaapaivien
mahdollistaminen on keskeinen omaishoitajien tukemisen kysymys. Vapaan mahdollis-
tavien tilapaishoidon mallien luominen ja monipuolistaminen on varmasti yksi tarkeim-
mistd omaishoidon tukemisen kehityshaasteista. Yksilolliset ratkaisumallit auttavat
omaishoitajia jaksamaan ja lisdavat heidan voimavarojaan omaishoitotilanteissa. (mts.
93.)

Kunnan kanssa sopimuksen tehneelle hoitajalle kertyy tydstaan tyoelaketurvaa edellyt-
taen, ettei han ole jo elakkeelld, kunta huolehtii myés omaishoitajan tapaturmavakuu-
tuksesta. Omaishoitajalle maksettavan palkkion suuruus riippuu hoidon sitovuudesta,
hoitopalkkio on veronalaista tuloa. Hoito- ja palvelusuunnitelmassa maaritelladn hoidet-
tavalle annettavien palvelujen lisdksi myos hoitajalle suunnatut omaishoitoa tukevat
palvelut. (Omaishoitaja 2012.) Sitovassa omaishoitotilanteessa olevalla omaishoitajalla
on oikeus vahintddn kolmen vuorokauden lakisdateiseen vapaaseen kuukaudessa.
Vapaapaivat voi pitdd kuukausittain tai kerata pidemmaksi jaksoksi. Lakisaateisten

vapaavuorokausien lisaksi kunta voi myonta& omaishoitajille lisdvapaapaivia seka alle
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vuorokauden mittaisia virkistysvapaita. Lakisaateiset vapaat tai virkistysvapaat eivat
vaikuta omaishoidon hoitopalkkion maaréan, tuki maksetaan myo6s nailta paivilta.
(Omaishoito 2012.) Ei ole riittdvaa, etta sopimuksessa yleisesti todetaan vapaan jarjes-
tamisesta tai sopimuksessa mainitaan, etta vapaan jarjestamisesta sovitaan yhdessa
erikseen (Raty 2010: 398). Vapaan jarjestamisen aikana kunnan on huolehdittava hoi-
dettavan hoidon jarjestamisesta tarpeen mukaisella tavalla. Oikeus vapaaseen on
myds niilla omaishoitajilla, joiden hoidettavat ovat paivasaikaan esimerkiksi koulussa
tai paivatoiminnassa, mutta tarvitsevat muutoin muuna aikana jatkuvasti huolenpitoa.
Vapaan aikainen hoito on ensisijaisesti pyrittdva jarjestamaan hoidettavan toivomalla
tavalla, kunnalla ei kuitenkaan ole ehdotonta velvollisuutta toteuttaa hoitoa hoidettavan
tai hoitajan haluamassa muodossa. (mts. 418-419.) Omaishoitolakiin on lisatty mah-
dollisuus sijaisomaishoitajuudesta. Sijaishoitajan ei tarvitse olla hoidettavan omainen
tai muu l&heinen henkild. (Kuntainfo 2011.)

3.3 Kelan taloudelliset tuet vammaisen lapsen ja nuoren perheille

Pitkaaikaisesti sairaan tai vammaisen lapsen vanhemmat voivat hakea Kelalta vam-
maistukea. Tukea maksetaan alle 16-vuotiaalle Suomessa asuvalle lapselle, jonka sai-
rauteen, vikaan tai vammaan liittyvasta hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta ai-
heutuu vahintdan kuuden kuukauden ajan tavanomaista suurempaa rasitusta ja sidon-
naisuutta verrattuna vastaavan ikéiseen terveeseen lapseen. Vammaistuen voi saada
maaraajaksi tai siihen saakka, kunnes lapsi tayttdd 16 vuotta. Monet sairaudet ovat
elinikaisia, mutta niiden aiheuttama rasitus ja sidonnaisuus voi muuttua, kun lapsi kas-
vaa ja kehittyy. (Kela. Alle 16 vuotiaan hoitotuki.)

16 vuotta tayttdneen vammaistuen tarkoitus on helpottaa selviytymistad jokapaivaisessa
elamassa, tydssa ja opiskelussa. Vammaistukea maksetaan 16 vuotta tayttéaneelle sai-
raalle tai vammaiselle henkildlle, jonka toimintakyky on heikentynyt vahintddn vuoden
ajan. Toimintakyvyn katsotaan heikentyneen silloin, kun sairaus tai vamma heikentaa
kykya huolehtia itsestaan, selviytyad valttdaméattomista kotitaloustdista tai selviytya tyo- ja
opiskelutehtavista. Lisaksi sairauden tai vamman tulee aiheuttaa haittaa (arvioidaan
yleensa laéketieteellisin perustein), avuntarvetta, ohjauksen ja valvonnan tarvetta ja/tai
erityiskustannuksia. Vammaistuki on porrastettu kolmeen ryhmaan haitan, avuntar-
peen, ohjauksen ja valvonnan tarpeen seka erityiskustannusten maaran perusteella.

(Kela. 16 vuotta tayttdneen vammaistuki.)
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Kelan erityishoitorahalla voidaan korvata lyhytaikaista ansionmenetysta, kun hakija
hoitaa alle 16-vuotiasta, sairasta tai vammaista lastaan, eika voi tehda tyotaan ja saada
poissaoloajalta palkkaa. Erityishoitoraha edellyttdd osallistumista alle 7-vuotiaan lapsen
hoitoon tai kuntoutukseen sairaalassa, poliklinikalla tai kuntoutus- tai sopeutumisval-
mennuskurssilla tai osallistumista 7—15-vuotiaan vaikeasti sairaan lapsen sairaala- tai
poliklinikkahoitoon tai kuntoutukseen tai kotona alle 16-vuotiaan vaikeasti sairaan lap-
sen hoitoon ja kotihoito liittyy lapsen sairaalahoitoon tai sairaalan poliklinikkahoitoon.

(Kela. Erityishoitoraha.)

4 Vammaissosiaalityo

4.1 Vammaissosiaalitydn palveluprosessi

Vammaisten kansalaisten oikeuksien turvaamisessa kunnilla on keskeinen tehtéva.
Kuntien velvollisuutena on vastata, ettd vammaisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet
jarjestetaan lain edellyttaméssa laajuudessa ja laissa saadetylla tavalla. Vammaisia
henkil6itéd koskevia palveluja ja tukitoimia koskeva lainsaadéanto vaatii hyvaa perehty-
neisyyttéd. Palveluohjauksella helpotetaan vammaisen henkilén asiointia ja kootaan
tukitoimet ja palvelut h&nen tarpeitaan vastaavaksi kokonaisuudeksi. Menetelman ta-
voitteena on lieventda palvelujarjestelman hajanaisuudesta perheelle aiheutuvia haitto-

ja ja ongelmia. (Valtioneuvoston selonteko.. 2006: 32, 11.)

Kunnan sosiaalitoimi on jaoteltu hiukan eri tavoilla, esimerkiksi Espoon kaupungin so-
siaali- ja terveystoimen alaisuudessa toimivat perhe- ja sosiaalipalvelut on jaettu kol-
meen osaan: lapsiperheiden palvelut, aikuisten sosiaalipalvelut ja vammaispalvelut.
Espoon vammaispalveluja on selkeytetty jakamalla palvelut sisdllon mukaan kolmeen
yksikk6on. Naméa ovat asumispalvelut, tyo- ja paivatoiminta seka sosiaalityd ja kuntou-
tus. Sosiaalitydhon ja kuntoutukseen, kuuluvat vammaissosiaality6, palveluohjaus ja

kehitysvammapalvelujen terapiapalvelut. (Raaska 2009.)

Kunnilla on mahdollisuus jarjestdd vammais- ja kehitysvammahuollon palvelut joko
omana toimintana tai kunnat voivat ostaa palvelut niita tuottavilta kuntayhtymilta tai
muilta palvelun tuottajilta. Yksityiset palveluntuottajat ja kansalaisjarjestot taydenta-
vat julkisia palveluita ja kunnat hankkivat osan palveluista niltd tahoilta. Palvelujen
maksajina voivat kuntien liséksi toimia Kela, vakuutusyhtiét ja asiakas. (Valtioneuvos-
ton selonteko.. 2006: 18.) Asiakkaan oikeuksia vahvistamaan on saadetty maaraaika,

ns. sosiaalitakuu, muun muassa palvelutarpeen arvioinnille. Palvelutarpeen selvittami-
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nen on aloitettava viimeistaan seitseméantena arkipaivana yhteydenoton jalkeen. Palve-
lusuunnitelma on laadittava ilman aiheetonta viivytysta ja koko prosessi paatoksineen
on saatettava loppuun viimeistdan kolmen kuukauden kuluessa. (Laki vammaisuuden..
2008/981 § 3a.)

Asian vireilletuleminen
Yhteydenotto palvelun

tarpeesta
Ohjaz;mlnen Palvelutarpeen selvittaminen
a >
neuvominen
Yksittaisen palvelun Palveluiden suunnitteleminen
mydntaminen ™

l

Palveluiden toteuttaminen

Paatokset, toimenpiteet

l

Arvioiminen

}

Asiakkuuden
paattyminen

Kuvio 1. Vammaispalvelujen asiakkaan palveluprosessi (Metsavainio — Vayrynen 2010: 53)

Vammaispalvelujen asiakkaan palveluprosessi alkaa (ks. kuvio 1), kun sosiaalitoimen
tyontekija saa ilmoituksen asiakkaan palvelujen tarpeesta. Asiakkaalla tai hanen l&ahiyh-
teisollddn on tarve ohjaukseen, tukeen tai palveluihin. Yhteydenotto voi olla puhelu,
hakemus, lahete tai muu kirjallinen ilmoitus tai tyéntekijan tapaaminen toimipisteessa.

Asian vireille tulo vaiheessa selvitetdaan yhteydenoton syyt, ja ilmoituksen perusteella
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aloitetaan asiakkaan kokonaistilanteen selvittaminen. (Metsévainio — Vayrynen 2010:
54.)

Palvelutarpeen selvittamisen tydvaiheessa selvitetdaan lapsen ja perheen elamanti-
lannetta ja syitd, palvelujen tarpeeseen. Elaméantilanteen selvittamisessa otetaan huo-
mioon asianosaisten ndkemys vamman tai sairauden aiheuttamasta toimintakyvyn ra-
joitteista, puutteista ja ongelmista. Lapsen ja perheen vahvuudet ja voimavarat otetaan
myds selvityksessa huomioon, heidan yksiléllinen tilanteensa maarittad, mita tekijoita
selvityksessa painotetaan. Selvityksen laatii kunnan vammaispalvelun tydntekija yhteis-
tydssa asiakkaan ja hanen lahipiirinsd kanssa. Toimintakyvyn arviointi on palvelutar-
peen selvityksen keskeinen osa, sita arvioidaan eri toimintakyvyn osa-alueilla suhtees-
sa ymparistoon. Selvityksen tuloksia hyddynnetaan prosessin seuraavassa vaiheessa -

palvelujen suunnittelussa. (mts. 55.)

Palvelusuunnitelman laatiminen on osa palvelujen suunnittelua. Palvelusuunnitelman
avulla pyritddn saamaan selkea kokonaiskasitys lapsen ja hdnen perheensa elamanti-
lanteesta, tarpeista ja mielipiteista seka asiakkaan tarvitsemista palveluista ja kuntou-
tuksesta. Palvelusuunnitelmaa voi kuvata sateenvarjoksi, johon kootaan tarpeellinen
kokonaisvaltainen tieto lapsesta. Lasta tukeakseen eri toimintatahojen suunnitelmien
tulee olla tavoitteiltaan samansuuntaisia. (Pietilainen 2012.) Hyvin toteutetulla palvelu-
jen suunnittelulla voidaan turvata palvelujen saannin jatkuvuus, se tukee my6s kunnan
suunnittelu- ja kehittamistyota seka antaa tietoa laajempaa vaikuttamista varten (VPL
2008/981 § 3a). Lapsen edun on aina oltava ensisijainen tehtdessa paatoksia, toimen-
piteita tai kirjattaessa asiakaskertomusta. Elamantilanteen kartoituksen ja palvelujen
suunnittelun pohjalta sovitaan tavoitteet ja palveluiden toteuttaminen. (Metsavainio —
Vayrynen 2010: 56.) Toteutukseen kuuluu lapsen ja perheen ohjaaminen oikeiden pal-
veluiden luo ja resurssien varmistaminen palveluiden toteutukseen. Toteutuksessa
huomioidaan virallisen tuen ja palveluiden ohella my6s epaviralliset tuen muodot. (Pie-
tildinen 2003: 20.) Yksittaisten palvelujen myéntadmisen harkinnassa olemassa ole-
vasta palvelusuunnitelmasta on suuri hyoty. Yksittaisia palveluja voidaan hakea suo-

raan omalta sosiaalityontekijalta.

Perheen ohjaukseen ja neuvontaan tulisi kiinnittd& huomioita koko prosessin ajan.
Palvelujen toteutumisen kannalta on tarkeaa, ettd palveluprosessi etenee joustavasti ja
saumattomasti. Palvelujen vaikuttavuutta ja lapsen ja perheen palvelutarvetta tulee
arvioida, siksi palveluprosessilla tulisi olla vastuuhenkilé6 kunnan sosiaalitoimessa. Jat-
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kuvalla arvioinnilla saadaan nakyviksi muutokset lapsen ja perheen tilanteessa ja
mahdollisesti aiemmin tunnistamattomat tai uudet palvelun tarpeet, palvelusuunnitelma
tulee tarkistaa viimeistaan sovittuna ajankohtana. Vammaispalvelujen asiakkuus paat-
tyy lapsen muuttaessa kotikuntaa, kuollessa tai kun lapsi tai perhe ei omasta mieles-
taan tarvitse endd vammaispalveluja tai muusta perustellusta syysta palvelujen tarve
lakkaa. (Metsavainio — Vayrynen 2010: 52-57.)

Palveluprosessin toiminnot eivat ole irrallisia asioita vaan ne muodostavat jatkuvan
prosessin. Palveluohjaajan ja lapsen ja perheen vélinen suhde on ratkaisevan tarkea
tyon edetessa. Keskeinen tehtava on tukea ja auttaa lasta ja perhetta itsemaaraamis-
oikeudessaan ja toimintavoimansa vahvistumisessa. Perheelle pyritddn mahdollista-
maan tarpeita vastaava palvelukokonaisuus, joka tukee vanhempien jaksamista ja
kaikkien perheenjasenten hyvinvointia, se sisaltdd vammaisen tai pitkaaikaissairaan

lapsen yksiléllisten tarpeiden ja kuntoutuksen huomioinnin. (Pietilainen 2003: 20-21.)

4.2 Vammaisen lapsen ja nuoren palvelusuunnittelun periaatteet

Lapsi on riippuvainen perheestaan, siksi koko perhetté suorasti tai epasuorasti hyodyt-
tavat toiminnot tulee ottaa huomioon palveluja ja tukimuotoja maariteltdessa. Lapsi on
aina potentiaalinen oppija ja lapsen kuntoutus ei ole menetetyn toimintakyvyn palaut-
tamista vaan jatkuvaa uuden oppimista, lapsen tarpeiden ja vahvuuksien arviointi on

jatkuva ja taydentyva prosessi. (Pietilainen 2012.)

Palvelusuunnitelmaa tehtdessa on kiinnitettdvd huomiota ymparistoihin, joissa lapsi
eladd, toimii ja vaikuttaa. Ympariston jarjestamisella toimivaksi ja lapsen ja perheen ak-
tiivisuutta tukevaksi edistetdaan sosiaalista integraatiota ja parannetaan yhteistyota ja
luottamusta. Lapsi ja perhe tarvitsevat elaméénsa paljon muutakin kuin sosiaali- tai
terveyspalveluja. Tulee miettia lapsen ldheisten ihmissuhteiden tukemista ja perheen
tai huoltajien ihmissuhteita ja elamanlaadun parantamista. Lapsi ja nuori tarvitsevat
l[&heisid ihmissuhteita, vuorovaikutusta ympéariston kanssa sek&a merkityksellista toimin-
taa. Palvelusuunnitelman tarkistaminen on erityisen tarkeda lapsen ja nuoren elAmaan
liittyvissa muutos- ja nivelvaiheissa, suunnitelmaan tehddédn muutoksia, korjauksia ja
tarkennuksia. Tarkistamisen yhteydess&d on mahdollisuus tehda laadunmittausta arvi-
oimalla tuen ja palveluiden toimivuutta ja palvelukokonaisuuden tuottamaa hyotya lap-

selle ja perheelle. (Pietilainen 2012.)
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4.3 Vammaisen lapsen ja nuoren tilapaishoito

Tilapaishoidon palveluja voivat tarvita lapset ja nuoret, joiden paivittainen toimintakyky
on heikentynyt vammaisuuden tai pitkaaikaisen sairauden seurauksena. Tilapaishoidol-
la tuetaan laheistaan hoitavien omaisten jaksamista seka autetaan koko perhettd sel-
viytym&an arjessa. (Omaishoito 2010.) Tilapaishoito tai muu perheen maarittelema
palvelu antaa perheelle ja sen jasenille mahdollisuuksia sosiaalisiin kontakteihin ja vuo-
rovaikutukseen. Vammaisen lapsen ja nuoren kehitystd voidaan joko tukea ja edistaa
tarjoamalla laadukkaita palveluja, jotka parantavat tai yllapitavéat perhekokonaisuuden
toimintaa tai estda hylkdamalla perheen palvelutarpeet. Tilapédishoitoa ei aina osata
nahda kuntouttavana toimintana. Kuntoutusta on kuitenkin kaikki se, mik& auttaa vam-
maista ihmista ja hédnen laheisid&n saamaan voimia arjessa selviytymiseen. Tilapais-
hoidon tarkoituksena on antaa kaikille perheen jasenille, vammaisille ja vammattomille,

tilaa elaa omaa, yksilon arvoa kunnioittavaa elamaa. (Hakkarainen 2001: 12—-13.)

Asianmukaisesti jarjestetty tilapaishoito antaa vammaiselle lapselle ja nuorelle turvalli-
sen, innostavan ja virikkeellisen hoidon silla vélin kun lapsen vanhemmat voivat ottaa
aikaa itselleen. Vammaiselle lapselle tilapaisen hoitopaikan lIéytdminen on usein haas-
teellista lapsen hoitamiseen tarvittavan erityisosaamisen vuoksi. (mts. 13—14.) Omais-
hoitajien ja vammaispalvelulain harkinnanvaraisen taloudellisen tuen vapaat voidaan
jarjestaa kunnan itse toteuttamien palvelujen avulla, hoidon ostamisella muilta palve-
luntuottajilta tai palvelusetelin antamisella perheelle hoidon jarjestamiseksi sopimusta-
hojen kanssa. Kunta maarittaa itse mita tapoja kunnassa kaytetdan. (Omaishoidontuki
2012.) Tilapaishoitoa jarjestetddn palvelunjarjestdjan tiloissa, sijaisomaishoitona lapsen
kotona tai perhehoidossa perhehoitajan luona. (Helminen 1998: 17-18.)

4.4 Vammaissosiaalityd Espoossa

Yli 4 000 Espoolaista henkil6d saa palveluja vammaispalvelujen kautta. Heita palvelee
lAhes 150 tydntekijgd. Kunnan omana toimintana tuotetaan asumispalvelu-
ja kahdeksassa yksikissé seka paiva- ja tydtoiminnan palveluja kahdessa yksikdssa.
Ostopalveluna vammaispalveluja hankitaan yli 50 palveluntuottajalta. Lakien lisaksi
Espoon vammaispalvelujen jarjestamista linjaa sosiaali- ja terveyslautakunnan vahvis-
tamat toimintaohjeet, vammaispoliittinen ohjelma seka asiakkaiden tarpeet. (Hyva tie-
taa 2011.)
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Espoon vammaispalvelujen tavoitesuunnitelmassa vuosille 2011-2015 listataan vam-
maispalvelujen toimenpiteitd vammaisten kuntalaisten palvelujen toteuttamiseksi.
Suunnitelman yhdeksi tavoitteeksi on kirjattu palvelusuunnitelman laatiminen kaikille
vammaispalvelujen asiakkaille vuoden 2012 loppuun mennessa. Toinen merkittava
tavoite on palvelujen suunnitteluprosessin kehittdminen huomioimalla asiakas oman
elamansa asiantuntijana. Asiakas otetaan enemman mukaan suunnittelemaan omia
palveluitaan ja madrittelemaan tavoitteita elamassaéan. Yksilokeskeista suunnittelua,
asiakaslahtoisia tarvearviointimenetelmia, asumistarpeen arviointijaksoja ja tarveselvi-
tyksia kaytetaan tydskentelyn apuna. Suunnitelmaan on myds kirjattu henkilokunnan

kouluttaminen asiakaslahtdiseen tydskentelyyn. (Asunto ja palvelut 2010: 15.)

Espoossa lapsille ja nuorille jarjestetaan tilapaishoitoa asumisyksikdissa, joissa on
henkilokuntaa ympari vuorokauden. Paljon apua tai hoitoa tarvitsevat asiakkaat voivat
saada tilapaishoitoa laitosyksikoissa. Hoitoa jarjestetaan sekd Espoon omissa asu-
misyksikoissa, etta ostopalvelupaikoissa. Alle 16-vuotiaille lapsille jarjestetddn myos
tilapaistd perhehoitoa yksityisissd perheissé. (Asuminen ja asumisen tukipalvelut
2012.) Tilapaishoidon palveluohjaaja vastaa Espoossa tilapaishoidon koordinoinnista.
Kehitysvammaisille ja autisminkirjon asiakkaille on useita tilapaishoitopaikkoja, muille
vammaisille ja pitkaaikaissairaille lapsille ja nuorille on satunnaisesti jarjestetty tilapais-
hoitoa kehitysvammaisten lasten kanssa samoissa ryhmassa. Liikuntavammaisille lap-
sille ja nuorille jarjestetddn syksylla 2012 kerran kuukaudessa viikonloppuhoitoa kokei-

luluontoisesti.
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Kuvio 2. Omaishoidontuen 0-17vuotiaat asiakkaat Espoossa v. 2000-2010. (ks. SOTKAnet
2005 — 201, Tilasto- ja indikaattoripankki).

Kuviosta 2 on havaittavissa, ettd omaishoidontuen saajien maard alle 18-vuotiaiden
lasten ja nuorten perheissa on kasvanut reippaasti vuosina 2000—2010. Vuoden 2000
omaishoidontuen saajat ovat yli kaksinkertaistuneet vuoteen 2010 mennessa. Tilapais-

hoidon tarpeen voidaan ajatella olevan myds kasvusuunnassa.

5 Ekokulttuurinen teoria

5.1 Perheen merkitys ekokulttuurisen teorian mukaan

Ekokulttuurinen teoria on kehitetty 1980-luvulla Los Angelesin yliopistossa.Sen mukaan
perheen arjen sujumisella, vanhempien hyvinvoinnilla ja lapsen kehitykselld on kiintea
yhteys toisiinsa. Lapsen kehityksen peruspilareina voidaan pitdd arkipaivan erilaisia
toiminta- ja vuorovaikutustilanteita, joita esimerkiksi koti ja paivahoito tarjoavat. Eko-
kulttuurisen teorian kehittanyt tyoryhma kritisoi Bronfenbrennerin (1979) ekologisen
teorian hierarkiamallia. Ekokulttuurisessa teoriassa lapsen elamaa tarkastellaan ekolo-
gisen teorian tavoin kiintedna osana perheen elaméa ja perheen elamantavan nadhdaan
littyvan voimakkaasti [&hiyhteis66n seka yhteiskuntaan, jossa perhe eldd. Ekokulttuuri-
sen teorian mukaan perhe nahdaan aktiivisena omaan elamaansé vaikuttavana yksik-
kon&. Kulttuuri nAhdaan osana perheen arkea ja lahiymparistda, eika vain makrotasolla

perheen toimintaa méaarittelevana tekijana. (Maatta 1999: 78-79.)
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Bernheimer ja Gallimoren (1990: 224) mukaan yhteison kulttuuriset uskomukset maa-
rittelevat osaltaan sitd millaiset moraalinormit vallitsevat; millaisena pidetaan tavallista
perhe-elamééa ja normaalia lapsen kehitysta. Ekokulttuurisessa teoriassa ajatellaan
niin, etta perhe ei vain mukaudu ympariston vaatimuksiin, vaan perhe luo jatkuvasti itse
sosiaalista ymparistoaan ja paivittaisia rutiinejaan heille sopiviksi. Ymparistén olosuh-
teet synnyttavat erilaisia reaktioita, vanhemmat tekevat erilaisia valintoja arjen tilanteis-
sa tarkeiksi asettamiensa teemojen suhteen. Valinnat pohjautuvat omiin voimiin seka
yhteiskunnassa vallitsevien voimien suomiin mahdollisuuksiin ja rajoituksiin, puhutaan

proaktiivisesta akkomodaatioprosessista. (Maatan 1999: 80 mukaan.)

Perhekulttuuri on perheteemojen eli kasitysten ja uskomusten kokonaisuus, jota perhe
pyrkii toteuttamaan toimintatilanteissa arjessaan. Arkea ohjaavia teemoja voivat olla
esimerkiksi kaikkien tai osan lapselle tarjoutuvien interventioiden hyddyntaminen, mah-
dollisimman luonnonmukaisen elaman tarjoaminen lapselle, sosiaalisen ja taloudellisen
hyvinvoinnin korostaminen, uskonnollinen toiminta, perheen yhteinen harrastus tai mo-
lempien vanhempien urakehityksen eteen panostaminen. Ekokulttuurinen teoria nostaa
vammaisen lapsen perheen arkipéaivan rutiinit keskeiselle sijalle, perheen arkielamén
ratkaisut ovat lapsen kehityksen kannalta jopa olennaisempia kuin arjesta erillaan ole-
vat yksittaiset ohjelmat ja terapiat. (mts. 80—81.)

5.2 Perheen tarpeet ekokulttuurisen teorian lahtékohdista

Virpiranta-Salo (1994: 115-119) on tutkinut vanhemmuutta ja vammaisen lapsen mer-
Kitysta siihen. Lapsen synnyttya perhe kaipaa tosiasiatietoa siitd mita vammaisuus
merkitsee ja miten heidan tulee vanhempina toimia. Myéhemmin keskeiselle sijalle
nousevat tarve tavata muita vammaisten lasten perheitda, saada tietoa palvelujarjestel-
mista ja perheen oikeuksista. Vammaisen lapsen perheet haluavat kovasti saada oman
elamansa kontrolliinsa. Perheen sisainen tuki on tarkeampéaa perheille kuin ammatti-
laisten antama tuki. Perheiden elamé&nkontrollia vahvistavat mydnteiset tunteet lasta
kohtaa, lapsen myodnteinen vaikutus ymparistoon, kokemus alkuongelmista selviytymi-
sestd, tottuminen vammaan ja elaman normalisoituminen. Perheiden elamankontrollia
vahentavat lapsen hoitamisen fyysinen vaativuus, huolet sisaruksista, vaativat ela-
manmuutokset, vamman arkielaman asettamat esteet, sosiaalisen tuen puute, yksin-
huoltajuus, tunnetuen, kuntoutuksen ja apuvalineiden puute, ymparistdn torjuva tai kiel-
tadva suhtautuminen lapsen vammaisuuteen seka perheen ja lapsen aliarviointi. (mts.
115-119.)
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Tauriaisen (1994: 124-129) tutkimuksen mukaan vammaisen lapsen perheissé aideilla
on usein ekspressiivinen rooli - han vastaa perheen emotionaalisista, tunne-elamaan
liittyvista tehtavistd, jotka edistavat perheen siséista tasapainoa. Isilla on useimmiten
instrumentaalinen rooli - han vastaa tehtavasuuntautuneista toiminnoista, jotka pitavéat
perheen toimivana yksikkona. Isat toivovat enemman perheen ulkopuolista tukea lap-
sen kehitykseen liittyvissa kysymyksissa, aidit sen sijaan tukea omiin taitoihinsa ja voi-
miinsa kasvattajina. Lasten hoito, kasvatus ja koulutus, vapaa-ajan harrastukset, lo-
manvietto, vanhempien ansiotyd ja opiskelu seka kotiaskareet ovat niita alueita, joissa
koetaan ensimmaiset kaytanndén ongelmat, kun perheen tilanne muuttuu. (mts. 124—
129))

Lahermaan (1997: 77-80) pro gradu- tutkielman mukaan vammaisten lasten perheiden
arkipaivan kaksi suurinta hankaloittavaa asiaa ovat viranomaisten kanssa asiointi ja
vammaisen tai sairaan lapsen perushoidon raskaus. Sosiaalista tukea perheiden van-
hemmat saivat eniten omilta puolisoiltaan, toiseksi eniten yhteiskunnan tukitahoilta ja
kolmanneksi muilta vammaisten lasten vanhemmilta. Vanhemmat toivoivat saamansa
tuen sisaltdvan tiedottamista yhteiskunnallisista tukimuodoista, laaketieteellista tietoa
sekd mahdollisuutta irrottautua lapsesta. Tutkimuksessa kéavi ilmi, ettd vanhemmat ovat
vasyneita ja uupuneita jatkuvaan "lapsessa kiinni” olemiseen, lapsen perushoidon ras-
kauteen sek& viranomaisten kanssa asioimiseen, lapsen tilapaishoidon saatavuus nou-
si ensiarvoisen tarkeaksi tutkimuksessa. (mts. 77-80.) Arkielaméssa sosiaalinen tuki
kasitetddn yleensa huolenpitona ihmisista, jotka jollain tavalla tarvitsevat apua, tukea
tai hoivaa. Se ndhdaan usein myos toimintana, joka edistdd selviytymista vastoin-
kaymisiin, kriisitilanteisiin seka elamanmuutoksiin liittyvissa tilanteissa. (Gothoni 1990:
13)

6 Valtaistuminen

6.1 Valtaistumisen méaaritelmat

Valtaistumisen (empowerment) kasite syntyi 1960-luvulla USA:ssa viittaamaan proses-
siin, jossa yksilon tai rynm&n mahdollisuudet ja valta vaikuttaa omaan elamantilantee-
seensa vahvistuvat ja vastaavasti avuttomuus vaéhenee. Valtaistuminen voi tarkoittaa
myds aktiivista asiakkuutta. (Maattd — Rantala 2010: 131.) Tiina Kuru (1999: 19) suo-
mentaa empowerment kasitteen taysivaltaistamiseksi. Valtaistuminen on keino, jonka

kautta yksilot tulevat kykeneviksi kontrolloimaan omia olosuhteitaan ja saavuttamaan
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parhaan mahdollisen elamanlaadun (Juhila 2006: 121). Teittinen (2000: 168) puhuu
vammaisen asiakkaan itse-valtaistumisesta, henkilo itse tiedostaa, valitsee ja kayttaa
erilaisia palveluita. Hyvinvointijarjestelmé pyrkii pitamaan ylla yhtenaista jarjestysta
my6s vammaisuuden suhteen. Asiakkaan ja viranomaisen vuorovaikutuksellinen pro-
sessi edustaa kuitenkin kasvavaa ajattelua ja vammaisen henkilon kohtaamista. (mts.
188.)

Henkilokohtaisella vallalla tarkoitetaan yksilon kykyja tai mahdollisuuksia vaikuttaa ym-
paristdonsa ja saavuttaa haluamiaan tuloksia. Hierarkinen tai autoritaarinen valta (po-
wer over) tarkoittaa sosiaalista valtaa, joka perustuu ihmisten eriarvoiseen suhteeseen
toisiinsa nahden. Kolmas vallan muoto on egalitaarinen valta (power with), sen sosiaa-
linen valta perustuu yhteisyyteen eli mahdollisuuteen hoitaa yhteisia asioita ja saavut-
taa tavoitteita tasa-arvoisen kumppanuuden pohjalta. Valtaistumisen katsotaan léahes-
tyvan suomalaista sisdisen elamanhallinnan kasitettd ja merkitsevan henkilokohtaisen
hallinnan vahvistumista. (Maattd — Rantala 2010: 131-132.) Turnbull, Turbiville ja
Turnbull (2000: 641-644, 646) puhuvat kollektiivisesta valtuuttamisesta. Perhetté kos-
kevat paatokset tehddan ensisijaisesti perheessa eikd ammattilaisten tahoilla. Talla
toimintamallilla etsitdén ja tuotetaan uusia, ympariston verkostoista housevia voimava-
roja perheen tueksi ja panostetaan yhteison ekologian muuttamiseen. Oliver (1996)
maarittelee valtaistumisen kollektiiviseksi prosessiksi, jossa ilman valtaa olevat nouse-
vat vastustamaan muiden taholta tulevaa sortoa. Taméa tapahtuu osana heidan vaati-
muksiaan tulla mukaan luetuiksi ja saada kertoa itse oma ndkemyksensa maailmasta.
(Mattuksen 1995: 43 mukaan.)

Valtaistumisen tunteen vahvistamiseen tarvitaan yhteistn tukea, ilman tukea valtaistu-
minen vaikeutuu. Valtaistuessaan vanhempi kokee voivansa vaikuttaa kodin arjen olo-
suhteisiin, saavuttaa omia tavoitteitaan ja toimia oman lapsensa parhaaksi erilaisissa
tilanteissa. (Maatta — Rantala 2010: 132.) Muuttamalla lapsen ympaéristda niin, etta se
tukee vaikeimminkin monivammaisen lapsen omaehtoista toimintaa, ja antamalla lap-
sen ymparilla eldville tietoa ja taitoa kasvattaa lasta saadaan pysyvimpia tuloksia lap-
sen kuntoutuksessa. (Mattus 1994: 20.) Perheen auttaminen on sen toimintatyylin vah-
vistamista, kaytettavissa olevien resurssien tunnistamista ja niiden liikkeelle saamista
(Mattus 1995: 37).

Mattuksen (1995: 41-42, 44) tutkimuksessa kavi ilmi, etta perheen taysivaltaisuuden

tunne lisdéantyi oikeuksien tietoisuuden kanssa yhta aikaa. Vanhemmat kertoivat koke-
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vansa kayttaytymisensa muuttuneen, jamakaityneen heidan asioidessaan viranomais-
ten kanssa. Riittava edellytys taysivaltaistumiselle naytti olevan, etta tyontekija malttoi
kuunnella ja antaa perheenjasenten tehda omat tulkintansa tilanteestaan. Perheet 16y-
sivat itsestaan ja lahiymparistostaan voimavaroja joita muutoksen aikaansaamiseksi
tarvittiin. Tutkimus osoitti, ettd vanhemmat suhtautuivat hyvin realistisesti lapsensa ja
omiin mahdollisuuksiinsa. (mts. 41-42, 44.)

6.3 Perhekeskeinen sosiaalityo

Mahoneyn ja Bellan (1998: 83-84) mukaan sosiaalitydssa voimistui perhekeskeisen
tydskentelyn periaate 1970-luvun puolivalissa. Lapsen kehitykseen liittyvissa teorioissa
alkoi painottua lapsen kehityksen yhteys vanhempiin, perheeseen ja sosiokulttuurisiin
tekijoihin. Erilaisten varhaiskasvatusohjelmien ja -interventioiden yhteydessad huomat-
tiin, ettd tulokset olivat parempia tyoskenneltdessa seka lasten ettd vanhempien kans-
sa yhdessa. Minimitavoite oli perheen tukeminen enemman rasitteita sisaltavassa teh-
tavassaan tai ideaalitavoitteena lapsen hyvinvoinnin edistiminen tehostamalla ammat-

tilaisten ja vanhempien toimintaa. (Rantalan 2002: 37 mukaan.)
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Kuvio 3. Ekokulttuurinen teoria ja perhekasitykset (Rantala 2002: 79).
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Kuviossa 3 on kuvattu ekokulttuurisen teorian ja perhekasitysten polkua kohti vammai-

nen lapsen myonteista kasvua. Perheiden arjessa vaikuttaa useita eritasoisia suojaavia
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tekijoita, jotka auttavat perhettd selviytymaén ja hallitsemaan arkeaan. Nama tekijat
voivat olla perheenjasenten henkilokohtaisia tai perhesysteemin yhteisia voimavaroja.
(Juntunen — Krats 1997: 42—-43.) Tauriaisen (1995: 74-76) tutkimuksessa lastenneuvo-
lan kautta tavoitettujen kehityksessaén viivastyneiden lasten vanhempien elaméanhallin-
taa kuvastivat paivittiiset askareet ja ansiotyd, lapsen kuntoutus ja hoito, oma henki-
nen ja fyysinen hyvinvointi, ystavyyssuhteet ja henkildkohtainen elaméa. Vanhempien
hyva elaménhallinta osoittautui lapsen myoénteisen kasvun ja kehityksen perusedelly-
tykseksi. Lapsen persoonallisuuden negatiiviseksi kokeminen ja erilaisten ongelma-
kayttaytymisen muotojen tunnistaminen oli heikkoa elaménhallintaa kokevilla vanhem-
milla suurempaa kuin hyvaa elaméanhallintaa kokevilla vanhemmilla. Lapsen vammai-
suuden aiheuttamat toiminnalliset haitat eivat olleet yhteydessé heikkoon elamanhallin-
taan. (mts. 74-76.)

Perheiden kanssa tydskentelevien ammattilaisten on tarkedd ymmartaa, etta toiminnal-
lisesti rajoittuneet vammaiset lapset eivat toimi eristyksissa, vaan he elavat perheen
kontekstissa — ja kun jotain tapahtuu yhdelle perheenjasenelle, se vaikuttaa kaikkiin
perheenjaseniin. Perhe ei pysy muuttumattomana paikallaan vaan muuttuu kun uusia
tapahtumia sattuu ja kun perheenjasenet etenevat elaman syklien lapi. Vammaisten
lasten perheiden interventiot tulee perustua vankkaan perustietoon ja perheen sisaisen
dynamiikan tuntemiseen, jotta voidaan tydskennella heiddn kanssaan menestykselli-
sesti. (Seligman 1991: 31, 51.)

Taysivaltainen kansalaisuus on osallistavan sosiaalitydn keskeinen lahtokohta ja tavoi-
te. Kumppanuussuhteeseen perustuvaa sosiaalitydta voi luonnehtia osallistavaksi. Asi-
akkaat osallistavat sosiaalityontekijéitd omaan tietoonsa, ja sosiaalitydntekijat puoles-
taan tukevat perheiden elamanpoliittisia ratkaisuja niin, etta taysivaltainen kansalaisuus
mahdollistuisi heiddn mahdollisesta marginaalisuudestaan huolimatta. (Juhila 2006:
118.) Sekd vanhemmilla ettd ammattilaisilla n&hd&é&n olevan olennaista tietoa lapsesta:
vanhempien tietdmys perustuu lapsen ja hanen elinympéaristonsa tuntemiseen, ammat-
tilaisilla sen sijaan on erityisasiantuntemusta ja tietoa lukuisista muista samantapaisten
lasten tilanteista. Kumppanuus perustuu molemminpuoliseen kunnioitukseen ja vas-

tuuseen yhteisty6ssa lapsen hyvaksi. (Maatta 1999: 99-100.)

Osallistavan sosiaalityon tarkeéd ulottuvuus on marginalisoitujen toisten tietojen ja ryh-
mien aseman vahvistaminen, se voi tapahtua monilla toisiinsa kietoutuvilla tasoilla.
Kyseessa voi olla yksittdisen ihmisen tai yhteisén elama tai yhteiskuntapoliittinen kay-
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tanto. Yksinkertaisimmillaan osallistava sosiaality0 tarkoittaakin osallisuuden vahvista-
mista suhteessa omaan elamaéan, sen tapahtumiin ja suuntaan liittyviin elamanpoliitti-
siin ratkaisuihin. Asiakkaan elaméstaan nostaman tiedon kuunteleminen voi jo olla
merkittdva osallisuuden kokemus hénelle. Nostetut aiheet otetaan asiakkaan ja sosiaa-
litydntekijan dialogin keskeisiksi elementeiksi ja niitd arvioidaan ja muutetaan yhdessa.
Valtaistuminen on se sosiaalitydn intervention tapa, joka on keskeisin osallistavan so-

siaalityon toteuttamisen valine. (Juhila 2006: 119, 121.)

6.4 Suhteellisen tasapainon malli

Paula Maatta (1999: 54) on muokannut Dianne ja Philip Fergusonin (1987) seké Jon ja
Rosalyn Darlingin (1991) ajatusten pohjalta ekokulttuuriseen teoriaan perustuvan suh-
teellisen tasapainon mallin kuvaamaan perheen muutosprosessia ja yhteistyota palve-
lujarjestelmé@n kanssa. Mallissa lahdetdan, perheen nakemyksia kunnioittavasti, pur-
kamaan muutospaineita ja -vaiheita perheen tilanteesta ja tarpeesta kasin. (Maatta
1999: 54.) Mallin taustalla on psykososiaalinen ajattelu, silloin huomio on vanhempien
stressissd, surussa tai yksindisyydessa. Keskipisteessa ei ole vanhemman ja lapsen
suhde vaan perheen sosiaalinen tilanne eli se konteksti, jossa tuo suhde syntyy. (mts.
30.)

Palvelujen tarvetta ja niiden saamisen tai saamatta jaamisen vaikutusta perheeseen
voidaan tarkastella my®s perheen ja yhteistn vélistd vuorovaikutusta tutkimalla. Lap-
sen vammasta tai erilaisuudesta johtuvasta leimautumisesta saattaa seurata yhteisdsta
eristamista ja ystavien kaikkoamista. Suhteellisen tasapainon malli on konkreettinen
kehikko, jolla perheen kuntoutumisprosessin vaiheisiin voidaan etsia ratkaisuja asia-
kasnakokulmasta. Prosessi jaetaan vaiheisiin: diagnosointi, ensitiedon saanti, tukipal-
velut, kuntoutus, lapsen omatoiminen selviytyminen sekd mahdolliset muutokset lapsen

tai perheen tilanteessa. (mts. 34.)
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Kuvio 4. Suhteellisen tasapainon malli (Maatta 1999: 62).
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Maatan kuvaamassa suhteellisen tasapainon mallissa (ks. kuvio 4) erityisen tarkeda on

asianmukaisen tuen ja palveluiden saaminen lahiyhteisOltd perheen itse arvioimien

tarpeiden mukaisesti. Jos perhettd tyydyttavat ratkaisut Ioytyvat, arki alkaa sujua ja

saavutetaan perhe-elaméan suhteellinen tasapaino. Mallin mukaan mihink&dan pysyvaan

tasapainoon ei paasta. Ei ole perhettd, jonka elamassa ei tapahtuisi yllattavia ja enna-

koimattomissa olevia muutoksia. Lapsen tilanne voi muuttua tai esimerkiksi tytpaikan

perédan voidaan joutua lAhtem&an toiselle paikkakunnalle. Muutokset heilauttavat aina

arjen tasapainoa ja uusien huolenaiheiden vuoksi tarvitaan tilanteen uudelleenarvioin-

tia. (Maatta 1999: 63.)
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7 Tutkimuskysymykset

Tybssani tutkin vammaisten lasten ja nuorten ja heiddn perheidensa valtaistumista
ekokulttuurisen viitekehykseen nojaten. Kuvaan perheiden arjen sujumista ja perhe-
teemojen nékymista heidan valinnoissaan. Ekokulttuurisen teorian mukaan perheissa
itsessddn on voimaa ja ratkaisuja niiden kohdatessa haastavia tilanteita. Lasten ja
nuorten tilapaishoito voi tukea perheen voimavaroja. Ekokulttuurisen teorian pohjalta
toteutettu vammaisten lasten perheiden kohtaaminen ja sosiaalisen tuen tarjoaminen
voivat olla avainasemassa perheiden valtaistumisessa. Naiden ajatusten pohjalta laa-
din tutkimuskysymykset:

1. Miten yhteiskunnan tuki vaikuttaa perheiden tarpeisiin?
Mitk& asiat vaikuttavat vammaisten lasten perheiden valtaistumiseen?
Millaisia tarpeita ja toiveita vammaisten lasten perheilla on tilapaishoidon suh-

teen?

Tuki tarkoittaa niitd yhteiskunnan palveluita ja auttamiskeinoja joiden avulla turvataan
vammaisten lasten ja heidan perheidensa paasy tasavertaisempaan asemaan suh-
teessa vammattomiin henkildihin. Tarve tarkoittaa lapselle ja perheelle valttdAmattomia
tekoja tai valineita joiden avulla he voivat osallistua yhteiskunnan toimintaan. Toive
tarkoittaa mahdollisuutta saavuttaa mielitekoaan. Valtaistuminen tarkoittaa sita, etta
perheelle mahdollistetaan vallan kayttaminen omaa elamaansa koskevassa paatoksen-
teossa, ja suodaan vaikutusmahdollisuuksia my6s laajemmin yhteiskunnassa toimimi-
seen. Tilapaishoito tarkoittaa ydinperheen ulkopuolelta tulevaa hoitajaa, joka lyhyen

ajan hoitaa lasta lapsen kotona, hoitopaikassa tai perhehoitona tukiperheessa.

4
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8 TyOmenetelmat

8.1 Aineiston keruu

Toukokuussa 2012 hain Espoon sosiaali- ja terveystoimelta tutkimuslupaa (ks. Liite 1),
sain myonteisen paatoksen elokuun alussa. Elokuun lopussa Espoon kaupungin vam-
maispalvelujen toimisto lahetti tutkimuskohteena oleville 40:nelle perheelle laatimani
haastattelun kutsukirjeen (ks. Liite 2) oman saatekirjeensa kanssa. Kirjeeseen vastasi
neljd vanhempaa. Haastatteluajankohdat ja -paikat sovittiin sdhkopostin valityksella.
Haastattelut toteutettiin syyskuun lopulla, kolme tehtiin Metropolian Tukholmankadun
yksikdssé ja yksi perheen kotona. Haastattelujen alussa annoin vanhemmille haastatte-
luun suostumuskirjeen (ks. Liite 3), jonka he lukivat ja allekirjoittivat kahtena kappalee-
na, toisen jaaden heille itselleen, toisen minulle. Haastattelut nauhoitettiin sanelukonet-

ta kayttaen.

Opinnaytetyoni on kvalitatiivinen tutkielma. Kvalitatiiviseen tutkimukseen siséltyy aja-
tus, etta todellisuus on moninaista, sen avulla kuvataan tutkittavien todellista elamaa.
(Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2009: 161). Tutkimuskysymyksiin hain vastauksia
kayttden aineistonkeruumenetelméné teemahaastattelua. Perehdyin laajasti vammai-
siin lapsiin ja heidan perheisiinsa liittyviin asioihin, palveluihin, k&ytéantoihin, teorioihin
ja tutkimuksiin. Teemahaastattelussa on tarke&dé huolellinen sisalto- ja tilanneanalyy-
si, se edellyttaa hyvin aihepiiriin perehtymista ja haastateltavien tilanteen tuntemista,
kasiteltavat teemat valitaan aiheeseen perehtymisen pohjalta. (Saaranen-Kauppinen
— Puusniekka 2006.) Haastatteluteemojen ja -kysymysten laadintaan kaytin runsaasti
aikaa ennen kuin l6ysin yhteyden teorian ja arjen valille. Tutkittaviksi valitaan ihmisia,
joilta arvellaan parhaiten saatavan aineistoa kiinnostuksen kohteena olevista asioista,

valitsemiseen tulee suhtautua huolellisella harkinnalla (mts. 2006).

Huomasin heti ensimmaisen haastattelun jalkeen, etta huolellinen taustoitus ja kysy-
mysteemojen laadinta kannatti. Haastattelu sujui jouhevasti ja teemat ja kysymykset
kulkivat vaivatta eteenpain. Myohemmissé haastatteluissa oli enemman haastatelta-
van puheen rénsyilemista. Etten toistaisi jo kasiteltyja asioita tai jattaisi joitain teema-
kysymyksia kysymaéttd, minun piti olla tarkkana. Haastattelut kestivat puolestatoista
tunnista melkein kolmeen tuntiin. Kokonaisuudessaan haastattelutilanteissa muodos-
tui hyvin luottamuksellinen ilmapiiri ja olen hyvin kiitollinen tasta luottamuksesta ja sen

tuomasta mahdollisuudesta ndhda naiden perheiden todellisuuteen ja toiveisiin.
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8.2 Teemahaastattelu

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelma. Haastattelu perustuu
tiettyihin ennalta suunniteltuihin teemoihin, se ei etene yksityiskohtaisten, valmiiksi
muotoiltujen kysymysten kautta vaan valjemmin. Teemahaastattelu on astetta struktu-
roidumpi kuin avoin haastattelu, teemat ovat kaikille haastateltaville samoja, vaikka
niiden sisalla liikutaankin joustavasti. (Eskola — Suoranta 1998: 87.) Kokosin kysy-
mysteemoista teemahaastattelurungon (ks. Liite 4), sen avulla mahdollistin kysymys-
teemojen samanlaisuuden kaikille haastateltaville. Teemahaastattelua kayttamalla
annoin haastateltaville tilaa kertoa omin sanoin ja laajemminkin mielipiteitaan kysy-
mysteemoihin liittyen. Minulla oli paremmat mahdollisuudet saada vastauksia kysy-
myksiin, joihin ei ole oikeaa vastausta vaan kiinnostavaa on jokaisen haastateltavan
omat ja perheen kokemukset, mielipiteet ja tuntemukset. Kysymysteemat olivat: eko-
kulttuurisuus; tuki, arki ja perhekulttuuri, valtaistuminen: erilaisuus ja valta seka tila-
paishoito. Joustavuudessaan teemahaastattelu sijoittuu lomakehaastattelun ja avoi-
men haastattelun valiin (mts. 87). Strukturoiduilla haastattelukysymyksilla olisi saanut
vahemman vastauksia kysymyksiin joihin liittyy tunteita, tarpeita ja mielipiteitd ja
avointen kysymysten kanssa olisi ollut vaarana joutua liian kauas kysymysten tee-

moista.

8.3 Aineiston analyysi

Tutkimusaineiston analyysimenetelmaksi valitsin siséllonanalyysin. Sen avulla voi-
daan analysoida erilaisia dokumentteja systemaattisesti ja objektiiviseksti saattaen
aineisto tiiviseen muotoon kuitenkin kadottamatta sen siséltavaa informaatiota. Ana-
lyysilla luodaan selkeyttd laadulliseen tutkimusaineistoon. (Tuomi — Sarajarvi 2002:
105.) Sisallénanalyysi alkoi litteroinnilla, jossa kuuntelin ja muutin sanatarkasti teks-
tiksi jokaisen nauhoitetun haastattelun. Litterointiin meni paljon aikaa, mutta se sujui

vaivatta. Kaytin analyysin raamina teemahaastattelurunkoa.

Aloitin aineiston kasittelemisen pelkistamisella teemoittelun avulla. Poimin litteroidus-
ta aineistosta, erivarisilla yliviivaustusseilla merkiten seka koodeja kayttaen, haastat-
telurungon teemojen mukaiset asiat. Teemoittelu oli helppoa kéasityttd, leikkaamista
ja paperiliuskojen yhdistelyd. Teemojen mukaan aineistoa jarjestellessa kunkin tee-
man alle kootaan kustakin haastattelusta ne kohdat, joissa puhutaan ko. teemasta.
Tyoskentely voi tapahtua késin esimerkiksi erdénlaiseen teemakortistoon leikkaamal-
la tulostetusta aineistosta kaikki tiettyyn teemaan liittyvat kohdat ja jarjestelemalla ne

omiksi kokonaisuuksikseen. (Saaranen-Kauppinen — Puushiekka 2006.)
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Jatkoin teemojen koodaamista pilkkomalla teksti& aina vaan pienempiin osiin, kunnes
teksti oli lausetasolla merkittya. Analyysirungon ulkopuolelle jAdneet teemat jatin pois.
Puhuttaessa koodaamisesta tarkoitetaan merkkisymboleja (numeroita, kirjaimia, mui-
ta merkkeja) tai muilla keinoin aineistoon tehtyjé jasentelevia merkintdja ja luokittelu-
ja, kuten vaikkapa alleviivauksia varikynin. Aineistoon saadaan ryhtid merkitsemalla
samoin koodein tekstikohdat, joissa puhutaan samoista tai samankaltaisista asioista,
nain tehden helpotetaan analyysin tekemistd huomattavasti. (Eskola — Suoranta
2000: 156-158.) Kokosin, Word-tekstinkasittelyohjelmaa kayttéen, jokaisen teeman ja
osa-teeman alle sinne kuuluvat tekstit. Tassa vaiheessa tekstissa oli paljon volyymia
ja toistoa. Kokoamisvaihe oli hyvin ty6las, mutta viimeistddn siind vaiheessa paasi

lausetasolla tekstiin sisalle.

Seuraavassa vaiheessa kokosin aineistopoiminnoista matriisin k&yttden hieman pie-
nempiin osiin jaoteltuja teemoja, kuin haastattelurungossa oli. Valitsin aineistoa moni-
puolisimmin edustavat aineistopoiminnot. Matriisitaulukon aineistoa voidaan analy-
soida horisontaalisesti, tarkastellen aineistoa tapaus kerrallaan tai vertikaalisesti,
teemoittain. Toimitaan tietylla tavalla analyyttisen induktion ideaa soveltaen, aineistoa
yleistden ja yhdistaen lumipallotekniikalla. (Eskola 2010: 194.)

Karsin tekstista toistoa ja kirjoitin jokaisen otsikon alle aineistosta tiivistettyja koosteita
yhdistaen omaa ja aineiston tekstia. Kirjoittaessani hahmottui aineiston kokonaisuus
hieman teemarungosta poikkeaviksi luvuiksi. Tekijdn ennakkoon asettamat teemat
eivat valttamattd ole samat kuin teemat joiden mukaan aineisto esitetdan. Aineistoa
analysoimalla voi loytya toisenlaisia yhdistelmia ja teemoja jotka osoittautuvat olen-
naisesti aineiston sisaltda ja tutkimusaihetta jasentavimmiksi. (Saaranen-Kauppinen —
Puusniekka 2006.) Tein yhteenvedon analysoiduista teemoista ja mukaan liitin teoriaa

kunkin otsikon aiheen mukaan.

Perheiden yksityisyyden suojaamisen ja tydn luottamuksellisuuden takaamiseksi ei
haastatteluaineiston aineistopoimintoja ole yksil6ity tiettyyn perheeseen kuuluvaksi.
Na&in toimien haluan varmistaa, etta haastateltujen perheiden anonymiteetti on suojattu.
Haastatellut perheet (a—d) ovat saaneet aineistopoimintojen yhteyteen symbolit (H1-
H4), ne eivat ole kronologisessa jarjestyksessa perheiden (a—d) aakkossymboleiden

kanssa.
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9 Vanhempien haastattelujen tulokset
9.1 Perheiden taustatiedot

9.1.1 Elamantilanne ja vammaisten lasten ominaispiirteet

Haastatteluun osallistui nelja espoolaista perhettda, jokaisesta yksi vanhempi, kolme
aitia ja yksi isd. Vanhemmista kolme on ty6elamassa, yksi on juuri palannut hoitova-
paalta, ja yksi on ty6tdn. Perheista kaksi on yhden vanhemman perheité ja kaksi on
kahden vanhemman perheitd. Kolmessa perheessa on likuntavammainen lapsi tai
lapset ja yhdessa psyykkisesti pitkaaikaissairas lapsi.
o Perheeseen (a) kuuluu kaksi kotona asuvaa lasta ja kotoa muuttaneita aikuisia
lapsia, vammainen lapsi on teini-ikainen.
e Perheeseen (b) kuuluu kolme lasta, vammainen lapsi on kouluikainen.
e Perheeseen (c) kuuluu kaksi kotona asuvaa lasta ja kotoa muuttaneita aikuisia
lapsia, vammainen lapsi on teini-ikainen.

o Perheeseen (d) kuuluu kaksi vammaista lasta, lapset ovat teini-ikaisia.

Perheiden vammaisista tai pitkdaikaissairaista lapsista kolmella on CP-vamma, yhdella
lihassairaus ja yhdella lapsella on psyykkinen sairaus. Liikuntavammaisista lapsista
yksi liikkuu paaasiassa kyynarsauvojen ja kavelytelineen avulla, yksi pyoératuolilla ja
kaksi liikkuu sahkopydratuolilla. Késien kayttd sujuu kahdella likuntavammaisella lap-
sella autetusti, yhdeltd hyvin ja yhdella lapsella on 100 % avustuksen tarve. Yhdella
lapsella sairaus on todettu heti syntyman jalkeen, kolmella vuoden ikéisena ja yhdella

muutaman vuoden iassa.

Vanhemmat kuvasivat lapsiaan iloisiksi ja positiivisesti ajatteleviksi, yksi on herkka,
toinen rohkea, kolmas ristiriitainen, neljds huumorintajuinen ja viides voimakastahtoi-
nen. Lapset harrastavat monipuolisesti: pyoratuoli salibandya, yleisurheilua ja jalkapal-
loa, uimista, ratsastusta, penkkiurheilua, lukemista, Kirjoittamista, piirtdamista, nayttele-
mistd, laulamista pienessa ryhmassa, internet surffailua, omia projekteja, sketsiviindet-

ta ja elokuvissa kaymista.

9.1.2 Sosiaalinen tuki

Perheiden lapsilla on kokemuksia seké tavallisesta, etta eriytetystad hoidosta ja opetuk-

sesta. Yksi lapsi on kaynyt seka paivakodissa, ettéd koulussa tavallisessa ryhméssa
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avustajan tuella. Yksi lapsi on kaynyt paivakodin erityisryhméssa ja koulua tavallisessa
ryhmassa avustajan tuella. Yksi lapsi on aloittanut tavallisessa paivékodissa ja koulus-
sa, mutta siirtynyt myéhemmin erityiskouluun opiskelutahdin kovennuttua. Kaksi lasta
on kaynyt seka paivakodin, ettd koulun erityisrynmissd. Kolme lapsista on parjannyt
hyvin erilaisissa ryhmissé, yhdella lapsella on ollut vaikeuksia olla kaikissa ryhmissa ja
yhdella on ollut vahan kiinnostusta ryhmatoimintaa kohtaan, mutta han on parjannyt
niissd. Perheiden lasten parjaaminen ryhmassa korreloi lasten kavereiden maaran
kanssa. Lapset saavat vertaistukea koulussa, kuntoutuksessa, yhdistystoiminnassa ja

perhetuttujen parissa. Kaikki lapset eivat ole kiinnostuneita saamaan vertaistukea.

Vanhemmat saavat vertaistukea toiselta samankaltaisessa elaméntilanteessa elavalta
perheeltd, johon ovat tutustuneet sairaalakdynnin yhteyteen jarjestetyssa tapaamises-
sa, 'vaihdettiin yhteystietoja, sitten oli oman aktiivisuuden varassa” (H1), harrastustoi-

minnan saunassa,

sauna on ollu hénelle se vertaistukikeino, koska siellé on niité isia jotka aika van-
hojakin poikiaan siella kayttaa niin on tietynlainen heijastuspinta miesten keskei-
seen keskusteluun, (H4)

yhdistystoiminnan tapaamisissa ja leireilla. Yksi vanhempi on |6ytdnyt vertaistuen
vammaisesta ystavastaan, jolta kokee saavansa ymmarrysta vaikka ystavan vamma
onkin hyvin erilainen. Tilanteissa, joissa on muita vammaisten lasten perheitd, voi vie-

raiden ihmisten kanssa paasta hyvin nopeastikin juttelun alkuun.

Onhan niiden kanssa helppo puhua tietysti, puhutaan samoista asioista samoilla
nimilla. Ei niista terveen lapsen perheet osaa ja pystykaan puhumaan, eika itse-
kdan ennen tienny mita se voisi olla. Missa asiassa vaan jos ei ihmiselld ole
omaa kokemusta asiasta se on aika kevytta se tuntuma. (H3)

Henkista tukea vanhemmat saavat puolisoiltaan, ja myds muilta ystaviltdan, vanhem-
miltaan ja yksi vanhempi lapsen pitkaaikaiselta, elamankokemusta omaavalta tera-

peutilta.

Kuulumisella erilaisiin yhteis6ihin on keskeinen merkitys ihmisen persoonallisuuden
kehitykselle ja identiteetin muodostumiselle. Yhteis6 n&dhd&én laajasti kasitteena johon
siséltyy perhe, asumisyhteisd, koulu, ty6, harrastukset ja aatteelliset kokoonpanot.
(Hamalainen 1999: 63.) Perheiden lapset ovat oppineet sopeutumaan erilaisiin ryhmiin
useassa paikassa. Haastattelujen perusteella sain kuvan, etta lapsen kannalta oikeaan

ryhmaan kuulumisella on nahtavissa merkitysta. Lapsi itse 16ytda parhaiten sen yhtei-
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son jossa viihtyy ja joka tukee hanen persoonansa kehittymista. Sellaisessa ryhméassa
jossa lapsi ei viihdy ei ole lapsen kannalta positiivista merkitysta, vaikka se olisi ainut
ryhma missa lapsi on. Perheiden vanhemmat saavat vertaistukea myds hyvin monilta
ihmisilta eri yhteisoissa. Joillekin vanhemmille vertaistuki |0ytyy yhdistystoiminnan kaut-
ta kun taas toinen I6ytaa tuen jo olemassa olevasta ystavastddn, persoonalliset erot
ovat myds heissa nahtavissa.

9.2 Ekokulttuurisuus perheissa

9.2.1 Arjen sujuminen

Perheiden arki koostuu monien tekijdiden summasta, kaikkien palojen tulee olla tasa-
painossa jotta arjesta selviad, ennakointi on erityisen tarkedd. Vanhempien puheesta
kuuluu selkeasti arjen kontrolloimisen valttamattomyys ja myos vasymys jatkuvaan
valppaana oloon poikkeustilanteiden ja muutosten varalta. Perheet saavat tukea ar-
keensa iakkailtd vanhemmiltaan, perheen vanhemmilta lapsilta ja perheen itse kustan-

tamalta yksityiselta palvelun tuottajalta.

Perheiden jokapaivaisessa arjessa otetaan kaikkien perheenjasenten tarpeet huomi-
oon siind maarin kuin se on mahdollista kyseisessa tilanteessa, vélilla eriytetddn van-
hempien huomiota yksil6llisesti eri lapsille. Yhteista perheille on hoito- ja huoltovastuun
jatkuminen ympari vuorokauden. Kaikki vanhemmat ovat joutuneet herddméaan yolla
hoitamaan lasta silloin kun lapset ovat olleet alle kymmenen vuoden ikaisia, useimmi-
ten kerran tai kaksi kertaa yossa. Lasten kasvettua tarve on hiipunut, usean lapsen

kohdalla tarve on loppunut kokonaan.

Perheiden arki joustaa huonosti vanhempien omien tarpeiden mukaan ja vaativan tilan-
teen jatkuessa voi vanhempien ystavyyssuhteet ja harrastukset jaada kokonaan toteu-
tumatta. Haastatteluista k&vi myds ilmi, ettd vanhemmat ovat I0ytdneet jaksamisensa

tueksi likkunnan, tydnteon ja muita keinoja.

Sitd on oppinu vaan kayttamaan ihan pienet semmoset henkireiat, kaikki mita
vaan ikind tulee, et ma teen silloin niitA semmoisia asioita mitkd on mulle tosi
mieluisia ja tarkeita. (H2)

Vililla lapsen sairaus on hallinnut perheen elamé&én niin, ettd tavanomaisen arjen rajat
ovat heikentyneet, "ollaan eletty vélillé hyvin eristéytynyttd elamaéa, kukaan ei ole kay-
nyt edes ovella” (H2). Erityisen rankkaa on yhden vanhemman perheissa kun vastuu

on vain yhden aikuisen harteilla.
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Kaikki vanhemmat toivat esille sita, etté palvelujen toimimattomuus, jatkuva puutteista
reklamointi, luvattujen palvelujen peréén kyseleminen ja yha uudelleen hakemusten
tayttdminen vie kohtuuttomasti perheen voimia ja aikaa, ymmarrysta perheiden arjen
todellisuudesta kaipasi usea vanhempi.

Kohta on niin, ettd Espoon kaupunki saa hoitaa meidat kaikki, ne saa hoitaa mut
ja hoitaa lapsetkin et jos sita apua ei vaan tuu kun on ruuhkaa.(H3)

Virpiranta-Salon (1994: 115-116) mielesta tutkimukset vammaisten lasten perheista
ovat usein keskittyneet tunteisiin, kuitenkin lapsen vammaisuus vaikuttaa usein ensisi-
jaisesti konkreettisiin paivarutiineihin. Hanen tutkimuksensa perheet kertoivat lapsen
syntymén vaikuttaneen erityisesti vaikeuksina paivittaisrutiinien jarjestdamisessa - lap-
sen tilapaishoidon, oman levon ja perheen talouden varmistamisessa. Myos tyoni
haastatteluissani tuli selkeéasti esiin arjen sujumisen tarkeys. Perheen taytyy olla varau-
tunut poikkeustapahtumiin ja muutoksia varten pitdd olla varasuunnitelmat valmiiksi
mietittyna. Arkirutiinien ymparille rakennettu elama on kuitenkin hyvin haavoittuvainen
kun on kyse monen ihmisen yhteiststa ja vahintddn yhden ihmisen vammaisuuden
tuottamasta lisahaasteesta. Perheet ovat rakentaneet arkensa pitkalle omien voimien-
sa varaan, apua pyydetaan kun on pakko. Haastatteluista tuli ilmi, etta erilaisten palve-

lujen tuoma arjen tuki voisi olla joustavampaa, jotta se auttaisi perhetta.

9.2.2 Sisarusten tukeminen

Kaikissa perheisséd on useampi lapsi. Sisarusten hyvinvoinnista ei ole ollut kiinnostunut
kukaan sosiaalipalvelujen tuottajien taholta. Lasten psykiatrian puolella otetaan myds
sairastuneen lapsen sisarukset huomioon tarjoten heille keskusteluapua ja koko per-
heelle perheiltoja. Kolme perhetta on ollut huolestunut sisarusten péarjadmisesta haas-
tavassa arjessa tai sisarusten vaikutuksesta vammaiseen lapseen. Apua tilanteisiin on
IBytynyt perheneuvolasta ja Lastenlinnasta. Lapset ovat saaneet apua keskusteluista
ammattilaisten kanssa, jos sisarukset itse ovat olleet apuun halukkaita. Yhdessa per-
heesséa sisarus sairastui itse kun hdnen omille, vaikeissa tilanteissa herédnneille tunteil-
leen, ei ollut tilaa ja paikkaa tulla esille. Yhdesséa perheessa sisarusten oireiluun haet-
tiin ja saatiin apua, mutta apu ei vastannut sisarusten tarpeisiin vaan perheen vanhem-

pien odotettiin muuttavan perheen arkea ja tuovan néin apua tilanteeseen.

Yhden perheen kohdalla on tuottanut hyvaa tulosta harrastusmahdollisuuden tarjoami-

nen tukimuotona sisaruksen oman ajan ja huomion saamiselle, toiminnan tarjoajasta
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on muodostunut tarked tukihahmo lapselle. Yhdesséd perheessé vaikutti sisaruksen
ulospéin suuntautunut luonne ja vanhempien mahdollistama, lapsen omien aktiviteetti-
en toteutuminen sisarusta tukevasti. Kaksi perhettda kaipasi kaytettavien palveluiden
piirista tarjottavaa keskusteluapua sisaruksille.

Vaativan arjen keskell&, vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen sisarusten hyvinvoin-
nin edistiminen saattaa olla vaikeaa. Yhden lapsen erityistarpeet voivat maarittaa koko
perheen elamaa, talléin muut sisarukset joutuvat sopeutumaan ja selviytymaan tavallis-
ta itsendisemmin. Sisarukset ottavat usein my6s vastuuta tukea tarvitsevasta sisaruk-
sestaan. (Henttonen — Kaukoranta — Kaariainen — Melamies — Sipponen 2002: 9-11.)

Sisaruksen vammaisuudella on ollut merkitystd myds haastateltujen perheiden sisarus-
ten elamaan. Sisarukset ovat joutuneet usein odottamaan vuoroaan, joustamaan mo-
nessa tilanteessa ja valilla myds olemaan osallisena tilanteissa jotka ovat olleet heille
hyvinkin vaativia. Sisarusten kyky péarjata vaativassa arjessa on hyvin yksil6llista, on
kuitenkin nahtavissa, ettd sisaruksen alakuloisuus, masennus tai paniikkihairion synty-
minen on ollut perheen sisdisen syrjaytymisen tulosta. Perheessé jossa on pienia sisa-
ruksia ovat sisarukset tottuneet erialaisuuteen pienesta pitden, se voi vaikuttaa myos
sisarusten nakemykseen syrjaytymisesta. Kun perheessé on useampi vammainen lapsi
vaikuttaa silté, etta sisaruksen vammattomuus onkin perheessa se erilainen tekija. Ylla-
tyksekseni, haastatteluissa ei tullut esille sisarusten varsinaista vastuun ottamista tai

tukea tarvitsevan sisaruksen hoitamista.

9.2.3 Erilaiset toimintatavat

Haastateltavana olleet nelja perhetta edustavat neljaa erilaista perhekulttuuria (kasitys-
ten ja uskomusten kokonaisuus). Jokainen perhekulttuuri muodostuu perheen useista
sisdisista teemoista joita perhe pyrkii toteuttamaan arjen toimintatilanteissa. Jokaisessa
perheessa korostettiin kaikkien perheenjasenten huomioon ottamista ja hyvaksymista
sellaisena kuin kukin on. Perheissa pyritddn seka vammaisen, ettd vammattoman lap-
sen toiveet toteuttamaan tasapuolisesti, kdytdnndssd vammaisen lapsen tarpeet usein
kuitenkin maaraavat perheen todellisuutta. Kahdessa perheessa perheteemaan kuuluu
usein yhdessa tekeminen, kahdessa perheessékin toimitaan yhdessa, mutta se on
satunnaisempaa johtuen lasten vaativuudesta, omasta jaksamisesta tai vaativasta
tyosta. Perheen yhdessé tekemista kuvataan tavallisena toimintana: piirtely, lueskelu,
leipominen, ruoanlaitto, ulkoilu, retkeily, matkustelukin valilla ja joskus kulttuuritapah-
tumiin osallistuminen. Lasten ika vaikuttaa myds siihen mité ja kuinka paljon aikaa yh-

dessa vietetdan ja kuinka paljon lapset viihtyvat enemman omissa oloissaan. Yhden
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perheen teemoihin kuuluu sosiaalinen aktiivisuus, muut perheet viihtyvat enemman

perheen kesken, johtuen lapsen ominaisuuksista tai omasta jaksamisesta.

Kaksi perhetta arvostaa tilan antamista toiselle, kuuntelemista ja laheisyytta, yksi perhe
korostaa turvallisuuden luomista kotiin, yksi perhe pitaa rehellisyytta ja vastuuntuntoa
tarkeind arvoina ja yksi vanhempi nostaa luonnon kunnioittamisen perheen yhteiseksi
arvoksi. Kaksi perhetta ndkee tydn merkityksen elamassaan suurena, toinen perheista
on ajan myo6ta alkanut arvostaa enemman vapaa-aikaa ja korostaa kaikkien osa-
alueiden tasa-painon tarkeyttd. Kaksi perhettd tuo humanististen arvojen tarkeyden

esille, toinen korosti elaméan itsensa arvokkuutta,

meilla on oikein semmoinen lAmmin yhteisd tassa, jonkinlaista sellaista vaan
elamanilon yllapitoa. (H2)

Kaikki perheet nakevéat tarkednd arvona suvaitsevaisuuden, yhdessa perheessa se

muodostaa perheen elamanfilosofian laajemminkin ajateltuna,

toinen ei ole toista parempi, se miten maailmassa menestyy ei kuvaa ihmisten
paremmuutta koska lahtoékohdat ovat erilaiset, l&ahtokohtia ei voi kukaan valita.
(H4)

Jokainen perhe luo oman perhekulttuurinsa. Perheen elaméé ja tapaa kasvattaa ja
kuntouttaa ei voi ymmartaa tuntematta tata kulttuuria. Lapsen kuntouttamisen onnistu-
misen edellytys on, ettd lasta koskevien tukitoimien tavoitteiden maarittely on yh-
tenevainen perheen arvojen ja uskomusten kanssa. (Maatta 1999: 80-81.) Naen sel-
keasti perheiden perhekulttuurin merkityksen perheyhteytta luovana perustana. Jokai-
sen perheen perhekulttuuri pitaa sisallaan paljon voimaa ja mahdollisuuksia. Voima
tulisi tunnistaa ja ottaa kayttdon perheenjdsenten elamaa eteenpain vievana energiana.
Perhekulttuurit antavat lapsille tietoa siitd millainen on h&nen perheensa, mik& on tar-
keda hanen perheessaan ja mistd hdnen perheensa ammentaa voimansa — mista lapsi

ammentaa voimansa.

9.2.4 Erilaisuuden hyvaksyminen

Vanhemmat toivat esille omaa polkuaan lapsen sairauden ensitiedon saamisesta tahan
paivaan. Kahdelle perheelle annettiin lapsen selvidmisesta ensin paljon huonompi en-
nuste kuin todellisuus osoitti oikeaksi. He kokivat tilanteen muuttumisen suurena helpo-
tuksena ja lapsen vammaisuus jai ajattelussa taka-alalle henkiinjaddmisen rinnalla. Yh-

dessa perheessa oli kokemusta erilaisesta lapsesta jo ennestaan ja toisen lapsen sai-
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rastumista oli helpompi kasitella vaikka sairaudet olivatkin hyvin erilaisia. Yhdessa per-
heessa lapsen vammautumisen kautta tullut syyllisyys painoi pitkdan ja toi mukanaan
kriisia parisuhteeseen. Arjen pyorittamisen myo6té kaikki perheet ovat sopeutuneet tilan-
teeseensa ja unohtaneet alkuajan ahdistuksen ja kriisin. Yksi vanhempi kertoi, etta
lapsen sairauteen liittyvat haasteet ovat tulleet sopivassa tahdissa niin, ettd he ovat
pysyneet hyvin tilanteissa mukana. He nékevat lapsen vamman kiintedna osana hanen

persoonaansa.

Me ollaan aateltu et se on hanen ominaisuus se ei olisi se ihminen jos ei silla sita
vammaa olisi se ois joku muu, se on kuitenkin ollu meilla alusta lahtien tiedos-
sa..niin kyl me aika lailla ollaan siihen kasvettu sisdan. (H1)

Kaksi haastatelluista aideista kertoi ennakkoaavistusten herdémisesté lapsen odotus-
aikana, heisté tuntui etta kaikki ei ole hyvin. He sanoivat, ettd tuntemus hiukan valmisti
heitd sairauden kohtaamiseen. Kolme vanhempaa korosti sitd, etta lapsen sairastumi-
nen oli kauhea shokki ja sen lapi kdyminen vei aikaa ja voimia, yhdessa perheessa
vanhemmat masentuivat vuosiksi, muuta vaihtoehtoa ei silti ollut kuin menna eteenpdin
paiva kerrallaan. Useimmat vanhemmat ovat saaneet puolisoistaan tukea ja voimia
raskaan vaiheen yli, mutta yksi vanhempi kertoi, etta puolison asenne on tuntunut hyvin

raskaalta,

enemman vaikeata on se ettd isa ei viela tdnd paivanakaan ole siséistanyt ja
myontanyt sita ettd hanen lapsensa ei ihan sopeudu koskaan tahan, tai pysty
olemaan semmoinen kansalainen. (H2)

Vanhemmat ovat pohtineet lapsen tulevaisuutta, likkumista, parjgamista, itsenaiseen
elamaan kykenemista tai lapsen omien lasten saamista. Yksi vanhempi naki erilaisuu-

den erityisena rikkautena ja erilaisuuden hyvaksymisen asennekysymyksena.

Joku sanoisi sitd luopumiseksi, mut kyl ma nédén nykyisin sen ihan eri tavalla, ett
se on luopumista tavallaan keskiverto ihmisen elamasta, mut kylla siind saa jo-
tain tilalle ei se tyhjene se elamé suinkaan, ongelmalliseksi sen tekee vaan sit
semmoinen toisten ihmisten ymmartamattomyys. (H2)

Yhdessa perheessa ajatellaan, ettd he eivat halua taysin sopeutua lapsen vamman

tuomaan todellisuuteen, koska se tuntuu yhteiskunnan asenteen edessa alistumiselta,

ei tavallaan haluakaan sopeutua, se ndkdkulma tuntuu sellaiselta ylhaalta katso-
tulta, teidéan taytyy sopeutua ja meidan ei tarvitse. (H4)
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Vanhemmat kuvasivat lastensa erilaisuuteen sopeutumisen ja itsensa hyvaksymisen
riippuvan lapsen persoonallisista piirteistd, tosiasioiden hyvéksymisesta ja myos ulko-
puolisten vaatimusten vaikutuksesta. Valttamattomien fyysisten harjoitusten tekemisen
laiminlydnnin kaksi vanhempaa naki kapinointina vammaisuuden hyvaksymista koh-
taan, lapsissa on myds nahtavissa ian tuomaa kapinaa. Kaikki lapset ottavat aika ajoin
puheeksi oman erilaisuutensa ja puutteensa. Vanhemmat pyrkivéat lohduttamaan lasta
ja tuovat lapsen elaman positiivisia puolia esille tai tarjoavat toisenlaista perspektiivia
siitd miten asiat voisivat olla viela huonommin. Perheiden jokaisella vammaisella lap-
sella on ajoittain huonommuuden tunteita itsestaan, valilla lapsi ei selkeésti halua niista
keskustella ja valilla han tuo esille turhautumistaan ja harmiaan hyvinkin voimakkaasti.
Kahdella lapsella on itsensa ja erilaisuutensa hyvaksymisessa merkittavia vaikeuksia.
Heilla on suuria paineita siitd, etta kaikkien lasten taytyy olla samanlaisia tai kyeta sa-
manlaisiin suorituksiin. Samaistumiskohteet voivat l6ytyd sisaruksista, koulukavereista
tai mediasta. Lasten keinoja kestaa tai kompensoida vaatimuksia on mm. toiveiden
uudelleen rakentaminen omien kykyjen mukaiseen muotoon tai minuuden suojaaminen

pukeutumisen avulla.

Usein n&hdaéan perheelle menetyksena tieto lapsen vammasta tai sairaudesta. Van-
hemmat joutuvat luopumaan kuvitellusta, terveesté lapsesta. Lapsen tulevaisuus mieti-
tyttadd, elaméan tavanomainen kulku muuttuu epavarmaksi ja kuvaa lapsen aikuisuudes-
ta joudutaan myds muuttamaan. (Kalland — Maliniemi — Piispanen 1999: 40.) Lapsen
vamman perinnéllisyys voi olla vanhemmille vaikea tieto kasitella, he voivat syyllistéa
itsedan ajatuksella sairauden alun antamisesta lapselle. Vanhemmille voi olla myds
erityisen ahdistavaa kuvitella, ettd vammaisesta lapsesta tulee joskus vammainen ai-
kuinen. (Ilmonen 1994: 51-52.) Vanhemmat ovat hyvaksyneet lastensa vammaisuuden
tai erilaisuuden, he ovat oppineet elamaan tosiasioiden kanssa. Lapsen vammaisuus
tai sairaus on ollut kaikille vanhemmille jarkytys ja heilld on ollut vaikeuksia hyvaksya
tilanne. Vanhempien tunteet ovat olleet myllerryksen vallassa, he ovat kokeneet syylli-
syyttd, pelkoa, helpotusta, vihaa, hammennysta, epavarmuutta ja riittdmattomyytta.
Haastattelemanikin vanhemmat ovat kdyneet lapsen tulevaisuutta mielessaan lapi ja

tunteneet hataa lapsen tulevaisuudesta.

Lapsessa voi heraté erilaisia pelkoja ja epavarmuuksia kun hén ei tieda tai ymmarra
mitd hanelle tapahtuu nyt ja tulevaisuudessa. Lapsen kanssa on tarkedd puhua myds
niista tunteista, joita vamma tai sairaus hanessa heréttaa. (Ilmonen 1994: 52.) Perhei-
den vammaiset lapset kayttavat hyvin erilaisia keinoja itsena hyvaksymiseen ja oman
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identiteettinsa rakentamiseen. Yksi vaikeasti vammainen nuori on, vanhemman mu-
kaan, hyvaksynyt vammaisuutensa ja siihen liittyvat muutokset kehossaan. Jokaisella
lapsella on oma tapansa toimia itsensé hyvéaksymisessa, neljalla viidesta lapsesta pro-
sessi on viela kesken. Hammastyttadvaa on se, miten luovasti lapset keksivat keinoja
toteuttaa itseansa ja kuinka rohkeasti he hakeutuvat sellaisten lasten pariin joiden
joukkoon tuntevat kuuluvansa, ovat he sitten vammaisia tai vammattomia lapsia. Mi-
nusta tama osoittaa lasten hyvaksyntaa itseaan kohtaan ja hyvéaa tulevaisuuden uskoa
vdliaikaisesta toivottomuudesta huolimatta. Suurin osa lapsista on teini-ikaisia, siihen
ikdan kuuluu valilla voimakkaatkin mielialojen muutokset ja synkat tulevaisuuden na-

kymat.

9.3 Valtaistuminen perheissa

9.3.1 Yhteiskunnan tarjoamat palvelut

Kaikki perheet saavat omaishoidontukea ja Kansanelédkelaitoksen hoitorahaa, neljalla
lapsella on kuljetuspalvelupaatds, yksi perhe saa harkinnanvaraista tukea lastenhoito-
kustannuksia varten, kahdella lapsella on avustaja iltapaivaisin kotona, yhdella on
avustaja myos vapaa-ajan toimintaa varten. Yksi vanhempi saa toimeentulotukea ja
kaksi perhetta on ollut lastensuojelun asiakkaana, yhdessa perheessa hyddynnetaan

saanndllisesti omaishoitajille tarjottuja tuettuja lomia

Lasten tai nuorten psykiatrisia palveluja on kayttanyt kolme haastateltua perhetta, kaksi
perhetta on kayttanyt Jorvin kotipoliklinikka palveluja, yksi perhe on hyoédyntanyt per-
heneuvolan palveluja ja yhdessé perheessa sairaala ja kuntoutus ovat oleellisesti tuke-
neet seka lasta ettd perhettd hyvaksyvalla ja rohkaisevalla toiminnallaan. Yhden per-
heen kohdalla, jatkuvat lasten- ja nuorten psykiatrisen hoidon muutokset ovat lisdnneet

perheen epédvarmuutta tulevaisuudestaan.

Fysioterapiaa saa nelja lasta, kahden lapsen terapia toteutetaan koulussa, yksi lapsi
saa toimintaterapiaa ja kaksi lasta saa ratsastusterapiaa. Kaikkien lasten koulut ovat
olleet merkittavia tukijoita lasten elamassa, esimerkiksi luovaan ilmaisuun rohkaisun
kautta, erityisesti yhdessa perheessa on koettu koulun joustava asenne hyvin perheen
arkea tukevaksi. Yksi perhe kayttaa koulun asuntolaa saanndllisesti perheen jaksami-

sen tukemiseen.

Kaikkien perheiden palvelusuunnitelmat on tehty, niiden paivittAmisessa ei ole ollut

saanndllisyytta ja péaivitykset ovat venyneet vuosiin. Vammaispalveluista ei olla oltu
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yhteydessa kolmeen perheeseen palvelusuunnitelman paivittamiseksi, yhteen perhee-
seen sosiaaliohjaaja pitdd yhteyttd saanndllisesti ja palvelusuunnitelma paivitetdan
tapaamisissa. Haastatellut perheet ovat tyytyvaisia palvelusuunnitelman tekijan kuunte-
lemiseen ja ymmartamiseen, heidan perheensa tilanteen kohtaamiseen, yksi perhe on
turhautunut palvelusuunnitelman tekijan rajallisista valtuuksista palvelujen ehdottami-
seen ja paatosten tekemiseen. Yksi perhe on odottanut palvelusuunnitelman puhtaaksi
kirjoittamista puoli vuotta. Kolme perhettd on saanut tarvittaessa hyvin nopeastikin hae-
tusta palvelusta paatoksen, esimerkiksi kuljetuspalveluja koskien. Yhden perheen ha-
kemuksia sai aikaisemmin uusia kuukaudenkin valein, mutta nykydan he ovat saaneet

pitempiaikaisia paatoksia.

Vanhempien kokema stressi, tai hyvinvointi, ja asennoituminen lapsen kuntoutukseen
ovat lapsen kehityksen kannalta merkittdvampia tekijoita kuin lapseen kohdistuneiden
interventioiden maara tai laatu. Jotta vanhemmat pystyisivat tukemaan taysipainoisesti
lastensa kasvua ja kehitysta, tulisi heidan itse saada tarvitsemansa palvelut ja riittavasti
sosiaalista tukea elaman eri vaiheissa. (Dunst — Trivette — Deal 1988: 32—34.) Perheis-
sa on paasaantoisesti saatu niité palveluja joita on haettu, mutta silloin kun ei ole saatu
se on ollut perheiden mielesta kasittamatonta ja jopa loukkaavaa perheen tarpeiden
vahattelya. Usean perheen kohdalla, nousi erityisesti esille koulun hieno toiminta vam-
maisen lapsen hyvaksi. Perheen monien toimintojen ja yhteisty6tahojen koordinointi on
vanhempien kasissa, jos auttajatahoja olisi vahemman olisi perhetta koskeva tieto pa-
remmin hallinnassa ja saatu apu voisi olla tarkemmin sitd mit& perhe tarvitsee ja halu-
aa. Palvelusuunnittelu voisi olla paremmin perheiden tukena ja palvelusuunnitelman
laatiminen voisi olla sdannollisempé&é. Palvelusuunnitelmaa tehdessé on hyvéat mahdol-
lisuudet koota perheen saamia palveluja yhteen ja tarkastella kokonaisuuden perheelle

tuomaa apua.

9.3.2 Yhteiskunnan tarjoama sosiaalinen tuki

Kolmella neljasta perheesta on huonoja kokemuksia Espoon vammaispalvelujen toi-

minnan aktiivisuudesta,

ne ei kerro mitaan, taytyy itse olla aktiivinen koko aika niin asiat etenee, pitaa
seurata koko ajan tilannetta ja vaatia, sieltapéin ei palvelu pelaa. (H3)

Ne on hurjan hiljaista porukkaa, et sen voi ihan rauhassa unohtaa paitsi jos jaa
palkka tulematta. (H2)
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Kaikki perheet ovat kohdanneet ymmartamattomyytta perheen tarpeita kohtaan, yksi
perhe joutui tukeutumaan toiseen sosiaalipalveluun kun ei saanut apua vammaispalve-

luista,

ei saatu aiemmin ymmarrysta tilanteeseemme, piti itse tehdé lastensuojeluilmoi-
tus et saatiin hoitoapua, kotihoito ajettiin alas, vammaispalvelut eivéat tarjonnut ti-
lalle mitdan. (H3)

Yksi perhe on kokenut vammaispalvelujen taholta ymmartaméattomyytté itse asiakkuut-
ta kohtaan.

Mé& en tieda mitk& ne niitten palvelut oikeastaan on, mulle on tullu jatkuvasti vaan
sité viestia et me ei kuuluta sinne...me ollaan vaaria...et olkaa vaan niinku tyyty-
vaisia et jotain tulee, et nda meidan vammaiset on sillai oikeesti vammaisia. Sit
meill& kuitenkin hoidon tarve saattaa olla paljon suurempi. (H2)

Vammaispalvelupaatdksien perdaéan ovat kaikki perheet joutuneet kyseleméan, “melkein
kaikki asiat, kun viitsii vdhéan valittaa asioissa, niin toimii sitten sen jéalkeen vasta” (H1),
ja vastuun perheen selviamisesta perheet ovat saaneet usein itse kantaa, ’ne vaan
kaataa niité velvoitteita” (H3). Perheen kokonaistilanteen ymmartamisesta on perheilla
huonosti kokemuksia, enemman on kokemuksia siitd, ettd ei ymmarreta lapsen eika
perheen tarpeita tai ei uskota perheen asiantuntemusta omista tarpeistaan. Kuljetus-
palvelujen laatuun on yksi perhe pettynyt toistuvasti, palveluntuottajan vaihtuessa on
palvelun luotettavuus selkeasti karsinyt, perhe on joutunut reklamoimaan asiasta use-
aan kertaan. Saman, luotettavaksi ja osaavaksi koetun, taksin kayttdminen pitéisi per-

heen mielesta olla heidan valittavissaan.

Perheet ovat paasaantoisesti tyytyvaisia kaikkiaan yhteiskunnan taholta saamaansa
apuun. Lasten sairauksien hoito monine terapioineen, apuvalineineen ja seurantoineen
on toiminut hyvin. Sosiaalitoimen tuki ei ole ollut kuitenkaan aina perheiden tarpeita

tyydyttavalla tasolla. Perheet eivét ole saaneet aina tarpeellisiksi kokemiaan tukia,

jos joku olis tullu katsomaan tilanteen olis taas ollu ihan toinen lopputulema tahan
juttuun, mut silloinkaan meil ei kdyny kukaan sossu, (H1)

perheiden eldméantilanteita ei ole aina ymmarretty,

must tuntuu et paljon t&a tallanen tuki on ollu vaan sellainen koettelemus, hirveen
usein semmonen tunne, (H2)
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eri viranomaisten valinen yhteistyd ei ole toiminut,

lastensuojelulla ja aikuisty6lla ei oo minkdanlaista yhteistyota eikd ne tue toisi-
aan, painvastoin, (H2)

lastensuojelutydn suppea rooli on tuottanut hankaluuksia,

miks niilld jotka on kuntoutumassa jo, miks niilla ei oo jotain, on vaan lastensuo-
jelun tulipalojen sammuttamista, (H2)

ja kaiken avun ja etuuksien koordinoiminen ja hakemusten kirjoittaminen on uuvuttanut

perheita,

joskus ma lydn hanskat tiskiin ihan totaalisesti, et nyt ihmisen pitda saada olla
rauhassa. (H2)

Yksi perhe on kokenut, ettd vanhemman omaa kuntoutumista on kannustettu sanalli-
sesti, mutta tekojen tasolle avuntarve ei ole yltanyt. Auttajat eivat ole uskoneet van-
hempien nakemykseen kuntoutumiseen vaikuttavista tekijoista. Usein perhe on myds
kokenut, etté auttajat ovat toimineet rutinoituneesti perheen tilannetta tarkastaen, konk-
reettista apua he eivat ole paljon saaneet.

Tuntuu et me ollaan vaan kauheen kiinnostavia mut jos joku vois auttaa! Aattele
jos s muutat tan kaiken joksikin konkreettiseksi avuksi niin sehén vois olla jo jo-
tain, mut me vaan suunnitellaan. (H2)

Sosiaalitydon paamaarand on tehda avunhakijoista entistd parempia omien ongelmien-
sa ratkaisemisessa ja omien tarpeidensa saavuttamisessa, mutta ei suinkaan ongel-
mattomia tai vaivattomia (Dunst — Trivette — Deal 1988). Tavoitteena on viimekadessa
omillaan toimeentuleva eik& avunhakijaksi kroonistunut perhe. Edellinen saadaan ai-
kaan antamalla perheen kayttoon kaikki se tuki, mink& se kokee tarvitsevansa selviyty-
akseen sujuvaan arkeensa. Jalkkimmainen saadaan olettamalla, ettd perheet kuitenkin
varmuuden vuoksi anovat vahan enemman kuin tarvitsevat, ja siksi jattAmalla osa tues-
ta antamatta. (Mattus 1995: 39.) Konkreettisen avun tarve on selkedsti tullut perheiden
haastatteluvastauksista esille. Kun perheet ovat saaneet kotiin siivousapua tai lasten-
hoitoapua, se on vapauttanut vanhempien voimavaroja ja heille on luotu paremmat
mahdollisuudet tilanteiden haltuun ottamiseen ja sita kautta valtaistumiseen. Silloin kun
perheet ovat tarvinneet tukea muulla tavalla, esimerkiksi oman perhekulttuurinsa tuke-
mista on auttajataho lilan usein ollut passiivinen tai negatiivinen perheen tukemisessa.

Perheiden valtaistuminen on ollut perheen omasta sitkeydesté kiinni, sosiaalitoimi ei

/ éﬁropolia



41

ole juuri valtaistumista tukenut. Painvastoin haastatteluissa nakyy noyryyttaminen,

vahattely, valinpitamattdmyys ja suoranainen heitteillejattokin.

9.3.3 Vanhempien vaikutusmahdollisuudet

Perheiden kokema valta oman elaménsa paatdsten ja toimien suhteen on osoittautunut

hyvin kirjavaksi. Erds perhe on tietoisesti pitanyt vallastaan kiinni,

ei me kylla anneta meidan naruja talle yhteiskunnalle, et kyl me ihan itse suunni-
tellaan meidan ja lapsenkin elamaa, ei meita silla tavalla voi ohjailla, tietysti voi
neuvoo. (H4)

Toinen perhe on kokenut, etté yhteiskunnan, kaikkialle levinnyt, nopeatahtisuus,

ei ole tdssa systeemissa malttia odottaa sitd kuntoutumista. Heti kun vahankin
nayttaa silta et parjaa, vaik ei nayta ees siltd mut kokeillaan, jos se vaik jaksais-
kin, se on ihan keskenerdinen mut silti, (H2)

ja vaihtoehdottomuus, ’et ei kerta kaikkia 16ydy sellaista ihmiselle mitoitettua, ei 0o

vaihtoehtoja” (H2) , vaikuttavat heidan elamaansa olennaisesti.

Yksi vanhempi on asettanut selkean rajan sille kuinka paljon hén suostuu vastuuta kan-

tamaan.

Ma oon nyt tatd omaa roolia tehny 15 vuotta, kylla joku muu saa tata nyt jatkaa.
Viimeks sanoin ihan suoraan et tda on ihan térkeeta mita te nyt ehdotatte..et en-
han ma nyt mitdan tydnantajanvelvoitteita rupee ottaa itelleni. (H3)

Useiden vanhempien vastauksista tuli esille perheen vallan rajallisuus sosiaalipalve-
luissa. Suoranaista valtataistelua palveluiden paattamisesta kaydaan joskus myds.
Yhteen perheeseen oli tarvittu isompi auto lapsen apuvalineiden kuljetusta varten, he
saivat vammaispalvelu hakemukseensa hylkd&van paatoksen. Paatoksen perustelut
eivat tukeneet perheen yhtenaista toimintaa ja lapsen yhdenvertaisia edellytyksia elaa

ja toimia muiden kanssa.

Perustelu oli se et lapsi on niin pieni et se paasee likkumaan muulla, mut sehan
on just se et sen pitdd paéasta niiden muiden lasten mukaan muuten se jaé ulko-
puolelle ja voi olla ongelmat sitten ihan toiset. (H1)

Vaikka perhe protestoi voimakkaasti paatdsta vastaan sita ei muutettu eikd perheen

nakemysta haluttu ymmartaa.
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Er&an perheen vanhemmat ovat kokeneet voimattomuutta hakiessaan apua perheel-
leen. Perheen elamantilannetta ei haluttu hyvaksya eikd heitd autettu perheen toivei-
den mukaisesti. Vanhemmat eivat halunneet luopua omista elaménprojekteistaan vaan

he paatyivat ostamaan perheen tarvitsemia palveluja itse.

Vanhemmat ottivat kantaa my6és muiden perheiden jaksamiseen ja oikeuksiensa aja-

miseen.

Monet on niin vasyneita ettei jaksa enda ruveta vaatimaan, ollaan mielummin
vaatimatta ja valittamatta, sitten palaa ihan loppuun. (H3)

Kahden perheen vanhemmat ovat palaneet loppuun vaativan arjen liséksi tapahtunei-
den elamanmuutosten takia. Jatkuvan hoitovastuun, tyon ja muiden lasten kanssa sel-
vidminen on vaatinut valtavasti voimia, perheen tilanne ei ole kestanyt enaa isompia

muutoksia. Itsesta huolehtimiseen ei ole ollut mydskaan resursseja.

Sanoin tyoterveyslaakarille, ettéa olen ollut vasynyt 8 vuotta ja nyt en enaa jaksa.
Ma kerroin miten menee tdissa ja miten menee perheessad. Ma en ymmartany
kysymystd; mita sulle kuuluu? Mita se tarkoittaa, mind, siis kuka? Asiat joista ma
olen ollut kiinnostunut, ne oli peittyny kaikkien velvollisuuksien alle. (H4)

Oliverin (1996) mukaan vallan ja vastuun suhde on toisiinsa sidoksissa kuin kolikon
kaksi puolta. Perhe ja vanhemmat voivat valtaistua, mikali tyéntekijat luopuvat auktori-
teettisasemastaan ja ottavat perheen mukaan paatésten tekoon. Vain harvoin van-
hemmilla on rohkeutta ja riittavasti tietoa osatakseen vaatia. (Mattuksen 1995: 43 mu-
kaan.) Kun perheen oma perhekulttuuri otetaan huomioon vanhemmat voivat avoi-
memmin kertoa, pystyvatkd tai haluavatko he sitoutua lapsensa kuntouttamiseen, sil-
loin pystytddn paremmin arvioimaan mita yhteiskunnan palvelujarjestelmaltd odotetaan
(Mattus 2001: 46—-47). Perheiden kokema valta nayttda olevan kovin hajanaista ja sa-
tunnaista. Varsinaista valtaistavaa kulttuuria on vaikea havaita muutoin kuin yksittaisis-
sa tilanteissa. Ihmetysta heréttédd se, etta valta ja vastuu ovat usein eri puolilla. Perhe
kantaa vastuun, mutta valintojen tekemiseen heilla on vahan valtaa. Valtaistumispro-
sessi on kaynnissa jokaisessa haastatellussa perheessd, he ovat osoittaneet, ettd

heissa on paljon voimaa myds edeté valtaistumisessaan.

9.3.4 Vammaisten lasten vaikutusmahdollisuudet

Perheiden vammaiset lapset voivat kdyttda valtaa arkisissa valinnoissaan, esimerkiksi

pukeutumisessa. Kolmea lasta puetaan, kaksi lasta pukee itse. Viime kadessa valta ja
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vastuu ovat kuitenkin vanhemmilla, esimerkiksi jos lapsi aikoo léhte& ulos liian vahissa
vaatteissa tai pukemisen helpottamiseksi joudutaan ottamaan kaytannollisyys ensisijai-
seksi vaatteiden valintakriteeriksi. Lapset voivat kayttaa valtaa myods paattamalla viik-
korahan kaytosta, televisio-ohjelmien valinnasta ja ottamalla osaa yhteisesta vapaa-
ajasta paattamiseen. Lapset voivat vaikuttaa paatésten tekoon, kun se on vanhempien
harkinnan mukaan mahdollista, jokaisessa perheessa pyritdédn antamaan lapselle val-

taa ja ndin edesauttaa lapsen itsenaistymista.

Perheilla on erilaisia ratkaisuja vammaisen lapsen oman itsenaisen toiminnan mahdol-
listamiseen. Yhdessa perheessa lapsen vapaa-ajanavustaja mahdollistaa lapsen liik-
kumisen kodin ulkopuolella iiman vanhempia, kolmessa perheessa lapsen oma huone
on tarkea oma alue, jota lapsi hyvin pitkédlle hallitsee. Lapset tarvitsevat vanhempien
apua huoneen siistind pitdimisessa seka tietokoneen ja television virittamisessa lapsen
kaytettavaksi. Yhdessa perheessa lapsi suunnittelee ja paattaa paivaohjelmansa itse

seka siirtaa terapia-aikoja ja kuljetuksia oma-aloitteisesti.

Erdassa perheessa on mietitty pitkalle lasten itsenaistymista ja kotoa pois muuttamista.
Perhe on mm. mukana vammaisten lasten perheiden asuntolahankkeessa. Yhdessa
perheessd pohditaan lapsen kykenemistd asumaan itsenéisesti, toisessa perheessa
lapsi on itse ajatellut tulevaisuuttaan ja I0ytanyt siihen mielestdén hyvan ratkaisun, “nyt
ma keksin miten ma selvian, otan sellaisen vaimon joka voi mua auttaa” (H4), han on
sanonut. Kasvaminen tuo likuntavammaisille lapsille myos toimintarajoitteiden lisaan-
tymista. Kaikki perheet toivat esille huolen lasten parjadmisesté tulevaisuudessa, he
pyrkivat luottamaan lasten kykyyn kehittya ja yhteiskunnan apuun rakentaa lapsille

mahdollisimman itsenainen elama.

Yksi perhe kokee, etté lapsella ja vanhemmilla ei ole ollut, useassa tilanteessa koulus-
sa ja kuntoutuksessa, valtaa paatoksiin lapsen elaman suhteen, tilanteissa ei ole ym-
marretty lapsen vamman vaikeutta. Yhdessa perheessd nahdaan lapsen vamman ole-
van merkittavana esteend lapsen ikatasoiselle kayttaytymiselle ja itsendistymisen li-
saantymiselle, he nakevat, ettd tilapaishoidon avulla lapsi voisi saavuttaa osan tasta
itsendisyydestd, viettaa viikonlopun ikatasoisessa seurassa vanhempien mokkiseuran
sijaan. Yhdessa perheessa ndhdéaén, etta sopivan ikaisen tukihenkilon kanssa toteutet-

tu toiminta voisi tukea lapsen itsendisyytta ja valtaistumista.
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Lapsen kehityksen ymmartdminen lahtee lapsen ja h&nen ymparistonsa valisen suh-
teen tarkastelusta. Keskeistéa on lasten osallisuus sosiaalisiin yhteis6ihinsa seka lasten
ja aikuisten tarkastelu toimijoina samalla kentélla. (Kovanen — Uotinen 2006: 111-112.)
Perheiden vammaiset lapset saavat kayttdd perheessaan valtaa. Missa tilanteessa ja
kuinka usein valtaa kaytetaan riippuu perhekulttuurista, resursseista ja muista perheen-
jasenista. Lasten kasvaessa vallan kayttamisen merkitys kasvaa, vallankayton ja valin-

tojen mahdollisuus auttaa lasta valtaistumaan ja kasvamaan itsenaiseksi aikuiseksi.

9.4 Tilapaishoito perheissa

9.4.1 Tilapaishoidon kokemukset

Perheista kahdella on kokemuksia tilapaishoidosta oman lahipiirin ulkopuolella. Muissa
perheissa omaishoidon vapaat on toteutettu sijaisomaishoitajana toimineen isovan-
hemman tai aikuisten sisarusten avulla tai lapsen iltapaivahoitajan kanssa sopien. Ajan
kuluessa lasten isovanhempien idsta ja voimista muodostuu lapsen hoitamisen esteita.
Erityisesti yhden huoltajan perheille vapaat ovat muodostuneet merkittaviksi hengah-
dystauoiksi, "se menee silld painolla kun tietdd et saa sen vapaan itselleen” (H3). Si-

jaisjarjestelyihin on voinut mennéa runsaasti aikaa,

sanotaan niin, ettd oon joutunu pikkasen joustamaan tai siirtdmaan niita, joskus
vissiin joutunut odottamaan pari kuukautta sitd, ettd se loma toteutuu oikeesti.
(H2)
Tilapaishoitoa tarvitaan varaventtiiliksi vanhemmille arjen vaativuuden keskelle ja vaih-
toehtoiseksi viikonlopunvietto mahdollisuudeksi nuorille. Tilapaishoidolla voidaan tukea
nuorten itsenaistymisté ja auttaa heita saamaan ikatasoistaan seuraa, niin kuin nuorten
ikaan kuuluu. Yksi perhe on osallistunut tdnd syksyna jarjestettavdan vammaispalvelu-

jen tilapaishoidon kokeiluun likuntavammaisille.
Joissain perheissé on mietitty perhehoitoa yhtena vaihtoehtona,

perhehoito tuntuu hyvin vieraalta, sen perheen taytyy olla hyvin tuttu, vaikkakin
lapsi itse on hyvin sopeutuva, ettd jos muutaman kerran kavis ja perhe olis mu-
kava niin varmasti menis ihan mielelladn, mut en tieda. (H1)

Yhden perheen lapset ovat olleet pienempanda sijaisperheissd, yhteensa neljassa eri

perheessa, kaksi oli ammatillista, kaksi pienempimuotoista toimintaa.

Eréaan perheen lapset ovat kayneet jonkin aikaa tilapaishoidossa asumisyksikdssé.
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Jos tand paivana yrittdd saada hoitopaikkaa on mydhéssa, paikat jaetaan noin
puoli vuotta etukateen ja muuten sinne on erittain vaikea p&asta, paikkoja on liian
vahan. (H3)

Lapset eivat tykanneet kdyda asumisyksikdsséa koska sielld ei ollut kavereita,

kehitysvammaisten kanssa ei saanu kaverikontaktia aikaiseksi mitd naa tarvitsis,
muuten tykkas olla. (H3)

Tietoa tilapaishoidosta ei kaikilla perheilla ollut tai perhe on saanut vaihtoehdoista ne-

gatiivisen mielikuvan ennen siihen tutustumista.

Ma oon ajatellu et se on jokin laitos johon lapsi laitetaan niin méa en koe, ettd ma
haluaisin laittaa sitd mun lasta sinne laitokseen viikonlopuksi siksi, etta voin itse
viettaa sita vapaata. (H1)

Yhdessa perheessa on pienia lapsia joita ei mydskaan voi jattaa yksin eivatka van-
hemmat saa omaa aikaa silla, etté vain yhdella lapsella on hoitaja, hoitaja tarvittaisiin
kaikille lapsille samaan aikaan. Perhe on miettinyt hoitajan palkkaamista koko joukolle
omaishoidon tuen vapaiden palvelusetelilld, mutta he eivat tieda olisiko mahdollista
saada lapsille samalla kaksi hoitajaa. Kun sisaruksia ei viela ollut, perhe kaytti muuta-
man kerran palvelusetelia hoitajan palkkaamiseksi kotiin. Erds vanhempi haluaa pai-
nottaa sitd, etta tilapaishoidon jarjestymisella olisi huomattava merkitys perheelle, he
eivat ole koskaan sellaista vammaispalvelujen kautta saaneet. Tilapaishoitoa suunnitel-
taessa tulisi ottaa huomioon perheiden, ja etenkin lasten, yksilolliset tarpeet. Kaikille
lapsille ei ole kuntouttavaa menné tapaamaan muita lapsia, eika heita tue paikanvaih-
dokset tai uusien ihmisten tapaamiset, heille tulisi tarjota tilapaishoito kotiin.

9.4.2 Toiveet tilapéaishoidon jarjestamisesta

Tilapaishoidon ihannepaikkaa kysyesséani sain hyvin mietittyja ja perheen elamantilan-
teeseen sopivia vastauksia haastattelemiltani perheilta. Jokaisessa perheessa koettiin,
etta tilapaishoito auttaisi perhettéd hengahtamaan hetkeksi ja mahdollistaisi vanhempia
jatkamaan arjen pyorittamista uusin voimin. Tilapaishoidon sdanndéllisyys ja varmuus
ovat tarkeita kriteereita. Tilapaishoidon muoto ja lapsen tarpeita palveleva seura ovat
myds tarkeita asioita perheille. Tilapaishoito halutaan nahda kivana toimintana ja paik-
kana lapselle, eikd vanhempien vapaa-ajan sailytyspaikkana — silloin jaisi tilap&ishoi-

toon menematta ja vapaat toteutumatta.
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Perhehoito on yhdelle perheelle tilapaishoidon ihannepaikka, “se eftd olis joku tuttu
perhe johon se vois menné” (H1). Perhe tuntee lapsiperheitd, mutta paljon hoitoa vaa-

tivan lapsen laittaminen joukon jatkoksi ei ole ollut perheen mielesta hyva vaihtoehto,

mutta en ma silleen halua pois sulkea sité et jos jossain tutustuisi sellaseen per-
heeseen jossa lapset oisi isompia ja voisi meidan lapsi menna sinne viikonloppua
viettdmaan. (H1)

Jos tilapaishoito toteutettaisiin lapsen kotona on tydntekijan turvallisuus ja luotettavuus

ehdottomia vaatimuksia. Toiselle perheelle kotiin tuleva hoitaja olisi paras ratkaisu.

Jos ois tommonen paikka joka pysyy ja olis aina sama ja turvallinen niin must
tuntuu et ma voisin luopua noista sijaisista, paastaa..tasta vastuusta..sen tekisin
ihan ensimmaisend, must tuntuu et monesta asiasta vois paastaa irti. Viikonlop-
pu joskus sillon tallon tai vaik viikko tukikodissa joka kuukausi ja se sama kun
vaan toistuisi niin se tois mulle lepoaikaa. (H2)

Kahdessa perheessa nahtiin lapsille ihanteellisimmaksi tilapéaishoitopaikaksi asumisyk-
sikkd tai muu vastaava paikka, ei kovin suuri vaan mahdollisimman kodinomainen
paikka. Sellainen paikka jossa lapsi kokee olonsa turvalliseksi ja josta |0ytyisi kavereita.
Lapset ovat jo sen verran isoja, etta heille tulisi tarjota ihan omaa nuorten toimintaa ja

sen markkinointiin tulisi hieman panostaa,

han ei ole mikdan hyva lahtemaéan kotoa, se pitaisi hyvin myyda héanelle, vaikka
joku poikien ilta tai saisi keskustella jostain mieheksi kasvamisesta. (H4)

Jos nuorista koottaisiin toistuvasti tapaava ryhma, antaisi se heille mahdollisuuden
my0s saada vertaistukea. Samoin ajattelevien ystavien tapaaminen tukisi heidan identi-
teettinsd muodostumista ja antaisi kivaa tekemista kodin ulkopuolella. Keskustelut,
pelaaminen, retkeileminen ja muu yhteinen toiminta voisi kiinnostaa nuoria jos heidat
otettaisiin mukaan ryhman suunnitteluun. Ryhma olisi hyva koota ensisijaisesti likunta-
vammaisista nuorista, mutta mukana voisi olla myés muutama kehitysvammainen, jot-
ka sopisivat ryhmaan. Perheiden tilapaishoidon tarve vaihtelee, mutta keskimaarin ker-
ran kuukaudessa, olisi hyva rytmi. Tilapaishoitoon paasemistad lyhyemmallakin varoi-
tusajalla toivottiin, esimerkiksi jos lapsi sairastuu juuri tilapaishoidon alla voi uutta mah-
dollisuutta joutua odottamaan kohtuuttoman pitkaan. Hoitopaikan ty6ilmapiiri ja esteet-
tomyys nostettiin myds esille kriteereina hyvasta paikasta. Tyoyhteison pitaisi olla hyva
ja terve, henkilokunnan osaavaa ja hoitoturvallisuus taytyy olla taattu. Tilapaishoitopai-

kan pitaa olla sellainen johon vanhemmat voivat tuoda lapsensa turvallisin mielin,
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et siellda on nuorten tarpeista lahteva, heitd oikeasti kuunteleva ja huomioonotta-
va ilmapiiri. (H4)
Tilapaishoidon mahdollisuutta tarjota perheelle vakautta ja pitkdjanteisyytta, ei tule

unohtaa.

Jos ma ajattelen ihan realistisesti mun omaa kuntoutumista niin toivoisin. sitten
kun tama tarve (tilapaishoito) on taytetty niin sitten ehka olemme molemmat jo
niin vahvoja etta voi hoitaa tyon ja koulun. (H2)

Toimiva tilapaishoito on parhaimmillaan perheelle tutuksi tullut paikka jossa on helposti
lahestyttava henkilokunta, joka tuntee perheen toiveet ja heille tarkeat asiat (Weckroth
2010: 13). Tilapaishoidon jarjestamisessa mm. likuntavammaisille lapsille, joiden kog-
nitiivinen kapasiteetti on ikdtason mukainen, tulee ottaa huomioon, etté lapsi kaipaa ja
vaatii stimulaatiota. Tilapaishoidossa lapset voivat vapaamuotoisesti rakentaa sosiaali-
sia suhteita. Yhdessa toimiminen antaa mahdollisuuden yhteisten merkitysten ja sosi-
aalisen todellisuuden syntymiselle. On merkityksellista, ettéa lapset voivat itse vaikuttaa
toimintaan ja ettd perheen lasten tarpeet, toiveet ja odotukset voivat toteutua myos
tilapaishoidossa. (Hakkarainen 2001: 13-14, 22-23.) Jokaisessa perheessa nahtiin
tilapaishoidon mahdollisuuksia tukea koko perheen jaksamista ja lapsen tai nuoren
kasvamista. Pysyvyys ja toistuvuus ovat tarkeimmat kriteerit kaikille perheille. Kaverit ja
kiva tekeminen ovat myos tarkeité ja varmasti lasta tai nuorta motivoivia tekijoita, niihin
kannattaa panostaa. Jokainen |6ysi perheelleen sopivan tilapaishoidon tavan, toiveik-

kuus hoidon toteuttamisesta herasi, toivottavasti perheet eivat joudu pettymaan.
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10 Yhteenveto

Vammaisten lasten perheiden valtaistumiseen vaikuttavista tekijoista paallimmaisiksi
asioiksi tydssani nousi: arjen sujumisen tarkeys, perheteemojen térkeys perheen yh-
teenkuuluvuutta lisdavana tekijana, palvelujen ja tuen riittdva saaminen ja tilapaishoi-
don tarpeellisuus seka lasten kyky parjata erilaisuuden kanssa suhteessa itseensa ja

suhteessa muhin ihmisiin.

Haastateltujen vammaisten lasten perheet ottavat kokonaisvastuun kaikkien perheen-
jasenten tarpeista ja hyvinvoinnista. Perheiden arkeen kuuluu paljon tarpeiden yhteen-
sovittamista ja jarjestamista. Perheet parjaavat hyvin, niin kauan kuin he pyytavat apua
ja saavat sita joko epavirallisten tai virallisten kanavien kautta. Joskus avun pyytaminen
on vaikeaa, kun koetaan, etta vastuu kuuluu vain vanhemmille. Joskus avunpyyntoon
ei vastata perhettd tukevalla tavalla, silloin perhe uupuu. Perheissa on koettu syrjivina
ja sen valtaistumista estavana tekijana yhteiskunnan tarjoaman sosiaalisen tuen vahai-
syys ja joskus sen puuttuminen kokonaan. Perheiden vammattomien lasten huomioi-
minen on vahdista, perheiden muuttuviin tilanteisiin ei suhtauduta joustavasti ja useasti
perheilla on kokemus siita, etta heité ei kuunnella tai ymmarreta. Ensiarvoisen tarkeana
tavoitteena, ekokulttuurisen teorian mukaan, nahdaan perheen tukeminen arkielamasta
selviytymisessa ja vanhempien kannustamisessa osallistumaan lapsen kasvatukseen
ja kuntoutukseen. Perhetta tukevat palvelut tulee toteuttaa kokonaisvaltaisesti eri am-
mattiryhmien ja perheen valisessa yhteisessa tydskentelyssa ja palvelujen tulee perus-
tua lasten ja vanhempien tarpeisiin. Perheet tulee kohdata yksil6llisesti vammaisuuden
laadusta, yhteiskunnallisesta asemasta tai kulttuurisista stereotypioista valittamatta.
(Maatta 1999: 94.)

Yhteiskunnan palvelujen taholta oli aika v&han néhtavissa perheiden valtaistumiseen
tahtddva toimintaa. Perheitd kuultiin, mutta usein kuuleminen ei vastannut perheiden
nakemyksia kuulluksi tulemisesta. Valtaistumisen tukemisen on useita tilanteita, joita
auttamistahot voivat kayttdd kun sen ymmartavat ja huomaavat, perheet itse voivat
auttaa kertomalla sosiaalisen tuen tarpeistaan. Yhteiskunnan palvelujarjestelmaan tar-
vitaan lisda asiakaskeskeisyyden kehittamistd. Vammaispalvelujen palvelusuunnittelun
kautta on hyvat mahdollisuudet ndhda perheen tarpeita ja tarpeiden kokonaisuutta.
Palveluohjaajat voivat perheiden kanssa yhdessa tehda palvelusuunnitelman, joka hel-
pottaa arjen kokonaisvaltaista hallintaa. Palvelusuunnitelman sdanndllisesta paivittami-

sesta voisi olla apua. Palvelusuunnitelmaa tehtdessa on vanhempien ja ammattilaisten
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valinen vuorovaikutus ja kumppanuus tarked voimavara. Kumppanuussuhde kantaa,
perhetta tukien, koko asiakkuuden ajan ja mahdollisesti sen jalkeenkin. (Pietilainen
2012))

Tyossani ndin selkeasti perheteemojen merkityksen perhe-elamaa koossa pitavana
voimana. Perheteemat vahvistavat perheenjasenten yhteenkuuluvuutta ja antavat nain
vammaiselle lapsellekin paikan ja yhteison joka tukee hanen kasvuaan aikuiseksi, it-
sensd hyvaksyvaksi kokonaiseksi ihmiseksi. Perheet nostivat esille erilaisia teemoja,
yhteista niilla oli muun muassa perheenjasenten tasavertaisuuden toteuttaminen, niin
hyvin kuin se on mahdollista. Vammaisuudesta tai sairaudesta voi kasvaa perheessa
niin hallitseva teema, etta kaikki muu jaa sivuun (llmonen 1994: 57). Yhteista perheille
oli myds teemoista rakentuvan perhekulttuurin valtaistava merkitys. He saivat perhe-
kulttuuristaan voimaa paivittaiseen arkeensa ja myods palvelujen ja tuen hakemiseen
perheen ulkopuolelta. Kulttuuriset arvot ja uskomukset seka taloudelliset ja sosiaaliset
tekijat yhteiskunnassa maarittavat osaltaan perheen elaméa, mutta perhe luo myds itse
omaa kulttuuriaan (M&atta 1999: 79). Perheen muutosvoima auttaa heita selviytym&an
vallitsevissa tilanteissa ja olosuhteissa, ja muodostamaan paivittaiset arjen rutiinit "jar-
kevasti” (Maatan 1999: 80 mukaan).

Kaikki perheiden lapset osoittivat, vanhempien haastattelujen kautta, hienosti kykynsa
hyvaksya itsensa ja erilaisuutensa. Heilla on myo6s kykya l1oytaa itseddn tukevia ryhmia
ja tapoja toimia omien valintojensa mukaisesti. Vertaisryhman vaikutus lapsen identi-
teetin kasvulle nékyi jonkun lapsen kohdalla, mutta toisen kohdalla tarvetta vertaistu-
keen ei tuntunut olevan siind kontekstissa jota oli tarjottu. Lapset tietavat hyvin pitkalle
itse mitd ja minkalaista ryhmaa ja tukea tarvitsevat, lapsen kuunteleminen on olennais-
ta ja tarkeaa. Vammaisella lapsella on hyva olla oma vertaisryhmansd, jonka kanssa
hanellda on yhteisid kokemuksia. On tarkead, ettd lapsi tapaa myds muita vammaisia
lapsia ja aikuisia. (Ilmonen 1994: 50.) Perheen saaman tuen ja palveluiden tulee edis-
téaé lapsen ja nuoren jasenyytta yhteisossa ja yhteiskunnassa (Pietilainen 2012). Onnis-
tuneen palvelusuunnittelun myo6ta lisatdan lapsen tai nuoren omia vaikutusmahdolli-

suuksia itseaan koskevissa asioissa (Pietildainen 2012).

Vammaisten lasten tilapéaishoidolle on tydni mukaan tarvetta. Jokaisella perheella oli
kasitys siitd minkalaista ja missa toteutettua tilapaishoitoa he tarvitsevat. Keskeisena
asiana nousi lapsen ja perheen muiden jasenten tarpeiden kuunteleminen, jotta tila-

paishoito olisi kaikkia perheenjasenia tukevaa toimintaa. Vanhemmat tarvitsevat het-
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keksi vapautusta hoitovastuusta, sisarukset vanhempien huomiota ja vammaiset lapset
ikatasoistaan seuraa ja seurustelua. Lapset tarvitsevat sellaisen paikan johon he me-
nevat siksi, etta se on kivaa ja antoisaa — sen he maarittelevat itse. Tilapaishoidon py-
Ssyvyys ja tarjonnan vakaus nousivat myos tarkeiksi kriteereiksi. Jaksaakseen kantaa
vastuunsa arjessa seka sailyttadkseen toimintakykynsa perhe ja kaikki sen jasenet
tarvitsevat tukea paitsi fyysisen ja psyykkisen, myos sosiaalisen toimintakykynsa ylla-
pidossa (Hakkarainen 2001: 13). Vammaisen lapsen kuntoutuksen suunnittelussa, se-
k& toteutuksessa on perhekokonaisuuden huomioonottamista alettu korostaa yha
enemmaén (Hakkarainen 2001: 13). Kuntien kannattaa kehittda tilapéaishoitoa, koska
sen avulla voidaan mahdollisesti ehkaista lapsen ennenaikainen kotoa muutto. Toimiva
tilapaishoito ennaltaehkaisee vanhempien uupumista ja lasten laitossijoituksia. (Weck-
roth 2010: 13.)
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11 Pohdinta

Vanhempia haastattelemalla oli hyvd mahdollisuus paasta heidén arkeensa sisdlle ja
kerata tietoa perheen todellisuudesta sekéa sen tarpeista ja mahdollisuuksista. Todelli-
suus nayttaytyi vaativana mutta silti valoisana, lasten hyvinvointi on tarkeinta. Perhei-
den tarpeet olen nostanut aineistopoiminnoissa esille, ja minusta niiden kautta on hyvin
mahdollisuus lukea mitd perheilta talla hetkella puuttuu, mita asioita voisi parantaa.
Perheilla on paljon mahdollisuuksia ja he tekevat jatkuvia valintoja, toivon etta vam-
maispalvelut ja laajemmin yhteiskunnan palvelut tukevat perheiden valintoja. Kiitan
perheitd luottamuksesta ja osallistumisesta tyohoni, opin paljon vammaisten ja pitkaai-
kaissairaiden lasten perheiden jokapaivaisesta elaméstda, oppeja kannan mukanani
tydskennellesséni muiden perheiden kanssa lahitulevaisuudessa.

Sosiaalipalveluja ja vammaispalvelua erityisesti vaivaa resurssipula, ei ole tarpeeksi
yhteiskunnan panostusta vammaisten henkildiden hyvinvointiin. Panostus vaatii yhteis-
kunnan arvojen ja normien kohottamista yhteisilla paatoksilla ja tiedon valittAmisen
kautta, tiedolla, sellaiselle tasolla, ettd vammaisuus ymmarretadn paremmin ihmisen
ominaisuudeksi ja elamaa haittaavaksi tekijaksi ei ihmista leimaavaksi erilaisuudeksi.
Sosiaalipalvelujen kehittaminen kohdistuu yleensa joko palvelurakenteisiin tai tydtapoi-
hin. Kayttajalahtoista otetta korostetaan uusissa kehittdmistoiminnan virtauksissa, siita
puhutaan erilaisin kasittein ja maarittein. Yhteinen ajatus virtauksilla on, etta toiminnan
suunta ei maaraydy toimijoiden yldpuolelta, vaan toimijoista itsestaan kasin. (Toikko
2012: 149.)

Vammaisten lasten perheiden hyvinvointia ja valtaistumista voitaisiin kehittaa roh-
keammin kulkemalla perheiden rinnalla ja panostamalla tyontekijoiden koulutuksessa ja
etenkin kuntien omissa toimintaohjeissa perheiden kykya ja mahdollisuuksia ottaa
enemma&n osaa omien paatdksien tekemiseen. Valtaistuminen voitaisiin ndhda tyonte-
kijoiden ty6td, perheiden hyvinvointia ja etenkin vammaisten lasten kasvua parantava-
na véalineena ja se voitaisiin nostaa paremmin esille kuntien toimintasuunnitelmissa ja
tulevaisuuden mietinndissa. Vammaisten lasten tilapéaishoitoa voitaisiin kehittdd maan
laajuisesti niin, etta yhteistydssa muiden toimijoiden kanssa luotaisiin kattava ja toimiva
jarjestelma kaikkien vammaisten lasten ja heidan perheidensa tarpeille. Esimerkiksi
Invalidiliiton palvelutaloista on Hakkarainen (2001) kirjoittanut, etta silla olisi kaytannos-
sa mahdollisuus toteuttaa lasten tilapaishoitotoimintaa, jos voitaisiin luoda yhtenainen

suunnitelma koskemaan kaikkia toimipisteita. Vuonna 2012 ei ole viela toimintaa aloi-
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tettu, mutta olisiko tassd mahdollisuuksia kehittamistoiminnan aloittamiseen? (Hakka-
rainen 2001: 23.)

Tydsséni olen ottanut haastateltavien perheiden anonymiteetin huomioon aineisto-
poimintoja tehdesséani ja muutenkin pyrkinyt olemaan heidan luottamuksensa arvoinen
heidan ajatuksiaan ja kertomiaan asioita esille tuodessani. Olen toiminut eettisesti kes-
tavalla pohjalla tuoden perheiden daanta kuuluville heidan aanitorvenaan toimien. Haas-
tatteluaineiston olen kasitellyt yksin ja havittanyt materiaalin kasittelyn jalkeen. Haastat-
teluissa olen mielestani kohdannut vanhemmat kunnioittavasti ja arvostavasti, toivotta-
vasti heidan kokemuksensa on samankaltainen. Luottamuksellisuus ja vaitiolovelvolli-
suus turvataan toimimalla kaikissa tilanteissa luottamuksellisesti ja tarkasti tutkimus-

kohteiden anonymiteettia suojellen.

Aihepiiriin sopivia uusia tutkimuskohteita voisi olla: perheiden palveluohjauksen kehit-
tamistutkimus, tilapaishoidon valtakunnallisen toiminnan ja toimintaohjeiden laatiminen

ja valtaistumisen tukemisen vertailututkimus paakaupunkiseudun kunnissa.

Tyoni lopuksi, haluan nostaa esille kaikista tarkeimman lahtékohdan lasten kanssa
tydskennellessa, lapsen oikeudet:

Valtakunnallinen vammaisneuvosto toteaa YK:n lastenoikeuksien julistuksen mu-
kaan, ettd vammaista lasta tulee kuunnella erityisesti silloin, kun kysymys on hé-
nen vammastaan johtuvista kaytannon jarjestelyista. Julkisen vallan on tuettava
perheen ja muiden lapsen huolenpidosta vastaavien mahdollisuuksia turvata lap-
sen hyvinvointi ja yksilollinen kasvu. Vammaiset lapset ovat yksil6ita aivan kuten
muutkin lapset. Heidan vammaisuutensa voi lisata tarvetta yksildllisiin ratkaisui-
hin ja kasvatusmenetelmiin. Vammaisille lapsille on turvattava oikeus itsendisty-
miseen kutakin ikdkautta vastaavalla tavalla. Tama edellyttaa yhteiskunnan tuki-
toimia, jotka kohdentuvat seka lapseen, hanen vanhempiinsa etta koko perhee-
seen. Lapselle tulee turvata avustajapalveluin, riittavin apuvélinein ja kuntoutuk-
sen avulla tasavertaiset mahdollisuudet itsendistymiseen ja omaehtoiseen ela-
maan. Lapsella tulee olla mahdollisuus liikkkua ikékautensa mukaisesti ilman van-
hempiaan kodin ulkopuolella, tavata kavereitaan ja harrastaa heidéan kanssaan
haluamiaan asioita ilman, ettd vanhemmat ovat mukana. Lapsilla on oikeus viet-
tad vapaa-aikaansa ikaistensa seurassa. Vamman johdosta ympari vuorokauden
huolenpitoa tarvitseville lapsille tulee jarjestdd myos sijaishoitopaikkoja vanhem-

pien jaksamisen varmistamiseksi. (Valtakunnallisen Vammaisneuvoston... 2003.)
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Tutkimuslupa

ESPOO TUTKIMUSLUPA
ESBO

TUTKIMUSLUVAN MYONTAMINEN

Espoon sosiaali- ja terveystoimen esikunta/Kehittamisyksikkd myéntaa tutkimusluvan

26.7.2012 saapuneen tutkimuslupahakemuksen ja alla olevien ehtojen mukaisesti.

Hakija/Yhdyshenkil6: Siru Putkonen
Aihe: Valtaistumisen tukeminen vammaispalvelujen tilapaishoidossa.

Ekokulttuurinen teoria kdytéannéssa.

Edellytyksena on, etté tutkimuksen suorittaja/t ei/vat kdytd saamiaan tietoja asiakkaan/potilaan
tai hénen l&heistensa vahingoksi eivatka luovuta saamiaan henkilétietoja ulkopuolisille, vaan
pitavéat ne salassa.

Tutkimustulokset tulee esittéé niin, ettei niista voida tunnistaa yksittdista henkila tai perhetta.
Liséksi on noudatettava henkilttietolaissa ja muualla lainsdddannéssa olevia
tutkimusrekistereitad koskevia saannoksia.

Edellytamme, etta tutkija/yhdyshenkild lahettaa sosiaali- ja terveystoimen kehittamisyksikon
sahkoépostiosoitteeseen sotet_tutkimusluvat@espoo.fi lopullisen tutkimusraportin.

Espoossa 9.8.2012
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erityissuunnittelija
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Kutsukirje haastatteluun

Espoossa 20.08.2012

Arvoisa vanhempi

Opiskelen Metropolia ammattikorkeakoulussa sosionomiksi. Teen opinnayte-
tyohon kuuluvaa tutkimusta yhteistydssa Espoon vammaispalvelujen kanssa.
Tutkimukseni aiheena on valtaistumisen tukeminen vammaispalvelujen tilapais-
hoidossa. Tutkin vammaisten ja pitkaaikaissairaiden lasten ja nuorten perheiden
hyvinvointia ja tilapaishoidon merkitystd yhtena hyvinvointiin vaikuttavana teki-
jana. Tutkimukseni kohderyhmaan kuuluu kaikki alle 18-vuotiaat vammaiset tai
pitkdaikaissairaat lapset, joilla ei ole kehitysvammaa tai autisminkirjon sairauk-
sia.

Keraan tutkimusaineiston haastattelemalla Teitd vanhempia yksitellen ja haas-
tattelutilanteet nauhoitetaan. Antamanne tiedot ovat ehdottoman luottamukselli-
sia eika niita luovuteta haastattelijalta eteenpdin eika henkiléllisyytenne tule sel-
ville tutkimuksen tai tulosten julistamisen missdan vaiheessa. Espoon vam-
maispalvelut saa kayttbonsa ainoastaan tutkimuksen lopputuloksen, ei haastat-
teluja. Keratty aineisto tuhotaan tutkimuksen jalkeen asianmukaisesti.

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja aikaa haastatteluun menee
arvioilta yksi tunti. Haastattelut tapahtuvat syyskuun 2012 aikana. Voitte ottaa
minuun suoraan yhteyttd puhelimitse tai sdhkodpostitse. Otan Teihin yhteytta ja
sovin Teille sopivan haastatteluajankohdan ja paikan. Otattehan yhteytta 4.
syyskuuta mennessa.

Osallistumisenne tutkimukseen on tarkeda ja se auttaa kehittamaan vammais-
palvelujen lapsiperhetydn suunnittelua, ja etenkin sen tilapaishoidon jarjestelyja,
vastaamaan asiakkaiden tarpeisiin.

Ystavallisin terveisin,

Siru Putkonen
PuUh. XXX XXXXXX

siru.putkonen@metropolia.fi
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Suostumus tutkimukseen osallistumisesta

Opinnaytetyén nimi: Valtaistumisen tukeminen vammaispalvelujen tilapaishoi-
dossa. Ekokulttuurinen teoria kaytannossa.

Haastattelun tarkoitus: Kerété tietoa vammaisten ja pitkasairaiden lasten perheiden
arjesta seka yhteiskunnan tarjoaman tuen ja perheen tar-
peiden kohtaamisesta.

Haastattelumateriaalin kasittely:

Haastattelu nauhoitetaan ja litteroidaan. Tunnistetiedot muu-
tetaan ennen suorien lainauksien kayttamista opinnayte-
tyossa.

Luottamuksellisuus:  Vain haastattelija kasittelee haastattelumateriaalia ja se saily-
tetddan suojattuna. Haastattelumateriaalia kaytetaan vain ky-
seessd olevaan tutkimukseen. Espoon Vammaispalvelut
saavat vain lopullisen opinnaytetyon kayttéénsa. Opinnayte-
tyon valmistuttua tyon tekija havittdd haastatteluaineiston
asianmukaisesti.

Anonymiteetti: Tutkimustuloksia esiteltaessa ja julkaistessa haastateltavan
henkil6llisyys ei tule missaan vaiheessa ilmi.

Haastattelun vapaaehtoisuus:

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista, ja sen Vvoi
milloin tahansa syyta ilmoittamatta keskeyttaa ja perua ta-
man suostumuksen osallistumisesta tutkimukseen. Mikali
haastateltava keskeyttdad tutkimuksen, hanella on mahdolli-
suus kieltdd kayttamasta jo kerattyd haastatteluaineistoa

tutkimustarkoituksessa.

Haastateltava antaa luvan haastattelun nauhoittamiseen ja aineiston kayttami-

seen opinnaytetyossa.

Paivays
Haastateltavan allekirjoitus

nimen selvennys
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Teemahaastattelukysymykset

1. TAUSTATIEDOT

- haastateltavan vanhemman sukupuoli
- perheen kokoonpano, eldmantilanne

- lapsen ika, sairaus tai vamma

- luonnehdintaa lapsesta

- miten lapsi on viihtynyt paivakodissa, koulussa, harrastuksissa

- onko lapsella kavereita, vertaistukea, kayko lapsella kavereita kotona/kayko
han kavereiden luona leikkimdssa

- onko lapsella harrastuksia

2. EKOKULTTUURISUUS (Aktiivinen omaan elamaan vaikuttava yksikko - perhe)

- TUKI/ yhteiskunnan tarjoamat palvelut, millaisten palvelujen piirissé perhe on,
millaista tukea perhe saa

- omaishoitajuus

- millaista tukea perhe tarvitsisi

- millaista tukea lapsi ja sisarukset tarvitsisivat

- ARKI/ kuinka arki on jarjestetty, lastenhoitojarjestelyt
- saako perhe tukea ja kdytanndn apua sukulaisilta, ystaviltd, hoitajilta

- PERHEKULTTUURI/ mitka asiat ja arvot ovat teidan perheelle tarkeita, yhteisia,
miten vietatte yhteista vapaa-aikaa

- minkalaiset tilanteet ja olosuhteet tuottavat pulmaa

- millaisia keinoja perhe kdyttaa arjen ongelmatilanteissa

3. VALTAISTUMINEN (Valtaa omaan ja perheen elamaan ja valintoihin)

- ERILAISUUS/ miten perhe on sopeutunut lapsen vammaisuu-
teen/pitkaaikaissairauteen
- saako perhe vertaistukea muilta perheiltd, jarjestdjen kautta

- miten lapsi kokee erilaisuutensa

- LAPSEN VALTA/ minkalaisissa asioissa lapsi itse saa paattaa kuinka toimitaan
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- Kuunneltiinko teitd palvelusuunnitelmaa tehtdessa, toteutuiko teidan toiveenne
palvelujen suhteen vammaispalveluissa, muualla

- millaisena perhe kokee yhteiskunnan tukemisen elamantilanteessaan, mitka
asiat lisdisivat valtaistumisen tunnetta, perheessd, lapsessa, sisaruksissa

4, MILLAISIA TOIVEITA JA TARPEITA PERHEELLA ON TILAPAISHOIDON SUH-
TEEN
(tilapaishoidon tarpeet ja mahdollisuudet nyt ja tulevaisuudessa)

- onko perhe kayttanyt tilapaishoitoa, missa elamanvaiheessa, kuinka usein
- millaisiin perheen tarpeisiin tilapaishoidolla on haettu apua, onko apu vastan-
nut tarvetta

- miten tilapaishoito on jarjestetty, mika on ollut hyvaa, missa olisi parantamisen
varaa
- kuinka lapsi viihtyi tilapdishoidossa, onko han mennyt sinne mielelldan

- millainen olisi ihanteellinen tilapdishoitopaikka, aika ja tapa

- millaisia tarpeita perheella on tulevaisuudessa tilapaishoidon, muun tuen suh-
teen, miten ndette tilanteen muuttuvan
- mita odotatte yhteisty6ltd hoitopaikan ja vammaispalvelujen kanssa
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