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Tama tutkimus on osa sosiaali- ja terveydenhuokansallista kehittamisohjelmaa
(KASTE) ja tassa kontekstissa ensisijaisesti odéakannallista vammaispalvelujen
kehittamishanketta, jota koordinoi Eteva kuntayhiym

Tutkimuksen tarkoitus on ennakoida tulevaisuuttlugala visio lastenneurologian mo-
niammatillisen yhteistyon, asiantuntijuuden sekéhpkihtoisyyden kehittamishaasteista
vuoteen 2020.

Tutkimus on laadullinen tulevaisuudentutkimus. Aste kerattiin delfoi-menetelmalla,
johon siséltyi kaksi kierrosta. Tutkimuksen tiedotagat edustivat erityista tukea tarvit-
sevien lasten perheitd (n=12) seka lastenneuralagien moniammatillisia asiantunti-
joita (n=19) niin julkiselta, yksityiselta kuin kolannelta sektorilta tai asiantuntijoita,
jotka toimivat seka koulutuksen, tutkimuksen, espetuksen ja -kasvatuksen, sosiaa-
li- ja terveydenhuollon, kuntoutuksen tai vammaistyohtamisen vastuualueilla.

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys pohjautui eronakin aihepiireihnin APESTE-
analyysin mukaan. Ennakoitavia aiheita APESTE-arsdga olivat: (A) asiakkaisiin
liittyvat tekijat, (P) poliittisiin, (E) ekonomigi, (S) sosiaalisiin, (T) teknisiin seka (E)
ekologisiin tekijoihin liittyva ennakointi suhteessastenneurologiseen perhelédhtbiseen
moniammatilliseen yhteisty6hon ja asiantuntijuuteen

Tulevaisuuden palvelujarjestelma pohjaa monituastaptegiaan, jota on koordinoitava
nykyista jantevammin seka otettava huomioon asidkkatarpeet. Uudenlaisilla palve-
lujen tuottamisen malleilla olisi saatava aikaarrkitgvia saastdja nykyisiin kaytantoi-
hin verrattuna. Ammattilaisten tehtava- ja roaliidi selkeyttaa ja paallekkaisesta tyos-
ta olisi paastava eroon. Julkisen yksityisen jari@inen sektorin toiminta tiivistyy ja
yhteisty6ta leimaa laaja-alainen verkostoitumineAmmattilaisilla on velvoite tehda
yhteisty6téa perheiden kanssa. Pyritaan hyvin ykgilin ja tehokkaisiin perheen arkea
hyodyttaviin ratkaisuihin vaihtelevin moniammasih kokoonpanoin.

Asiasanat: lastenneurologia, perhelahtdisyys, nmomatillisuus, asiantuntijuus, enna-
kointi, delfoi



ABSTRACT

Koivisto, Tuula. Family-centered Transdisciplin&wgllaboration and Expertise of
Pediatric Neurology by 2020. 211 p., 6 appendicaaguage: Finnish. Helsinki, Spring
2013.

Diaconia University of Applied Sciences. Degreegpamme in Health Promotion,
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This research is part of the National DevelopmaogRamme for Social Welfare and
Health Care (KASTE) as well as part of a natioretlalopment programme on Services
for disabled people which is coordinated by Etelaa Joint Municipal Authority.

The aim of this research is to foresee the futmek @eate a vision that presents future
challenges of pediatric neurological work by 2020.

This is a qualitative future-research study. THeuant data was gathered using delphi-
method including two iterations. The informantstbis research represent the client
families of pediatric neurology (n=12) and expénts 19) within both public and

private sectors as well as in non-profit organaadi

The theoretical framework of the study is basedhenCPESTE-analysis which
includes (C) customer-related, (P) political, (Epeomic, (S) social, (T) technical and
(E) ecological related factors affecting the Fihnfature policy in the area of services
for disabled children and their families.

The future services are based on multi-producetesyy and need to be coordinated
better listening to the client families” expectatoThe collaboration of public, private

and non-profit organizations will be more intensiVlaeir obligation is to work together

with the families.

Key words: pediatric neurology, family-centeredeotation, transdisciplinary,
expertise, foresight, delphi-method
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JOHDANTO

Vammaistydn moniammatillinen osaaminen, asiantuusij ja palvelurakenteet ovat
talla hetkella uuden ison muutosprosessin allavaEkeintayhtyma hallinnoi sosiaali- ja
terveysministerion alaista sosiaali- ja terveydelon kansalliseen kehittdmisohjel-
maan (KASTE) kuuluvaa vammaispalvelujen valtakuiistal kehittamishanketta
(vammaiskKASTE) 2010 - 2012. Vammaispalvelujen totaympériston muutos sai
aikaan useiden toimijoiden liikahduksen ja voimayem yhdistamisen vammaispalve-
lujen kehittdmiseksi valtakunnallisesti. TAma totlstyd tehdaan osana Eteva kuntayh-
tyman vammaisKASTE osahanketta. Tarkoitus on endalja vahvistaa neurologisesti
sairaan tai vammaisen lapsen ja hanen perheenliglogta, turvata alan erityisosaa-
mista seka parantaa palvelurakenteita (Sosiaaltefgeysministerio 2011). Syksysta
2012, vammaistyon kehittamishanke (2010 — 201Rujatvammaispalveluhanke 2.
(2012 - 2013) voimin. (Eteva 2011.) Hyvien kaytgetslevittaminen ja juurruttaminen
vammaistyon toimintaympéaristoon on uuden jatkohankgdintehtavia (Eteva 2013).

Myds uudet vammaispalvelulain muutokset tavoittatexammaisten henkiléiden osal-
lisuuden ja yhdenvertaisuuden vahvistamista seké@maisten ihmisten ihmisoikeuksi-
en toteutumista. Tavoitteina ovat palveluiden jaitaimien selkeyttdminen. Koko ta-
man hetkinen palvelujarjestelméakokonaisuus niinasdis ja terveystoimessa kuin ope-
tustoimessakin varhaiskasvatuksen ja erityispeddgwgalueella, etsii muotoaan, yh-
tendisyytta ja uudenlaisia perheldhtoisia toimagaja ennen kaikkea yhteiskunnallis-
ten vaateiden ja talouden sanottamissa paineisstemneurologian asiakasperheet toi-
vovat palvelujen jantevampaa koordinointia sekéesgta palvelujen yhteistoiminnalli-
suuteen. Moniammatillinen toiminta edellyttdaa avaikeskustelua seka selkeiden yh-
teistydverkostojen toiminnan ja vastuualueiden nti§érista. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2010a; Sosiaali- ja terveysministerit 20126; Veijola, Isola & Taanila 2006.)

Kaiken kaikkiaan sosiaali- ja terveyspalveluidemukiaan lukien kehitysvammahuollon
palveluiden jarjestdminen kunnissa kayvat lapi gevan laatuisia uudistuksia. Myos
erityista tukea tarvitsevien lasten paivahoidonyli4o tai tyo- ja paivatoiminnan seka
kuntoutuksen toimintaymparistdissa on odotettaviggaistyon eli yhdessa tekemisen
parannuksia. Naitd uudistuksia leimaavat ajankeitabimintaymparistéjen muutokset

mm. yhteisollisyyden ja verkostotoiminnan suuntddouttuvat toimintatavat haastavat



eri alan ammattilaisia kohti moniammatillista, pgagektoraalista, hallintoalojen yhteyt-
ta ja jaettua asiantuntijuutta sek&d muutosjoht&udlyds opetusalan kansallinen tehos-
tetun ja erityisen tuen kehittamistoimintaa on yekdéisi kddessa yhteistydssa muiden
lastenneurologian alan ammattilaisten kehittanmsionan kanssa. Perheet ja ammatti-
laiset yhdistavat osaamistaan lapsen kasvun jaykslen, toiminannallisen selviytymi-
sen ja hyvinvoinnin edistamiseksi. Lapsen ja haperneensa rooli ja osallisuus ovat
merkittavia tekijoita erityislapsen arjen tukemsggksilollisin tukitoimin. Kasvatus- ja
kuntoutusty6 yhdistyvét tulevaisuudessa perhekudituomiin yksiléllisiin arjen tarpei-
siin. Ammattilaisten on tarke&a tuntea perheen itgakulttuuri. Tulevaisuuden enna-
kointia on selkedasti vahvistettava ja yhteistyatiét@mijoiden kesken on tiivistettava.
Tulevaisuuden ennakoinnilla pyritdan selvittimé@marvioimaan tulevaisuuden kulkua
ja siihen vaikuttavia tekijoitéa. Odotettavissa ateja yllattavia hyvinvoinnin esteitéd on
opittava tunnistamaan varhemmin, silla parastaetgten edistamistd on tasa-arvoisen
yhteiskuntapolitiikan toteutuminen. (Arvio & Aalten 2001; Eteva kuntayhtyma 2011;
Hiilamo 2011; Kaivo-oja 2011; Opetushallitus 208Brkomaa 2011; Sipari 2008; So-

siaali- ja terveysministerio 2010a.)

Taman tutkimuksen avulla ennakoidaan lastenneuaioglan perheléhtdiseen toimin-
tatapaan liittyvaa moniammatillista yhteistyotéagantuntijuutta. Tutkimuksen tuotok-
sena luodaan tulevaisuusvisio. Ennakointi ulottuatgen 2020. Metodina ennakoinnis-
sa kaytetaan delfoi-menetelmaa. Tulevaisuutta imag@in APESTE-analyysin avulla,
joka toimii tutkimuksen teoreettisena viitekehyk&emutkimus on monitieteinen, silla
jo ennakoitavat aihepiirit vaativat monialaiseraasiintijapaneelin arvioita ja nakemyk-
sid. Asiantuntijapaneelin jaseneksi kutsuttiin #&tsgkimuksessa myos lastenneurologi-
an alan asiakasperheitd, koska on haluttu saadak@nnin aaneksi erityisesti aitoa
asiakasnakokulmaa. Asiakasnékokulma on tarkeaaekesgssa tulevaisuuden vam-
maispalvelujen asiantuntijuutta ja yhteistyota yséakaskeskeisempéén suuntaan. Tu-
levaisuuden palveluratkaisuihin sisaltyvéat kokensieauntemuksen ja hyvien kaytan-
téjen hyddyntaminen vammaisperheiden arkisen tdaagmpariston luomisessa sosiaa-

lisesti ja eettisesti kestavéksi ja esteettomaksi.



2. TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA MENETELMAT

2.1 Tarkoitus

Taman tutkimuksen tarkoitus on kuvata perhelahtbesantuntijatydskentelyn ja yh-
teistybosaamisen tulevaisuuden haasteita ja n&dikuttavia yhteiskunnallisia ilmioi-
ta. Tarkoitus on myds yhta lailla kuvata lastenntagisten erityisvaikeuksien kanssa
kamppailevien perheiden kokemuksia ja toiveitavaiguuden suhteen, jotta toiminnan
kehittamiseksi |6ytyisi uudenlaisia tapoja toimég gttéa perhekeskeisyyden idea voisi
levitd aidoksi osaksi lastenneurologista asianmogaamistamme valtakunnallisesti. On
tarkeaa, etta lastenneurologian erityiskysymyksiegaintamme on ennakoivaa ja ky-
kenemme varautumaan tuleviin mm. rakenteellisiinutoksiin. N&ista lahtokohdista
kasin voidaan todeta, ettd taman tutkimuksen avpdissiivisen ennustamisen sijaan
pyritdan loytamaan vaihtoehtoisia tulevaisuuskweka vaikuttamaan niiden toteutumi-
seen. Nain sitoudutaan uuden, paremmin toimivaaiskiinnan realisoimiseen. (Niini-
luoto 2003, 20.) Tutkimuksen yksi tehtdva on ytemnallinen vaikuttaminen. Tutki-
muksen tuloksia julkaistaan monilla merkittavilleenoilla. Silla pyritddn herattamaan
keskustelua vammaistyon kehittdmisesta. Tutkimokgih voidaan kayttda muutosta
vaativien asioiden ohjaamisessa, joka luo perugéaitioksenteolle seka toiminnan ke-
hittamiselle (Kylma & Juvakka 2012, 174 — 176).

Tutkimuksen tarkoitus on luoda kuvaa siitd, mitdyestd tukea tarvitsevien lasten ja
heidan perheidensa palvelujen tuottamisen moniaitimer asiantuntijuus ja yhteis-
toiminta ovat. Tarkoituksena on l6ytaa keinoja naominatilliseen tyéhon, jossa asiak-
kaan osallisuus, arjen tarpeet ja oman sosiaalisekoston tuki mahdollistavat vam-
maisperheiden hyvan elamén edellytykset. Tutkimuksekoituksena on lahentaa eri
toimijoiden valistad asiantuntija- ja verkostoyhtgdé julkisella, yksityiselld ja kolman-

nella sektorilla.
2.2 Tavoitteet
Ensimmaiseksi tavoitteena on ennakoida tulevaaryaida vaihtoehtoisten tulevai-

suusnékymien todennakdisyytta ja toivottavuuttaniNioto 2003, 19). Samalla tavoi-

tellaan nakemyksia ja uusia ideoita vaihtoehtasiavoista tuottaa palveluita. Tarkaste-



lun kohteena ovat lastenneurologian asiakkaidewepghrpeet, jotka edellyttavat per-
helahtdista ja moniammatillista yhteistoimintaaisbalta tutkimus ei poissulje nédkymia
tai heikkoja signaaleja, jotka saattavat paljastaedan kehitykseen tahtaavan toimin-

nan esteita ja mahdollisuuksia.

Toisena tavoitteena on kuvata rinnakkain lasterolegian ammatillisten asiantuntijoi-
den seka asiakasperheiden eli kokemusasiantusijoiddkemyksid moniammatillisesta
tavasta toimia perheen kanssa. Tutkimuksessa aastetsiin lastenneurologian asia-
kasperheiden keskeinen rooli palvelujen tarpeerrittéjana ja yhteiskunnallisena vai-
kuttajana. Kokemusasiantuntijuus on nouseva trenevaisuuden vammaispalveluiden
kehittamistyossa, silla kohdentamalla ja tehostEmabimintaa asiakaslahtoisesti,
voimme poistaa turhaa paallekkaisyytta ja tehdésticcaastavaa yhteistydta perheen
kanssa. Toiminnan tehostamiseen voidaan vaikuttgegs rmm. kehittdmalla hyvaa mo-
niammatilliseen yhteistybosaamiseen perustuvaa pamyutta seka hallinnollisia kay-

tantdja uudistamalla.

Tutkimuksen kolmantena tavoitteena on kuvata, mthaasiantuntijuutta ja koulutusta
tarvitaan lastenneurologian laajan hallintorajatiittavan toimintaympariston vastuu-
alueilla tulevaisuudessa. Tutkimus tuo nakokultolevaisuuden vammaistydssa toi-

mivien asiantuntijoiden ammatillisen osaamisen \&thwmiseen.

Nama tavoitteet ovat linjassa valtakunnallisen vaispalvelujen kehittamishankkeen
ja Etevan palveluohjauksen ja palvelujen suunnittekehittamisen kanssa. Vammais-
palvelujen moniulotteisen kehittamistydn suuntanam. kohti yksilokeskeista suunni-

telmatytskentelya. (Eteva 2010,15.)

Erityista tukea tarvitsevan lapsen tai nuoren jagmdperheensa ympaérilla on monimuo-
toinen, aina yksiléllisesti ja suunnitelmallisestietitty kokoonpano useita toimijoita.

Naihin toimijoihin kuuluvat tarkednd osana ammaigsiet, jotka kohtaavat lapsia tule-
vaisuuden eri toimintaymparistosissa.. Erityisopstun ja kasvatuksen ammattilaisten
mukaan lukeminen osaksi vammaistyén moniammadélkstkoonpanoa laajentaa tAman

tutkimuksen lahtdkohtaa.



Neljantenéa tavoitteena on tuottaa visio tulevaismuthstenneurologian ja sen yhteis-

tyokaytanndista. Edella mainitut tavoitteet ortedty taulukossa 1.

TAULUKKO 1. Tutkimusta ohjaavat tavoitteet

TUTKIMUKSEN TAVOITTEET:

1. Ennakoida tulevaa ja kuvata tulevaisuuden lastenneurologian alaan vaikuttavia poliittisia, taloudellisia, sosiaalisia,
teknologisia, ekologisia ja asiakasennakointiin liittyvia tekijéita.

2. Kuvata asiantuntijoiden sekd lastenneurologian asiakasperheiden eli kokemusasiantuntijoiden nakemyksia

moniammatillisista tavoista toimia yhdessa vuonna 2020.

3. Kuvata, millaista asiantuntijuutta, koulutusta ja toiminnan kehittmista tarvitaan lastenneurologian laajan

hallintorajatkin ylittdvan toimintaymparistén vastuualueilla tulevaisuudessa.

4. Tuottaa visio perheldhtdisyyttd ja moniammatillisuutta edellyttdvésta tulevaisuuden lastenneurologisesta
toiminnasta ja sen eri yhteistyokaytanndista vuonna 2020. Vision rakentuessa arvioidaan naiden tulevaisuusnaky-
mien todennakadisyytta ja toivottavuutta

2.3. Tutkimusmenetelmat laadullisessa tulevaisututiemuksessa

2.3.1 Tulevaisuudentutkimus

Taman tutkimuksen metodologia pohjautuu yhteenvaigeiustutkimukselle luonteen-
omaiseen metodologiseen lahestymistapaan eli dekémietelmaan. Menetelma&é voisi
taman tutkimuksen osalta tarkemmin maarittdd nsguraentoivaksi delfoi-
menetelmaksi (Kuusi 2003,138). Delfoi tutkimus @ino ennakoida tulevaa. Foresight
ajattelun mukaan nykyisyys ja tulevaisuus liittyegibttamattomasti toisiinsa. Siten tu-
levaisuuden tutkiminen on tulevaisuuteen vaikuttEmnikeino ja tapa tehda tulevaisuu-
desta totta. (Rubin 2003, 890 - 891.)

Delfoi-menetelmaan perustuvassa tutkimuksessaigisgt toimivat ns. tulevaisuus-
oraakkeleina eli arvioivat tulevan kehityksen mdhsiauksia. Menetelmallisesti delfoi-
tutkimuksessa on paljon samaa, kuin ryhman komnaatikprosessin strukturointime-
netelmissa, jossa asiantuntijat kasitelevat ryhntétkdmuksen kohteena olevan ilmion
kompleksisuutta. Delfoi-menetelmén luonteeseen dwiléihtdkohtaisesti tutkimukseen
osallistuvien asiantuntijoiden tunnistamattomuuso(g/mity), useat tutkimuskierrokset

(iteration), joiden aikana asiantuntijat voivat kiamtaa nakemyksidén sekd palaute
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(feedback) eli asiantuntijoiden kannanottojen kakget eri tutkimuskierroksilla perus-
tuvat toisiltaan saamaansa palautteeseen. Tagsauksessa palaute toiselta tutkimus-
kierrokselta ei ihan ndin pragmaattisesti toteutudokainen asiantuntija sai toki lyhyen
muistion, johon oli keskeisimmat tulokset kirjaiilds. Asiantuntijakokoonpano pidet-
tiin ensisijaisesti asianosaisillekin tunnistamatéma, elleivat he sattuneet olemaan
esim. saman organisaation tyontekijoita ja olisikaskindisen keskustelun tuloksena
saaneet tietaa toisistaan saman tutkimuksen dsgiis. Asiantuntijoilta saatua palau-
tetta muokattiin tutkimustekstiksi ensisijaisestikijan tulkinnallisuuden kautta. Osin
palautteesta kirjoitetun tutkimustekstin oikeellita pyrittiin tarkistamaan hyddynta-
malla ns. jasenvaliditeettid (member check). Tatkifulkinnallinen teksti lahti viela sen
luotettavuuden ja oikeellisuuden nostamiseksi asrdijoille tarkistettavaksi. (Kuusi
2003, 134 - 135.)

Aiemmin monien tutkimuskierrosten yhtena tavoitteeelfoi-tutkimuksessa oli saavut-
taa lopulta asiantuntijoiden yksimielisyys tutkimioson suhteen. Tama ei nykyisin ole
niinkaan tavoiteltavaa. Sen sijaan tarkoituksennsiéaon yleensé jopa konfliktinomai-
sesti nostaa esiin kriittisesti tutkimusilmion mistaisuuksia, silla tulevaisuudentutki-
muksessa korostuu yhtdaltd ongelmakeskeisyys gaafva luovuus ristiriitaisuuden ja
muutoksen mahdollisuuksien keskelld. (Borg 2003; 3Quusi 2003, 136.) Tutkimuk-
sellinen yhteensovittamattomuus eli epakoheren$ss ton tulevaisuudentutkimuksessa
toivottua, jopa enemman kuin pyrkimys yhtenaisté@ni@inista kerrontaa yleispate-
vaan tai yksimielisyytta kuvastavaan totuuden mmo{Heikkinen, & Syrjala 2007,
144 — 145).

Kartoitettaessa moniammatillisia osaamistarpediinj asiantuntijamenettelyyn liittyva
tutkimusmenetelma kuten nimenomaan delfoi-menetedodi idealtaan taydellisesti
juuri tahan konseptiin (Metsdmuuronen 2000, 57)eVaisuudentutkimusta on keskei-
sesti kaytetty alun perin nimenomaan tulevaisuuddrnutustarpeen arvioinnissa. Tule-
vaisuuden tutkimuksella on selvitetty millaisia giskunnassa ilmenevida muutoksia on
tulossa. Muutokset vaativat palvelujarjestelmdt@ylutukselta ja osaamiselta nopeita-
kin mukautumisia. Lahtokohtaisesti ennakoidaangpitkikavélin trendejd. Tulevaisuu-
den suhteen on aina olemassa joitain epavarmujistakimutta on mahdollista tehda
erilaisia skenaarioanalyyseja ja arviointeja, sitiden tulevaisuuden tilanteisiin tulisi

varautua. (Kaivo-oja 2012.)
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Opetusministerio ja heidan ennakointijarjestelmémsit merkittavassa roolissa, kun on
kyse miten koulutuspoliittinen paatoksenteko vois&# lastenneurologisen asiantun-
temuksen korkeatasoisuuden yllapitamista ja vantg@aismoniammatillista osaamista
tulevaisuudessa. Ennakointijarjestelmien toimiviuyaa my6s ennakoinnin laadun-

varmistusta. (Kaivo-oja 2012.)

Metsdmuurosen mukaan (2000) myos asiakasnaktkuhmamioiminen tulevaisuus-
tutkimuksessa on perusteltua, silla on arvioittd esiakkaiden oma osallisuus, paatok-
senteko ja valinta tulevat vahvistumaan entisestakitulevaisuudessa. Myds tulevai-
suuden sosiaali- ja terveyspalveluja koskevisstakahnallisissa suunnitelmissa koros-
tuu asiakkaiden osallistuminen ja yhdenvertaisuugggnostaminen. (Metsdmuuronen
2000, 22.) Mikali vaitamme olevamme aidosti kiinlureita asiakkaasta ja hanen ela-
mantilanteestaan, on meidan osoitettava aitoa ¢@tusta ja huolenpitoa myds hénen
tulevaisuuttaan kohtaan. Kuntoutuksellisessa tyosstirkedd asiakkaan voimavarais-
taminen ja tyon suuntaaminen tulevaisuuteen, musiitokarautuen. (Savukoski &
Kauramaki 2004, 128.)

Tiedonalana futurologia eli tulevaisuudentutkimusmonitieteista ja tieteenalat ylitta-

vaa tulevaisuuden tekemistd yhdessa asiantuntetfaukdtannermaa 2003, 26; Kuusi

2003, 134 — 143). Poikkitieteellisessa tutkimukaesgkimustehtava lavistaa eri tie-
teenaloja tavalla, jossa tietoisesti pyritAdn uaot#an tieteiden valiset erot normaalin
elaman toiminta- ja ajattelutapoja kunnioittaen Kkéili & Pakkasvirta 2007, 66). Tie-

teidenvalisyys tarkoittaa tieteiden valista yhi@isiintaa, johon toimintaan osallistuu eri
alojen tutkijoita tdydentaen tieteen tekemistan@okulmista sailyttden samalla oman
tieteenalansa omaleimaisimman identiteettinsa jatesmsa maailmaan (Mikkeli &

Pakkasvirta 2007, 68 — 69).

Tulevaisuuteen vaikuttavat monet yhteiskunnalliseitt, jotka eivat valttdamaétta ole
nykyisyydessa lasna ja naista ilmidista on ehka Vvaenoinen aavistus tai sivistynyt
arvaus. Aavistukset ovat ns. heikkoja signaal@#a jon joskus vaikea tulkita tai edes
havaita. Ne voivat olla merkittavia, mutta saattaslta myds kokonaan ennakoinnin
saavuttamattomissa. Haasteena on saada esiirsigellmidita ja muutosvoimia, jotka
todennakoisimmin toteutuvat ennakoitavan aihepsigélla. Yhta merkittavaa ja haas-

teellista on kuitenkin saattaa esiin ennakoinnsgskisia tuloksia, jotka eivat ole halut-
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tuja. Tulevaisuusskenaariot voivat olla positiigidai negatiivisia, yllattavia tai jopa
jarkyttavia. Tulevaisuustavoitteet eivét ikind sleavutettavissa sellaisenaan, silla tule-
vaisuuden suhteen on aina tehtava paatoksia janaouaihdoksia, jotka synnyttavat
yha uudenlaisia tapahtumaketjuja ja tulevaisuusskeoita. (Malaska 1993, 7 - 8;
Mannermaa 1993, 20 - 21.)

Tulevaisuudentutkimuksen tehtavana on visioidavaitiutta, joka ei ole koskaan en-
nalta maaratty, vaikka voidaan arvioida tekijoitstka saattavat ohjata tulevaisuuden
kulkua tiettyyn suuntaan. Tulevaisuudentutkimulselbidaan paljastaa tulevaisuus-
suunnan yhteyksia ja riippuvuuksia. On kuitenkirommattava, etta erityisesti ns. mur-
rosvaiheessa yhteiskunnallisen kehityksen ja tidewmen ennakoitavuus vaikeutuu
merkittavasti. (Mannermaa 2003, 35). Ennakoinneifidoidaan miten ilmi6t ja tapah-
tumat nyt ja tulevaisuudessa vaikuttavat toisiijasaynnyttavat uutta tulevaisuutta. Fu-
turologisella tutkimuksella pyritddn myds vaikutt@en yhteiskunnalliseen kehitykseen.
(Malaska 1993, 6 - 9; Mannermaa 1993, 21).

Tulevaisuuden ennakointi ei missaan nimessa olmaagtonta toimintaa. Sen keskei-
set tehtavaalueet laaja-alaisesti perustuvat kagtdaheisiin prosesseihin, joita voidaan
arvioida tieteellisesti. Tulevaisuuden ennakoirtawoitteet ovat taktisia, operatiivisia ja
ennen kaikkea visionaarisia. (Kaivo-oja 2011a.) &ukkset ja opit, joita olemme kar-
tuttaneet menneilta paivilta, jopa vuosien ajawytthvat muistojamme, koskettavat
elamaamme ja ohjaavat toimiamme kohti tulevaisuiMianson 1988, 15).

Tulevaisuudentutkimuksessa puhutaan ns. mustigtagnista tai ns. villeista korteista,
kun puhutaan jokseenkin harvinaisista, epatodensi&k®, yllattavista tai odottamatto-
mista tapahtumista, mutta joilla toteutuessaan erkittavia joko myonteisia tai kieltei-
sid tulevaisuusvaikutuksia. Maailmaa muuttavattidizit ja odottamattomat tapahtumat
voivat liittyd mille elamén osa-alueelle tahansaui@npia ennakoitavia muuttujia ole-
tettavasti ovat teknologian, politikan ja sosiaah toiminnan alueilla seka ihmisten
valisiin yhteyksiin liittyvat tekijat kuten kulttuiset tavat, tottumukset, kasitykset seka
asenteet ja arvot, jotka koetaan tarkeiksi. Namsd asivat olla sellaisia, joiden hyvaksi
ihmiset yhteiskunnassa aktiivisesti tekevat jotadla.voivat olla asioita, joihin halutaan
aktiivisesti vaikuttaa tai ne voivat olla myo6s tghh asioiden eli toiminnan tahattomia

seurauksia. (Tulevaisuuden tutkimuksen verkosteahiat 2012.)
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Tulevaisuuteen vaikuttavat monet tekijat. Siksewugisuudentutkimuksen lahtoékohdat-
kin ovat monitieteiset. Tiedeyhteisojen tulee telsdiuvaa hallintorajat ylittavaa seka
kansainvalista tutkimusyhteistyota. Globaalit nolkget maailmassa heijastuvat nyky-
aan yha helpommin my6s suomalaisen yhteiskunnamyyavoinnin vaihtoehtoisiin
tulevaisuuskuviin. Tulevaisuudentutkimusta leimadeterministinen ajatus tulevasta.
Tama tarkoittaa sitd, etta tulevaisuus on edessaavmiata ja tdynnéd mahdollisuuksia.
Kaikkea tulevaa emme voi maarata tai tulevaisweitiabi ennalta lydda lukkoon. Asioi-
ta tapahtuu ilman valintaamme meista riippumattajtannykyhetken arvovalinnoil-
lamme ja teoillamme voimme osittain olla vaikuttase tulevien tapahtumien kehitty-
miseen. Nykyisen tieteen keinoin meilla on mahdalliksia ennakoida tulevaisuuden
joitakin piirteitd seka arvioida vaihtoehtoja jad@n todennakoisyytta. Ei ole niinkaan
tahdellista tietdd miten maailma muuttuu. Oleethipaa strategisesti ajateltuna on olla
osallisena tulevaisuuskehityksessa eli pohtia ipitdisi tehda, jotta arvokkaina pita-
mamme asiat voisivat toteutua. Tamankaltainen a&segiittaa aktiiviseen ja paamaara-
tietoiseen suunnitteluun ja tulevaisuuden muokkaaem. Luotaaminen tulevaisuuteen
on aina sidoksissa arvoihin, jotka ohjaavat elamémalintoja ja toimintaa. (Kamppi-
nen & Kuusi & Soderlund 2003, 7 - 9.)

Tulevaisuutta tutkittaessa on erotettava toisisteaintoehtoisten tulevaisuuksien to-
dennakoisyys ja toivottavuus. Toiseksi on tieddateat miten tulevaisuudentutkimuksen
sidonnaisuuksiin liittyvat arvopaamaarat saattesedida huomiomme ja pohtia onko
naiden arvojen toteutumisedellytysten puolestaehidta tehda tyota. Kolmanneksi on
pidettava mielessa, etta tulevaisuutta koskeviemairioiden vaihtoehdoissa on usein
mukana ihmisia, joilla on tulevaisuutta kohtaanietiesseja ja arvo-odotuksia. (Kamp-
pinen ym. 2003, 9.) Taman vuoksi on todettava, tefgvaisuudentutkimuksen keskei-
nen elementti on mitd suurimmassa méaarin arvopEngst. On tarkedd saada aikaan

yhteiskunnallista arvokeskustelua ja eettisestidk@syhteinen hyva tulevaisuus.
2.3.2 Tulevaisuudentutkimuksen monimetodologisuus
Laadullisessa tulevaisuudentutkimuksessa erityisetioi-menetelmaa kayttaen miltei

vaistamatta yhdistyy monikerroksinen triangulahiem tutkimusote. Triangulaatio pel-

Kistetysti ilmaistuna tarkoittaa monesta eri ndkolasta tapahtuvaa tutkimusilmion
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tarkastelua (Viinamaki 2007, 175). Tulevaisuus wotkimuksellisesti hyvin moniulot-
teinen. On selvaa, etta tutkittaessa tulevaa ataetehuomioon monenlaisia muutosten
mahdollisuuksia ja todennakoisyyksia. Tama edélytutkimuksen tekemisessa moni-
ulotteisuuden ymmarrysta seka erilaisien metodigidestymistapojen ja tutkimusai-
neistojen hyddyntamistd. Monimetodinen tutkimustoia tieteen kielella on nimetty
triangulaatioksi. (Ronkainen ym. 2011, 90). Trialagtioiden hyo6tyn& nadhdaan tutki-
muksen loppu tulema, jossa korostuu mahdollisimrkattava kokonaisnakemyksen
muodostuminen tutkimusilmiésta (Kylma & Juvakka 2017). Tassa tutkimuksessa
yhdistettiin kaksi, eri aineiston keruun menetelrta@mahaastattelu yksittain tai fokus-
ryhmé&n kesken sekd lomakehaastattelu) yhden ilmuitkimiseksi eli kyseessa oli me-
todologinen triangulaatio (methodological triandida). Tutkimuksessa yhdistettiin
toisaalta myds aineistojen triangulaatio (datanggidation) eli eri tutkimuskierroksilla
saadut vastaukset koottiin yhteen saman ilmion yrtémiseksi eri aineistojen nako-
kulmista. Lisaksi tassa tutkimuksessa kombinonnyds tutkijoiden trianguaatiota (re-
searcher triangulation) eli koottiin sekda ammaittiten ettd perheiden ndkemykset tay-
dentdmé&én samaa tutkimusaihetta. Triangulaaticidiimuksellinen arvo liittyy tut-
kimuksen reliabiliteetin vahvistumiseen, syvéllisedm ymmarryksen ja tarkemman
seka rikkaamman kokonaiskuvan saamiseen tutkimesst&, johon voi liittyd enna-
koimattomiakin vivahteita. Triangulaatioiden kay®n erityisesti hydtya kuvattaessa
tutkimusilmién kompleksisuutta, johon tasséakin tokksessa pyritddn pragmaattisesti
orientoituneena eli metodologista eklektismia jgtdanonlaheistad tutkimusasetelmaa
korostaen. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2G8®861; Viinamaki 2007, 176.)

Metodologisen triangulaation maarittelyyn sisalfyyrkimys kuvata tutkimuskohteena
olevaa ilmiota kayttaen kahta tai useampaa menéatelfarkoituksena on saada tarkka
kuva eli valttya ns. virhetulkinnoilta, joihin tuji voi kompastua vain yhden menetel-
man kanssa operoidessaan. Monimetodologisuuderddtaytutkimuksissa on useita
hyotyja. Sen avulla vahvistetaan mm. tutkimuksessié olevia joskus vaikeasti avau-
tuvia kasitteita. Toisaalta monimetodologian avidj@tadn hahmottamaan tutkimuksen
kokonaisuutta tai siihen liittyvia useita komportejg paremmin. Kayttamalla useita
menetelmid samassa tutkimuksessa, saatetaan pakistiméksi objektiivisuutta ja
eritoten tutkimuksen luotettavuutta. Tavoitteenanmm@etodologiaan perustuvassa tut-
kimuksessa onkin taydentdaa ymmarrysta tutkimusséidjoka voisi jaada vaillinaisek-

si, vain yhta menetelméaa soveltaen. Vaikeaa tri@agjivisen tutkimusotteen hyodyn-
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tamisessa eittamattd on kysymys siitd, kuinka usgkimusmenetelmét ovat yhdistet-
tavissd mielekkaalla tavalla samassa tutkimukseBgtijan on itse oltava tietoinen
erilaisten tutkimusmenetelmien toisistaan poikkstvtieteenfilosofisista lahtokohdista,
muutoin han voi tahattomasti tulkita tutkimuskohdaistiriitaisesti. Monimetodologi-

nen tutkimusote vaatiikin tutkijalta taitoa ja ennkaikkea kriittisyytta menetelmien
yhdistamisessa ja tulkintojen tekemisessa. (Lukieari2008, 228 — 231.)

2.3.3 APESTE-analyysi

Vammaistutkimus on monitieteinen ala, jonka yhtesgdeollaan laajasti kiinnostuneita
mm. yhteiskuntatieteellisista, humanistisista, osteeteellisista, kasvatustieteellisista ja
sosiaalisista aspekteista (Sosiaali- ja terveystand 2011a). TAhan nojautuen on pe-
rusteltua kayttaa tutkimuksen kehyksena monitigiei&8hestymistapaa. Teoreettisena
viitekehyksena on toiminut APESTE-analyysi eli ekoitavat aihepiirit ovat tassa tut-
kimuksessa: (A) asiakkaisiin liittyvat ennakoinrekijat seka (P) poliittisiin, (E) eko-
nomisiin, (S) sosiaalisiin, (T) teknisiin ja (E) @k&gisiin tekijéihin littyvd ennakointi
suhteessa lastenneurologiseen perheldhtbiseen muoaigliseen yhteistydhon ja asi-
antuntijuuteen. Ennakoinnin aihepiirit ja tutkimyskmykset ovat laadittu APESTE-

analyysin teemojen mukaisesti puolistrukturoid(istiivo-Oja 2011).

"Tulevaisuudentutkimuksen piirisséd yleensa anatgs@ait perussysteemit
ovat: Poliittiset systeemit, talouden systeemisjaaliset systeemit, tekno-
logiset systeemit, ekologiset systeemit ja arvegiglmat” (Kaivo-oja,
2013).

Tassa tutkimuksessa on kaytetty samaa analyyduojdttelulogiikkaa, mita tulevai-

suudentutkimuksessa tavanomaisestikin. Arvojaf@steon ehkéa vaikein ennakoitava
yksittdinen seikka. Tassa tutkimuksessa se onignsesti integroituna asiakastekijoi-
hin liittyvadn ennakointiin. APESTE-luokitukseersdiyvat ennakoinnin aihepiirit on

esitetty taulukossa 2.
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TAULUKKO 2. Ennakoinnin aihepiirit

Asiakastekijoinhin liittyva ennakointi

Poliittisiin tekijoinin liittyva ennakointi

Ekonominisiin eli taloudellisiin tekijoihin littyva ennakointi

Sosiaalisiin tekijoihin liittyva ennakointi

Teknologisiin tekijoihin liittyva ennakointi

m| | »| m| T >

Ekologisiin eli ymparistotekijéihin liittyva ennakointi

(Kaivo-oja 2013; Metsamuuronen 2000. Nyman 2005.)

Asiakkaan elamaan liittyvdan ennakointiin sisalbygn. yksildiden, perheiden ja yhtei-
sdjen tulevaisuuden kulttuurinen elinymparistd sekéomaailma asenteineen ja kasi-
tyksineen vammaisuutta ja vammaista ihmista koht&atiittisiin tekijoihin liittyva
ennakointi sisaltdéd mm. poliittisen paatoksente@mmaistytn valtakunnalliset strate-
giset linjaukset ja kehittamistyon seka vammaistygdatelevan lainsaadannon. Ekono-
misiin eli taloudellisiin tekijoihin liittyvaan erakointiin kuuluvat mm. sosiaali- ja ter-
veydenhuollon tai erityislasten paivahoitoon se&élinkayntiin ja kasvatukseen liitty-
vat resurssikysymykset vammaistyon ja lastennegiato monimuotoisissa toimin-
taymparistoissa seka laajemmin koko hyvinvointiealtolemassa oloa yllapitavat ele-
mentit jopa globaalit talousmekanismit. Sosiaalisekijoihin liittyva ennakointi sisal-
tad mm. ammatillisen toiminnan sosiaaliset haagéeasiakkaiden sosiaalisiin edelly-
tyksiin liittyvat ennakoitavat muutostekijat. Ammnibs$ta toimintaa tarkasteltaessa on
tarkeda huomioida osaavan tydvoiman saatavuudenevaamiseen tai koulutustarpei-
siin liittyvat ennakoinnin kysymykset. Teknologiahittyvd ennakointi kytkeytyy tek-
niikan ja ladkintatekniikan, teknologian, automaatitietotekniikan ym. teknisten so-
vellusten kehittymiseen. Se on sidoksissa uusiemotegian mahdollisuuksien ja inno-
vaatioiden kayttoonottoon vammaisalalla seka lastarologian toimintaymparistossa
ja tietenkin laajemmin koko yhteiskunnassamme Swwsadéuin myds muualla maail-
massa. Innovaatioiden syntymekanismeihin vaikuttamen. insinb6rien ammattitaito
seka tuotesuunnittelu ja -muotoilu. Innovaatiovitaevat siis syntyakseen monen tuote-
tai palvelukehittelyssd mukana olevan moniammsdiii tiimin kykyjen yhdistamista
sekad nakoalattomuutta purkavia yhteisia pitkandaien seka kaytannonlaheisia ideoi-
ta. Ekologisiin tekijoihin liittyva ennakointi sltad ns. ymparistdideologisen nako-

kulman kuten ymparistotekijoiden ajankohtaiset kyglgset sekd ymparistotekojen
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huomioimisen vammaistydssd ja lastenneurologiamitaymparistdissa ja muissa
toimintaymparistdissdmme kautta koko globaalinyetiparistomme. (Kansallinen en-

nakointiverkosto 2011.)

2.3.4 Teemahaastattelu

Taman tutkimuksen aineisto keréttiin teemahaastatteyodyntaen (Hirsjarvi & Hurme

2000). Englannin kielessa teemahaastattelulle ematsa useita vastineita, joilla on
hienoinen vivahde-ero kasitteellisissad suhteissaginsa ndhden (mm. focused inter-
view, focus group, group interview, focus groupemtew, group discussion). Teema-
haastattelun kayttdminen tutkimusmenetelmana vaakijalta suurta tietotaitoa, pa-

neutumista tutkimusteemoihin ja ennen kaikkea Hlzokehtya pohjatyota. (Alastalo

2005, 67.)

Ryhmahaastattelu tai fokusryhmahaastattelu tadaitimensa mukaisesti haastattelu-
menetelmad, johon on kutsuttu tiettyjd ihmisia iutksaiheesta riippuen, jakamaan
nakemyksid ja kommentoimaan aihetta yhteisestiojaudoidusti. Ryhmé&haastattelut
voidaan erotella sen mukaan, tuntevatko ryhmamgismisensa jo entuudestaan vai
onko ryhmé& koottu kasaan toisilleen tuntemattomiistaisista; tutkimusta varten tar-
kastelemaan monelta kantilta niin ikdan kasitetaugkimusilmiota. Tassa tutkimuk-
sessa fokusryhman jasenet tunsivat toisensa jatotiyos tyoskennelleet yhdesséa ryh-
mana vammaistyon haasteita ratkaistakseen. Tahé@maam paadyttiin, koska tutki-
muksessa haluttiin nayttaa toteen moniammatilligsiantuntijaryhmien toimivuus ja
tehokkuus, sellaisen ryhman kontekstissa, jokeocgnfuudestaan tottunut tyoskentele-
maan yhteisten padmaarien saavuttamiseksi. Hevatritasensa ja heilld on kokemusta
moniammatillista interventiota vaativista tilanteiseka yhteisien asiakkaiden tarpeiden
hoitamisesta. Jokaisen panos lisaa ryhman syneagiaikaan parhaaksi. Usein on ta-
pana toteuttaa fokusryhmé&haastattelu kahden hesigiat keskindisessa yhteistydssa,
jolloin haastattelijoiden tydnjaosta ja rooleistgetaan sopimaan ennen haastattelutilan-
netta. Tassa yhteydessa toimin yksin roolissarstajdkasin saatoin tutkijana hieman
ohjata keskustelun kulkua ja antaa puheenvuordjem@y jasenille aktiivisesti ja tasa-
puolisuuden periaatteeseen pyrkien. (Ronkainen2@gtl, 116.) Fokusryhman keskus-
telua ja tilanteen autenttisuutta lisddmassa pllsmassa hyvin voinut olla mukana jo-

kin asiakasperhe lahipiirinsa kanssa tuomassaatjat&eskustelun avauksia asiakasna-
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kokulmasta. Se nakokulmallisena elementtind olisntt lisaa syvyyttd asiakaslahtoi-
syyttd edustaviin palaverikaytantdihin. Ryhméakesilussa vuorovaikutuksellisuuden
tarkoituksenmukainen hyvaksi kaytto edesauttaa aaarntutkimusaiheesta jasentynytta
ja monidanista tietoa. Haastattelijan rooli oliaihj keskustelua tietoisesti tutkimustee-
mojen mukaisesti. Hanen rooliinsa kuuluu luottanewkseka otollisen ilmapiirin luo-
minen. Han herattelee ryhmaa viredan keskustellamava tutkija kykenee synnytta-
maan hyvaa keskustelua ryhman kesken ja fokusoimdanassa mukana olevia py-
symaan tutkimuksen ydinteemojen alueilla. Hanss #ktiivisesti osallistu keskustelun
kulkuun, vaikka voi antaa oivalluksia herattavagttaejemisen aihetta teemojen sisalta.
Teemojen kasitteleminen ja siitd kaytava keskusteluselkeasti ryhméanjasenten eli
haastateltavien vastuulla, johon haastattelijainutktilanteessa rohkaisee ja kannustaa.
Ryhmahaastattelussa itse kukin vaikuttaa tilantesmovaikutuksen laatuun. (Valtonen
205, 223 — 224.)

Keskeisena punaisena lankana haastattelussa ilttiennelevaisuutta vuoteen 2020
asti, asiakkaaseen liittyvien ennakointitekijoidgmliittisten, taloudellisten, sosiaalis-
ten, teknologisten ja ekologisten ennakointitekigi kautta (Kansallinen ennakointi-
verkosto 2011). Nama kyseiset teemat olivat enma#iaritelty ja toimivat haastattelun
pohjalla ikédan kuin ikkunana tulevaisuuteen, joidenlla haluttiin saada kohdennettuja
vastauksia ja nakoékulmia mahdollisiin, toivottuihantodennakaisiin muutoksiin, jotka
saattavat kayda toteen yhteiskunnassamme lahitslexdessa. Jokainen asiantuntija
vastasi juuri heidan osaamisaluettaan vastaavaa tghtuseampaa teemaa koskeviin
ennakointikysymyksiin. Kysymykset eivat siis ollégtikille identtiset. Myos kysymys-
ten tarkka muoto ja jarjestys puuttuivat. Kuitenkemastattelutilanteissa oli olemassa ns.
tukilista tai lista teema-alueittain inspiroimasseka asiantuntijoita sekd auttamassa
tutkijaa pysymaan asiakontekstissa, etenkin kurtedtszien teemojen laajuus ja jarjes-
tys vaihtelivat haastattelusta toiseen. Naistanedinituista syistd tdméan tutkimuksen
haastatteluja ei voida kategorisoida puolistruktliwksi haastatteluiksi, vaan nimen-
omaan teemahaastatteluiksi. (Eskola & Suoraran®®,286.) Teema-alueiden asialista

on liitteena 5 otsikolla: tutkimukseen sisaltyvahakoinnin aihepiirit.

Esihaastattelujen tekeminen eli tutkimuskysymystestaaminen auttaisi teemojen
muokkaamista sopivaan muotoon. Testaus varmistaiés sen, etta teemat tosiasialli-

sesti ohjaavat tutkimusta haluttuun suuntaan e$itaisi tutkimuksen reliabiliteettia.
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(Eskola 2007, 39.) Tassa tutkimuksessa esihadsjat& pidetty. Kuitenkin teemalistat
ja niiden pohjalta kaydyt haastattelut nojaavaastij ennakoinnin valittuihin nakékul-
miin. Tutkijan varautuminen asiantuntijahaastaj@iueemojen perusteelliseen kasitte-
lyyn edesauttaa tutkijan valmiuksia ja ymmarrystgata haastattelutilannetta (Anttila
1998, 232).

Tassa tutkimuksessa kaikki haastatteluihin osafiesé¢t asiantuntijat oli jaettu 13 asian-
tuntijatasoiseen ammattilaiseen ja kuuteen vamyiaiskaytannén osaajaan. Asiantun-
tijaksi maaritettiin tassa tutkimuksessa sellagsiamattilaisia, jotka ovat olleet mukana
vaikuttamassa yhteiskunnallisiin tai poliittisiiragioksiin, ovat lakien valmisteluty6-
ryhmissa, johtamassa tai kehittdmassa moniammsgdillioimintaa, ovat haluttuja ja
ansioituneita kouluttajina tai konsultteina, ovaaltistuneet alan julkaisutoimintaan tai
mahdollisesti vaitelleet omalla alallaan sek& éaiset omista positioistaan kasin moni-
tieteista ja ehka kansainvalistakin tutkimusty®ama ensiksi mainitut 13 asiantuntijaa
kavivat lapi haastattelun, jonka teemoja pohjuRREATE-Iuokittelu. Asiantuntijalta ei
odotettu vastauksia kaikkien APESTE-luokituksen aisista teemoista, vaan jokainen
asiantuntija vastasi joko yhteen tai useampaan ABHSokituksen aluetta koskeviin
kysymyksiin asiantuntijuutensa, osaamisensa ja koksensa mukaan. Kuusi lasten-
neurologisen alan eri ammattiryhmien kaytannénd§idslevat osaajat edustivat koulu-
tukseltaan erityisopettajaa, vauvaperhetytntekgaitaanhoitajaa, psykologia, fysiote-
rapeuttia ja kehitysvammal&aaketieteen erikoislaakéte toivat tutkimukseen vankkaa
tietoa erityisesti lastenneurologian moniammashisyhteistyén, toimijuuden ja sub-
stanssiosaamisen alueelta. Tutkimuksen tavoittesdaemuttamiseksi aitojen kaytantdjen
substanssiosaamisen tuntemus on merkittavaa. Takuitenkaan poissulje substans-
siosaajiksi luokiteltujen ammattilaisten asiantuntden korkeatasoisuutta. Nelja vii-
meksi mainittua eri ammattiryhmien edustajat kaotghteen fokusryhmaksi ja haastat-
telussa hyddynnettiin moniammatillisuuden tuomaanid@nista dialogisuutta. Nama
kuusi ammattilaista eivat tdssa tutkimuksessa adast alansa johtamis-, kehittamis-
tai asiantuntijatasoa, vaikka olisivat siihen hywmkyenneet. He edustivat vammais-
tyon tyoelaman kiinteitd yhteistyokaytantoja. Heidadsallistuminen tutkimukseen oli
hyvin tarkeaa, jotta tutkimuksen tuloksissa saatailsnennettyd hyvin kaytannonlahei-
sid ja konkreettisia tosiasioita. Heidan keskenyjagp haastattelujen haastattelusabluu-
na oli osin erilainen kuin muiden tutkimukseen bslvien asiantuntijoiden. Fokus-

ryhmé&n kesken APESTE-analyysin teemat pohjustiesklstelua. Erityisopettajaa ja
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vauvaperhetyontekijdd haastateltaessa ei kayteityasaisena kehyksend APESTE-
luokituksen teemoja, vaan haastattelun strukturamdifioitiin dialogisen tulevai-
suusmuistelun muotoon (Seikkula & Arnkill 2009, 498B2). Kyseessa oli kolmen ky-
symyksen sabluuna, joka implisiittisesti sisalsitémkin samat teemat kuin muille asi-
antuntijoille kohdennetut kysymykset. Kysymystereteedun erot toteutettiin 1ahinna
helpottamaan kysymyksiin vastaamista. Ammattiledibhdennettujen dialogisen tule-
vaisuusmuistelun modifioidut kysymykset ovat sakah asiakasperheille esitetyt tu-
levaisuusmuistelun kysymykset, joihin vain odotettiastattavan ammattilaisen nako-

kulmasta.

2.3.5 Lomakehaastattelu

Kokemusasiantuntijoille kohdennetut kysymykset afivnodifioitu dialogisen tulevai-
suusmuistelun muotoon (Seikkula & Arnkill 2009, 1382). Menetelmana kaytettiin
lomakehaastattelua. He vastasivat kolmeen avoinkgepmykseen. Perheet esittivat
oman nakokulmansa asiakkaana, perheena ja palgelkdyttdjand. Avoimet kysy-
mykset edesauttavat vastaamista juuri niin kuie kiskin ndkemyksensa haluaa ilmais-
ta. Lomakkeen kayttokelposuutta ei taman tutkimokgketeydessa etukateen testattu
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 201, 204). Lkkeat postitettiin vapaaehtoisesti
tutkimukseen mukaan haluaville kokemusasiantutiBjoLomakkeen lahetekirjelméssa
rohkaistiin vastaamaan suoraan ja kriittisestijakmori sisalsi lomakekyselyn liséksi
postimerkilla varustetun palautuskuoren seka ajl@kiista vaativan suostumuslomak-
keen tietoiseen vapaaehtoisuuteen perustuen. s§gepalautuspaivamaara jatettiin
avoimeksi eik& vastaajia koskaan muistutettu loreakk palautuksesta. Lomakkeen
tayttdminen ja sen palauttaminen jai siten taysistaajien vapaaehtoisuuden varaan
(Hirsjarvi ym. 2009, 2004).

Kokemusasiantuntijaperheitd rekrytoitaessa sattwararsesti tata tutkimusta varten,
heille kerrottiin tulevan tutkimuksen tarkoituksega siitéd, mihin tutkimustietoa kaytet-
taisiin. Palautuneiden vastausten mukana, palaattunyds suostumuslomakkeet alle-
kirjoitettuina asianmukaisesti. Vain yhdesta vaséska uupui allekirjoitettu suostumus-
lomake. Mikali tutkittavia on informoitu tutkimukaetarkoituksesta ja tutkimusaineis-
ton kaytosta varsin seikkaperaisesti, kuten taggiinuksessa oli tehty; voidaan taytet-

ty ja tutkijalle palautekuoressa lahetetty lomakletaus katsoa riittavaksi suostumuk-
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sen osoitukseksi ja oikeutukseksi kayttdd lomaketedkvia tietoja tutkimustarkoituk-
seen (Ronkainen 2011, 127).

Vastauksista poistettiin kaikki tunnistetiedot. llkvastaajat olivat kirjoittaneet erityis-
lapsestaan tai muista perheen jasenistaan nimeliditen. Alkuperaiset nimet muutet-
tiin sattumanvaraisesti. (Kuula 2011, 122 — 123inaketutkimus sisélsi vain avoimia
kysymyksid, jolloin kokemusasiantuntijat saattoivtae maarittdd vastauksissaan, asi-
oille antamia merkityksia tai tulkintoja (Ronkaingm. 2011, 90). Tamankaltaisessa
lomake- eli postikyselyssa tutkijan on luotettazstaajien omaan autenttiseen arvioon
ja kokemuksiin vammaisen lapsensa ja koko perheleyaavoinnin tasosta ja olosuh-
teistaan. (Alastalo 2005, 106). Vastaukset tokjaséelevat kunkin perheen omaa tul-
kintaa todellisuudesta ja paivittaisista realitestée jotka nivoutuvat heidan arkeensa
elad vammaisuuden mukanaan tuomien ilojen ja esteéidnssa. Lisdksi avoimiin ky-
symyksiin saattaa olla vaikeaa vastata yksiseditdi, joten vastaukset olivat monisyi-
sid ja erilaiset elamisen merkitykset olivat hudiaagssa hyvin, itse kunkin tutkimuk-

seen osallistuneen perheen kirjoitetuista vastat&kgjAlastalo 2005, 67.)

Lomaketutkimus menetelméné sisaltdd sekda mahdatissa etta rajoituksia. Taman
menetelman etuja ja haittoja tunnetaan kuitenkivirkdhuonosti. Se on saanut paljon
kriittista palautetta, jotka juontavat juurensa seifaisiin kayttétapoihin ja tulkinnalli-
suuden rajattomuuteen, vaikka lomaketutkimus siéaedustaa toimivaa, teknisesti
korkeatasoista ja kehittynytta tutkimusmenetelnjgalkala 2008, 119, 121.)

Sosiaalisen elamén todellisuus sisaltdéd hyvin nymiis komponentteja, joiden merki-
tyksid on vaikea lomaketutkimuksessa saada esomaketutkimus on erityisen altis
ennakoimattomille tilannekohtaisille vaikutuksilleun se toteutetaan postikyselyna.
Postikyselyn muodossa lahetetyt lomakkeet korostaexitoten vastaajien kokemuksia
ja sosiaalisen elamén merkitystenantoja. Tutkijdisitolla perilla vastaajien merkitys-
maailmasta seka tulkinnallisten prosessien morgikMudesta. Tata tutkimusta tehdes-
sa tutkijalla ja kokemusasiantuntijaperheilla @ubsellaista keskindista vuorovaikutuk-
seen perustuvaa suhdetta, joka olisi antanut alikipdella mainittuja valmiuksia ym-
martaa perheen arkeen kietoutuvaa yksilollisyyttautamia poikkeuksia lukuun otta-
matta. Vastaaminen kysymyksiin kietoutuu lisakgisira helposti vastaushetken situaa-

tioihin tai k&silla olevaan kontekstiin sek& kulitisten maaritysten ehdoille. Mikali
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tutkija olisi perilla vastaajien tavasta tulkitadeslisuutta ja kykenisi ottamaan huomi-
oon ndma seikat, lomakeaineiston analyysit sekiksel olisivat luotettavuuden kan-
nalta vankemmalla pohjalla. (Selkala 2008, 119,121

Sosiaalisen elaman todellinen monimuotoisuus faimiiittyvat merkitykset jaavat pii-
loon, ellei tutkija saa kiinni vastaajan viittaarteaadkokulmasta tai ei kykene luotetta-
vasti analysoimaan vastauksia. Tilanteen ehkaisksiigutkijan tulisi varmistua siita,
ettd kumpikin tutkimuksen osapuoli omaksuisi sanadtaksen ymmarryksen tutkimus-
kysymysten taustalla olevista asioista. Tutkijdeditehda vastaajat toisin sanoen tietoi-
seksi kysymystensa tarkoituksista, jonka avullaaddi@lanteessa tutkijan ja vastaajan
perspektiivit tutkimuskohteesta yhdistyvat. Vasiagij saa missdén nimessa kuitenkaan
olla pakotettu luomaan nékemystaan identtisek&ijaut nakemyksen mukaan. Nain
toimittuna oltaisiin jo tutkimuksen ja tiedon tunoteossa hyvin epdaeettisella perustalla.
Lomaketutkimuksen tulkinta sisaltd&d aina hivenetkijan omaa persoonallista tapaa
tuottaa tietoa. Hanella tulee olla herkkyytta ymi@drvastaajien tapaa operoida ja kasi-
tella esitettyja kysymyksia. (Selkala 2008, 1245.)2

Lomaketutkimuksen vastaukset eivat koskaan ilmtdellisuutta sen pragmaattisessa
mielessa. Vastaukset heijastelevat tulkintoja imileldesta. Myo6s teoria tutkimuksen
viitekehyksena antaa tutkijalle valineen konstraoja todentaa vastauksia, mutta tassa
tehtavassaan tutkijan on pyrittavd mahdollisimmarkésti kuulemaan vastauksiin si-
saltyvat autenttiset tutkimuskohdetta kuvaavat ituléit. Lomaketutkimusta voidaan
kehittaa erityisesti siten, etta tutkija sitoutuunkioittamaan tutkittavien henkildiden

nakemyksia aitoine merkityksenantoineen. (Selkal@82132.)

2.3.6 Aineiston analyysi

Aineiston analyysi yleisesti ottaen tarkoittaadedlisesti hyvaksyttyja ja tutkimuksen
tekotapoja kunnioittavia kdytannon menetelmia,gaidvulla kasitellaan tietoa padmaa-
rané vastata tasmallisesti ja huolellisesti olemasdsviin tutkimuskysymyksiin (Ron-
kainen; Pehkonen; Lindblom-Ylanne & Paavilainen 2017 1).

Tutkimuksen perustehtdvana on analysoida, jarjageelkuvata olemassa olevaa todel-

lisuutta eli tutkimuksen kohteena olevaa ilmiGtanyamrettavasti ja hallitusti. Pyrki-
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myksend on my0s tuottaa uutta tietoa tutkimuksedmdena olevasta ilmidsta keratyn
tutkimusaineiston avulla. Sisallon analyysi on gydkalu, jotta tieteen ja tutkimuksen
perustavoitteisiin paastaisiin. Se on tyokalu, jakayksiselitteinen ja systemaattinen.
Sen avulla voidaan kuvailla tutkimusilmion saannakaisuuksia ja totuuksia mahdol-
lisimman perusteellisesti sekd informatiivisesdylmd & Juvakka 2012, 112; Niini-
luoto 2002, 17.) Tutkijan on perusteltava aineistoanalyysin eri vaiheiden ja paatel-
miensa kautta syntynyt tieto niin yhteiskunnallignin eettisin perustein ja toisaalta
my0s ekologisesti. Tutkimuksen tuottama uusi tmtovasta julkisen kritiikin alle aset-
tamisen seka tiedeyhteison hyvaksymisen jalke¢edliesta tietoa. (Heikkinen & Syrja-
& 2007, 143.)

Aineiston luokittelussa huomioitiin myods sellaisgheeseen keskeisesti liittyvat seikat,
joita tutkijana toimiessani itse en olisi osannoké&mattomuuteni vuoksi ottaa edes mu-
kaan varsinaiseen luokitukseen. Naméa asiat edustivaen kaikkea kokemukseen ja
asiantuntijuuteen liittyvaa ennakointia ns. tulsuaiden kehittymiseen liittyvia sivisty-

neitd arvauksia ja heikkoja signaaleja.

Aineiston laadullinen analyysiprosessi siséltagegielmallisyyttd ja perusteltavuutta
korostavia monisyisia aineiston tulkintasdénttjaakxysiprosessia hallitsee vahva teo-
reettinen osaaminen sekd ymmarrys, jonka avullenjtaan, luokitellaan ja sovelle-
taan aineistoa omassa tutkimuksessa sekd suhfeeskamassa olevaan tietoon. Toi-
saalta se sisaltda korostuneesti myds erilaisgiriea nivoutuneita taiteellisen toimin-
nan elementteja; analyyttisessa prosessissa tmvitduitiivista ja kahlitsematonta luo-

vaa otetta. Tama ei kuitenkaan poissulje teknigiévalineita eika tutkijan intuitiiviseen

tai ainutkertaiseen tieteellisen tiedon rakentaamdai taiteelliseen ndkemykseen perus
tuvaa vapaata luovuuden kayttomahdollisuutta osatkémusprosessia, aineiston ana-
lyysia seka tiedon tuotantoa. Kun tutkija jasertdkimusaineistoaan, hanella on erityi-
nen tilaisuus samalla oppia tunnistamaan tutkimiéi&i koskevia moniulotteisia ny-
ansseja. (Ronkainen ym. 2011, 107 — 128.)

Laadullisen tutkimuksen prosessissa analyysimanétekivat ole valttdmaéatta kovin
tarkkarajaisia. Tutkijalta vaaditaan tulkinnalligitoa sekd herkkyyttd osata julki kir-
joittaa tutkimustuloksia korosteisen joustavastiyavasti. Tutkija itse on laadullisen

tutkimuksen keskeinen toimija, joka joutuu tekem&ahavasti valintoja. Analyysissa
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edistyminen ja keskeisten tulosten esiin nostamsek@ paattely sisaltavat aina jonkin
verran tutkijakeskeista tulkintaa. Havainnot jartoita varittyvat tahtomattaankin kasil-
l& olevan tutkimuskontekstin ja valittujen teores#&n suuntauksen mukaan hyvin moni
merkityksellisena. Yhtend osana kvalitatiivistakionmusperinnetta saatetaan edelleen
ajatella, ettei tutkimuksellisin keinoin voida kasin tavoittaa ihmisten kokemus- ja
elamysmaailmaa puhtaana, vaan siihen nivoutuu tailkéntaa. Tutkimuskohdetta tai
iimiotd merkityksineen tulisi kasitella aina siia&iayhteydessa, johon se luonnostaan
liittyy ja hahmottaa tutkimustuloksia siten osamarempaa kokonaisuutta. (Ronkainen
ym. 2011, 82 — 83.)

Tulevaisuudentutkimuksen analyysin tekemisessa tettawa huomioon kaytettavissa
olevat vihjeet ja johtolangat eli heikot signagjitiden perusteella pyritdéan ratkaisuihin
tai paatelmiin arvoituksesta, jota tutkittava ilnedustaa. I6ytadkseen nama vihjeet tu-
levaisuuden muutossuunnista, vaatii se tutkijalityista sensitiivisyytta ja sinnikkyyt-
td. (Ronkainen ym. 2011, 125.) Jotta heikot sifjn@aisi nostaa omaleimaisesti esiin
edellyttaa se, etté tutkimusaineisto on syyta kdgpéuseaan kertaan. Tarkoituksena on
samalla sailyttaa tiedon ydinfokus mahdollisimmatpana ja muuttumattomana, sa-
malla kun ymmarrys tutkimusaineiston monikerrokstesta paljastuu tutkijalle (Kyl-
ma & Juvakka 2012, 113 - 116). Tutkijan olisi myggettava irrottautumaan omista
ennakkokasityksistaan ja saamaan hieman etaisyykignusilmioihin objektiivisuuden
aikaan saamiseksi. Tama antaa tutkimuksen tulkineaaportointiin liittyvaad huomat-
tavaa validiteettia. (Ronkainen ym. 2011, 124.)

Sisallon analyysissa on kaksi limittaista tehtéwéath. Nama kaksi aluetta kulminoitu-
vat analyysi- ja tulkintavaiheisiin. Aineiston kéislya ja analysointia on tutkimuksen
tekemisen aidoissa olosuhteissa lahes mahdotora@radisistaan. Tutkija k&sittelee
aineistoa jo sitd keratessaan, seka tekee itsanaiiglluksia, havaintoja ja paatelmia
sitoessaan ilmidita niitd ymparoiviin konteksteih&ineiston prosessoinnissa seka ko-
konaisuuden hahmottamisessa auttaa mm. keskeestemjen poimiminen jokaisesta
tutkimushaastattelusta. (Kylma & Juvakka 2012, 11136.) Tassa tutkimuksessa tee-
moihin nojaaminen oli yksinkertaista, silla jokasa haastattelussa oli alusta alkaen
vastaajansa osaamisalueeseen sovitetut haaststehit kuten ed. on esitetty. Joskin

monikerroksisuutta ja kompleksisuutta syntyi kendytkimustiedon eli aineiston sisal-
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l6n analyysia tehtdessa, silla monet asiantunjgakokemusasiantuntijandkemykset
sisalsivat sanomaa ryhmittyen useiden teemojeslali@en samanaikaisesti.

Laadullisten tutkimuskaytantdjen sisélla itse asaatehdaan paljon myos teorialahtoi-
syyteen perustuvaa tutkimusta ja tutkimusanalygsid@ineisto tulkitaan kaytossa ole-
massa olevan teoreettisen viitekehyksen kauttasagtta laadullinen tutkimus on oival-
linen keino tavoittaa ihmisten kokemuksia ja met#senantoja, jolloin tarkoituksen-
mukainen sisallonanalyysi on paasaantoisesti dolaigoista. Omassa tutkimuksessani
yhtaalta teoreettinen kehys on voimakkaasti l[aandifoittaa tietoisesti aineiston ana-
lyysin tulkintaa teorial&htoisesti. Tutkimuksess&aonkemusasiantuntijoiden ja perhei-
den aanen saattaminen kuuluville edellyttad sarkaisaisti analyysivaiheessa hankitun
tiedon aineistopohjaista kasittelya, joten kumnratknalyysitavat ovat tutkimuksen
tulkinnan pohjana ja tekevat lahestymisesta vahyadtiovasti abduktiivisen. (Ron-
kainen ym. 2011, 101.)

Abduktiivisessa paattelyssa tutkimuksen tekijallavalmiina teoreettisia

johtoideoita, joita h&n pyrkii todentamaan ja riikkesaan aineistonsa avul-
la. Paattelyssé yhdistyy seka teoria etta ainejgigma & Juvakka 2012,

23.)

Abduktiivisesta paattelysta kaytetddn toisinaanosygmia retroduktiivinen paattely.
Abduktio tulee latinan kielesta ja tarkoittaa "lhalhottoa” tai toisin sanoen sivistynytta
arvausta. Tulevaisuudentutkimuksessa tulostengtefriien loytaminen edustavat mita
suurimmassa maarin tutkimusilmiota koskevia sivistia arvauksia tai visionaarisyy-
teen pohjautuvia peruteltuja ndkdkulmia. Tulkinogat aina joko tutkimukseen osallis-
tuvien asiantuntijoiden tai tutkijan omaa jarjestéllista ja toisaalta intuitiivista paatte-
lya. Tutkijalta edellytetddn ilmiota koskevan infaaation laajaa ja monipuolista pereh-
tyneisyytta, ennen kuin voidaan sanoa, etta tutkiilla toimii intuitiivisesti, argumen-
toidessaan tutkimusprosessiaan, paatelmidan sekdlisea tutkimustuloksiaan. Paa-
telmia ja tulkintoja on mahdollista tehda monindew sill& sosiaalinen maailma ja ko-
kemuksellisuus tutkimuskohteena ovat hyvinkin tafiallisia ja moniaanisia. Tosin
abduktiivisen paattelyn heikkous kohdistuu sen elliiuden osoittamisen vaikeuk-
siin. Ainakin sen tulee sailyttaa riittava integegtin ja rehellisyyden vaatimus suhteessa
tutkittavaa ilmi6téa kohtaan. Ratkaisuja tulee aid@avoimesti ja kriittisesti. Vaikka
paattely voi tapahtua monin tavoin; tulee siinadaitaa yleisia ohjeita ja saantoja. Tut-
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kijan tulkintojen ei kuitenkaan odoteta olevan henmuttisesti eli taysin vedenpitavasti
yhta totuuden kanssa. Voidaanko ennakoinnilla kaskades p&&sta hermeneuttiseen
kokonaistotuuteen? Ehk& mieluummin pitaisi kysyédka tutkimuksen kautta kyetty
parantamaan toimintaa eli onko silla ollut riittavéhuutosvoimaa toimintatapojen pa-
rantamiseksi. Ja miten uusi tutkimustieto auttaangamamaan tutkimuskohdetta yha
vain paremmin? (Heikkinen; Rovio & Kiilakoski 20038 — 93.)

Taman tutkimuksen analyysia tehtaessa lahtékohtamsetelma oli jo ikéd&n kuin val-
miiksi annettuna APESTE-luokituksen sekd kokemuasdsntijoiden kertomusten kaut-
ta. Haastattelujen litteroidut tekstit analysoisiisallonanalyysilla abduktiivisesti. Tule-
vaisuudentutkimuksessa abduktiivinen paattely ukerostuu, silla puhtaasti analyysin
induktiivisuus tai deduktiivisuus saattaa rajoittaaksi luovaa ajattelua tiedon tuotta-
misen ja paattelyn prosesseissa. (Borg 2003, 3834). Analyysid tehtdessad maaritet-
tiin konkreettisesti, mutta l0yhasti se, mitd amyalyn otetaan mukaan. APESTE-
luokituksen sisalle mahtui siis edelleen teemajtkg maarittivat tarkemmin luokittelun
siséllét. Analyysissa kaytetyt teemat ovat liitged 1 ja suuntaa antavat haastatteluky-
symykset liitteessa 12. Laadullisessa tutkimuksess [6yha analyysirunko antaa tilaa
myos asioille, joita tutkija ei esim. alun perinsolosannut itse asetella tutkimusteemo-
jen sisalle. Tutkimuksen kuluessa kasitys tutkidmaigin moninaisuudesta kirkastuu itse
tutkijallekin haastattelu, haastattelulta, tutkiquosessin eri vaiheissa askel askeleelta.
Tutkijan avartuva ymmarrys antaa vankkumattomampwran luoda tutkimusaineis-
tosta elavan ja rikkaan, asiantuntijoiden nakeniigksikeutta tuovan tarinan. Siihen on
nimenomaan tassakin tutkimusprosessissa aidostiypyKylma & Juvakka 2012, 110
-115)

Analyysin teossa pyritddn tunnistamaan tutkimusgiténikuvaavia merkityksellisia il-
maisuja. Nama ilmaisut toimivat pohjana tekstirkggamiselle eli toisin sanoen tiivis-
tamiselle. Merkitykselliset tutkimusilmiota kuvad\asiat koodataan, jotta niita voidaan
edelleen kasitelld. (Kyngas & Vanhanen 1999.) Ralknisessa on ensisijaisesti kyse
tutkimusaineiston tarkastelusta, jossa usein pingokin tietty teoreettinen tai meto-
dologinen tiedonintressi. Ensimmainen pelkistamigaime tarkoittaa aineistonkasitte-
lya, jonka jalkeen tutkimuksen ns. raakadataa Kkyetdallitsemaan. Pelkistamisen tu-
loksena ryhdytddn yha vain tiivistamaan ja yhdigtmaineiston merkityksellisia ha-

vaintoja vield pienemmaksi joukoksi tietoa. (Romlead ym. 2011, 126.)
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Tiivistettya tekstia eli pelkistettyja tai alkupesi@ ilmaisuja vertaillaan ja etsitéaan tie-
toisesti sisallollisia yhtalaisyyksia, jotta asighmittyisivat kuvaavien teemojen suhteen
oikeisiin asiakokonaisuuksiin (Kylma & Juvakka 20122 - 119). TAman tutkimuksen
analyysiyksikkona on kaytetty pelkistettyja ilmgasuRyhmittelya eli klusterointia voi-
daan tehda esim. niin, ettd analyysissa kasiteltaidnselkeésti ilmaistuja asioita (mani-
fest content) tai my0s ns. piilossa olevat viestajdeikkoja signaaleja (latent content),
jolloin analyysin liséksi tekstid tulisi samalldKkiia. Tassa tutkimuksessa ei ole lahdetty
tulkitsemaan aineiston sisalla olevia piiloviesteg@n on pyritty saamaan ryhmittelyssa
esille nimenomaan selkeasti daneen lausutut, nykskilliset viestit tarkedksi osaksi
ennakointia. (Kyngés & Vanhanen 1999.) Kuvio 1.tt& miten pelkistetysta ilmaisus-
ta on paadytty vaihe vaiheelta siséllonanalyysiggem kayttaen analyysin loppu tule-

maan.

Pelkistetty ilmaisu:

sosiaalinen media mobilisoi ihmiset
vaikuttamaan

Alaluokka: Ylaluokka:
Sosiaalinen media Vuorovaikutus ja vertaisuus

KUVIO 1. Esimerkki siséllénanalyysiprosessista

Paaluokan kaikille ylaluokille muodostavat aina ATE-luokan jokin osa-alue. Taman
esimerkin paéluokan muodostavat: (S) Sosiaalida@fteeli perhelahtdiseen moniam-
matilliseen yhteisty6hon ja asiantuntijuuteen vétkvat sosiaaliset tekijat. Sisallonana-
lyysin kooste kokonaisuudessaan on tehty tarkogmksikaisesti ryhmiteltyna erikseen
APESTE-luokituksen mukaan. Sisalldnanalyysi on uadgltaan niin suurikokoinen

asiakirja, ettei sita sen vuoksi ole laitettu tar@kimuksen liitteiksi.
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3. TUTKIMUSPROSESSIN KUVAUS

Tutkimusprosessi on aina kokemuksellista todellisuuSe on subjektiivinen, mutta
aina faktinen kertomus siitd, mita tutkimuksen aikdapahtui ja miksi. Tutkija pyrKii
kuvaamaan tutkimuksen kulkua, jossa hanen oma yngskén maailman ihmeellisyyk-
sista kehkeytyvat pikku hiljaa tutkittavana olewasmitsta. Tieto ja tiedon jasentami-
nen, kasitteiden operoiminen ja ymmarryksen avartamtapahtuvat yleensa kielellis-
ten tulkintojen valityksella tai ihmisten kohtaaemsvuorovaikutuksellisissa tilanteissa.
Tutkimustieto tarvitsee siis tiedon tuottajan gdthin vastaanottajan. Tieteellisen tiedon
luominen edellyttaa yhteytta tiedeyhteistiden jaden tiedon vastaanottajien kanssa.
(Heikkinen & Syrjala 2007, 149.)

Tama tutkimusprosessi sai alkunsa Diakonia-amnuaktdakoulun: DIAK etela, Hel-
singin toimipaikan sosiaali- ja terveysalan ylemmammattikorkeakoulututkinto-
opiskelijoille tarkoitetussa opinnaytetyon aihesemairissa syksylla 2011. Seminaarissa

esiteltiin aihe, johon halusin tarttua. Aihe olnwanaistydn asiantuntijuus.

"Tutkimusaiheen eli tutkimusidean syntyminen onKkessen tutkimuspro-
sessin kaynnistdja, mutta tietotavoite antaa talesessille suunnan”
(Ronkainen ym. 2011, 33 — 34).

Tutkimusyhteistyo ja mahdollisuudet tutkimuksenaelkselle alkoivat hahmottua. Tut-

kimusprosessin alkuun saattamiseksi oli tarke&a&itelia ns. tutkimuksen kulmakivena

toimivat tutkimustehtavat, jotka vaativat aihealadtasittelevan kirjallisuuden ja tutki-

musten tarkastelua, kuin myos aihealueen tosies@tutkittavuuden tarkastelua. (Pau-
nonen & Vehvildinen-Julkunen 1998, 22).

Tutkimuksen tekijdn& minulla oli ymmarrys heti timtussuunnittelua hahmotellessani,
millaiseen tietoon tutkimuksellani pyrin. Se autteinua pitAmaan ajatukset johdonmu-
kaisina ja panemaan kriittisesti koetukselle tiedotkistelu, koko tutkimusprosessin

ajan. Tutkimus rakentui pala palalta ratkaisemasiv@rmuuden sanottamaa arvoitusta,
jota tulevaisuus voisi pitaa sisallaan. (Ronkaipen 2011, 25).

Tiedonhaut ja aihealuetta koskevaan kirjallisuutperehtyminen seka alustavien tut-

kimustehtavien muotoilu loivat pohjaa opinnaytetygianemiselle. Jatkuva tiedonhaku
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ja tutkimuksen rakentaminen aihealueita tarkentkamwentaen tai laventaen olivat tun-
nusomaista koko prosessin ajan, aivan tutkimuksenevhetkien viimeistelyihin tai
tarkennuksiin saakka. (Viinaméki & Saari 2007, 3Bgtoa etsittiin lastenneurologian
alan eri ammattiryhmien yhteistyosta ja pirstatgsipalvelurakenteista eri kunnissa ja
eri projekteissa myods valtakunnallisesti. Tieto@them vammaispalveluista ja yhteis-
tyosta perusterveydenhuollon, koulun, paivakodierjgoissairaanhoidon valeilla. Tie-
toa etsittiin myds tutkimuksenteosta seka sosigalterveyspalveluiden ja varhaiskas-
vatuksen tulevaisuusnakymista. Erityisesti APESU&kittelun avainsanat eli enna-
kointiin liittyvat tekijat ohjasivat ja rajasivatan aiempiin tutkimuksiin syventymista.
Aiempi perehtyneisyys, kokemustieto ja omakohtaitiedon haltuun ottaminen seka
tutkimusilmién tuntemus toimivat osana tieteelligatkimuksen tekemisen asiantunti-
juutta. (Ronkainen ym. 2011, 34.)

Tutkimusyhteistyosopimus solmittiin Eteva kuntayhgn kanssa, joka toimi tutkimuk-
sen toimeksiantajaorganisaationa ja tyoelaman iingkkolmikantayhteistydssa Diako-
nia ammattikorkeakoulun ja Jarvenpaan seurakurgsmpikanssa. Eteva kuntayhtyméa
on Suomen johtava vammaisalan asiantuntijaorgarmsdaitkimuslupa ja eettisen toi-
mikunnan puolto tutkimuksen tekemiseen saatiin &teuntayhtyman tutkimustoimi-
kunnalta vuoden 2011 lopussa. Yhteistydkumppanuegabkuntayhtyman kanssa mer-
Kitsi, sita, ettd tama tutkimus liittyi osaksi Es&vkoordinoimaa valtakunnallista vam-
maispalvelujen kehittdmishanketta 2010 - 2012 gelamassa mittakaavassa osaksi
sosiaali- ja terveysministerion alaista sosiaalitgrveysalan kansallista kehittdmisoh-

jelmaa eli KASTE-ohjelmaa.

Tutkimusprosessi sisélsi seka kasitteellisten jpigisten vaiheiden vuorottelun, jotka
kulkivat limittdin suhteessa toisiinsa. (Kankkungrivehvilainen-Julkunen 2009, 64).
Tutkimusprosessin kasitteellisten ja empiiristerhgalen kuvaus, aineisto hankinta ja

kasittely seka luotettavuuteen liittyva prosessesitetty tiivistetysti taulukossa 3.
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TAULUKKO 3. Tutkimusprosessin, aineistojen ja tutkiksen luotettavuuden kuvaus

KASITTEELLINEN
VAIHE

EMPIIRINEN
VAIHE

AINEISTO

LUOTETTAVUUS

Tutkimusaiheen valinta,
tutkimusaiheenrajaus ja
tutkimuskumppanuuden
selkeytyminen

Tutkimussuunnitelman
kirjoittaminen
Haastattelukysymysten
laadinta

Tutkimusluvan hakeminen
Tutkimuslupa ja eettisen

toimikunnan puolto Eteva
kuntayhtymaltd16.12.2011

Tutkimuksen teon viralli-
nen aloitus

Jatkuva tiedon haku
manuallisesti ja tietokan-
tahakuina tutkimus-
kontekstin mukaan koko
tutkimusprosessin ajan
seka tiedon ja ymmarryk-
sen lisd@minen osallistu-
malla ajankohtaisiin
seminaareihin, luentotilai-
suuksiin seka konferens-
seihin, myds yhden kan-
sainvalisen sateliittilahe-
tyksen avulla

Teoreettiseen viitekehyk-
seen syventyminen ja
asiantuntijahaastattelujen
teemojen kasittelyyn
varautuminen

Kutsukirjeiden valmistelu
ja levittdminen kokemus-
asiantuntijaverkostoihin

Asiantuntijoiden ja koke-
musasiantuntijoiden
etsiminen ja kutsuminen
tutkimukseen

Asiantuntijahaastatteluista
sopiminen

Asiakaskyselysta sopimi-
nen

Aineiston keruu:
Aineisto kerataan kahdella erilli-
sella tutkimuskierroksella:

Delfoin 1. tutkimuskierros:

Asiantuntijahaastattelut toteutui-
vat maalis-toukokuussa ja elo-
kuussa 2012

Asiakaskysely toteutui elo -
lokakuun aikana 2012

Delfoin 2. tutkimuskierros:
Séahkaisen kyselyn toteuttaminen
asiantuntijoille

s&hkainen kysely toteutui syys -
lokakuussa 2012

Delfoin 1. tutkimuskierros:
Aineisto sisaltdéd 15 yksittain
haastatellun asiantuntijan ja
yhden erillisen focusryhman
asiantuntijan nakemyksia.

Lisaksi aineisto sisaltdd 12.
kokemusasiantuntijan omaka-
tisen kirjallisen tulevaisuus-
muistelutarinan, joka rakentui 3
dialogisen  tulevaisuusmuiste-
lun  muotoon  Kirjoitettujen
kysymysten varaan.

Delfoin 2. tutkimuskierros:
aineisto sisaltaa 11. asiantunti-
jan tarkennuksen omiin ja
toinen toistensa haastattelussa
tai kirjeyhteydessé esiin tullei-
siin ndkemyksiin sekd tutki-
musaineiston [apikéyntia,
sisdistamista ja ymmarryksen
saamista aineiston sisaltamista
viesteista

Tutkimusaineiston
hankinta:

Aineiston keruuproses-
sin kuvaus on kattava

Tutkimuksessa on
kéytetty useampia
aineistonkeruumenetel-
mid, jotka ovat olleet
tutkimusilmion kannalta
sopivia

Haastatteluteemat ovat
rittdvan valjat: eivatka
tahallisesti vaikeuta
tutkittavien omien na-
kemysten esilletuloa

Esihaastatteluja ei tehty.

Tutkimukseen osallistu-
neet asiantuntijat ja
kokemusasiantuntijat
pystyivat monipuolisesti
antamaan vastauksia
tutkimuskysymyksiin.

Asiantuntijoiksi tutki-
mukseen valikoitui
ihmisia heidan ansi-
oidensa ja kokemuk-
sensa mukaan hetero-
geenisesti APESTE-
luokkien saturoitumisen
aspektista.

Kokemusasiantuntijoiksi
tutkimukseen valikoitui-
vat perheet oman va-
paaehtoisen valintansa
kautta. Kokemusasian-
tuntijat edustivat sit4
erityisryhma, josta
tutkimusaineistoa halut-
tiin saada. Valinta
noudatti tarkoi-
tuksenmukaisuus
periaatetta. Aineisto
kerattiin henkildlta, jolla
on omakohtaista koke-
musta tutkimusaiheesta

Aikaviive tulevaisuuteen
on n. 8 vuotta. Tutkitta-
vien kertomus on hyvin
iimeisesti erilainen nyt,
kuin lahempana enna-
koitavaa ajankohtaa
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Tallennus:

1. haastatteluiden nau-
hoittaminen ja litte-
rointi,

2. asiakasnakemysten
tallentaminen

3. sahkoisen kyselyn tal-
lentaminen

Analysointi ja tulkinta:

Asiantuntijanakemysten abduktii-
vinen sisallon analyysi

Kokemusasiantuntija-
nakemysten induktiivinen sisallon
analyysi ja tulkinta.

Tulkintojen yhdistaminen ja
vertaaminen

todennakoisen ja toivottavan
tulevaisuusvisoin erottaminen
toisistaan.

Toivottujen tulevaisuudenkehitys-
ten esteiden nakyvaksi tekemi-
nen.

Toivotun, ei-toivotun ja todennéa-
koisen tulevaisuusvision kuvaa-
minen aineistossa mainittujen
vaihtoehtoisten seikkojen valossa

Delfoin 1. tutkimuskierroksen:

asiantuntijoiden haastatteluista
ja  kokemusasiantuntijoiden
kirjallisista vastauksista koottiin
tutkimuksen keskeiset tulokset.
Keskeiset tulokset lahetettiin
séhkopostikyselyng asiantun-
tijoille kommentoitavaksi eli
delfoin 2. kierrokselle tarken-
nettavaksi.

Delfoin 2. tutkimuskierros
Antoi  kokemusasiantuntijoille
mahdollisuuden jo ennakkoon
tulla  kuulluksi tutkimukseen
osallistuneiden asiantuntijoiden
muodostamalla foorumilla.

Myés  asiantuntijat  saivat
tilaisuuden nahda toistensa
mielipiteita kaikkien ennakoin-
nin teemojen osalta anonyy-
misti ja kommentoida seka
omia mainintojaan ettd tois-
tensa mielipiteita.

Tutkimusaineiston
analysointi

Analyysin toteutumiseen
ei ole olemassa yhta
ainoaa tulkinnallista
totuutta.

Analyysi perustuu
tutkijan persoonalliseen
ja luovaan tulkintaan.

Erilaiset tulkinnalliset
paatelméat eivat valtta-
matta sindnsa osoita
luotettavuusongelman
olemassaoloa

Analyysin  luotettavuu-
teen vaikuttavat tutkijan
kyky késitteelliseen,
abstraktiin ja kriittiseen
ajatteluun sekd analyyt-
tiseen tasmallisyyteen.

Aineiston analyysin
tueksi on esitetty alkupe-
rdislainauksia.

Aineisto  on riittava
tutkimuksen tarkoituksen
nakokulmasta.

Aineisto  kuvaa, mita
pyrittiinkin kuvaamaan.

Tutkimuksen osallistujia
ja vertaisarviointia on
kéytetty laadunvarmis-
tuksessa
(jasenvaliditeetti =
members check)

Raportointi:
vision luominen aineiston pohjalta
tulosten julkistaminen

Delfoin 1. ja 2. tutkimuskierrok-
sen vastauksista muodostuu
koko tutkimusaineisto

Vastauksien
muodostettu
tulevaisuusvisio

perusteella on
tulkinnallinen

Tutkimusilmion tarkastelua
tdydennetdan aiheisiin keskei-
sesti liittyvilla tutkimuksilla

Tutkimuksen  rapor-
tointi
Tutkimusraportti  tulisi

olla selked, huolellinen
ja tarkka kuvaus tutki-
muksen kokonaisuudes-
ta

Tutkijan l&htdkohtainen
esiymmarrys ja valmius
tutkimuksen tekemiselle
on kuvattu (liitteessa)

Tutkimuksen eettisyytta
ja luotettavuutta on
arvioitu
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Tata tutkimusta varten koottiin asiantuntija-paneg&siantuntijoiden valintaan kaytet-
tiin runsaasti aikaa ja harkintaa, koska naill&nradilla on suora korrelaatio tutkimus-
aineiston laadulliseen korkeatasoisuuteen sekawaiteen tutkimuksen kohteena ole-
vista ilmidista. Liséksi asiantuntijavalinnat ilntémat osaltaan pyrkimysta menettelyta-

pojen tarkkuuteen ja toimivuuteen. (Kylma & Juvald 2, 179).

Asiantuntijoille l&hetettiin sahkoinen kutsu asiamijapaneliin, joka I6ytyy liitteesta 2.
Asiantuntijoiden kohdalla tutkimukseen osallistuess tarvittavan vapaaehtoisen Kkir-
jallisen suostumuksen katsoin saaneeni, mikaliagasat myontavasti saamaansa sah-
kopostikutsuun henkilokohtaisesti. Suostumus saaisiantuntijoilta siten sahkbisessa
muodossa. Nama séhkdpostivastaukset olisi voittokotlan mukaisesti vield tulostaa
paperiversioiksi. Taman jalkeen vasta ryhdyttiimigamaan yhteen haastatteluaikatau-
luja ja haastattelupaikkoja. Suurin osa alun pkutsutuista asiantuntijoista myds osal-
listuivat todella tahan tutkimukseen. Muutaman itutkkseen tarvitsemani tieto- ja
osaamisaluetta edustavien asiantuntijoiden kohasikn useampia kutsuja, joiden pe-
rusteella lopulta 16ytyi etsimani tutkimukseen s@pija korkeatasoinen oman alansa

asiantuntija.

Asiantuntijat edustivat moniammatillisesti tutkinag, koulutuksen, kasvatuksen, ope-
tuksen, hoitotyon ja kuntoutuksen toimijoiden haillbnalojen rajat ylittavia asian-
tuntijoita seka yksityisen ja kolmannen sektorinj@jestdtoiminnan vammaistyon ke-
hitt&jid, johtajia seka toimijoita. Mukana oli mytekiasioiden ja julkisen talouden asi-
antuntemuksen edustajia. Asiantuntijoiden valinagsgittiin nimenomaan siihen, etta
heilla olisi mahdollisimman monipuolista, syvéléisfa laaja-laista tietoa tutkimuksen

aihealueista toinen toisiaan taydentaen, ei myeétail

Aineisto tahan tutkimukseen saatiin asiantuntgoji kokemusasiantuntijoilta. Ensim-
mainen tutkimuskierros toteutui haastattelemalldeghsa 19 henkil6a. Tutkimus-
haastatteluja oli yksittain 15 ja taman lisaksiiyhaastattelu toteutettiin neljan henkilén
muodostaman moniammatillisen fokusrynman keskerastddtelut toteutuivat ajalli-
sesti vuoden 2012 kevaan aikana seké elokuussa Raikki haastattelut nauhoitettiin
ja litteroitiin. Asiantuntijoille suunnattujen haastelukysymysten asialista 16ytyy liit-
teestd 6. Naissa kysymyksissa ei edetty kronolegisgirjestyksessa, vaan haastatteluti-

lanteen sallittiin vieda haastattelua osin oma#lanpllaan eteenpéin luovasti ja varmas-
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ti. Asiantuntijoille annettin myds mahdollisuus Ita itselleen mieluisin ja helpoin
paikka haastattelua varten. (Eskola & Suoranta 208 Yksittaisiin haastatteluihin
varattiin aikaa a 30 - 60 minuuttia ja fokusryhmeigtattelua varten aikaa varattiin noin
puolitoista tuntia. Aineistonkeruun menetelmat imtksprosessissa voivat inhimillisista
syista tai vuorovaikutukseen kytkeytyvien ennakdtoraien tekijéiden seurauksena
olla hyvin erityylisid ja vaihtelevia tutkittavigmerspektiivista. (Kuula 2011, 143).

Asiantuntijat pyydettiin ja valittiin tutkimukseeheidan tyonsa, ammattinsa ja koke-
muksensa tuoman asiantuntemuksen seka ansioidenssigella. He edustivat tutki-
mushaastatteluissa lisaksi eri organisaatioitag jokista, yksityista tai kolmatta sekto-
ria. (Alastalo 2005, 59 — 60). Asiantuntijamaaradaseinkaan kyetd selvapiirteisesti
rajaamaan etukateen, silla aineiston analyysi faittavan tiedon saturoituminen eli
kyllaantyminen ohjaa tutkimukseen valikoituvien listujien maaraa. Tutkimuksen
tekijdna jouduin tutkimusprosessin edetessa palaarkgsymykseen; onko tutkimusil-
miota tarkasteltu tarpeeksi monitahoisesti? Vaiitsisiko minun edelleen tdydentaa ja
laajentaa asiantuntijoilta saamaani tutkimusaional®tVastauksen kysymyksiini sain
lopulta tarkastelemalla aineistoa ja pohtimalladnasiasta oli mainittu menetelmaop-
paissa. Aineisto on saturoitunut, kun tutkimuksesallistuvat asiantuntijat eivat enéa
pysty tuomaan eri nakdkulmia tai uusia elementtefiiston rikastuttamiseksi tutki-

muksen kohteena olevasta ilmiosta (Kylma & Juvakba?, 27).

Kaikki haastattelemani asiantuntijat eivat olleebrmalaisia ja yhdella heistad oli omaa
kokemusta vammaisena lapsena olemisesta ja vamar@s&k aikuiseksi kasvamisen
realiteeteista. Nama aspektit loivat syvaa kokerllissuden ja kansainvalisyyden
ulottuvuutta talle tutkimukselle. Kaikki haastattetoteutettiin suomenkielisina. Asian-
tuntijavalinnoissa avuksi kaytettiin taulukkoa 4aulukon kaikki osa-alueet haluttiin

saturoituvan vahintddn yhden asiantuntijan komnigtateLopulta taulukon saturoitu-

minen onnistui useilla paallekkaisillakin asiantjakommenteilla, jotka antavat aineis-
tolle vahvempaa luotettavuuden pohjaa. Vastaulsagtiin tata kautta myos lisaa sy-
vyytta ja nakokulmien rikastusta. Taulukossa 4.nmerkitty X:l1&a, mikali vastauksissa

on jollakin tavoin kasitelty kyseista ennakointietta. Myds tutkimukseen osallistunei-
den henkildiden lukumaarien jakautuminen nakyy teolukossa sarakekohtaisesti eri-

teltynd. Esimerkiksi asiakasperheita tutkimuksesalstui (n = 12).
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TAULUKKO 4. Asiantuntijoiden valintaperusteet

julkisen Tutkija Asiakas moni- yksityisen ja koulutuksen
sektorin perheet ammatillisten kolmannen edustaja
edustaja toimijoiden ja sektorin edus-
johtamisen edus- | taja
tajat
(n=4) (n=3) (n=12) (n=7) (n=3) (n=2)
asiakas enna- | X X X X X X
kointi
poliittinen X X X X X X
ennakointi
taloudellinen | X X X X X X
ennakointi
sosiaalinen X X X X X X
ennakointi
teknologian X X X X
ennakointi
ekologinen X X X X X
ennakointi

Perheiden &aani ja asiantuntijuus itseaan koskeuvasisa- tai kuntoutustyon ja kasva-
tuksen tyon prosesseissa oli hyvin merkittava jpgellinen osa tutkimukseni tiedonan-
tajien spektrid. Aito asiakasperheiden tuottamabkékna oli tdhan tutkimukseen eri-
tyisesti toivottu tutkimusyhteistydorganisaationofaita, jotta toimintatapoja voitaisiin
kehittdd, vammaistyon palvelurakennemuutosta ediséka muuttaa aiempaa asiakas-
lahtdisemmaksi. Asiakasperheiltd saadut vastausiséltyivat konkreettiseksi osaksi

ensimmaista tutkimuskierrosta.

Asiakasperheet tavoitettiin vammaisperheiden vapiemkayttdmia sosiaalisia verkos-
toja apuna kayttden. Kokemusasiantuntijoina tutkisessa toimivat vapaaehtoiset eri-
tyislasten vanhemmat ympari Suomen. Heille oli siaftu tulevaisuusmuistelun muo-
toon muokattu kirje, jota kehysti menetelmaéllisesthva osallistavan, dialogisen ver-
kostotyon kysymystenasettelu. Kokemusasianturigjddhetetty sahkoéinen kutsukirje
on liitteend 1. Kokemusasiantuntijoille esitetytkimuskysymykset |0ytyvat liitteesta
Samoin heille osoitettu suostumusasiakirja orehitta 3. Suostumusasiakirja lahetettiin
tutkimuskyselyn kanssa halukkaille perheille saradsgekuoressa allekirjoitettavaksi.
Perheet vastasivat kysymyksiin kirjallisesti syk&y012.
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Kokemusasiantuntijoihin saatiin p&&aasiallisesti tekhi YTRY-verkoston ja muiden
erityislasten vanhemmille tarkoitettujen verkostogeka postituslistojen avulla. YTRY-
verkostoon kuuluu pitkaaikaissairaiden ja vammaidtesten ja nuorten sekd heidan
perheidensa kanssa toimivia jarjestoja. (Vammaiktsten ja nuorten tukisaatic 2012.)
Vapaaehtoiset vanhemmat ilmoittautuivat mukaaninuikseen verkostojen valityksel-
|&. Tieto tutkimukseen osallistumisen mahdollisisiddevisi hyvin nopeasti. Vanhem-
pia tuli mukaan tutkimukseen lahes koko Suomeruladglta. Vanhemmilta ei varsinai-
sesti kysytty mitdan lapsiinsa liittyvida diagno@semutta vapaaehtoisesti annettujen
tietojen perusteella voitiin todeta, ettd myds haset-verkoston perheitd oli mukana
tutkimuksessa. Lisadksi voitiin todeta, etta suwda vastaajista oli myds itse sosiaali-
ja terveydenhuollon ammattilaisia tai alalla oplgk#a. Kokemusasiantuntijat hakivat
tutkimuksen kautta mm. muutoksen mahdollisuuksidngensa tulevaisuuteen ja vuo-
ropuhelua ammattilaisten, paattajien ja itsensdélexdHe halusivat vaikuttaa vallitseviin
haitallisiin asenteisiin vammaisuutta kohtaan jadalta heilla oli halu edesauttaa palve-

lujen kehittymisté asiakastarpeita tiedostavamzammtaan.

Asiantuntijoiden ja kokemusasiantuntijoiden vastastia esiin nostettiin keskeisimmat
tulokset. Naméa tulokset lahetettiin edelleen momnatillisten asiantuntijoiden kom-
mentoitavaksi. Tama delfoi-tutkimukseen liittyvénen sahkdéinen kommentointikier-

ros tapahtui syksyn aikana 2012.

Keskeisten tulosten edelleen lahettdmisesta asigjoiden kommentoitavaksi oli mm.
se hyoty, ettad tutkijana toimivana henkilona pystyiela varmentamaan ja korjaamaan
kasityksiani ja tulkintojani, saamieni vastaustemysteella. Taméa menettely edesauttoi
my0s ennen kaikkea jo tutkimussuunnitelmavaiheassitua kokemusasiantuntijoiden

ja asiantuntijoiden vélista dialogin muodostumistikimusprosessin aikana.

Toisella delfoin tutkimuskierroksella vastaamaskaab 11 asiantuntijaa. Ensimmaisel-
l& tutkimuskierroksella kaikki haastattelemani asiatijat sitoutuivat osallistumaan
myos tutkimuksen toiseen vaiheeseen. Tutkimuspsos@skana kukaan asiantuntija ei
peruuttanut antamaansa tutkimussuostumustaan, magi@aajien katoon vaikuttivat

mm. asiantuntijoiden tyopaikan ja tehtavien vaihgiioktai mahdollisiin tyokiireisiin
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liittyvat tekijat. Asiantuntijat, jotka olivat mukea toisella tutkimuskierroksella; antoivat
hyvin oivallisia ja konkreettisia tarkennuksia tumkisaineiston rikastuttamiseksi.

Tarkennetuista asiantuntija- ja kokemusasianturikamyksista muodostettiin erityi-

nen tulevaisuusvisio, joka luotsasi lastenneuralodulevaisuusnakymia vuoteen 2020
asti. Visio selventdé lastenneurologian tilannettanna 2020 siihen vaikuttavien yh-
teiskunnallisten tekijoiden kautta APESTE-analyygerustuen.

Haastattelussa kasiteltiin tulevaisuuden sosigalierveyspalvelujen asiantuntemusta ja
sen verkostoitumista ja haltuunottoa lastenneurafognoniammatillisilla toiminta-
alueilla. Haastattelujen yhteydessa tarkasteltohitpsen paatdoksen teon, lainsaadan-
non seka julkisen talouden ja hyvinvointiyhteiskanrmuutosalttiutta seka teknologian
ja ymparistotekijoiden vaikutusta suhteessa lagterologian kehittdmiseen. Samoin
haastatteluissa tarkasteltiin tarvittavaa tulevaden ammatillisen osaamisen tasoa, las-
tenneurologian alan asiantuntijuutta ja moniaminstal yhteistyota. Yhteistyd nahtiin
kompleksisena ja useilla tasoilla tapahtumana ih@jgoka toisi monia erityisvaatimuk-
sia riittdvien ja oikea-aikaisten palveluiden ongaimiseen. Yhteistyd nahtiin kriittise-
na kulmakivend myés mm. tulevaisuuden palveluolgasg&a onnistumiselle. Haastatte-
luissa nostettiin merkittavasti esille lastenneogdn asiakasperheiden osallisuuden ja
asiantuntemuksen huomioonottaminen palvelujen #&ghistydon pohjana. Tulevaisuu-
dessa halutaan palvella asiakasperheitd nykyissdtillsemmin, jossa perhe on toi-

minnan keskipisteessa.

Kokemusasiantuntijoilla oli mahdollisuus tulla kluksi kerran taman tutkimuksen ai-
kana. Tosin poikkeuksellisesti muutaman kokemusasmijaperheen kanssa kaytiin
useampia intensiivisia ja syvallisia ajatusten t@é joko sahkopostin tai puhelimen
valityksella. Asiantuntijoilla mahdollisuuksia kuwuksi tulemiseen oli virallisesti kaksi.
Ensimmaisen delfoi-kierroksen aineisto muodostuardantijoiden vastauksista seka
asiakasperheilta saaduista vastauksista, jotkatodititineet saapua ennen toisen kier-
roksen toteutumista. Aineistosta tiivistettiin keset tulokset, joita asiantuntijat saivat

toisella tutkimuskierroksella tarkentaa ja kommeddo

Keskeisten tulosten ristiriitaisuudet tuotiin edimisella tutkimuskierroksella tarkoituk-

sellisesti konfrontoimaan ja rikastuttamaan komroienia. Toisen tutkimuskierroksen
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osallistujille ei kuitenkaan paljastettu oliko kigen nakokulman esittanyt asiakasperhe
vai ammattilainen. Keskeisten tulosten tiivistelm&ivat ehtineet mukaan kaikkien 12.
asiakasperheen nakokulmat, mutta ne ovat otettmimam téssé lopullisessa tutkimus-

raportissa.

Asiantuntijat seké kokemusasiantuntijat pysyivétkeoutkimuksen ajan toisilleen ano-
nyymeina. Talla kaytannolla haettiin ronkeampaaendsten esiin tuomisen mahdolli-
suutta seka tutkimuksen luotettavuuden vahvist@miBtinnistamattomuuden menetel-
mallinen kaytantd antaa asiantuntijoille lisdk&isuuden ennakoida vapaammin myds
odottamattomia ja yllatyksellisia asioita tai k@gtluovaa innovatiivista kekseliaisyytta
seka hulluutta, jota joskus tarvitaan tulevaisudigigimMmuksessa muutosvoimien pusku-

rina.
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4. LASTENNEUROLOGIAN ALAN PERHELAHTOISEN MONIAMMATLLISEN
YHTEISTYON JA ASIANTUNTIJUUDEN KEHITTAMINEN

4.1 Lastenneurologian alan koulutus- ja osaamist&p

Tulevaisuus haastaa ammattilaisia kehittdmé&an astsan, silla tyéelaman, lainsaa-
dannon seka yhteiskunnallisten muutosten vaikutulks@avat laaja-alaisesti osaamis-
vaatimuksia. Valmiudet kohdata yksildita ja per&eiittavin tiedoin ja taidon muuttu-

vassa terveydenhuollon toimintaymparistdissa vasidiamisen paivittamista seka am-

matillisen koulutuksen sisaltdjen yhtenaistamisthiakunnallisesti. (P6lkki 2013, 3.)

Ammatillisen koulutusuudistuksen mydta 1990-luvuliaistuivat kehitysvammaisten
hoitaja- ja ohjaajakoulutukset ja siirryttiin labitajakoulutukseen, jossa yhtena suun-
tautumisvaihtoehtona on vammaisalalle syventymir{elurskainen & Toikkonen
2005b, 165; Tommola, Taavitsainen & Jappinen 2@093, 1990-luvulla tehdyt Koulu-
tusuudistukset saivat aikaan keskustelua tulevdsmuwammaistyon osaamisvalmiuk-
sista ja ammattitaidon riittavyydesta vammaistyo€¥@ ennakoitu, ettd kouluttamatto-
mien ihmisten osuus tulee lisddntymaan tulevaisssaleritoten hoivatytssa (Helsingin
kaupunki 2006a). Herattin huomaamaan, etta kelatysna-alan erityisosaaminen
tulee turvata. Haasteena on opetuksen monipuolistaimseka vammaisalojen seka
koulutuksen yhteistyon lisddminen ja selkeyttdminéammaisalan osaamisvaatimuk-
set ovat hyvin laaja-alaiset ja vaativat hyvin @tavan laatuista ymmarrystda, mutta
toisaalta edellyttavat myos kovin erityista tieaitda yksittaisilta tyontekijoilta. (Hurs-
kainen & Toikkonen 2005a, 1; Hurskainen & Toikkorf05b, 165.)

Vammaisalan koulutuksen tavoite on vastata mudttuhteiskunnan ja alueyhteistyén
kehittdmistarpeisiin nostamalla aktiivisesti opeterk laatua. Tybeldmassa tapahtuvien
seka yhteiskunnallisten muutosten havaitseminerigan hallinta, vaatii tulevaisuuden
ennakointitaitoja ja selkeaa visiota, mihin suuntaenmatillista osaamista olisi kehitet-
tava. (Eriksson ym. 2013, 44.)

Tybelaman tutkimuskeskuksen TEKES:n teettdmiennuikten mukaan tulevaisuuden
hoitoty6hdn odotetaan aloitteellisia, luovia jeostlineita tyontekijoita. Tydelaman tut-

kija Ulla Aitta Akavasta luonnehtii, ettd hoitotygoralveluiden pitéda kyeta vastaamaan



39

ennen kaikkea tydelamé&n uudistamis- ja innovaapetaiin. Tulevaisuuden tyonteki-
joiden taytyy omaksua kyky uudistua ja hankkia autiitkimustietoa ammatillisen
osaamisen vahvistamiseksi. On ilahduttavaa huordkamusten valossa hoitotyon
opettajien asiantuntijatason nouseminen kansasesili verrattuna. Hoitotyon opettaji-
en tietotaidon korkeatasoisuus sekd opetuksen faadtavat suomalaisen koulutuksen
arvostusta maailmalla. Tutkimus ja opetus palveléy@elaman tarpeita joustavammin
kuin aikaisemmin seka tukevat tulevaisuuden tydjielen osaamista muuttuvissa ja

hyvin vaativissa toimintaymparistoissa. (Aitta 2al)1

Yhdessa oppiminen ja vammaisalan osaamisessa ykeimén edellyttavat yhteistoi-
mintaa moniammatillisen toiminnan rajapinnalla,gdiulminoituu asiakasyhteistyon ja
perheen kohtaamisen hallintaan. (Ronkainen ym. 2P2)l Vammaisalalla on edelleen
paljon kehitettavaa, silla osaamisvaje talla hétkeh suuri tulevaisuuden haaste, johon
olisi yhteistuumin tartuttava (Salminen 2013). Ayonmartdminen ja kokemustieto
karttuvat ihmisten valilla, kommunikoinnin ja kohtaisen rajalla (Ronkainen ym.
2011, 22). Tama osaaminen mitataan vammaisalatiasesti kaytannon asiakastyon
vaihtuvissa arjen tilanteissa. Moniammatilliseskéeistoiminnassa jokainen tuo osaa-
mistaan ammattirajat ylittyen, mutta asiakaskegksisailyy toiminnan ytimessa. Tu-
levaisuudessa tarvitaan osaavia ammattilaisia setévoimaisuutta vammaisalalle,
jotta osaavan henkiloston saatavuus pystytaan stamaan. Naihin tavoitteisiin pyri-
taan mm. tiivistaen yhteistyota koulutuksen ja tgigein kanssa seka toimimalla aktii-
visesti erilaisissa hankekokonaisuuksissa ja ptejesa. (Kolkka & Tamminen 2013.)

Ammatillisen opetuksen ja oppimisen suunta nayedévasti silta, etta oppilaitoksissa
edistetdan yhdessa opiskelijoiden, opettajienjjaitlen ja tydelaman toimijoiden kans-

sa uudenlaisia palveluiden tuottamisen muotojan®@n myodtd on mahdollista tehda
innovatiivisia kokeiluja ja saada jopa valtakunisaédl tunnustusta tulevaisuuden palve-
luiden kehittamisessa sekéa aluekehityksen yhtemtmallisuudessa. (Saarinen & Al-

honen 2012, 22.)

Lastenneurologian osaamisen ja yhteistyon tulevdisn haasteet liittyvadt mm. vam-
maisalan koulutus- ja taydennyskoulutustarpeiséntyisosaamisen turvaamiseen ja
alan vetovoimaiseksi tekemiseen. Erityisosaamisgmadmisen projektissa (2006 -

2008) Savon alueella on tehty osaamisen kartodiuydsteistoiminnallisina prosesseina
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kehitysvammapalveluita tuottavien yksikdiden kandsaiden tulosten perusteella on
lahdetty luomaan koulutusmallia kehitysvammaistanigsa tydskentelevien ammatti-

laisten ammattitaidon ja erityisosaamisen lisadksis¢Jappinen 2008.)

Tulevaisuuden muita keskeisid osaamisalueita csiakassuhde- ja kumppanuustaidot
eli yhteistyotaidot perheen ja muiden toimijoideesken. Hyvin tarkeana pidetadn
lisdksi kokonaisuuksien hallinnan taitoja. Kokokaigan haltuunotto vammaispalvelu-
jen tuotannosta ja tarvittavasta osaamisesta tslewdessa on yha vaikeampaa, silla
tyon organisointi aiheuttaa komplisoituneissa jakwstomaisissa yhteistyomalleissa
haasteita, joita jo nyt olisi ratkottava. Yhteistyompleksisissa verkostomaisissa mo-
nitoimijuuksissa on l6ydettava sektorikeskeisyydanarjestelmakeskeisyyden sijaan
ymmarrys yksilon ja ympariston vuorovaikutuksefiiai muutosprosesseista. (Sipari
2012, 21))

Erityislasten ja nuorten parissa tehtavan tyoninadtset ovat kovat ja lisaksi tarvittava
ammattitieto uusiutuu kiihtyvalla vauhdilla. Muutik tydelaméssé haastavat ammatti-
laisia hankkimaan alansa erityisosaamista ja pi#m@dla ammattitaitoa. (Aitta 2011,
4, 24.) Tulevaisuuden osaamistarpeissa tulee gamatn muutoksessa tyodskentely,
erilaisuuden sietokyky, oppimiskyky, vuorovaikutias kommunikointivalmiudet seka
hyvat ihmissuhdetaidot. (Kuusi 1996, 87).

Kuntoutuksen koulutusohjelmien pedagogista tot¢atosm. ylemmissa korkeakoulu-
tutkinnoissa Oulun seudun ammattikorkeakoulussauwadistettu tydelamaléhtéisem-
maksi. Koulutusuudistus on tuottanut uudenlaistatdwtuksen alan asiakaslahtoista
seka verkosto- ja dialogisen tytotteen huomioivageigtybosaamista. Avainasemassa
tulevaisuudessa tarvittavan kuntoutusosaamisen aslantuntijuuden kehittamiselle
ovat yhteisty0 eri koulutusohjelmien, kouluttajiggdeldman ja hanke- ja projektitoi-
minnan edustajien seka tutkimusyhteistyon valilhteistoiminnassa oppimista ja asi-
antuntijuudessa kasvamista edistavat yhteisvaataitg yhdessa tekeminen. (Veijola &
Honkanen 2012.)

Vammaistyon kaytantdjen laadun parantamiseksiteami tiivistd yhteistoimintaa oppi-
laitosten ja tydelaman edustajien kesken. Yhtelgvaisuuden suuntana voisi olla kou-

lutuksen, tutkimuksen, kehittdmistoiminnan ja tyen tiiviimpi yhteistyokump-
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panuus. Vammaistydssa toimivat ammattilaiset vaisesim. jakaa osaamistaan toimi-
malla asiantuntijakouluttajina varhaiskasvatuksentyispedagogiikan, kuntoutuksen,
sosiaalitydon tai vammaistyon koulutusohjelmien oghokonaisuuksissa. (Elomaa
2007, 12.) Ammatillisen toiminnan osaamisvaatimaksudistetaan, yhtenaistetaan ja
tehdaan huomattavia rakenteellisia parannuksiaaastan kattavammin tulevaisuuden
luomiin muutosta edellyttaviin tarpeisiin. (ErikssdVierasto; Sipila & Korhonen 2013,

44).

Diakonia ammattikorkeakoulu on ollut myds etuligasiudistamassa opetussuunnitel-
mia tulevaisuuden tarpeisiin. Perusopetuksen okahkionaisuuksiin on tulossa enem-
man vammaisuuteen liittyvia asioita. Tamé& on otlatoinen ratkaisu, jolla pyritaan
vastaamaan tulevaisuuden tybelaman ja palvelujghedn muutoshaasteisiin. Vam-
maisalan opetus toteutetaan kiintedssa tyoelamagpiesa ja se vaatii sekd opiskeli-
joilta ettd opettajilta kyky& uudenlaiseen ajati@lisekd toimintaan. Nailla muutoksilla
halutaan parantaa tulevien sosiaali- ja terveydelidu ammattilaisten ammatillisen
osaamisen tasoa vammaistydssa sekd edesauttamjsstaa heitd rohkeammin hakeu-
tumaan vammaistyon kentélle tybelamassaan. Nallétoksilla pyritdan vaikuttamaan
siihen, millaista ammatillista apua ja tukea vanseaiapset, nuoret ja aikuiset seka
heidan lahipiirinsé saavat tulevaisuudessa. Jattanwvaisen ihmisen ja h&nen lahipiirin-
sa kohtaamista tulevaisuudessa leimaisi uudenlaajattelutavan muutos jopa para-
digman muutos asiakaskeskeisemp&an suuntaan &itelbg ndkemysta siita, ettd jo-
kainen ihminen, vammainen tai ei-vammainen on gksilja perheena tassa yhteiskun-
nassa ainutlaatuinen ja arvokas. Jokaisella orueikdla kohdatuksi ja kuulluksi perus-
ja ihmisoikeuksien mukaisesti inhimillisesti ja kuoittavasti. (Kolkka & Sukula-
Ruusunen 2012, 14 — 15.)

Yksi tarkeé tulevaisuuteen kohdistuva kysymys amnka voimme kehittya muuttuvan
tydelaman haasteiden kanssa. Ja miten meidéan twigsstaa koulutusta, jotta ammat-
tiosaaminen ja ammatillisen peruskoulutuksen katgekukin saisi taitoja, joilla kyke-

nee vastaamaan onnistuneesti tulevaisuuden tyoel&mdteisiin? Opetushallituksen
koulutustyéryhmat ovat vastuussa osaamisen ennaktan He jarjestivat mm. kuntou-
tuksen ja liikkunta-alojen tulevaisuustytpajan, tteena mm. koulutuksen laadullinen
ennakointi tydpajatoiminnan avulla. Siella maatitelesim. kuntoutuksen ja liikunnan

alojen osaamisen perusvaatimuksia. Mahtaako tidewden muuttuvissa tybelaman
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olosuhteissa riittaa pelkka ammattitaidon perusogaen? limeista on, etta perus tieto-
taidon lisaksi tulevaisuudessa ammattilaiset tegviat mm. taitoja isojen systeemien ja
kokonaisuuksien hallintaa varten. Tarvitaan tig@-viestintdteknologian osaamista,
silla yhteiskunnassa maailmanlaajuisesti muutoksehevét vauhdilla yha teknisty-

vampaan suuntaan. Uusien viestintamenetelmierkrokegia hallinta on ehdoton tule-

vaisuuden osaamisvaade kyetaksemme tulemaan toite¢@yhteiskunnassa seka sel-
viytydksemme tyotehtavistamme. maailma muuttuejamukana monialainen yhteis-

tyd on herkkéana ja etenee omaa vauhtiaan sosjadkrveydenhuollossa. Tulevaisuus
edellyttdd jokaiselta toimijalta, jokaiselta asiarttjalta ja myos jokaiselta perheelta
sopeutumiskykya. Vaaditaan kykya sopeutua muutokaiiuudistua seka kehittad am-

matillisia valmiuksia seka kehittaa koko palveligatelmaa. (Hautamaki 2013.)

Tulevaisuus tulee olemaan itse kullekin haastaeae&ellyttdd meilta aitoa halua ja
kiinnostusta pysya ajanhermolla ja oppimaan kokn #&amme ajan. Meidan tulee
suunnata kykyjemme ja osaamisemme kehittdminenkerden kohti tulevaisuutta.
Tulevaisuus edellyttda meiltd sopeuttamaan amimsgdiltoimintaamme moniammatilli-
sissa kokonpanoissa seka verkostoissa tydelam&men kaikkea perheiden sanelemi-

en asiakaslahtoisten haasteiden mukaan. (Haut&0aRi)

4.2 Vammainen ihminen matkalla osallisuuteen jeeylvértaisuuteen

Vammaisia on pidetty historian saatossa holhouldaisina, luokiteltuna tyypillisesti
sellaiseksi ryhmaksi ihmisia, jotka eivat kykenéapidan itsestaan huolta. Heitd koh-
taan on ollut kovin negatiivisesti savyttyneita rteéa ja uskomuksia. Vammaiset ovat
olleet niin ikdan toiminnan kohteena, vailla sultijglsia oikeuksia edes perustuslailli-
siin oikeuksiin, jotka koskevat yhdenvertaisuutiadgsa-arvoa. Heita on haluttu hallita
ja jopa eristdd pois muusta yhteiskunnasta. Heilldle ollut oikeutta oman elamansa
paatoksiin, saati perus- ja ihmisoikeuksien mulaisiamisarvoiseen ja inhimilliseen
elamiseen tai kohteluun. (Hékkinen, Kapanen, Kaolkeltonen & Tamminen-
Vesterbacka 2010, 174.)

Vuonna 1889 perustettiin raajarikkoisten auttamistys, jonka myéta vammaisten
lasten ja nuorten tukisaatio on tehnyt yhdesséigkuanan kanssa aktiivisesti tyota jo

120 vuoden ajan erityista tukea tarvitsevien lasterorten ja heidan omaistensa hyvak-
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si; kehittamalla toimintatapoja ja vaikuttamallanvaaisten ihmisten tasavertaista osal-
lisuutta edistavien palveluiden syntyyn. (Vuollek$2010, 7). Perus- ja ihmisoikeudet
ovat arvopohja, joiden mukaan vammaisten ihmist&eualet siind missd muidenkin
ihmisten oikeudet tulisivat realisoitua - yhteiskan yhdenvertaisina jasenina. Kuiten-
kin mikéli tarkastellaan ammatti-ihmisten tapaa ymha raportoida vammaisista, on
edelleen havaittavissa, etta vammaisuus nayttdyoyyn problematisoituna. Vammai-
nen ihminen kuvataan pikemminkin oman elamans&tbg kuin subjektina ja heidan
koko elamantilanteestaan puhuttaessa, saatetaatakiilannetta vain heidan fyysisten
tai psyykkisten vajavuuksiensa, diagnoosinsa janamuuksiensa kautta, ei niink&an
voimaantumisen ja heidan omien erityisten taitap@kokulmasta. (Vehkakoski 2003,
177 — 178.) Menneisyyden eristamisen sijaan tatrkdn ja liittAmissuhteista ollaan
menossa kohti tulevaisuuden deinstitutionalisaattteologiaa ja kaytantdjen tasolla
vammaisten ihmisten oikeusperusteista yhteiskuiitakiaa. (Teittinen 2010; Juhila
2012).

Neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen osatlisn vahvistaminen, toimintaky-
vyn tukeminen seké kasvatuksen ja selviytymisersteaa tuovat perheelle ainakin tila-
paisesti elamanhallintaa ja turvallisuutta horpiamuuttujia ja voivat johtaa syrjayty-
misen kierteeseen yhteiskunnassa (Waldén 2006. M#sten lasten osallisuuden edis-
taminen vaatii toimivaa perheen ja tyontekijan stdlikumppanuutta, selkeita ja sovittu-
ja kaytantoja. Liséksi asiakkaan osallisuutta vsiawien kuntoutuskaytantdjen juurrut-
tamiseksi tarvittaisiin monimuotoisia, uudenlaismpniammatillista osaamista seka
yhteistoiminnnallisuutta hyddyntavia konkreetti&ainoja, valineitd seka ajattelu- ja
toimintatapoja. (Sipari & Makinen 2012, 27.) Pemnasallisuudessa on kyse nykyaan
yha korostuneemmin myds lapsen osallisuuden vamisesta ja mielipiteiden seka
kokemusten huomioimisesta. Lapsen ja perheen ssadi muodostuu vahvistuneesta
kyvysta toimia omassa eldméssaan. Se on hallinmgrystyvyyden tunnetta. Se on
varmuutta ja osaamista sekd mahdollisuutta vaitataa vastuuta seké ilmaista mieli-
piteitdan. Tana paivana lasten ja perheiden oikbdenvertaisuuteen, kumppanuuteen
ja oman elaman arjen asioissa kuulluksi tulemiseeat perheille suunnattujen palve-
luiden keskeisia toimintaperiaatteita ja lailla dgiflyja velvoitteita. Osallisuuden ja yh-
denvertaisuuden toteutumiseksi on viela tehtavastugoita ja kehitettava palveluiden

asiakaslahtoisyyttd. Vammaisille lapsille ja ndertulisi antaa mahdollisuus osallisuu-
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teen, vaikka se merkitsisi suurempia yhteisia pstoRsia, kun jonkin muun ryhman tai

yksilon osallisuuden tukeminen.

Kuulluksi tuleminen on voimauttavaa. Lapsen tai nemokohtaamisessa kuunteleminen
ja kuuleminen ovat ensiarvoisen tarkeita. Ne vore#itaisevasti vaikuttaa koko vuoro-
vaikutuksellisen dialogisen prosessin kestavyytéemttamuksen pohjaa rakennetaan
yhdessa. Ehtona on herkkyys ja toisaalta tietoisansmaisten lasten ja nuorten erityis-
ten tarpeiden kirjosta. Ammattilaisten tulee osaitluottamusta ja kunnioitusta lasta tai
nuorta ja h&nen ainutlaatuista elamaansa kohtatk@ajkaissairaudesta tai vammai-
suudesta huolimatta. Vammaisuus sinansa voi esg@gen osallisuutta kaytannossa,
silla se lisaa ulkopuolisuuden tunnetta. (Virtar13, 14 — 15.) Ammattilaisten on
tehtava tyotad ulkopuolisuuden tunteen héalventamsisekttisesti kestavilla toimintata-

voilla.

"Ei ole suurempaa eriarvoisuutta, kuin kohdelldaggissa tilanteissa ole-
via ihmisia samalla tavalla” (Yann Le Cam 2011).

"Meidan taytyy kehittaa itsessamme kykya nahda #emiei sellaisena,
kuin he ovat talla hetkella, vaan sellaisina, rigésta voi tulla.” (Monson
2012, 68).

Meidan tulisi ammattilaisina ja perheenjasenin&jvierkostoina ym. kurkottaa kohti
sitd potentiaalia, mita vammaisella lapsella jarella luonnostaan on ja auttaa heita
saavuttamaan sen, huolimatta mahdollisista toinmrajaituksista, jotka johtuvat hei-

dan vammastaan. (Maatta & Rantala 2010).

Perusoikeusjarjestelmaan kuuluu keskeisesti yhdtseutta ja tasa-arvoa puoltavia
saannoksia. Myos kansainvalinen ihmisoikeusnormestistdd samoja arvoja. Yhden-
vertaisuus tulisi olla itsestdan selvad, mutta &dtyt ei toteuta naité jokaiselle kuuluvia
arvoja itsestaan selvasti, vaikka ne kasitteeliismsaltyvat ihmisten perusoikeuksiin.
Yhdenvertaisuuden tavoite sisaltdd myos tavoitafinnan vastaisuudesta. Ketdan
ihmista ei saa asettaa lain edessa eriarvoiseemaaseilman hyvaksyttavaa perustetta.
(Ojanen 2009, 12 — 13; Vesala 2010, 124.) Ihmisitéoikeus tulla kohdelluksi hyvin,
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ilman, ettd hanen ominaisuuksiinsa kuten vammaggsuuvedotaan eriarvoisen kohtelun
syyna. (Ojanen 2009, 12 — 13).

"Syrjintakieltosaannos ei esta ns. positiivistaygskohtelua, jolla tarkoite-
taan tosiasiallisen tasa-arvon edistdmiseen jattar@iseen tahtaavaa tie-
tyn ihmisryhman aseman ja olosuhteiden parantai{®janen 2009, 13).

Vammaiset ihmiset itse ovat parhaita asiantunéij@iskien heiddn omaa elamaansa ja
siina tarvittavaa apua. Usein kylla kuulee sanattaetta palvelujen tuottamisen keski-
0ssé pyritddn eettisyyteen ja asiakaslahtoisyyt&@kemus puhuu kuitenkin toista.
Asiakkaan aani lapaisee valitettavan harvoin varameasioissa tehtavien paatdstente-
on. Ja vammaiset ihmiset jadvat sivusta katseijpikaikka heilla olisi kykya toimia ja
kertoa adekvaatisti nakemyksidan palvelujen kehigén tarpeista. Asiakaslahtoisyys
ei siten olekaan valitettavasti vammaistyon toinamikeskiossa. Sen sijaan vammainen
ihminen jaa todellisuudessa vaille vaikutusmahdollksia elamanséa tarkeiden valinto-
jen suhteen. (Kairi 2009, 110.)

Asiakaslahtoisyys pitaisi kiinteammin liittd& vamstan ihmisten elamassa moninaisiin
tilanteisiin tai eettisiin valintoihin. Naitd ovaim. itsenaisyyden tukeminen, erilaisuu-
den hyvéksyminen, koskemattomuus, ihmisarvon janitéetin kunnioittaminen, ih-
misoikeuksien toteutumiseen tahtdava toiminta eten&ivasuhteeseen liittyvissa tilan-
teissa. (Kairi 2009, 111.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon tehtavana on luodanwpintia kaikille ja sen etiikassa
korostuu tasa-arvoisen kohtelun periaate. Erityigkia tarvitseville lapsille ja heidéan
perheille tasa-arvoisen kohtelun periaate tulisrkité& erilaisuuden huomioivaa tasa-
arvoa. Individualismin ideologia ja erilaisuudenomioiva, luottamusta ja henkilékoh-
taisuutta edellyttava kasvatus-, kuntoutus- selsiaab- ja terveyspalvelujen tarjonta
kayvat kasi kadessa. (Sipila 2009, 1489.) Meillaotemassa yhteinen tahtotila siita,
ettd vammainen ihminen saa ja voi itse olla malglalksiensa mukaan vastuullinen
toimija ja paatoksentekija omassa elamassaan. Vaahaaon oikeus olla taysivaltai-
nen yhteiskunnan jasen ja vaikuttaja, siind missétkin ihmiset. (Peradla, Salonen,
Halme & Nykanen 2011, 19 -20.)
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Kuulluksi tulemisen, ihmisarvoisen elaman ja osalliden nakékulmista on todennetta-
vissa vammaistyon eettinen perusta. Ammattilaiset pyrkineet tekeméaan tyota pal-
velujen kehittdmiseksi asiakaslahtbiseen suuntaarta ammattilaisten ja perheiden
nakemykset ovat ajoittain hyvin ristiriitaisia. Ragt asiakaslahtdisyydestéa ovat varsin
keskeneraisia. Niista puuttuu usein todellinen ymmgsasiita, millaisten asioiden kanssa
perheet joutuvat paivittdin kamppailemaan. Palezligehittdmisessa asiakaslahtdisem-
paan suuntaan tarvitaan viela paljon tietoa medm tuntemattomista tarpeista, jotka
ovat vammaisperheille arkipaivad. Kokemuksellineamwaistutkimus voisi tuoda tar-
vittavia vastauksia ja olla vaikuttamassa asioi@g¢enemiseen toivottuun suuntaan.
(Hakkinen ym. 2010, 169.) On tarkedd ymmartad maa on vammaisena ihmisena
olemisen kokemus yhteisbissdmme ja yhteiskunnassar@@moin merkittavaa olisi
my0s liittdd kokemuksellinen vammaistutkimus osalksnmaisuutta koskeviin yhteis-
kunnallisiin ja kulttuurisiin kysymyksiin kuten; ifaista on toimia vammaisena ihmise-
na tai miten ymparoiva rakennettu maailma tuott@aakykyisyytta toimia taysivaltai-
sesti ja yhdenvertaisesti yhteiskunnassa. Naideridas tiedostaminen on edellytys
vammaisten ihmisten elamé&n muuttamiseen vajaakyjyesta valtaistumisen suun-
taan. (Teittinen 2000, 157.)

Vammaisten lasten ja nuorten vanhemmilta vaadieaayista sinnikkyytta ja jopa lap-
sen perusoikeuksien seka palvelujarjestelman tustertullakseen kuulluksi ja huomi-
oiduksi tarpeineen. Osallisuuden ja kuulluksi tuksn parantaminen ovat tarkeita kei-
noja torjua rakenteellisia ja vallitseviin kaytastm liittyvia syrjaytymiseen liittyvia
polarisaation syvenemisen vaikutuksia. (Hakkinen 2610, 169 - 170, 172.)

dyntaminen palvelujen ja oikean tiedon saatavuydgakamisen vélineena seka perus-
ja erityispalveluiden, tukitoimien ja apuvalineid&ayttdminen yksildllisten tarpeiden

mukaan. (Rautavaara 2011, 4-5).

Osallisuuden ja yhdenvertaisuuden periaatteet\k@tegatuksen myads siita, etta erityis-
ta tukea tarvitsevan lapsen paivahoidossa olemmémulunkaynti mahdollistuisivat.
Erityisopetuksen strategiaa on linjattu kansairstéh sopimusten perusteella niin, etta

kaikkien lasten ja nuorten osallisuus paivahoit@perusopetukseen sekd ennen kaik-
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kea oppiminen voitaisiin turvata mahdollisimman imyPerusopetuslaissa mainitaan
tavoitteita integraation ja inkluusion edistamisek$alutaan paasta irti vammakeskei-
sesta toiminta-ajatuksesta ja siirtyéd sen sijaanmaisen lapsen ja nuoren vahvuuksien
tukemiseen. (Koivisto 2011, 6.)

Itsendisen yhteiskuntaelamaan osallistumisen masagaksien puute tai sosiaalisen
elaman kapeutuminen vamman seurauksena ovat yktgydgyridytymisen ilmiéon.
Tahan liittyvat mm. omien verkostojen vahaisyysijgen kannattelevuuden heikkous.
Lapsen ollessa kyseessa, vanhempien tai muidemstkuaktiivisuuden rooli ja sen
merkitys korostuvat. (Hakkinen ym. 2010, 170 — ) 71.

Asenteet heikommuuteen ja vammaisuuteen ovat usdittyneitd suhteessa siihen
konseptiin, jota piddmme normaalina tai mitd pidé@miavoiteltavana yhteisbssamme,
kulttuurissamme ja yhteiskunnassamme. Alkuperéamédritelma kyvyttomyydesta ja

vammaisuudesta on yhteydessa siihen, mita pidanomaaalina ihmisena olemisessa
tai normaalina ihmiselle yksilona. Myéhemmin vamsuaiden maaritelmissa on otettu
huomioon myo6s ihmisen ik&, sukupuoli, ymparoivaiaasen toimintaympaéristo ja

kulttuuriset tekijat. (Jones 2003, 12.) Kattaviedamtelmien sijaan tarkeampaa olisi
pohtia keinoja, joiden avulla asenteet vammaisukitataan saataisiin muutettua posi-
tivisemmiksi, jotta vammaisuus ei estaisi kanssagii kohtaamasta vammaista lasta

tai nuorta ainutkertaisena ja arvokkaana yksilgbdmpinen 2007, 27).

Vallitsevia asenteita ja asenneilmapiiria voidaamokata nayttamalla myonteista esi-
merkkia. Siihen tarvitaan arvotydskentelyd ja paréntamattomuutta. Siihen tarvitaan
ennen kaikkea myos keskustelun avauksia vammaistylijaavista eettisistd periaat-
teista sek& haastavista ajankohtaisista vammaasiyaikevista kysymyksista. Keskus-
teluissa on tarkeaa tuoda esille moniammatillistanjonitieteistd lahestymisnakokul-
maa, kuten myos kokemuksellista vammaisen itsemstbrkaa tarinaa vammaisena

ihmisené olemisesta osana yhteiséa ja yhteisku(ié@maa 2007, 12.)

Ihmista ei tulisi tarkastella vain hanen ominaistigksa tai diagnoosinsa kautta. Eetti-
sesti vastuullisessa hoito- ja kuntoutustydssa atiiensen olisi pyrittava kohtaamaan
lapsi arvostavasti, hanen vammastaan huolimattaindn tarvitsee mahdollisuuden

kokea oman elamansa merkitykselliseksi. TAma tolisi kirkastunut jokaisessa koh-
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taamisessa, jokaisessa hetkessé ja jokaisessdahm#isessa suhteessa toisiinsa, olipa
ihminen vammainen tai ei. (Hakkinen ym. 2010, 171.)

Sosiaalisen vammaistutkimuksen piirissa lahtokal&ti kaikki ihmiset ovat arvokkaita
sindnsa. Mikaan fyysinen, psyykkinen tai sosiaalifanisen ominaisuus, joka tekee
hanestéa erilaisen verrattuna muihin ihmisiin, esisalla syrjimisen peruste. Jokainen
meista on erilainen ja ainutlaatuinen eri tavoifti kukaan ei saisi olla toista vahem-
piarvoinen edes filosofisessa pohdinnassa. Yhtaiskssamme vaikeavammaisuuteen
suhtautumisessa on havaittavissa edelleen vaidinitaista asennoitumista. Syrjivat
kaytdnnodt on nahty yhteiskunnassamme vammaisulieskeisesti liitettyihin ennak-
koluuloihin ja merkityksiin. Yksildiden leimaamigasmm. vammaisuuden perusteella
saattaa olla merkittavia sosiaalisia ja eettisnmiaaseurauksia. (Vehmas 2006, 211 —
236.)

4.3 Yhteistoiminta perheiden ja ammattilaisten leesk

Viime vuosien aikana moniammatillisen yhteistyomik&minen on ollut avainasemas-
sa. Tavoitteena on ollut ns. perinteiset roolij@koja raja-aitojen yli tehtdvan ammatil-
lisen tyon laajentaminen. Yhteistoiminta asiakaspilen ja ammattilaisten kanssa on
yleistymassa erityisesti vaikeiden ja useita tobits vaativan tehtdvan edessa. Nykyaan
voidaan jo puhua inter- tai transprofesionaalis@gitavasta, jossa yhteistyon perustan
luo keskindinen vuorovaikutteinen diskurssi samaanpaaran eteen tehtavan tyén yh-
teydessa. Yhteistyota tekevien ammattilaisten merakisuus on merkittava tekija, mi-
kali tarkastellaan yhteistyon sujuvuutta. Hyvaanojaivaan kokonaisuuteen moniam-
matillisessa yhteistytssa tarvitaan myos ennenkkailstrategista paatoksentekovaltaa
seka vahvaa ja asiantuntevaa johtajuutta. Tam&élagksi vertaamalla epéavirallisia ja
virallisia yhteistyon tapoja. Epéaviralliset verkosfa yhteistyd on tarke&é, mutta usein-
kaan niissa ei paadyta samalla tavoin ammatilli@skustelun ja toimintatapojen tasol-
le. (Isoherranen 2006, 144 — 145.)

Sosiaali- ja terveydenhuollossa on asetettu ainsditseman merkittavaa tavoitetta mo-
niammatilliselle yhteistyolle toimintaymparistostappumatta. Nama tavoitteet ovat
mm. tieto-taidon yhteen saattaminen. Toiseksi; twigs eli informaation jakaminen

yhteistydssd mukana olevien kesken. Tiedottamiaengstintd ovat keskeisia element-
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teja, joiden avulla pyritddn varmistamaan monianihsa¢n toimijoiden keskuudessa
asiakkaan hoidon ja huolenpidon sekd kuntoutukatkuyuutta. Samalla varmistetaan
vastuun jako sekad koordinointi, joka voitaisiin gndmallin mukaan jakaa asiantunti-
joille. Moniammatilliselle yhteistydlle on osoitatinyds vaatimus ottaa asiakaan nako-
kulma vakavasti huomioon yhteistoiminnallisuudedsana trendi tulee jatkumaan yha

voimakkaammin tulevaisuudessa kaikilla aloillaofisrranen 2006, 140.)

Perheiden ja ammattilaisten tulisi 10ytda tapa lujd kuunnella toisiaan dialogissa.
Ammattilaisten ei pida tulkita kuulemaansa, vaamysstoin asettua alttiiksi perheen
tarpeiden synnyttamalle keskustelulle. (Holm 2012anhempien ja asiantuntijoiden
valinen molemminpuolinen luottamus tai kunnioitselked ymmarrys toistensa roolista
ja avoin dialogi vammaisen lapsen kasvatuksestaipopesta seka hoito- ja kuntoutus-
prosesseista; parantavat, vanhempien selviytymigkykeille ainutkertaisessa tilan-
teessa rakentaessaan lapsi-vanhempi suhdettaasl@pgeensa. (Hilton 2003, 28.)

"Meidan on tehtava ahkerammin tyota rakentaakserkes&inaista kun-
nioitusta, karsivallisyyden asennetta, suvaitsemndta toisiamme kohtaan
mahdollisesti omaksumistamme opeista ja filosof@orsppumatta” (Oaks
2013, 31).

Asiakastydssd ammattilaiset joutuvat kasvokkainrokeskeneraisyytensa ja rajallisuu-
tensa kanssa, vaikka aikomuksena olisi aidosti &zhdammainen ihminen ja h&nen
elamantarinansa avoimesti. Tyontekijan on opetaliawttautumaan omista vahvoista
tulkinnoistaan, jotta vuorovaikutuksellisuus vokgisvattaa yhteista ymmarrysta siita,
mita asiakas haluaa jakaa. Ymmarrys kasvaa luoksemuja ajan kanssa. Se vaatii
tyontekijalta oman tyoskentelytapansa kriittistéi@ntia erityisesti asiantuntijavaltaan
littyvan valtasuhteen jattamista tietoisesti talalle, jotta asiakkaan kertomukselle
tulee tilaa. Ammattilaisten on kyettdva muuttamaaaktioitaan ja omaa toimintaansa
asiakkaiden parhaaksi, niiden oivallusten kautiéia jdialogisuus on synnyttanyt inhi-
millisessa ja toinen toistaan arvostavassa kohwessa. (Monkkdnen 2007, 83, 97.)
Dialogisuuden ytimeen kuuluu vammaisen lapsen e ehdoton erilaisen - toiseu-
den hyvédksyminen ilman leimaavaa asennetta. Nah@yksiulluksi tuleminen dialogi-

sessa vuorovaikutuksessa on yksi tapa osoittastasta lapselle ja erityisesti itsenéis-

tyvélle nuorelle. Se on syrjaytymisen ehkaisysgéetia. (Virtanen 2013, 14.)
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Tampereella 17.4.2012 pidettiin ainutlaatuinen kahtisia -koulutusseminaari. Koulu-
tuksen kantavana teemana oli dialogisuus. Vahvaikdkulmana seminaaria veivéat
eteenpain kohtaamisen tavat; miten olla olemassaattitaisena vammaisen tai harvi-
naista sairautta sairastavan lapsen perhetta vaftenka heidat tulee kohdata? Tilai-
suudessa AGU-ry:n puheenjohtaja Pirjo Hartikaina@nesille millaista perheelle voi
olla tilanne, kun ladkari selvittdd vanhemmilled#@ lapsensa diagnoosin. Vanhemmat
ovat kovin lujilla, etenkin, kun arki taytyisi seamaormalisoitua vaikka perheen tunteet
saattavat kayda laidasta toiseen; vammaistukihagEmualulle paneminen tai terapioi-
den ym. avun hakeminen vammaiselle lapselle vallathyvin ty6lasta vanhemmille.
Lastenpsykoterapeultti ja vaativan tason perhetatagtekka Holm tyynnytteli samassa
tilaisuudessa ammattilaisia. Jos heista tilannautukovin mahdottomalta kohdata, eika
ole sanoja, joilla lohduttaisi perhettd; sekin oudllista sanoa perheelle. Dialogiin paa-
seminen on moniselitteista. Sellainen lahestymiaelahestymistapa, joka sopii jossain
tilanteessa jonkun perheen ja heidan tukenaanesleafinmattilaisten kesken, ei valtta-
matta ole omiaan kohtaamaan jokin toinen perhénd@¢ija heidéan tilanteensa ovat eri-
laisia. Ammattilaiset eivat voi mitenkdan sanotteaheen tilannetta. Heidéan ei tule
edes pyrkid siihen. Tarkeda on valittdva kuuntelem Perheet voivat aistia ammatti-
laisen asenteet ja aitouden kohtaamisen tilantd3agiassa ammattilaisen tehtava on
kuunnella ja ottaa vakavasti perheiden sanoittaldraantilanne, siihen liittyvat tunteet
ja avun tarpeet. Pekka Holm kiteyttaa, etta voinamenattilaisina olla osallisina tuke-
massa normaaliutta seka yksinkertaisesti autta ajijumista perheessd. On epaam-
mattimaista koettaa tietaa tai arvata, mita pexlee&. Ammattilaisten tai asiantuntijoi-
den ei tule pyrkia tulkitsemaan, vaan avainasemiastn sanottua on perheen kuule-

minen ja todeksi ottaminen. (Laitinen 2012.)

Tuloksellisuus ja vuorovaikutteisuus ammatillisessdntaamisessa perheiden kanssa
eivat vaadi vain lapsen sairauden tuntemusta tastanssiosaamista hoitaa hanta. Am-
mattilaisten tulee tuntea myods perhetta itsedékek@sa tietoa, joka on aina yksildllista.
Tamankaltaista tietoa ei opita kirjoista tai tutkiksista, siihen tarvitaan kokemusta
seka halua olla lasna perheen dialogisuudessaa&e karsivallisyytta ja kuuntelemi-
sen taitoa. Lasten hoitotydssa nama asiat ovaegar@halle huomiolle. Meidan tulisi
uudistaa toimintatapojamme perheen kohtaamisemdikssa. Perheet tarvitsevat kipeas-
ti ammattilaista, joka ymmartaa, mita sopeutumisesaditaan, kun on kyse vammaisen

lapsen syntymisesta tai diagnoosin saamisesta. Ataminen edellyttda, sita, etta
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ammattilaiset tiedostavat ja myds ymmartavat pedreivaalimia omia selviytymisen
keinoja. Jokaisella on omia k&sityksidan ja sulitaigensa elaméan koettelemuksissa.
Naiden asioiden aarelle, ammattilaisen pysahtylessételemaan ja kuulemaan perheen
kokemuksia; voivat tilanteet muodostua ainutlagtsishetkiksi jokaiselle tuossa het-

kessa lasna olevalle osapuolelle. (Hilton 2003:1B8)

Sosiaali- ja terveysministerion, Stakesin ja kumtighteistyona toteutetussa Varpu-
hankkeessa on kehitetty ja tutkittu ennakointidiaja. Ennakointidialogi kasitteella
tarkoitetaan toimijaverkoston yhteistyosséa tapahduieskustelua ja vuorovaikutusta,
jolla pyritdan ratkaisuihin tulevaisuuteen suunti@at Eniten kaytetty verkostopalave-
rimuoto on tulevaisuusmuistelu, joissa asiakasprbeat saaneet olla lasna ja sanottaa
omaa tulevaisuuttaan. Perheet ovat kokeneet enityigrkeana tyotavan selkeyden ja
kuulluksi tulemisen vuoropuhelussa ammattilaistandsa. Tyontekijat ovat olleet vai-
kuttuneita menetelmé&n tasapuolisuudesta ja toindgsia seka palaverikaytannon posi-
tiivisuudesta. Ennakointidialogi menetelmana onsivajoustava tapa toimia perheen

osallisuutta ja ndkdkulmaa kunnioittavasti. (Kok&kdoskimies 2007.)

Vammaisalan lahitybn osaajien roolin nostaminera-@woiseen kumppanuuteen ja
vuorovaikutukseen perheiden seka moniammatillisteiantuntijoiden kesken perhei-
den kohtaamien haasteiden tukemiseksi on vaatetaakin nykyisin vallitsevissa por-
taittaisissa johtamisen toimintakulttuureissa. Bydin tehtava verkostoissa ja hyvin
moni&déanisesti. Jokaisen ammattilaisen ja perheidskemukset sekéd asiantuntemus
ovat varteenotettavia tulevaisuutta koskevissagpaisa. Erityisesti kokemusasiantun-
tijuuteen ja tutkittuun tietoon perustuvat hyvayténot seka eettiset ratkaisut toimivat
suunnanmuuttajina. Myds erilaisten toimivien hariteistyon tuloksina voimme paasta
lAhemmaksi yhteistd ymmarrysta yhteiskunnallisigtiatdvistamme, jopa velvoitteis-
tamme. Parhaimmillaan yhteisty0 synnyttda uusiaitdevaihtoehtoisia toimintatapoja
seka innovaatioita vammaisperheiden sujuvan arjehdallistamiseen. Tavoitteena on

parempi tulevaisuus yhtélaisesti kaikille. (LoreR@13.)

Bronfenbrennerin (1979) ekologisen teorian l&ht@ksta ajateltuna lapsen arkisen
elinympariston, yhteison ja sosiaalisen ulottuvuaudriomioiminen on merkittavaa.
Perhettd omassa elinymparistdéssa tarkasteltaessdetinva huomioon perheen oma

asiantuntijuus, omat voimavarat ja selviytymiseentsarpeet. (Maatta 2001.) Jokainen
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perhe on ainutlaatuinen. Kokemuksellisen vammaistutksen keinoin on mahdollista
antaa vammaisen itsensa mielipide kuuluville tutkisellisessa keskustelussa (Kroger
2002).

Yhteiskunta tarjoaa monenlaisia tukitoimia ja paineuotoja seka verkostoja lapsen
kasvun, oppimisen ja kehityksen tueksi, jotka ovitettava perheen tarpeisiin; perheen
arki, elinymparistd, perheen ainutlaatuisuus jé&aestuus huomioiden. Kyse on pikem-
minkin peruspalvelujen ja erityispalvelujen antaesis perheelle, ei tuesta erityisper-
heelle tai erityislapselle. Kyse on avun antamaesitta osallistuminen ja selviytymi-

nen omassa elamassa mahdollistuvat. Joku lapsiseevenemman tukea kuin toinen
omien pddmaariensa saavuttamiseksi, siksi lapsefinan perheensa ymparilla olevien
palvelujen tuottajien ja ammattilaisten kirjo onviiy monimuotoinen ja aina maaritet-

tava yksilollisesti. (Sipari 2006, 15 — 16). Amnilatsten ja perheiden arkea leimaa
hyvin keskeisesti monimuotoiset moniammatillisereystyon seka verkostotyén muo-
dot. Yhdessé tekemisen ja toimimisen tavat vailigtlperheiden tarpeiden ja tilantei-
den mukaan. (Kokko & Koskimies 2007, 11.)

Tulevaisuuden palveluilta ja sen jokaiselta toittajadellytetddn yha koordinoidumpaa
ja sujuvampaa yhteistyota. Tarvitaan suunnitelmaliita seké& kokonaisuuksien hallin-
taa. (Kokko & Koskimies 2007, 11.) Dialogisia vesttotyon menetelmid on kehitelty
tulevaisuuden monitoimijaisen yhteistyon tarpeitaiten. Tulevaisuuden ennakointipa-
laverit; voivat toimia asiakaskeskeisen vuoropuhgluinhimillisen kohtaamisen paik-
koina. Uudenlainen palvelukulttuuri ja paradigmaatwakiintumassa suomalaiseen
hyvinvointijarjestelméén. Tastd osoituksena ovaladjisten verkostotyémenetelmien
kasvavat kayttotarpeet ja niiden hyddyt. (Kokko &dkimies 2007, 11.)

Varhainen puuttuminen ja verkostotyd merkitsevdinpen varhaista tunnistamista seka
niihin puuttumista ennaltaehkaisevin keinoin. Enr@ikkea varhainen puuttuminen
moniammatillisena yhteistybna on syrjaytymisen égista. Toiminnan ytimena
voidaan pitda perheiden osallisuutta ja sektotirgjstavaa yhteistyotd. (Kokko &
Koskimies 2007.) Osallisuuden mahdollistaminen @arkeisesti ajateltuna paras sosi-
aalisen syrjaytymisen ehkaisykeino. (Janhukaineh20OMoniammatillisessa toimin-
nassa pitaisi paasta irti nykyisista asiantuntgiiegsista ajattelutavoista. Ammattilais-

ten ei tule hyddyntdd tai osallistaa vammaispeiheioniammatilliseen toimintaan.
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Painvastoin ammattilaisten tulisi pyrkid padsemasailiseksi perheen arjessa tarvitta-
viin avun ja tuen kipukohtiin seka jakamaan ja #amaan auliisti omaa osaamistaan.
Perheilla on oikeus eldd omannakoistd elamaanséa jmukaan palvelujarjestelman

tukien tulisi taipua. (Sipari 2008.) Valitettaviaperheiden kokemus on kaukana tasta
ihannetilanteesta. Se ei silti saa lannistaa momiatiiisen tydryhman hyvia pyrkimyk-

sia toivottuun suuntaan. (Salminen 2013.)

Tyo6tapana dialogisuus ja yhteistoiminta ovat hyegidd ne ovat asiakaslahtoisia, luo-
via, voimavaraistavia, huolia huojentavia ja tuieuatta sekd uudenlaisia ratkaisuja
edistavia. (Kokko & Koskimies 2007, 11). Yhteistonta asiakasperheiden ja ammatti-
laisten valilla rakentuu dialogiin ja tasavertarsé@mppanuuteen. (Launiainen & Sipari
2011). Asiantuntijat ammentavat perheille omag/sosaamistaan, mutta antavat heille
oman tilansa tehdéa paatoksia oman elaménsa sulNaantoimiessamme paastaa var-

masti jopa kustannussaastoihinkin palvelutarjormass

Vammaistydssa toimimisen ja tyon kehittamisen avtdsitaan vahvistuvaa vammais-
tutkimusta. Etenkin tarvitaan kokemuksellista vanstugkimusta. Nykyinen sosiaali- ja
terveysministerimme Paula Risikko perusti vuonna128uunnitteluryhman, joka val-
mistelee mm. vammaistutkimuksen professuurin pamista mita ilmeisimmin Hel-
singin yliopistoon. Suunnittelutydryhméasséa on eeliisina mm. Suomen vammaistut-
kimuksen seura, vammaisfoorumi ja Kynnys ry. Hedféehdottomasti siis vahva ym-
marrys ja arjen asiantuntemus vammaisuuden koketaidikali erityista tukea tarvit-
sevien lasten perheet ja alan asiantuntijat yB&git yhteistyokumppanuuttaan myos
tutkimustyon edistamisessa, vammaistutkimuksenegsafurin saaminen vakiinnuttaisi
ja parantaisi ehdottomasti vammaistutkimuksen aasegwomessgSosiaali- ja terve-

ysministerio 2011a.)

4.4 Ammattirajat ylittavan yhteistyon ja asiantjuniiden kehittdminen

Asiantuntijuus on perinteisesti mielletty liittyvaksittaisten ammattihenkildiden osaa-
misen tasoon ns. yksilGasiantuntijuuteen, jota mek@assa ovat mm. korkeatasoinen
koulutus, pitka kaytdnnon tyokokemus ja huomattagto-taito, joltakin spesifiselta
erityisalalta. Oman professionsa vankka tieteen&tarutus ja tieteelliseen tutkimuk-

seen perustuva ammattitieto yhdistettyna asiagaiydin vaatimaan kaytannén ammat-
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titaitoon eli kliiniseen osaamiseen, vaatii aikeskentuu kokemuksen kautta ja on itse
asiantuntijatyon ydintd. Olennainen osa asiant@aytjn ammattitaitoa on itsenéinen
tyoote, kyky hankkia ja valittdd tutkimustietoa 8yky soveltaa hankittua tietoa koko
tyoyhteison tai yhteiskunnallisen hyvan puolestativéenkin ongelmien ratkaisemisek-
si tai paatosten tekemiseksi. Asiantuntija-kasiteth kaytetty myds kuvamaan koko-
naisten organisaatioiden asiantuntijatydoskentehgiantuntijuudessa nykyisin koroste-
taankin sen kollektiivista luonnetta. Yksittdisemmattilaisen korkean ammattitaidon
lisdksi korostuu kyky tehda yhteisty6ta, jollointgyppisten asiantuntijoiden toiminta
voi taydentaa toisiaan. Yhteistyo ja yhteistoimitinan osaaminen edellyttavat toinen
toistensa niin kollegiaalista kuin ammattirajattt@vad osaamisen arvostamista. Se on
keskustelua ja yhdessd oppimista seka osaamisatiak@been, paatoksentekoon ja
tutkimustoimintaan osallistumista. Asiantuntijuuttaidaan luonnehtia dynaamiseksi
muuttuvaksi voimavaraksi, johon oleellisesti lifttjnnovatiivisuus seka tulevaisuuden
haasteisiin vastaaminen. Se edellyttaa jatkuvases kehittamista, osaamisen paivit-
tamista ja ajan hermolla olemista. (Aitta 2011b;, Rdlkki; Korhonen 2012, 3; Korho-
nen 2011, 28.)

Asiantuntijan on hallittava tyoelaméan haasteisiittyVat eettistd herkkyyttd seka am-

mattiosaamista vaativat ratkaisun paikat. Eettiogaaminen on nostettu myds tarkeaksi
osaksi sosiaali- ja terveydenhuollon koulutusti#g sisiantuntijana ja tydelaman kehitta-

jané toimiessaan ammattilaiselta odotetaan herkkyynnistaa arkaluonteisiakin asioi-

ta ja rohkeutta toimia eettisesti kestavalta pohjadlsiantuntijalta odotetaan kykya ottaa
vastuuta ja soveltaa oman alansa eettisia arvgaoyk yhteisojen ja yhteiskunnan na-

kokulmista. (Juujarvi; Myyry & Pesso 2011, 10 -11.)

Moniammatillinen yhteisty0 poikkitieteellisen lahgsistavan mukaan ymmarretaan

siten, ettd asiantuntijat tyoskentelevat yhdess&ustellen. He ovat tietoisia omasta ja
toisten roolista seka jakautuneesta erityisosaataisghteistydn prosessien eri vaiheis-
sa. Eri alojen ammattihenkiloét parhaimmassa tapeases saattavat myos opiskella yh-
dessa, jolloin voi syntyd uuttaa yhteisen tekemjasssaamisen syvempaé ymmarrysta.
Perinteista asiantuntijakeskeistd toimintatapaablei helppoa uudistaa, mutta se on
mahdollista. (Veijola, Isola & Taanila 2006; Sip&iMakinen 2012, 20.) Osaamisen

vahvistaminen moniammatillisesti ei tarvitse olt@dan vaikeampaa, vaikka kyse olisi

valmiuksista tunnistaa harvinaisempiakin sairaukSiloin korostuu erityisesti lisdéan-
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tyvassa maarin kansainvalisen yhteistyon tekemitieteellisen tutkimuksen edistami-
seksi seka laajemman asiakasryhman tavoittamig@kealidiliitto 2011, 8.)

Tassa yhteydessa ei lahdeta erittelem&én eri aimyhatten toimintaa ja osaamista
osana suurta lastenneurologian alan tydntekijaraaaméoninaisine ammattiura-
taustoineen. Yhteisty0 on ytimessa, kun tehdaaté tgti ammatteja ja osaamista edus-
tavien asiantuntijoiden kanssa. Tassa tutkimukseésgaino kuitenkin osuu paljolti
sosiaali- ja terveydenhuollon ammatillisen tyonHKeesisiin yhteistydn toimintamene-
telmiin erityista tukea tarvitsevan lapsen ja hdperheenséa auttamiseksi. Tassa kon-
tekstissa ei ole varaa unohtaa, etta erityislapskinei muodostu pelkastaan sairaaloi-
den, terveyskeskusten tai sosiaalitoimistojen,gtugpalvelujen, apuvalinehuollon, tila-
paishoidon tms. sosiaali- ja terveydenhuollon lwienitoimintaymparistoista. Yhtena
merkittavana lapsen arkea kehystavanad sosiaalisgea toimintaymparistona toimii
paivahoito ja koulu. Siella tyoskentelevien asiatifoiden osaaminen on hyvaa ja mo-
nipuolista. Ammattirajat ylittavasta yhteistyostghpttaessa ei saisi unohtaa varhaiseri-
tyiskasvatuksen tai kuntouttavan erityispedagogiilkenmattilaisten kokemustietoa,

tieteellista ja tutkimuksellista tietoa osana sata@aitetta erityislapsen parhaaksi.

Varhaiskasvatuksen kuin varhaiserityiskasvatukse@nibnan rakenteisiin ja kaytantoi-
hin liittyvissa tekijoissad on olemassa huomattaveminaisuutta. Merkille pantavaa on
lisdksi se, ettéa jopa varhaiskasvatuksen ammattisten ammattinimikkeita on paljon.
Tehtavat ja toimenkuvat ovat myos kovin vaihteleign mittaan erityiskasvatuksessa
toimivat ammattilaiset ovat itsekin "monimuotoisaat”. Tyontekijat ovat taustoiltaan
kovin erilaisia. Yhtaélta se tuo erityiskasvatukgemmintaymparistoon rikkautta, toi-
saalta sopeutumisen ja suvaitsevaisuuden vaatimukama on kovin tavallinen trendi,
joka tulee nakymaan myds muissa lastenneurologseasiantuntijoiden toimintaym-
paristdissa. Samalla myos asiakasperheiden jastggien taustojen monimuotoistumi-
nen vaatii tyontekij6ilta uusia tydmenetelmien jahtaamisten hallintaa. Paivahoidon
tyontekijat ovat tuoneet esiin hammastellen etemarhaiserityiskasvatuksesta kaytet-
tavien moninaisten kasitteiden maaraa. Maaritelraénaiserityiskasvatuksesta kattaa
sen toiminnan ja tuen, jonka turvin lapset, jodia erityisen tuen tarpeita tulevat saa-
maan ammattilaisilta paivahoidossa yksilollistd agmnen kouluikdd. Kasitteena var-
haiserityiskasvatukselle 16ytyy kirjallisuudesta meorinnakkaisia kasityksia esim. var-

haisvuosien erityiskasvatus, erityiskasvatus vathGpsuudessa, varhaiskasvatuksen
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erityisopetus tai kuntouttava varhaiskasvatus. &\N&dsitteitéd usein kaytetdan arjessa
tekemattd sen kummempaa eroa kasitemaarittelyhoflisan merkitysten suhteen. Ei
siis ihme, ettd varhaiserityiskasvatuksen toimimtpiristd sisaltdéd monia epaselvyyk-
sia ja tulevaisuuden kehittdmisen kohteita. (Péh&ajKontu 2006, 3.)

Erityisvarhaiskasvatuksen tulevaisuuden haasterst oam. kehittdd toiminnan vali-
koimaa, vaihtoehtoisia toimintatapoja ja pedagagisienetelmia. Liséksi olisi syyta
kehittdaa arviointimenetelmia erityistarpeisiin sel#unnitella muuttuviin olosuhteisiin
sopivaa, laadukasta ja asiantuntevaa osaamisyéskasten turvallisuuden ja arjen su-
jumiseen. (Pihlaja & Kontu 2006, 46.) Moniammasiin perhetydn esteiksi on havaittu
mm. tiedon puute ja suvaitsemattomuus. Viimeksinittai on nayttaytynyt keskustelun
tai tasa-arvoisen kohtelun puutteina ammatillisessamaistydssa toimivien tyonteki-
jéiden ja perheiden valilla. Vanhemmat ovat lisdkskeneet, etteivat he ole olleet riit-
tavasti perilla lapsensa kuntoutusprosessiin asalien ammattilaisten yhteistyosta,
keskinaisesta tyonjaosta tai rooleista ja sitensriy@idan osallisuutensa lapsensa kun-
toutusprosessiin on jaanyt toivottua vaillinaiserkena Ammattilaisetkaan eivat ole
valttamatta riittavasti tiedostaneet toinen toistepositioita ja erityisosaamista. Yhteis-
tyotad on ollut estdméssa hyvin asiantuntijalahtditeminta seka avun ja palveluiden
saamisen pirstaleisuus. Palveluiden pirstaleiswdttisiin vahentd&d paremmalla mo-
niammatillisen toiminnan suunnitteluty6llda sekaadstyvalla ja avoimella yhteisella
keskustelulla. (Veijola 2004, 66.)

Yhteistyota kehittamalla voidaan avata ymmarrysii#gg mita aineksia todella tarvitaan

toimivaan yhteistyokumppanuuteen. Nailla asioiltlaroerkittava rooli onnistuneen hoi-

totyon, kuntoutustoiminnan tai erityiskasvatuksetetitumisessa ja yhteisollisyyden

luomisessa. Yhteistyota vahvistavat mm. lisdantytonomia paatdksentekotilanteis-
sa seké sujuva kommunikaatiotaito. Ammattilaisillasi olla resursseja kehittda ja yl-

l&pitaa vuorovaikutukseen perustuvaa toisen inmksemtelemista sekd rohkeutta ottaa
asioita avoimen keskustelun piiriin myos ristiditaiheuttavissa ja vaikeita ratkaisuja
vaativissa tilanteissa. Yhteisty6ta vahvistamalkhdollistetaan ammatillisen kasvun ja
inhimillisen herkkyyden syntymista kohti tarvittavasiantuntijuutta lastenneurologian
alan monitahoisissa tehtavissa. (Ylitormanen; K& dturunen 2013, 11.)
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Yhten& mainitsemisen arvoisena on valtakunnalligegattaytynyt vajaaliikkeisten kun-
to ry. Heidan toiminnassa keskitytadn mm. asiafjtidéen ja perheiden yhteisesti jaet-
tuun asiantuntijatoimintaan. Vajaaliikkeisten kumgdla on ns. asiantuntijatoimikuntia,
joiden ensisijaisina tehtavina on alla aktiivisestikuttamassa ja edistamassa vammais-
ten lasten kuntoutusta sek& siihen liittyvaa tutista ja hoitoa. Toiminnalla ympari
Suomea on merkittdva rooli kehitettdessa lastemokiimstoimintaa. Asiantuntijatoimi-
kuntien jasenist6 edustaa moniammatillisuutta janitaboista osaamista. Jasenista
koostuu aktiivisten vammaisperheiden vanhempidikdéisniin sosiaali- ja terveyden-
huollon kuin koulutoimen ammattilaisista. Naisséasintijakokoonpanoissa ja vuoro-
vaikutteisissa verkostoissa toimikuntien jasenet@matillisine osaamisalueineen ovat
usein mukana yhteiskunnallisten asioiden ja parstemualoitteentekijéind. He toimivat
keskustelun heréttgjina ja epakohtien esille nmstdjoskien vammaisuutta ilmiona. He
edistavat eettistd kestavyytta yhteiskunnallisestgdésenteon arvovalinnoissa tuomalla
esiin vammaisten ja heidan perheidensa tarpeitga@likkeisten kunto 2013.)

Moniammatillisessa toiminnassa yhdistyvat seka eanhvalmiudet ja osaaminen etta
jokaisen yksittaisen kuntoutukseen osallisena sleramattilaisen asiantuntijuus. Per-
heen asiantuntemus ja rooli yhteistydssa kuvastdaepn arjen ja oman elamansa na-
kokulmaa. Perheelld on oikeus olla perhe. Ja l&psel oikeus olla lapsi. Ammattilais-
ten nakokulmaa tulisi siivittdd ammattitaito, tyélkeonuksen ja hyvin kaytantéjen mu-
kainen yhteistoiminta. Lisdksi ammatillista toinaatohjaavat kunkin alan omat eettiset
periaatteet seka lainsaadantd. Yhteistyd on hywiokeastata asiakkaiden haasteisiin
kaytannossa, jossa on mahdollisuus hyddyntaa esigédia perheen hyvaksi. Mo-
niammatillisen toiminnan onnistumisen edellytyksiat toisen kunnioittava kohtaami-
nen seka taito yhdistaa hoito, kuntoutus, kasvgtuserheiden yksil6lliset tarpeet ja
vahvuudet yhteisen tekemisen keskipisteeksi. Asiditiutta voidaan kehittaa toisiinsa
yhdistyneend, rajoja ylittdvana toimintana. Pergiessd moniammatillisessa toi-
minnassa erityista tukea tarvitsevan lapsen jarm@ieeheensa kanssa toimiessa; tavoit-
teena on tuoda tuki perheen omiin kaytantoihin,lsennollisiin toimintaymparistoihin.
(Veijola, Isola & Taanila 2006.) Asiakasta tuetamiviytymaan kotonaan ja kokemaan

onnistumisen iloa mm. jalkautuvien palvelujen aabalminen 2013).

Vanhempien mielesta ammattilaiset eivét riittavéein panosta perheen ja hoitavien

tahojen valiseen suhteeseen ja valitettavan usgina yhteistyo rakoilee. Ammattilais-
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ten ja perheiden valistd kommunikaatiota olisi pasdtava, silla se on suurin yksittéi-
nen tekija tutkimustiedon valossa, josta asiakdegedrovat valittaneet. Auttajan ei tule
vahatella tai kieltdd perheen kohtaamia haastedi@, ottaa ne todesta, ovatpa tilanteet
kuinka hankalia tahansa. (Hilton 2003, 28, 57.)

"Joskus pystymme tekemaan vain vahan ammattilgismata paljon ih-
misind” (Hilton 2003, 57).

Asiantuntijoiden tulisi oppia ndyryyttd, josta vailla heille arvokas tydvaline ja voi-
mavara heidan tyoskennellessa perheiden kanssayy$dj kunnioittava suhtautumi-
nen perheisiin edellyttad avointa ja rehellistaithy8&i itsestddn ammattiauttajana. Se
vaatii omien inhimillisten vahvuuksien ja heikkougs hyvaksymista seka pyrkimysta
toimissaan aidosti parhaimpaansa. Aitous ammatiifia toiminnassa merkitsee omien
vajavuuksiensa ja tietamattomyydenkin tunnustamistasilti vilpiténta halua edistaa
perheiden hyvaa. (Hilton 2003, 58.)

Yhteiskunnallinen muutostila, useat lakiuudistulseatkuvan kehittymisen vaatimuk-
set edellyttavat ammatillisessa yhteistoiminnasggigapsen perheen ymparilla kykya
toimia jatkuvassa muutoksessa yhdessa useiden muad@ijoiden kesken hyvassa
vuorovaikutuksessa. Muutoksia ei ole vain hall#awniitd on kyettdva ennakoimaan
sekd hahmottamaan niiden vaikutuksia kokonaisuutégendkokulmista. On myos ky-
ettdva tiedostamaan ja visioimaan erilaisten tusenalen kehittymisen sykleja. Toi-
minta muutoksessa merkitsee erityisesti vuorovataitojen ja mahdollisuuksien tut-

kimusta ja verkostotoiminnan kehittamista. (Sij206, 9.)

Terveydenhuollonkentélla luovuus on kyky muuttaakemeraisyys, hal-
litsemattomuus ja haavoittuvuus voimaksi. Elamaiyésen ja etiikan

kannalta on olennaista, ettd ihminen tulee nahdygkbiyvaksytyksi juuri

silloin, kun han on hauraimmillaan ja kaikkein aemin. (Lindgvist

2004, 120: 381 — 386.)

Kun halutaan asiantuntija- ja ammattiosaamisesasusiaa aito asiakaslahtbisyyden
synnyttama palvelukulttuuri eli valittamisen kulity pitdd vammaisten ihmisten tun-
teet ja ndkemykset ottaa vakavasti palvelujen f@hisessa seka tasavertaisen vuoro-
vaikutuksen edistamisessa (Kairi 2009, 111).
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Asiakaslahtoisyys edistaa palvelujen uudelleen rasgéantia, henkiléston
uudelleen orientoitumista ja kansalaisaktiivisuuhitys on kuitenkin
ollut hidasta, eiké tieto asiasta ole johtanut iotojen tehokkaaseen uu-
delleen organisointiin ja aitoon yhteisty6hon paivekayttajien kanssa.
(Kairi 2009, 111.)

Asiantuntijoiden ratkaisuilla sosiaali- ja terventieollon seka erityiskasvatuksen alu-
eilla on merkittavia ja kauaskantoisia vaikutuksdla naiden ammattirynmien sisalla
tehtavat paatokset kohdistuvat muihin ihmisiin taldsaisiin ja potilaisiin. Taman as-
pektin kautta on ymmarrettadvaa, etta naissd amssateammattieettinen asiantuntija-
vastuu on suuri. On kyettava tekemaan tyota esttikestavalla tavalla. (Aitta 2011b,
24.) Asiantuntijoilta moniammatillisin kokoonpane#n odotetaan eettisia valintoja
tehtdesséd yha lujempaa sitoutumista ja osallistamjkteiskunnalliseen paattksente-
koon. Kokonaisuudesta tulee kantaa vastuuta. Eettisastuuseen kuuluu myés vastuu
vaikuttavien ja hyvin kaytanttjen edistamisestéageiatokset resurssien tasa-arvoisesta
jakamisesta, jotta rahat saadaan riittamaan. Faisessti kuitenkin ihmisten tulee saada
tarvitsemaansa hoitoa ja apua. Nykyiseltaan tyhstya tehokkaampaan toimintaan,
silla on eettisesti arveluttavaa panostaa teho@mmtaimintaan, kun samanaikaisesti
investointeja kaivataan kipedsti moneen hyvin t@#ketarkoitukseen. Isojen paatosten

edessa eettisten rajojen vetaminen voi olla hyaikeaa (Urho 2010, 322 — 323.)

Vammaisalan kuten muissakin asiantuntijaorganigaat tulisi olla selkeat toimenku-
vat ja vastuun rajat. Tarkoituksenmukaisilla hebstibresursseilla ja vastuun jaoilla
ennaltaehkéistaan asiantuntijatyon kuormittavuuttahdollistetaan tyén sujuvuus ja
keskittyminen oleellisiin ns. ydintehtaviin. Asiamtijatyoskentelya helpottamaan tulisi
luoda joustavat tyokaytannot, silla asiantuntijladellyttdd kehittydkseen aikaa seka
osaamisen paivittamista. Asiantuntijan osaamineyarisaatiossa laajenee sosiaalisen

jakamisen ja yhteisen vastuun kannon kautta. (Ridtalb, 24, 28.)

Kuntoutustoiminta on yhteisty6td, jossa yhdistyyn@io eri alan ammattilaisten toimin-
taa ohjaavat eettiset periaatteet eli eettisenitmiam lahtokohdat. Kuntoutuksen eetti-
nen lahtokohta pohjaa ainakin kuuteen periaatteedé#ita ovat elaman ja ihmisarvon
kunnioittaminen, hoitaminen, itsemaaradminen sakéudenmukaisuuden ja hyoddyn
maksimoiminen. Elaman ja ihmisarvon kunnioittamimaarkitsee sita, etta jokaisella

yksil6lla on yhtalainen arvo. Jokainen on yksil@ar&okas ja ainutlaatuinen. Vammai-
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suus tai muu peruste ei saa vaikuttaa tata pettaat@staan. Hoitamisen periaate liittyy
myd0tatuntoon ja ihmisten valiseen vuorovaikutuksgeon hyvin tarkea kaikkea autta-
mistyota ohjaava ja motivoiva periaate. Itsemaardémtarkoittaa oikeutta paattaa it-
sedaan koskevista asioista, kuitenkin niin ettégrsghteydessa suostumukseen, yhdessa
sopimiseen ja tiedolla ohjaamiseen. Palveluidemsitielussa ja jarjestamisessa on
tasapainoiltava taloudellisten tavoitteiden ja @uitseen liittyvien eettisten periaattei-
den valilla. (Pietarinen 1995; Laakarin etiikka 200

Tulevaisuuden ennakointi ja heikkojen signaalidkimmallisuuden tieto-taito on nostet-
tu arvostettuun asemaan tutkimuksissa, etenkimittgkimuksissa. Palveluiden uudis-
taminen perustuu analyysiin osaamisen tarpeesta asamisen tuottamisesta tulevai-
suuden palvelumarkkinoille. Tulevaisuuden kehitsioiminnassa korostuvat voimak-
kaasti kayttajalahtoiset asetelmat tutkimus- jatk@mistoiminnassa. Kaytanndssa uusia
ideoita ja palveluinnovaatioita seka asiakaslak@salvelukonsepteja voidaan hyodyn-
tda monin eri tavoin. Kehittdminen tapahtuu veréissia. Se tapahtuu asiantuntijoiden
vuoropuheluissa, eri organisaatioiden valilla, mw@hnen muuta yhteistydssa asiakkai-
den kanssa. Asiakasnakokulman keskioon ottaminemedkita hyvin suuria sdéstoja,
Asiakas- ja perhelahtoiset tyoskentelytavat vonmigd luovia. Kaytannonlaheisiin rat-
kaisuihin voidaan paatya moninaisia eri menetelkdigitden. Asiakaslahtoisten palve-
luiden tuottamisella on my6s eettisesti merkittagamansa palvelukulttuurissamme ja
yhteiskunnassamme, silla ne heijastavat asiakkaod@a tarpeita, heiddn oman maail-
mankatsomuksen ja arvojen valityksella. (Saarinehlt®onen 2012, 22 — 23.)

Kehittamistoimintaa toteutetaan usein hyvin eritdss [ahtokohdista riippuen kehitta-
mistoiminnan intresseista ja kehittamistoiminnaasgsseihin yhteydesséa oleviin todel-
lisuuskasityksiin. Konstruktiivisesta perspektitéiskasin todellisuus ndhdéaéan sosiaali-
sesti rakentuvana, jossa useat toimijat, sekd ateusdt ettd asiakkaat ndkevat palve-
luiden kehittdmisen tavoitteet ja tarpeet omistadkohdista kasin. Yhteistoiminnalli-
selta perustalta seka yhdessa oppimisen kauttalpmlen kehittdmisessa paastaan yh-
teisiin tavoitteisiin. Verkostoista tulee merkiti@vnnovaatioiden syntymisen ja levit-
tamisen paikkoja. Kehittamistoiminnassa tarvitaart@mijoiden ja eri tahojen yhteyt-
ta, johdonmukaisuutta seké neuvotteluprosessegahistumista. Yhteisen nakemyksen
aikaan saaminen edesauttaa kehittamiskohteideneldes ja ongelmakohtien tunnis-

tamista. Moniammatillisessa verkostokehittamisegssa palvelun kayttajatkin otetaan
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aktiivisesti mukaan ideoineen ja tarpeineen; talaian muutosta kohti aitoa asiakas-
lahtoisyyttad. Palveluiden kehittamisen eri vaihaipgaisi pysahtya pohtimaan: kuinka
on mahdollista toteuttaa kehittdmisideat seké uadipalveluja, niin, etta niista tulee
entistd tehokkaampia ja laadukkaampia. Samallsi taialysoida kriittisesti kehittamis-
toiminannan suuntaa. Toimitaanko oikeasti palveliytidjien ehdoilla vai ohjaavatko
palvelutuotannon kehittamista rehellisesti sanattjotkin muut intressit? (Toikko &
Rantanen 2009, 160 — 163.)

Siparin (2008) on tutkinut juuri mm. moniammatiiisyhteistoiminnallisuutta. H&n
korostaa palvelujen kayttdjien eli perheiden ehldddpahtuvaa toimintaa ekokulttuuri-
sen ideologian mukaisesti. Hanen tutkimustehtavgdgd muodostuu moniammatilli-
sen kasvatuksen ja kuntoutuksen yhteistoiminnaangistamisesta. Historian saatossa
lasten kasvatuksen ja kuntoutustyon tutkimuksissk&&ytetty varsin kirjavia, toisistaan
eroavia teoreettisia jasennyksia. Kasvatustyotkupatoutustyota on aiemmin kuvattu
erillisind toimintoina. Nykyaan naista kahdestantiminoista etsitddn seka yhdistavia
ettd erottavia tekijoitd. Nykyisissa tutkimuksidsiytetaan viitekehyksia, jotka parhai-
ten tukisivat molempien kasvatus ja kuntoutustydonim@ahoisuutta tai paljastaisivat
lasten kasvatus- ja kuntoutustyon mittavuuden. Mg&arana moniammatillinen yhteis-
toiminta ei ole kovin yksiselitteinen. Mutta kaytd@ssd ammattilaisten yhteistoiminnan
sujuvuus perheiden terveyden- ja hyvinvoinnin tuilseissa on varsin merkittavaa. Si-
parin tarkoituksena on ammatillisen yhteistoiminndntendistamisen kautta vaikuttaa
kaytannon seurauksiin. Han haluaa tutkimuksellahst@ kasvatuksen ja kuntoutuksen
yhteistoiminnallisuutta ja niihin liittyvia merkisulottuvuuksia erityisesti jasentamalla

asiantuntijoiden keskusteluja naihin tehtaviirtywissa konteksteissa. (Sipari 2008, 41.)

"Tarkoituksena oli kuvata asiantuntijoiden keskligtekautta rakentuvaa
kokonaisymmarrysta yhteistoiminnan perusteistaefagd perheiden hy-
vinvoinnin tukemiseksi” (Sipari 2013).

Vammaisten lasten ja nuorten aseman parantamigbgiava kehittdmisyhteistyo tulisi
siséltdd sanomattakin selvasti myos harvinaisetauksista karsivien lasten ja heidan
perheidensa terveyden- ja hyvinvoinnin edistamiddpos taman tutkimuksen koke-
musasiantuntijoista osalla oli kokemusta harviggissairauksien tai vammaryhmien
aiheuttamista elaman haasteista perheissaan tpiilidsaan. Kansainvalista harvinais-

ten sairauksien paivaa Suomessa vietettiin 28.3.401kuudennen kerran. Erilaiset
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harvinaisuudet koskettavat maassamme jopa 300Md0@tA. Euroopan Unionin kaikil-
la jAsenvaltioilla on Euroopan neuvoston suositsitesghteinen tavoite luoda tamén
vuoden loppuun mennessa harvinaisia sairauksiarfanaryhmia koskeva kansallinen
ohjelma. Suomessa sosiaali- ja terveysministeridiiegpanema erityinen asiantuntijoi-
den kokoonpano tydskentelee talla hetkella kyseigeoitteen aikaan saamiseksi. Kan-
sallisen ohjelman synnyttaminen koetaan tarkeas#ldatavoitellaan moninaisia hyoty-
ja. Kansallisen ohjelman vakiintuminen mm. sostaaliterveydenhuollon, kuntoutuk-
sen ja erityiskasvatuksen toimintaymparistdissénisden ammattilaisten keskuudessa
edesauttaa myds ndiden ammattilaisten tieto-talidé@dntymista eritoten harvinaisten
sairauksien tunnistamisen, diagnosoinnin, hoiddwujatoutustoiminnan osalta. Samalla
tavoitellaan laadukkaisiin tutkimus- ja kuntoutug@toihin liittyvia yhdenvertaisuutta
edistavia parannuksia. Tana vuonna kansainvéliaerirtaisten sairauksien paivan ko-
koavana teemana oli "Rare Disorders without Boroelisrapaasti kdannettynd "Harvi-
naiset sairaudet ilman rajoja”. llman rajoja tus@whteistyota tarvitaan tulevaisuudes-
sa eri organisaatioiden valilla seka kansainvaisighteyksissd enenevassa maarin.

(Heikkinen & Harvinaiset verkosto 2013.)

4.5 Erityiskasvatuksen ja kuntoutuksen kaytantdgehittdminen johtamisen rajapin-

noilla

Koordinoitua moniammatillista yhteisty6ta on harditanut eri hallintokuntien valiset
turhat raja-aidat (Rotko, Aho, Mustonen & Linnanm2@11). On vihdoin ymmarretta-
va, ettd vammaisuuteen liittyvat asiat eivat kogaim vammaispalveluja. Ne koskevat
yhtalailla kaikkia hallinnonaloja kunniss&Vammaispoliittinen ohjelmakin on laadittu
monien eri tahojen yhteistydssa. Yhteistyon osdpaabvat mm. olleet useat ministeri-
0t, valtakunnallinen vammaisneuvosto, Suomen vasfio@aiumi, Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos, Suomen kuntaliitto seka tyomarkkisapuolet. (Terveyden ja hyvin-
voinnin Laitos 2012b.) Hallinnollinen kompleksisuoga nykyisissd monitoimijuuden
kaytanndissa leimaa antavaa ja yhd vaikeammin hegttaeissa. Hallintojen vélisen
toiminnan painopiste on muuttunut muutoksessa toisgen. Samalla johtajuudelle
asetetut vaatimukset korostavat aktiivisen toindgm merkitystd. Johtamisen ja paa-
toksenteon foorumit suomalaisessa sosiaali- jaetjelenhuollossa ovat monimutkaistu-
neet. Vammaisalan vaikeiden pulmien ratkaisemiseksitaan uudenlaista yhteistyota

eri hallintorakenteiden rajojen yli. T&ma vaativista ja toimivia yhteistyo- ja kump-
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panuussuhteita eri yhteisty6tahojen kanssa. Jokémmonimuotoituminen lisda ver-
kostotyon kaytantdjen hallitsemista myds niiltdnpgotka eivat suoranaisesti edellyta

verkostojohtamista. (Harkonen & Airaksinen 2012, 20.)

Lastenneurologisen moniammatillisen kuntoutusty@hittdmisessa ollaan menossa
kohti asiantuntijoiden yhteistoiminnallista rajapat ylittavaa tyootetta. Kuntoutuksen

palvelujarjestelma on kovin laaja ja kompleksin@ssa asiakkaan asema helposti huk-
kuu. Suurinta kritiikkia monitahoisen palvelujatgsnan toimimattomuus on saanut

yhteistyon ja palveluohjauksellisen ty6otteen peigta. Tulevaisuudessa visioidaan ns.
yhden luukun periaatteesta eli pyritdan siiherg gtidessd saman asian aarella toimivi-
en ammattilaisten yhteistyon tuloksena palvelugigenan rakenteet nayttaytyisi asiak-
kaille ehyena ja toimivana palvelukokonaisuutenajti asiakas saisi pulmiinsa palve-
luohjausta yhdelta luukulta. (Sipari & Méakinen 2018 — 17.) TAméan kaltaista ns. pal-

veluintegraattorimallia suunnitellaan vahvasti nifteva kuntayhtyman vammaispalve-

lujen asiantuntijapalvelujen moniammatillisten liman jasenten voimin. (Salminen

2013.) Yhteistyon sujuvuus tulisi olla niin mutkata, etté hallinnollisten ja organisaa-

tioiden valiset raja-aitojen kiemurat eivat vaikeidi asiakkaan palvelun saantia, pain-
vastoin asiakkaan itsenaista toimintakykya ja asistia palvelujarjestelmassa olisi hel-

potettava. (Sipari & Mékinen 2012, 16 — 17.)

Jotta sosiaalisektorin asiantuntijuus saataisiaksissuurempaa kokonaisuutta, se edel-
lyttdd asiantuntijoiden rajapintakeskustelua. Vpaoitelu ja kumppanuus ovat kestavan
kehityksen mukaista toimintaa. Tarvitaan alhaaltspain lahtevaa ajattelua, jossa jo-
kaisella on vastuunsa ja velvollisuutensa hyodymtéi@en toisensa asiantuntemuksen
rajapinnoilla tuotettua tietoa ja osaamista. Onttaga tarttua tulevaisuuden kannalta
tarkeisiin haasteisiin, joita ovat mm. yhteistoimatiinen osaaminen eri osaamisalojen
ja organisaatioiden valilla, innovaatio-osaaminarkjimppanuuteen perustuva keskus-
telu. (Kohl 2006, 58.)

Hyvinvointia edistavassa julkisessa keskusteluss@stuvat useimmiten jarjestelma-
keskeisyys ja talouspainotteisuus. Arjen elamarsteat ovat saaneet toistaiseksi ndisséa

keskusteluissa vain vahan nakyvyyttd. Meidan tylgeiskuntana, yhteisdina, perheina
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jotta sosiaalityon ja terveyspalveluiden seka kagisen kentilla ihmisen kohtaamisesta
tulee eettisesti korkeatasoisempaa. (Kolkka ym9200

Kehittamistydssa huomio tulisi kiinnittdd entistieenman asiakkaan kohtaamiseen se-
k& ammattilaisten ja asiakkaiden valiseen vuoravaikseen. Keskeista eri toimijoiden
valilla on myds maarittdd kunkin osapuolen vastaikeudet ja roolit. (Sipari & Maki-
nen 2012.)

Palvelujen jarjestamisesta ja kuntoutus- tai harnmtesta paattdvien ammattilaisten
seka poliittisten paattgjien ratkaisuihin seka @ntikykyyn pitaisi vahvasti vaikuttaa
aito asiakkaiden kuuleminen ja todeksi ottaminesiakasnaktkulma tuo vahvan argu-
mentaation yhteiseen keskusteluun erityisesti sasiti latautuneisiin priorisointikysy-
myksiin. Asiakkaan nakokulmaa ei missdan tapaulksesa ohittaa, mutta niihin ei sovi
ladata liilkaa odotuksiakaan, silla vallitsevat yskennan rakenteelliset ongelmat eivat
ratkea ainoastaan asiakkaita kuulemalla. (NiemB20@3.) Asiakkaan asemaa vahvis-
tavia ja osallistavia toimintatapoja tulisi aktseisti ja yhteistoiminnallisin periaattein
vahvistaa (Sipari & Méakinen 2012, 4). Sosiaalitgaveydenhuollon seka kasvatuksen
ja kuntoutuksen palvelut kaipaavat teravoittdmjatiihtenaistamista. Naihin tavoittei-

siin pyritddn mm. valtakunnallisella sosiaali-gavieydenhuollon kehittdmisohjelmalla.

Palvelurakenteiden uudistuksella halutaan paastdvian ratkaisuihin eli asiakaslah-
toisiin, taloudellisesti kestaviin ja toimiviin padlukokonaisuuksiin, joita johdetaan
hyvin. Hyva johtaminen on kulmakivi toimivien paluaen, osaavan ja hyvinvoivan
henkiloston turvaamisessa. Kun palvelukokonaisusdatlaan toimintakuntoisiksi, asi-
akkaiden on helpompi luottaa heille luvattujen palNden laatuun ja vaikuttavuuteen.
(Sosiaali- ja terveysministerit 2012.) My6s elinyanptddmme kohdistuvan konkreet-
tisen sosiaalisen ulottuvuuden tarkastelun oletedsstavan jossain maarin rajapinta-
keskustelua seka tieteen ja kaytdnnon kohtaamigtasyen haasteiden edessa. Yhteis-
kunta on saatava toimintakuntoiseksi vaistamattiroiedistusten avulla. Nama uudis-
tukset ja tuloillaan olevat muutokset on perusisedti punnittava, silla niilla on vaiku-
tuksensa yksittaisten kansalaisten hyvinvointiirefamanlaatuun. Naita ratkaisuja on
pohdittava julkisilla areenoilla. Tydta yhteisenvinwoinnin edistamiseksi tulisi tehda
poikkisektoraalisin voimavaroin. Erityisesti sodisektorin asiantuntijuutta tulisi pa-

remmin hyodyntaa ja tuoda julki. Kaiken kaikkiaasiaatuntijuuden eli asiantuntijatie-
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don mobilisointi rajoja rikkoen olisi paikallaan.srntuntijuus voisi parhaimmillaan
toimia yhteyden muodostajana hyvien ratkaisujeaikgiden paatdsten tekemisen pro-
sessin valilla. Eettisesti hyvaa, olisi asiantunigen valittyminen seka levittyminen
johtamisen rajapinnoilla monipuoliseen ja monitasen kayttoon. Kaikilla pitaisi olla
mahdollisuus osallistua yleiseen keskusteluura silliutokset koskettavat kaikkia suo-
malaisia. Vaikuttamisen mahdollisuus koetaan vatikansalaisoikeutena, vaikka uu-
distusten edistyminen kokonaisuudessaan tapahtuigik/ottua hitaammin. (Sosiaali-

ja terveysministerio 2006, 21.)

Tosiasiallisesti palveluiden kokonaisuuksia on éwltin uudelleen organisoitu epéjoh-
donmukaisesti. Perusteet palveluiden muodostamiseenavoin ovat suurimmaksi
osaksi epaselvia. Erityisesti erityispalveluidenotoutuminen, johon vammaispalvelut-
kin lukeutuvat, rakentuvat hyvin hajanaisesti, eiki#a johdeta yhtendaisesti. Tavoittee-
na julkisella puolella on perus- ja erityistasomvpluiden integraatio. Tahan tavoittee-
seen on paasty vaihtelevin menestyksin. Parhaityoisia voimavarojen yhdistami-
sestd on saatu onnistuneesti nimenomaan sosid&imdoja vammaispalveluiden osal-
ta. Tama on ilahduttavaa. Kuntalaiset eivat sl#iyhdenvertaisessa asemassa. Palvelu-
jen jarjestdmisessa ja tuottamisessa on paljomhimieista ristiriitaisuutta. On turvat-
tava peruspalveluiden saavutettavuus ja keskussejtakisilla areenoilla, mika on eet-
tisesti oikein. Mitk&a palvelut tulisi jarjestaa lphlveluina ja mitka palvelut voivat olla
maantieteellisesti saavutettavissa kauempana, kopdarajojen ulkopuolella. Jo nyt
suuntaus palvelujen jarjestamisvastuun suhteepttinkunnat siirtavat seka sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluita sopimusten varaisestiltaan isommille ns. yhteistoimin-
ta-alueille. Mikali palvelut halutaan onnistuneegibttaa yhteistoiminta-alueilla, tai
kuntayhtymissa on ehdottoman tarkeaa, etta erillah@rmistetaan, etta palveluiden
siséltd ymmarretdadn samalla tavalla. Kehittamidydyly myos erityisesti tiedonkulun ja
viestinndn toimivuuden vahvistamisessa kuntien kaeigtoiminta-alueiden kesken.
(Heindmaki 2011.) Nyt pohditaan mita palveluitadamn tulevaisuudessa jarjestaa noin
20 000 véestopohjan omaavan kunnan resursseiltaitl@ palvelut ovat lilan isoja

pienten kuntien jarjestamisvastuulle.

Tulevaisuus asettaa tyoelamalle haasteita; ergiffigghtamisen rajapinoilla tapahtuval-
le tyoskentelylle. Haasteita tulee mm. muuttuviestolyhteiskuntarakenteiden ja voi-

makkaamman verkostoitumisen sekd muutoksessa eldrkaitta. Tyontekijoilta, esi-
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miehiltd ja organisaatioilta vaaditaan kykya uugisyhdessa. Tarkeinta tai olennaisinta
ei ole johtaa tyOyhteis6a keskittyen uuteen telkaidgn vaan, toimivaan vuorovaikutuk-
seen ja ettd sen avulla tydyhteisot voisivat uudigh saada lisda voimavaroja seka tyo-
valineita olla rohkeita ja luovia. Yhteiséllisyya gen pohjalta nouseva toiminta ja joh-
taminen tydyhteisdissa ovat tulevaisuutta. KosKaitikekeskustelu on saavuttanut ty6-
elamassa ja organisaatioiden johtamiskulttuurissengarvoltaan hyvin merkittdvan
sijan, olisi toivottavaa kayttaa tata ainutlaatistahdollisuutta myods vaylana tyoyhtei-

s6jen arvoperustaisen johtamisessa. (Wink 2006:1439)

Johtamisen etiikka nayttaytyy esimiehen asentaansuptautumisena alaisiinsa ja hei-
jastuu hanen toimintatavassaan. Arvot, jotka esiroie omaksunut osaksi omaa johta-
mistoimintaansa voivat vaikuttaa tyoyhteison yhikisyyden ja eheyden tunteeseen.

Pienillakin asioilla on suuri merkitys. (Wink 200641.)

Hallintoalojen rajapinnalla johtaminen on joutur®@00-luvun alusta alkaen kdymaan
l&pi ainakin muutamia keskeisia muutoksia. Orgatisaen kasvu ja monimuotoistu-
misen haasteet ovat selvasti ndkyvissa. Toisak#iyisen ja julkisen palvelutuotannon
rajat ovat ohentuneet. Lisaksi toiminnan tehokkllede vaikuttavuudelle on asetettu
korkeat odotukset. Organisaatioiden rakenteellmenimuotoistumiset haastavat yh-
teistoiminnallisten mallien ja moniammatillisen rtonnan kehittdmista. Organisaatiot
ovat jatkuvassa muutosten ja tulostavoitteiden gesrea. Pyrkimys on vahentaa hiear-
kista monikerroksellisuutta, mutta valitettavasiytannossa nain ei useinkaan kay. Uu-
distusvaatimukset tulevat niin kiivaaseen taht@tta ne vaistamatta lisaavat johtamis-
tehtavien hallintaa. Samaan aikaan sosiaalialatik&nohtajien tehtaviin on tullut uu-
denlaisia vaateita. Naissd korostuvat tulevaisuwugsutuneisuus ja visionaariryys,
laatuajattelu seka tarttuminen tehokkuuspainotséideshittdmistoimintaan. (Niiranen;
Seppanen-Jarveld; Sinkkonen & Vartiainen 2010, 20}

Professiolahtdisen johtamisen rinnalle ovat noussdeudellisia muutok-
sia korostavat tehtavéat, kuten omistajaohjausaiset tilaajatuottaja-mallit
seka innovaatioiden ja kehittamisen johtaminen .tgotisessa tulisi kye-
td yhdistamaan yhteiskunnalliset perustehtavaalautellisesti kestavat
toimintamallit. (Niiranen ym. 2010, 20.)
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5 ENNAKOINNIN KOHTEENA OLEVAT AIHEPIIRIT

Alla oleviin kappaleisiin on keratty tietoa tutkisitmidista eli ennakoinnin aihepiireis-
ta. Tassa tutkimuksessa ei ole tehty tutkimusilénkiskien taydellista kirjallisuuskat-
sausta. Nama alla olevat kappaleet edustavat vialjagoimintoja aikaisemmista tut-
kimusmateriaalista, jotka liittyvat oleellisestidii#a olevien ennakoitavien ilmi6iden
tarkasteluun. (Kylma & Juvakka 2012, 45.)

5.1 Ennakoinnin asiakastekijat

Vammaisten lasten ja nuorten toimintakykya voidgéankastella kansainvalisen ICF-
luokituksen (International Classification of Furcting, Disability and Health) eli kan-
sainvalisen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden garveyden luokituksen mukaan dy-
naamisena prosessina. Toimintakyvyn dynaamisulsitera yksinkertaisesti sita, etta
vammaisen lapsen ja nuoren suorituskyvyn ja osaltlen tasot sekd niissa ilmenevat
rajoitukset ovat yhteydessa vaihtuviin elaméntg#siin ja vallitsevaan sosiaaliseen
toimintaymparistoon (Kairi 2009, 129).

Asiakastekijoihin liittyvassa ennakoinnissa haetaastauksia erityisesti vammaisen
lapsen ja heidan perheidensé tulevaisuuden toikynyde, elamisen olosuhteille, ar-
vostuksille, arvoille ja asenteille. Mink&laisidduaisuuden perheet ovat vuonna 2020?
Mitd he odottavat ja tarvitsevat hyvaan elamaan&tkdvperheet monimuotoistuneet ja
miten yksiloissa, perheissa ja yhteisdssa tapahtmuaitokset jopa muutokset arvojen
tai arvostusten suhteen nékyvat yhteiskunnallisiBskursseissa? Miten suhtaudumme
erilaisuuteen? Sallimmeko vai siedAmmekd erilatsuja toisen ihmisen valinnan va-
pautta ilmentaa itseddn omien arvojensa kautta@rniykenemme yhteistyohon mo-
niarvoisessa maailmassa? Taytyisi ennakoida mihintaan maailma muuttuu ja muut-
tuvatko perheet ja heidan toiveensa tai odotuksengs? Edellyttadkod perheyksikdissa
muutoksia yhteiskunnallisella tasolla? Miten edésaume perheiden hyvinvoinnin kas-
vua tulevaisuuden haasteiden keskella? Vai kapenaglku terveyserojen ja syvenevan

polarisaation myota hyvaosaisten ja heikko-osaiptrheiden tai yksildiden valilla?

Asiakaslahtoisyyden periaate korostuu tulevaisusalgs se nahdaan selkeasti toimin-
nan lujana arvoperustana. Asiakaslahtoisyys jalojksyys ovat periaatteita, joiden
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mukaan asiakas palvelujen kayttajana halutaan kahdaalvelujen tarjonnassa orien-
toitua. Sosiaali- ja terveydenhuollon organisaa@oga kuntoutuksen ja kasvatuksen
toimijoiden monimuotoisissa kokoonpanoissa palvalpyritddn jarjestamaan ja johta-
maan mahdollisimman toimivasti. Taméa edellytta@ntala johtajilta, palvelujen tarjo-
ajilta ja moniammatillisen tyéryhman sekd asiakdspelen valilla vuoropuhelua ja
yhteisymmarrysta, siitd miten olemassa olevien gdaimahdollisuuksien ja resurssien
kannalta asiakkaan tarpeet voidaan tayttaa mahkpiofiian hyvin. Vuoropuhelun ja
yhteistoiminnallisin keinoin rakentuu asiakaslahai, perhekeskeinen ja yksilollinen
moniammatillinen vammaispalvelujen jarjestamisenuettamisen osaaminen. (Virta-

nen; Suoheimo; Lamminmaki; Ahonen & Suokas 2011), 18

Asiakkaalla tulee olla tietoa ja kykya arvioida yeuiden arvoa (Pusa ym. 2005, 30).
Tulevaisuuden trendina on nahtavissa, ettd asiakkead yha laatutietoisempia ja val-
miimpia vaatimaan hyvaa palvelua seka ansaitseragagrsis- ja ihmisoikeuksien mu-
kaista arvostavaa kohtelua. Asiakkaalla tulee i{és valta vaikuttaa ja tehda yksil6l-
lisia, persoonallisia omaa elamaansa koskevia tegdirsekd palveluratkaisuja. Ammat-
tilaisilla on jopa lakiin perustuva velvoite tehghteistytta asiakasperheiden kanssa.
Asiakkaalla on oikeus olla oman palvelusuunnittslufa siihen liittyvien paatosten ja
arvioinnin keskiossa. Myos vammaisilla henkiloitldisi turvata yhdenvertainen osal-
listumisen mahdollisuus toteuttaa haaveitaan ja elamaansa riittavin yhteiskunnallis-
ten tukien turvin. (Sipari 2008.)

Sosiaali- ja terveysministeriossakin valmistelldaajan mittakaavan mukaan asiakas-
lahtbisten palvelujen strategiasia linjauksia. Kasahtdisyys halutaan ammatillisen
palvelukulttuurimme tulevaisuutta ilmentavaksi iseftsi periaatteeksi, huolimatta
asiakaskunnan kasvavasta monimuotoisuudesta seogmalerveydenhuollossa seka

erityiskasvatuksen ja opetuksen aloilla. (SillareseiR013.)

Erityslasten ja heidan perheidensa vaikutusmalstdmiksien parantamisessa ja osalli-
suuden varmistamisessa tulee pitdd mielessa, ritdemassa myos erittéain harvinaisia
vamma tai sairausryhmiin kuuluvia inmisi&, joiddamassa olo ja tarpeet olisi yhtalail-
la huomioitava. Mita harvinaisemmasta sairaudemtaammasta on kysymys, sita to-

denndkdisemmin ammattilaiset eivat ehka ole kohdainwastaavaa koko uransa aikana
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eikd heilla ole kokemusperdista tietoa hoitamiserkyntoutuksen tueksi. Euroopan
neuvosto on vuonna 2009 antanut suosituksen jaskeenakoskien harvinaisten saira-
us ja vammaryhmiin kuuluvien elamanlaadun parardeksi ja tAmén myodta Sosiaali-
ja terveysministeriossa on valmisteilla kansallitemvinaiset-ohjelma, joka on avain-
asemassa harvinaisten sairauksien tunnistamisegbaeiskunnallisten palvelujen tuot-

tamisessa eritoten eriarvoisuuden ja syrjaytymedei@isemiseksi. (Invalidiliitto 2011.)

Arvokeskustelussa nostetaan esiin vammaisten iemisbkemuksen ja asiantuntijuu-
den arvostaminen, mutta kaytdannossa perheet jduttatdettavan helposti epatasa-
arvoiseen asemaan ja paatoksissa sivustaseuradjdsiijoita on monia perheen ym-
parilla. On opeteltava toimimaan yhdessa asiakhsper valintoja kunnioittaen. Per-
heen valinnat eivat aina ole samansuuntaisia, kuimn moniammatillinen tyéryhméa
keskindisessa yhteistydssaan olisi paatynyt, méttgakin on ymmarrettava. Perheet
ovat erilaisia ja jokaisella perheella on oikeusiekaltaistaan elamé&éa. On tarkeaa erot-
taa se, mika on aito perheen oma tahto. Ammatelaikaikki toiminta tulisi luoda tu-

kemaan perheen omien nakemysten todeksi tulenfi&iizkinen ym. 2010, 169 — 170.)

Kokemusasiantuntijuuden kautta on syntynyt moni@ouatiivisia toimintamalleja ja
hyvia tarpeellisia perheita eteenpéin auttavia tydétmja. Nama usein kokemusperaiset
ideat, ovat vahitellen siirtyneet yhteiskunnan valé jarjestettavaksi auttamaan ja tu-
kemaan perheitd. Kokemusasiantuntijuus ja kokentlikse vammaistutkimus ovat
avainasemassa tulevaisuuden vammaispalvelujent&eistyossa. Palvelujen kayttaji-
en kokemustiedon aktiivinen hyddyntaminen palveluiehittamisessa edistda aitoja

asiakas- ja perhelahtoisia tavoitteita. (Juvonet226.)

Arvot ja arvostukset pohjustavat valintoja ja p&&té. Tarvitaan yhteiskunnallista tah-
totilaa ja hyvinvoinnin turvaamista, jossa luod&aikille ihmisille mahdollisuus tehda
elamastddn oman nakaéinen, vaikka omat kyvyt eiit#disi toimia omasta puolestaan.
Vammaisperheet tarvitsevat ammatillista apua omvalintojensa paatosten todeksi
tekemiseen. Kuitenkin lilan usein perheet kokee#igi heita kuulla. Liian usein on ti-
lanteita, joissa perheiden tarpeita tulkitaan &8 ole tavatonta, etta palvelujen saan-
tia maarittdd ensisijaisesti vammaisuuskasite, gordkkaa ei nahda lasta aitoine avun

tarpeine. Meidan tulee ratkaista se, miten tuotanpakeluita, jotka kunnioittavat
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vammaisen ihmisen oman eldaman kokemusten merkitiggsatéd, perheen oman arjen

toimintakulttuureja ja valinnan vapautta? (Hakkiryam. 2010, 169 — 170, 172.)

Vanhemmat joutuvat taistelemaan kuulluksi tulenaistga perustelemaan kaiken yksi-
tyiskohtaisesti, mita lapsensa ei kykene tekem&@an tukea. Vanhemmat joutuvat
olemaan vaativia, eivatka téllaiset kaytannot edteseakentamaan erityislapsen mina-
kuvaa myonteiseksi tai itsetuntoa vahvaksi, pikenkini se vahvistaa tunnetta siita, etta
on vammaisuutensa tai sairautensa takia taakkaskbtenassa. Nain ei toki koskaan

kenenkaan tulisi joutua ajattelemaan. (Hujala 2612,

Sopeutumisprosessissa perheen olisi ensisijaiskeséi luoda mielikuvia, joiden avulla
he kykenevét jasentamaan asioita, ennakoimaaniduk®ettelemuksia seka ratkaise-
maan jo osittain valmiiksi niihin soveltuvia toini@apoja. (Hilton 2003, 39.) Yhteisol-
lisyyteen, yhteistybhon sekd kumppanuuteen perasta/ perheiden ja ammattilaisten
kesken tapahtuvassa auttamisprosessissa merkgtawalotoutuu vastavuoroisen luot-
tamuksen rakentuminen. Ammattilainen voi olla eskitiessen tarkeassa roolissa autta-

essaan perhettd sopeutumaan uuteen tilantees@edolkki, 2013, 3.)

Lastenneurologian alan moniammatillinen yhteistygswv tulevaisuudessa hakea toi-
minnalleen liittymakohtia asiakaskeskeisyyden araaitmasta. Julkinen sektori voisi
ottaa mallia yksityisistd palvelun tuottajista, katjo kayttavat mm. palvelumuotoilua
yrityksensa kannattavuuden ja asiakaskeskeistasjearyhtalona. (Stenvall & Virta-

nen 2012.)

Palvelujen konseptointi yhdistaa asiakaskeskeisenrsttelun ja tutkimustiedon. Kon-
septi ei viela maaritd palvelua kokonaisvaltaisestitta sen avulla kyetaan tekemaan
ymmarrettavalla tavalla nakyvéksi asiakkaan targed@ tukemaan palvelunmuodon
kehittymista asiakkaan tunnistettujen tarpeiden aank Palvelujen konseptoinnin en-
simmainen vaihe on tutkia ja ennakoida tulevaisuett tehda tutkimusta asiakkaiden
tarpeiden tunnistamiseksi ja sitten edeta ns. paiwealintaan ja pilotointiin eli konsep-
tin testaamiseen. Lopulta palvelu voidaan muote#bttuun suuntaan. Suunnitteluun ja
palvelun kehittymiseen vaikuttavat asiakkaan mamalkaisten tarpeiden ja toimintojen
seka kilpailevien palvelun tuottajien tarjoamienvpluiden ymmartaminen. Palvelu-

muotoilun tavoitteena on kasvun hakeminen palvalighittamiseen ja toisaalta uusien
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ideoiden toteuttaminen ja valinnan mahdollisuuksietaminen asiakkaille uusien liike-
toimintamahdollisuuksien kautta. (Miettinen, Kathéki & Ruuska 2011, 107 — 109.)

Kuntoutuksen tulevaisuus tuo mukanaan uudenlaiaesdpgman, jossa kuntouttaminen
muuttuu kuntoutumiseksi, objekti muuttuu subjektiksuntoutujan oma &ani nousee
kuntoutustoiminnan keskioon ja saa vahvemman roglinteessa muihin toimijoihin.
Uusi kuntoutuksen paradigma korostaa yksilon omiermavarojen vahvistumista,
osaamista ja elaméanhallinnan paranemista. Kunt@uwtnjaktiivinen paatoksentekija ja

omaa elamaansa hallitseva yksilo. (Karjalainen 2Q00- 22.)

5.2 Ennakoinnin poliittiset tekijat

Lainsaadannon muokkaaminen ja politiikan linjaustekeminen ovat kiinni viran-
omaisten ja kaikkien ihmisten tahtotilasta. Suomirkp yhteiskuntana kehittym&an
avoimuuden ja syrjimattomyyden suuntaan. Tahanwtekkin viela kaytanndssa pitka
matka. Vammaispoliittisessa ohjelmassa (2011 — RObSlinjattu toimenpiteita, jotta
voidaan varmistua kaikkien ihmisten oikeuksien, llesauden ja yhdenvertaisuuden
toteutumisesta. Ihmisoikeudet ja perusoikeudet auadtoutuneet myds vammaispoli-
tiilkan peruslahtokohdiksi. Tulevaisuudessa tulladartymaan yh& enenevassad maarin
yhteiskunnan heikko-osaisempia kohtaan holhoavglktaiskunnasta oikeusperustai-

seen yhteiskuntapolitikkaan. (Rautavaara 201154 -

Jo Suomen ensimmaisessa valtioneuvoston eduskerarddmassa vammaispoliittises-
sa selonteossa 2006 on kirjattuna suomalaisen vespalifiikan perusta. Tavoitteena
on tulevaisuus, jossa vammaisilla henkil6illa okeois yhdenvertaisuuteen, osallisuu-
teen seka tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiifiRautavaara 2011, 4 - 5.) Ihmisoikeu-

det kuuluvat myos vammaisille inmisille (Hujala 205).

Jo vammaisuuden perusteella jarjestettavien patlestuja tukitoimien lainsdadannon
asettamisen myo6ta ajattelutapaa ja asenteita vasuntta kohtaan pyrittiin muuttamaan
siten, ettd vammainen ihminen saisi tarvitsemanam ga kuntoutuksen tullakseen
mahdollisimman toimintakykyiseksi ja itsenaiseksintinaan yhteiséssaan ja yhteis-
kunnassa. Vammaisuus voitaisiin ndhda yhtena inligem elaman variaationa ja rik-
kautena. (Kananoja 1998, 39.)
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Uudistuneen vammaispalvelulain nojalla vaikeavanserainenkilon toiveet ja mielipi-
teet tulee ottaa huomioon, kun suunnitellaan jamispidaan hénelle sopivaa yksil6lli-
set tarpeet huomioon ottavaa henkilokohtaista agaemainen henkild on oikeutettu
osallistumaan tahan; itseddn koskevaan palvelé@gesiamisen prosessiin voimavaro-
jensa ja kykyjensa edellyttamalla tavalla. Lis&elvitettdessa vammaisen ihmisen kan-
taa ja mielipiteita kyseisissa asioissa voidaameskiksi paatya hydodyntamaan perheen
ja vanhempien eli laheisten ihmisten apua. Yhialaibidaan paatya mm. kayttdmaan
kommunikaatiota ja tulkitsemista helpottavia apungita ja vaihtoehtoisia vuorovaiku-
tusta edistavid menetelmiéa. (Kaski 2011, 9.)

On purettava vammaisen lapsen taysipainoisen eléobéumumisen rakenteellisia estei-
ta yhteiskunnassa. Palvelujarjestelma ja palvatdéfiduoda niin, etta ne ovat perus- ja
ihmisoikeuksia kunnioittavia sekd yhdenmukaisuugeasallisuuden ihanteita noudat-
tavia, eettisen tarkastelun kestavia, oikeudennsikaja toimivia kokonaisuuksia.
Vammaisen lapsen oikeudet tulee ottaa huomioorepgén tuottamisessa ja heita kos-
kevaa lainsaadantod on selkiytettavd yhdessa pgivelstelman ja moniammatillisen
yhteistyon kehittamisen kanssa. Talla hetkella bnghista on se tosiasia, etta lait ja
asetukset ovat hajallaan eri lakien sisélla. Yhgét& vanhempien ja viranomaisten
kesken tulee liséta, silla vanhempien tulee sasttivéd palveluohjausta, tietoa ja tu-
kea huolehtia lapsistaan. (Hujala 2011.) Tasasenta ja oikeudenmukaisuus nakyvat
mm. siind miten perheet voivat luottaa palveluldsin. Visio hyvinvoivasta ja kilpai-
lukykyisesta suomalaisesta yhteiskunnasta perwstraihin ja lisdantyviin arjen osalli-
suuden mahdollisuuksiin. On kyettava poistamaaneghahin liittyvaa arjen epéavar-
muutta lisdamalla yhtenevaisyytta periaatteisiondgn mukaan avun tarpeessa oleville
perheille mydnnetdan apua (Haverinen; Muuri; Kolaksen-Nurmi & Vuotilainen
2007, 503).

Julkinen terveydenhuolto on pyrkinyt palvelujen ikgmisesséa syvenevaan integraati-
oon ja asiakaskeskeisyyteen. Kehitys on kuitenkenmyt padinvastaiseen suuntaan.
Monimuotoiset palvelujen tuottamisen ymparistot tovaikeuttaneet rakenteellista ja
toiminnallista sujuvuutta. Palveluiden hajanaisjausriytyneisyys edistaa vain vastuun
pirstaloitumista, joka vaatii painokkaampaa toirmapalveluiden integroitumisen suun-

taan. (Heindmaki 2011, 15.) Palvelujen tuottajienstpleisuus eri sektoreille ja vaati-
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mus kilpailuttaa palveluja tuovat lisda vastuut&igen sektorin koordinaatiotoimille ja
ohjaukselle (Helsingin kaupunki 2006a). Palveluidanttamisessa pyritdan eettisten
arvojenvalintojen toteuttamiseen eli keskindisemrstukseen, avoimuuteen, luotetta-
vuuteen, oikeudenmukaisuuteen, palvelujen ajardi@saiseen ja palvelukykyisyyden

sekad osaamisen yllapitamiseen (Helsingin kaupud@68, 3).

Viime aikoina ovat tulleet korostuneemmin esiinkastoitumisen ja integraatioon pyr-
kimysten trendit. Julkisen sosiaali- ja terveydesitan toimintamallit eivat ole kovin
markkinasuuntautuneita tai ne eivat myoskaan edydnaista palvelurakennekoko-
naisuutta. Julkisten palveluiden on muodostettanmiva organisaatioiden valiseen
yhteistydbhon perustuva yhteistoiminannan malli.a8ikuin uusia hyvinvointipalvelu-
kokonaisuuksia parsitaan kasaan uudella mallijfatyy vaistamaétta yleisen asiantun-
temuksen sijaan erikoistumiseen vievid palvelukatjly hteistoiminnallisuus voidaan
nahda ainakin neljastd nakokulmasta. Toiminta wougtua sopimuksellisuuteen (cont-
racting). Talléin vaarana on, ettd yhteiseen paéadadei paasta, koska yhteistyokump-
panit ndhdaan mahdollisesti keskenaan kilpailijoirgisena mahdollisuutena on koor-
dinaatio (co-ordination) Koordinointi yhteistydn otona tarkoittaa Iahinnd paatosten
tekemista hierarkian ylatasoilla ja vastaa halllhsia johtamista. Paatokset saadaan
kaytantoon ns. ylhaalta — alas toimintana. Yhtaisitta (co-operation) sen sijaan mah-
dollistaa vastavuoroisen, vuorovaikutteisen, e@ésenkin keskustelun ja paatoksen-
teon yhteistoiminnassa mukana olevien organisaiokesken. Neljantenad yhteistoi-
minnallisuuden tasona on yhteisty6 (collaboratigoysa yhteistoiminta perustuu va-
paaehtoisiin sopimuksiin sek& osapuolten valiseekantumiseen vastavuoroisesti.
Yhteistyota vahvistetaan operatiivisesti hyvin itiie@ kommunikaatiolla ja viestinnalla
osapuolten kesken. Kaikkia naitd ed. mainittjgeistoiminnallisuuden muotoja yh-
distda se, ettd ne voivat parhaimmillaan toimiassdk hyvinkin tehokkaita. Organi-
saatiot ja palvelusektorit, jotka tavanomaisesitnisivat toisistaan erillaan; integraation
ja yhteistoiminnallisuuden haasteet ovat kovattyisesti vallitsevien asenteiden tyos-

tamista tarvitaan tyontekijoiden kesken. (Heinan#kil, 16 — 17.)

YK:n lasten oikeuksien komitea edellyttda huol&disutkimusnayttéa vammaisten las-
ten terveydentilasta ja hyvinvoinnista, jotta vanspalitikan uudistustyo voisi pohjau-

tua hyvaan tieteelliseen tutkimusnaytt6on (Huj@an).
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Vammaispalvelurakenteiden muutokset vaikuttavayistasten ja heidan perheidensa
asemaan monella tavalla. Vammaispalvelujen turveamiakennemuutoksen oloissa -
hankkeessa (2006 - 2008) on haluttu etsia toinmkeiaoja ja innovatiivisia toiminta-
malleja erityisryhmien palvelujen kehittdmisek€dn selvaa, etta myos tulevaisuudessa
valtiovallan tuki on valttamatonta erityishuolloehttdmiseksi. Kehitysvammapalvelut
halutaan jarjestaa lahipalveluin ja palveluiden kikamtumiseen haetaan mallia yksil6l-

lisiin tukitoimiin nojautuen. (Tommola; Taavitsamé& Jappinen 2008, 1 - 2.)

Ei ole itsestaan selvaa, ettd vammainen lapsiuaiirsaisi lain takaamat tuet ja palvelut
ilman valitus- tai oikeusprosessia, vaikka asioideisi olevan juuri painvastoin. Olisi
toivottavaa, ettd lainmukaiset palvelut olisivatplosti saatavilla ja henkilokohtaisten
tarpeiden mukaan raataloitavissa. Universalismimaptetta noudattaen, kaikista kansa-
laisista tulisi huolehtia tasavertaisesti, mutteséaon selvasti koettua ristiriitaa. Teot
tasavertaisuuden saavuttamiseksi ovat edelleem kkeskeneraisia. (Hyvonen 2010,
17.)

Vammaisen lapsen ja nuoren kokemus itsestdan nésdita ja arvostettuna peilautuu

herkasti mm. heille luvattujen palvelujen saatavenuklautta. Yhdenvertaisuutta tukevat
tavoitteet, annetut asiakaslupaukset ja todellpaelujen saatavuus korreloivat vallit-

sevia yhteiskunnallisia asenteita vammaisia ihmksifitaan, jota vammaispalveluihin

panostamisen kautta halutaan osoittaa. Halutaaskdtaa, etta vammaisille on tilaa

yhteiskunnassamme? Halutaanko osoittaa, etta he#&diwtaan tarkeana ja arvokkaana
tai etta heidan osallisuuttaan ja oman elamansitylesellisend kokemista halutaan

vahvistaa? (Hyvonen 2010, 17.)

Talla hetkella uudenlaisen julkisen sektorin johisen tavassa korostuvat vahva pyrki-
mys asiakaslahtdisyyteen, siirtyminen tuottamiswastia ohjausvastuuseen, ennakoita-
vuuden lisdantymiseen seka kumppanuuksien ja sidosen valisten suhteiden luomi-
seen ja tehokkaampaan tuloksia tuottavaan yhtd&iétygForma ym. 2007, 4- 5). Vam-
maisen lapsen &énen ja nakokulman nostaminenjasapsen edun painottaminen ovat
pitkalti poliittisia valintoja (Melamies; Parna; ke & Miller 2004, 105).
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5.3 Ennakoinnin ekonomiset eli taloudelliset tekija

Jo nyt olisi valttamatonta pyrkida mieltdimaan sdsaa ja talouden sidokset ja linkit-
tymisen toisiinsa aiempaa painokkaammin. Talowsset arvot nahdaan usein puhtaas-
ti tuloksiin ja suorituksiin liitettyina. Sosiaa#ia arvot ovat perinteisesti pehmeammat;
yksilon tarpeita ja hyvinvointia edistavia, lujabivaan pyrkimisen eli eettisen toimin-
nan periaatteille kytkettyja. (Pusa; Piirainen &teen 2005, 4.)

Sosiaalisen ja talouden valilla on vahva sidoditmia. Talouselamassa tapahtuvat muu-
tokset heijastuvat sosiaalipoliittisiin tilantersija painvastoin. llman taloudellisia re-
sursseja ei voida tuottaa sosiaalista hyvaa. Tiesaasiaaliseen toiminta-alueeseen
valttamatta liittyvia kysymyksia on edelleen paljaikaisematta. Tulisi 16ytaa keinoja
edistda tehokkuutta ja taloudellisuutta sosiaalglaissa inhimillisten voimavarojen

puitteissa. (Pusa ym. 2005, 4.)

Yksi tarkeimmista kysymyksista kuuluu: nahdaank@estoinnit hyvinvointiin yhteis-
kunnassamme kustannuksina vai panostuksina Tulewasn. Tulevaisuudessa olisi
kehitettava sosiaalitaloudellista arviointia, vaikkerinteisen taloudellisen arvioinnin
keinot ovat vaikeasti sovellettavissa sosiaali-tgaveydenhuollon tarpeisiin. Hyvin
merkittavaa niin taloudellisen kuin sosiaalitalollidenkin arvioinnin onnistumisen
ehtoina ovat palveluille asetettujen tavoitteidelkad maaritteleminen. liman yksiselit-
jddmassa vaillinaisiksi. Eika kyeta todentamaad, sitiinka tehokkaasti tavoitteet saa-
vutetaan. (Pusa ym. 2005, 28.)

Sosiaali- ja terveyspalvelujen seka varhaiskaswatulseka kuntoutuksen palvelujarjes-
telmien tulevaisuuden nakymiin vaikuttavia tekig@dvat ennen kaikkea talouden kehi-
tys, erityisesti julkisten palvelujen jarjestamisdettyva ennakoitu rahoitusvajeen sy-

veneva kehitys seka eettiset tai ideologiset valimyrkimyksissa yllapitaa ja rakentaa
hyvinvointiyhteiskuntaa. Palvelujen jarjestamis-tyettamistavoissa seka rahoitusrat-
kaisujen suhteen voi syntya lyhyellakin aikavalsiauria muutoksia. Rahoitusjarjestel-

man vakiintumattomuus ja monikanavaisuuden haaasstavat avun tarpeessa olevat

perheet hyvin eriarvoiseen asemaan. Vaeston kakéiajumista syventaa ihmisten ja
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ihmisryhmien sosioekonomisista syisté johtuvategserot ja vaikuttamismahdollisuu-
det. (Rotko; Aho; Mustonen & Linnanmaki 2011, 667%)

OECD (2006) on tutkinut terveydenhuollon kokonastimnuksiin vaikuttavia tekijoita.
On osoitettu, etta mm. terveydenhuollon teknolodgastannusten nousu on ollut nope-
aa ja oletettavaa on, ettd kehitys tulee jatkuntaar@in suuntaisena tulevaisuudessakin.
(Kautto ym. 2006, 82.)

Suomessa on pyritty uudistamaan sosiaali- ja telelyuollon palveluita lukuisin

hankkein. Hankerahoitukset ovat avanneet mahdalisia tyon kehittamiselle, mutta
on tyolasta ja varsin epavarmaa. On esitetty, mtéelujarjestelmien kehittaminen ja
uudistaminen saattaisi onnistua paremmin, jos tagjdrjestelmad uudistettaisiin sa-
manaikaisesti ja pystyttaisiin purkamaan rahoitakseonikanavaisuutta. (Pekurinen
ym. 2010, 3 -4.)

Ongelmallisuutta aikaan saavat laadukkaan lastealogiian alan hoito- ja kuntoutus-
tyon toteutumiselle riittdméattémien resurssienyjargan yhteistyon puutteet organisaa-
tioiden tasolla. Tulevaisuuden haasteena on ligatdoarvoa kustannuksia saastavaan,

mutta ihmisarvoiseen paatoksentekoon hoitotyon kidkiasta. (Polkki 2013, 3).

Palvelujen jarjestamis- ja rahoitusvastuu pitaig tulevaisuudessa nykyista suurem-
milla vaestopohjilla. Tahan asti jopa kansairsgsti katsottuna Suomen sosiaali- ja
terveyspalvelujen jarjestamisvastuu on saatu mahightaliitoksista huolimatta yhdek-
si maailman hajautetuimmaksi. Haasteena ovat mrsirnvukka jarjestelmé- ja sekto-
rikeskeinen ajattelumalli seka eri hallintoalojemai paatoksentekoelimet, jotka eivat

viela kykene joustavasti keskustelemaan keskeriRakurinen ym. 2010, 3 — 4.)

Palvelujen ja hankintojen kilpailutuksella voidaamada tiettyjd saastdja aikaiseksi,
mutta palveluiden laatu ei saisi koskaan jaddaakilpailuiden varjoon. Vammaispal-
velujen kilpailutuksen onnistumiseen vaikuttavat nmittava tilaajaosaaminen, tarkoin
maaritelty palvelukonsepti seka palvelunlaadun \et@minen, myds niin, ettd asiak-
kaalla olisi mahdollisuus sanottaa nakemyksidarvebah toimintakuntoisuudesta ja
siséllollisesta kattavuudesta. Palvelusuhteen yatkden varmistaminen kytkeytyy tii-
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viisti hoito- ja kuntoutuspalveluiden laatukrite#ria. Monikaan vaikeasti vammainen

henkil6 ei kykene pitamaan puoliaan tai saamanmékeidén esille juuri hanen tarpei-

taan vastaavien ja toivottavien palvelujen jarjess&n suhteen. On vaara, etta vammai-
sen asiakkaan aani katoaa tyystin kilpailuhenkigylitiokuvassa ja talouden paineiden
alla tehtavien ratkaisujen hetkilla. Kuitenkin d&siskeskeisyyden periaate on vammais-
politikassa ensisijaisen tarke&a. Poliittisen pksenteon kentélla toimintatavat ja me-
nettelytavat uudistuvat ja muuttavat muotoaan jadkti. Avainasemassa on mm. vam-
maisjarjestot asiakkaan toiveiden ja tarpeidempuigéassa esilla julkisissa keskusteluissa

seka niin ikdan olla heidan edustajiaan ja puotestajiaan. (Valimaki 2011b).

Terveyden ja hyvinvoinnin Laitoksen laajan selvéigk mukaan kunnat toivovat valti-
olta entista tiukempaa kuntien ohjausta, rohkertmuksia palvelujarjestelmien kehit-
tamistyon valineiksi. Siihen tarvitaan selkeitdhkiiadanndllisia muutoksia. Lakiuudis-
tuksen valmistelussa on tarpeen kuulla potilasrghndrjestdjen ja saatididen eli kol-
mannen sektorin asiantuntemusta ja ennen kaikke&ikagan aantd aiempaa ponnek-

kaammin. (Pekurinen ym. 2010, 4.)

Monikanavaisesta rahoituksesta on hyotya, mutteathavat vielakin suuremmat. On

pyrittdva pois tyon paallekkaisyyksista ja epatdtksen mukaisesta palvelujen kaytto-
asteesta ja toisaalta myos laskemaan palvelujeonaékustannuksia. Monikanavainen
rahoitusjarjestelma on kuin labyrintti, jossa heija kustannusvastuu siirtyy helposti

maksajalta toiselle ja asettaa selkeytymattomy#gdaell kuntalaiset alueellisesti seka
vaestoryhmittain hyvin eriarvoiseen asemaan. Rabkétnavien selkeyttamisella ja va-
kiinnuttamisella voitaisiin siirtdd painopistettdrpmmin ennaltaehkaiseviin ja terveytta
edistaviin toimenpiteisiin. Selkeyttdamalla rahottuga turvaamalla sen jatkuvuus on
mahdollista saada aikaan tuloksia, jotka sdastéwstannuksia pitkalla aikavalilla. Ra-

hoitusta ja palvelujen jarjestamista ei voida talsuudessa tarkastella irrallisina. Kun-
ta- ja palvelurakenneuudistusten lapi vieminenivaatarkempaa rahoituspohjan kehit-
tamista ja mahdollisesti koko rahoitusjarjestelrké@gkevia uudistuksia. (Pekurinen ym.
2010, 3-5))

On hyvin todennakoista, ettd vahentamalla rahoétnakien méaaraa ja toisaalta myos
palvelujen jarjestajatahojen maaréa, voidaan pasargrveydenhuollon julkisen rahoi-
tuksen kestavyytta. (Pekurinen ym. 2010, 103.)
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Palvelujarjestelman kehittamisessa ollaan nyt \esha, jossa asiakaslahtoisyys, asiak-
kaan aseman vahvistaminen, muuttuviin vaeston impe/astaaminen seka kestavan
rahoituksen turvaaminen vaatii syvallisempaé haalaina kokonaisarviota. Yksittaisten
palvelujen jarjestdmiseen, rahoittamiseen tai &moiteen vaikuttavat ratkaisuvaihtoeh-
dot ovat jd&neet lilan hennoiksi. Monikanavaisdroraiksen haasteita on yritetty ratkoa
osittaisuudistuksilla, parantamalla rahoitusjageatin kannustavuutta tai edistamalla ja
selkiyttamalla yhteisty6ta ja koordinaatiota, mkésgkeisia ydinongelmia ei toistaiseksi

ole voitu viela taysin poistaa. (Pekurinen ym. 201@P.)

Resurssien sujuvuutta ja rahoituspohjaa halutaamistaa sekd yhteistyota eri toimi-

joiden valilla parantaa. Nain paastaisiin tehokkpaam resurssien hyotykayttoon ja
tehtavakentan paallekkaisyyksien ehkaisemiseenndbymia siitd, ettad resurssit eivat
ainakaan lisdanny lahitulevaisuudessa, vaikka paten tarve kasvaa. On opittava
kayttamaan olemassa olevia varoja taloudellisestidvalta pohjalta. Tama vaatii hyvaa
suunnittelua, toiminnan koordinointia, yhteistywémeenpanevien yritysten ja yhteiso-
jen kesken seka realistista arviointia. Sosiaalitgrveydenhuollon toimintakenttd on
muutosalttiissa tilassa. Yhteistyota tarvitaan kesk toimijoiden kesken. Verkostoitu-

misen edistdminen on yksi KASTE ohjelman koordimaatarked tehtava. (Pantzar
2011, 18 -19.)

Vammaispalvelujen taso halutaan turvata, vaikkaustilanne kunnissa on hyvin niuk-
ka. Usein miten on paadytty ulkoistamaan joitakatvpluita. Asiakkaille tdma tarkoit-

taa ainakin periaatteessa sité, etta heilla onesonat mahdollisuudet saada yksildlliset
tarpeensa huomioivaa palvelua. (Eriksson 2008,)12ilkisen talouden niukentuminen
saa aikaiseksi pakottavan tarpeen tarkastellastis@lsti keinoja ja vaihtoehtoja kayttaa
olemassa olevia resursseja tuhlailematta. Talogdalltoiminnan tehokkuus on yksi
tulevaisuuden vammaispalveluiden tuottamisen ydigiyksid. Hyvinvoinnin tuotta-

misessa ja sen vaalimisessa korostuvat mm. tasaj@mikeudenmukaisuus. Sosiaali-
ja terveydenhuollon palvelujen turvaaminen eettianvoihin vedoten on ennen kaikkea
my0s osa yhteiskunnallisen paatoksenteon strateljigauksia. On toden teolla yhdes-
sa pohdittava suomalaisen yhteiskunnan taloudeljesisosiaalisia edellytyksia selviy-

tya talouden kiristyvien paineiden alla. (Pusa 2005, 4 - 5).
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5.4. Ennakoinnin sosiaaliset tekijat

Kuntoutuksellinen lapsen etu suuntautuu tulevaesemt— lapselle halu-
taan jollakin tavalla parempi huominen. Yhdess&éap perheen ja ver-
koston kanssa pohditaan ja rakennetaan lapsenredkaista tulevaisuut-
ta. (Melamies ym. 2004, 105.)

Oikeudenmukainen ja sosiaalisesti kestava yhtetskan toimintakuntoinen. Kaikkia
on kohdeltava reilusti, vahvistettava osallisuydtghteenkuuluvuutta sekd varmistetta-
va riittavat tuet ja turvallinen, elinkelpoinennteytta ja hyvinvointia edistava ymparis-

t6 tarpeellisin palveluin. (Valiméaki 2011a).

Lahiyhteisollisyys kuuluu myds itsestaan selvastmmaisten henkildiden oikeuksiin.
Heidan tulisi voida kayttdd samoja lahipalvelujagainalueensa perusterveydenhuollon
ammatillista apua, joita tuotetaan yhdenvertaidesittkien ihmisten saataville. Sosiaa-
lisen liittymisen ja osallisuuden mahdollistuminelsi nahtava merkityksellisena voi-
mavarana ja identiteetin rakentajana myos vamneisimisille heidan kasvuymparis-
tossadan ja arkisen elaman toiminnan piirissd. Gsallen tuomaa arvoa vammaisen

ihmisen elamassa ei missaan nimessa tulisi aliaevigVirkamaki 2012).

Hyvinvoinnin edistamisen ja osallisuuden vahvisteni nakokulmat on tuotava pai-
nokkaammin osaksi yhteiskunnallista paatoksentekama on tehtava erityisesti niin,
ettd heikommassa asemassa olevien tilannetta kystiieasti parantamaan. Parannus
ja korjaustoimenpiteiden suunta tulee olla sosigalterveysministerion uuden strategi-
an mukainen. Kaikilla tulisi olla mahdollisuus j&eus hyvinvointiin. Tama tarkoittaa
kovaa tyota seka yhteisvastuullisuutta yha kaswvatgvinvointi- ja terveyserojen ka-
ventamiseksi. Jokaisella kansalaisella tulee okeus tarvittavaan yhteiskunnalliseen
tukeen terveytensa vaalimisessa ja sairauksienltaehkaisysséa, hoidossa ja kuntou-
tuksessa. (Valiméki 2011a).

Sosiaalista toimintaymparistod koskettavia keskig@sinakyvia trendeja ovat mm. ika-
rakenteessa tapahtuvat muutokset, perheyksikoigstalpituminen ja monimuotoistu-

minen, muutokset tydmarkkinoilla, globalisaationkudukset sekd Euroopan laajuiset
talouden ja poliittisen kentan integraatio. Myo®atbgisia muutosnadkymia on ollut

havaittavissa. (Forma ym. 2007, 4 - 5.)
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Palvelujarjestelmat ovat monimutkaisia ja niidehmattumattomuus seké pirstaleisuus
asettavat vammaisperheet hyvin eriarvoiseen asenfadvelujarjestelmien monimuo-
toisuuden hallitseminen on ammattilaisten tehtawaékoituksenmukaisten toimintakay-
tantdjen uudistuminen muotoutuu vuorovaikutuksessatoimijoiden valilla (Pollari
2007). Ei saisi kadyda niin, etta jarjestelman plessuus tai palveluiden saatavuuden
vaikeudet estaisivat vammaisten ihmisten ja pedmekrus- tai ihnmisoikeuksien toteu-
tumisen. Perheet ovat joutuneet opettelemaan pgdvgstelméssa selviytymisen. Kui-
tenkin ensisijaisesti ammattilaisten olisi tehtdwié hyvaa ja tiivistd yhteistyota, etta
palvelujarjestelman pirstaleisuus ja esteet eiadteuttaisi perheiden elamaa. Palvelu-
jen kehittdmisen tendenssi on tulevaisuudessastatoeluista avopalveluihin siirtymi-
nen. Avopalveluihin siirtymisen onnistumisessa ylt&ynnyskysymyksena tulee vais-
tamatta olemaan sosiaalialan osaamisen taso jatpereydenhuollon ja erikoissairaan-
hoidon véalinen sujuva yhteistyd. Naista tekijoistippuu se, tuleeko avopalveluihin
siirtyminen entisestaan pirstaloimaan palvelujaldkkinen ym. 2010, 170; Toikkanen
2012.)

Vanhemmat joutuvat usein olemaan aloitteen tekijfat taistelemaan lapsensa hyvin-
voinnin puolesta. Adanensa kuuluviin saaminen via vhikeaa, silla palvelut ja kaytan-
not ovat vaihtelevia eri puolilla Suomea. Ammaitsten tehtava on saada tiiviin yhteis-
tyon avulla kannettua viime kadessa kokonaisvastpsen kehityksen tukemisesta.
Perheet eivéat ole yhteiskunnan byrokratian asidipbita, eikd heidan kuulu ottaa am-
mattilaisten puolesta vastuuta ammatti-ihmistemionan sujuvuudesta. Perheiden tuli-

si voida keskittya olemaan lapselleen ensisijaigeshe ja koti. (Maatta 2001.)

Moniammatillinen toiminta on pirstaleista ja yhtgista tulisi vahvistaa. Lapsiperheiden
asioita hoidetaan eri yksikoissa, jotka eivat @atthtta toimi keskendan hyvin yhteen.
Lapsen kuuluisi olla toiminnan keskiossa. Keskitsgat kuitenkin eri tahojen toimijat.

Vanhemmat ja lapsi jaavat valitettavan helpostusiaseuraajiksi, vaikka heita olisi
virallisesti kuultukin. Toimijoita on terveydenhimsta, erityishuollosta, paivahoidosta,
koulusta, sosiaalitoimesta ja vammaisjarjestois&sta arvioidaan ja tehdaan kuntou-
tus- ja palvelusuunnitelmaa tai paivahoidonsuuima@ sek&a koulutussuunnitelmaa.
Perhe on oman asiansa asiantuntija. Ammattilatsesi liittya yhteen auttaakseen hei-

ta selviytymaan arjen haasteistaan. Osallisuudémnajuuden kasitetta tulisi tarkastel-



81

la perheen ndkokulmasta. Ammattilaisten kuuluu péehetta varten. Perhe on itsedén
varten eikd ammattilaisia varten. Perhe on omaméahsa toimija ja tarvitsee yhteis-
kunnan tukea vammaisen lapsensa elaman sujumi8eanattilaisten tulee osallistua
perheen arkeen ja helpottaa elaman sujumista, atii# jokainen lapsi ja jokainen perhe
saa oman nakdisensa elaman. Ammattilaisten nakenykenhemmista yhteistyo-
kumppaneina ovat vuosien aikana muuttuneet. Amiaigten olisi tarjottava aktiivi-
semmin yhteistybkumppanuuttaan perheille, heid@mahsa onnistumiseen. (Maatta
2001, 13 - 14, 25))

Palvelujen jarjestdmisen suhteen on edelleen okamaska sisallollisia ettd vastuun
jakamiseen liittyvid aukkokohtia. Erityista tukearitsevien lasten, nuorten ja heidan
perheidensa palvelujarjestelméssa ei ole tallaeliatkovin selvdd kokonaiskuvaa siita,
mika viranomaistaho ottaa vastuu palveluista, wailkuko vastuu kenellekaan. (Eriks-

son 2008, 131.) Ei siis ole ihme, etta viranomaisiedksi myos vanhemmat kokevat
voimattomuutta selvittdessdén kenen puoleen kadapgen tarpeissa. Selvaa on kui-
tenkin, se etta eettisesti ei ole oikein jatta@#etvaliinputoajiksi. Kehittyneen yhteis-

kunnan tunnusmerkkina voidaan pitaa tapaa, jollacsma heikompiosaiset keskuudes-
saan. (Inkinen 2012). Palveluiden koordinointiapamannettava ja vastuujakoa selkiin-
nytettdva. Moniammatillisen toiminnan yhteensowitisen haasteita tulee ratkaista per-
heiden eduksi. (Sipari & Makinen 2012). Varmuugtaiiistd yhteiskunnan tarjoamista

tukitoimista seké perusturvasta, perheen omat wanad, positiiviset kokemukset seka
sosiaaliset suhteet kannattelevat perhetta jaattselviytymé&an tulevaisuuden haas-
teista vammaisuuden aiheuttamista arkeen heijastuesteista ja rajoituksista huoli-

matta. (Waldén 2006).

Ammattilaisten tehtdva on saada riittavat tuet sdamaan perheet helposti ja oikea-
aikaisesti. Tama vaatii erityisosaamista ja ti&istyvaa moniammatillista yhteistyota
jopa toimialueiden ja hallintorajojen rajapinnoile, minka kanssa perheet télla hetkel-
|& palvelujarjestelmien monimutkaisuuden vuoksi kaailevat, tulisi olla ammattilais-
ten kamppailun aihe. Perheiden tulisi voida lufpalvelujarjestelmaan, asiakaslupa-
uksiin seka ammattilaisten vuoropuhelun sujuvuutédakkinen ym. 2010, 170.)

Vammaiselle lapsella tai nuorelle erilaiset haukset, vapaa-ajan aktiviteetit seka so-

siaalinen yhteenkuuluvuus ovat erittain tarkeiil¥g se saavat aikaan tunteen merkityk-
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sellisesta tekemisestd, itsearvostuksesta ja digsista kyvykkyydesta (Eriksson 2008,
95).

Lapsella on oikeus ikdtason mukaiseen leikkiin,azapikaan ja kaverisuhteisiin. Ha-
nelld on oikeus oppia, kasvaa ja kehittya edeltgtysd mukaisesti omassa elinymparis-
tossdan. On vaarin ajatella lasta vain ladketikteal diagnoosin tai sen aiheuttaman
toiminnallisen haitan mukaan. (Hujala 2011, 5)ti®Wykyaan vield diagnoosi maarittaa
tai sen avulla halutaan selittdéd vammaisen lapstoivettua kaytdsta ja oireita. Diag-
noosista voi muodostua lapselle ikdan kuin mukarkeka identiteetti, joka luo lapsen
elaméaan, sen sosiaalisessa konstituutiossaan jakdatliisuuksia tai rajoituksia. (Veh-
kakoski 2006, 51 — 52). Vammaisuus ei saisi médkithsta, vaan lapsella on oikeus
tulla kohdatuksi lapsena. Myds erityislapsella ama oikeus olla lapsi. Hanelld on oi-
keus elaa kotona ja saada ensisijaisesti vanheaaniliuolenpitoa ja kasvatuksen luo-
maa turvaa. (Hujala 2011, 5.)

On ehdotettu, ettd keskussairaaloiden lastennagiamig/ksikoiden tulisi ottaa hoitovas-
tuu lapsipotilaistaan ja heidan perheistaan sidmn kun potilas tayttaa 20 vuotta. Ny-
kyisen kadytannon mukaan aikuisneurologian palvalyggriin siirrytddn jo 16 ik&vuo-
den kohdalla, jolloin seka palvelujen tarjonta v ettd oma vastuu kuntoutuksesta
lisdantyy. Siirtyminen aikuispuolelle myéhemmin taigi nuoria selviytymaan jo muu-
toinkin kriittisesta itsenaistymisen kehitysvain@eparemmin tuttujen ammattilaisten
tuella. (Ritanen & Arvio 2008, 4298 — 4299.)

Nuoren kehitysvaihetta voi leimata monet psyykkigefyysisen hyvinvoinnin haasteet,
jatko-opintoihin paasy ja siihen kuuluvat jarjegteimahdollinen kotoa poismuuttami-
nen. Nuori ja hanen perheensa tarvitsevat neuvgatagjausta mm. kodin muutostois-
s&, nuoren muuttuvissa fyysisen avun tarpeissap&lhallinnassa tai neuropsykologi-
sissa erityisvaikeuksissa. Sairaalle lapselle &styminen saattaa olla usein pidempi
prosessi, kuin terveilla ikatovereillaan. (Ritar&rvio 2008, 4298 — 4299.)

Esimerkiksi CP-vammaisella nuorella on laaja-alaife suhteellisen sujuvasti toimiva
erikoissairaanhoitojohtoinen palvelujarjestelma ésd#psen rinnalla kulkevia tuttuja
hoidon ja kuntoutuksen ammattilaisia, jotka kykeitemyods ennakoimaan lapsen tar-

peita. Talla hetkella aikuisneurologian klinikoidealveluntarjonta ei ole vastaavanlais-
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ta kuin lasten erikoissairaanhoidossa. Olisi tdaada, ettd sddnndllinen ja asiantunteva
moniammatillinen yhteisty6 ja seuranta saataiségriiin aikuisneurologian Klinikoilla
siirryttdessa. (Ritanen & Arvio 2008, 4298 — 4299.)

Asiantuntemuksen ja yhteistyon puutteet nakyvakdmsdr juuri hoito- ja kuntoutusvas-

tuun siirtymavaiheissa joko erikoissairaanhoidorsikiiden sisalla tai siirtymisessa
sairaalan ja perusterveydenhuollon tai kehitysvapimean valilla. Onnistuneet "saatta-

en siirtymiset” helpottavat uusien luottamuksediiskontaktien luomisessa, jotka muu-
toin katkeavat monelta nuorelta. (Ritanen & Ar2@08, 4298 - 4299.)

Erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon télgteistyotd on myds yhta valtta-
matontad parantaa. Perusterveydenhuoltoon olisagaatalmiutta ja ammatillista eri-
tyisosaamista kohtaamaan vammaisperheitd heidéaytntilansa erityiskysymyksis-
sa. Liian usein vastuu valttamattdmien ja saatavasvien lakisaateisten palvelujen
hankkimisesta salytetddn perheiden vastuulle. Beueydenhuollosta puuttuu vam-
maisten asioihin ja erityisyyteen perehtyneisyysifan perheet eivat saa ajankohtaista
ja asiantuntevaa ohjausta. Perusterveydenhuoltbsintaivottavaa lisata terapeuttien,
sosiaalityontekijoiden ja vaikka kuntoutusohjaaji@kansseja. Myos terveyskeskuslaa-
kareiden perehtyneisyys monivammaisen potilaantgiaiin ja tarvittaviin tutkimuksiin
on usein pinnallista. TAma johtaa ongelmiin asiat@van laakarin lausunnon saamises-
sa. Vammaiset lapset ja nuoret ovat julkisen sekiéékareiden laatimien lausuntojen
ja lahetteiden varassa, joten asian korjaamiseksi kiinnittd& huomioita perustervey-
denhuollossa toimivien ladkarien seké heidan aput@eivien muiden moniammatil-
lisen tyéryhman asiantuntemuksen lisaamiseen.dPiarmistua siitd, ettei hoitoon tai
kuntoutukseen péaasy eika monien hyvinvoinnin kaanalerkittdvat kuntoutusmahdol-
lisuudet viivastyisi tai jaisi kokonaan kayttamatisonojen laakarin lausuntojen tai tie-
don puutteen vuoksi. (Ritanen & Arvio 2008, 423899.)

Tukitoimet ja palvelut on sovitettava kunkin lapsenan kehityksen, perheen nakemys-
ten ja elamantilanteen mukaan. Kuntoutustoimintav@élttamaéatta sovitettava lapsen ja
perheen arkeen, aidoksi osaksi heidan elamisengd@ngtoa Tama edellyttad yhteis-
toimintaa, luottamusta ja kumppanuutta. Yhteistamain sujuminen ja perheen tilan-

teeseen sopivien kuntouttavien toimien sovittamiedellyttaa luottamuksellista kump-
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panuutta sek& tahtoa soveltaa tilanteissa yksiéallsuunnitelmallisuutta. (Koivikko &
Sipari 2006, 4 — 7; Sipari 2008.)

5.5 Ennakoinnin teknologiset tekijat

Suomi on profiloitunut jo vuosia korkean teknolagistieto-taidon ja osaamisen tieto-
yhteiskuntana niin kansainvalisissa yhteyksissain gaikallisten toimijoiden keskuu-

dessa. Erityisesti viime vuosina on panostettudgsebhjelmien toimenpanoon, joissa
korostetaan seka taloudellisten etta ekologistenetbelytapojen kestavyytta. Sosiaali-
sen kestavyyden ulottuvuus on noussut yha vain ittlr&mmaksi mm. poliittisen toi-

minnan suunnitelmissa ja linjanvedoissa. Sosiaalisestavyyden periaate halutaan
integroida osaksi kulttuurisen, ekologisen ja tdkllisen kestavyysajattelun perustaa.

(Sosiaali- ja terveysministerio 2006, 19).

Kestavan kehityksen tunnuspiirteitd ovat mm. sej étknistaloudellisia tai sosiaalisen
ja kulttuurisen toiminnan eika ekosysteemin tasapaitaikka raja-aitoja rikota. Naiden
kaikkien edella mainittujen ulottuvuuksien tavoetteulisi olla niin kaytdnnon tasolla
kuin yksittaisten toimijoiden asenteiden ja ajattaVan mukaan yhteen sovitettavissa.

(Sosiaali- ja terveysministerid 2006, 20).

Laaketiede sekd kuntoutus- ja hoitotieteet pysgyathermolla ja niiden hyvaksi kay-
tettava teknologia kehittyy nopeasti. Kaikilla @enhaloilla tapahtuu jatkuvasti useita
uudistuksia. Nama asiat johtavat mm. siihen, ettiéuyasti syntyy myds uusia eettisia
dilemmoja, joten tutkijoiden on kyettava pohtimaanilla oikeutuksella heidan toimin-

tansa on perusteltua tai eettisesti kestavaa. (Mak2006, 5 — 6).

Teknologian kehityksen vaikutukset tunkeutuvat stéitkovemmalla vauhdilla jokapai-
vaiseen elamaamme, hyvinvointipalvelujen tarjontaadon tuotantoon ja kayttéon.
Teknologian kehittyminen ja uudet innovaatiot a\atawsia nakymia seka keinoja tu-
kea ihmisten itsenaista selviytymista. Ne tuovatityointia parhaimmillaan arjen toi-

mintoihin ja perheiden omaan elinymparistoon. Téégan avulla voidaan parantaa
arjen toimintaympariston turvallisuutta. Teknologiai olla apuna ympariston tekemi-

sessa esteettomaksi vammaisille lapsille ja neopuvalineiden ja uuden teknologian



85

mahdollisuuksien myoéta erityislasten ja nuortenlssatta kyetaan parantamaan. Asi-
ointia ja yhteistyota verkostomaisissa rooleissanvar@maispalveluissa pyritddn suju-
voittamaan. Teknologian kehittymisen hyodyt ovatkisi nahtavissa erityisesti tutki-
mustyon, tiedon tuotannon ja tiedon valittdmiserapauksina: mm. Terveyden- ja hy-
vinvoinnin laitos ottaa tulevaisuudessa korostunmaamvastuuta teknologian ja teknis-
ten innovaatioiden kaytt6on oton vahvistamisesssaab- ja terveydenhuollon toimin-

takentilla. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 20183

Teknologian avulla vaikea vammaisten ihmisten jadie perheidensa elamaa on voitu
helpottaa mm. jatkuvasti eteenpain menevan prkégtija apuvalinetuotannon keinoin.
Toimintakyvyn ja liikkkumisen tukemisen ohella tekogian luomat keinot vaihtoehtoi-

siin kommunikointitapoihin liittyvissa kehittelyi@son avannut aivan uudenlaisia kuul-
luksi tulemisen, toimintakyvyn laajentumisen selsaltisuuden mahdollisuuksia vai-
keavammaisille lapsille ja nuorille. Teknologiarhkgksen mukanaan tuomia helpotuk-
sia kommunikointiin odotetaan tulevaisuudessa Jigié. Toisaalta lilan vaativat so-
vellutukset ja teknisten vélineiden vaikeakayttgsyoivat lisata syrjaytymista. Tasa-
painon loytaminen tekniikan tuomien uhkien valttéekisi ja toisaalta sen tuomien hyo-
tyjen kesken on tuotekehittelyn yksi hyvin keskeirgaaste. (Haverinen ym. 2007,
505.)

5.6. Ennakoinnin ekologiset eli ymparistotekijat

Ekologisten arvojen ja ymparistotekojen vaikutugwaisuuteen on huomattava. Kehi-
tettdessa uudenlaisia ymparistoystavallisia jatpusg esteettomyytta tukevia toiminta-
tapoja ja yhdessa tekemisen malleja, olisi suotati@a jo suunnitteluvaiheessa huomi-
oon, ettd palvelujen tuottaminen on seka ekologikestavaa, ettéa inmisarvoa, vapautta

ja yhteiskunnallista osallisuutta edistavaa ja valee

Osa ekologisesti seka sosiaalisesti kestavaa k#hityn moniarvoisuus. On olemassa
erilaisia vaihtoehtoja toimia kestavaa kehityst&uttaen. Toiminnan vaihtoehtoja olisi
hyva pohtia kriittisesti. Talouden periaatteet eisaa jyrata ns. pehmeita arvoja. Tek-
nistaloudellisen ulottuvuuden rinnalle on nosteitaosiaalinen kestavyys, ekologinen
ja kulttuurinen ulottuvuus. (Kohl 2006, 58.)
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Ymparisto kasitteena koskee koko inhimillisen efesissin olemassa olevaa aineellista
perustaa, joka ympar6i meitd. Ymparistd voidaamagatarkoittamaan esim. koettua ja
olemassa olevaa elinymparistamme, yksilon, perljgemteiskunnan seka kulttuuri-
sen toimintaympariston nakoékulmista. Ympaéristo aaid liittaa kaikkiin elamisen toi-
mintoihimme. Ymparistolla on suuri vaikutus elanmga toiminnallisten mahdollisuuk-
sien toteutumiseen joko terveytta edistaen taiteiéientden. (Haila & Jokinen 2001, 9
- 10, 40 - 41; Nyman 2006, 34; Vidor 1993, 7.)

Useimmat ymparistoon ja hyvinvointiin liittyvat miastekijat kytkeytyvat tavalla tai
toisella suuremmassa mittakaavassa ilmastonmuwgnksen torjumiseen liittyviin te-
koihin ja ilmastonmuutoksen terveysvaikutuksiin.nkkalaisten ja paattajien on ehka
vaikeaa ratkaista miten ymparistouhkiin tulisi reigg ja mitd ymparistoterveyteen liit-
tyvien uhkien ehkaisemiseksi on tehtava. limastautoksen vaikutukset ovat tosiasi-
allisesti voimistumassa ja on ensiarvoisen tarkasdtitia jokaisen yksittaisen ihmisen
mahdollisuuksia toimia ekologisen arvomaailmandeologian mukaisesti konkreetti-
sissa arkisissa ratkaisuissaan ja valinnoissaahteidén ymparistomme saastamiseen
tahtaavat toimet tarvitsevat lisdd nakyvyytta, asemuutosta, tahtoa vaikuttaa seka li-

saa tutkimusta ja avointa tiedon vaihtoa. (Terveydehyvinvoinnin Laitos 2012, 16.)

Tassa tutkimuksessa ymparistdd on haluttu lahtéadeelemaan ymparistoystavallisia
tekoja ja niiden vaikutuksia myos esteettomyyderiikkuvuuden mahdollisuuksien ja
ekologisten arvojen kannalta osana vammaistenngateuorten terveytta, hyvinvointia
seka toiminnallista kykya selviytya ja hallita eld@msa itsendisesti ympardivan yhteis-

kuntamme rakentamissa puitteissa.

Vammaisten taysivaltaistuminen ja tasavertaisuuglemukanssa edellyt-
taa yhteiskunnan ja ympariston muokkaamista maistualinan esteetto-
maksi. Tama tarkoittaa seka fyysisten, asentesfligtta kommunikaati-
oon liittyvien esteiden poistamista. Kun nama dsteepoistettu, havida
niiden mukana vammaisuuden vaikutus olennaisengsimmaaritteleva-
na tekijana. (Valtakunnallinen vammaisneuvosto 1995

Ihmisen toimintakykyyn vaikuttavat yksilolliset tight sekd ymparistotekijat ovat aina

toisistaan riippuvaisia. Ymparistotekijoihin liittit mm. teknologia, tuotteet ja palvelut,
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luonnollinen ja rakennettu ymparisto, vallitsevaeybkunnalliset asenteet seka vam-
maisen henkilén omat sosiaaliset suhteet. Fysip¢ertan asiantuntijuutta liikkumisen ja
toimintakyvyn nakokulmista voitaisiin tulevaisuudashyddyntdd paremmin mm. eri-
tyista tukea tarvitsevan lapsen ja hanen perheasis@aympariston suunnittelussa. Ko-
tikdynnin yhteydessa tehtdva ymparistotekijoiderapavalinetarpeen arviointi auttaa
ammattilaisia ja perhetta suunnittelemaan yhdes#iaism yksilollisin avuin erityista
tukea tarvitseva lapsi voisi selviytya kotonaatéjaymparistossaan mielekkaalla taval-

la. (Saarelma; Kouvonen; Id-Korhonen & Suhonen 2@1-2 10.)

Esteettomyyteen pyrkiva, joustava ja yksilollissfeet huomioiva ympariston suunnit-
telu ja rakentaminen helpottavat liikkkumista jeesitlisaa yhteiskunnallista tasavertai-
suutta ja kansantaloudellisia hyotyja. Ymparistijteten huomioiminen vaatii laaja-
alaista ja moniammatillista ymmarrystda vammaisepséa tarpeista ja toimimisesta
omassa arjen ja vapaa-ajan elinymparistoissa. Ynystartulisi lisata siitd, miten toi-
mintarajoitteet vaikuttavat ymparistdssa toimimisga osallistumiseen. Liikkumisen
rajoitteiden lisaksi tulisi huomioida aistivammojemukanaan tuomat itsendisen ja oma-
toimisen selviytymisen esteet ymparistossa. Estestytta tulisi lisatd, jotta erityista
tukea tarvitsevan lapsen ja nuoren vammasta johtowainnan rajoitteet eivat estaisi
hanta osallistumasta hanelle mielekkaisiin vapaa-g harrastustoiminnan aktiviteet-
teihin. Sujuvaa liikkumista ja toimimista ymparisgé voidaan tukea erilaisin apuvali-
nein, mutta toisaalta ne eivat voi yksinomaan tdataimisen mahdollisuuksia, jos

ympaéristo ei ole esteetdn. (Saarelma ym. 20121@.)-

Terveyden edistaminen ja varhainen puuttuminen owvaisseet keskeisiksi toimintaa
ohjaaviksi periaatteiksi sosiaali- ja terveysalaolitiikkaohjelmissa viime aikoina.
Huomio on kiinnitetty vammaisen lapsen elinympd&ist seka mm. [&hipalvelujen kes-
tavan kehityksen merkitykseen. (Zitting & limarin2@10, 55.) Maailman terveysjarjes-
ton (WHO 2002) kansallinen terveyden, toimintakyygrioimintarajoitteiden luokituk-
sessa korostuu voimakkaasti vammaisen henkiloninoatinen terveys ja osallisuus,
jotka ovat kiinteassa vuorovaikutuksessa ymparigosiihen liittyvien tekijoiden an-

tamiin mahdollisuuksiin.

Kuljetuspalveluiden toimivuus seké lahipalvelujeiyton mahdollisuudet ovat tarkeita

etenkin haja-asutusalueilla vammaisen lapsen jaerhgrerheensé arjen sujuvuuden,
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yhteiskunnallisen osallistumisen, sosiaalisten eideh yllapitamisen ja vapaa-ajan
toimintojen kannalta. Kuljetuspalvelup&atoksia &elssa olisi eettisesti tarkedd tehda
vastuullisia valintoja, mielellaén niin, ettei varaisen ihmisen arjen toimivuutta rajoi-
teta ymparistba saastaviin periaatteisiin vedo@mmaisella lapsella ja nuorella tulisi
olla oikeus vapaaseen ja esteettomaan liikkkumiseaikka han onkin riippuvainen

vammaispalvelulain mukaisista kuljetuspalveluigfaiting & llmarinen 2010, 47, 55.)

Lahipalvelujen turvaamiseen pyrkivat teot edustakatlogista ajattelua. Lahipalvelui-
den tarjoamisessa ei tulla pddsemaan alueellissararvoisuuteen, mutta toisaalta alu-
eellisten palvelukokonaisuuksien merkitys kasvaagstaavasti kuntarajojen merkitys
heikkenee kuntien ja kuntaliitosten yhteistyon disgymisen myo6ta. Lahipalveluja tay-
dentdmé&an on tulossa ainakin osittain liikkuvastdikoiset palvelukonseptit. Vammai-
sen lapsen ja nuoren vapautta ja osallisuutta&d@isimm. palvelujen vapaan valinnan
periaatteet. Tama edellyttaa erityisesti kuljetbsgdajen saatavuutta seka lilkkkuvuuden
vapautumista yli kuntarajojen. (Zitting & limarin@®10, 47, 55.)
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6. TULOKSIA ASIANTUNTIJOIDEN ENNAKOINNEISTA

Aineisto tadhan tutkimukseen on saatu tutkimuksesllistuneilta (n = 31) henkil6lta.
Osa tutkimuksessa mukana olleista edustaa ammsiatilisiantuntijatasoa ja osa lasten-
neurologian kokemusasiantuntijuutta. Itse kukinstéeion esittanyt mielipiteitaan ja
arvioitaan tulevaisuuden kehityksesta seka serotiista ja todennakoisista vaihtoeh-
doista. Asiantuntija- ja kokemusasiantuntijanakesmgtéd on erotettavissa myds Kkriitti-
nen ja parannuksia kaipaava savy tulevaisuuden \aspaivelujen toteutumisen suh-
teen. Tassa tulosluvussa asiantuntijoilta saadokgat esitetddn APESTE-luokkien

mukaisessa jarjestyksessa.

6.1 Asiakasennakointiin liittyvat tulokset

Minkalaisessa uudessa arvoymparistossa tulevarsmgetoteutuu? Edelleen vuonna
2020 vallitsee ihmisarvon ja elaman kunnioittamingesityisyyden ja koskemattomuu-
den loukkaamattomuus. Eettisyyteen kiinnitetaatyistéa huomiota. Tulevaisuudessa-
kin koko arvoymparistétmme perustuu perus- ja ihimkeaksiin seka kansainvalisiin
sopimuksiin. Todennakoisesti ihmisten erilaisuuddgg&kenemme ndkemaan ns. ainee-
tonta rikkautta. Arvostetaan persoonallisuuttau@vliutta. Myos erilaisia taitoja arvos-
tetaan, koska yhteiskuntamme tarvitsee moni osadpmet yhteiskuntatieteilijat miel-
tavat yhteiskuntamme perustuvan osaamiseen jaklkahjasiin. Meilla tallainen varan-

to on suuri.

Tulevaisuuden arvostukset voidaan kiteyttaa nsnkeh T-kirjaimeen, jotka alun perin
tulevat englanninkielisista sanoista; talent, @hee ja technology. Ensinnékin tulevai-
suudessa korostuu talent eli taito ja kyvykkyysin€a keskeinen arvostuksen kohde on
tolerance eli suvaitsevaisuus. Suvaitsevaisuusegsi ottaen ja etenkin persoonallisen
erilaisuuden ja lahjakkuuden ndkeminen positiivésgaimavarana yhteiskunnassamme
tulee korostumaan ehka kaikkein eniten tulevaisss@leKolmanneksi arvostetaan edis-
tyksellistéa teknologiaa. Ja sitd osataan vaatieefdttaa tarpeisimme. Nama ovat yh-
teiskunnassamme samalla hyvin keskeisia arvoank&urgdevaisuudessa. Niita tarvi-
taan, jos halutaan saada talouskasvu nousuunhiysi@ ylipaataan.
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"Vammaisalan kannalta niin, taa tolerance muuttujaika tarkee” (A 9).

On tarked saada ihmiset tiedostamaan se tosidsiavéiijaamatta osa ihmisista on
vammaisia. Siita pitaisi pystya kertomaan avoimeéstbimuus tekee tilaa arvomuutok-
selle. Tietamattomyys painvastoin voi estaa arvoperuttumisen suvaitsevaisemmaksi

yhteiskunnassamme.

Perinteisesti hyvinvointivaltiomme on ollut hyvimkhyotykeskeinen ja funktionaalinen
eli asioiden sujumiseen ja toimivuuteen perustiNms. tarvittaisiin yhteisen arvopoh-
jamme tarkempaa uudelleen maéaarittelyd. Meidanituislia valittdmisenkulttuuria.
Meidan tulisi ns. leppoistaa eli inhimillistaa tem toisemme huomioimista rakentaes-

samme yhteista tulevaisuutemme arvopohjaa.

Tulevaisuudessa perheiden pahoinvointi tulee esleldyvenemééan ja yhteiskunnallisen
polarisaation vaikutukset nakyvét yha selvemmimrm@&n todennakoistd, vaikka joka
sektorilla kehittamistyon paamaarind ovat terveyeeéistamisen tasa-arvoisuuden ja

hyvinvoinnin turvaaminen.

Vaikka lapsi syntyisi perheeseen, jonka taloudellimsema yhteiskunnassa olisi jo en-
tuudestaan heikko ja perheessa nakyisi syrjaytystiigehtuvia polarisaation vaikutuk-
sia: niin kylla lasta siindkin perheessa varmaitéyailla rakastettaisiin. Toisaalta totta
on sekin, etta jos perheen taloudellinen liikkuntavan kovin pieni — se voi johtaa
koyhyyden syvenemiseen ja lapsen edellytysten hgjk@seen; olisivatpa perheen
keskinaiset suhteet kuinka hyvat tahansa. Siksékeaa tunnistaa perheiden voimava-
rat ja arvioida tarvittavien yksil6llisten tukiearpeellisuus. Polarisaation vaikutuksista
karsii yhteiskunnassa eniten yksilot ja perheellajon monenlaisia ongelmavyyhteja.
Mielenterveyden ja henkisen kestavyyden seka hypwmin tukeminen ovat tarkeita

kysymyksia.

Ihmisten erityisesti vammaisten lasten, nuortenyarten aikuisten yksinaisyyden ko-
kemukset ovat todellisia. Vammaisten henkildidervaikea |oytaa yhteytta toinen toi-
siinsa, ellei kaytdssa ole esim. sosiaalista mediamuita tietoteknisia avuja. Tulevai-
suuden yhteisodllisyys nakyy uudenlaisissa yhtasgilen muodostumissa. lhmisten

vdlille syntyy yhtenaisyytta saman kokemisestaggaisuuden jakamisesta. Jos perheet
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eivat voi hyvin, he eivat myoskaan todenndkoisgstsa olla aktiivisia vertaisverkos-
toissa, potilasyhdistyksissa sen niiden tarjoamessaoimintamuodoissa. Mikali per-
heen voimavarat ovat vahissa, he eivét jaksa toua@aaehtoistydssa. Kovin pienen
erityislapsen vanhemmat eivéat todennakoisesti madisketi aktiivisesti hakeudu ver-
taistoimintaan, silla vammaisen lapsen hoito jalénito sitoo vanhempien aikaa ja
voimavaroja merkittavasti. Arjen jarjestaminen kapshdoilla toimivaksi kokonaisuu-
deksi on vanhemmille enemman kuin kokopaivatyo&#ma on asia, johon ammattilais-
ten tulisi herata ja puuttua jollakin tavoin vahaimaan perheen voimavaroja ja valtais-
tumisen kokemusta. Kysymys kuuluu; kenelld on vastoda mahdollisuuksia perhei-
den jaksamisen tueksi. Voisiko vastuuta jakaa merheohtaavien moniammatillista

osaamista omaavien asiantuntijoiden kesken?

Vertaistuen avulla vanhemmat voisivat saada pudtieman omaa painolastiaan tai
turhia syyllisyyden tunteitaan. Yhteisissa kohtasigsia saatetaan saada hyvia vinkkeja
toisilta perheiltd kaytdnnoén tilanteissa selviaraise Vapaaehtoisuuteen perustuvan

vertaistyon toivoisi saavan vahvistusta tulevaisssd.

"on tarkee kuulla, etta toisella perheella on sakagkemuksia” (A 15)

Ennaltaehkaisevaan ja ennakoivaan ty0otteeseeitatrvmoniammatillisuutta. Usein
on niin, etta ensimmaisena lahityota tekevéat amlastt tunnistaa ja havaitsee tilan-
teet, joissa tarvitaan moniammatillista apua jeetuklos ei tunnisteta perheiden tilantei-
ta ja osata antaa tukea oikeaan aikaan, voidaata gapa isoa vahinkoa aikaan. Per-
heissa koetaan lapsen tai nuoren oireiden vakavupadgksilollisyyden takia jatkossa-
Kin useita eritasoisia kriiseja, joihin toivotaaerapaa jamakampéaa ammatillista valiin-

tuloa ja avunantoa.

Vanhempia tulee tukea heidan ensisijaisessa kagteatdvassaan. Ja tarkeaa olisi myos
tukea perheita kotihoidon keinoin. Ekologisestalistal on jo pitkdan puhuttu, mutta se
saisi tulla nakyvdmmaksi ja todellisemmaksi kaytammmmatillisten interventioiden
taustavaikuttajaksi perheen kohtaamisissa. Ekaogisallin ideologia kaytannossa
toteutuneena antaa perheelle tilaa toimia elamagsddtoksentekijoind ja omannakoi-

sen elamansa keskiossa toimijoina. Naissa perhaknnuissa, ammattilaisten rooli
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ekologisen mallin ja ideologian mukaisesti olisusoata voimavaroja perheen omien
voimavarojen vahvistamiseen ja tuen antamiseendyksesti. Jotta perheen tilantee-
seen annettava tuki olisi perheitd aidosti hyodi#ia ammattilaisten pitaisi kyeta yh-
distamaan Kliinista osaamistaan perheiden tilainiges tuoda apu perheen arkeen. Kun
todetaan tai tunnistetaan, ettd vammainen lapsyotynyt: sosiaalinen ja henkinen tuki
ovat olennaisen tarkeita. Ensituki on tarked imanielessd, miten perheet tulevat
my0s jatkossa parjaa. Yhteistyo ja tiedon kulkuteteryhman ja vauvaperhetyonteki-

jéiden valilla toivoisi olevan sujuvaa ja viivastnonta.

Varhaisen tunnistamisen taitoja tulisi vahvistaarhieita tulee kuulla, aivan sielld jo
perustasolla. Tarpeellisiin tutkimuksiin ja seleistihin ohjauksen tulee olla toimivaa.
Monet lastenneurologian alueen moniammatillistariegntiota vaativista ongelmista
ovat hyvin varhaisia signaaleita ja halytysmerkkegita ammattilaisten tulisi osata
tulkita ja havaita herkasti. Saatetaan tunnist#ta, jetakin lapsen kehityksessa on eri-
tyistd ja vaikka diagnoosia ei saisi heti, on paépystyttava tukemaan ja ohjaamaan.
Perheet tarvitsevat tukea jo hyvin varhain, vaildgsella ei viela olisi edes neurologian
puolen diagnoosia. Talla hetkella valitettavastinné aina tapahdu, mutta siihen on
tultava muutos toivon mukaan hyvin pian. Ammatstan tulisi voida saavuttaa yhtei-
nen ndkyma ja yhteinen ymmarrys perheen kokoreansébsta sekd varhaisen tuen ja

avun tarpeista.

Asiakaslahtoistd yhdenvertaistamista ja osallisuuttidaan edistaa jo ihan vaan kuun-
telemalla perheitd ja heidan toiveitaan tai huolia&i olisi toivottavaa, ettd perhekes-
keisen toimintatavan edelleen kehittaminen jaisthonussaastojen ja tehokkuusajatte-
lun jalkoihin. Olisi hyva muistaa, ettd nimenomgaerhekeskeisen tyon menetelmin,
voimme tehda paljon asiakkaan tarpeisiin vastadmisBerhekeskeinen ja moniamma-
tillinen yhteistyo voi olla tuloksellista ja koviantoisaakin. Mikéali voimme tehda ty6-
tamme tulevaisuudessakin eettisesti kestavalldlgavain perheet voivat olla tyytyvai-
sempid saamaansa palveluihin. Meidan tulisi voidatdnnuksista huolimatta kyetéa

pysahtyméaan perheen aarelle ja kuunnella heiddoaah.

Lapsiperheen osallisuutta voidaan tarkastella kigite monellakin eri tasolla. Meidéan

tulisi luoda sellainen toimintakulttuuri, jossa peen tasavertainen kumppanuus olisi
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luontevaa. Osallisuus on mm. sitd, ettd ammatldisulevat vanhempia ja perheita ja
ottaa heidat todesta. Hyvin paljon puhutaan seti lapsiperheiden tulisi osallistua
palveluiden suunnitteluun ja kehittdmiseen. Lahti&sesti asia on kuitenkin kovin
painvastainen. On ammattilaisten ja palvelujentajien vastuulla kehittaa toimintaa,
mutta ennen kaikkea huomioida toimintansa kehitéssa asiakasnédkokulma — asia-
kaskeskeisyys. Asiakkailla on oikeus elaa omaa &#sa. Eli ammattilaisten tulee
osallistua ja liittya perheiden elamén toimintoiffenjakaa osaamistaan perheen omaan
arkielamaan. Olisi toivottavaa, ettd me tulevaigssad viela tasta osallisuus-ajattelusta
etenisimme kohti yhteistoiminnnallista toimijuustglua. Perhelahtdisessa tydskente-
lyssa seka tulevaisuuden kompleksisten kokonaisemksallitsemisessa voisi kayttaa
apuna esim. tulevaisuusmuistelua tai ICF-luokitu@tdernational Classification of
Function Disabilities) konkreettisen tyoskentetgoreettisena perustana, jossa ihmi-
sen lahiymparisto ja perhekulttuuri on keskeisgnedntteja hahmotettaessa vammaisen

lapsen elamaa.

Lasta ei tulisi luokitella ongelmien tai diagnoasanmukaan. Lapsi tulisi voida ottaa
vastaan sellaisena kuin han on. On tarkeéaa, git@maidentiteettid ei leimaisi vammai-

suutta kohtaan olemassa olevat negatiiviset uskeaetuk/ammainen lapsi tulisi ndhda
yhtend osana omaa perhettaan. On myods muistettiiignerhettakaédn ei tulisi leimata,
siksi, etta heilla on vammainen lapsi. Meidan typgstya raataléimaan lapselle ja ha-
nen perheelleen riittavat tuet moninaisessa yWtissti. Vamma tai sairaus, mika lap-
sella on; ei saisi maarittdd lasta. Riittavat paiveulee voida jarjestad lapsen tarpeita
vastaaviksi yksilollisesti harkiten. palveluidenast tulisi mahdollisuuksien mukaan

jarjestaa lahelle lapsen perhetta.

Toivos, etta taa tuet ja selvittelyt ja perheenl&omset ja muut niin ei liit-
tyis niihin diagnooseihin pystyttais esimerkiks kaurtusta ja tukee jarjes-
tamaan ja ...naita paivahoidon ja esiopetuksen jdukoasioita mietti-
maan jo ilman niita diagnooseja. (A 15.)

Vanhemmat ovat omien asioidensa arjen asiantutatijpie oppivat vahitellen tulemaan
kotioloissa toimeen erityislapsen tarpeita vasthavavalla, mutta he eivat valttamatta
tunne lainsaadantoa, eivatka palveluiden jarjest@em liittyvda byrokratiaa. He eivat
ehk& osaa ammattilaisten odottamalla tavalla héiké@a. Vanhemmat ovat joutuneet
olemaan vaativia, mutta, he tuskin saavat dantaalukiin sellaisissa asioissa, joita he
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eivat tunne. Perheiden kuulemiseen tarvitaan tykeghen tarvittaisiin erilaisia mene-
telmid. Lainsdadanto talla hetkella ei palvele paéhoptimaalisesti. Lainsdadanté on
kuitenkin jo tullut osittain vastaan palveluidenripeahtéisemmaén toteuttamisen puo-
lesta. Mutta niita tulee edelleen kehittéaa ja kattda sopivasti kuuntelemalla perheiden
tarpeita. Palveluvalikko ja se palvelukonsepti,gdiyseiselle perheelle tehdaan, tulisi
olla kyseiselle perheelle yksil6llisesti suunnitelErityislasille ja nuorille tarkoitettujen
palveluiden valikoimaa olisi varaa myo6s laajentdaniammatillisella tydéryhmalla on

naissa tehtavissa erittain merkittava rooli.

"Kuljetaan sen perheen mukana ja hyvéksytdan sdrepe niin kun epa-
onnistumisetkin, ei anneta pelkastaan vaatimuksidgelle, vaan vaan
annetaan niin kun mahdollisuutta kokeilla, anne&tintukea, etta ihnmiset
jaksavat” (A 4).

Perheiden oma kokemusasiantuntijuus seka kokenmigiesel’zammaistutkimuksen arvo
on kasvussa palveluiden suunnittelussa ja kohdestéasa. Perhe, lapsi, mahdolliset
sisarukset ja muu primaari l&hiverkosto ndhdaannoaseansa aktiivisina vaikuttajina ja
asiantuntijoina. Perheiden tulisi olla tasavertaitimijoita omasta roolistaan kasin.
Heidan ndkemyksensa ja kokemuksensa palvelujdrjeite kehittdmisehdotuksista
tulisi ottaa vihdoin todesta, muutoin emme paaseitaltuun aitoon asiakaslahtdisyy-
teen hyvistd aikomuksista huolimatta. Ammattilaisia paattgjien tulee sietdd kovaa
kritiikkia ja kyettavd muuttamaan toimintaansa @éth saatavan palautteen perusteel-

la.

On my0s todella merkittdvaa, etta jarjestdjen jaassan valilla on aito yhteys perhe-
keskeisen hoidon ja tuen antamisessa vammaisgderbétlyisesti ensitiedon valittami-
sen yhteydessa. Keskinainen yhteisty6 ja monianiimati tyéryhmatydskentely perus-
terveydenhuollon, julkisen, yksityisen ja kolmanrsaktorin kesken on tarkeaa paitsi
arjen hallinnassa ja kotona parjaamisessa myosssmmnmnuutosvaiheissa lapsen ja nuo-
ren elamaa. Ensitietoryhman ja vauvaperhetyonteldjovalistd saumatonta yhteistyota
olisi hyvéa edelleen parantaa. Joissain paikoiss#ietoryhmat eivat edes toimi tarkoi-

tuksenmukaisesti.

Perheille hyvin merkittdvaa on ensitiedon saami@esiinen hetkeen liittyvd ammatti-

laisen antama emotionaalinen tuki seka ymmarrygtkdiva, inhimillinen lasna olemi-
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nen. Sanat, jotka vanhemmat kuulevat sairaan mepgeymisen tai sairauden toteami-
sen yhteydessa, eivat koskaan unohdu. Usein perleiisissa, kun lapsella todetaan
vakava vamma tai parantumaton neurologinen saiNaishemmat saattavat uskovat,
ettd kuntoutuksen keinoin lapsen vamma saadaai@rhaén, ennen kuin heille toden-
tuu sairauden pysyvyys ja vaikutukset lapsen tusendeen. Vanhemmat joutuvat so-
peutumaan tilanteisiin, joita eivat olisi ehka kask pystyneet ennakoimaan. Kun perhe
on kriisissd, ammattilaisilta edellytetaan herkkéi@nnetajua ja sensitiivista perheen
huolten kuulemista. Tama vaatii hienovaraisuuttaayainta keskustelua perheen ja
ammattilaisten kesken. Lapsen kehittymisen ja gdea etenemisen myota perhe jou-
tuu yha uudelleen sopeutumaan uusiin avun targedsviin tilanteisiin. Muun muassa
taman vuoksi perheet toivovat ensisijaisesti anmihagtien pysyvyytta lapsensa hoito-,

kuntoutus- ja kasvatustydn apuna.

Perhemuotojen ja -rakenteiden moninaisuus lisdamgyheiden monimuotoistumisen
seurauksena Suomessa taytyisi enemman ottaa huomieahanmuuttajat. Maahan-
muuttajuus nakyy jo hoitopaikoissa: vaikea vammailag@si voi olla minkalaisesta per-
hetaustasta vain, myds maahanmuuttajaperheen jakeiyhta lailla tarvitsee hoitoa ja
kuntoutusta. Monikulttuurisuus ja kansainvalisyytevat lisaantymaan. Hoidon, kun-
toutuksen seka vanhempien kasvatustehtavassa tukeron valttamatontd myos per-
heissa, jotka ovat tulleet Suomeen taustaltaamigigta olosuhteista ja kulttuureista.
Suvaitsevaisuus, valittaminen, kulttuurien tuntenausielitaito tulevat painottumaan
monikultturisten perheiden kanssa tyoskentelyssidyigesti kielitaidon ja kulttuurisen

taustan ymmarryksen merkitys tulee kasvamaan. B@mdisaaminen vammaistyon
saralla tulee edellyttamaan tulevaisuudessa amaisitta korostuneemmin perheiden
oman kulttuurisen taustan ymmartamista. Maahanmajapierheiden kohdalla olisi to-
della tarkedd paasta yhteistydhén heti, lapsen \vaamtai neurologisen sairauden to-

teamisen jalkeen.

Tulevaisuudessa, jos jo tallakin hetkella yhteisiassamme on paljon taysin kulttuuri-
sia kysymyksia, jotka tulee ottaa huomioon palvapdsiteettia, maahanmuuttopolitiik-
kaa ja monikulttuurista yhteistyota tehtdessa. Maatuuttajien sosiaali- ja terveyden-
hoitoon liittyvat kysymykset tulevat olemaan er@isjankohtaisempia meilla Suomes-

sakin.
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Monimuotoisuuden kohtaamisen merkitys ammatillisessaamisessa korostuu myos
vammaisperheiden kanssa tyoskentelevien keskuudeabeelujen ja etuisuuksien ha-
keminen seka avun saanti on talla hetkella ty6lgspa ylitsepaasemattoman raskasta
perheille. Byrokratia on joustamatonta ja perhéitdjetetaan luukulta toiselle apua
saamaan. Perheiden kokemuksen mukaan heilta vaaditeaa. Yhteiskunnan eli am-
mattilaisten tulisi ottaa hoito- ja kuntoutustyo#tékonaisvastuu ja opastaa perheitd
alusta lukien palvelujen, myds jarjestétoiminnarvgataistuen piiriin. Vanhemmat toi-
vovat selkeyttd ja asiantuntevaa ohjausta, vaikikanonahtavissa kehitysta laatutietoi-
sempaan suuntaan palvelujen kysynnéssa perheimheesta. Yksilokeskeinen suunnit-
telu on tulevaisuuden toimintamalli, joka sallii@daan tehda elaméastaan oman nakoi-
sensd. Ammattilaisten tulee kuunnella perhettéa wlerella kulkijoita ja hyvéksya
my0Os heidan erilaiset ratkaisut. Ammatillisessanionassa tulee ensisijassa tiedostaa,
ettd kyseessa on kehittyva lapsi ja vasta sitt@yista tukea tarvitseva vammainen ih-

minen.

Eriarvoisuus ja tasa-arvokysymykset sekd kysymyitsdellisista vaikutusmahdolli-
suuksista, eivat ole kovin helppoja ratkaistavaksalogisuus todennékoisesti korostuu
tulevaisuuden yhteistydmalleissa entisestaan.J&adta myos asiakkaan aani saadaan

kuuluville.

Kun lahdetdan liikkeelle yksilokeskeisestd palvelumitelmasta, tulee muistaa, etta
lapsen tulevaisuus tuo mukanaan aina muuttuvieokimksellisen verkoston véliintulo-
ja lapsen avun tarpeiden mukadmvoitteena tulisi olla sellainen aikuisuus, d#gsi
kasvaessaan pystyy itsendisemmin toimimaan mabkihethian hyvin omien resurssien-
sa mukaisesti. Jokaisella lapsella tulisi olla nwl&lius eldd normaali lapsuus riippu-
matta siitd onko han vammainen tai ei. Lapsellsitolla oikeus kasvaa perheesséaan,
omien vanhempiensa kanssa, turvallista ja tavallegbsuutta. Tahan pitéaisi tuki ensisi-
jaisesti kohdistaa. Tietyissa erityistilanteissaaan kuitenkin joutua tekemaan erilaisia
kompromisseja, mutta niissakin tilanteissa tulélystaa hyvin tiivis yhteisty6 perhee-

seen.

Kun naihin asioihin pyritdan; tulisi huomio kiintéi& ennen muuta omaishoidon, l&hi-
palvelujen turvaamisen seka perheen sosioekonoraseman kehittdmiseen, jotta aito

valinnan vapaus voisi toteutua perheen halutesséelhtia erityislapsestaan kodissaan
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riittavin yhteiskunnallisin avuin. Vaikeasti vamman lapsi tarvitsee enemmaén apua ja
tukea selviytydkseen arjessaan, kuin lievemmin vamem ihminen, joka saattaa parja-

ta kovin pienellakin palveluarsenaalilla.

Jokaisella lapsella on oikeus kasvaa ja eldd onaehempiensa luona tai
vahintdédn perheensa vaikutuspiirissd. Vanhemmallpgrheella on myds
oikeus saada tarvitsemansa tuki ja apu tassa kestehatavassa. (A 4.)

Me tarvitsemme tulevaisuudessa laajempaa nakokupedsen omaan tekemiseen ja
arkeen. Tyotavoissamme voimme kehittaa ekokultstarajattelua ja perheiden koh-
taamisen taitoja sekd perhekulttuurin vahvistamistdla hetkella vield aikalailla saa-
tamme keskittyd diagnoosilahtéiseen toimintakuliitnuammatillisessa yhteistydssa.
Jotenkin perhe ja heidén voimavaransa olisi nahégsisijaisena toiminnan ohjaajana.
Ammattilaisilta se toki vaatii paljon paneutumigta osallistumista perheen asioiden

parantamiseen.

Ois mahdollisuus toimia ilmidlahtoisesti, vaikka utkailla niitd perheen
arjen tapahtumia, ja lapsen kehitysta ja perhakuit ...katottais, milla
tavalla me pystytaan niin kun mahollisimman hyvaivelemaan perheen
tarpeita ja kehittamaan toimintaa yhdessa ...tulengisssa meidén néaa
niin kun ammattinimikkeet tai se organisaatio... seagittais sitd niin
kun konkreettista tekemista ...lapsi ja lapsiperre talevaisuudessa sen
oman hoidon ja kuntoutuksensa niin kun omistajajnattelija, ...me
ammattilaiset liitytd&n siihen auttamaan ja avuksn se varmaan vaatii
hyvinkin uudenlaisia niin kun ndkemyksia ja nakaRia. (A 12).

Perhelahtdisyys, uudenlainen yhteisollisyys, ykksigys, oikeudenmukaisuus, osalli-
suus, yhdenvertaisuus, erilaisuuden salliminennjzatlisuus ovat nousevia arvotrende-
j&. Asenneilmapiiria on muokattava ja esteettOndyptt lisattava, jotta vammaisuudelle
on tilaa yhteiskunnassamme ja se voitaisiin kokideautena itse kunkin ymparoivassa
elamassamme. Lapsilla pitéisi olla heidan omistatkohdistaan kasin hyva elda. Tu-
levaisuuden palveluilta odotetaan yksinkertaisyuttautosta nykyisiin kompleksisiin

kaytantdihin. Palveluiden tulisi myos olla helpasdatavilla.

Asenneilmapiiria on muokattava erilaisuutta siek&v@a monimuotoisuu-
den hyvaksyvéksi. Esteettbmyys ja saavutettavuastoteutettava osana
yleistd kunnallista tai yksityistd palvelusuundiieg paatoksentekoa, to-
teutusta ja vaikuttavuuden arviointia. (A 4.)
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Vammaisuudesta tiedottaminen, tietoisuuden ja n@kden lisddmiseksi auttavat asen-
teiden muokkaamisessa tulevaisuudessa. Talla Retkelselvasti néhtévissa, etta tarvi-
taan tietoisuuden lisdantymista ja asenteiden maumdti, jota YK:n vammaissopimuk-

sin edellyttdd. Vammaisuutta ei tarvitse nahda longdisena — se voi olla elamassam-
me suuri rikkaus. Silloin maailma menee yhdenvset@ipaan suuntaan. Kansainvalis-
tyvdssad Suomessakin voitaisiin menna naissa asiagseammin kohti suvereniteettia.
Meidan tulee kohdata omat pelot ja ennakkoluulottaj voisimme hyvaksya ja sallia

kanssaihmisten vammaisuudesta johtuvat erilaisgeéd ja erityisyydet.

6.2 Poliittiseen ennakointiin liittyvat tulokset

Vammaistyon asiantuntijuuteen ja palvelurakenteisllaan saamassa selkedmméat vas-
tuualueet ja toimivat yhteistyoverkostot useidekinaiutosten ja valtakunnallisen ke-
hittamistyon ansiosta. Silti menndén vield jonkikea melko epéselvissa olosuhteissa.
Muutokset tapahtuvat hitaasti. Julkinen puoli vassaurimmasta osasta palveluista.
Yksityinen ja kolmas sektori ovat taydentamassagdavalikoimaan. Julkinen puoli
eika Yksityinenkdan puoli pysty yksin jarjestamaéikkea tarvittavasta palvelukoko-
naisuudesta. Siksi tarvitaan rajat ylittdvaa momnatillista sujuvaa yhteistyota.

Paakaupunkiseudulla aletaan paasta jo lahemmaksngisempia toimintakaytantoja
vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten palvetuiHaja-asutusalueilla joudutaan
viela ratkomaan isoja kysymyksia yhtenaisiin tasaigiin palvelurakenteisiin saami-

seksi kuntalaisille. Pyrkimys on palvelujen yhtest@minen kuntarajoista riippumatta.
Yhteisty6ta tulisi tehda tiiviimmin kunnan lapsipepalveluita tuottavien tahojen kans-
sa. Yhteisty6ssa tulisi olla mukana myds laajempeyhteisd, seka perusterveyden-
huollon ja sairaalan kuntoutuksen ammattilaiseth&een pitéisi saada helposti tietoa
kaytettavissa olevista palveluista.

Ongelmana lastenneurologissa pulmissa usein oettselapsille ei valttamatta 16ydy
yhteista nimittajaa. Se edellyttad ammattilaistéhselta yhteisty6ta yhtaalta laajempaa
osaamista ja toisaalta myos taitoja toimia harg@aipaa sairautta sairastavan lapsen

perheen sekd muiden ammatti-ihmisten kanssa hyyéss&tydssa. Lastenneurologian
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erityislaatuisten ammattitaitovaatimuksen voivda @steena saada varmistettua yhden-
vertaisia palveluja, muutoin kuin keskittAmalla sakmmat ja harvinaisemmat sairau-

det isojen yliopistosairaaloiden ymparille.

Kun tehdaan kaikennakoisia uudistuksia, tulee retipts. katvealueita, joihin huomio
ei kiinnity niin herkasti. Vammaispalvelut ovat tankaltainen alue, joka helposti jaa
niin sanotulle katvealueelle. Erityisryhmé&néa vanskantta on aika hajanainen poliitti-
sessa ennakoinnissa. Vammaisjarjestoille aanendéavin saanti on haaste poliittisen
ennakoinnin kiemuroissa. Eri vammaisryhmien eridtuiset ongelmat ovat etenkin

taman hetkisen talosutilanteen aikana vaarassa jaégkn linjausten alle.

"Politiikka on aika sekavaa valilla, sitd aina pahfa joku semmonen
ikava yllatys, joka jaa ilman huomiota ja aiheuti@@pujen lopuksi tuhan-
sille ihmisille ongelmia arkipaivassa” (A 9).

Ammattilaisten tehtavana on, luoda sujuvasti seflaitiedon kulku ja palvelukokonai-
suus, joka toimii hyvin. Perheiden ei pitaisi joainakemaan moniammatillisen yhteis-
tyon tai sektorirajojen yli tehtavan tyon hankalsizk vaan perheiden pitaisi voida luot-
taa siihen, ettd koordinaatiovastuussa oleva tahaskaa perheille annetut lupaukset ja
oikeudet saada patevaa hoitoa, oikea-aikaisestttvin resurssein. Perheiden ei pitai-
si joutua taistelemaan saadakseen tukea tai Heillivia palveluita. Heidan ei myods-
k&an pitaisi joutua puolustamaan, mita palvelataukitoimia heidéan lapsensa yksilol-

lisessa palvelusuunnitelmassa tulisi olla kirjatun

Nykyisen jarjestelmén toimimattomuus ja tehottomlugenkin nakyvat selvasti. Per-
heet kokevat raskaana tarkoituksenmukaisten paérelidytdmisen vaikeudet. Heille
tulisi ehdottomasti tarjota palveluhenkisesti agua omia voimia tai kykya ei ole etsia
yksin tarpeellisia palveluita. Palveluiden koordimtdja selke& yhteistyd voisi taata,
etteivat perheet tai etenkddn vammaiset itsendistguoret jaisi taakkaansa kanssa
naissa tilanteissa yksin. Olisi toivottavaa, ettélgsta paikasta perheet voisivat saada
luotettavaa tietoa olemassa olevista etuuksisttuga mahdollisuuksista. Palvelujen
saamista tulisi ehdottomasti helpottaa. Nykyisigyténtdihin on tultava reiluja paran-
nuksia. Anomusten ja asiapapereiden tayttdminesaisi olla niin vaikeaa eikd niin

mahdottoman paperibyrokratian takana.
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Lainsdadantdja ja useita lainsdadantotyon muutdidist voida yhdistda ja madaltaa
turhia raja-aitoja. Talla hetkella meilla on isatkaisut kypsyméassa. On paatettava sosi-
aali- ja terveydenhuollon keskindisesta tyonjagataiten kaikki organisoidaan esim.
Mitk&a asiat hoidetaan lahipalveluina ja mitka keésttyind palveluina. Naméa ovat talla
hetkella aivan keskeisia paatoksen alla oleviaitasi®amalla on oltava tieto siita, ke-
nella on rahoitusvastuu naista palveluista sekd, snita kuuluu perusterveydenhuollon
vastuulle ja mita erikoissairaanhoitoon. Valtakuhsella tasolla kaydaan talla hetkella
keskustelua tavoiteltavasta tulevaisuuden suunniéetkustelussa keskeisella sijalla on
suunnitteilla olevat lainsdadantduudistukset. Qketd@a, ettd esim. hoitopolkuja raken-
netaan terveydenhuoltoon. Téata viedaan kovastnptee, jotta meilla olisi yhtenevai-

sempié kaytantoja. Viela tarvitaan lisaa keskidéstoropuhelua.

Kuntavastuinen systeemi sailyy ja pysyy ja jos kkpntta alkaa muuttua
kovasti, ett tulee isot kunnat ...palveluiden jagesisesta ja tilaamisesta
tulee ammattitaitoisempaa ja osaavampaa ... Taytgytidaityonjakoa hy-
vinkin tarkasti. (A 2.)

Eduskunta ja kuntasektori ovat kovin keskeisessénassa, kun pohditaan miten kunta-
kentalla saadaan realisoitua tavoiteltavia uudstukeka lainsdadanndollisia muutoksia.
Ja miten paastaan yksimielisyyteen palvelujen $éijmisen ja vastuiden osalta. Kunta-
uudistus on ollut aika paljon julkisuudessa, sométullut esille ministerididen valinen
yhteisty®, joka on hyvin haastavaa erityisesti vanssektorilla. Aluehallinto ja siitd
vastuussa olevat ministeritt tekevat yhteistyotsiaadi- ja terveysministerion kanssa.
Kun tehddan uudistuksiin tahtdavaa tyota, on vaketa koko ajan ajatus kirkkaana
tehtavien ja uudistusten kokonaistavoitteista. Btemididen tulisi tehda juuri talla het-
kella suuren mittakaavan uudistuksia ja linjauk&atyisryhménd vammaiskentta on
aika hajanainen poliittisessa ennakoinnissa. Ondaerisa kuuluville saaminen poliitti-
sen ennakoinnin kiemuroissa on varsin vaikeaa nwaismaisjarjestoille, vaikka he
ovat nimenomaan panostaneet yhteiskunnalliseenuttarkiseen vammaisperheiden

asioiden edustajina.

Kunnat ja valtio tulevat olemaan edelleen vuonn202@&44asiallisesti vastuussa riittavi-
en palveluiden olemassa olosta. Tulevaisuudesstakan vahemman, mutta ne ovat

iIsompia ja vahvempia kantamaan yhteisen vastuumstalaistensa tarvitsemien palve-
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luiden jarjestamisessa. Muutokset ja uudistuksetaan 2020 mennessa ovat todenna-
koisesti pienempid, mita oletetaan, silla noin ottar on loppujen lopuksi suhteellisen
lyhyt aika siirtd& uusia poliittisen linjauksen taisien tutkimus- tai kehittamistoimin-
nan ideoita kaytannon moniammatillisen tyon keetafihteistyota tiivistetaan julkisen,
yksityisen ja kolmannen sektorin kanssa laajemmastakaavassa. Tarvitaan yha jan-
tevAmpaa palvelujen koordinointia. Hallintorajojeynnyksia ja johtamisen raja-aitoja
madalletaan. Hoidon, kuntoutuksen ja oppimisen robisduksia luodaan joustavam-

miksi.

Palvelujen tuotanto tulevaisuudessa menee entist@m@an yksityiselle puolelle ja ra-
hoitusvastuu sysataan perheille. Toisaalta asiéijgtnlivat myos sita mielta, etta pal-
velujen ostaminen yksityisilta tulee liian kalliikS ulevaisuudessa tulee tehda tiivista
public-private yhteisty6ta, jossa kolmannenkin sgktasiantuntijuus saadaan valjastet-
tua kayttoon. Mita yksiloidyimmista palveluista &gse, yhteiskunta tuottaa ne nippa
nappa tai jaavat palvelujen tuottamisessa hyvikdilke. Kuntien taloustilanne on ki-
red. Perheet joutuvat kustantamaan itse lahestulkadken sen, mikéa ei ole kuntien

lakisdateisen jarjestamisvelvollisuuden piirissa.

Toivottu olis tietysti ...se, etta jarjestamisvasulis yhteiskunnalla ja ja
rahotus vastuukin olisi yhteiskunnalla. Tuottamgua voisi olla sitten
...Joko ostopalveluina tai kunnan omana toiminta®a4 ()

Meilla on talla hetkella eriytetty kaytanntssa aalit ja terveydenhuollon palvelujen
jarjestaminen eri sektoreilla. Tulevaisuudessa ltheih kuitenkin mm. yhdistetty sosi-
aali- ja terveystoimi. Myos Kela jarjestaa tallakeda osan palveluista. Ja tama on hy-
vin iso haaste talla hetkella. Haasteena on si®itaiksenmukaisten palveluiden jarjes-
taminen kootusti perheen ja lapsen kannalta. Laoh&ato ei talla hetkella tue palvelui-
den jarjestamista koordinoidusti tai edes tarkaarknukaisesti. Eri jarjestelmét kuten
terveydenhuollon jarjestelma, kelan kuntoutusjégjesa tms. tapahtuu talla hetkella
kovin yksinaan, eivatkd keskustele keskendan. 8kkikeinen toimintatapa estaa ja
hidastaa kehittamistytta. Systeemikeskeisyydesligi tpadasta asiakaskeskeisyyteen
palvelujen jarjestamisessa. Kaytannossa tulevaasupdlvelukokonaisuuksia tulisi olla
suunnittelemassa useat eri asiantuntijat yhdeds# kssntamassa vastuuta palveluiden

toimivuudesta. Sektorikeskeinen tydskentelytapaodron mukaan saanut paatoksensa
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vuoteen 2020 mennessa ja opetellaan uudenlaistgstyfitta monien toimijoiden kes-
ken, joilla on sama intressi ja yhteinen rahoittaja

"jollakin tapaa visioisin... m&&a toivon, ettd siin&hittAmistydssa ois
...mukana eri tahoja, julkinen, kolmas ja yksityirsaktori, eli saatais naa
meijan eri organisaatiot mukaan siihen yhteiseénitdaan eli saatais sitéa
hallinnollista rajattomuutta” (A 12).

Toisaalta voi olla, ettd palvelut etaantyvat ihretdeja erilaisia jannitteitd muodostuu.
Kunnat ovat jarjestamisvastuussa ja ensisijaisegsaitusvastuussa. Jos suuret kunnat
muodostuvat, kunnilla sailyy myds toimeenpanovasiehtavakenttia ja vastuualueita
taytyy selkiyttaa vuoteen 2020. Lastenneurologiggamaispalvelut ovat kovin pienia
asioita sosiaali- ja terveydenhuollon kokonaisusde&untapaattgjien ja meidan kaik-
kien poliittisessa paatoksenteossa huomioida ei@étmaispalvelut jaa heikommalle,
isompia resursseja vaativien palveluiden jarjess@mikeskella. Siihen on suuri riski
olemassa. Ja valitettavasti voi syntya aukkojsstgomeidan kaikkien olisi ennakolta
oltava tietoisempia. Kenenk&aan ei pitaisi jaddainfalitoajan asemaan. Yhteinen vas-
tuumme on hyvinvointiyhteiskuntana huolehtia my@&kbimmassa asemassa olevien
yksildiden ja perheiden hyvinvoinnin ja riittavaoirheentulon seka turvallisuuden ta-
kaamisesta. On kyettdva saattamaan paatoksenteldginaan oikeita asioita nopeam-
min, jotta valiinputoamisen efekteilta valtyttarsja tyoskentely sosiaali- ja terveyssek-
toreilla, kuin myos opetuksen ja kasvatuksen parigsisi saavuttaa entista lujempaa

eettista kestavyytta.

Nousevana trendina ...perus- ja ihmisoikeuksien megkiorostuu enti-
sestdan. Niiden kautta haetaan niin kun yksilorewsien toteutumisen
tasoa Suomessa. ...nda perus- ja ihnmisoikeudet vadkiltan suoraan eri-
tyis- ja yleislainsaadantoon, kun sita sitten témdasimerkiks vammais-
puolella. (A 1.)

Perus- ja ihmisoikeudet ovat perustavaa laatuaableikeudet, jotka tulevat olemaan
todella lainsaadannon taustalla tulevaisuudessasPmg ihmisoikeuksiin liittyva arvo-
pohja toimii perustan kaikessa paatoksenteossananaisen ihmisen kohtelussa. YK:n
vammaissopimuksesta tulee sitova ja sen merkitgyda kun se saadaan ratifioitua
Suomessa. Ja sen merkitys tulee vahvistumaan séfiseennen kaikkea lainsdadanto-
tydssa. Vammaispoliittinen ohjelma on tehty, jopkdnjalla vaikuttavat vahvasti ihmis-

oikeudet. On tarke&a nostaa myos lasten asemald:jolastenoikeuksien sopimukseen



103

ja YK:n vammaissopimukseen nojaten, silla lapseéiteaina pysty ilmaisemaan omia
tarpeitaan. Lasten kyvyttdomyys puhua puolestaarosallisuuteen liittyvd ongelma.
Lasten oikeuksien puolesta puhumaan tarvitaan sikuneidan omaa perhettaan ja lap-
sen tuntevia ammattilaisia. Yhdenvertaisuudent&ismen ja syrjinnan kielto laaja-
alaisesti on seka arvo sindnsa etta tahtotila,gonkkaan halutaan toimia. Kun yhden-
vertaisuuteen pyritdan, kasitellddn jo moniperssasyrjintaa. Osallisuutta halutaan
vahvistaa: perheet otetaan mukaan palveluiden #tbelonn ja paatdksentekoon. Lain-
saadanto ei tule jostain ylhaaltd annettuna, vaatlisuuden kautta asiakaslahtoisyys
tulee korostumaan ja voimistumaan tulevaisuuddglgayvoimme kaikki olla mukana
vaikuttamassa pdaatoksiin ja edistda vammaisterenagt nuorten seka heidan per-
heidensa toimijuutta vuorovaikutuksellisessa kunmpp@aessa tarvittavien moniamma-
tillisten asiantuntijoiden kanssa. Me tarvitsemmelenlaisia yhteistydon malleja, jotka
ovat sujuvia ja korostavat keskeisesti perheen amiadjuuden asemaa. Juridista neu-
vontaa saatetaan tarvita turvaamaan vammaisemlgg$einen perheensé oikeudellista

asemaa ja esteettomyytta yhdenvertaisena yhteiakyasenena toimimisessa.

"Ma oon aikalailla optimistinen: vammaisten ihneistja lasten oikeuspe-
rustaisen juridisen aseman vahvistumisen kauttef@isuuden lisdénty-
misen kautta vammaisten lasten asema, asiakas@ydggosallisuus vois
parantua” (A 9).

Yhdenvertaisuuden ja tasavertaisen osallisuuderdafiiduudet pitéisi luoda perheille,
olla perheita ja lapsiperheita, vaikka jollakin dggga on vamma. YK:N vammaissopi-
muksen perusteella ihmis- ja perusoikeudet kuulkeadiille ilman muuta. Se on vam-

maistyon ydin, vaikka joskus voi nayttaa siltd esikin unohdetaan.

"Vammaistyon pohjalla pitaisi olla ne arvot ...mimme ollaan sitouduttu
...kansainvalisissa sopimuksissa” (A 4).

Jos arvomaailma ei ole kohdallaan, eika lujaa takdomia oikein, niin lain normit eivat
tule toteutumaan kaytanndssa. Viranomaisseurajgsjéima tulee olla toimintakuntoi-
nen. Se on valttmatonta, jotta ihmisilla on mahsials hakea muutosta, kun lainpyka-
|& ei ole toteutunut. Talla hetkella on paljon h§ntahtoa saada laki ja sdadokset sellai-
siksi, ettd ne turvaavat kaikkien ihmisten oikeudetitta kaytannossa tulee varmasti
eteen monia haasteita. Tasa-arvo ja yhdenvergisivit valitettavasti kaikessa viela

toteudu toivotulla tavalla, vaikka Suomi on all¢dittanut YK:n vammaissopimuksen.
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Meidan tulee voida arvioida yhtaalta palvelujentdagja toisaalta ihmisoikeuksien to-
teutumisen tasoa. Moniammatillisuus ja viranomaisighyd naissakin asioissa on tar-
kedd, jotta kyetddn vuoteen 2020 mennessa toimitdgaim vammaissopimuksen mu-
kaisesti. Yhteistoiminta haastaa ammattilaisiapiajaoillakin uudentyyppiseen asen-
noitumiseen ja ajatteluun. Vammaissopimuksen myditdan lydomaan lapi yhteistyon

paradigman muutos. Yhteistydn onnistuminen vaatieppymmarrysta, yhteista keskus-

telua ndkemyksista ja visiosta.

Eettisesti kestavaa toimintaa lastenneurologialtaakaiten muillakin 1adketieteen eri-
koisaloilla voidaan tukea mm. brandaamalla paleidniimagoa. Tulisi olla jokin bran-
di, joka ottaisi sen eettisyysaspektin aidoksi ss&dimintaansa. Ehkapa pitaisi huoleh-
tia, ettd on jotain isoja brandeja, jotka pyorisigaim. tdssa vammaispalvelujen ympa-
rilla. Brandituote tai —palvelu on jotain, mita litean. Samalla brandattyjen palvelui-
den tuottaminen ja yllapitaminen eettisesti korkeaisesti luo kovia paineita, palve-
luista vastaaville mm. julkisen sektorin tai muidesmmaisalalla toimivien yritysten

johdossa.

Meilla ei oo naita terveydenhuollon brandeja hittési&n paljon, niin kun
tdssd vammaishuollon piirissa, kehitetty eika rtidéan, ett, se voi olla,
ettd se, ne eettiset asiat eivat siella ookkaan miin ko noussukaan
...kuka on vastuussa siitd maineesta missakin ykséikjastai onko kukaan
ylipddtansa vastuussa siita siitd imagosta ja tBsiadimielikuvasta ja
niista asiakaslupauksista? (A 9.)

Asiakaslupauksiin tulee kiinnittda yha suurempaanmiota. Niilla on kova painoarvo
suhteessa palvelujen tuottajien julkisuuskuvaarddRdiinnittaa huomiota mita luvataan
ihmisille. Kuinka nopeasti palvelua voi saada? 8ddla asioita niihin palveluihin tar-
kalleen sisaltyy. Asiakaslupausten lunastamineeriggisesti lupausten konkretisoimi-
nen ovat aivan keskeisella sijalla, kun arvioidgmaivelun tuottajien luotettavuutta.

Sanojen ja tekojen tulisi vastata toisiaan.

"yhteiskunnan legitimiteetin kannalta niin ko su@a, etta asiakaslupauk-
sista pidetaan kiinni” (A 9).
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Vammaispalvelulaki velvoittaa tekemaan palvelusuteétmia moniammatillisesti ja
asiakaslahtoisesti. Paatoksenteko parantuu paluglngelmien ansiosta. Jos palvelu-

suunnitelmaa ei ole tehty kunnolla, vaikeutuu piésgatekokin.

Paatoksenteko on niin vaikeeta, tulevaisuuden sohteonesti, johtuen
ett, niitd paatoksia ei ees valttamatta tehda.iija, miita lykataan niita

paatoksia, ja se on ihan tyypillistd esim. poldska, mita vaikeempi paa-
toksentekotilanne, todennakoisempaa, ettd sitddgkétulevaisuuteen. (A
9)

Kun palvelut eivat toteudu lain mukaan, vammais#itaisella on oikeus hakea muu-
tosta paatoksiin. Han voi vedota oikeuksiinsa sgmdeeluita. Taman kaltaisissa haas-
teellisissa tilanteissa konsultoiva lakimies votaanosaamistaan vammaisen ihmisen
oikeuksien turvaamiseksi. Toivon mukaan lakimiesté&itaan vasta siind vaiheessa,
kun esimerkiksi jokin palvelun toteutumisessa oarsuhaasteita. Hyvin tehty palvelu-
suunnitelma on selked, eika sita pitdisi voidaitalkaarin. Suunnitelman tulisi turvata
vammaispalvelulain mukaiset oikeudet saada riittéwéipalvelut, jotta elaminen mah-
dollistuu oman néakdiseksi. Mikali palvelujen tamaeti ole arvioitu, on vaikea tehda

oikeudenmukaisia paatoksia asiakkaan ja hanen geshdyvaksi.

"muutoksen haku ...kylla se varmaan tulee lisddntymé&goskus on ta-
vallaan valttamatonta ett haetaan muutosta” (A 15).

On vaikea paasta toivottuihin yhteistyolinjaukskoska paatoksiakaan ei tehda yhteis-
tydossad alan ammattilaisten ja asiantuntijoiden &angoilla olisi ndkemysté asioiden
parantamiseksi. Asioita mutkistaa myos se, ettdsaimjoille on annettu vastuu lopul-
listen paatosten tekemisistd; ovat usein kovin itearnattomissa. Paatokset tehdaan
nykydan kovin kaukana vammaistyon konkreettist@arleika paattajilla voi olla riitta-
vaa asioiden ja kokonaisuuden huomioon ottamisé&y&\elleivat he saa tietoa lasten-
neurologian substanssiosaajilta ja asiantuntij@Hatostensa tueksi. Paattajatasollakin
on haasteita nahda ja ymmartdd asiat oikeassaswal8sellakin on vaarid ennakko-
oletuksia, asenteita ja mielikuvia, jotka estaveetmdan hyvia asiakasnakotkulman
huomioivia paatoksia. Muutosten esteina ovat lisaikyinen epaselvyys, silla me vel-
lotaan lahes joka suhteessa. Kuntien kaytannottéltathetkella toisistaan niin erilaiset
ja se vaikeuttaa kaytannon tyon tekemista. Jotkankt ovat kyenneet organisoimaan
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asioita niin selkeasti ja hyvin, ettd on mahdollistiehda jo hyvin realistisia tulevaisuu-

densuunnitelmia.

Vammaispoliittinen ohjelma sek& suunnitelman mudstisvuoteen 2020 mennessa
YK:n vammaissopimus tullaan ratifioimaan vuotee2@@nennessa. Vammaispoliitti-

nen ohjelma seké ratifioitu YK:n vammaissopimusgttiayat perheiden oikeudellista

asemaa sekd vammaisten lasten ja nuorten ihmisarveidman toteutumista. Perus- ja
ihmisoikeudet kuuluvat kaikille ihmisille. Todeliudessa ihmisarvoisen elamén toteu-
tumisessa on vield paljon koettua ristiriitaisuuttmn seka eettisesti ettéd imagollisesti
tarkeaa kyetéa lunastamaan annetut asiakaslupadkeatei ole kyse rahasta, vaan yh-

teisesta tahtotilasta.

Tulevaisuuden tutkimuksella on selvitetty millaigibteiskunnassa ilme-
nevid muutoksia on tulossa ja miten nama muutoksatii palvelujarjes-
telmaltd, koulutukselta ja osaamiselta nopeitakinukautumisia
...l1ahtokohtaisesti ennakoidaan pitkan aikavalindega. (A 9).

Lainsdadannolla tulisi taata aito valinnan mahdolls hoitaa lastaan kotonaan. Jollain
lailla tulee my0ds taata riittava sosiaaliturvaijavat tukipalvelut erityislapsen ja hdnen
perheensd ympaérille, mikali vanhemmat tahtovat ¢hitd lapsestaan itse. Aineiston
perusteella useimmat vanhemmat olisivat valmiittegh sovittamaan tyon ja perhe-
elaméan vaateet, jos sita jollakin keinoin kyetiaisiykyisestaan helpottamaan esim.
jalkautuvien palveluiden avulla. On pohdittavatgakea tiedostaa onko vanhemmilla
todella aito mahdollisuus jaada kotiin riittaviemkipalvelujen avulla? Muun muassa
omaishoitojarjestelméa tulee kehittaa. Huoli ondnkin olemassa, miten saadaan riit-
tavat palvelut jarjestymaan, jotta turvallinen agwen ja yhdenvertainen yhteiskunta-
elamaéan osallistuminen turvataan. Kunnissa pit&ittké palveluita, jotta ne tukisivat

perheiden jaksamista. Lapsille tulisi turvata ket@suminen vanhempiensa tai huolta-
jiensa kanssa, mikali se vain katsotaan mahdo8isdlurvalliset [&hipalvelut turvaavat

kotona asumisen.

Kansallisessa sosiaali- ja terveydenhuollon kemigéahjelmassa painotetaan intensii-
visten ja matalan kynnysten toimintamallien taretlyhden luukun toimintamalli per-
heiden kanssa tehtdvaan palveluohjaukseen, on itdrimika on valtakunnallisella

tasollakin maaritelty yhdeksi kehityssuunnaksi. i@yos puhuttu liikkuvat tukikeskuk-



107

sen toiminnasta, joka ideana on varsin hyva. Seenetulee viela tehda paljon ty6ta.
Jalkautuvat ja konsultoivat palvelut ovat ehdottstnissaantymassa.

Kun tehdaén paatoksia, taytyy muistaa, ettéa usdiennvammaisten lasten terveyson-
gelmat ovat luonteeltaan progressiivisia. Tamadittka sita, ettd tulevaisuudessa lap-
sen neurologisen sairauden edetessa, monesti rajuidyn tarpeet kasvavat huomatta-
vasti. Pitkdaikaissairaudet ja vammaisuus tuovatl@kisia niin sanottuja haittoja ela-

maan. Etuudet, joista pitaisi sopia, eivat oleitlibtkella selkeésti ja helposti perheiden
saatavilla. Tarvittaisiin enemman julkisen sekt@ekd mm. vammaisjarjestdjen keski-

naista hyvaa yhteistyota myos ministeridihin jaiigdiin paattdjiin pain.

On vaikea paasta toivottuihin yhteistyolinjaukskoska paatoksiakaan ei tehda yhteis-
tydssa alan ammattilaisten ja asiantuntijoiden g&angoilla olisi ndkemysta asioiden
parantamiseksi. Asioita mutkistaa myo6s se, ettdseimjoille on annettu vastuu lopul-
listen paatosten tekemisistd; ovat usein kovin itearoattomissa. Paatokset tehdaan
nykyaan kovin kaukana vammaistyon konkreettistearleika paattajilla voi olla riitta-
vaa asioiden ja kokonaisuuden huomioon ottamisé&y&\elleivat he saa tietoa lasten-
neurologian substanssiosaajilta ja asiantuntijglidatostensa tueksi. Paattajatasollakin
on haasteita nahda ja ymmartdd asiat oikeassaswal8sellakin on vaarid ennakko-
oletuksia, asenteita ja mielikuvia, jotka estawdtemaan hyvia asiakasnakotkulman
huomioivia paatoksia. Muutosten esteina ovat lisaikyinen epaselvyys, silla me vel-
lotaan lahes joka suhteessa. Kuntien kaytannéttéitathetkella toisistaan niin erilaiset
ja se vaikeuttaa kaytannon tyon tekemista. Jotkankt ovat kyenneet organisoimaan
asioita niin selkeasti ja hyvin, ettd on mahdollistiehda jo hyvin realistisia tulevaisuu-

densuunnitelmia.

Sellainen trendi on selvasti ndkyvissa etta, s@dy enemman laitoksista tai laitospal-
veluista avohuollon tukitoimiin. Tama on myds piblsten linjausten mukainen tulevai-
suuden suuntaus. Ammattiapu on siirtymassa peradeen ainakin jossakin maarin.
Ja ainakin yksi hyvin merkittdva avainkysymys onvpmiiden skaalautuminen. Sita
olisi syyta tutkia paljon enemman. Meidan on saatasstauksia mm. siihen, missa
maarin joitakin palveluita voidaan tarjota tallasa skaalautuvissakin ymparistdssa.

Mitd palveluita voidaan siis keskittaa? On myooida) jotka eivat ole millaan tavoin
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skaalautuvia. Sellaiset palvelut olisi jarjestedtgoissakin pienemmissa yksikoissa ja
hyvin ammattitaitoisesti.

Palvelut, jotka eivat skaalaudu, kovin helposti, &¢ on semmonen talo-
ustieteellinenkin nakokulma. Kaikissa tuotantopss®issa ei toimi taa
economics of scale, skaalautuva iso mittakaavaajos taas se toimii. (A
9)

6.3 Ekonomiaan eli talouden ennakointiin liittywélokset

Meidan tulisi muuttaa ikdan kuin koko hyoty-yhtaiskamme jarjestelmalogiikkaa ja
katsoa mitd todella tarvitsemme. Tarpeet ja toi\@eterotettava toisistaan ja tehtava
valintoja niiden resurssien antamien mahdollisuetkanukaan, jotka ovat kaytdssam-

me.

aika tarkeeta olis ...desirability, nakdkulma, ettkeesti tiedetd&n, mita
tarvitaan ...onko se niin ko mahdollista. niin ko idasility (haluttavuus)
hienosti sanottuna, ja sitten feasibility. (tarveé&@us) missd maarin ne
konvergoi, sitten jos ne konvergoi niin sitten nii@ on niita helppoja asi-
oita hoitaa sitten ...tai helpompia, kuin missa kavergessia ei 0o nait-
ten asioitten valilla. (A 9.)

Itse asiassa tulisi tutkia hyvinkin tarkkaan, mitké&t mahdollisia ja mitké& toivottavia
asioita vammaistyon kentélla. Lisaksi olisi tarkedikia konkreettisemmin mitka asiat
nahdaan mahdolliseksi myos toteuttaa tulevaisuwd@mavaroin realistisesti. Lasten-
neurologian palvelujen tarvekartoituksien yhteydesksi aina tehtava myos tarkoituk-

sen mukainen rahoitussuunnitelma ja punnittavaiitedoudelliset resurssimme.

Talousasioissa olisi aina pohdittava pitkan tah&aryotyja. Mikali teemme vain osan
nykyisista tehtavistamme eli vahemman kuin tall&kéléa. Emme tule sdastamaan re-
sursseja. Taman kaltainen menettelytapa olisi efpéig ja tuskin johtaa parhaaseen
loppu tulemaan. Emme voi jattda kanssaihmisid@mmaapu Velvollisuutenamme on

pitdd huolta toinen toisistamme, vaikka rahaa néatkhtaviimme on tulevaisuudessa
entistd niukemmin. Koska rahaa ei tule olemaatéwitsti, joudutaan pohtimaan hyvin
tarkoin; miten sita kaytetaan. Jos leikataan véaréshtaa esim. sosiaali- ja terveyden-
huollosta, koulu- tai paivahoidosta lasten tarpeisilla voi olla mittavia taloudellisia

kustannusvaikutuksia my6hemmin muilla sektoreillaloudellisesti on myds jarjevaa
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selkiyttdd tehtavajakoja, jotta paallekkaista tyétdehtaisi. Eriarvoistumisen etenemi-
nen ja polarisaation syveneminen tulee olemaanleneiigelmana korostuneemmin,
ellei asioiden parantamiseksi saada vauhtia. Vasteraihenkildiden palvelujen rahoi-

tuksen ei pitéisi olla riippuvainen ihmisen asuinkasta.

Perheet saattavat kuitenkin joutua melko erianamsessemaan tulevaisuudessa. Ne keil-
& on varaa itse maksaa ylimaaraisia palveluitatyikgsti, saavat usein miten nope-
ammin apua, kuin ne perheet, joiden taloudellinkemne ei anna periksi. He joutuvat

tyytymaan siihen mita julkinen sektori voi tarjota.

Julkisen talouden tulevaisuus on kasvavien odatuptEneissa. Palvelujarjestelmien
voimavarojen niukkuus seka joustamattomuus ovayisgk kaltaisessa taloustilantees-
sa haasteellinen yhtald. Julkisen sektorin palteetuotetaan entista niukemmalla bud-
jetilla ja henkilostoresursseilla. Perheiden omastwuta lisataan entisestaan. Tyon ke-
hittdmisella on omat kustannuksensa, mutta invesiokannattavat pitkalla tahtaimel-
l&. My6s ennaltaehkaisevaan tyohon pitda panosiéase tulee lopulta huokeammak-
si, kuin korjaava tyd. On opittava kayttamaan olssaaolevia voimavaroja jarkevam-
min. Aina on olemassa tapoja ja mahdollisuuksia&ehsioita nykyista taloudellisem-
min. Tama vaatii hyvaa suunnittelua, toiminnan g&oittamista, selkeda koordinointia,
yhteisty6ta seka rohkeutta muuttaa toimintaa tarpeaekaan. Rahan kohdentamisesta

tullaan kdyméaan haastavaa keskustelua ennen kiagaihin paastaan.

Palvelujen priorisointi, oikea-aikaisuus ja toimamvaikuttavuus ovat
tarkeita, silla palvelujen tarve ja kaytettavistgvat resurssit ovat epata-
sapainossa. Palvelujen kilpailutus on tarkoituksekensta, mikali opti-
maalinen laatu samalla turvataan, mutta se ei j@ditaa siihen, etta per-
heen tilanne on jatkuvassa muutoksessa vastoi@meathitoaan. (A 4.)

Priorisointi on hyvin iso kysymys. Se vaatisi ad@npaa paljon enemman huomiota.
On olemassa erilaisia monikriteerisia paatoksemekleja, joita tulisi kayttaa moni-

puolisemmin priorisointiin liittyvissa ratkaisuissgalla hetkella kaikkea saatavilla ole-
vaa tietoa ei kaytetd hyvaksi priorisoitaessa j@isia tehtaessa. Monipuolinen prio-
risointiin vaikuttavien tekijdiden huomiointi on mktavaa myos siksi, ettd vaaranlai-
nen tarkeysjarjestykseen asettelu voi johtaa jaopars ettéd terveydenhuollon tai mui-

den sektoreiden toiminnan kustannukset vaan kaskagaamistaan.
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Hyvinvointistrategioissa yksil6llistyminen on megatdi. Ihmiset tarvitsevat aika yksi-
I6llisia palveluita. Jossain kuitenkin tulee rajastaan, kuinka pitkalle voimme l&hteé&
raataldimaan palveluja. Todennakdisesti joudutagmiaan erindisia taloudellisia rajan

vetoja ja paattdmaan, mika on yksilon itsensa wdstya mika on yhteiskunnan vastuu.

sitd maksajaa on nyt hirvittavan vaikee visioidéat@etkella ...toisaalta
tdd saattaa komplisoitua, ehka, ma veikkaan, ef@ hyt tata privatisoi-
tumista, henkilékohtaisia budjetteja, palveluseté)ga tulee sita valinnan
varaa ja vastuuta. (A 12.)

Talous kasvaa edelleen, mutta kasvu on hidastaus@lanne on kovin riippuvainen
globaaleista ilmidista, silla ne herkasti heijastumyds Suomen tilanteeseen. Tilapaisia
notkahduksia saattaa olla, mutta paasaantoisestutstaan kylla riittava taloudellinen
vakaus. Kliiniset kaytannot ja resurssikysymyksetténneurologiassa tai vammaispal-
veluissa eivat ole loppujen lopuksi kovin kalliifBulevaisuudessa ollaan menossa sii-
hen suuntaan, ettd kuntoutusta ja terapiapalvefijdytaan aiempaa tarmokkaammin
kytkemaan perheen arkiymparistoon. Missd méaarin kgetddn tekemaan, on viela
avoin kysymys. Mutta kohdennettujen ja asiakasiatdéth kaytantdjen soveltaminen
kuntoutustoiminnassa tuo varmasti ainakin jossa#@nn toivottuja saastoja. Pitkaai-
kaishoito sen sijaan on taloudellisesti merkittapaseikka. Toisin sanoen talouden
vakautusjarjestelméssa vammaisten lasten tarpaibiutuvat kokonaiskustannukset
ovat havidvan pieni osa muuta balanssia. Kusta@@i@pten vastuu sysataan ammatti-

laisilta poliitikoille eli paatosvalta siirtyy yhéauemmaksi asiakastyosta.

Palvelujen tuottamisessa pyritdan vaikuttavuut&astannustehokkuuteen, uudenlaisiin
yhteistydinnovaatioihin seka sujuvaan yhteistyokéaikkien osapuolten kesken. Palve-
lujen tuottajien kirjo on monialaistunut. Yrittajghglle ja jarjestétoiminnan osaamiselle
on hyvat markkinat. Paallekkaisen tyon kustannuksgi@dén yhdistamalla voimavaroja

keskittamalla.

Kustannusten, palvelujen laadun ja substanssiosaantulee olla tasapainossa niin
julkisen, yksityisen- kuin kolmannen sektorin ykityssa ja yksikodissa. Rahoituspohjaa
on vakautettava. Tulevaisuudessa on monia tapapaacentista taloudellisemmin ja

samalla inhimillisesti
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Tulevaisuuteen varautumisessa talouden nakokulnuastelvitettava kuinka suuresta
palvelun tarpeesta on kysymys. Miten palvelutarveuttuu ja muuttaa muotoaan?
Yleinen trendi on jo jonkin aikaa ollut, se, etédtdksia puretaan ja tulevaisuudessa in-
vestoinnit tulisi kohdentaa aiempaa korostuneemaviohuollon palvelujen toimivuu-
den varmistamiseen. Erityisen merkittava seikkasenetta lastenneurologian alan pal-
velutarpeet joutuvat kilpailemaan julkisista reseista muiden sosiaali- ja terveyden-
huollon tai kasvatusalan sektoreiden palvelun idgrekanssa. Lastenneurologiset sai-
raudet ja vammat saattavat tassé kilpailutilantegs®da helposti suurempien tarpeiden
varjoon, ellei tarpeita ja niiden rahoitusta sekditenhankintoja kyetd perustelemaan ja
nayttdmaan toteen uskottavasti. Lisaksi hidas skiasvu aiheuttaa omat haasteensa
resurssien riittavyydelle. Palveluketjujen saunmatiateen ja yhteistyohon olisi kehitet-
tava uusia, vaikuttavampia, kustannustehokkaanmmairttamalleja ja -vaihtoehtoja,
joilla sopeutetaan talouden vaateet tarpeelliskedsottaviin hyvinvointiyhteiskunnan

palveluihin.

Rahoitusperustan olisi toivottavaa olla ratkaisiuvpoteen 2020 mennessa. Kunnissa

toivon mukaan rahoitus ei enda olisi niin kovinteekeskeista.

Kokoajan on tapahtunut muutosta rahoituksesta &ass®ssa ...JOS pu-
hutaan yhteiskunnan julkisesta intressista, tairtwointivaltiosta tai hy-
vinvointirakenteista niin kyll siind veronmaksajatn kun edelleen var-
maan rahottaa sita ja ja tammosilla jarjestelnotédaika suuri yhteiskun-
nallinne niin ko hyvaksyminen. (A 9.)

Tarvitsemme sektoreiden yli menevaa yhteistyotéiljain voisi ajatella, ettd rahoituk-

sen kohdentaminenkin voisi olla joustavampaa. arb#tkella monet asiat takkuavat,
vain siksi, ettemme ole paasseet yhteisymmarryksaéth mikad taho on maksajana.
Rahoituskanavien monimuotoisuus ei missaan nimekesasiakkaan ongelma. Siihen
liittyvien kiemuroiden selvittdminen on osa virar@sten velvollisuutta. On kovin tyo-

l&sta I6ytdd yhtymakohtia ja saada aikaan sowt@esuoropuhelua, jotta rahoituspoh-
jan epaselvyydet ratkeaisivat. Rahallisia saasigj&aikeaa nayttaa toteen. Mutta pit-
kassa juoksussa ennaltaehkaisyyn ja ennakointimoegiaminen tuottaa valtavasti saéas-
toja. Kustannussaastoja ei tulla saavuttamaantedemalla nykyista vahemman, vaan

nykyista taloudellisemmin ja jarkevasti.
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On eparealistista odottaa, ettd ihmisilla olisnhrpialjon ylimaaraisia tuloja, ettéa kaikki
palvelut voitaisiin ostaa yksityisiltd. Se ei oleadlollista. Hyvinvointiyhteiskunnas-
samme tullaan kdymaan kovaa taistoa oikeudenmustaige tasa-arvoisesta resurssien
jaosta. Olisi hyva taata ihmisille tietyt asiattdw riittava toimeentulo ja riittavat tuet,
hoito ja apu.

Tulevaisuudessa on kuitenkin ratkaistava mahdotaéld. Avun tarvitsijoiden joukko
tulee kasvamaan, mutta rahat eivat riita kattankagickea. Joudutaan vaistamatta prio-
risoimaan. Palveluita joudutaan karsimaan ja masi@esupistamaan. Vaarana on, etta
lastenneurologia heikompana ja pienempéana joukkamain avuntarvitsijoihin verrat-
tuna; jaa helposti isompien sosiaali- ja terveydetlon seké terveyden edistdmiseen
tahtaavien intressien varjoon resurssien jaon RaEA. Hyvinvointivaltiomme on tas-
sa mielessd menossa alaspain, silla annettujekaakipausten lunastaminen tulee ole-

maan tulevaisuudessa yha vaikeampaa.

"Kun kyse on kuntien vastuista, ja rahotuksesta iareoisuus on aika
suurta ...talla hetkelld, ja en valitettavasti uskid se tulee muuttumaan,
jos taé pysyy kuntien rahottamana ja vastaaman&@)(A

On turha tehda hienoja tulevaisuuden visioita, eflhoitusta ole kyetty takaaman visi-
on saavuttamiseksi. Pystymme kuitenkin saastamégariehostetaan mm. organisaati-
oiden valista ammatillista yhteisty6ta ja vahenaetturhaa "tyhjakayntid”. Pitaisi saada
mallinnettua niita onnistuneita ratkaisuja, liittyeahoitukseen. Raha-asioista paattavat
ihmiset eivat ole yleensd lastenneurologian alabstamssiosaajia. Paattajille tulee
osoittaa, ettd tdma tyo, mitd teemme on tarkeadleHtad kyetd nayttamaan ne arvi-

oidut tulevaisuuden kustannusmenot, ellei asigiuintuta heti.

"en tieda keneltd tulee rahat, mutta se pitdd aapte visio ja se polku
niin hyvaks, etta se raha tulee jostakin” (A 15).
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6.4 Sosiaaliseen ennakointiin liittyvat tulokset

Muuttuvat sosiaaliset toimintaymparistot luovatkjatasti uusia verkostoitumisen ja
tiedon vaihdon mahdollisuuksia. Verkossa toimimireen vaativaa. Perheille on ole-
massa useita verkkofoorumeita. Asiantuntija-apudinsaatavissa osittain verkossa li-
saantyvind etd- ja konsultaatiopalveluina. Kaswetukohtaamisen merkitysta ei silti
saa aliarvioida, vaikka internet ja sosiaalinen imddajentavat vammaisen lapsen ja
nuoren sosiaalisia kontakteja ja osallisuuden miiedoksia. Tarvitaan hyvia kaytanto-

j& ja vaikuttamista vertaisryhminé ja verkostoina.

Ammatillinen toiminta ja yhteistytkuviot ovat piedeisia, odotetaan jatkuvaa uudistu-
mista ja kehittymista kohti laajempaa asiantuntdémjgsammattitaitoa. Moniammatilli-
set tydomuodot tulevat lisaantyméaéan ja kokoonpanohteeltaan kirjavia. Kunkin tyo-
ryhman luonnetta kuvaa moninaisuus. Jos tulevamuymhlvelut tulevat suurimmaksi

osaksi Kelalta, tarvitaan myos Kelan edustaja makaaniammatilliseen tydryhmaan.

"Jos piirretaan ...perheen verkostokartta, niin soméniin kun valtavasti
toimijoita” (A 5).

Vammaisalan peruskoulutuksessa on todennékdiggsintmahdotonta kouluttaa ihmi-
sid parjadmaan ns. elinikaisesti ammatissaan. &islews vaatii koko ajan uusien mm.
tietoteknisten taitojen ja uusien hoitosuositugiéivittdamista. Ja ammattilaisilta uudis-
tukset edellyttavat ammattitaitonsa yllapitamist&euluttautumista uransa aikana use-
aan otteeseen. Meilla on paljon ammattitaitoa. Eleitulisi varautua varmistamaan,
ettd lastenneurologian alan ammattiosaamisemm&gatantijuus sailyy tulevaisuudes-

sakin korkeatasoisena.

Ihminen on noin keskimaarin neljakymmenté vuoti@etiimassa. Kaikilla on yksildlli-

sid urapolkuja. Konkreettisessa hoivatydssa vanteraiasten ja nuorten parissa tyé on
seka fyysisesti, ettéd henkisesti kuormittavaa. Artilagset eivat ehka jaksa tehda tyo-
tdan samassa ammatissa elakeikdan saakka. Oligiduannitella ja ennakoida myos
elinikdisen oppimisen polkuja. Yksi vaihtoehto piti& tyduria on toimenkuvien tar-

kempi seka yksilollinen raataléiminen.
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Jo télla hetkella tarvitaan hyvin toimivaa ja BiBa eritoten perusterveydenhuollon
osaamista, joka tulee turvata tulevaisuudessakedarammaisten lasten kohdalla tarvi-
taan myos sujuvaa yhteistyota erikoissairaanhoidoperusterveydenhuollon valilla.

Paivahoidon ja koulun yhteistyd on myos erityisérkéd kumppanuus sosiaali- ja ter-

veyspalveluiden seka kasvatus ja kuntoutustyotiaali

Osaamisen vahvistamisessa tulisi kdantaa katsesegty vammaisalan peruskoulutuk-
seen. On sanomattakin selvaa, etta vammaisen ihrargen tarpeista ja elamisen haas-
teista tulee oppia aika paljon jo perusopetukskara. Erityisesti perusterveydenhuol-
lossa tydskentelevien ammattilaisten tieto-taitajesi vahvistaa, jotta siella uskallettai-
siin tarttua toimeen rohkeasti, vaikka kysymyksedggikin vammainen lapsi tai nuori.
Eri ammattiryhmien tulisi opiskella taydentden osedaan yhdessa. Yhteisina teemoi-
na voisi olla mm. kuntouttava ote, lapsen osalligruja toimijuuden tukeminen, vaih-
toehtoisten kommunikointitaitojen harjoittelu, aiglsuus ja erityislapsen perheen koh-
taamisen taitojen vahvistaminen. Yhtélailla lagkakin tulisi kouluttaa. Heidankin
peruskoulutuksessa tulisi ehdottomasti olla enemasigma vammaisuudesta ja pitkaai-
kaissairauksista, joissa kuntoutuksellinen otegehgen kuuleminen ovat tarkeampaa,
kuin tavanomaisen ladketieteen paradigman sovitt@amkyseisiin tilanteisiin.

Lastenneurologian alan toimintaympaéristot ovat mmartkaisia. Olisi hyvin tarkeéda
pohtia tarvittavien eri professioiden tulevaisuakditen mm. l&akarien ja sairaanhoi-
tajien tai muiden ammatti-ihmisten toimenkuvat yarjako tulevat muuttumaan ajan
saatossa? Siirtyyko ladkareille kuuluvia vastuutdusairaanhoitajille? Lisatddnkd sosi-
aalitoimen tyttaakkaa entisestddn? Miten saad&aiseksi selkea ja johdonmukainen,
hyvin koordinoitu palvelukokonaisuus lastenneur@agasiakasperheille? Tydnjako
muuttuu todennékdisesti jollakin tavalla. On myéaskgvaa hoitaa tiettyja asioita eri
tavalla, kuin tdhan saakka on totuttu tekemaan.

Ammattilaiset selviavat paremmin, jos he keskena@odostavat jonkun yhteisen ver-
koston ja antavat toisilleen kollegiaalisesti ajgea pohjalta. Perinteisessa terveyden-
huollossa vallitseva hierarkiaan perustuva jargesgisi halvetd. Se mahdollistaisi hel-
pomman moniammatillisen yhteistytn ja asiantuntigm jakamisen lastenneurologian

yhteisissa intresseissa. On aina mahdollista telsidita paremmin ja joustavammin
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mutta, tyén mahdolliset kustannussaastot eivat salsya missdan nimessa laadultaan

huonontuneina palveluina.

Tulevaisuutta on asiantuntijoiden seka vertaispdemeverkostoituminen. Lastenneuro-
logisessa hoitotydssa hoitotyontekijat on parharlaerkostoitumassa ympari suomen.
Verkostotoiminnan ja yhteistyon hyotyja ovat mnedonvalittyminen laaja-alaisesti ja
reaaliaikaisesti. Ammattilaisten eikd perheidervitsisi kdyda moneen otteeseen lapi
samoja asioita lapsen hoidosta tai kuntoutukseattuussa olevan monen ihmisen
kanssa. Mikali tiedonvalitys onnistuisi optimaaisesaastyisimme esimerkiksi turhilta
kotikaynneilta ja turhalta limittaiselta tyolta. My vanhemmat ovat toivoneet voivansa

asioida ammattilaisten kanssa nykyista helpommiajaattomammin.

Terveydenhuollossa ylipaatansa tapahtuu huimaaysthi Teknologian kehittyminen

ja sen vaikutukset terveydenhuollon ja laéketietaleila muuttaa tulevaisuuden kay-
tantojdmme. Huima muutostahti haastaa ammattilggsymaan kiinni ajanhermolla.

Vammaisalan piirissd ammattitaito vaatimukset eaidbkaan laske. Muuttuva tervey-
denhuolto on haasteellinen ala kouluttaa ihmisgtv@ydenhuollossa, kuntoutustieteis-
s4, kasvatustieteissa seka laaketieteessa tuleajlokjotain uutta. Ammattilaisten on
oltava valmiita sopeutumaan, omaksumaan uuttaatigtkyettava paivittamaan osaa-

mistaan.

"ammattilaisten osaaminen tulis olla vahan selldstaridimaista, eli etta
muuntuu tilanteessa ja tilanteen tarpeen mukaisesttoiminnan tai ilmi-
On mukaisesti” (A 12).

Paatoksentekoprosesseihin tulisi asiakkaan voiddlisisa aiempaa helpommin, sita
halutessaan. Paatoksia tehtdessa olisi pyrittda@natin huomioon kokonaisuus aiem-
paa selvapiirteisimmin. Sosiaalinen media mobiliboniset vaikuttamaan. Sosiaalisen
media vaikutus ihmisten liikkeellepanemisessa oontttavaa. Sosiaalisen median
kautta voidaan vaikuttaa ihmisten mielipiteisiingevovalintoihin ja myos poliittiseen

paatoksentekoon. Tatéa aspektia ei tulisi alianaoid

Toiminnan ja paatosten tueksi haetaan mm. naytp@instuvaa tietoa, kokemustietoa

ja tutkimuksellista tietoa. Tutkimustuloksia jakiifua tietoa osataan paremmin arvos-
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taa ja soveltaa kaytantoon. Tiedemaailma ja kagt#entyvat. Hyvat kaytannot ja
suositukset nousevat tulevaisuudessa tarkeiksi ananatillisen toiminnan ohjaajiksi.
Pyritddn selkeisiin tehtava-alueisiin, vaikka tydw& on edelleen moniulotteinen ja

tehtavaa on paljon.

Moniammatillisen tydryhmén tydskentely on onnistiaya hyvaa, kun perhe viela on
sairaalassa, mutta sitten tukirakenteet ikaan kdiviavat. Yhteistoiminta erikoissai-
raanhoidon ja perusterveydenhuollon kesken voishaljo sairaalajakson aikana. Ja
siihen tulisi yha tarmokkaammin panostaa. Lainsagid@énahdollistaa ndiden kahden
instanssien valisen yhteistyon parantamisen. Tamoitteen toteuttamisen tarvittaisiin
mm. aiempaa keskustelevampaa yhteistybkumppanuHti&oissairaanhoidon mo-
niammatillista asiantuntijuutta tulisi kayttaa toedvaihdon ja yhdessa tekemisen vali-
neina kuntoutuksen ja kokonaisvaltaisen hoitovastualtuun ottamisessa perustervey-
denhuollon puolella. Uusi terveydenhuoltolakikikee moniammatillisen ndkemyksen

yhteensovittamista perheiden hyvinvoinnin edistékss

Perusterveydenhuollon puolella puutteita on ndk&ivsen suhteen, miten erityislapsia
ja nuoria kyetdan hoitamaan. Kehitysvammaiset lasauoret eivat ehka tule siella
ymmarretyksi tai heiddn vammansa takia heitéd eiaotsa uskalleta hoitaa, vaikka ky-
symyksessa olisi aivan tavanomaisesta perustoiresgbi. Hoitotaitojen puute on sel-
keasti yhteydessa tiedon puutteeseen. Koulutusa ligata, silla sen avulla ammatti-
ihmiset voivat saada varmuutta ja uskallusta toimy@s erityislasten kanssa hoitotilan-
teissa. Laaja-alaisen osaamisen varmistaminerygeemgéyskoulutus ovat keinoja, joilla
ryhdytdan myds poistamaan ennakkoluuloja ja vadatuksia. Tietoisuuden lisaanty-
minen neurologisista pitkdaikaissairauksista ja wamsuudesta perusterveydenhuollon
tasolla lievittdd ammattilaisten pelkoa toimia fgnisten suhtautuminen vammaisuutta

kohtaan voi muuttua realistisemmaksi, jolloin yetgdssa toimiminenkin helpottuu.

Toinen puute mikéd selvasti on nahtavissd; on hékdlitaisen avun saamisen vaikeus.
Vammaisten lasten ja nuorten henkilokohtaisen asasmista tulisi helpottaa. Vam-

maispalvelulain nojalla vammaisten lasten tule@ladeenkilokohtaista apua, mutta talla
hetkella henkilékohtaisen avun saamisessa on yal@n parannettavaa. Samalla on
helpotettava koko perheen tilannetta. Perheettsmwat tukea. Tulevaisuudessa perheil-

le tulisi tarjota enemman kotiin ja arjen elamdtitasiin jarjestettya apua. Kuntoutus ja
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terapiapalvelut ovat joustavampia ja halutaan téeellisesti ainakin osittain toteuttaa
osana lapsen ja perheen arkielamaa. Yksi tarkegrigys on yksilokeskeinen ajattelu
seka henkilokohtainen budjetointi. Tulee olemaademlaisia mahdollisuuksia jarjestaa
yksilokeskeisia terapia- ja kuntoutuspalveluita.ithlarjestetaan tulevaisuudessa yha
enemman Kkoti- ja arkiolosuhteissa kuten harrasiaisvapaaehtoistoiminnan piirissa.
Henkilokohtaista budjetointia pitaisi voida kokailja soveltaa monialaisessa lasten-
neurologisessa verkostoyhteistytssa. Henkilokobatabrudjetointi voi olla ratkaisu, kun

arvioidaan erilaisten palveluiden tarvetta yksisakti.

Laakinnallinen kuntoutus, seka kasvatukselliset stisiaaliset tarpeet tulisi voida luoda
tukemaan lapsen ja h&nen perheensa arkista el&maé&@ssa toiminnassa tulisi voida

lahted liikkeelle ensisijaisesti lapsen tarpeetrhioaden.

Erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon giyén ongelmat aktivoituvat uudel-
leen, kun lapsi tulee murrosikdan. Olisi toivottayvattd nuori voitaisiin silloin saattaen
siirtda aikuisneurologian hoitovastuun puolelle mBanuoruusajan ns. nivelvaihe on
kovin herkké ja vaativa ajanjakso ammattilaisiBlia ilman vammaisuuttakin siirty-
mavaiheisiin tulisi panostaa mitd suurimmassa maarama on sellainen ajanjakso,
jonka aikana ilman tarkkaa ja suunnitelmallista raommatillista interventiota ja huo-

lenpitoa, voidaan saada aikaan paljon ylimaar&istaivottuja seuraamuksia.

Murrosikasten lasten perheet, ne vasahtaa sityeisBsti siitd syysta, etta
ne ei jaksa nostella eikd ne jaksa niin kun sitaepavarmuutta , etta mi-
ta sen lapsen elama tulee olemaan tulevaisuudessaihin tarvittaisiin
...erityista tukea. (A 4.)

Tulevaisuudessa suuntaus on laitoshoidosta luopmasen sijaan rohkeasti avohuol-
lon toimiin satsaamista. TA&mé& tendenssi on jo @&ana voimakkaasti ndhtavissa.
Laitoshoitoa puretaan ja samalla lahdetaan siirgmavohuollon toimenpiteisiin ja
palveluihin. Kehitys ei ole kuitenkaan kovin ykdoista, silla kaiken aikaa syntyy
muunlaisia pitkdaikaishoidon muotoja. VammaistyQsséien muuallakin; lastensuoje-
lupalveluiden tarve ja valiintulot ovat kasvussaustalla vaikuttavat varmasti osaksi
perheiden tilanteiden pettaminen ja avun saanmuastyminen eli yhteiskunnan kyke-

nemattomyys reagoida vaikeisiin interventioita kaipin tilanteisiin riittdvan nopeasti.
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Kehitysvammalaitoksien parhaillaan meneillddn olpugkaminen on mielenkiintoinen

trendi. Tata kautta vammaisia lapsia ja nuorisstudlemaan lisaantyvassa maarin ni-
menomaan perusterveydenhuollon asiakkaina. Muurssau@man vuoksi perustervey-
denhuollon osaamista vammaisalan ty6tehtavissai tpirusteellisesti parantaa. Me

tarvitsemme yhtélailla psykiatrista kuin kuntoutelista osaamista.

Vammaisten lasten ja nuorten sosiaalisen ymparistahdollisuuksiin; tukea omatoi-
misuutta, terveytta ja hyvinvointia - tulisi kiittha aiempaa korostuneemmin huomiota.
Naisséa asioissa ollaan menossa kohti paradigmarostau Ihminen taytyy huomioida
kokonaisuutena. Ja hanen ymparistonsa vaikutuksitiddee huomioida myds osana

tata kokonaisuutta.

Kun laitoksia puretaan ja sairaalahoitoa vahenmetdsastojaksoja lyhennetéén tai siir-
retdan kokonaan polikliinisiksi tapaamisiksi, sdmdBhytyy panostaa avopalveluiden
kannattelevuuteen ja siella toimivien moniammatiéin tyontekijoiden asiantuntijuu-

teen.

Osaamiskeskuksia suunnitellaan mm. lapsiperhepatiext ymparille, johon halutaan
integroida myds vammaisuus ja eri vammaisryhmaiamtantemusta ja tekijoita tarvi-
taan kipeasti. Moniammatillisen yhteistyon toimmizodot moninaistuvat koskemaan
koko perheen verkostoa. Mm. erityislasten paivaumif koulutydskentelyyn ja vapaa-
ajan ymparistoon on paneuduttu omistautuneestia Sekmattilaiset ettd vanhemmat

keskustelevat joustavasti toistensa kanssa.

On ...joukko, eri ammattiryhmia, jotka eivat valttéamégoivalla vammai-

suudesta kovinkaan paljon ...Aika usein kyse ie aleasta. kyse on tie-
don ja oivalluksen puutteesta... On lilan vahan sifigtusta, etta mita oi-
keasti on yhdenvertaisuus, valtavirtaistaminen j@éhiyhteisossa aktiivi-

sesti toimiminen. (A 4.)

Asiakkailta tulevan palautteen merkitysta ei koskaai korostaa likaa moniammatilli-
sen lastenneurologian alan osaamisen kehittamisetslia on kokemustietoa, jota
ammattilaiset tarvitsevat tydénsa parantamiseksitdbkeaa, etta kayttajat saisivat antaa
enemmankin suoraa palautetta, palvelujen tuotajilsiakkaat ja kansalaisjarjestot

tulisi ottaa palveluiden tarpeen ja sisallollisemsnittelun prosesseihin. On paljon pu-



119

huttu tilaaja-tuottajamallista. Se jaa kuitenkitiédetkelld hieman paradoksaaliseksi,
silla todellisuudessa asiakas ei valttAmatta padbtsemaan tai maarittamaan palvelu-
aan. Vammaisjarjestot yhdessa asiakasperheidess&aystyisivat kenties ideoimaan,
parantamaan ja kehittamaan innovatiivisesti askadskeisia palvelujen tuottamisen
tapoja. Ihmiset ovat entista kriittisempié ja ldettoisempia, miten asiat voitaisiin hoi-
taa kunnolla; yhteistoiminnallisesti ja kaikkea tgitavissd olevaa asiantuntemusta
hyédyntaen. Jos suomalainen jarjestelma ei kehityduraa aikaansa, on todennakoista,

ettd ihmiset etsiytyvat parempien palveluiden piijppa ulkomaille.

Myds vammaistutkimuksen professuurin saaminen Hgisiyliopistoon tulee edesaut-
tamaan vammaiskysymysten ndkyvaksi tekoa. Se foddlkaamaan ammattilaisten
tiedon ja oivalluksen aukkoja ja auttaa heitd nosi@n omaa osaamistaan. Vammais-
tydon moninaiset haasteet ja tulevaisuuden ongeljotita liittyvat mm. palveluiden
uudistamiseen seké asiakas- ja perhelahtéisemgi@mtatapojen omaksumiseen; voi-
daan todennakdisemmin paremmin ratkaista kun ou, jmka paneutuu ja pohtii paa-
toimisesti vammaiskysymyksia. Taman tyon kauttdtaaaavartua asenneilmapiirikin
vammaisuutta ja vammaisia ihmisid kohtaan yleiskblla yhteiskunnassamme. Se

riippuu tietenkin, kuka ja minka tyyppinen henkimeen valitaan.

Kolmannen sektorin toiminta tulee olemaan yha giigtyneempéa ja heidan asiantun-
temus osataan valjastaa paremmin perheiden yksi#oarpeita vastaavaan kayttoon.
Suomi on jarjestojen luvattu maa. Potilas- ja vamsjagesttja on paljon ja niiden toi-
minta on aktiivista ja ammattimaista. Heidan asiatémuksensa perustuu kokemusasi-
antuntijuuteen, jota arvostetaan yhad enemman. siéjga asiantuntemusta kysytaan
mm. kannanottojen ja esitysten pohjaksi. Kolmadmekulee olemaan tulevaisuuden
suuri vaikuttaja, mikali myds heidan toimintanshaitusta saadaan vakiinnutettua. Jar-
jestdjen ja saatididen panos vapaaehtoistydssaveetaistukijana tulee varmasti liséaan-
tymaan. Talla hetkella Suomessa heidan panoksenahkdéytetty voimavara. Tulevai-
suudessa myds ns. neljdnnen sektorin eli vapaaédroaktiivisten valittavien kansa-
laisten yhteisdllisyys, panostaminen ja yhteiskasédlisuus on merkittava voimavara,
jota ei sovi aliarvioida. Voittoa tavoittelematt@n yritysten kanssa tulisi olla olemas-
sa tehokkaampia yhteistyémalleja, jota kaytettdigilevaisuudessa aiempaa enemman.

Voidaan puhua ns. kuluttajavetoisesta innovaatiaituasta.
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kolmannen sektorin edustajat ovat tulevaisuudeasaittajia ja osana rakenteiden luo-
misessa sek&a osana palveluiden jarjestamista. dejowélla hetkella tehneet paljon

tyota talla saralla. Kolmas sektori tekee merk#égiwvaikuttamistyotd. Kolmannen sek-
torin pitdd olla ehdottomasti myo6s aktiivisesti rank vammaistyotd koskevassa eetti-

sessa keskustelussa tai esim. ihan kliinisten kédfEn kehittamisessa.

"toivoisin, ihan siihen kliiniseenkin hoitotydhompaa ja kolmannen sekto-
rin asiantuntemusta ...ett, kyll he on liian ... kaukaiita yhteistyosta”

Suomessa on aika vahan mitaan innovatiivisia rstkaj mutta jarjestdjen kokemuksen
mukaan innovaatiot ovat paaasiallisesti syntynekdissa asiakastilanteissa. Innovaati-
oiden syntyy vaikuttaa suuressa maarin kokemusasigjuus. Valitettavasti useat jul-
kisen tai yksityisen sektorin yritykset ovat koumaditionaalisia, eivatka pysty panos-
tamaan riittavasti kehittdmistoimintaan tai ottaméayttoon toimiviksi koettuja palve-

luinnovaatioita.

Palveluntuottajien tulee olla asiantuntijoita, sekdbstanssiosaamisessa ettd yhteis-
tydosaamisessa. Minkalaista substanssiosaamitda Estenneurologian moniammatil-
lisessa tydssa pitaisi olla? Ensinnakin pitdd osataia moniammatillisesti. Pitaa osata
toimia yhteistoiminannallisesti tiimina ja kootasi# oleva potentiaalinen osaaminen
ja asiantuntijuus mahdollisimman hyvaan kayttoorheelen avuksi. Toisekseen pitaa
osata ns. "transdisiplinarisyyttd” eli osata saria hyddyntaa yhteista synergiaa toinen
toistensa kesken tiimitybn hengessa. Tama tarkogit, ettd moniammatillisessa tii-
missa tulee osata luoda yhdessa nakemysta. Egilalsinsultaatiomuotojen merkitys
tulee kasvamaan. Siséll6llinen substanssiosaamametaajempi kysymys, jota olisi
hyodyllista pohtia nimenomaan yksil6llisesti peden tukemisen nakdokulmasta. Kai-
kessa ammatillisessa toiminnassa tulevaisuudessatmta tarkeampaa olla ennakoiva.
Vammaisen lapsen ja nuoren seka hanen perheeast&éih kokonaiskuvan muodosta-
misen kannalta ennakoiva ote on hyvin merkitykselli

Asiantuntijuuden olemassa oloon tulee kiinnittd@rhiota, talla hetkella kaikilla vam-
maispalvelujen tuottajilla ei ole tarvittavaa asiartijuutta. Toisaalta vammaisjarjesto-
jen suuri asiantuntemus tuo lisaarvoa vammaispabieh laadun tasoon. Vammaisjar-

jestdilla on valtava méaara asiantuntemusta jadaitthdata asiakasperheita. Vammais-
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jarjestdjen panostus tulee olemaan yha taitavamgraajattitaitoisempaa, asiantunte-
vampaa ja jarjestaytyneempaa kuin koskaan aikaisenierheet tulevat olemaan tule-
vaisuudessa yha enemman tietoisempia jarjestojgoamaista palveluista ja osaavat
ottaa heihin tarvittaessa yhteyttd. Kun jarjestgstyvat osoittamaan, ettéa yhteinen
tydomme lastenneurologian hyvaksi on hyodyllistéidée tekemaélle ansiokkaalle toi-
minnalle ja kehittdmistyolle tullaan tulevaisuuddgas todenndkdisemmin saamaan

helpommin jatkorahoitusta.

Omat haasteensa tulevaisuudelle asettavat erfigestaja -nuoren kasvuun, sosiaalisiin
suhteisiin ja itsendistymiseen liittyvat tekijagnaman tai sairauksien progressiivinen ja
hyvin yksil6llinen luonne, murrosian normaalit kithkiselliset vaiheet seka mahdollinen
kotoa pois muutto. Nama asiat jo yksin vaativajgpabsiantuntemusta ja tukea eri yk-
sikdiden vastuualueiden yli monien toimijoiden kexsk

Verkossa tapahtuvat sosiaalinen toiminta on uskimmen téarkea vammaisten lasten,
nuorten ja heidan perheidensa keskinaisen tueedaht Verkkopohjaisia foorumeita on
paljon. Sielta tulee myods normatiivisia paineitdidavatko tammaiset verkkopohjaiset
foorumit my6s vammaisten lasten yhdenvertaisudfierRossa on saatavilla monenlais-
ta tietoa, on hyvaa ja huonoa. Kriittinen medigkubaito on tarkeaa ja yhtélailla tarkeaa
on kyetd suodattamaan tarvitsemansa tieto. Verkijamiin foorumeihin sisaltyy pal-

jon mahdollisuuksia. On erilaisia foorumeita, jofipidetaan ammattilaisten toimesta
ja paljon myés, joissa toimitaan ja asioidaan pieldre toimesta. Toisaalta verkko voi

koitua umpikujaksi, jos siella vain jagadaan surlexutlaan.

Pienten vammaisten lasten perheet eivat kuitenkdeade kovin herkasti mukaan esim.
vammaisjarjestotyohon. He eivat kerta kaikkiaani;eimdiun arjen pyorityksen lomassa.
Pienten vammaisten lasten perheille on lisdksirkaigein viela epaselvaa se vertais-
siinsa. Perheilla ei ole ylimaaraista aikaa, eiiéfie jaksa toimia vapaaehtoistydssa.
Vammaisen lapsen hoitaminen kotona on vaativa wéhtdanhemmilla on usein myos

muita sisaruksia ja vastuu myds heidan hyvinvosaihuolehtimisesta.

Perheille pitaisi luoda mahdollisuuksia 10ytaa ¢visa. Se ei valttamatta
ole ollenkaan ...terveydenhuollon tai edes ammadteai tehtava. (A 4.)
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Usein miten ammattilaiset saattavat tormata myibesilapsen kuntoutuksen alkaessa
ettd, vanhemmilla on mahdollisesti viela toiveésetta kuntoutuksen avulla lapsi tulee
kokonaan terveeksi ja toimintakykyiseksi. Vanhenendaattaa alkuvaiheessa olla ko-
vin eparealistisia odotuksia siitd, mita tosiagakti voidaan aikaan saada lapsen kasva-
tus-, kuntoutus- ja hoitotoimenpiteilla. Jossaitheassa myohemmin perheet kuitenkin
ymmartavat vammaisuuden tai pitkdaikaissairaudentken. He joutuvat kohtaamaan
todellisuuden. He joutuvat hyvaksymaan, etta vareimale kuntoutuksella aina paran-
nettavissa. Vamma ei poistu lapsesta, mutta hdlsemettaan voidaan helpottaa. Kun-
toutus auttaa lasta kehittymaan mahdollisuuksiemseaan. Ammattilaiset voivat tarjo-
ta perheille valineitéa touhuamiseen lapsensa kamsgalollisimman tavallisen elaman
tapaan. Perheiden tehtava on ensisijaisesti aapszlle turvallinen kasvuymparistt ja
huolehtia hanen tarpeistaan. Vanhempien ei odotetaan kuntoutuksen ammattilaisia

tai ottavan ammattilaisille kuuluvaa vastuuta.

Ajankohtaisia kehittdmisteemoja lastenneurologitam aosiaaliseen toimintaymparis-
t6on ja ammatilliseen osaamiseen liittyen ovat rmpatvelurakenteiden, palveluohjauk-
sen seka palvelusuunnittelun yhtenaistaminen jaiseminen. Ammatillisessa tyossa
lastenneurologian alalla tulee vahvistaa myos isgsti arviointiosaamista, jotta lapsi
tai nuori perheineen ei jaisi ammatillisen osaaomattuden tai ndkodalattomuuden takia
vaille oikeaa tukea. Osaamisen vahvistaminen ontjikisea kehittdmisen kohde. Meil-
|& tulee olla kykya muuttaa ajatteluamme ja kirga@misen vahvistamisessa. Riittava
0osaaminen on turvattava, vaikka se on vaikea téhtaikeaksi sen tekee lastenneuro-
logian alalla juuri niin monet yksildlliset eritjgsymykset. Lisdhaasteen moniammatil-
liselle osaamiselle asettavat neuropsykiatrisearogen laaja-alaiset osaamisvaatimuk-
set. On kyettava likkumaan rajapinnoilla ja twstattava perheiden todellisia tarpeita.
Vanhempien kuunteleminen ja luottamus seké pertilgteen pitkaaikainen tuntemi-
nen toimivat ikdan kuin perustana talle vaativatale.

Me olemme hyvin ajan hengessa kiinni ja vaikuttasaaajankohtaisiin asioihin tutki-
mus- ja kehittdmistoiminnassamme. Talla hetkejletian ratkomaan palveluiden jar-
jestamisen dilemmaa myos erityisesti haastavillakasryhmille. Kehitysvammapsy-
Kiatriset ja psykiatriset palvelut tullaan tuottaanauudenlaisena oman toimintamallin
mukaan. On tarkeaa, ettd neuropsykiatriset haasédelaan laajempina kysymyksina

lastenneurologian alalla, ei vain yhdesta profesatisesta viitekehyksesta kasin. Nai-
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den asioiden jarjestykseen saattamiseen sekd asaart@sapainottamiseen tarvitaan
sektorirajat ylittavad moniammatillista osaamidlaissékin asioissa tulee uudistaa pal-
velurakenteita erikoissairaanhoidon ja kuntien tki#issa yhteistydssa. Psykiatristen
palvelujen ymparille on luotava kestavat verkosg#annolliset moniammatillisten ty6-
ryhmien valiset palaverit ovat merkittavassa asemakun keskustellaan kunkin asia-
kasperheen tilanteesta. Tulevaisuudessa on hyegillista, etta alulle pantu ammatilli-
nen vuoropuhelu jatkuu ja tiedon valittyminen etiidon jatkuvuus kyetéaan turvaa-
maan. Moniammatillinen toiminta tarkoittaa sitatdeperheen kanssa tydskentelevat
ammattihenkilot ovat valittu oikein juuri kyseis@erheen tarpeisiin. Talla hetkella
tehdaan mm. paljon parityoskentelyd, jossa mm. @egk ja toimintaterapeutti tai sosi-
aalityontekija ainakin ovat olleet arvioimassa &t tarvitsemaa tukea. Yhteisty6ta on

tehty ja tullaan vastedeskin tekemaan pari tyostgnd.

"Ei valttamatta tarvita automaattisesti ...koko asiatija-arsenaalia, vaan
...asian kannalta oleelliset ihmiset” (A 5).

Ajankohtaisena haasteena on tunnistettu mm. taghétéa ns. valittdjatoimintoa tai ns.
palveluintegraattorimallia. Naiden mallien tarkdéisena on tyéskennella mahdollisim-
man asiakaslahtoisesti. Kehitettaessa palveluiagdtoria; pyritaan hakemaan seka yh-
distamaan kunkin asiakasperheen tarvitsemat tihkisait, perhetta tyydyttavalla taval-
la. Palvelujen koordinaatiota halutaan vahvistaagakasperheen elamaa helpottaa.
Palveluintergaattorimallin avulla asiakkaille oiketiujen palveluiden hakeminen ja
etsiminen eivat olisi enda niin kovin tyolasta iserheen vanhemmille. Talla hetkella
moni vanhemmista sanoo, etta lomakkeiden ja hakeemugyttaminen ja kaiken jarjes-
taminen lapsen parasta ajatellen, kay jo yhdeskdriasesta tyopaivasta. Tamankal-
taista taakkaa on pyrittdva poistamaan vanhemmetiohita yhdistamalla ammatillisen
osaamisemme ja kykymme huolehtia heista paremnatveRintergraattorin taytyisi
toimia jollakin tavalla verkossa. Idealtaan ja toitamallina se on hyva, mutta vaarana
on, etta siihen tydbhon haetaan sellaista moniasiifga, jota ei oikeasti mistaan lopul-
ta l0ydy.

Kehittamistyd mita parhaillaan tehd&éan; perustusilgkeskeiseen elaman suunnitte-
luun, jossa asiakasperheet nostetaan yhteistoilseralvuorovaikutuksen ja yhteistyon

keskioon. On hyvin keskeista, ettd perheet tietdwmitsi olemme koolla. Tarkoituksena
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tulisi olla perheen kuuleminen seka heidan kuorsagkeventaminen. Nykyaan palave-
rikAytannot ovat kovin raskaita ja tarvitaan paljydtd, jotta pystymme kayttamaan
voimavaramme oikein perheiden hyvaksi. Tulevaisgadepalaverikaytannot tulevat
muuttumaan teknologian kehittymisen ja kayttoondtantta. Palaveri- ja verkostoyh-
teistyossa tullaan hyodyntdmaan mm. videoyhteyttd/ideoneuvottelujarjestelmien

avulla neuvotteluihin kyetaan ottamaan mukaan mm@ga kuin oman organisaation
edustamia asiantuntijatahoja ja siten on mahdallisajentaa neuvotteluihin osallistu-
vaa verkostoa. Tama on huomattava parannus aikpisemahdollisuuksiin olla yh-

teydessa toinen toisiin. Kohtaaminen on tarkeéikkaase tapahtuisikin virtuaalisesti.
Videoyhteydessa useiden ammattilaisten on myospbelpaada aikataulut sovittua

yhteen ja siten nopeuttaa perheiden asioiden &Bsitt

"Kaiken lahtokohta on se, ettd ihminen ...saisi mdlelmman oman na-
koista elamaa elaa” (Ab).

Mikali lapsen erityisyys kielletaan, eika perheeesata kasitella sita; se voi johtaa ti-
lanteeseen, ettd vammaiselta lapselta vaaditd&aalilos vammaiselta lapselta edellyte-
taan aina enemman kuin, mitd hanen kehitystas@nsminaisuutensa antavat myéten;
niin lapsi joutuu kokemaan valtavia epaonnistumjgaipettymyksia eikd saa tilaisuutta
luoda omaa identiteettidén oikealla tavalla. Tasia an helppo huomata mm. aikuisis-
ta kehitysvammaisista. Ne, joiden kohdalla lapssesdevammaisuutta ei ole korostettu,
vaan ovat saaneet kasvaa samanarvoisena perheen@seuiden sisarustensa rinnalla;
he ovat aikuisena sosiaalisesti ja identiteetiltégmttyneempia. He kykenevat elamaan

tasapainoisempaa aikuisuutta.

Tai jos vammaisia lapsia ja nuoria tulkitaan jatkstv vaarin ja jos meilla on heikot
taidot kommunikoida heidéan kanssaan, niin se tuo Ns&a vaikeuksia perheiden kans-
sa tehtavaan yhteistydhon. Kuntapuolellakin tAmbaisgsta toiminnasta on vain me-
noerid. Tulevaisuudessa tarvitaan lisaantyvassaimtidkkipalveluja ja ammattilaisia,

jotka hallitseva vaihtoehtoisia kommunikointitag#oAmmattilaisten tulee kyeta parem-

paan kommunikointiin ja perheen kokonaistilanteermartamiseen.

Kyvykkyys toimia yhteiskunnassa ...ei 00 niin ko g&&n selvyys ollen-
kaan. ...Kokoajan se vaatimustaso on niin ko hilautwyhdspéain, erityi-
sesti nuorilla ja nuorilla pojilla on riski syrjd ja vieraantua oikeasta yh-
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teiskunnan toiminnasta ...Yhteiskunnan vaativuusliginggd on hankala
juttu, voidaan jopa joutua kyseenalaistamaan t&G@&nvasuuskasitekin
...yhteiskuntakin voi tavallaan vammauttaa, kun eiggasiihen sisaan,
mihink&an naihin systeemeihin oikein, tavallaaa kautta heill& ei oo mi-
tddn semmosta niin ko tulevaisuushorisonttia. (A 9.

6.5 Teknologiseen ennakointiin liittyvat tulokset

Teknologian kehitys on huimaa ja yhteisty0 voisirsyttdd monia innovatiivisia keino-

ja ja apuvalineitd mm. lastenneurologian diagnkestiija kuntoutuksen tueksi. Mo-
niammatillista ty6ta helpottaa tulevaisuudessa ewd@ntekniset mahdollisuudet jarjes-
taa tapaamisia uudenlaisin kaytanndéin mm. videookeljen avulla. Teknologian

eteenpadin meneminen vaikuttaa hurjan paljon pgkeelkehittymiseen kuten uudenlais-
ten keksintojen kayttdonottoon mm. apuvalinemaraiia.

Uuteen teknologiaan investoiminen on melko kallistautta yksilolliset

hyodyt ovat silti usein selkeita ja korvaamattomiamman haittojen va-
hentaminen apuvalineilla oikea-aikaisesti luo ldpsésenaisyytta, oikeaa
vammaisidentiteettia ja vahvaa luottamusta tulexdeen. (A 4.)

On taysin varmaa, ettda emme kykene ennakoimaarkdaitulevaa, emmeka ole ehka
taysin tietoisiakaan, mita mahdollisuuksia teknoieg kehitys voi tuoda lastenneuro-
logian alalle vuoteen 2020 mennessa. Ainakin gagioihin seka apuvalineiden kehit-
telyyn tulee lisdd mahdollisuuksia. Esteettomyyyatytaan lisaéamaan, samoin oikeaa
tutkimustietoa on runsaammin saatavilla. Vammaesenitliittyvid ennakkokasityksia
voidaan héalventaa. Sekda vammaisen lapsen perhggnsajuvuutta helpottaa teknisin
laittein ja apuvalinein. Jotkin tekniset tuotteetab jopa taysin valttdmattomia, jotta

vammaisen lapsen hyvaa elama ylipaataan voidaaatuk

Moniammatilliseltd tydskentelyltd vaaditaan joustawhteisty6ta kaikkien asianosais-
ten kanssa. Yhteistyon helpottamiseksi voisi ttdlieniikka apuun. Muun muassa vi-
deoneuvottelumahdollisuudet vahentaisivat matkustamyhteistyokokouksia varten.
Talla hetkella se on viela kovin haasteellista, tamtivivottavaa olisi, etta asianosaiset

ihmiset olisivat helpommin tavoitettavissa.

Teknologia pystyy todennakéisesti monessakin nsélésomaan arkeen apua. Mahdol-
lisuudet ovat varmaan rajattomat. Vuorovaikutteisesiaalisen median ja videoyhteyk-
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sien kautta tulee todella merkittavaa apua erisfiseellaisen vammaisen lapsen ela-
maan, jolla vaikka liikkkuminen on hankalaa. Liikkis®en apuvélineitd on paljon ja ne

ovat muotoiltavissa lapsen tai nuoren ominaisuuksiekaan.

Liséksi uusien sovellusten ja tekniikan mukanaamat kayttdmahdollisuudet lisd&vat
ladketieteen eettisia ulottuvuuksia liittyen mnmikelamaan puuttumisen oikeutuksiin.
Toisaalta se luo mahdollisuuksia tarkentaa vammden taustalla olevia geneettisia
tekijoita mm. geeniteknologian ja DNA-erityksen @ssa. Nain voidaan loytaa syy
lapsen oireisiin ja paasta lahemmaksi oikein kohd#nja ladkehoitoja tai kuntoutus-

menetelmia.

Tietojarjestelmia pyritdan yhdistamaan ammatillis@minnan jatkuvuuden ja turvalli-
suuden takaamiseksi. Tulevaisuuden kohtaaminemyadal kykya uudistua. Poliittinen
paatoksentekokin muuttuu tulevaisuudessa teknalogainnovaatioiden muuttaessa

sosiaalista toimintaymparistbamme.

Tekniikka mahdollistaa tiedon kulkua tulevaisuu@e<$3n toki otettava tietoturva-asiat
tarkasti huomioon. Tiedon sahkoéinen siirtdminerhelppoa ja helpottaa ennen kaikkea
perheiden asioimista. Jos paastaisiin sellaisdentéeseen, etta lasta koskevat tiedot
saataisiin siirrettya sahkoisesti monitahoisteranrgpatioiden valilla, niin ei olisi enaa

niin paljon. Tiedonkulku on parantunut huimaa valnimeisten vuosien aikana.

Laiteteknologia voi olla hyvin kallista, joten ty¢thankinnat ja investoinnit ovat mitta-
via. On valttdmatonta suunnitella tarkkaan mihimestoimme, jotta kykenisimme te-

kemé&aén tulevaisuuden lastenneurologisista paltaluisailman huippuluokkaista.

6.6. Ekologiaan eli ymparistotekijoihin liittyvameakoinnin tulokset

Ymparistdasenteiden ja -tekojen ulottuvuudet ovatnk jokaisesta muutostoimijasta
yhteiskunnassamme. Asiakasperheet ovat tulevaissadeg/vin eko-tietoisia ja valmiita
tekemaan ekologisesti kestavia valintoja. Tatadigenlisi toivottavaa tukea. Ekologiset

vastuukysymykset ovat osana laajempaa kestavaéédvastuuta.
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Kaytannbssa mm. lapsille pieneksi jaaneitd vahériekdja apuvalineita voidaan ja
halutaan kierrattaa. Taman kaltaisen kierratyksapéristovaikutukset jaanevat vahai-
siksi muiden mahdollisten ymparistétekojen vaiktgnsohella yhteiskunnassamme,

mutta kertovat siitd, etta pienillékin teoilla j@igeilla on merkitysta.

"Asiakasperheet ovat nykyistd ymparistotietoisemaigalmiita tekemaan
kestavan kehityksen valintoja, mikali ne hyodyttawéyos heidan vam-
maista lastaan ja ovat tarkoituksenmukaisia” (A 4).



128

7. TULOKSIA KOKEMUSASIANTUNTIJOIDEN ENNAKOINNEISTA

Tahan tutkimukseen osallistuivat yhteensa 12 p&trhgilla on yksi tai useampi neuro-
logisesti sairas tai vammainen lapsi perheessailakin perheilla sairastavia lapsia ol
my0s yhtalailla perheessa kuin perhepiirissa jssltussa. Ensimmaiseksi perheet vas-
tasivat siihen, millaisena nayttaytyy heidan penséetulevaisuus vuonna 2020. Seuraa-
vaksi he kuvasivat joko hyvaan tai huonoon johtauéavaisuuskehitysta ndkemystensa
mukaisesti. Naista perheisté nelja visioivat vast@saan enemman hyvaa tulevaisuutta
kuin huonoon kehitykseen johtavia tekijoitéa. Ngdgrhettd toi rohkeasti ja suoraan esiin
pelkojaan ja yhteiskunnallista toimimattomuuttavesljarjestelmien ja ammattilaisten
toiminnan suhteen. Nelja perhetta toi esille atamn sekd hyvaan ettd huonoon kehi-
tykseen johtaneita seikkoja. Kokemusasiantuntijagielen ndkemykset menivat tassa
tutkimuksessa kovin tasaisesti seké puolesta ettaan. Nakemykset olivat puhuttele-
via ja monisyisia, jopa kompleksisia ja perheevdbiesiin myos eettisesti vaikeita ja
herkki& ratkaisuja vaativia tilanteita elaméasta&meiseksi perheiltd kysyttiin huolia,
joita heilla oli taman tutkimuksen tutkimusajankai ja miten nama huolet jopa pelot-

kin olisivat heidan mielestdan ratkaistavissa vet2020 mennessa.

7.1 Lastenneurologian alan tulevaisuus vuonna 2@20empien arvioimana

Perheet joutuvat ottamaan vastuuta ja olemaarvisidiilastensa elamassa hoitojen ja
kuntoutussuunnitelmien ja tarvittavien terapioidemteen. Aktiivisuus auttaa heita pro-
sessoimaan sairautta, jonka kanssa he perheedgé&édh enutta se ei valttamatta tuo
mukanaan helpotusta arjen asioihin. Hyvaa kuntdaitois paljon mutta sitakaan ei valt-
tamatta saa, koska se maksaa lilkkaa. Perheilt@inopppuu usko, yhteiskunnan ja pal-
velujarjestelman toimimattomuuden edessa. He gak#a. Jotkut ovat jo skeptisia ja
tyytyneet vaitonaisesti kohtaloonsa eiké heillatalenoa viemaan muutoksen siementa
eteenpdain. Heitd ei kannattele toivo, siita, ef&atavoisivat muuttua tulevaisuudessa

parempaan suuntaan.

Perheiden arjen sujumisen kannalta toivon ett&va&igeuden vammaisten
nuorten perheille on tarjolla toimintamalli, josksatona asuvan koululai-
sen tai opiskelijan koulupéivat ovat organisoidiiers etta varsinaisen
koulupaivan lisdksi nuorelle on jarjestetty kouliai opiskelupaikassa
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avustus ja toimintaa siten ettd vanhemmat voivatiidnormaalissa paiva-
tyossa ilman toivottaman tyolasta jarjestelyrumigga 10.)

Vanhemmille on erittdin kuormittavaa hoitaa lasté&@nnuortaan yksin varsinkin, kun
han tarvitsee jatkuvasti ja paljon apuja. Henkilitaisesta avustajasta on kylla huomat-
tavaa apua, mutta todellinen varamiesjarjesteltausiein uupuu vanhempien koke-
musten mukaan. Vanhempien vastuulla kotona asyeiivaa valvontaa ja hoitoa
tarvitsevien lasten asiat ovat kutakuinkin taysingstamatta jaanyt osa-alue, johon kai-

vataan kipedasti suunnitelmallisia keinoja.

Lapsen ja nuoren kannalta ei myoskaan ole tarks@kukaista, ettd h&n joutuu kul-
kemaan kodin ja monen tilapaisesti jarjestettyjeridpaikkojen ja terapioiden valilla.
Lasten paivittainen kuljettaminen ja liikkumisenuwwus voi olla tydlasta etenkin jos

ollaan riippuvaisia invatakseista ja esteettomgstaaristosta.

Vanhemmat ovat huolissaan siitd, saavatko erifysgakuntoutusta ja terapiaa tulevai-
suudessa, jos siihen on tarvetta? Onko neurologum&iminen ja hoito hyvaa, erityi-

sesti jos kyse on lapsen harvinaisemmasta neusasigi sairaudesta, jota ammatti-
laisetkaan eivat usein kohtaa uransa aikana. Miggrkilbkohtaisen avustajan saa myds
pienemmille ja syrjaisimmille seuduille? Vanhemruavovat tietenkin myds, etté tutut

avustajat pysyisivat perheen apuna pitkaan, eikévjgn hoitajien saatavuudesta olisi
pulaa. Todellisuus saattaa kuitenkin kaantya paiaseksi. Todennakdisimmin har-
vaan asutuille seuduille on vaikeampaa saada lidakitaisia avustajia kuin paakau-
punkiseudulla tai sitd ympéardivissa kunnissa sed@nmissa kaupungeissa ympari

Suomen.

Olemme 13-vuotiaan poikamme kanssa "taistelleatfemaasioiden paris-
sa pitkaan. ...olen ollut aktiivinen hoitojen ja kaatuksien suhteen. Ak-
tiivisuus vaan ei ole johtanut kovinkaan pitkalenoastaan auttanut sai-
rauden prosessoinnissa. On paljon hyvaa kuntoytostita sitd ei saa,
koska se maksaa. Neurologista kuntoutusta ei sakkav siita voisi olla
hyotya. Laakarissa kaynnit ovat melkein turhia naligsliuksia. ...olen
hieman skeptinen ja melkein tuntuu silta, ettaywayyytya kohtaloonsa.
Vastaan kuitenkin erittéain mielellani, jos vaikksia etenisivat ja hyodyt-
taisivat minunkin poikaa tulevaisuudessa. (KA 7.)
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Monella perheelld on huoli siita, miten apua on dudlista saada tulevaisuudessa, kun
lapsen toimintakyky heikkenee ja avun tarve lisgantapsen omasta kommunikointi-
kyvysta ja tarpeidensa ilmaisutaidosta ollaan esalan, silla nahtavissa on myos se,
ettd vaihtoehtoisia kommunikaatiotaitoja hallitge@mmattilaisia ei ole riittavasti. II-
maisukyvyiltdéan heikommat lapset ovat vaarassa wdlrinymmarretyksi vuorovaiku-
tustilanteissa. Tama voi johtaa siihen, etta hokohdennetaan vaarin tai lapsi ei saa

esim. tarvitsemaansa kipulaaketta tai muuta eas#j hoitoa tai tutkimusta.

Vanhemmat hakevat paljon tietoa netin kautta. Helh omat verkostonsa ja vertaistu-
kiryhmansa. He voivat sujuvasti keskustella redadiaesti toisen samankaltaisessa
elamatilanteessa olevien vanhempien kanssa. Hatstagea ja neuvoja monilta saman
kokeneilta. Taman lisaksi vanhemmat toivoisivatkjom yllapitavan esim. nettisivuja
erityislapsen vanhemmille, josta heidan olisi helmgaada faktatietoa ja ammatillista
opastusta. Nettisivuilla voisi olla erityisvanheniimtarkoitettuja paivitettyja oppaita ja
tietoa vammaisuuteen liittyvistd asioista. VanhemRkepaavat erityisesti tietoa siita
missa asioissa on esim. kdénnyttdva sosiaalitmmitti kelan puoleen? Mitka asiat
kuuluvat terveydenhuoltoon ja mita kaikkea apuweilksikkd pystyy tarjoamaan. Van-
hemmat toivovat tdamankaltaiseen opastukseen hywéédikointia ja asiantuntijuutta,
ettei heidan tarvitsisi oppia kaikkea ikdan kuimtegpdan kautta. Vanhemmat toivovat
voivansa enemman luottaa ammattilaisten osaamiseenheilla kysymyksia ja ohja-

uksen tai neuvonnan tarvetta.

Palvelujarjestelmassa tulisi huomioida paremmindkpkrheen tilanne. Vaikka erityis-
lapsi saadaan tilapéaishoitoon, ei vanhemmille kdidu tasta vapaapaiva. Perheesséa voi
olla useampia joko terveita tai sairaita lapsi#igovaativat vanhempien huolenpitoa ja
lopulta vanhemmat eivat saakaan tarvitsemaansaaikapaapaivadnsa jaksamisensa

tueksi.

Joillakin vanhemmilla on huoli siitd, ettd heidapsensa poikkeavan kayttaytymisen
vuoksi mielekasta opiskelupaikkaa ei myonnetd eiérella ole paljon vaihtoehtoi-

suutta tulevaisuutensa suhteen.
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Perheen tilannetta muuttaa tulevaisuudessa maseldilierityislapsen uudet eteen tul-
leet l1adketieteelliset ongelmat tai haasteet kpsstykkiset hairiot, vuorovaikutuksen tai
oman toiminnan ohjauksen vaikeudet. Myds vaikealm@n epilepsia liitdnnaissairau-

tena tai yksindan haastaa perheen arkea ja jaksayiis paivaa.

Vanhemmat ovat kokeneet ettd erityislapsen kohgalldutaan useammin neuvottele-
maan niin sanotuista itsestaan selvyyksistd mmlukosuhteen. Ei ole itsestdén selvyys
saako erityislapsi patevaa opetusta tai saako Héanabikoulussaan yhtalailla muiden

ikatoveriensa tai sisarustensa kanssa.

Perheet joutuvat kohtaamaan lastensa kasvamisdla bbe&lan itsenédistymisen vaiheet
ja siihen liittyvat toisenlaiset tuen tarpeet. Vanimat pohtivat mita nuori tekee perus-
koulun jalkeen, mihin oppilaitokseen hanen on mélsda paasta opiskelemaan, mille
alalle h&n soveltuu ja mikad hanta kiinnostaa, rmmllouori itsenéistyy ja muuttaa pois
kotoa, parjadkod nuori itsekseen, miten nuoren aigems voidaan mahdollistaa mielek-
kaaksi ja nuoren omien toiveidensa mukaiseksi. Mgiig/isnuoren toihin paasysta

unelmoidaan vahvasti.

Vanhemmat visioivat positiivista tulevaisuussker@ar vain jos uskaltavat luottaa
siihen, etta kaikki menisi hyvin heidan kannaltaldgvaan tulevaisuuteen kuuluu mm.
se, etta erityisnuori on muuttanut pois kotoaaréaetykmakotiin tai vastaavaan. Hanen
sosiaalinen eldamansa on jokseenkin tasapainossapétisee kulkemaan esteettomasti,
vaikka liikkuisikin pyoratuolilla. Hanen vapaa-aiksa on stressitonté ja mielenkiintois-
ta ja siihen kuuluu aivan tavallisia jokapaivaiagkareita, jotka eivat poikkea juurikaan
oman ikaistensé nuorten toiveista tulevaisuuderesmh Vanhemmat haaveilevat, etta
nuori paasee pyoratuolilla mm. lahikauppaan taivkahn esteettomasti, voisi kayda
messuilla, teatterissa tai vaateostoksilla kuterutkio ihmiset ja voisi viettaa aivan

tavanomaista suomalaista nuoren ihmisen arkea.

Erdan perheen toiveisiin siséltyy ajatus siitda éidan nuorensa kotoa pois muuton
jalkeen, han silti asuisi l&hellda vanhempiaan, sma&unnassa jos mahdollista, jossain
ymparivuorokautista valvontaa ja hoitoa tarjoavggearyhmakodissa. Han saisi toisis-
ta ryhmékodin asukkaista hyvia ystavia ja han yigituudessa kodissaan, jossa tehtéi-

siin hyvin normaaleja kodinaskareita yhteisotllisedbkainen asukas voisi osallistua
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kodinomaisen tunnelman luomiseen seké arkipaivéisihin taitojensa mukaan saaden
tehtaviinsa tarpeidensa mukaista ohjausta. Kodimmnaasuminen ja siella saadut ko-
kemukset voisivat yha lisata nuoren itseluottamiestaskoa omiin vahvuuksiinsa. Han
paasisi muiden asukkaiden ja henkilokunnan kandlsailemaan paivittain ja voisi
nauttia silloin talléin myos virkistavista retkistahiymparistoon, teatteriin jne. Van-
hemmilla voisi olla mahdollisuus osallistua sdahsésti hoitopalavereihin ja erityis-
nuorensa asioiden paatoksentekoon ja. Vanhemnvatvadi myos, etta heilla seka muil-
la perheenjasenilla voisi olla mahdollisuus osamiaisr'yhmakodin toimintaan ja painvas-
toin nuori pystyisi kAymaan halutessaan kotilomidpsuuden kodissaan. Vanhemmat
arvostavat sita, ettd heidan nuorensa olisi tagairseen kansalainen eika perheen tarvit-
sisi taistella oikeuksistaan jatkuvasti. Vanhemmigioivat, ettd tulevaisuudessa lait
olisi tehty selkeasti ja ne maarittaisivat ainagalvelujen minimitason, jotta erityslap-
sen tulevaisuus olisi yhteiskunnassamme hyvinvaijdi yhdenvertaisuutta edistavaa,

turvallista ja hyvaa.

Eniten erds perhe toivoi saumatonta yhteistyotéahian ladkéarin kanssa. Toiveena oli
mya0s, ettei lA&kari vaihtuisi koko ajan. Yksi pekwvaili tulevaisuusvisioitaan erityis-

lapsensa suhteen seuraavin sanoin:

Toivon mukaan lapsi on opiskelemassa itselleenasig ammattia. Tu-
kipalveluiden kuten terapian myota lapsi olisi oppi kasittelemaéan kiu-
kunpuuskiaan ja olisi oppinut sosiaalisia taitéjausaamista ei enaa olisi
ja lapsella olisi terve itsetunto. Mukavaa oliss des pari kaveria [6ytyi-
si. Tyttoystavan I6ytyminen olisi iso juttu. Toivoetta lapsi olisi jo tahan
mennessa sinut itsensa kanssa ja ymmartaisi oymegm tuoman erilai-
suuden, sekéa oppisi hyddyntdmaan sita. Toivottatést on saanut tahan
kunnollista tukea matkan varrella. Toivottavashdé mennesséa on tehty
kirjallinen apupaketti diagnoosin saaville perlesiliuet, avut, ohjaus yms.
(KA 12.)

Toisen perheen visio vuodesta 2020 on seuraavantain

Toivon, etta byrokratiaa olisi vahennetty sitertaedrilaiset tarvikkeet ja
apuvalineet voisi saada vaivattomammin niin sanbtlseltd luukulta
(KA11).

Vanhemmat toivovat, ettd lapsensa olisi iloinennaellinen elaméasséaén. Han saisi elaa

hyvaa normaalia elaméa ja kokea paljon tasapainatja virkistavia elamyksia yhdes-
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sa sisarustensa ja muiden samanikaisten lastes&kavisanhemmat toivoisivat, etta kiu-
saaminen loppuisi, jota lapsi on saattanut kokegi®rytensa tai poikkeavuutensa takia
eika lapsen tarvitsisi karsia yksindisyydesta. Kakanhemmat toivoivat lastensa ysta-
vystyvan ikatoveriensa kanssa ja saavan vahvistastiaalisiin suhteisiinsa jopa |0yta-
van mahdollisen elamankumppanin vierelleen jakantabavaa aikuisuutta. Vanhem-
mat toivovat myads, etta erityislapsella olisi orharastuksia, joista han voisi ammentaa

voimaa arkeen.

Pahimpana visiona vanhemmat nakevat voimiensa w@amplastensa vaativissa kasva-
tus- ja hoito tehtavissaan, jopa perheensa tasyaeensa koossa pysyminen saatetaan
nahda vaarantuvan. Perheen erityislapsella eidwadtta ole yhtaan todellista ystavaa.
Tulevaisuutta saatetaan odottaa hAmmentynein fiai pelonsekaisin tuntein. Pelataan,
ettei tulla kuulluksi tarpeineen ja etta julkiseek®rin taloudellinen tilanne on niin
huono, etta se vaistamattakin vaikuttaa vammaigierharkoitettujen palveluiden laa-
tuun tai jopa saatavuuteen. Pelolla odotetaan itesiié, ettd tulevaisuudessa palvelut
ovat nykyisestaan huonontuneet. Vanhemmat stregsghiteepadsemattomasti erilaisi-
en selvitysten ja lausuntojen seka oikeuksiensdeptaoja samanaikaisesti kokevat kei-
nottomuutta selvitd arkipaivan haasteistaan. Paeneialoudellinen asema ei valttdmat-
ta ole huikea ja apua kaivataan kovasti monentaisisten hoitoon ja kuntoutukseen

liittyviin asioihin.

Perheiden toive olisi saada osaavia avustajiaajbtdpottaisivat kotona ja ulkona liik-
kumista. Tama edellyttad myos laaja-alaista egtegtgden rakentamista yhteiskunnas-
samme. Osaavia ja tybhonsa motivoituneita avusbajisaatavissa niin, etta sosiaalinen
elama muistuttaa vammattomien tilannetta. Ymparstgpaasaantoisesti niin esteetodn,
ettd likuntavammaisenkin osallistuminen vapaa-dpanrastuksiin ja koulunkayntiin

onnistuu.

Yksi perhe ilmaisi halua ja tarkeana pitamanaaarasietta he saisivat itse valita las-
taan koskevia asioita, olla enemman mukana vaikisgtgossa seka paatdksentekotilan-

teissa. He kertovat puolestaan seuraavin sanoin:

Toivon, etta byrokratiaa olisi vahennetty sitertaedrilaiset tarvikkeet ja
apuvalineet voisi saada vaivattomammin niin sanbgisleltd luukulta.
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Talla hetkella apuvalineen saaminen voi kestaai pumltta, jolloin lapsi
on kasvanut ja siitd ohi ja tarvitaan taas jo uosia vuorostaan odotetaan
puoli vuotta. ...omahoitotarvikkeita saadakseen p#éi@ida kolmen eri
tahon kanssa. Eniten toivoisin saumatonta yhtei&tyitavan la&akarin
kanssa tarvittaessa ja ...ettei ladkari vaihtuisickajan. Lapsemme on
...toivottavasti iloinen koululainen. (KA 11).

Erés perhe kertoo elamastddn vammaisen lapsenakenesen, etta terapiana ja tuki-
palvelujen avulla lapsi voisi opetella hallitsemaahantunteitaan ja kanavoida niita
hyvin. He toivovat, ettd vuoteen 2020 mennessa teligy tarvittavia kirjallisia apupa-

ketteja diagnoosin saaneen lapsen perheille jate#f avut ja ohjaus toimisivat moit-
teettomasti. Vanhemmat toivovat, ettd lapsi opgpisiaalisia taitoja, hanella olisi hyva
itsetunto ja voisi kasvaa sinuiksi itsensa kangssta on kiusattu, joten vanhemmat
tahtovat ehdottomasti puuttua kiusaamisen loppunis&ietenkin vanhemmat myos
iloitsisivat siita, etta lapsella olisi edes muutaikaveri. Tyttoystavankin [6ytyminen

olisi mieluisaa vanhemmista puhumattakaan itseesiar

Toivon, ettd lapsi olisi jo tAh&n mennessa sirsdnsa kanssa ja ymmar-
taisi oireyhtyman tuoman erilaisuuden, seka oppigidyntamaan sita.
Toivottavasti han on saanut tdhan kunnollista tukeskan varrella. (KA
12).

7.2 Hyvan ja huonon kehityksen suuntaan vaikutteekgoitd vanhempien arvioimana

Vanhemmat visioivat paljon tekijoitd, jotka voivakedéa asioita huonompaan suuntaan
tulevaisuudessa. Erdan perheen kokemuksen muk#da &pittava tulee kayda "kan-
tapaan kautta”. Sittenkaan ei ole varmuutta saakgistapsi kaiken tuen yhteiskunnal-
ta, mitd hanelle lain mukaan kuuluu. Vanhempieedublla valppaina ja muistaa itse
kertoa ammattilaisille asioita moneen kertaan lsfasen ja hdnen arjessa kohtaamista
hankaluuksista. Vanhemmilta odotetaan vahvuuttadtse selvaa lapselleen kuuluvis-
ta tuista tulevaisuuden palvelutarjonnan viidakotsian hankalaksi vanhemmat koke-
vat myos sen, ettd avun saamiseksi lapselleenpiteviat tayttamaan mahdottomat
maarat lomakkeita ja hakemuksia ym. Eik&a ns. "l@@putayttamiselle ole nakyvissa
mitdén rajaa. Palveluohjaus ei toimi. Vanhemmatoket, ettd on seka paikkakunta-
kohtaisia eroja, etta aivan taysin vuorovaikutulksial puutteita perheen ja ammattilais-
ten kohtaamisessa. Perheet eivat koe olevansa wérdaisia palvelujen saannin suh-
teen, vaikka olisi kysymys lakisdateisista lastakavista oikeuksista.
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Erés perhe on erityisen huolissaan lapsen kasvkehiyksen myota tulevista laaketie-
teellisistd ongelmista ja lisd haasteista elamadséosika on monen vanhemman mie-
lessa pelottava, joskin hallittava. Erdédn vanhemkeaioman mukaan on ollut tapauk-
sia, etta autismin kirjon nuorille ei ole oltu hidkaita jarjestamaan mielekkaita jatko-
opiskelumahdollisuuksia. Namé& haaveet ovat kaatuiddenna aikuisten ja ammatti-
laisten taidottomuuteen lapsen hankalan kaytoksessé. Joko ei ole ollut tarvittavaa
ammattitaitoa selvitd kaytosoireillaan oirehtivi@sten ja nuorten kanssa tai sitten sel-
laista ei ole kyetty sietamaan. Eik& ole pyrittsjgatamaan mitd&n pedagogisia tai kun-
toutuksellisia keinoja asioiden lievittamiseksipgarantamiseksi. Vanhemmat kokevat
jddvansa hyvin yksin hankalasti oireilevien lastekanssa, eika heillakdén ole tieten-
kaan keinoja selviytya kaytosoireilusta. Vanhems@itaan osaavat nahda tukea tarvit-
sevan lapsensa kaytoksen takaa, mutta eivat sasa@sf asiantuntevaa apua, kun sita
tarvittaisiin. Heidan mielestdan koulun eli opetusien sek& hoivan ja kuntoutuksen
vammaispuolella tulisi keskustella enemman keskendi#ieisten haasteiden edessa,
jotta myos yhteistoiminnallisesti voitaisiin 10yt§ésilollisia ratkaisuja perhettd koske-
viin tilanteisiin. Perheen kokemuksen mukaan momniatilisen toiminnan ydintehta-
vana ei nayta olevan lapsen tai nuoren paras. kaakylla saatetaan ryhtya tekemaan
esim. psykologin arvioita lapsen koulun kayntiatear mutta tuloksia ei harmillisesti-
kaan ole kaytetty tuen lisdadmiseen vaan tylystiufsen helpottamiseksi taysin tarpeet-
tomaksi. Tamén kaltainen kaytanto, ei edista varateailasten yhdenvertaisuutta kou-
luopetuksen suhteen. Ja vanhemmat olivat syysfidilyneitd. Sama perhe kertoo, ett-
eivat edes uskalla katsoa tulevaisuuteen, niihtkiing kun vammaisella nuorella voisi
olla mahdollisuus aloittaa ty6elama. Vaikka tuettdllistaminen on mahdollista ja yh-
teiskunnallekin taloudellisesti kannattavaa vearst mm. suojatydhén tai paivatoimin-
taan, niin vanhemmat epéilevat kovasti vammaisesransa mahdollisuuksia paasta
kokeilemaan siipiaan. He eivat ehkéa pelk&a nuoredsdytyksia selviytya tyotehtavis-
sa tuetussa tydssa, mutta ovat pessimistia seeesyhminkalainen kohtelu heita odot-
taa. Vanhemmat haluaisivat lapselleen paljon miglge oppimisen kokemuksia, mutta
samalla kertovat, ettd nykyinen sosiaali- ja tedemhuoltoa koskeva lainsaadanto
mahdollistaa vammaisen lapsen tai nuoren ladkisamivihannekseksi”. Vanhemmat
pelkaavat lisaksi, ettei heidan mielipiteitddn atetiomioon lasta koskevissa paatdoksen-
tekotilanteissa. Heidan ndkemyksensa yksinkertiiggstaan selvittamatta. Tama olisi

kauhuskenaario tulevasta. Perheet toivovatkin,rgtiidin asioihin tulisi muutos.
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Yksi perhe kertoi, ettd nuoren aikuistuessa tukigga on kovin niukasti ja niihin on

kuukausien, jopa vuoden jonot. Henkilokohtaisennaguhteen tilanne oli melkein

identtinen. Kunta kylla myonsi henkilokohtaista apmutta hyvan avustajan |6ytymi-
seen meni vuosi ja taman jalkeen avustajat ovditwaeet hyvin tihedan tahtiin, silla
suurin osa avustajista on opiskelijoita ja voiva maissa tydtehtavissa vain rajatun
ajan. Ammattilaisten saatavuus on laajamittaisgstikihtynad kovin yleinen, kasvava
ongelma. Asiansa tuntevaa ammattilaista ei tahgyd etenkaan pienemmilla paikka-
kunnilla. Sijaisiakin tarvitaan, mutta heista ontgdla hetkella suuri pula. Mik& mahtaa

olla tilanne vuonna 20207

Erés perhe vastasi, etta huonokin kehitys, jokaagegan muutoksia ja asioiden perin-
pohjaista tarkastelua, voi olla parempi kuin nykgsa tilanteessa sinnittely. Parempaan
suuntaan ei ehk& uskalleta edes haaveilla. Asitasat jamahtaa paikoilleen silla seu-
rauksilla, ettd edessa on perheen hajoaminen. dltasaaikka kenellekaan ei toivoisi
perheyhteyden erkaantumista tai perhesuhteiden rtnossta; perhe itse pohti, etta
sekin voi vieda uudelleen organisoitumisen kauttnélmaa nykyisen kaltaisesta kes-
tamattomasta sinnittelysta kohti parempaa huonjastakin saattaa voida ladata voimia

elamaéansa.

Toisen perheen ndkemyksen mukaan mm. verkostoiemmiaatii ns. tutuiksi tulemista

palvelun tarjoajien kanssa. Verkostoituminen siéams hyva asia, mutta, jotkut perheet
kokevat joutuvansa olemaan niin tiukoilla, ettéoa@n eteenpain vieminen edellyttaa
jaksamista tehda itse t6itd parannusten aikaaniseksn jopa yhdistyksen perustamis-

ta. Vertaistuki on myds itse etsittava.

Yksi perhe oli pahoillaan ja jokseenkin narkéstysytd, ettd viiden vuoden ajan apua
hakiessaan, he jaivat vaille tarvitsemaansa tuRezat yritykset ja sinnikkyys jai tulok-

settomaksi, kunnes sitten naiden viiden vuoderegilkvarmistuttiin diagnoosista. Ta-
man perheen kohdalla vanhemmat olivat joutuneed jpgmtimaan diagnoosin saami-
seksi erityisia testeja. Perhe kertoo, ettd ovdtekatiedon joutuneet hakemaan yksin.
Myds asenteet koulussa olivat huonot ja kaytds vaismutta kohtaan lahes vastentah-
toista, kunnes koulun henkilokunta sai palveluosjautieto-taidon lisdamiseksi seka

yhteistyon tiivistamiseksi opetustoimen ja sosigaliierveystoimen kesken.
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Lakitekstit on tehty selkeiksi ja konkreettisekéinpetta ne ovat kaikilla
kunnasta riippumatta samanlaiset. Asioista on kesku julkisesti ja saa-
tu yleinen tietdmys myos paremmalle tasolle ja glalvhjaus toimii kun-
nissa. Jokaisella vammaisella ja hanen perheetadausta asti selkeasti
maaritelty henkilo, joka tukee perhettd ja koordiperheen asioita. Yh-
teistyd on joustavaa eri virkamiesten vélilla eéisiakasta pompoteta luu-
kulta toiselle, vaan pidetaan yhteispalaverejakitai@n kanssa tarpeen
mukaan, tehdaan hakemiset ja paatokset perheesagmgperheen tar-
peista lahtien eika valitusten kautta. (KA 6).

Muutama perhe vastasivat, etta vertaistuki on dikitle tarkedd. Sen kautta on saanut
voimia jaksaa arjessa. Toinen perhe mainitsi, legtén kehityksen suuntaan on vienyt
pitkat ja tarpeeksi suuret maarat seka toiminti# giiheterapian palveluita. Lisaksi sa-
man perheen arvion mukaan tukiaikuisen turvin varsemanuoren itsenaistymisen

pyrkimykset voisivat tuottaa positiivista tulosta.

Hyvaa kehitysta tulevaisuudessa edesauttaisi piaattderadminen ajoissa toimimaan
vammaisperheiden hyvinvoinnin hyvaksi. Paattajidisit nahda isojen asumisyksikoi-
den huonot puolet. Heidan mielestaan ei ole suataudya yha vain suurempiin, uu-
siin palvelukeskittymiin, samalla kun vanhoja l&g@ ollaan purkamassa. Toisaalta
sama perhe nadki hyvana asiana vammaisasioihin gyaesta hoitajien koulutuksessa
ja sen, etta kuntoutustoimintaa lisataan. Kun hgitbuolenpito ovat hyvan ammattitai-
don tasolla, joten saatetaan paasta tilanteestganaakkeita ei tarvita niin suuria maa-
ria, vaan osa voidaan purkaa tarpeettomana. Televdessa tulisi hoitotyota arvostaa
enemman ja se tulisi nakyd myos korotettuina patitkaisuina. Toive, olisi, ettd vam-
maisten asumisyhteisdissa vallitsisi hyva yhteiséti me-henki. Ja tyopaikoilla kyet-
taisiin varmistamaan osaavan henkilokunnan pysyvius taas on kyse vammaisesta
lapsesta tai nuoresta, joka asuu kotonaan vanharkpiessa. Olisi toivottavaa, etté hoi-
tajat ja henkilokohtaiset avustajat saisivat ergoan ja likkumisen tukemiseen ohja-

usta esim. fysioterapeutin kotikayntien yhteydessa.

Joillakin perheilla on onneksi syntynyt myds hywiahva luottamus joihinkin yksityi-
siin ja julkisiinkin organisaatioihin, jotka toiméd perhel&htoisesti ja eettisesti kestaval-

ta pohjalta.
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Eréas vanhempi kertoo tulevaisuuden haaveistaapikbi@ana. Han odottaa itse valmis-
tumistaan hoitotyon tulevaisuuden osaajaksi. Liséié toivoo lapsensa voivan it-
senaistya ja ettd vammaiselle nuorelleen |6ytyislekés opiskelupaikka erityisammat-
tikoulussa. Asuminen voisi jarjestya kaupungin wasisuntojen kautta ja erityisnuori
olisi I6ytanyt kumppaninkin, jonka kanssa olisinlaa tehd& yhdessa asioita jakaa taval-
lista arkea.

Muuan perhe toivoo, ettd yhteiskunnassa olisi ymetyr ja tunnustettu heidan kuor-
mittuminen vammaisen lapsen hoitoty6ssa kotona,dolébesti jopa omaishoitajina.
Toivon mukaan vanhempien taakan ymmartaminen, e¢gEnpain paatoksia riittavien
tilapéaishoitoratkaisujen lisddmiseksi ja naihirkagguihin toden teolla panostamiseksi.
Samalla olisi ilman muuta kehitettdva myos pysyasamisratkaisuja. Perhe toivoo, etta
pysyvien asumisratkaisujen tarjonta vastaisi tisdoslevia ja ennakoitavissa olevia
tarpeita. Toivon mukaan néaiden tarpeiden mukaigeiad mitoitukset auttaisivat perhei-
ta jaksamaan, eikd sosiaalitoimelle tulisi avopnodsumistarpeen myota yllatyksia.
Olisi vahintaankin suotavaa, ettd ammattilaisetyppygit ajan hermolla ja kykenisivat
uudistamaan toimintatapojaan perheiden tarpeidekairsesti. Myos tama perhe toivoo
lisksi, ettd henkilokohtaisten avustajien koulgt#n panostettaisiin. Kouluttautumi-
nen ja osaamisen varmistaminen tulisi olla opmkgn ja opiskelijan itsensa vastuulla
siséltden tyohoén perehdyttamisen. Koulutus Suomesskorkeatasoista ja siitd halu-
taan pitaa kiinni tulevaisuudessakin. Palkka tudigiteuttaa vammaisen lapsen avustus-
tehtavien vaativuuteen. TyOntekijoiden pysyvyytammatillisen oppimisen jatkuvuus
helpottuisi, mikali tyontekijalla olisi varmuus &ij ettd hédn saa jatkaa aloittamassaan

paikassa, nain halutessaan.

7.3 Miten perheiden huolet tulevaisuudesta saatdigiventymaan?

Vanhemmat ovat huolissaan lapsensa sairauden asastinja sen mukanaan tuomista
lisdongelmista. He toivovat erityisesti hoidon pygyttd. Kunnalla tulisi olla esim.
ammatikseen vammaispalveluja koordinoiva tyontekpfa hallitsee ja kokoaa koko
perheen ja asiakkaan tilanteen seka jarjestadsyipaiamisia ammattilaisten ja perhei-
den kohtaamiseen. Kunnan tyontekijan tulisi mydmi@ voimakkaammin asiakkaan

asioiden eteenpain viemiseksi ns. asiakkaan edunjaala.
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Kuntoutus, omaishoito, tilapaishoito ja terveysa&iaikki hoidettiin eri
paikoissa ja piti itse osata vaatia oikeuksiaatajpeidensa mukaisia pal-
veluita seka taistella kuntoutuksesta, tilapaisipatkasta ym. Palvelut
olivat siis hajallaan ja iso rumba pyoritettavaksiun perheen tavallisen
arjen ja tyonteon lisaksi. Olisi pitéanyt olla pdkeea koordinoiva puhelin
misté olisi voinut kysya apua ja neuvoa tai vailndaitaa vasymystaan,
jos silta tuntuu. Liséksi vanhempien oman jaksamts&emiseen olisi pi-
tdnyt panostaa ammattilaisten ja tarjota henkistklstelu apua vaikeissa
tilanteissa, myos sdanndéllisen jaksamisen tueksi.q.)

Vanhempien mielesta kunnan tulisi rakentaa erdagsumisyksikdita asiakaslahtoisesti
ja ottaa perheet mukaan nakemyksineen suunnittgltty, jotta asumisasiat saataisiin
toimimaan kelvollisesti ja asukkaiden tarpeiden aark

Jotkut vanhemmat ovat ahdistuneita lapsensa tédatdekoulussa. Lapsensa kouluian
l&hestyessd vanhemmat joutuvat miettimaan hyvirkiamttisia asioita, kuten saako
lapsi kouluun avustajan? Paaseeko lapsi pieneanadh, jossa hanen erityistarpeensa
kyetaan ottamaan huomioon. Huolina ovat mm. ridtaresurssit ja turvallisuudesta
huolehtiminen kouluaikoina. Vanhemmat visioivat lensa olevan halventyneitad vuo-
teen 2020 mennessa, silla siind ajassa heidannisgga nuorensakin ovat kasvaneet
siind maarin, etta peruskoulu on monelta toivon aamkonnellisesti ohi. Tilalle tulevat
huolet mielekkaan jatko-opiskelun tai paivatoiminnéytymisesta. Toisaalta nuoren
kasvaessa, vaihtuvat myds vanhempien ajankohtais#énaiheetkin. Vanhemmat toi-
vovat ettd, heidan nuorensa saisi itselleen meshsig opiskelu ja ty6paikan tulevaisuu-
dessaan, vammastaan tai sen aiheuttamista erkgisyg huolimatta.

Vanhemmat ovat joutuneet kokemaan myds ammatélaigdlisia erimielisyyksia. Eras
perhe kertoo, etta heidan lapsensa laékari ohitdem moniammatillisten toimijoiden
vahvat suositukset terapioiden jatkumisen tarketgdesidkari ei nahnyt lapsen terapian
tarvetta, vaikka motoristen taitojen harjoittelusdigi kaivattu muiden asiantuntijoiden

mielestd runsaasti tukea.

vammainen lapsi on kovin riippuvainen julkisen sekt |Adkareiden lausunnoista. Ris-
tiritaa aiheuttaa se, ettd terveyskeskuslaakareilivalttaméatta ole vammaisuuteen liit-
tyvissa erityiskysymyksissa tarpeellista ja riiiédviaajaa nakemysta- Miten naiden asi-
oiden suhteen olisi hyva edeta, tulisi pikaisestikaista. Moniammatillisuus ja yhdessa

tekeminen, toinen toistensa osaamisen tadydentanoimam asiantuntemuksensa alueel-
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ta ovat tarkeita. Kenenkaan ei tarvitse osatagtid kaikkea, mutta moniammatillisen
verkoston ja konsultaation mahdollisuudet olisigaisakin avainasemassa.

Perheet kertovat, ettd heita ei ole neuvottu vidisdi, vaikka vaihtoehtoja olisi ollut

olemassa. Ammattilaisetkaan eivat valttamattaagde tasalla, siitd mita keinoja per-
heelle voisi tarjota. Vanhemmat kertovat, ettd guatuneet itse selvittamaan tilantee-
seensa sopivia palveluvaihtoehtoja ja ovat malsidti jaaneet ilman sopivaa tukea,

koska eivat ole itse kyenneet sitd vaatimaan.

Vanhemmat mainitsevat, ettd mm. henkilokohtaiseust@yan [6ytyminen on erityisen
hankalaa. Paatokset tilapaishoidosta kunnissa &shdain kuukaudeksi kerrallaan ja
usein paatoksen saatuaan perheella ei ole enaéhsita saada lastaan sijaishoito-
paikkaan, koska hoitopaikoissa ei ole enaa tilanhémmat kokevat yhteistyon kunti-
en kanssa hankalana. P&aatosten olisi tultavasajojetta perheet voisivat varmistua
lapsensa tilapaishoitopaikasta kyetdkseen suulemttain seka lapsensa ettd perheensa
elamaa. Paatosten viivastyminen voi vaikeuttaasarkielaméan suunnittelua perheessa

mm. perheen yhteisia lomia tai muita henkilokohéamenoja tai tydjaksoja.

Vanhemmat toivoisivat l0ytdvansa tulevaisuudesssvaalle erityisnuorilleen hyva
asumismuodon, jossa heidan sosiaaliset taitonsampiinkin kohentuisivat kuin hei-
kentyisivat. Vanhemmat visioivat, etta mm. muutlovennus voisi olla sellainen keino,
jolla kotoa pois muuttamista ja omilleen asettuegbisi helpottaa. Kovin monet van-
hemmat eivat visioineet sitd, ettd heidan lapsemsattaisi taysin yksin, vaan, ettd so-
piva asumismuoto l6ytyisi mahdollisesti jotenkiretusta asumisesta tai pienryhmako-

dista.

Vanhemmat ovat kovin pessimisteja joidenkin mu@ostuhteen tulevaisuudessa. Ko-
vin isoista muutoksista ei edes uskalleta haavéilhta asiaa vanhemmat silti toivoisi-
vat. Ensiksikin, ettd lapsi saisi opiskella omakgakoulussaan ja toiseksi, ettd diag-
noosia ilman olevat erityislapset saisivat myositsemansa tuen ja avun. Talla hetkel-
|& diagnoosi ikdan kuin varmistaa oikeuden pahmyimutta diagnosoimattomat lapset
erityisvaikeuksineen jaavat helposti epatasa-aeerisasemaan. Lasten ja nuorten tulisi
saada tukea asioihin, joissa sita tarvitseva, \aaiklgnoosin saaminen olisi viela kes-

ken.
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Huolia on enemman kuin tarpeeksi. Ratkaisuja ortittyieszuosia, mutta
teot puuttuvat. (KA 7.)

Tulevaisuuden pelkona vanhemmilla on se, etta v @ilisi kuulluksi tarkeana koke-

missa asioissa lapsensa suhteen. Vanhemmat keewewahesti omasta uupumukses-
taan. Pysyvia ja pitkdaikaisia tukia on heidan estlan vaikeaa jopa mahdotonta 16y-
taa. On vaikeaa l0ytaa sellaisia terapia tai kuntenetelmid, jotka todella auttaisivat
pitkalla tahtaimella. Lisdksi odotusajat terapidankuntoutuksen piiriin paasemiseksi
ovat vanhempien kokemusten mukaan pitkat. Lapssitdama terapiaan vieminen ja

tuominen vievat paljon aikaa ja sitovat perheemtailduja.

Vanhemmat kertovat myos, ettd lapsen tutkimineilgao ovat olleet epamaaraista.
Vanhemmat joutuvat olemaan aktiivisia l0ytaakseeitohohjeita netista. Diagnosoitiin
paastiin eraan perheen kertoman mukaan &aidin edsitt, lapsen ollessa vajaa kymme-

nen vuotta.

Vanhemmat joutuvat selviytymaan lapsensa kansaateilssa, jotka ovat kuluttavia.
lapsella voi olla esim. laajoja sosiaalisia ongelja yhteistyd koulun oppilashuollon
seka sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa olisidhig@iynnistaa ajoissa. Vanhemmat
kertovat, etta lapsen hoito- ja tutkimusprosesskovin hidasta "Koko ajan on saanut
olla itse veturina lapsen sairauden suhteen.” Trdimberapiaa ja fysioterapiaa maarataan
ensisijaisesti kovin lyhyeksi ajaksi tai ei ollemka Vertaistukea on vahan, varsinkin
kun kysymys on harvinaisemmista neurologisistaas&sista. Mikali lapsen sairaus
todetaan perinnélliseksi ja suvussa on useita kianifapsia tai nuoria, joilla on todettu
sama sairaus, voi tilanne olla perheelle jopa famj@assa maarin suvulle suuri kuormi-

tus, johon he ehka tarvitsevat myds itse keskuspeia.

Perheiden huolena ovat mm. julkisen sektorin tuteuaden saastbtoimet, joita jo nyt
on jouduttu kohtaamaan. Vanhemmat pelkaavat, eioimmassa asemassa olevien
asemaa entisestaan heikennetaéan. Perheilla onlastelinsa kokemasta yksinaisyydesta
ja sen vaikutuksista. Tamankaltaiset vastaukseistoivat erityisesti vanhempien vas-
tuksissa, joilla omalla lapsella oli todettu jolantismin kirjoon kuuluva erityisvaikeus.

Vanhempien mielesta jatkuvien anomusten laadinnastiahoille on paastava eroon.
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Vanhempien vision mukaan anomukset ja selvityksatysat viranomaistahojen ja
asiakkaan kanssa sovittujen suunnitelmine mukaggisghidossa. He toivovat, etta saisi-
vat asiantuntevaa ohjausta mm. apuvalineasioisa,heidan itsensa ei tarvitsisi lahtea
etsimaan ratkaisuja maailmalla olevasta tarjonnastan tarvitsijan vastuulle ei saa
salyttda ratkaisujen tekemistd. Ammatillinen aputdtava kohdennetusti, asiantunte-
vasti ja oikea aikaisesti. Toimivien apuvalineidaryksilokohtaisten ratkaisujen raken-
tamiseksi tarvitaan moniammatillisten tiimien yitgbta. Vanhemmat toivovat paran-
nusta palveluiden hajanaisuuteen sekda ammatibhisjausta siihen, mista apua on saa-
tavissa. He kokevat, etta erityisesti silloin, kianne on kriittinen, he eivat jaksa lahtea
etsimaan apua eri tahoilta. Perheella olisi hyVé joku tuttu ja pysyva hoito- tai kun-
toutustahon ammattialinen, joka tuntee perheennpidita ajalta. Kriittiset tilanteet
perheessa voivat liittyd esim. lapsen sairaudehtefaviin tai intensiivisempiin avun
tarpeisiin. Kun lapsi sairautensa takia tarvitsgensiivisempaa hoidollista interventiota
tai arviota, perheet toivoisivat, etta silloin myajsu olisi helposti ja nopeasti saatavilla.

Vanhemmilla on huoli nuoren kasvaessa; murrosi@mista ongelmista, jatkokoulu-

tuksesta seka kokonaisvaltaisesta tuesta aikuisikddkka. Vanhempien huoli kattaa
pohdintoja siita, kuinka erityislapsi kykenee sglymaan kasvun ja kehityksen muka-
naan tuomista haasteita ja voisi luottavaises# &lhti tasapainoista, onnellista ja tay-
sivaltaista aikuisuutta. Naitd huolia huojentass, ettd perheen ulottuvilla olisi keinoja

tukea lapsen kehittyvaa itsetuntoa yhdessad amaiatéh kanssa. Perheet huojentuisi-
vat, mikali saisivat yhteiskunnan taholta hyvakégnia ymmartavaa asennetta vammai-

suutta ja erityisesti sairauteen liittyvaa poikkaeakaytosta kohtaan.

Vanhemmilla on myds pelko oman tuen ja jaksamisarttpista. He kaipaavat ammat-
tilaisilta ilmiselvasti tukea ja keinoja erityisesirjessa jaksamiseen. Omaishoitoa ja
palveluja olisi hyva kehittdd vanhempien jaksanmattoden aspekti huomioiden. Huo-
len voisi halventaa jokin taysin arkinen ja pienotainen, mutta konkreettinen apu oi-

keaan aikaan.
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8. TULEVAISUUDENVISIO LASTENNEUROLOGIAN ASIANTUNTIUUDEN JA

MONIAMMATILLISEN,

VUONNA 2020

PERHELAHTOISEN YHTEISTYON HAASTEIA

TAULUKKO 5: Lastenneurologian alan visio vuonna 202

Analyysi koostuu

Keskeiset tulokset

A

Asiakkaaseen liitty-
vista tekijoista

Perheiden tulisi olla tasavertaisia toimijoita p@pksentekijoistd ammattir
laisten kanssa.

Perhelahtdinen ja yksilokeskeinen suunnittelu ewigtvaisuuden toiminta,
joka sallii asiakkaan tehda elaméastaan oman nakéisémmattilaisten
tulee kuunnella perhetta, olla vierella kulkijojgahyvaksya myos heidan
erilaiset ratkaisunsa.

Poliittisista tekijoista

Vammaistydn asiantuntijeah ja palvelurakenteisiin on kehittymassa
selkeammat vastuualueet ja toimivat yhteistydverkasseiden lakimuu-
tosten, valtakunnallisen kehittamistyo ja ennekk@a asiakasperheiden
nékokulman huomioon ottamisen ansiosta.

Yhteisty6ta tiivistetdan julkisen, yksityisen jallk@mnnen sektorin kanssa
laajemmassa mittakaavassa. Tarvitaan yha jantexdpadélujen koordi-
naatiota. Hallintorajojen kynnyksia ja johtamisajaraitoja madalletaan.
Suomessa jo allekirjoitettu YK:n vammaissopimusaguh ratifioimaan
vuoteen 2020 mennessa. Tama lujittaa yhdessa vespatigitisen ohjel-
man kanssa perheiden oikeudellista asemaa ja ihroisan elaman toteu-
tumista.

Ekonomisista teki-
joista

Julkisen talouden tulevaisuus on kasvavien odatyséneissa ja ainakin
julkisen sektorin palveluita tuotetaan edelleenihyukalla budjetilla.
Priorisointikysymykset, kilpailutus ja hankintasunitelmat ovat tarkeita.
palveluiden tarvekartoitus ja kaytettavissa oleeatirssit ovat epatasapair
nossa.

Paallekkaisen tyon kustannuksia hillitdééan, yhdigténvoimavaroja. On
pohdittava tarkoin mitk& palvelut pitaisi tuottégipalveluina ja toisaalta
mita pitdisi keskittaa.

Sosiaalisista tekijois-|

ta

Muuttuvat sosiaaliset toimintaymparistot luovakjatasti uusia verkostoi-
tumisen ja tiedon vaihdon mahdollisuuksia.

On olemassa useita monipuolistuvia vertaisfoorumeisiantuntija-apua
seké etéd- ja konsultaatiopalveluita.

Kolmannen sektorin asiantuntemus on vahva. Osaasksksia suunnitel
laan mm. lapsiperhepalveluiden ympaérille, johortdaseurologian toimin-
takin kuuluisi.

Kuntoutus ja terapiapalvelut ovat joustavampiaijtyséat koko perheen
arkielamaa paremmin tukevaksi.

Teknologisista teki-

joista

Teknologian kehitys on huimaa. Yhteistyo eri tommdien kesken yli sekto
rirajojen voisi synnyttdd monia innovatiivisia stiuksia, keinoja ja apuva
lineitd mm. lastenneurologian diagnostiikan ja kutiiksen tueksi seka
vammaisen lapsen yhteiskuntaan osallistumisenntis#ksi.

Vaaditaan kykya uudistua.

Ekologisista tekijois-

ta

Vihreamman tulevaisuuden toteutuminen on kiinnajsksta muutostoimi
jasta yhteiskunnassamme.

Asiakasperheet ovat hyvin eko-tietoisia ja valmigkemaédn ekologisesti
kestavia valintoja.

Yhteiskunta muuttuu yha vaativammaksi. Sosiaaltefaeydenhuollon seka erityiskas-

vatuksen tulevaisuus on talouden ja kasvavien atiertiupaineissa. Teknologinen kehi-
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tys seka muuttuvat sosiaaliset toimintaymparisiovat jatkuvasti uusia verkostoitumi-
sen ja tiedon vaihdon mahdollisuuksia seka vaatsaulRiittavat palvelut on turvatta-
va, vaikka rahoituskanavien vakiinnuttaminen onskegllista. Lastenneurologian asia-
kasperheiden oikeudellista asemaa vahvistetaan Ydnm vammaissopimuksen ratifi-
oinnilla vuoteen 2020 mennessa. Perhelahtoisyysilofiksyys, oikeudenmukaisuus,
osallisuus, suvaitsevaisuus, yhdenvertaisuus jallisuus ovat nousevia arvotrendeja.
Perheiden oma kokemusasiantuntijuus korostuu. Ntamiatillisen yhteistyén toimin-
tamuodot yhtaaltd moninaistuvat ja toisaalta o&ataloitavissa yksilollisemmin. Palve-

lujen koordinointia on selkeytettava ja hallintajen kynnyksia madallettava.

Visio tulevaisuuden lastenneurologian asiantuntipgia ja yhteistydsta sisaltda ehdot-
tomasti ajatuksen siita, etta ammattilaiset kaikiggevaisuuden toimintaymparistdissa
kykenisivat paasemaan pois ns. mukavuusalueeltaigtamaan tyonsa asiakkaiden
nakokulmasta. He pystyvat muuttamaan toimintaansa,ttd asiakas ei ole se, joka
osallistetaan ja otetaan mukaan moniammatillisemitman ytimeen. Moniammatilli-
sen tydryhman jasenten on tehtava itsensa painmasgodylliseksi hoito- ja kuntoutus
sekd kasvatustoimissaan asiakkaana olevalle perhéd¢bniammatillisen toiminnan
prosesseissa perhe on toiminnan ytimessa ja sa@eldnnakoistddn elamaa tarvittavi-

en tukein turvin.

Perheiden ymparille rakennetaan erilaisin kokoonparyksil6lliset apujoukot. Vam-
maistyd on kaymassa lapi paradigman muutosta. V@020 ei puhuta enaa asiantun-
tijakeskeisesta toiminnasta tai yhteistyosta. Padnujperhekeskeisesta toiminnasta, jos-
sa perheen mukana kulkevat monet ammattialisetsgégeoiminaan perheen asioiden
edistdmiseksi hyvaan. Huomio kiinnitetddn perheemmavaroihin, ei vajavuuksiin.
Perheen selviytymistd helpotetaan teravoittamédiivgbuiden koordinointia seka sel-
keyttamalla moniammitillista vastuu- ja roolijakaek& perheen ja ammattilaisten valista
vuorovaikutusta. Muutokset toivottuun suuntaan épeat oletettua hitaammin. Mita
luultavimmin olemme vielda vuonna 2020 hieman epéssh tilanteissa, joissa on pal-

jon korjaamisen varaa.

Tulevaisuudessa kuntia on véahemman, mutta ne gkgista isompia kokonaisuuksia.
Julkiselle puolelle ladataan edelleen kokonaisvasaidisdateisten palvelujen tarjoami-

sesta kuntalaisille. Kunnat joutuvat kantamaan nsgigimman osan palvelujen rahoi-
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tusvastuusta. Kuitenkaan julkisin varoin ei voidattaa kaikkia tarvittavia palveluita.
Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyspalvelut, sekgétugioimen vastuulla olevat toiminnot
tullaan jarjestaméaan kovin niukalla budjetilla. Karkykenee juuri ja juuri antamaan
kuntalaisilleen heille oikeutetut palvelut. Kunnavat siis paaasiallisessa vastuussa
vammaispalveluiden jarjestamisesta ja niiden komidnisesta. Vuonna 2020 erityista
tukea tarvitsevien lasten, nuorten ja heidan pddrsd tukemisessa ja ammatillisessa
yhteistydssa on paasty tilanteeseen, jossa perhemenahdollista asioida yhdella luu-
kulla, vaikka palvelujen tuotannossa leimaa antaragha monistrategiamalli. Palvelut
ovat hajallaan ja pirstoutuneita, mutta niiden kipoointi on nykyisestaan selkeasti pa-
rantunut. Myos rahoitusta on yhtenaistetty julklshaossa. Yksityiset palveluntuottajat
taydentavat julkisen sektorin palveluita. Myds kahmen sektorin palvelut ovat jarjes-
taytyneempid ja asiantuntevia. Kolmas sektori édignerkittavasti tutkimusta, pitaa
ylla vertaistoimintaa ja vammaisperheiden sositalerkostoitumista, profiloituu mer-
kittavana psykososiaalisen avun antaja seka onavghteiskunnallinen vaikuttaja, pe-

rus- ja ihmisoikeuksien puolestapuhuja sekad uudsnlapalvelukonseptien innovoija.

Perheet itse maarittavat heidan arkipaivaisen hyad&guunnan moniammatillisen avun
tarpeilleen. Ammattilaiset tukevat vammaisperheidema paatoksid, mikali ne eivat
ole ristiriidassa ammattieettisten ohjeiden kangsita ammattilaiset ovat sitoutuneet
noudattamaan. Perheista tulee tasavertaisia oteikumppaneita ja paatdéksentekijoi-
ta yhteistoiminnallisessa suhteessa ammattilaikgerssa, mutta sen saavuttamiseksi
vaaditaan viela paljon tyota, erityisesti mukautstaiuudenlaisiin asiakaslahtdisiin toi-

mintatapoihin.

Perhelahtdinen ja yksilokeskeinen suunnittelu dustvaisuuden toimintamalli, joka
sallii asiakkaan tehda elaméstadn oman nakdisAnséattilaiset kuuntelevat perhetta
ja antavat tukeaan, ovat vierella kulkijoita ja Bsyy heidan erilaiset ratkaisunsa. Las-
tenneurologian alan moniammatillista toimintakultia muutetaan ekokulttuurisem-

maksi, inhimillisemmaksi, valittamisen kulttuurisikjossa asiakasperhe on keskigssa.

Vammaistybn osaamista on perus- ja taydennyskatknuavulla vahvistettu eri hallin-
toaloilla toimivien tyotekijoiden keskuudessa. Katulksissa korostuvat tydelamaléhtoi-
syys, asiakaskeskeisyys, eettisyys, dialogisuutgishunnalliset muutokset perustana

tulevaisuuden vammaistyon osaamisvaatimuksille sek@iammatillinen ja monitie-
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teinen tybote. Nama tekijat ja tulevaisuuden ailuotzat omat vaateensa myos jousta-
valle johtajuudelle moniammatillisessa rajapinnadsatamisessa korostuvat mm. muu-
tosten hallinta ja sitoutuminen uudistusten eteenpi@miseksi asiantuntemuksella tut-
kimus- ja kehittdmistyon tuloksena sekd moniammivagih verkostotydskentely. Jokai-
sen yksittaisen tyontekijan ei ole tarpeen osatkkka, vaan kollektiivisen asiantunti-
juuden luonteeseen kuuluen osaamista, ammattitggtodietoa sekd asiantuntijuutta
pyritdén jakamaan ja tutkimusta edistetddn korkeatasti. Kollektiivisen asiantunti-
juuden rinnalla vammaisperheiden kokemusasiantwrdella, l&ahiymparistolla, yhtei-
soilla ja verkostoilla on korostuneempi ainutlaaan merkityksensa. Ammattilaisten on
syyta tydssaan ottaa huomioon perheiden arkiynmpgasyhteisollisyyden voimavarat.
Vammaisperheitd tydossdan kohtaavat ammattilaisefuyat jatkuvasti paivittdmaan
osaamistaan. Myos tietoisuus harvinaisemmista ga@ista ja vammaisuudesta tarpei-
neen on lisdantynyt kansallisen harvinaiset-ohjalmsaositusten juurtumisen myota
valtakunnallisesti. Asiantuntijaverkostot ovat vatwneet ja konsultaatioapua osataan

hyédyntaa paremmin.
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9. POHDINTA

9.1 Tutkimusprosessin ja tulosten tarkastelu johddiksineen

Tutkimusprosessia ja tieteellisen tutkimustiedastantoa voidaan havainnollisesti ver-
rata suuren palapelin rakentamiseen. Tutkijan @anwdt uusi tieto sisdltaa aina hénen
subjektiivisia tulkintojaan ja johtopaatoksia tutkiksen kohteena olevasta ilmiosta ja
sitd ympardivasta todellisuudesta. Kukin tulkinga juomio kytkeytyvéat vaistamatta
vammaisen ihmisen ainutkertaisiin tilanteiden ditraalisuuksiin. Tutkija toimii ak-
tiivisena tydomiehena koko tutkimusprosessin ajaanét tulisi saada palaset kohdal-
leen niin ettd, palapelin kuva olisi lopulta sejagohdonmukainen kokonaisuus. (Ron-
kainen ym. 2011,5.) Tutkimuksen tekeminen vaatiitdakin irrottautumista omista
kasityksista suhteessa tutkimuskohteeseen. Taydelliippumattomuus tai arvoneut-
raalius on tuskin mahdollista etenkaan ihmististigossa usein tutkitaan arvolatauksia
sisaltavia sosiaalisia merkityksia. (Ronkainen @011, 12.) Tieteellisen tutkimuksen
objektiivisuuteen paastdan parhaiten arvioimall&imuusiimion uskottavuutta ja sita,
kuinka johdonmukaisesti tai patevasti on l6ydeityldoppu tulemaan. Myo6s tutkimus-
prosessin ns. flown eli matkaan vietavaksi antautem voi olla tutkijalle ikimuistoi-
nen ja koskettava kokemus. Sita se oli minulle mi&rimmassa méaarin. Objektiivisuus
ei kerro yksiselitteisesti tutkimusprosessin tadtin tuotannon eksaktista, taydellisesta
varmuudesta, vaan siita kertoo eheammin tutkijaméilinen dokumentointi seka tut-
kimusilmiosta etta henkilokohtaisista oppimiskokéssiata prosessin aikana. Tutkijan
tulee olla kykenevd myos perustelemaan ja argunmeatm valintojaan. (Sihvola
2005,218.)

Taman tutkimuksen koossa pitaminen ja fokusoingtettujen tutkimuskysymysten

myaGtaisesti eivat olleet helppoja tehtavia. Siilvarkuttivat ennakoinnissa monet huo-
mioon otettavat komponentit eli kaytdssa olevanekehyksen mukaiset APESTE-
luokat. Lisaksi haastetta lisasivat tutkimuksen mmatodologisuuden hallinta seka eri
tieteen alojen tieto-taidon ja monitieteisen ased@l luomat filosofisten todellisuuskasi-
tysten ja paradigmojen eroavaisuuksien yhteensmnitten. Onnistuneen yhteensovit-
tamisen edellytyksen& ovat tutkijan valmiudet jaepéyneisyys itselleen vieraisiin asi-
oihin, toisin sanoen omalta mukavuusalueeltaarosaiamisalueeltaan poikkeaminen.

Nama asetelmat tutkimusprosessissa luovat omatnualegensa tutkijan kywvyille ja
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sitoutumiselle koko tutkimusprosessin eri vaiheigetia tutkija paasisi hyvaan loppu
tulemaan validisti ja adekvaatisti. Tutkimusprosdsskkine haasteineen ja yllatyksi-
neen olivat kuitenkin paaosin varsin jannittavia ifgpiroivia oppimiskokemuksia.
Vaikka pettymyksiltdkaan tai epaonnistumisiltadgisin valtytty. Ne oli vain korjattava,
niin hyvin kuin suinkin ja jaksettava yrittdd lastumatta. Tutkijalta vaaditaankin |&hes
kutsumusta ja aitoa halua tehda tieteellista tydtéautoin tutkimusprosessi voi koitua

liian tyoladksi kenelle vain.

Asiantuntijoiden tutkimushaastattelut eli kasvokkgapahtuneet kohtaamiset ja yhtey-
det asiakasperheiden vanhempiin olivat tdaman tutksan toteuttamisessa parasta antia
itselleni aloittelevana "tutkijan alkuna”. My6s sfisesti oman oppilaitokseni puolelta
saatu ohjauksen merkitys kasvoi suureksi vaiheeaif. Ohjaus oli vertauskuvallisesti
sanoen kuin tutkimustyoni tukipilari, jonka oikeueukaisuuteen ja varmuuteen ol
helppo luottaa. Toisaalta yhta helppoa minulleimiiostuen uppoutua seka tieteellisen
tutkimuksen monialaisiin lahestymistapoihin metaggitlisuuden kautta. Uppouduin
my0s itse vammaisuutta kasitteleviin vaitoskirjaihtutkimusartikkeleihin ja muuhun
materiaaliin, jopa niin, ettd l8ysin itseni tutkisprosessin aikana useista koulutustilai-
suuksista ja seminaareista, joista ammensin itgel@vitsemaani tietovarantoa. Tie-
teellisen kirjoittamisen aikana oma vakavahko sain@inen neurologisin oirein, josta
olen jo ladketieteellisen arvion mukaan toipunwntoi minulle ajattelemisen aihetta
todellisuuskasityksestad, mita olisi elad vammautnaekoko lopun ikdnsa tai mita sai-
rastumisen hetki akuutisti voi tuoda ihmisen mielegekin oli arvokasta vaikka, kovin

raskasta kokea.

Olin taydellda sydamella mukana taman tutkimuksdwaigessa vaiheessa. Kunkin haas-
tattelun jalkeen kykenin vain ihmettelemaan sitéadlista asiantuntemusta, jota tutki-
mukseni asiantuntijat jakoivat niin auliisti ja an@sti kanssani. Joidenkin heidan kans-
saan saatoin tuntea jopa hyvin voimakasta yhtedukaisuutta. Olin kiitollinen saa-
dessani ammentaa heiddn kertomuksiensa sisaltansaatta tutkimukseni edistami-

seksi ja samalla oman ammatillisen ja inhimilliggmani kasvuni tueksi.

Tutkijan roolissa toimiminen tarkoitti minulle uudeopettelua, tiedon hakemista, tie-
teellisten tutkimuskaytantéjen toimeen panemistageeltamista. Tama edellyttaa yh-

taalta noyrda asennetta, toisaalta tutkijalle omiaatieteellista kriittisyyttd ja ennen
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kaikkea opetettavana olemista seké jatkuvaa kemgti. Se vaatii periksi antamatto-
muutta, virheiden kautta kasvamista kohti tieteskemisen ja uuden tiedon tuottamisen
seka todellisuuden jasentamisen taitoja. Virhersidoppia myos taitoja, mita tarvitaan
asiantuntijaksi kasvamisen polulla. Valilla oli kiét joissa epardin tai tunsin itseni hy-
vin pieneksi selviytymaan ratkaisujen edessa, joitdehtava kaiken aikaa tutkimuksen
eteenpdain saattamiseksi. Naina aikoina ohjaaviettajen ja informaatikkojen merki-
tys kasvoi erityisen suureksi. He valoivat uskoaumn, luottamaan omaan kriittiseen
ajatteluun ja intuitioon, etenkin taitoon ilmaigistkimuskohdetta koskevia nyansseja
tieteellisen kirjoittamisen keinoin. He myos kantivegt etsimdan tarvittavaa tietoa
eteenpdain ponnistellen seka opettivat tapoja téekasasioita erilaisista nakokulmista.

Tutkimuksen tekemisen prosessiin lukeutuu ainuiigat tilaisuuksia kohdata muita
ihmisia herkkyydella ja arvostavasti. Tutkimuksekeminen antaa myods ainutlaatuisen
tilaisuuden paasta kirjoittamaan luovasti ja vakisesti. Tutkijalla on eettinen velvolli-
suus valittdd oman tutkimuksensa tiedonantajieremaksia tutkimusilmiésta eli jul-
kistaa tutkimustieto mahdollisimman laaja-alaisédlaulijakunnalle esim. tieteellisissa
konferensseissa, koulutus- ja seminaaritilaisugksigi muissa tapahtumissa. Tutki-
muksen julkistaminen ja nakyvyyden saaminen tutlsimloksille, antaa mahdollisuu-
den myds muuttaa maailmaa. Se on mahdollisuus ttaigkyhteiskuntaan, yhteiséihin
ja perheisiin tai yksittaisten ihmisten elaman kitkn kohti parempaa huomista. Sa-
malla se antaa kokemattomallekin tutkijalle tilaidan verkostoitua muiden tutkijoiden
ja tiedeyhteistjen jasenten kanssa kasvoista Kaisvdapahtuvan vuorovaikutuksen
myo6td. Taman tutkimuskokonaisuuden kontekstisskoitaiksenmukaisen yhteiskun-
nallisen vaikuttamisen vaatimus merkitsee ahkeradta palkitsevaa tyota seka tutkijan
omaa aloitteellisuutta, vammaisperheiden tilanteigenmarryksen pohjalta — heidan
asemansa, hyvinvoinnin ja terveyden edistdmisdkssaalta tutkimustuloksia voi hyo-
dyntda myos tietoisuuden ja rakenteellisen asuidyrsfdn ja liikenteen esteettomyy-
den suunnitteluun. Liséksi tutkimus voi itsessabia merkittava; pyrkimyksissa vallit-
sevan asenneilmapiirin muuttamiseksi suvaitsevarsijaksolidaarisemmaksi koskien
koko yhteiskuntaamme. Namé& mainitsemani tavoitjaetutkimustulosten hyotyjen
kayttoon ottamisen prosessit ovat nykyiseltdanttzsdiuneet varsin hitaiksi ja jaykiksi.
Isoja tai pienid muutoksia ei ole koskaan yksirkista tai mutkatonta toteuttaa. Tule-
vaisuudessa muutokseen tarvittava muutosvoima omimavain yksittdisen sinnikkaan

tutkijan tai yksittaisen yhteiskunnallisen vaikydia ulottuvilla. Siihen tarvitaan meidan
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kaikkien panostusta ja tahtoa uudistaa hyvinvoiht@via kaytant6ja yhdenvertaisesti
kaikille yhteiskuntamme jasenille, erityisryhmiesrgeet mukaan lukien. Vammaisten
ihmisten sosiaalisten ja yhteiskunnallisten olosigl®#n muuttamiseen tarvitaan yhteista

lujaa tahtotilaa, nykyistd enemman resursseja getaisollisyyden arvoperustaa.

Talle tutkimukselle on asetettu varsin kunnianhseobitavoitteet. Toisaalta tavoitteiden
rinnalla myotavaikuttaa se, etta etenkin viime vewsaikana tulevaisuudentutkimus ja
ennakointitieto on nostettu aivan uudelle tasdleomiseen ja pidemmalle tulevaisuu-
teen varautuminen puhututtaa. Tulevaisuudentut&iom talla hetkella yhteiskunnas-
samme tapetilla ajankohtaisuutensa vuoksi. Tutkitulesvaisuuden tekemisen konk-
reettisena tyovalineena on oiva keino nayttda totadlaisista uudistuksista voisi olla

kyse rakennettaessa toimivaa, vastuullista ja iaatwiden tayttamaa yhteistd huomis-

ta, yhteista tulevaisuutta.

Taman tutkimuksen tavoitteisiin on mahdollista péasrsin kovan tyon tuloksena. Ne
ovat olleet saavutettavissa, niiden nakokulmienllayyoita tutkimukselle asetettiin.
Toinen tutkija olisi voinut paatya eri painotuksireman erindkdiseen loppu tulemaan.
Oma tutkimukseni heijastelee kuitenkin asetettujgwoitteiden ja tulosten suhteen
omaa subijektiivista tulkinnallisuutta sekd omaads&ttani tutkimusilmioon. Tutkijana
ei voi valttya henkilékohtaisilta merkityksenannaitutkimusprosessiin antautuessaan.
Ihmislahtdisyys on laadullisen tutkimuksen yksir@i Kyse on siitd, ettd seka tutkija
aktiivisena toimijana vaikuttaa aina tutkimustiedolomiseen, samoin kuin toisaalta
tutkimukseen osallistuvat asiantuntijat vaikuttati@don luomisen prosessiin. Tutki-
muksessa mukana olijat ovat niin ikdan jakamassaisth kasitystda maailmasta ja to-
dellisuudesta tutkimuksen kautta. (Kylma & Juvakkd 2, 20.)

Tutkimukselle asetetun ensimmaisen tavoitteen nsekdi pyrittiin ennakoimaan tule-
vaa ja kuvata tulevaisuuden lastenneurologian aladwuttavia poliittisia, taloudellisia,
sosiaalisia, teknologisia, ekologisia ja asiakaagomtiin liittyvia tekijoita. Naita pyr-
kimyksia realisoitiin tosiasiallisesti tutkimukseeorialahtdisessa luvussa viisi eli tar-
kemmin kyseisen luvun alaluvuissa. Tassé tutkimsgaei tehty ennakoinnin kohteena
olevien aihepiireihin liittyvdd systemaattista &llisuuskatsausta, vaan paadyttiin otta-
maan tutkimukseen mukaan ainoastaan, siihen luastieja oleellisesti liittyvat aiem-

mat tutkimukset, valitun APESTE-luokituksen nakdékat huomioiden (Kylmé& & Ju-
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vakka 2012, 45). Taméan tavoitteen saavuttamineftytidéutkijalta myos tutkimusme-
netelmallistd osaamista ja sen tunnon tarkkaaefiigdh ja eettisesti hyvien kaytantdjen
noudattamista (Kylma & Juvakka 2012, 16).

Sosiaali- ja terveyspalvelujen uudistusten tutkeninon nyt erityisen
ajankohtaista. Se edellyttaa tutkijoilta vahvanréettisen ja metodologi-
sen osaamisen lisdksi toiminnan monitasoisuudemgaitahoisuuden
tunnistamista perinteisen kausaalisen syy-seurattsiajn sijaan. Lisaksi
tulee erottaa professionaaliset tavoitteet tutkisellisista tavoitteista ja
katsoa tulevaisuuteen. (Niiranen 2013, 49.)

Toiseen tavoitteeseen pyrittiin paasemaan tutkimastattelujen, tarkempien asiantun-
tijakommenttien sekda kokemusasiantuntijoilta samtuyastausten analyysin myota.
Asiantuntijoiden sekéa perheiden yhteistoiminnallisa, kumppanuutta ja dialogisuutta
kuvataan monin tavoin kasitteen méaarittelyja kosdsey teksteissa. Edella mainitut yh-
teistyon tavat korostuivat keskeisesti taméan tuthkisen aineistosta. Naihin néakokul-
miin haettiin tueksi my6s monitieteista tutkimusbie. Asiantuntijoiden ja perheiden
yhteistydn merkitystd mm. yhdenvertaisuuden, asaliilen ja asiakaslahtdisyyden pe-
riaatteina on kuvattu monipuolisesti asiakasenmdhoi liittyvien tulosten kohdalla.
Yhteistyon kuvauksia on liitetty my6s sosiaaliseimintaympariston muutosennakoin-
tiin sekad palvelurakenneuudistusten ja kehittaritsiyn vammaistyossa sosiaalisen en-
nakoinnin tulosluvussa. Kokemusasiantuntijoidenemiykset ovat lisdksi kuvattu asi-
antuntijandkemyksista erottuen kokonaan omanaikeksinaisuutena luvussa7. Tama
luku on jaettu dialogisen tulevaisuusmuistelun naukperheille esitettyjen kysymysten

mukaisessa jarjestyksessa.

Seka asiantuntijat ettd kokemusasiantuntijat kwahsvastauksissaan tulevaisuuden
yhteistoiminnan rajoituksia, esteitd ja hidastes@noin kuin nakemyksidan kehittamis-
toiminnan sujuvuuden parantamiseksi seké hyvawvaidauskehityksen edellytyksista.
Selkein ero asiantuntijoiden ja kokemusasiantuidigo nakemyksissa oli perheiden
nakemyksista kuvastuva pessimistisyys tai huolajpplko tulevaisuutta kohtaan. Asi-
antuntijat ennakoivat tulevien vuosien tapahtumaj@ennemminkin kovin optimisti-

sesti. Mutta ovatko he olleet ennakointeineen segh? Toisaalta on pakko kysya,
kumman ryhman edustajia olisi ensisijaisesti kultama. Jos kehittamistoiminnassa

jopa vammaispoliittisissa linjauksissa pyrkimyksemaito asiakaslahtoisyys; taytyisi
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asiakasta aidosti kuulla. Kokemusasiantuntijapedreinakemykset tulevaisuuden huo-
lista ja ratkaisujen paikoista tulisi ottaa vakdavhsomioon.

Kolmanteen tavoitteeseen pyrittiin ensisijaisesgtkémalla tietoa ja asiantuntijandke-
myksid, jotka on esitetty taman tutkimuksen laséemalogian alan koulutus- ja osaa-
mistarpeita esittelevassa kappaleessa seka anajattilittavan yhteistyon ja asiantun-
tijuuden kehittdamista koskevassa kappaleessa. Myikellisuusperustaa tdméan kol-
mannen tavoitteen saavuttamiseksi on haettu kakartusprosessin ajan mm. kirjalli-
suuteen perustuen. Myo6s asiantuntijaluentojen jalutostilaisuuksien tietovarantoa

pyrittiin parhaalla mahdollisella tavalla hyodyntzizm.

Viimeiseksi tavoitteeksi muotoutui vision tuottaramperhelahtdisyytta ja moniamma-
tillisuutta edellyttavasta tulevaisuuden lastennkagisesta toiminnasta ja sen eri yh-
teistyokaytannoista vuonna 2020. Visio on aukidigttu luvussa kahdeksan. Vision
syntyminen valitun viitekehyksen ehdot huomioiddintasiasiallisesti taman tutkimuk-

sen tarkein ns. ydintavoite. Vaikka vision todenmaigkutta ei voida todentaa vasta kuin
vuonna 2020, se siséaltdd mielenkiintoisia kompdegntjoista asiantuntijat ovat olleet

osin samoilla ja osin eri linjoilla.

Tutkimustuloksia tarkasteltaessa voidaan todet# teflevaisuutta koskevat haasteet
vuonna 2020 ovat entistd vaativimpia nykyisyyteenrattuna. Moninaisuuden kasvu
on rajahdysmaistd. Perhemuotojen moninaisuus, jaikmiturisuus lisdantyvat. Per-
heiden oma kokemusasiantuntijuus sekd kokemukegelMammaistutkimus korostuvat.
Perhe ja lapsi ovat oman asiansa asiantuntijoi@kiavisia kansalaisia. Heidan tulisi
olla tasavertaisia toimijoita ja ensisijaisesti kamman, sisaruksen tai lapsen roolissa.
Palvelun tuotannon kysynta muuttuu laatutietoisekemd@alvelujen ja oikeuksien ha-
keminen sekd avun saanti ovat talla hetkella tyé)gspa ylitsepddseméattoman raskasta

perheille. Vanhemmat toivovat selkeytté ja asiatduaa ohjausta.

Aineiston perusteella voidaan todeta, etta asidiptieivat usko hyvista pyrkimyksista
yhteistyosta tai palvelurakenteiden uudistuksistmlimatta, ettéd lastenneurologian
asiakasperheet olisivat tasa-arvoisessa tai yhd@imsessa asemassa valtakunnallisesti

vuonna 2020. Siihen eivat usko myodskaan kokemusasitjaperheet.
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Paranevatko vammaisten lasten tai lapsiperheidemasuoteen 20207? Vai leikataanko
heilta vain enemman tukimahdollisuuksia pois kikenihoidon tukea? Tietyilla aloilla

ne trendit on ollut menossa huonompaan suuntaanolidy aika vammaistenkin ihmis-

ten saada ihmisarvo. Kaikkien palveluiden taytpsiata niin, ettd vammainen lapsi ja
nuori perheensd kanssa pystyvat elamaan ihmisana&mad. Vammaisille tarkoite-
tuista perus- tai erityispalveluista ei saisi takmikali halutaan sailyttaa jokaiselle ih-
miselle kuuluva ihmisarvoinen elama. Vammaisierpitkaaikaissairaiden lasten tulisi
voida eldd muiden lasten kanssa ihan normaaliaggamama on yksi keino ehkaista
syrjaytymisen alkaminen aivan pienesta pitden. héampien olisi hyva saada tukea
arjesta selviamiseen ja lapsen kasvatukseen, heiddlla erityisehdoilla sek& niissa

olosuhteissa mita heilld on.

Tulevaisuudessa palvelujen tarjonnan keskiosssi tlla asiakasperheita koskeva yksi-
I6llisyyden periaatteen korostaminen; turvaamaammaaisten ihmisten avun ja tuen
tarpeet, myos silloin kun tarpeet arvioidaan jatksivja hyvin laaja-alaisiksi. Vammai-

sille ihmisille tulee turvata samat oikeudet, kumitéd muilla kansalaisilla on. Heidan

omaehtoista itseméaardadmisoikeutta ei saisi pettsteasti rajoittaa. Painvastoin vam-
maiset tarvitsevat tukea omiin paatoksiinsa jantaihinsa ja etenkin niiden toteuttami-
seen. (Virkaméki 2012.)

Yhteiskunnan tulevaisuuteen, palvelujarjestelmiekdkaisuuteen ja kehitykseen seka
erityista tukea tarvitsevien lapsiperheiden kasksgn ja kuntoutuksen toimijoiden yh-
teistoimintaan vaikuttavat mm. perheiden arvostykgeliittisen toiminnan suunnan-
muutokset, lakiuudistukset, teknologinen kehitggoudellinen ja sosiaalinen seka eko-
loginen ulottuvuus. Kaikilla ed. mainituilla osasdla murros on ollut raju ja tulee jat-
kumaan sellaisena. Terveydenhuollossa, sosiaag&sa) kasvatus- ja kuntoutustydssa
muutokset ja kehittamistoiminta perheiden hyvaksatoyhteydessa taloudellisiin re-
sursseihin, yhteiskunnallisin  muutoksiin, ammaé&h yhteistoiminnan laaja-
alaisuuteen ja kehittymiseen, ihmisten elamantiyteitieteen ja teknologian kehityk-
seen seka ennen kaikkea erityista tukea tarvitsgyeeheiden nopeasti kasvaviin odo-
tuksiin. Nykyisessd myllerryksessa on uhkana, etthiammatillisen yhteistyon toi-
mintaa ohjaavat eettiset periaatteet seka kaiklmaijpita yhdistavat ydinarvot unohtu-
vat. (Lindqvist 2004,120 — 381.) Toisaalta aineispwhjalta voidaan todeta, etta eettis-
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ten periaatteiden noudattamista pidetddn hyvin m&vkind osana lastenneurologian

alan moniammatillista ty6ta.

Vanhemmat joutuvat olemaan edelleen vahvoina tkseen perheensa selviytymisen
mahdollisuuksista, mutta naihin tilanteisiin on tettavissa helpotusta selkeamman
palvelujen koordinoinnin ja ammatillisen osaamisahvistumisen myo6ta. Perheet kai-
paavat lisaa ammatillista tukea myds kiireisen ifzgrhearjen ja tyon yhteensovittami-
sen kuluttavassa todellisuudessa. Joskus ehka eta@mdperheen muut arjen avun tar-
peet ja niihin vastaaminen, kun keskitytddn vaimmeisen lapsen hyvinvoinnin tur-

vaamiseen.

Myds perheiden osallisuuden mahdollisuuksia yhddaigna kumppaneina ammatti-
laisten kanssa tulisi vahvistaa. Osallistumiserewgkomaan arkeen ja sen rakentami-
seen seka kuulluksi tuleminen pitaisi olla keskeissten oikeuksia sekéa vammaispal-
veluja ja ammatillista toimintaa ohjaavia periagdte Tahan meilla on yhteiskunnas-
samme yhteista tahtoa seka yksildiden, perheidamattilaisten, asiantuntijoiden, kun-
tapaattgjien ja poliitikkojen tahoilta. Kaikki tankiitenkin edellyttdd sosiaali- ja ter-
veydenhuollon seké opetustoimen ammattilaisiltévagkeémpaa keskustelua vanhempi-
en kanssa heita ymparoivista huolista seké pyrkignggoimen dialogin keinoin tunnis-
tamaan varhaisemmassa vaiheessa erityista tukezeanat perheet ja sitten tarttumaan

toimeen rohkeasti ja ennakkoluulottomasti. (Pei@#onen, Halme & Nykanen 2011.)

Yksilokeskeinen suunnittelu ja perheen arkea tukeatkaisut ovat mitd suurimassa
maarin tulevaisuuden toimintamalleina, jotka salligasiakkaan tehda elamastaan oman
nakoisensa. Ammattilaisten tulee kuunnella perhetta vierella kulkijoita ja hyvaksya
my0s heidan erilaiset ratkaisut. Uudenlaisia mikajatuvia palvelumalleja on suunnit-
teilla perheiden elaman helpottamiseksi. Myds pdajea koordinointi on lupaavaa
vauhtia paranemassa, silla seka perheiden nakettdyssantuntijoiden nakemys yh-
tenevat tarvittavasta ns. yhden luukun palvelumsialliYhdeltd luukulta koordinoidaan
sujuvassa Yhteistydssa yhteistyokumppaneiden ostarhiyodyntdaen. Tama vastuu
yhden luukun toiminnasta eli ns. palveluintegraatiallista lankeaa julkiselle sektoril-
le. Ammattilaiset tulevat saamaan koulutusta yhgérs sujuvuuden lisdamiseksi. Eteva

kuntayhtyméssa tehtavan laajamittaisen kehittammsihtena tavoitteena onkin jo luo-
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da taman kaltaista tulevaisuuden tarpeisiin ykisibia toimivaa palveluintegraattori-
mallia (Salminen 2013).

Perhelahtoisyys, uudenlainen yhteisollisyys, ykisigys, oikeudenmukaisuus, osalli-
suus, yhdenvertaisuus ja turvallisuus ovat nousaratrendeja. Asenneilmapiiria on
muokattava ja esteettomyytta lisattava, jotta varmmmalelle on tilaa yhteiskunnas-

samme ja se voitaisiin kokea rikkautena elamassa.

Tulevaisuuden sosiaali- ja terveydenhuollossa kaké@iatuksen ja kuntoutuksen alueilla
on kysymys siita, etta ihmisesta valitetdan ja, ettdakkaalle annetaan oikeudenmukai-
nen ja tasa-arvoinen mahdollisuus tarvitsemaansaraMeidan on yllapidettava valit-
tamisen kulttuuria. Oikeudenmukaisessa yhteiskusanadisi turvata jokaiselle inmisel-
le riittdva toimeentulo ja riittdva itsekunnioitusisdksi ihmisilla tulisi olla mahdolli-
suus suunnitella elamaansa seka tavoitella itseliékeina pitamidan asioita. (Niemi
2008). Terveydenhuollossa, kuntoutuksen parissa kagvatustytssa kohdataan jatku-
vasti eettistd herkkyyttd ja paatoksentekoa vaativanteita. Terveydenhuollon yhtei-
sen arvopohjan olemassa olo mm. turvaa eettisginalparemmin kuin mikaan laki tai
juridinen pakote. (Lindgvist 2004, 120: 381 — 386.)

Seuraavat tulokset kytkeytyvat ensisijaisesti pga@sti vaikuttaviin tekijoihin ja tule-
vaisuuden haasteisiin lainsdaddannon ja tarkeideelpgen uudistamisen nakokulmista
lastenneurologian alalla monitieteisesti ja moniatiliisesti.

Vammaistyon asiantuntijuuteen ja palvelurakenteisllaan saamassa selkedmmat vas-
tuualueet ja toimivat yhteistydverkostot useidekinaiutosten ja valtakunnallisen ke-
hittamistyon ansiosta. Silti menndén vield jonkikea melko epéselvissa olosuhteissa.
Muutokset tapahtuvat hitaasti. Talla hetkella ptdah kiivaissa julkisissa keskusteluis-
sa mita pienet kunnat voivat ottaa jarjestamisvditen ja mitd pitaa keskittaa yli
20 000 vaestopohjan kuntien vastuille. Ajankohgalsysymyksid ovat mm. saakaanko
kuntarakenne- tai sosiaali- ja terveyspalvelujekenaeuudistuksilla hyvinvointia yh-
teiskuntaamme. Toinen yhtd merkittava, tahan idtkysymys on, mita kay lahipalve-
luille. Kolmantena aina ajankohtaisena asiana gikweka tulemme vastaamaan kaik-

kien ihmisten riittavasta turvallisuudesta maassamm
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Kunnat ovat paaasiallisesti vastuussa riittavidagdaiden olemassa olosta. Yhteistyota
tiivistetaan julkisen, yksityisen ja kolmannen ekt kanssa laajemmassa mittakaavas-
sa. Tarvitaan yha jantevampaa palvelujen koordtreirHallintorajojen kynnyksia ja
johtamisen raja-aitoja madalletaan. Hoidon, kuniksén ja oppimisen mahdollisuuksia

luodaan joustavammiksi.

Vammaispoliittinen ohjelma seka YK:n ratifioitu vamissopimus lujittavat perheiden
oikeudellista asemaa. Perus- ja ihmisoikeudet kwatlkaikille ihmisille. Todellisuu-
dessa ihmisarvoisen elaman toteutumisessa on padjidn koettua ristiriitaisuutta. On
seka eettisesti ettéd imagollisesti tarkeaa, ettanvaispalvelujen tuottajat kykenevét
lunastaa annetut asiakaslupaukset. Aina ei ole lafs#sta, vaan yhteisesta tahtotilasta.
On tarke&a kiinnittd& huomio keskeisesti vammaigtemsten toimintamahdollisuuk-
siin ja voimavaroihin. Inmisarvoisen elaman totenigsen kannalta on merkittavaa, ettei
ihmisté arvioida toimintakyvyn puutteiden ja vamrsarperusteella. Meidan on pyritta-
va kaikin voimin mahdollistamaan yhdenvertaistumigbka merkitsee prosessia, jossa
yhteiskunta ja elinympéaristomme palvelujarjesteln@itmintamallit, tiedotus tms. ase-

tetaan kaikkien ihmisten myos vammaisten saatak@taéan syrjimatta. (Wiman 2004).

Olemme hyvinvoiva ja oikeusperustainen yhteiskujika haluaa tulevaisuudessakin
huolehtia heikoimmistaan. Palvelurakenteiden uadigten Aulan (2011) mukaan vaa-
tii muutoksia niin lainsd&ddanndn puolella, tulevaiden toimintakaytanndissa kuin

asenneilmapiirissakin. On valitettavaa, ettd vamerailapsi niin usein ndhdaan vain
vajavaisuuksiensa tai hanella olevan diagnoositt&allos kykenisimme tekemaan tyo-
ta vammaisten lasten ja heidan perheidensa parigsaetta lapsi saisi diagnoosistaan
tai vajavuuksistaan huolimatta olla ensisijaisdsisi, voisimme paasta lahemmaksi
kohti kuntoutuksen paradigman muutosta, kohti askhtoista toimijuutta sek& uuden-
laisia moniammatillisia yhteistoiminnallisia paluehalleja. Naita uudistuksia tehtdesség;
tulisi ensisijaisesti ajatella vammaisperheidendyija elaman helpottamisen nako-
kulmia eli heidan terveyttaan ja hyvinvointiaanagitavia kaytannon poliittisten ratkai-

sujen nakokulmia. Aula (2011) selvittaa, ettddasbikeuksien toteuttamiseksi tarvi-
taan ennen muuta julkista ja poliittista nakyvyysgka valtakunnallisella ettéa paikalli-

sella tasolla vahvaa eettistd monitahoista sitaitunitta. (Aula 2011.)
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Seuraava kappale kertoo talouden vaikutuksistavdigauden lastenneurologian alan
moniammatillisen yhteistydn ja asiantuntijjuudenedtamisen haasteista vuonna 2020.

Lastenneurologian ala taistelee paikastaan saddatusta, muiden suuria resursseja
vievien tulevaisuuden hyvinvointia yllapitavien nessien joukossa. Tulevaisuudessa
suuremman huomion vievat suuremmat resurssitarpett,ovat mm. ikarakenteisiin

liittyvat hoivan ja huolenpidon lisdantyvat muutrgteet.

Julkinen talous on hyvindkin aikoina vaikeuksissaJulkisen sektorin
tehtavaksi ovat joutuneet nimenomaan palvelutegjoitlottavuus ei para-
ne ja jotka kayvat siksi aina vain kalliimmiksi.igga 2009, 125: 1489.)

Julkisen talouden tulevaisuus on kasvavien odatysééneissa ja on nakymia siita, etta
julkisen sektorin palveluita tuotetaan edelleenihyvukalla budjetilla. Perheiden omaa

vastuuta lisatdan entisestaén. Tyon kehittamisellémat kustannuksensa, mutta inves-
toinnit kannattavat pitkalla tahtaimella. Myos ell@aehkaisevaan tydbhon pitdé panostaa,

silla se tulee huokeammaksi, kuin korjaava tyo.

Priorisointikysymykset ja kilpailutus ovat tarkeitilla palvelujen tarvekartoitus ja kay-
tettavissa olevat resurssit ovat epatasapainossigaalta kilpailutus ei saisi johtaa epéa-
eettiseen tilanteeseen eli siihen, ettd perheidentdet ovat jatkuvassa muutoksessa

vastoin heidan tahtoaan.

Talouden vakautusjarjestelmassa vammaisten laatpeista aiheutuvat kustannukset
ovat havidvan pieni osa muuta balanssia. Kusta@@igpten vastuu sysataan ammatti-

laisilta poliitikoille eli paatosvalta siirtyy yhdéauemmaksi asiakastyosta.

Palvelujen tuottamisessa pyritddn vaikuttavuut&astannustehokkuuteen, uudenlaisiin
yhteistydinnovaatioihin seka sujuvaan yhteistyokéaikkien osapuolten kesken. Palve-
lujen tuottajien kirjo on monialaistunut. Yrittajghglle ja jarjestétoiminnan osaamiselle
on hyvat markkinat. Paallekkaisen tyon kustannuksi@dan yhdistamalla voimavaroja

keskittamalla.
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Kustannusten, palvelujen laadun seka yritystentanbsiosaamisen tulee olla tasapai-
nossa. Rahoituspohjaa on vakautettava. Tulevaissaden monia tapoja toimia entista

taloudellisemmin ja samalla inhimillisesti. Vapatms$ia tullaan aina tarvitsemaan.

Seuraavissa kappaleissa esitetaan lastenneurolaganmoniammatillisen yhteisty6-
hon liittyvia sosiaalisen toimintaympariston muwagutuksia seka perheiden sosiaali-
sen verkostoitumisen mahdollisuuksia. Naissa muigsk mukana olo vaatii monita-
hoista tiivistd verkostomaista kaikkien yhteistygaakaikkien asiantuntijoiden osalli-
suutta julkisen, yksityisen ja kolmannen sektogk&vapaaehtoistoimintaan perustuvan
tyon kesken.

Muuttuvat sosiaaliset toimintaymparistot luovatkjatasti uusia verkostoitumisen ja
tiedon vaihdon mahdollisuuksia. Verkossa toimimimenvaativaa. Yhteistydn sujumi-
selle on hyvat edellytykset, mikali itse kunkin liothteisen tekemisen aarella on méaari-
telty tasmallisesti ja jokainen on sitoutunut ybési tavoitteen saavuttamiseen. Perheille
on olemassa useita verkkofoorumeita. Asiantunfjakén on saatavissa osittain verkos-
sa lisaantyvind eté- ja konsultaatiopalveluina. wWbaigsten kohtaamisen merkitysta ei
silti saa aliarvioida, vaikka internet laajentaarwaaisen lapsen ja nuoren sosiaalisia

kontakteja ja osallisuuden mahdollisuuksia.

Osaamiskeskuksia suunnitellaan mm. lapsiperhepatiext ymparille, johon halutaan
integroida myds vammaisuus ja eri vammaisryhmaiamtantemusta ja tekijoita tarvi-
taan kipeasti. Moniammatillisen yhteistyon toimmizodot moninaistuvat koskemaan
koko perheen verkostoa. Mm. erityislasten péaivatwnii koulutydskentelyyn ja vapaa-
ajan ymparistoon on paneuduttu omistautuneestia S@kmattilaiset ettd vanhemmat

keskustelevat joustavasti toistensa kanssa.

Kolmannen sektorin toiminta on yha jarjestaytyne@éna heidan asiantuntemus osa-
taan valjastaa paremmin perheiden yksil6llisiagdgovastaavaan kayttoéon. Monet pal-
veluinnovaatiot ovat syntyneet kokemusasiantuntigrukautta, joissa jarjestot ja ver-
taisverkostot ovat paéaroolissa. Kuntoutus ja texagdvelut siirtyvat koko perheen arki-

elamaa paremmin tukeviksi.
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"Yksilon sosiaalinen kuntoutuminen voi tapahtuarvbénen sosiaalisessa
ymparistéssaan” (Wiman 2004, 89).

Silti asuminen, kotiin tuotavat palvelut, yksitymelama ja sosiaaliset suhteet halutaan
pitdé erillaan. On tarkead, ettd vammainen lapisemsisijaisesti olla lapsi. Lapsen esi-
sijaista oikeutta olla lapsi ovat erityisesti pataoeet myds mm. lapsiasiavaltuutettu
Maria Kaisa Aula ja Helsingin sosiaaliasiamies Réigmpinen (Aula 2011; Lampinen
2007). On tarkeaa saada kotona asumiseen ja Wddyndn tapahtumiin tarvittavaa
yksityisyytta, vaikka moniin arkisiin asioimisiinittyy kiintedsti viranomaisyhteistyo,
koska vammainen lapsi ja nuori on monin tavoinpuipainen ulkopuolisesta tukijarjes-

telmasta.

Yhteistyon sujuvuudesta asiantuntijoiden ja kokeamsisntuntijoiden nékemykset olivat
kovin eriavid. Asiantuntijat olivat enimméakseeragmieltd, ettd sujuva yhteistyd on jo
olemassa, asiakaslahtbisyyteen pyritddn ja sitaatulvahvistamaan tulevaisuudessa.
Kokemusasiantuntijoiden vastaukset kuvastavat féhinuolta ja jopa pelkoa tulevai-
suuden palveluihin liittyvasta yhteistydon sujumisederheet eivat ole kokeneet, etta
heité aidosti kuullaan, eivatka usko, etta tulewasstuo paljon muutosta asiakaskeskei-
seen toimintatapaan, silla heidan arvionsa mukaan taloustilanne, osaavien ja koulu-
tettujen tyontekijoiden saatavuus sekd palveluidleardinointi pettavat. Nama ovat
hyvin todellisia uhkakuvia, jotka saattavat estiiidn aikomusten toteutumisen vam-

maistyossa.

Ennakoitavaa siis on, etta valiinputoajia tulear@an, vaikka se ei olisi suotavaa. Yh-
teiskunnan eli meidan tulisi kyetd nopeisiin reagghin, mikali parjaavien ja ei-
parjaavien kansalaisten valinen kuilu yha vain sgee Yhteiskunnan tulisi turvata kai-

kille mahdollisuuksien tasa-arvo.

Palvelujen tuottajien taholta annetut asiakaslupaukvat imagollisia eli eettisia kysy-
myksid, joista tulisi pitéda kiinni. Toivon mukaapakohtien korjaamisessa ja paatosten
muutoksen hakureitille jouduttaessa tukeudutaanvaispalvelujen asiantuntijoihin tai
lakimieheen. Vaikka Suomi on sitoutunut kansairsmi vammaissopimuksiin, tulee
varmasti kaytannon tilanteita viela paljon vastgassa vammaisille ihmisille luvatut

oikeudet eivét toteudu. Usein kyse on riittavaddie tai ymmarryksen puutteesta, vaik-
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kakin myGs osittain tarvittavien resurssien puigtaeOlisi trke&é nostaa arvokeskuste-
lun yhteyteen keskustelua tietoisuuden lisaamisgksisenteiden muuttamiseksi vam-
maisuutta kohtaan realistisemmaksi. Useinkaan hieismt ja tavoitteet tai arvotyos-
kentely ei toteudu, ellei ole kaytdnnon tasollgpesksi tietoa ja ymmarrysta miten
vammaisen ihmisen arki todella realisoituu. Toisaahyds, jos arvomaailma ei ole
kohdalla, eika lujaa tahtoa toimia, niin lain norraivat tule toteutumaan kaytannossa.
Sanojen ja tekojen tulisi tasmata. Valitettavaatkeita paatoksia kuitenkin usein siirre-
tdan hamaan tulevaisuuteen. Lasten tulevaisuutkaistaan kuitenkin taman péaivan

ajankohtaisilla arvovalinnoilla.

Tulevaisuus haastaa jatkuvaan uudistumiseen, tibdokintaan ja laajempaan asian-
tuntemukseen. Laaja-alaisen tieto-taidon lisékstielaneurologinen tyd vaatii tyonteki-
joiltd paneutumista monimuotoisiin yksittaisiin @hgiin. Ammattilaisilta vaaditaan
monenlaisten erityistaitojen hallintaa asiakaspe#dresuuren heterogeenisyyden, yksi-
I6llisyyden ja erityisesti suomalaisessa tautipgdgsa vallitsevien harvinaisten neuro-
logisten tautien kirjon vuoksi. Toiminnan ja padédstueksi haetaan nayttoéon perustu-
vaa tietoa Tutkimustuloksia ja tutkittua tietoa osataan argasa soveltaa kaytantoon.
Tiedemaailma ja kaytanto lahentyvKaikesta tasta kehityksesta on apua ensisijaisesti

lastenneurologian asiakasperheille

"Terveydenhuollon henkildstolla tulee olla riittavéesurssit antaa tietoa
sekad ohjata ja neuvoa mm. niiden jarjest6jen pajosta potilaalla on
mahdollisuus saada lisatietoa, kuntoutusta ja istuteea” (Invalidiliitto
2011, 8).

Vammaiset lapset ovat hyvin usein terveyskeskuél@idten lahetteiden ja tieto-taidon
varassa. Tama on yksi vammaisia lapsia ja nuorskeésa turvallisen tulevaisuuden
rakentamisen riskitekija, silla perusterveydeningsh ei ole toistaiseksi tarvittavaa
erityisasiantuntemusta, jotta jokaisen vammaisesda ja nuoren erityistarpeet voitai-
siin ottaa siella yksilollisesti ja asiantuntemuksdéauomioon, heidan elamanséa jatko-

suunnitelmia organisoitaessa.

"Monia hyvinvoinnin... kannalta merkittavid opiskelja kuntoutusmah-
dollisuuksia voi tiedon puutteen ja huonon ladkarisunnon vuoksi jaada
kayttamattd” (Ritanen & Arvio 2008: 4299).
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Taman hetkinen tilanne maan laajuisesti nayttalagtenneurologisen asiantuntijuuden
ja yhteistyon osalta varsin kirjavalta ja epase#alVammaispalveluiden tuottamiseen
tulee kiinnittdad tulevaisuudessa hyvin paljon humi ettei se jaa muiden sosiaali- ja
terveydenhuollon tai opetustoimen kilpailevien simpien inhimillisten intressien var-
joon. (Sipila 2009, 125: 1489.)

Teknologian kehitykseen liittyvat tulokset voidakiteyttdd seuraaviin lauseisiin. Tek-
nologian kehitys on huimaa ja yhteistyo voisi syité®y monia innovatiivisia keinoja ja
apuvalineita mm. lastenneurologian diagnostiikarkyatoutuksen tueksi seka yhteis-
kuntaan ja yhteis66n osallisuuden lisdamiseksietlutteknologiaan investoiminen on
melko kallista. Lisdksi uusien sovellusten ja tékam mukanaan tuomat kayttbmahdol-
lisuudet lisdavat ladketieteen eettisia ulottuvialisttyen mm. ihmiselamaan puuttu-

misen oikeutuksiin.

Tietojarjestelmia pyritdan yhdistamaan ammatillis@minnan jatkuvuuden ja turvalli-

suuden takaamiseksi. Tulevaisuuden kohtaaminetytéélkykya uudistua.

Ekologiset eli ympéaristokysymyksiin vastaavat tidekovat seuraavan kaltaisia. Ympéa-
ristbasenteet ja kierratyksen ulottuvuudet ovatrkiijokaisesta muutostoimijasta yh-
teiskunnassamme. Asiakasperheet ovat tulevaisuadgssn eko-tietoisia ja valmiita

tekemaan ekologisesti kestavia valintoja, Tatadié@nlisi toivottavaa tukea.

Lapsille pieneksi jaaneitd vahan kaytettyja apungilé voidaan ja halutaan kierrattaa.
Halutaan sailyttdd mahdollisimman hyvéat lahipalvelalkautuvat palvelut ja tukikes-

kustoiminta on sindnsa myo6s jo ymparistovalintéjaljetuspalveluiden ymparistévai-

kutukset vahenevét tehokkaimmilla ratkaisuilla. fiymiettia kenen tai minka on jar-

kevaa liikkua.

9.2. Tutkimustulosten kayttokelpoisuus ja yleisteylys
Taman tutkimuksen yleistettavyytta estavat telopt tyypillisia laadullisen tutkimuk-

sen ominaispiirteitd. Tavoitteena ei ollut hakeasispatevaa totuutta, vaan osallistujien

nakokulman avaavaa ymmarrysta.
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Taméa tutkimus on rajattu kuvaamaan lastenneuratogigevaisuusnakymia eivatka
tutkimustulokset ole yleistettavissa muuhun, suyp@am perusjoukkoon tai kontekstiin.
Lisdksi tdman tutkimuksen tulokset ovat muodosturiagkoituksenmukaisesti vali-
koidun asiantuntija- ja kokemusasiantuntijajoukanjektiivisesti esitetyistd nakokul-
mista. Tulokset ovat ehdottomasti sidottuja valitulevaisuusperspektiivin kontekstiin
eika tutkimus siksi ole toistettavissa tai yleigieissa muuhun asiayhteyteen. Tulokset
heijastelevat tunteella ja jarjella operoidun emnateriaalin ja luovasti laaditun vision
subjektiivisuutta (Niiniluoto 2003, 20).

Tieteen suhteellisuuden eli relativismin perusteell voitane sanoa tutkimus- tai kehit-
tamistoiminnasta mitddn varmaa. Tieteellisen tutiksen laatua ja tiedon relevanssia
tulee arvioida monipuolisesti tutkimuksen kayttgasuuden laajentamiseksi. Samalla
arviointikriteereja tulee pohtia kriittisesti ja l@aa tapoja tarkastella totuuden proble-

matiikkaa tulevaisuudessa aiempaa laajemmin. (Hé&ilkSyrjala 2007, 145.)

Tulevaisuudentutkimusta ei samanlaisena kyetaatoigan, silla tutkimuksenteon ajan-
kohta vaikuttaa vaistamatta siihen, mita tulevaikastia kykenemme tietdmaan ja ennus-
tamaan. Jo seuraavana paivana tai seuraavina etkimusnakymat voivat olla merkit-

tavasti toisenlaiset ja tutkimustulokset sen mukaidistoria muuttaa tulevaisuutta.

Tutkimustulokset eivét ole yleistettavissa myoskéasallistujien vahyyden vuoksi. Toi-
saalta laadullisessa tulevaisuudentutkimuksessdeeniinkaan merkittavaa tutkimuk-
seen osallistujien lukumaara, vaan se, etta asiijatiiolisivat mahdollisimman patevia
vastaamaan tutkittavan ilmion aihepiiriin liittymiikysymyksiin hyvin aukottomasti.
Tassa tutkimuksessa mukana olleet asiantuntijgatohiyvin arvostettuja substanssinsa
osaavia ja aktiivisia yhteiskunnallisia vaikuttajide ovat maailmassamme ilmiselvasti

tulevaisuuden tekijoita.

Tutkimustulokset ovat hyvin kayttokelpoisia erigsti vammaispalvelujen kehittamis-
tyon tarpeille, politikan teon ja lainsdadannommiatelun tarpeisiin, asiakaslahtoisyy-
den vahvistamiseen, perheiden hyvinvoinnin ja tlistauden varmentamiseen seka

inhimillisen elamén ja yhdenvertaisten oikeuksiarolpsta puhumiseen vammaisten
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lasten ja nuorten eldmésséd. Vaikka tulevaisuudentuksessa erityisesti delfoi-
menetelmaan kaytettdessa yleisesti ottaen sadttamaarana, etta tuloksissa jaadaan
kiinni epaolennaisuuksiin (Ojansalo, Moilanen & dkathti 2009, 133). Toivon, ettd ta-
man tutkimuksen anti voisi olla epatarkkuuksia p@@ennaisuuksia hylkivaa, jolloin
tuloksia voitaisiin helpommin ottaa suoraan kaytantoimintoihin sekd asiakastyéhon,

ettd sen kehittamiseen.

9.3 Tutkimuseettisida nakokulmia

Olen pyrkinyt tdméan tutkimusprosessin kaikissa &@ifa ottamaan eettista vastuuta
toimiessani tutkijan roolissa. Olen pyrkinyt osaittaan sen, kunnioittamalla ja arvos-
tamalla ihmisia, jotka ovat osallistuneet jollakaivoin tdman tutkimuksen edistamisek-
si. Jokainen ihminen vammainen tai ei-vammaineriubilnt kohdatuksi arvostavasti.
Olen pyrkinyt kuuntelemaan ja oppimaan tutkimuksemsallistuvilta ihmisiltd. Olen
aidosti halunnut kuulla mitéa heilla on sanottav@ken pyrkinyt jarjestaméan aikaa ole-
malla tavoitettavissa kaikille tutkimukseen osaliglle osapuolille, mikali he tarvitse-
vat tukea minulta tai joltakin muulta auttavaltadtia. Olen halunnut olla tietoinen tut-
kimukseeni osallistuvien kokemusasiantuntijaper&eithyvinvoinnista tai siihen vai-
kuttavista tekijoistd. Olen myo6s halunnut edistddavertaista vuorovaikutusta tutki-
mukseni tiedonantajien ja itseni valilla tutkijapofissa. Olen pyrkinyt nayttaméaan, etta
haluan olla luottamuksen arvoinen. Olen saanut @letettavana ja pyrkinyt muutta-
maan toimintaani saamani rakentavan kritiikin mukadinua on taman tutkimuspro-
sessin aikana opettanut erityisesti ihmiset, jalkeéat vammansa kanssa, mutta myos
ihmiset, jotka tekevat tyotd vammaisten ihmistanegden ja hyvinvoinnin edistami-
seksi. Olen saanut kokemuksellista tietoa ja pétspé elamastd sekd toimimisesta
vammaisena lapsena, perheen ndkokulmasta. Olentdadkemusta tutkimuksen teosta
ja pyrkinyt puhumaan siitad sellaisessa positiogssa aidosti olen ollut mukana. Tut-
kimuksen tekeminen on ollut kiehtovaa, mutta takiien terveys ja haasteet elaméssa
ovat olleet prioriteetissani ensimmaisena. lhmijeehédnen hyvinvointinsa menee aina
edelle suhteessa tieteen tekemisen intresseihioleEtietoisesti aiheuttanut haittaa tut-
kimukseen osallistuville ihmiselle, painvastointtistd vastuutani tutkijana tekee néky-
vaksi vahva sitoutuminen tutkimusprosessin onnigtaksi vaadittavaan kovaan tyo-
hon. Ohjauksen hakeminen tyon etenemiselle ja d@éjenoudattaminen on ollut varsin

kitkatonta ja tyon sisaltbd merkittavasti edistavEakemukset tutkimusyhteistytsta
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sekad saadusta ohjauksesta ovat olleet asiantunt@jemtasaista, innostavaa ja yksilol-
listd. Ohjauksessa ja tutkimusotteessa on ollutanakvahva ty6elamaléhtdisyyden ja
yhteiskunnallisen vaikuttamisen nakoékulma. Tutkipresessiin liittyvan tuen, ohjauk-
sen ja tydelaman kontaktien avulla olen ehdottomasinnyt laajentamaan kasitystani
ja ymmarrystani tutkittavista ilmidista. Ohjauks@ntuen ansioista olen myds pystynyt
paremmin fokusoimaan ja ilmentdmaan tutkimukseméha oleellisia seikkoja. Kiitos
tasta, kuuluu kaikille taman tutkimuksen asianjoiite, kokemusasiantuntijoille, oh-
jaaville opettajille, esitarkastajalle, tydelamdamejistytssa toimiville sekad muille tutki-
muksen julkistamisen mahdollistaville ihmisille.sbksi opinnaytetyon tekemiseen tar-
koitetun "Kohti tutkivaa ammattikdytantod — Opasaknnia-ammattikorkeakoulun
opinnaytetoita varten” sisaltamien tarkkojen ohggidavustuksella tyon tekeminen ja

etenkin viimeistely helpottui (Diakonia-ammattikedkoulu 2010).

Tutkijalla on tutkimustoimintaa koskevia eettisghtavia ja vastuita. Hanen odotetaan
sitoutuvan tutkijan etiikkaan. Tutkijalla on velNislus yllapitada oman alansa ammatil-
lista osaamista ja pysya kiinni tieteen kehityksenraamisessa. Tutkijan velvollisuuk-
siin kuuluu tuottaa luotettavaa informaatiota eltta tutkimustietoa. Lisaksi hanella on
vastuu uuden tiedon valittamisesta ja kayttamisebtéutkimuksen tuottaman tiedon
hyodyntamisesta tai soveltamisesta asianmukais@lalla. Tutkija sitoutuu tyossaén
my0s kollegiaalisen toiminnan lojaliteettiin liittyn kaytantodihin. Tutkijalta odotetaan
asennoitumista ja toimia, jotka edistavat mahdaliisia tehda tutkimustyo6ta, toisin
sanoen tutkija edesauttaa tieteen, etenkin oméeehalansa kehittymista. (Pietarinen
2002, 58 - 69).

Tutkijan on ennen kaikkea ymmarrettava eettinenwamssa tutkittaviaan kohtaan. Asi-
anomaisten kohtaamiset ja haastattelutilanteet awat erityisen vuorovaikutteisia seka
tutkijalle itselleen, mutta ennen kaikkea tutkimeds osallistuville henkilGille. Vuoro-
vaikutteisuuden merkitysta haastatteluissa korosta@tta naméa ovat etukateen suunni-
teltuja tutkimustilanteita. Se on aina tutkijarensa tai tutkijatydryhmén alulle saattama
ja paaméaarana on aina hankkia tieteen keinoin nilsigdonan luotettavaa ja autenttista
tietoa. Ehkapa liian vahan on pohdittu haastatelyuorovaikutukseen liittyvid seura-
uksia ja miten naissa tilanteissa tulisi toimia.iténkin tutkijan etiikkaan kuuluu mm.
erityinen vaatimus varjella tutkittavaa kaikeltahiryolliselta. Niinpa tutkimushaastat-

teluihin tai muihin tutkimuksen tekemisen menet@mnniiden seurauksiin tulisi kiinnit-
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taa entista enemman huomiota sekéa pidettava ttlett henkildéiden hyvinvoinnista
hyvaa huolta. (Alastalo 2005b, 69, 72; Kuula, 2011)

Tutkimuksella ja etiikalla on kaksisuuntainen lyjateys toisiinsa. Ensinnakin tutki-
muksen tulokset vaikuttavat vaistamétta eettisatkaisuihin. Toisaalta myos eettiset
kannat ja kasitykset muokkaavat tutkijan ratkaigufgimustyossa. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 125 - 133.) Tutkimuseettista ratkaisua vaatilanne syntyy tavallisimmin sil-
loin, kun esim. jokin tutkimuskaytantoon tai selkedutkimuseettisyyteen liittyva nor-
mi on ristiriidassa moraalisen normin kanssa. TyaKaut Erikin mukaan tutkimus-
etiikka laajasti ottaen tarkoittaa tieteelliserkintusprosessin aikana aiheutuvien moraa-
listen ongelmien arviointia. Tutkimusetiikan keinovoidaan hyvin suuntautua myds
tulevaisuuteen. Tama edellyttaa kokonaisvaltastnnakoivaa orientoitumista ja tapaa
nahda asioiden mahdollisia vaihtoehtoja tai aaks#utulevasta eli ns. heikkoja signaa-
leja. (Mé&kinen 2006, 5, 10, 13).

Tutkimusetiikalla tarkoitetaan tieteellisen tutkiksen ja sen seurauksien tarkastelua,
moraalisten tai eettisten ongelmien kautta. Moséat ongelmien tarkastelu keskittyy
l&hinna tutkimusvalintoihin; mill& tavoin tavoitg#in pyritdéan tieteen maailmassa. Tut-
kimusetiikka puolestaan kasittelee tutkimusprossssilmenevia eettisia ongelmia ku-

ten esim. vilppia, eparehellisyytta tai suoraa geto(Makinen 2006, 10).

Eettiseltd kannalta emme ole koskaan vapaita togammiten sattuu esim. itsekk&asti
vain omia intresseja eteenpain ajaen. Eettiserikggtien periaate kattaa lahtokohtai-
sesti velvoituksen siitd, ettd meidan tulee huodaidieteellisessa toiminnassa tai kehit-
tamistydssa muut kanssaihmiset, yhteiskunnassaseatht arvot, normit seka lainsaa-
dannon. Tutkijan tulee punnita tekojensa ja ratkaissa merkitysta myos pitkalla aika-

valilla. Tutkimusetiikan alueella pitaa tehda pisointeja ja paattdd miten resursseja
kaytetaan tieteen edistamiseksi ja toisaalta stelfaimilla tavoin tutkimuksia tai laa-

jempia tutkimusohjelmia organisoidaan. Tutkimugessisa on oiva mahdollisuus ennen

kaikkea keskittya luomaan parempaa tulevaisuuttakinen 2006, 10 — 13).

Tiede ja tutkimus ovat kovin sidottuja tiettyihiéa&ntoihin, erityisesti eettisyyden, luo-
tettavuuden tai totuudellisuuden arvoja korostagagntdihin. Tiedeyhteisdjen ja koko-

naisten tieteenalojen menestys ja arvokkuus perastutkimuseettisten normien nou-
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dattamiselle. Tiede voi kehittyd, kun yhteisia p&tintdja kunnioitetaan. Naihin asioihin
lukeutuvat mm. avoimuus, julkisuus, rehellisyyskkaius ja huolellisuus seka kollegi-

aalisen arvostuksen osoitus muita tutkijoita jaleihteison jasenia kohtaan. Toisen
tutkijan tydlle osoitettu arvonanto on sidoksissigkimustyon lapindkyvyyteen, joka

heijastuu myds yhteiskunnallisen toiminnan oikeudekaisuuden periaatteina. (Maki-

nen 2006, 15).

Eettisesti hyvaksyttava toimintatapa tutkimukseketeisessa sisallyttaa vaatimuksen,
ihmisarvon kunnioittamisesta. Tutkimus ei saa attahinkoa tutkimukseen osallistu-
ville. Vaaran eliminoiminen, ihmisarvon kunnioittaman ja tutkijan sosiaalinen vastuu
koskettaa sekéa tutkittavien kohteluun liittyvaatuaga etta tutkimustulosten mahdolli-

sia seurauksia. (Pietarinen 2002; Kuula 2011.)

Tutkijalla on erityinen eettinen vastuu arkaluosten eli sensitiivisten tietojen hankin-
nan ja kasittelyn suhteen. On pohdittava mita sidtakimuksen nakdkulman kannalta
on oleellista hankkia. Tutkijan on selvitettavéeilsen tarvitseeko han todella ihmisen
yksityisyytta koskevaa tietoa, vai ohjaako hantkifana vain tiedon jano. (Eskola &
Suoranta 2008, 56). Tassa tutkimuksessa on otatimioon perheiden yksityisyys si-
ten, ettd tutkimuskysymykset ovat olleet hyvin daanantavia ja perheille on jatetty
viime kadessa valinta, kuinka yksityiskohtaisestii seikkaperéisesti itsestaan ja per-

heensa tilanteesta he ovat halunneet kirjoittaa.

Eettisyys kiertyy muodollisesti tutkimuksen luogattius- ja arviointikriteereihin, mutta
se merkitsee enemman kuin ainoastaan eettisterdehjkurinalaista noudattamista. Se
siséltda ajatuksen siita, etta tutkija on ulkodwpsijaan sisdistanyt eettisesti kestavan
tavan toimia ja soveltaa naita eettisen toiminnama@atteita tutkimusprosessinsa kaikis-
sa vaiheissa. Hyvaa tutkimusta ohjaa eettinenisiteeisuus. Toisin sanoen laajemmas-
sa mittakaavassa eettisyys kasitteena tulisi éBad tutkijan jokaisessa tietoisessa va-
linnassa lapi koko tutkimusprosessin; vaihe vaiiae€Pohjola 2007, 12; Tuomi & Sa-
rajarvi 2009, 127.)

Eettiset kysymykset vammaistydssa tyoyhteisdisadiefuissa ja vammaispolitiikassa
sekd paatoksenteossa yhteiskuntatasolla ovat igagolyksia. arvokeskustelua tulee

kayda, mutta tarkeampaa on ettéa arvojen pohjdi@éiin eettisesti kestavia valintoja eli



167

eettisyyden nakyvaksi tekevid ihmisoikeustekojas&k unohtaa, ettd jo yksilotasolla
tehtavat arvovalinnat ja ratkaisut muokkaavat taigwutta. Valinnat arvostuksien seu-
rauksena vaikuttavat siihen, kuinka yhdenvertaisasallisuus ja ennen kaikkea turval-
linen hyvinvointia kaikille edistéava palvelukulttiisaavat jalan sijaa. Koko hoitokult-

tuurimme ja sen osatekijat tuovat esille yhteisdigkemiamme arvostuksiamme ja
asenteitamme vammaisuutta ja vammaisia ihmisia kglsia kohtaan. Eettisten kysy-

mysten ja arvojen muutosten tutkiminen on olenadistevaisuuden jasentamisen kan-
nalta, vaikka se olisikin vaikeaa. (Raikka 2003.29

Lastenneurologian alan edistymiselle on valttam@td&ohdistaa tutkimusta myos neu-

rologisesti sairaisiin ja vammaisiin lapsiin ja dém perheisiin, koska muutoin ei saada
nakyviin sitd kokemusasiantuntijuutta, mita asipkgikeiltd saadun tiedon ja ymmar-

ryksen kautta on mahdollista saada. KokemukselNsenmaistutkimuksen nakoékulma

on merkittava. Silla on selkeéa eettinen perustakése sitoutuu vammaisten henkildi-
den aseman ja heitd ympardivan toimintaedellytygiarantamiseen yhteiskunnassa.
Vammaistutkimuksen tehtdvana on ensisijaisestiaaossiin vammaisten ihmisten ko-

kemuksia arjessa ja saattaa tietoa vammaisuudest@n] aiheuttamista rajoituksista ja
haitoista eteenpdain yhteiskunnan paatoksentelajgilalvelujen tuottajille sekd ammat-

tinsa puolesta vammaistydssa toimiville. Paamaaoangntaa dani vammaisille ihmisil-

le ja tuoda esiin vaiettuja tai muutoin syrjaamgita nakokulmia. (Lampinen 2007, 29

—-30.)

Eettisesti keskeisia kysymyksid ovat haavoittuvenpryhmien ihmisoi-
keudet, sosiaalinen oikeudenmukaisuus, ihmiseruvasista elaméanva-
linnoistaan ja priorisointi voimavarojen kaytoss#oitojarjestelmat ovat
vaarassa pirstoutua erilaisten intressien purisgges ellei niilla ole yh-
teistd arvopohjaa. (Lindqvist 2004, 120:381.)

Tassa tutkimuksessa on pyritty noudattamaan tarkdkimuseettisen neuvottelukun-
nan antamia ohjeita, mita tulee hyvaan tieteeltisk@&ytantoon ja sen loukkaamatto-
muuteen. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2002ikimukselle saatiin tutkimusyh-
teisbssa toimivan Eteva kuntayhtyman erillinen itatkseettisen toimikunnan puolto
seka tutkimuslupa ja naiden pohjalta tutkimustotamnon pyritty suuntaamaan eettises-
ti hyvaksyttavien paddmaarien saavuttamiseen. Listilssa tutkimuksessa on pyritty
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huomioimaan kaikilta osin hoitotieteellista eli malyperin laéketieteellistéa tutkimusta
ohjaavat Helsingin julistuksessa mainittuja e€itfgeriaatteita.
(Suomen Laakariliitto 2009).

Tutkimukseen osallistuville asiantuntijoille ja lkekusasiantuntijoille 1&hetettiin tietoa
tutkimuksen tarkoituksesta ja tutkimusprosessimugia, jotta kukin voisi tehda itsendi-
sen, vapaaehtoisuuteen ja tietoon perustuvan \adiesallistumisestaan tutkimukseen.
Heita varten tarjottiin my6s mahdollisuutta henkotitaisesti keskustella tutkijana toi-
mineen henkilon kanssa lisatietojen saamista vasrantuntijoiden sahkoéinen vas-
taaminen tutkimuspyynt6on tulkittiin sellaisena stwonukseksi tutkimukseen. Koke-
musasiantuntijoille kuitenkin lahetettiin virallinekirjallinen suostumuslomake, joka
palautui kirjekyselyn mukana kaikilta, paitsi yhidetutkimukseen osallistuneelta ko-
kemusasiantuntijalta. Kysymyksiin vastaaminen ja @maehtoinen edelleen l&hettami-
nen tutkijalle kuitenkin tulkittiin myos halukkuuklg osallistua tutkimuskyselyyn.

Ihmisiin kohdistuvassa tutkimuksessa tarkeimpidisatperiaatteita ovat informointiin
perustuva suostumus, luottamuksellisuus, seurayjksddsityisyys. Eettisten kysymys-
ten pohdinta on silloinkin tarke&a, vaikka tutl@javalttamatta tapaisikaan tutkimukseen
osallistuvia kasvoista kasvoihin, vaan tutkimustatéisiin kirjalliseen aineistoon perus-
tuen. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 20.) Taman tutkimaksaikana asiantuntijat tavattiin
kahdenkeskeisissd haastatteluissa tai fokusryhrettedussa. Kokemusasiantuntijat
puolestaan jaivat suurelta osin tutkijalle kaswvoitci, vaikka heidan kirjoittamansa
sanoma elamastaan ja tulevaisuuden toivoistaamywin koskettavaa ja riipaisevan

muutoshakuista.

9.4. Tutkimuksen luotettavuus

Pohdinnassa tulosten totuudesta tai paikkaansaypdéasta eli luotettavuudesta vais-
tamatta paadytaan kovin filosofisten kysymystereldér Tutkijan on selvitettavd omat
ennakko-oletuksensa ja maailmankatsomuksensa.jdmutibjektiivisuus ja neutraalius
tutkittavaa ilmiota kohtaan ovat usein tavoitelgavi utkijana tassa tutkimustyossa epis-
temologinen lahtokohtani on ollut kautta linjan s#A tiedon saavuttaminen on jok-
seenkin mahdollista ja tutkimustieto tulee nakyvikgodeksi ihmisten luomien kasi-

tysten valisissa keskusteluissa eli sosiaalisesstekstissa. Konstruktivistisen ajattelun
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mukaan tietoa synnytetdan ja se hahmottuu parhaiterovaikutuksellisissa tilanteissa,
ihmisten omien aiempien kokemusten, kasitysterigtmrakenteiden pohjalta. Tiedon
rakentumiseen vaikuttavat lisaksi ihmisten ymmatogguden luonteesta ja vahvat kult-
tuuriset perinteet. (Heikkinen; Huttunen; Kakkorit&njala 2007, 163 — 164.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointaten ei ole olemassa yhta tasmalli-
sid ja selkeita kriteereitd, kuin mitd maaralliselitkimukselle on perinteisesti asetettu.
Tutkimusten laadullista arvoa tulkitaan usein tatklemalla sen validiteettia ja reliabi-

liteettia. On kuitenkin esitetty, etteivat laadsdin ja ma&arallisen tutkimuksen luotetta-
vuuden kriteerit oleellisesti eroa toisistaan. &aisa on myds esitetty vastavaitteena,
etteivat maarallisen tutkimuksen laatukriteeritesikdan sovellu tdysimaaraisella tavalla

laadullisen tutkimuksen arviointia varten. (Niermnk998, 215).

Tieteellisen tutkimuksen luotettavuutta voidaarkaatella myds muistakin nakékulmis-

ta kuin perinteisten validiteettia ja reliabiliteatkoskevien kasitteiden kautta. Tata vai-
tetté tukee se, ettd todellisuus rakentuu eri tabhgvin monisyisissé sosiaalisissa kon-
teksteissa. Emme ehk& koskaan saa varmuutta leadosiaaliseen todellisuuteen vai-
kuttavista tekijoistd. Tulkintamme maailman todrllidesta on aina sidoksissa ainut-
kertaisiin yhteisesti jaettuihin konteksteihin jenasta kokemusmaailmastamme teke-
miin tulkintoihin. Kokemuksemme ja ymmarryksemmettuvuudet saavat uusia tul-

kintoja ja kasityksia sosiaalisen todellisuuden tolsissa. Totuus voidaan n&hda syn-
tyvan ja saavan muotonsa jatkuvassa dialogissaetdakmaailmaamme ja nakemyk-

siimme pohjautuva sosiaalinen todellisuus ei olgkikan valmista tai lopullisesti ehdo-

tonta. (Heikkinen & Syrjala 2007, 147 - 148).

Tulevaisuudentutkimuksen luotettavuuskysymyksi&daan arvioida, suuressa maarin
kuten mink& tahansa laadullisen tutkimuksen luateittta; tarkastelemalla mm. tutki-
muksen uskottavuutta, vahvistettavuutta, refleldyiytta ja siirrettavyytta. (Kylma &
Juvakka 2012, 127- 136). Tutkimuksen luotettavuutigaan arvioida myos siten, etta
arviointi kohdentuu kronologisesti ja perusteebisd¢utkimuksen etenemiseen eli tut-
kimusaineiston keruuseen, tallentamiseen, analyseen ja tutkimuksen raportoimi-
seen. (Nieminen 1998, 216). Toisaalta yksi nakekwgditatiivisen tutkimuksen luotet-
tavuudesta kietoutuu lahes taysin itse tutkijamaitaiseen. (Eskola & Suoranta 2008,
210).
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Tulevaisuudentutkimuksella ei koskaan paasta eistaketeellisen tutkimuksen ylei-

seen tavoitteeseen tutkimuksen luotettavuudentétarthiness) suhteen, silla tulevai-
suudentutkimuksen tulokset ovat aina jossain mag@mmalta maarittymattomia tutki-

muksen tekemisen ajankohtana, eika tulevaisuusitda empiirisesti todennettavissa.
(Niiniluoto 2003, 17-21.) Yleensa tutkijan on oéath huomioon tutkimuksen kohteena
olevan tapahtuman ja tutkimuksen tekemisen ajar&ohdilinen ero, silla aikaviive

vaikuttaa siihen mita ja miten tutkittavat kykenek@rtomaan ko. asiasta. (Nieminen
1998, 217). Tassa tutkimuksessa aikaviivetta eipelenteisessad mielessa, silla tutki-
muksen ajankohdan fokus on asetettu noin 7 vuodéhgm tulevaisuuteen, ei mennei-
syyteen. Tutkittavien kertomus on kuitenkin hyvimeisesti erilainen nyt, kuin [&hem-

pana ennakoitavaa ajankohtaa, joten tulevaisuuieenkintautuneella aikaviiveella on
tutkimuksen luotettavuuden, uskottavuuteen ja twdawoon selked korrelaatio. Mita
lahempéana ennakoitava ajankohta on tutkimusajaakolsitd todennakoéisemmin, var-
memmin ja selkedmmin tulevaisuuden visio on jorgfithahmottumaan ja se on siten

lahempéana totuutta.

Tulevaisuudentutkimuksella ei kuitenkaan tavoitel@sinaisesti tiedon totuusarvoa
tieteellisen tutkimustradition perinteisessa misdesTavallisesti tieteen perustehtdvana
on siis kuvailla todellisuutta sellaisena kuin seotemassa tosiasioineen ja séannénmu-
kaisuuksineen. Tieteen tuloksia voidaan tulevaisatutkimuksessakin toki kayttaa
ennustamaan tulevia tapahtumia ja ilmidita, muttaoa tulevaisuudesta eivat vastaa
koskaan deskriptiivisen tieteen tavoin todellisauti totuutta sadan prosentin varmuu-
della, silla tulevia tapahtumia ei voi mielekkaasglittda toteen kayneina seikkoina.
Tulevaisuudesta voidaan silti tietda asioita uska@isti tieteeseen perustuvan tai siitd
mallia ottavan tiedonhankinnan keinoin. Onko tulsuadesta lainkaan olemassa tie-
teellisesti perusteltavissa olevia vaitteita, jotkeat varmuudella tosia? Tahan voinem-
me vastata myontavasti, vaikka tulevaisuus riippuukonista ns. kontingenteista ta-
pahtumista ja asioista, joiden totuusarvoa emmemadttisella varmuudella nykyisyy-
dessa pysty maarittdman. Tulevaisuudentutkimuksgmg@aarana ei siksi olekaan tyh-
jentavasti tosiasioiden esittaminen tulevaisuudesgsan, ennen kaikkea keskustelun
herattaminen, yleisen mielipiteen ravistelu sek#otsuuden lisddminen tulevaisuuden

epavarmuuksista. Lisdksi tulevaisuudentutkimuksefighyvin vahva yhteiskunnallisen
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vaikuttamisen aspekti. Tama tekee tulevaisuudemigksta uskomattoman kiehtovaa
ja samalla hyvin haastavaa. (Niiniluoto 2003, 21,

Tutkimusta tulisi arvioida sen tuottaman kaytanmgidyn, vaikuttavuuden seka osal-
listujien voimaantumisen kautta. Eri nakokulmistatyjen arvioiden ansioista saadaan
mahdollisesti herateltya arvokasta keskusteluaunikemukaisista ja eettisesti kestavis-
ta toimintatavoista osana laadullista tutkimustaskustelun tarkoituksena on syventaa
ymmarrysta eettisistad ulottuvuuksista, jotka ovatrausta tutkimuksen tekemisen kay-
tannoista. (Heikkinen & Syrjala 2007, 155 — 158).

Lastenneurologian palvelujarjestelma on ns. muaib®essa. Tama tarkoittaa kaytan-
nossa sita, etta erityisesti nyt on hyva hetki vtda tulevaisuuteen, tehda yhteisista
arvomaailmoistamme ja moraalisista ihanteistamndellisuutta. Toisaalta juuri tutki-
musilmion murrosvaihe saattaa tulevaisuuskehityksamn epavarmaan tutkimukselli-
seen kontekstiin. Kehitys voi menna jopa hyvin tyli&ellisiin suuntiin eivatka siihen
johtavat tapahtumat ehkd edes ole tieteellisin dirirtodennettavissa. Tulevaisuuden
ennakoimattomuuteen liittyvat ongelmat ovat tyygidl, mikali tutkittava ilmié on epa-
stabiilissa tilassa eli tdssdkaan mielessa tutkarhesn ilmididen ja niiden todenperai-
syyteen liittyvien argumenttien luotettavuudelleo& kovin vahvaa perustaa. Tulevai-
suudentutkimuksen tehtavana on kuitenkin analyseédé stabiilien etta murrosvaihei-

den aikaisia muutosprosesseja, vaikka se olisiaikeaa. (Huikkinen 2003, 186.)

Yhteiskunnallisten muutosten ja tapahtumaketjujpnustaminen murrosvaiheessa on
erityisen vaikeaa. Murros on kéasitteena jo luonéael hyvin ennakoimaton. Siksi tule-
vaisuudentutkimuksessa taytynee tyytya hahmottamaanokseen johtavia merkkeja,
heikkoja signaaleja ja niiden seurauksia mahdabisiulevaisuuden kehityskulkuina,
ilman merkittavad varmuutta naiden kehityskulkujedentumisesta. Ei voida osoittaa
mitd&n patevad vastausta, millainen tulevaisuudsio wmaisi vaikuttavuutta tai ns.

tulevaisuusvoimaa. (Mannermaa 2003, 35.)

Taman tutkimuksen uskottavuutta (crediability) @hwistettu kerddmalla, tallentamal-
la, analysoimalla, tulkitsemalla ja raportoimalkrkiasti tutkimuksen asiantuntijoiden
sekd kokemusasiantuntijoiden nakemykset ja pyrkiargdilyttdmaan tulosten esittami-

sessa niiden autenttinen merkitys. (Kuusi 2003, 23#3). Asiantuntijoiden ja koke-
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musasiantuntijoiden aanille halutaan tassa tutkses&a saada ensisijaisesti luotettavaa
painoarvoa, joka saa hahmoa varikkaina, toisiinsgoktuneina, kaytannon ongelmia
korostavana ristiriitaisuutena, kuitenkin rakentsahengessa. Tallainen moniaéaninen
puhe muodostuu tutkimusprosessin aikana dialekitisBsalektisuudessa korostuvat
sosiaalisen elaman keskusteluiden varaan rakentualisuus. (Heikkinen & Syrjala
2007, 154 — 155).

Tutkimuksen asiantuntijat ovat huolella valikoititae He kykenivat kdym&an monita-
hoista dialektisuuden periaatteelle perustuvaausdskua tutkimusaiheista ja tuomaan
haastatteluissa ja teksteissaan monologien sijakaisautta ilmentavid nakodkulmia ja
riitasointujakin. Tutkimukseen valikoituneilla astantijoilla oli selke& tieteellisen ar-
gumentaation taito, joka on valttamatonta tieteetujkimuksen edistymiselle julkisuu-
dessa. (Heikkinen & Syrjala 2007, 154). Tutkimuk$eotettavuutta voidaan arvioida
asiantuntijavalintojen onnistumisella. Suuren dsiatijajoukon antama hyoty tutki-
mukselle jaa vahaiseksi jopa kyseenalaiseksi, mikéskeisten asiantuntijatahojen
edustus ei tayty. Tutkimuksen luotettavuutta valaasse, etta asiantuntijoiden argu-
mentointien ja tulevaisuusvisioiden voidaan suarédennakoisyydelld olettaa olevan
paikkaansa pitavid. Tutkimukseen osallistuneideanaigntijoiden ja kokemusasiantun-
tijoiden kompetenssi varmistaa saatujen vastauksamulotteisuuden. Asiantuntijoiksi
tutkimukseen valikoitui ihmisid heidan ansioidenaakokemuksensa mukaan hetero-
geenisesti APESTE-Iuokkien saturoitumisen aspektisten tutkimuskysymyksiin on
saatu kattavasti erilaista nakokulmaa. Kokemusasidioiksi tutkimukseen valikoitui-
vat oman vapaaehtoisen valintansa kautta. Kokenantaatijat edustivat sita erityis-
ryhmaa, josta tutkimusaineistoa haluttiin saaddint@noudatti tarkoituksenmukaisuu-
den periaatetta. On kuitenkin pidettdva mieles#a, asiantuntijoiden ja kokemusasian-
tuntijoiden argumentoinnit sisaltavat aina subjelgen vivahteen. (Kuusi 2003, 134-
143.) Tutkijan olisi tarkistettava, etta hanen kéiytansa ilmaisut ja tulkinnat tutkimus-
tuloksista vastaa tutkittavien kasityksia ja nakksny. (Eskola & Suoranta 2008, 211).
Tassa tutkimuksessa on kaytetty tutkimukseen stiafieita asiantuntijoita tutkimustu-
losten arvioinnissa. (Kylméa & Juvakka 2012, 132mE&n tyyppinen kaytanto liittyy jo
tiiviisti tulevaisuudentutkimuksen menetelmallisetamkoituksenmukaisuuteen. Tutki-
muksen toisen kierroksen myota vahvistetaan jadielitedtia (member check). Tama

tarkoittaa menettelytapaa, jossa tutkimukseen iegalkeet jdsenet vapaaehtoisuuden



173

periaatteeseen nojaten kommentoivat tutkijan ymyk&gen perustuvaa tulkintaa ja

korjaavat nakokantojaan. (Ronkainen ym. 2011, 131).

Tassa tutkimuksessa myos triangulaatioihin perastk@ytdnnét mm. aineistojen trian-

gulaatio eli eri aineistojen yhdistaminen tutkimnsdiden moniulotteisuuden hahmot-

tamiseksi vahvistaa tutkimuksen uskottavuutta. Kutkimuksessa yhdistyy lahtokoh-

taisesti eri ndkokulmiin pohjautuva tutkimusoteetdéan perustelemaan tutkittavaa ai-
hetta kattavammin. (Kylma & Juvakka 2012, 128.)

Luotettavuutta arvioitaessa vahvistettavuus (degleifit, auditabilty) seka siirretta-
vyys (transferability) koskevat paapiirteissaan d&dltkimusprosessia. Tutkimuspro-
sessi tulisi kirjata niin tarkoin, etta toinen héakoisi seurata tutkimusprosessin kulua
vaihe vaiheelta. Tarkka raportointi edellyttaa ijaka analyyttisten oivallusten ja me-
netelmallisten ratkaisujen hyddyntamista. Laadehintutkimus perustuu usein alun
perin melko avoimeen suunnitelmaan, joka tutkimokseetessa saattaa muuttua ja
tarkentua. Tutkimuksen kulussa tapahtuvia suunnatwkeia ja ndiden perusteita tu-
lisikin pohtia, jotta tutkimuksen lukija voisi ollgljilla, mita tutkimusprosessissa tosi-
asiallisesti tapahtui ja miksi. Tutkimusproses®iklsaperainen kuvas on siis avainase-
massa, arvioitaessa tutkimuksen vahvistettavuudeeeka. Hyvin merkittavaan rooliin
nousee etenkin tutkijan kurinalainen ja luovastimia tutkimuspaivakirja. On kuitenkin
huomioitava, etta tutkijan tekemat johtopaatoksedit@ina hanen tulkintansa asioista,
eivatkd muut tutkijat ehka paatyisi samoihin lopgpiemiin. Erilaiset nakemykset ja
tapa raportoida tutkimustuloksia eivat valttamgtidu tutkimuksen luotettavuuteen
liittyvista ongelmista. (Kylma & Juvakka 2012, 1p9rata tutkimusraporttia kirjoitetta-
essa on kiinnitetty erityista huomiota prosessikikgen tarkkuuteen ja paikkaansa pita-
vyyteen. Tutkimusprosessin eri vaiheissa on lisékgitettu tutkimuspaivékirjaa, mut-
ta se on rajautunut paaasiallisesti vain asianainaastattelujen aikaisiin tapahtumiin ja
oivalluksiin. Tutkijan on perusteltava aineistora®lyysin eri vaiheiden ja paatelmien-
sa kautta syntynyt tieto niin yhteiskunnallisin kuwgettisin perustein ja toisaalta myos
ekologisesti. Tutkimuksen tuottama uusi tieto ostagulkisen kritiikin alle asettamisen
seka tiedeyhteison hyvaksymisen jalkeen myonnetaviieteelliseksi tiedoksi. (Heik-
kinen & Syrjala 2007, 143).
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Tutkimuksen siirrettavyyden (transferability) petiessa on kyse siita, etta tutkimuk-
sen kulku olisi kuvattu niin hyvin, etta tutkimuso toistettavissa. Laadullisessa tutki-
muksessa tdma ei ole niink&an tavoiteltavaa, kiklitatiivisen tutkimuksen luontee-
seen kuuluuvat kuvauksen ainutlaatuisuus, rikkealskeus ja elavyys. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 160) Tassa tutkimukséssdaan esiin vammaisperheiden
yksilollisia, ainutlaatuisia tarinoita ja odotukdidevaisuudesta eivatka tarinat koskaan
ole viesteiltaan toistensa kopioita, vaikka tutkgrkyettaisiinkin toistamaan sellaisena,
kuin se nyt on tehty. (Niiniluoto 2003, 20).

Reflektiivisyys tutkimuksen luotettavuutta kuvaasariteerind merkitsee sita, etta tul-
Kinta ja tutkijan ymmarrys kehittyvat vahitellentkimusprosessin kiemuroissa. Tama
edellyttaa sitad, ettd tutkija antautuu tutkistelamamaa rooliaan ja identiteettiaan suh-
teessa rakentumassa olevaan tutkimustietoon sékéntiksen kohteena olevaan ilmi-
00n. Itse arviointi ja asioiden peilaaminen tutksprosessin aikana tehtyihin valintoi-
hin kriittisesti antaa tutkijalle mahdollisuuksianhistaa omia vahvuuksiaan ja heik-
kouksiaan tutkijana. Edelleen han kykenee itsekgfle kautta parantamaan tutkimuk-
sellista otettaan ja kehittymaan kohti suurempaanamtijuutta tieteellisella urallaan.
(Heikkinen & Syrjala 2007, 152 — 153). Mikali tujkiei reflektoi tutkimuksessa esiin
tulleita seikkoja millaén tavoin, hén saattaa jagddsi oivalluksista, jotka tekevat tut-
kimuksen teosta niin ainutlaatuisen kiehtovaa. $lanhén voi jumittua omaan sokeaan,

epéadekvaattiin tulkintaansa, eika ehka saavutarukselleen asettamia tavoitteitaan.

Tutkimusilmiota selittaviin tutkimuksiin eli kohdaettuun tiedon hakuun perehdyttiin
kokonaisvaltaisesti, APESTE-Iuokituksen nakdkulaistutkijana toimiminen edellytti
ymmarrysta ja tiedon hallintaa monitieteisen tutkk®en tekemisestd. Tiedonhaussa
kaytettiin apuna informaatikon ammattitaitoa. Tiedakuja paivitettiin ja ajantasaistet-
tiin tutkimuksen edetessa. Kun Tutkimusaineistokakassa ja sen aineisto analysointi

vaiheessa, tehtiin viela paivitettyja tiedonhalkpga@evan informaatikon ohjauksessa.

Liséksi tutkimuksen luotettavuutta nostaa se, kettskeisimmat tutkimustulokset lahe-
tettiin kyseisen tutkimusmenetelman (delfoi) lu@seen kuuluvan kaytannon seka ja-
senvaliditeetti kaytdnnén (member check) mukaakirtutksen asiantuntijoina toimi-

neille uudelleen kommentoitavaksi, jotta tutkijasiaehda oikeutta tutkimukseen osal-

listuvien tarkoittamaa sanomaa kohtaan. Asiant@in@jivat mahdollisuuden korjata
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nakemystensa ymmarrettavyyttd ja antaa palautettstén korrektista ja eksaktista
esittdmistd. Myds asiantuntijoiden anonymiteetttaanmahdollisuuden osallistujille
rohkeammin esittaa mielipiteitaan ja rikastuttakemiyksillaan aineistoa. Myds koke-
musasiantuntijoista osa olivat tutkijaan yhteydess@itamia kertoja, saadakseen kertoa
tarinaansa seikkaperdisemmin ja samalla saadartaeg@ kokemuksen kuulluksi tu-
lemisesta. (Kuusi 2003, 134- 143.) Ennen tutkimpertn valmistumista tai virallista
julkistamista tutkimustuloksista on kayty avoingagpontaania keskustelua monissa eri

yhteyksissa useiden aiheeseen perehtyneidenttaksiinostuneiden ihmisten kanssa.

Tieteellisen objektiivisuuden méaéaritelma on saamuialleen useita muotoja, jotka liit-
tyvat enimmékseen laadulliseen tutkimukseen jargpartointiin. Laadullinen tutkimus
myontaa, etté tutkijalla on aina subjektiivinen egdiyksensa asioista. Han toimii ikaan
kuin tutkimuksen tulkitsija. Uudemmissa samansusgigsa tieteellisen tutkimuksen
lahestymistavoissa hamartyvat rajat erityiseststepnologian, ja etiikan rajoilla. Tie-
teellisen tutkimuksen toiminta tulisi nahdad kok@eaia ja kokonaisvaltaisena tapana
tutkia ja tuottaa uutta tietoa. Siksi uuden tiedoatannon tavoissa korostuvat myos
esteettiset ja emotionaaliset elementit, tieteslligitkimuksen vaikuttajina. Absoluutti-
seen objektiivisuuteen tarrautuminen ei ole miss@iékimuksessa relevanttia tai yli-
paansa mahdollista. (Heikkinen & Syrjala 2007, 14%jtkimuksen ja siita saadun uu-
den tiedon jopa odotetaan sykahdyttavan ja koskatt&uulijoita. Tassa mielessa tiede
on lahella taidetta ja painvastoin. Tutkimus vaiegellisen vapauden avulla, vaikkakin
tieteellisen tutkimuksen keinoin avartaa kuulijoidelamysmaailmaa ja paljastaa ns.
jotain hyvin havahduttavaa ja yllatyksellistd. Eeth perusolemuksen ei tarvitse olla
jaykkaa ja konservatiivisiin kaytantoihin sidottt@mintaa, vaan tutkijalla on vapaus
iimaista tutkimuskohdetta kuvaavaa tietoa myds im@nalyysikaytantdja hyddyntaen.
(Heikkinen & Syrjala 2007, 159 — 160).

Tutkimusaineiston keraamisessa on kiinnitetty huenmyds siihen, ettd haastattelu-
teemat eivat ole liian suppeita. Mikali haastatesmat olisi luotu tahallisesti kovin

kapeaksi, olisi samalla selkeésti vaikeutettu tteikien omien aitojen nakemysten esil-
letuloa. Tama olisi ollut luotettavuuteen liittyx@ngelma. Ongelmia olisi aiheutunut

myos lilan laveasta ja valjistd haastatteluteerao{®ieminen 1998, 217).



176

Esihaastattelujen lapikaynti eli haastattelurungsitestaaminen olisi nostanut tutki-
muksen aineiston kerdamiseen liittyvaa luotettaaunutta tdssa tutkimuksessa esi-
haastattelut jaivat puuttumaan. Toisaalta tatakdspkompensoimassa on tutkijan oma
perehtyneisyys tutkimuksen teemoihin eli APESTH«¢kien tarkoituksenmukaiseen

kayttoon aineiston keradmisen lahtokohtana. (EsRoly, 39).

Analyysin toteutumiseen ei ole olemassa yhta ainolkénnallista totuutta, vaan ana-
lyysi perustuu tutkijan persoonalliseen ja luovdapaan tulkita aineistoa. Analyysin
luotettavuuteen vaikuttavat vahvasti tutkijan kykésitteelliseen, abstraktiin ajatteluun

seka analyyttiseen tasmallisyyteen. (Nieminen 1238,)

Vammaistutkimuksessa vammaisten ihmisten osallsayd yhdenvertaisuuden peri-
aatteet avautuvat moniin suuntiin ja vaativat jotka kykya pureutua naihin haastei-
siin hyvin intensiivisesti. Melkein kliseiseksi kayt sanonta "yhteiskunta yhdenvertai-
sesti kaikille”, on jatkuvasti ajankohtainen aihdammaistutkimuksessa historiallisen
jatkuvuuden periaate luotettavuuden kriteerind Aahdyhteiskunnallisena ilmiéna.
Vammaistutkimus sijoittuu seka historiallisestéatykyaikana tiettyihin vallalla oleviin
poliittisiin ja ideologisiinkin yhteyksiin. Tulevauudessakin vammaistutkimus on var-
masti loytdmassa helposti oman paikkaansa. Tutkivaosmaisuuden yhteyksista sosi-
aaliseen kontekstiinsa voidaan nahda yksildiderhgiden, yhteisdjen, yhteiskunnan ja
kulttuurisen toiminnan ja kertomusten vuorovaikigeiksena, dynaamisena jatkumona.
(Heikkinen & Syrjala 2007, 149 — 150).

9.5 Jatkotutkimusehdotukset

Taméan tutkimusprosessin myota on helppo ehdottéh Jastenneurologian sekd vam-
maistyon tulevaisuuteen vaikuttavia tekijoita oteipeen tutkia jopa niin, etta jokainen
yksittdinen APESTE-luokituksen aspekti olisi eriksetieteellisen tiedon tuotannossa
yksittdisena tutkimuskohteena, jotta naihin teeinaisiin saataisiin lisdé syvyytta. Tai
niin, ettd vammaisalan tulevaisuutta ennakoitaisionitieteisen tydoryhman voimava-
roin. Lisdksi asiakaan danen ja mielipiteen kuutemija kokemuksellisen vammaistut-
kimuksen vahvistaminen ovat tulevaisuuden palvgbean maarittdmisen ja eettisesti
kestavien paatosten tekemisen kannalta merkittaigilokeskeisen tydmallin lansee-

rauksen jalkeen, tulisi tutkia millaisia vaikutusse tuo perheen voimavaraistumiseen
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ja toivon kokemuksiin huolen halventyneesta nakdladta. Helpottaako yksilokeskei-

nen tydote vanhempien vastuuta ja taakkaa verm#iiempiin perheiden kokemuksiin?

Vammaisuutta on tutkittu varsin laajasti ja monista tutkimuksellista l&ahtékohdista
kasin. Diskurssi on ajanhermolla seka vilkasta leskyammaisena ihmisena olemista
hyvinvointivaltion antamien lupausten keskigssailaisten lahestymisndkdkulmien
tuominen vammaistutkimukseen olisi kuitenkin halattetenkin tutkimukset, joissa
Kiteytyisi tutkimusteoreettinen kasittely vammaisgksilon ja yhteiskunnan valisesta
vuorovaikutuksesta. Taman kaltaisten tutkimustarttkaolisi toivottavaa saada ymmar-
rysta sekd kokonaisempaa kuvaa, yhteiskunnan dysmssminterventioista ja niiden

vaikutuksista vammaisuuteen. (Linnakangas ym. 208§,

Avoimia kysymyksia ja tutkimustarpeita on yha éittiin. llmididen oikea
tulkinta ja selked ymmartaminen politiikanteon tasgin sailyvat haastei-
na vield pitkaén. (Linnakangas ym. 2006, 83).

Tulevaisuuden todennakoisyytta, toivottua tulevasehitystd ja sen eri vaihtoehtoja
olisi syyta tutkia tarkemmin. Erityisesti olisi ldgttava heikkoja signaaleita tutkimalla,
millaisia hyvan tulevaisuuskehityksen riskitekig@bn olemassa. Néaita asioita on halut-
tu tuoda tasséakin tutkimuksessa esille. Naiden egamperinpohjainen tarkastelu on
hyvin ajankohtaista. Tulisi pyrkid selvittamaank&nmin yhtaalta poliittisesti ja toi-
saalta myds taloudellisesti mahdollista. Useinka@ité aspekteja ei eroteta toisistaan ja
tuo vain lisdd hAmmennysta asioiden ymmartamiddgwnaéd tutkimusta vammaisalalla
on tehty jo vuosia, mutta tulevaisuussuuntautunsigoisi uusia ulottuvuuksia myoés

suomalaiseen vammaistutkimukseen ja vammaistyot&etistoimintaan.

Olisi myos kiinnostavaa tarkastella dialogisen wsthtyon toimivuutta aidoissa vam-
maisperhetta ja heidan verkostoaan koskevissa-hait&untoutussuunnitelmaa koske-
vissa palaveritilanteissa ja jatkaa tutkimusta rghéen, jotta voidaan arvioida dialogi-
suuden ja asiakaskeskeisten moniammatillisten tdatapojen inhimillista ja taloudel-
lista vaikuttavuutta. Naiden moniammatillisen tgmiden joukkoon tulisi lukeutua ai-
empaa painokkaammin myo6s varhaiserityiskasvatukasienppilashuollon ammattilai-
set, silla paivakoti tai kouluympéaristonad osaavaanmattilaisten kanssa erityislapsella
on paljon mahdollisia vaihtoehtoja, joiden avullantd voidaan tukea optimaaliseen

oppimiseen, kasvuun ja kehittymiseen. My6s saicpatuksen ja sairaalan muun hen-
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kilokunnan yhteistydon sujuminen lapsen ollessaitoutiksissa tai hoidossa sairaalassa
tulisi olla joustavaa. sairaalaopetus on saanuatevivuonna laatukriteerit, joita noudat-
tamalla sairaalassa annettava opetus tulisi oltésesti kestavaa ja lapsen omien voi-
mavarojen ja kiinnostuksen kohteiden mukaista selagiovaikutteista sairaalan muun
henkilokunnan kanssa. Millaisia tuloksia saada&aaa dialogisen verkostotyon kei-
noin pyrkimyksissa vahvistaa asiakkaan asemaa?a8aka selkiytettya moniammatil-
lisen yhteistydn rooli- ja tehtdvajakoja seka tuakaloginen yhteistyd toimintamallina
todellisia saastoja? Lisaksi tarvitaan tutkimugbaka aikana paattajat ja kokemusper-
heet saatettaisiin vuoropuheluun keskenaéan. Tarakdkalman painottamisen rinnalla
hyvin mielenkiintoista olisi yhdistaa jatkotutkimsiksa erilaisia laadullisen tutkimuk-
sen metodisia lahtokohtia. Yksityista tai julkistasiaali- ja terveydenhuoltoa tai var-
haiskasvatusta edustavien organisaatioiden toimimtasi hyvin tutkia etnogafisesti,
jossa kiinnostus voitaisiin kohdistaa tutkijan disalvaan, hienosyiseen havainnointiin
seka yhteisesti jaettuun ymmarrykseen ja merkiyksarganisaatioiden lastenneurolo-
gian alan moniammatillisesta toimintakulttuuristsédfia pain, ei vain yksildiden yksit-
taisiin kokemuksiin. Etnografista tutkimusta votshdd myods kokemuksellisen vam-
maistutkimuksen kautta, silla siten ns. "kenttakok&sen” ja "tutkijan position” tarke-
ys paasisi oikeutetusti ja vaikuttavalla tavalldl@s(Ronkainen ym. 2011, 92 - 93).

Vammaistutkimuksessa tulisi ottaa aiempaa korostwmein huomioon sosiaalisen
toiminta-. ja elinympariston merkitykset vammaisbmisen toimintakyvyn ja valtais-
tumisen mahdollistajana. Tarvitaan enemman tugitietoa vammaisten ihmisten sisa-
rusten tai isovanhempien ja muun sosiaalisen veskoséakemyksista. Tutkimus tulisi
suunnata aiempaa korostuneemmin arjen asiantut@gou  Perheen ja yhteisdjen
merkityksen ja nédkdkulman tuominen vammaistutkinegkson tarkeaa siksi, etta mo-
net yhteiskunnalliset muutokset ja ongelmatkin dstijvat usein perheen elamaan ja

toimintaan.

Vammaisen lapsen sosiaalisen toimintaymparistaitéga rakenteita voisi tutkia myos
itse lapselta kysyen. Lapsen oman kokemuksen kunésmon arvokasta palvelujarjes-
telman ja ammatillisen osaamisen kehittamisen swaumiseen lapsen hyodyksi arjen
sosiaalisiin tilanteisiin. Tutkimus olisi arvokastayds, jotta oppisimme kommunikoi-
maan ja pysahtymaan lapsen tasolle, nakemaanaaagidkkaan orientaatiosta kasin, ei

professionaalisen orientaation mukaan. Erds ték#ntusta varten haastattelemani asi-
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antuntija ehdotti lapsen jatkotutkimusaiheeksi éapkokemukset ja niiden merkitykset
lapsen ajattelutavan mukaan siten, ettéa lapsevatiseteellisen tutkimuksen tiedonan-

tajia eli oman elamansa asiantuntijoina, heilleeaik subjektiivisen todellisuuden avaa-
jina. Tutkijalta vaaditaan valtavasti voimavarogagikaa vievia valmisteluja, jotta edes
kyettaisiin ryhtya tutkimaan ko. asioita esim. éabhastatellen. Lasta on tutkimusetiikan
mukaan erityisesti varjeltava ja lapsen haastattetarvitaan my6s vanhempien koko
tuki ja virallinen lupa. My0s tutkija tarvitsee lsgn vanhemmat tuekseen, erityisesti,
mikali on kyse puhevammaisesta lapsesta, jonkaiganai ilmaisuista on tutkijan yk-

sistddn hankala paasta tayteen selvyyteen. Lapdulkudutkimuskohteena herkkdan ja
ainutlaatuiseen, hyvin tarkkaa suojelua vaativaatedoriaan, jolloin eettiset kysymyk-

set tulisi jo etukateen erityisen huolella kaydd |gerin pohjin.

Tutkijalta vaaditaan taitoa olla lasna lapsell&kjmnnella hanta, jotta tutkimuksen to-
teuttaminen ja tutkimusteksti vastaa tarkalleeséapilmentavia tarkoituksia eli tutkijan
tekeman analyysin loppu tulema tulkintana olisoaid yhdenpitava lapsen kokemuksen
kanssa. Toisaalta lapsen haastatteleminen tatamnututkimukseen osallistuminen
saattaa olla haasteellista, mikali joudutaan kéy#n vaihtoehtoisia kommunikointi-
keinoja, ehk& perati tukiviittomia tai suomalaistatomakieltd. Kommunikoinnin eri-
laiset asetelmat haastavat tutkijaa tai tutkijathignad seka mahdollisia tulkkeja hallit-
semaan sujuvaan vuorovaikutukseen tarvittavat taigmmaisen lapsen kanssa. Vaikka
tutkimuksen tekeminen téllaisen asetelman edessiélinlvaikeaa ja syvaa perehtynei-
syytta kaipaavaa, olisi se samalla kovin toivotttauttaa.

Vammaisen lapsen kuntoutumista ja arjessa toimamistsi tutkia tulevaisuudessa tar-
kemmin pitden nékdkulmana kansainvalista toiminggky toimintarajoitteiden ja ter-

veyden kansainvalista luokitusta, (ICF eli Interoiaél Classification of Funtioning

Disability and Health) joka ylakasitteena kattaanwaaisen ihmisen suoriutumisen ja
osallisuuden eli oppimisen, tiedon soveltamisemyristumiseen liittyvat vaatimukset,

kommunikoinnin, liikkumisen, kotielaméan, vuorovaikidsen, ihmissuhteisiin liittyvan

sosiaalisuuden sekd yhteiskunnallisen, ettd yHbss6 toiminnan. (WHO, Stakes
2004.)

Vammaistutkimusta tulisi ylipaataan laajentaa. fitiési tarkastella kaikkien hallinto-

alojen rajapintatoiminnassa ja ammattialojen yldgisinnassa. Monitieteisella ja poik-
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kisektoraalisella tutkimuksella on varmasti paikkarulevaisuudessa. On selvitettava
miten hyvid kaytantdja ja verkostoitumisen hyoty@didaan juurruttaa vammaistyén
asiakastyon pinnoilla. Tarkead on myos saada tiatte ja uusia toimintamalleja, jotta
tiukentuva talous ja kasvavat tarpeet voidaan gngaremmin tasapainottaa. Talouden
sopeuttamistoimissa painopisteena olisi kuitenénkgdd muistaa ensisijaisesti toimin-
nan inhimillisyys eli erityislasten ja heidan pedensd kokemukset avun ja tuen tar-
peistaan. Asiakkaiden kokemusten ja heidan soseamlymparisténsa, yhteisosaiden ja
kulttuurisen kontekstinsa merkitysten lahempi tat&hu avaisi vammaisalan tyén kehit-

tamista aivan uudelle ulottuvuudelle.

Suomessa pitaisi vahvistaa omaishoitoon suuntatitutwtkimusta. (Lampinen 2007.)
Jos omaishoitotutkimusta kyettaisiin painokkaambelkemaan, voitaisiin saada tarvit-
tavaa vammaisperheiden elamantilanteita kuvaaeszatja ymmarrysta siita, millaisten
asioiden kanssa he tosiasiallisesti kamppailevaisitBme tietoa siitd, kuinka heidan
elamaansa ja hyvinvointiaan voidaan parhaiten &dliseka kuinka heidan elaméaéansa

liittyvien lahiyhteisdjen elinvoimaisuuden kasvuaidaan tukea.

Vammaisen lasten osallisuutta ja elamé&é koskewatisemuksessa voisi ottaa ennakko-
luulottomammin kayttdon vaihtoehtoiset kommunikommahdollisuudet ja materiaalit
tai taiteen ja tarinan kerronnan, luomaan ymmaéirystmmaisuuteen lapsen nakokul-
masta. My6s vammaisen lapsen sisarusten ja isongnbe kokemuksia sek& merki-
tyksenantoja vammaisuudelle tulisi tutkia aiemp#ansiivisemmin. Tata kovin tarke-
aan vammaisen lapsen sisaruutta koskevaa tutkierasge ovat nyt lahteneet yhteis-
tyossa tyostamaan mm. Rinnekoti S&atio, Kehitysvaisten Tukiliitto, TATU ry,
SYLVA ry sekéd norio-keskus. Yhteistybhankkeesshnigtunee tutkimus ja kehitté-
mistyon ohella my6s opiskelijoiden opinnaytetdoifaman suuntainen tutkimustoiminta
on ollut aiemmin kovin puutteellista eli toisin s&m tutkimustieto sisaruuskokemuksis-

ta on varsin ajankohtainen ja tarvittu aihekokomass (Harvinaiset-verkosto 2013).

Ammatillisen osaamisen ja asiantuntijuuden kehitsyén tulisi seurata. Parantuvatko
sosiaali- ja terveydenhuollon tai varhaiskasvatokammattilaisten valmiudet kohdata
vammaisuutta ja tehda ty6ta vammaisten lastenigiihgerheidensa parissa, kun opin-
tokokonaisuuksiin on lisatty vammaisuusopintojiijateampaa tydelaman yhteistyota?

Millainen vaikutus on vammaistydn ammatillisen as&en kehittdmistyon tuloksilla?
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Kokemuksellisen vammaistutkimuksen vahvistumisanaile tulisi panostaa vammais-
tydssa toimintatutkimukseen; osana vammaisten temislinolojen, riittdvien palvelu-
jen saannin ja oikeudenmukaisen kohtelun kehit@mig ratkaisemisen prosessia.
Toimintatutkimus olisi oivallinen tutkimusilmidtadukaava metodinen l&ahestymistapa,
joka perustuisi aiempaa vahvempaan yhteisollisyy@etutkimuskumppanuuden ide-
aan. (Ronkainen ym. 2011, 69 — 70.)

Mikali tutkimuskohteesta toivotaan saavan jotaivaai ainutlaatuista ja pintaa syvalli-
sempaa tutkimustietoa, olisi suositeltavaa tehtkinwsta metodinaan syvahaastattelu
tai tapaustutkimus. Nama menetelmat eivat ole kbelppoja. Painvastoin ne ovat vaa-
tivia menetelmid eikd niiden kayttoonottoa suokit&hsta-alkajille. llmiselvaa hyotya
niista olisi kuitenkin mahdollista saada irti, mlikéutkimuskohteena olisi esim. jokin
harvinaisempaan sairauteen sairastunut lapsi jarh&hiympéariston. Syvahaastattelu
vaatii tutkijalta myds paljon aikaa ja paneutumistatta se kannattaisi, silla ndista me-
todisista lahtokohdista kasin, voisi koko tiedeysiiesaada potilaan tai asiakkaan ja
hanen sosiaalisen ymparistoonsa liittyvia henkilikesten arkielaman kokemusten
kautta syvallisempaa kosketuspintaa, ymmarrystéiujta tietoa asiasta. Nailla keinoilla
kyettaisiin myds mahdollisesti ulottumaan asiakleaalevan subjektiivisen hyvinvoin-

nin tunteisiin ja omiin maarityksiin. (Alastalo 200106).

Yksi keskeisimpia tulevaisuuden haasteita ovaefagturologian alaan liittyvan moni-
tahoisen asiantuntijuuden ja hiljaisen tiedon &mminen ns. nuoremmille kollegoille,
etenkin suomalaisessa yhteiskunnassa, jossa valestéeen myé6td hyvin monet mo-
niammatillisen asiantuntijuuden ja tieto-taidontifeti ovat hiljalleen siirtymassa pois
aktiivisesta tydelamasta. Tahan suuntautuva tutkirolisi hyvin arvokasta. Taman
haasteen voi ndhdéa jopa ammattieettisena velvoatedyoskaan perheiden kokemus-
asiantuntijuus ja vertaisuudesta saatu arvokakgatuttava hiljainen tieto ei saisi hal-
ventya jakamattomana tyhjyyteen. On opittava tapojda tavoitetaan hiljaista tietoa
aiempaa paremmin, tallennetaan sita ja saadaardeidtaisia, hyodyllisid oppimisko-
kemuksia kokeneemmilta tyontekijoitd seka perheearavaikutuksellisuutta sisalta-
vissd kohtaamisissa. Kasvattajien ja kuntoutustanan moniammatillisten toimijoiden
kyvykkyys sekd yhteistyostd syntyva synergia jaimpgkokemuksista saatu viisaus
ovat elintarkeitd korkeatasoisen ja eettisestiu&kdan tyon jatkuvuuden kannalta. On

myO0s muistettava, ettd se on yksi tapa ennaltastékd&nnakoida ja valttdd vammaisuu-
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teen liittettyja inhimillisia tragedioita tai tarp®nta karsimysta. (Kaski; Manninen &
Pihko toim. 2009, 104).
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LIITE 1.

Anna &anesi kuulua — Vaikuta yhteiseen tulevaismtee

Olen opiskelijana sosiaali- ja terveydenhuollomyb&ian ammattikorkeakoulututkintoon johta-
vassa terveyden edistamisen koulutusohjelmassa DiHefsingin toimipaikassa. ( Johtaminen

perhe- ja perhehoitotydssa 900p)

Teen opinnaytety6tani yhteistydssa Eteva kuntayhtyikanssa. Opinnaytetyéni on ennakoin-
titutkimus. Se on osa valtakunnallisen vammaispajea kehittamishankkeen tuotosta eli suu-

remmassa mittakaavassa osa sosiaali- ja terveystaritin alaista KASTE-ohjelmaa.

Tutkimuksen tarkoitus on ennakoida vaihtoehtoidtdavaisuusnakymien todennakdisyytta ja
toivottavuutta. Tutkimuksessa muodostetaan asififguja kokemusasiantuntijandkemyksiin
perustuva visio lastenneurologian moniammatilligtteistyén, asiantuntijuuden sekd perhe-

[&htoisyyden kehittamishaasteista vuoteen 2020.

Haluan kuulla teidan erityislasten vanhempien kokiesia ja ajatuksia miten voimme muuttaa
tulevaisuutta paremmaksi lastenneurologian palgalya yhteistydon suhteen. Haluan kuulla
erityisesti kriittisia ja rakentavia ndkemyksiansek& muutostoiveitanne. Vammaistyon asian-
tuntijuus ja palvelurakenteet ovat talla hetkedtakunnallisen kehittamistyon alla. Meneillaén

on myo6s useita lakiuudistuksia. Nyt on aika vaikatfa saada oma aani kuuluviin.

Vastauksenne keratadn nimettémasti ja luottamugestl kyselylomakkeella, joka lahetetdan
teille ilmoittauduttuanne. Osallistumisestanne ibeadu teille mitadn kustannuksia. Eika vas-

taaminen kolmeen tutkimuskysymykseen tulevaisuust®lina ole vaikeaa tai aikaa vievaa.
Jos olette kiinnostuneita osallistumaan selvityksd@enoittautukaa sahkopostitse osoitteeseen:
tuula.johanna@windowslive.com

tai puhelimitse: 040 7552651

Ystavallisin terveisin, Tuula Koivisto



201

LIITE 2.
Tuula Wigger

Terveyden edistdmisen koulutusohjelma
Johtaminen perhetytssa ja perhehoitotydssa 20012 2
Sosiaali- ja terveysalan ylempi ammattikorkeakautkinto

DIAKONIA-AMMATTIKORKEAKOULU
Helsingin toimipiste

Sturenkatu 2
00510 Helsinki

21.11.2011

Hyva vastaanottaja, arvoisa asiantuntija:

(nimi, arvo, ja osoite tiedot)

Kutsu asiantuntijapaneeliin

Olen Helsingin Diakonia-ammattikorkeakoulussa, ydéédn ammattikorkeakoulututkintoon
johtavassa terveyden edistamisen koulutusohjelniEh - 2012 opiskelijana. Terveyden edis-
tamisen painopisteet opinnoissamme ovat johtanasjgskehittamisessa perhe- ja perhehoito-
tyossad. Ammatiltani olen kéatilo ja auktorisoitu se&alineuvoja (NACS). Olen itse toiminut
muutamia vuosia vammaistyon tehtavissa seka Suane¢tssmuualla Euroopassa. Télla hetkel-
& toimin sairaanhoitajana Helsingin ja Uudenmaairaanhoitopiirissa Lastenlinnanlasten-
neurologian vastuualueella epilepsiayksikossa obadt 11/ video-EEG. Teen opinnaytetyoni
aiheesta:lastenneurologinen perheldhtéinen moniammatillinginteistyé ja asiantuntijuus
vuonna 20200pinnaytety6ni on ennakointia delfoi-tutkimus meahetlla.

Opinnaytety6tani varten olen kokoamassa asiantupkimaa. Ryhma tulee olemaan heterogee-
ninen moniammatillinen asiantuntijaryhma, jossaedustettuna seké poliittisen toimen, tutki-
muksen, koulutuksen, yrittdjyyden, Kliinisen hojin ja kuntoutuksen toimijoiden hallin-
nonalojen rajat ylittavia asiantuntijoita seka ysien ja kolmannen sektorin vammaistyon
kehittgjid, johtajia seka toimijoita ndkemyksineg@narviointeineen. Myos perheiden &ani ja
asiantuntijuus itsedén koskevassa hoitotyon prizsasen osa opinnaytetyoni asiantuntijaryh-
méan aanta ja taydentad ammatillista nakemystadideuden sosiaali- ja terveyspalveluista.

Toivon, ettéd te voisitte osallistua opinnaytetyasiantuntijaryhmaan. Suostuessanne, haastatte-
lisin teitd henkilokohtaisesti kahden kesken tamm&aliskuun aikana 2012 noin 30 — 60 mi-
nuutin ajan. Nauhoitan haastattelut ja haastatalesille tulleet tiedot kasittelen luottamuksel-
lisesti. Voimme sopia tarkemman yksilollisen hatistaajan ja paikan yhdessa, mikali vastaatte
myontavasti osallistumisestanne. Liséksi l&ahetdvan kevaan 2012 aikana lomakkeen, jossa
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on koottuna koko asiantuntijaryhman jasenten naksraytutkimuskysymyksistéa ja saatte tilai-
suuden tarkentaa, kommentoida ja pohtia edellestnlaianne ja vastauksianne koskien tutki-
muskysymyksia ja teemoja. Opinnaytetyoni tulee vstlamaan arvioidun suunnitelman mu-
kaan lokakuussa 2012 ja teilla on mahdollisuus @&&atiiista tydsta kopio niin toivoessanne.

Haastattelussa kasittelemme tulevaisuuden sosjaakrveyspalvelujen asiantuntemusta ja sen
verkostoitumista ja haltuunottoa lastenneurologianhetyssa seka laajemmin tulevaisuuden
vammaispalveluissa. Tarkastelemme poliittisen pé&@o teon, lainsdddannon sekéa julkisen
talouden ja hyvinvointiyhteiskunnan muutosalttiutiek& teknologian ja ymparistotekijoiden
vaikutusta suhteessa lastenneurologian kehittamiseatavuuteen ja toteutumiseen. Tarkaste-
lemme tarvittavaa asiantuntijuutta ja moniammat#liyhteisty6ta ja sen kompleksisuutta, eri-
tyisvaatimuksia seka kehityshaasteita tulevaisuddstenneurologian monialaisissa palveluis-
sa. Tarkastelemme lastenneurologian asiakasperhestlisuuden ja asiantuntemuksen huo-
mioonottamista seka perhekeskeisen tyotavan tatesgen liittyvia tulevaisuuden kehityshaas-
teita.

Pyydan teitéa ilmoittamaan allekirjoittaneelle osallmisestanne haastatteluun seka tarkenta-
vaan lomakekierrokseen xx.xx.xxxx mennessa. Osati;men tutkimukseen on taysin vapaaeh-
toista ja suostumuksen voi myos halutessaan perwraugksetta.

Liitteena opinnaytetydni tutkimussuunnitelma
Vastaan mielellani lisdkysymyksiin.

Ystavallisin terveisin,

sairaanhoitaja, Tuula Wigger

HUS Lastenlinna

Naisten- ja lastentautien tulosalue
Lastenneurologian vastuualue
Epilepsiayksikko, L 11, video-EEG
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LIITE 3.

Suostumusasiakirja

Tuula Koivisto

Terveyden edistamisen koulutusohjelma

Johtaminen perhetydssa ja perhehoitotytssa 20012 2
Sosiaali- ja terveysalan ylempi ammattikorkeakautkinito

DIAKONIA-AMMATTIKORKEAKOULU
Eteld, Helsingin toimipaikka
Sturenkatu 2
00510 Helsinki
1.8.2012

Hyva vastaanottaja, arvoisa asiantuntija / kokemussiantuntija

Pyydan teita palauttamaan ohessa olevalla kirjellaotaman kirjallisen tietoisen suos-
tumuksen, osoituksena halukkuudestanne osallistiiai dutkimukseeni asiantuntijana
ja / tai kokemusasiantuntijana eli tiedonantajana.

Tutkimuksen nimi: Lastenneurologinen perhelahtéimemiammatillinen yhteistyo ja
asiantuntijuus vuonna 2020

Tutkimuksen ajankohta: 2011 — 2012

Paikka / aika allekirjoitus/ nimen selvennys

Ystavallisin terveisin,
Tuula Koivisto
Yhteystiedot: p: 040 7552651

e-mail; tuula.johanna@windowslive.com

Annan mielellani lisatietoja tutkimuksesta ja tatkisprosessin kaikista vaiheista tarvit-
taessa.
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LIITE 4.
Tutkimuskysely

Tutkimuksen nimi:

Lastenneurologinen perheldhtéinen moniammatillinen yhteistyo ja asiantuntijuus vuonna 2012

Tekija:

Tuula Koivisto

DIAK, Eteld, Helsingin toimipaikka
Terveyden edistamisen koulutusohjelma

Johtaminen perhetydssa ja perhehoitotydssa 90 op, 2011 — 2012

Tassa tutkimuksessa, vastauksessanne saatte visioida seka toivottua ettd todennakoista tule-
vaisuutta.

Voitte vastata yksin tai koko perheen voimin, myds mahdolliset sisarukset voivat vastata puo-
lestaan.

Voitte myos kirjoittaa nakemyksia, joita olette jakaneet lahipiiristdnne tai samankaltaisessa
tilanteessa olevien vertaisperheiden kesken.

Vastauksissanne on erityisen tarkeda nostaa esiin myos kriittistd nakokulmaa. Se on arvokasta.

Seuraavat tutkimuskysymykset on rakennettu tulevaisuusmuistelun muotoon huolen halven-
tyneesta nakokulmasta. Jos kuitenkin ajattelette, etteivat huolet ole hdlvenneet, olkaa hyva ja
ilmaiskaa kantanne suoraan. Kirjoittakaa mahdollisimman konkreettisesti.

Ensimmaiseen kysymykseen voitte visioida tulevaisuuskuvaa. Kertokaa myos arvostuksistanne.

Toiseen ja kolmanteen kysymykseen voitte rakentaa polkua tasta pdivasta vuoteen 2020: yh-
teistyoverkostoista ja ammattilaisten toiminnasta, yhteiskunnan paatoksista, palveluista ym.

Kirjoittakaa myds parannusehdotuksianne ja toivomuksianne.
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1. Mita perheellenne nyt kuuluu vuonna 2020?

2. Mitka tekijat ovat vaikuttaneet taman hyvan / huonon kehityksen ai-

kaan saamiseksi?
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3. Oliko teilla vuonna 2012 joitain huolia, jotka olisi pitanyt ratkaista? Jos,

niin miten nama huolet ovat halvenneet vuoteen 2020 mennessa?

Jos myohemmassa vaiheessa mieleenne tulee vield jotain tarkeda, voitte laitta minulle sahko-
postia. Lampimat kiitokset vastauksistanne ja vaivanndostanne.

Ystavallisin terveisin,

Tuula Koivisto
Vahantuvantie 2 b 14, 00390 Helsinki
040 7552651

tuula.johanna@windowslive.com
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LIITE 5.

Tutkimukseen siséltyvat ennakoinnin aihepiirit

ASIAKAS ENNAKOINTI (C — CLIENT- ASPECT)

- TARPEET, TOIVEET JA ODOTUKSET

- ARVOT

- OSALLISUUS

- YHDENVERTAISUUS

- HYVINVOINTI

- TERVEYS

- PERHEMUOTOJEN MONINAISUUS

- ASIAKASPERHEIDEN JA AMMATTILAISTEN YHTEISET TOIMINTAYMPARISTOT

POLITTINEN ENNAKOINTI

POLITTINEN PAATOKSENTEKO JA LAINSAADANTO

- HALLINTO

- ORGANISAATIO

- VASTUU

- PALVELUJEN JARJESTAMINEN JA KOHDENTAMINEN

- PALVELUVERKOSTON TOIMINTAYMPARISTO

- PERHEPALVELUJEN KEHITTAMISTOIMINTA

- VAMMAISPALVELUJEN KEHITTAMISTOIMINTA

- TYOOLOT: RAKENTEET JA YHTEISTYOMAHDOLLISUUDET
- ALUETOIMINNAN KEHITTAMINEN JA TUTKIMUSTYO

- VAMMAISPOLITIIKKA

TALOUDELLINEN ENNAKOINTI

SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON TALOUDELLISET KYSYMYKSET

- RESURSSIT, HENKILOSTORESURSSIT, JOHDON RESURSSIT, MUUTOSJOHTAJUUS

- PALVELUVERKOSTON JA ASIANTUNTIJOIDEN TALOUDELLISET
TOIMINTAMAHDOLLISUUDET JA TOIMINNAN RAJOITTEET

- JULKINEN, YKSITYINEN JA KOLMAS SEKTORI

- BRANDAAMINEN?

- PRIORISOINTI

- ERIKOISTUMINEN

- KOHDENTAMINEN / KESKITTAMINEN

SOSIAALINEN ENNAKOINTI

SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON SOSIAALISET HAASTEET



- SOSIAALISET VERKOSTOT JA PALVELUT JA TOIMINTAYMPARISTO
- OSALLISUUDEN JA YHDENVERTAISUUDEN MAHDOLLISTAJAT

- SOSIAALISTEN TEKIJOIDEN VAIKUTUKSET JA SYRJAYTYMINEN

- MONIKULTTUURISTUMINEN JA KANSAINVALISTYMINEN

- POLARISAATIO — KOYHYYS, SYRJAYTYMINEN, VAMMAISUUS

- SOSIAALINEN MEDIA

TEKNINEN ENNAKOINTI

TEKNOLOGIAKEHITYS JA UUSIEN MAHDOLLISUUKSIEN KAYTTOONOTTO SOSIAALI- JA
TERVEYDENHUOLLOSSA

- INTERNET, SOSIAALINEN MEDIA

- TEKNOLOGIAN INNOVAATIOT JA KAYTTOONOTTO

- PERINNOLLISYYSLAAKETIEDE

- APUVALINETEKNIIKKA

- KANSAINVALISYYS

- TEKNIIKKA TUTKIMUKSEN JA KEHITTAMISEN TUKENA
- VIESTINTATEKNOLOGIA, TIEDON KULKU

- ESTEETTOMYYS

EKOLOGINEN ENNAKOINTI

EKOLOGISET JA YMPARISTOKYSYMYKSET SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLOSSA

- YMPARISTOTIETOUS, YMPARISTOASENTEET

- ILMASTONMUUTOS

- GLOBALISAATIO

- KULUTUS, LAJITTELU & KIERRATYS

- EKOARVOT JA IDEOLOGIAT, EKOLOGINEN KESTAVYYS JA VALINNAT

208
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LIITE 6.

Haastattelukysymysten asialista

POLIITTINEN ENNAKOINTI

Miten poliittinen paatdksenteko ja lainsdadanto vaikuttavat lastenneurologian asiantuntevien
palveluiden saatavuuteen ja toteutumiseen?

Millaisia poliittisen toiminnan tai lainsadadannon alaisia haasteita on lastenneurologian asian-
tuntevien palveluiden toteutumisessa osana vammaispolitiikkaa?

Millaisia muutoksia on ndhtadvissa vammaistyon kehittamisen tuloksena tulevaisuuden lasten-
neurologisen perhetyon alueella?

Miten koulutuspoliittinen paatoksenteko edistdd lastenneurologisen asiantuntemuksen kor-
keatasoisuuden yllapitamista osana vammaistyon koulutusta ja tdydennyskoulutusta?

Millaisia koulutuksen tarpeita on nahtavissa vammaistyon ja lastenneurologisen perhetyon
alueen osaamisvaatimuksia ajatellen?

Miten tulevaisuuden vammaispalvelut jarjestetaan? Mika vastuu on kunnilla? Yksityisilla? Kol-
mannella sektorilla? Millaista yhteistyo tulee olemaan? Mita tehdaan, etta tiiviin yhteistyon
saumattomuus voidaan taata?

TALOUDELLINEN ENNAKOINTI
Miten tulevaisuudessa tuetaan omaishoitajia taloudellisesti tai muulla keinoin?

Onko rahaa uudistaa lastenneurologian erikoissairaanhoidon tutkimukseen ja hoitoon tarvitta-
via puitteita?

Miten tulevaisuuden vammaispalvelut rahoitetaan? Kuka on vastuussa?
Miten aiotaan investoida lapsiin tulevaisuudessa, lastenneurologiselta nakdkannalta?

Miten kuntien talouden kehittyminen vaikuttaa lastenneurologian kustannusvaatimuksiin tule-
vaisuudessa?

Onko resursseja kehittamistyolle niin paljon kuin olisi kehittamistoiminnan tarvetta vammais-
tyon parantamiseksi?

Mita nykyista taloudellisempia keinoja voidaan ottaa kdytt66n vammaistyon kehittamiseksi?

Onko odotettavissa uusia innovaatioita tehdd vammaisty6ta entistd tehokkaammin?
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SOSIAALINEN ENNAKOINTI

Millaisia tyollistymisen apukeinoja on tarjolla vammaisille tai neurologisesti sairaille, jotka ovat
osatyokyvyttomia?

Miten vammaisuudesta, kdyhyydesta tai sosiaalisesta syrjaytymisesta johtuvia polarisaation
vaikutuksia voisi hdlventaa?

Millaiseksi ovat muuttuneet sosiaaliset toimintaymparistot vuoteen 2020 mennessa ja miten
naihin muuttuneisiin toimintaymparistoihin ollaan paasty vai paaseeko kaikki?

TEKNINEN ENNAKOINTI

Millaisia teknisia osaamisvaatimuksia tulevaisuuden lastenneurologia asettaa moniammatilli-
selle tyoryhmalle?

Miten tekniikan kehittymista voidaan hyodyntaa palveluiden parantamisessa lastenneurologi-
an alueella?

Miten tiedonhallinta ja rakenteinen hoitotyon kirjaaminen vaikuttavat lastenneurologian pal-
veluiden laatuun, potilasturvallisuuteen ja hoidon jatkuvuuden turvaamiseen?

EKOLOGINEN ENNAKOINTI
Kestava kehitys — Miten pystytdaan toteuttamaan kestavaa kehitysta vuonna 2020
ASIAKAS (CLIENT)

Millaisia haasteita lastenneurologian asiakasperheet kohtaavat tulevaisuuden palvelujarjes-
telmassa? Millaisia asiakasperheet ovat vuonna 2020 arvoiltaan, asenteiltaan, taustaltaan,
tarpeiltaan ja odotuksiltaan?

Kuka ottaa koordinaatiovastuun vammaistyon ja lastenneurologian palvelujarjestelma viida-
kossa?

Millaisten haasteiden kanssa lastenneurologian asiakasperheet kamppailevat arjessa?

Millaista tukea lastenneurologian asiakasperheet tarvitsevat yhteiskunnalta arjessa selviytymi-
seen?

Millaisia haasteita lastenneurologian asiakasperheen osallistaminen moniammatillisen hoidon
prosessiin asettaa?

VISIO

Millaisena naet lastenneurologian asiantuntevan moniammatillisen perhetydn toiminnan
Suomessa vuonna 2020 osana tulevaisuuden vammaistyon professiota?

Millaisia osaamisvaatimuksia lastenneurologia asettaa tulevaisuudessa moniammatilliselle
tyorymalle?

Miten tulevaisuuden osaamisvaatimuksiin pystytdan vastaamaan lastenneurologian alueella?



