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The purpose was to obtain information from parents of children with special needs
about what kind of help they need when challenging and violent behavior occur.

The material was collected by interviewing parents and analyzed using content
analysis.

The results revealed that violence can be very different: beating, kicking, yelling.
Parents needed peer support, help from a service counselor and short-term living
outside the home. The families also need a support person. This enables the child
to spend time with this support person and for parents to have a brief respite.
Parents were also missing a digital application to get help. It was suggested
through the SOS application.

The conclusion is that these parents should not be left alone, they need regular
contact, for example, a service counselor. In addition, peer support should be
developed so that there are childminders in the group, which facilitates parental
involvement.

Further studies on the subject, for example a study on the occurrence of violence
and the effect of misunderstanding on behaviour could give interesting infor-
mation and a better understanding of the challenging and violent behavior.
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1 JOHDANTO

Tassa opinnaytetydssa kasittelen erityista tukea tarvitsevien lasten vakivaltaa
vanhempiaan kohtaan. Millaista vakivaltaa esiintyy ja miten vanhemmat ovat siita

selviytyneet ja mika on ollut se voima, joka on kantanut.

Sain opinnaytetyon aiheen Kehitysvammaisten Palvelusaatiolta (myohemmin
KVPS) koululla olleilla ns. opparimarkkinoilla. Olin yhteydessa KVPS:n kehitta-
mispaallikkd Katri Hanniseen, ja han tarjosi minulle mahdollisuutta tehda tutki-
musta siita, minkalaista apua erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmat kai-

paavat, kun lapsi on vakivaltainen.

Aihe oli minulle erittain kiinnostava, koska olen pitkaan toiminut kehitysvamma-
tyossa, ja itsekin tavannut perheita, joissa on ilmennyt vakivaltaa ja nahnyt van-
hempien ahdistuksen. Aihe on ollut vanhemmille kipea, ja se on tahdottu myds
kieltdd ulkopuolisilta. On vaikea tunnustaa, ettd oma lapsi lyo ja on vakivaltainen,
toistuvasti. Ja olen tavannut tydssani myos aikuisia, vakivaltaisia kehitysvammai-
sia, ja aihetta oli mielenkiintoista tutkia kirjallisuudessa, miksi sita ilmenee. Usein
kyse saattaa olla turhautumisesta, kun asiat eivat mene suunnitellusti tai ei tieda,
mitd seuraavaksi tapahtuu. Lisaksi tama aihe oli ajankohtainen, koska KVPS:n
hanke "Ala missaa lapsuutta” paattyi syksylla 2018. Mirva Saloselta iimestyi myds
pro gradututkielma "Erityislasten vanhempiinsa kohdistama vakivalta ja siita sel-
viytyminen vanhempien kokemana”. Asiaa oli tutkittu, mutta nyt oli tarve paasta

eteenpain, mita apua ja tukea tarvitaan.

Koska yksi muoto talla hetkella on laitosasuminen, ja laitokset tulisi valtioneuvos-
ton periaatepaatoksen mukaisesti purkaa vuoteen 2020 mennessa, tama ei voi
enaa pitkaan olla vaihtoehto. Uusia asumismuotoja ja uusia toimintamalleja tulee

kehittaa, lisata ehka kotiin annettavia, ennaltaehkaisevia palveluja.

Taman opinnaytetydn haastatteluiden vastaukset olen jo antanut Kehitysvam-
maisten Palvelusaatiolle kevaalla 2019. He kayttivat saatuja vastauksia tehdes-

saan hankehakemusta. Kehitysvammaisten Palvelusaatiolla on tavoitteena
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tehda aiheesta nakyva, ja halventaa aiheen ymparilla olevaa hapeaa. Lisaksi tar-

koituksena on vaikuttaa oikeiden ja riittavien palvelujen saatavuuteen.

Opinnaytetyota oli mielenkiintoista tehda, ja syksylla 2019 ryhtyessani toimimaan
vammaispalveluiden palveluohjaajana, oli opinnaytetyosta paljon hyotya omassa
tyossani. Minulla oli sita kautta tietoa ja kasitys siita, mita perheet palveluohjaa-
jalta odottivat: aikaa kuunnella ja tukea, rohkeutta kohdata kiperatkin asiat per-

heessa.

Lopuksi haluan kiittaa ohjaajaani Kehitysvammaisten palvelusaatiolla: Arja Haa-
piota, joka kannusti ja auttoi nakemaan tarkeita ja oleellisia asioita. Myos ohjaava
opettajani Outi Wallin, oli aarimmaisen kannustava ja innostava ohjaaja. Keskus-

telut hanen kanssaan olivat rikkaita ja arvokkaita. Hanelle myds suuri Kiitos.



2 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

2.1.Opinnaytetyon tavoite

Taman tutkimuksen tavoite on saada selville millaista tukea vanhemmat kaipaa-
vat lapsen ollessa vakivaltainen. Lisaksi tavoitteena on kasitella sita, minkalaista
kehitysvammaisten lasten vakivalta saattaa olla ja miten se ilmenee. Tavoitteena
on myos saada selville, miten vanhemmat selviytyvat lastensa vakivallasta, min-
kalaisia selviytymisstrategioita heilla on. Tavoite on saada tietaa, miten palvelu-
jarjestelmaa tulisi kehittaa, jotta vanhemmat saisivat oikea-aikaista ja oikean-
laista apua ja tukea. Onko se sitten kotiin annettavaa tai jossain muualla toteu-
tettavaa, esim. lyhytaikaista asumista, perheelle annettavaa terapiaa, rinnalla kul-
kijuutta? Millaista interventiota tilanteessa perheet kaipaavat, kun vakivaltaa

esiintyy.

Laitosasumiselle siis olisi I0ydyttava erilaisia vaihtoehtoja, jos lapsen asuminen
kotona on mahdotonta. Vuonna 2015 oli laitoksissa viela yli 130 lasta (Ketju

6/2018). Mutta tama laitosten purkutavoite ei ole taman tyon paakohta.

Tutkimuksessa hyddynnan teoreettisina kasitteina kehitysvammaisuutta, vakival-

taa ja lisaksi voimaantumisen teoriaa.

2.2.Opinnaytetyon tarkoitus

Taman opinnaytetyon tarkoitus on saada haastateltua niita erityislasten vanhem-
pia, jotka ovat kohdanneet vakivaltaa oman lapsensa taholta ja sita kautta saada
heidan aantaan kuuluville. Koska aihe on ollut vaiettu, tdma ilmid tulee nain na-
kyvaksi ja vanhempien aani kuuluville. Taman haastattelun pohjalta tarkoitukseni
on saada myos tietoa, miten palveluja voidaan kehitettyd monipuolisesti ja koh-
dennetuksi vanhempien ja perheiden tarpeisiin. Olisiko tarvittava apu ja tuki hoi-
toa jossain kodin ulkopuolella, tukea kotiin ja arkeen, tukea kasvatukseen, tietoa,

vertaistukea, digitaalinen palvelu tms.
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Talla hetkella tilanne on se, etta kotona asumista tukevia palveluja ei ole tarjolla
tai niita ei ole riittavasti. Lisaksi palvelut ja tuki vaihtelevat asuinpaikan mukaan.
(Ketju, 2018.) Olisiko tarpeen, etta palveluiden lisaksi jokaisesta kunnasta ldytyisi
yksi ammattilainen, jonka kanssa asioista voisi keskustella ja joka ottaisi vastuuta
oikean palvelun l6ytymisesta ja ohjaisi sinne? Nain vanhemmat paasisivat eroon

taistelusta saadakseen palveluita.

Paaasiallisena nakokulmana tassa opinnaytetydssa on siis selvittdd minkalaista
tukea perheet toivovat ja saavat, ja keskiossa on heidan kohtaama vakivalta. Il-
mio koskettaa koko perhettd, sisaruksia ja isovanhempia, mutta tassa tutkimuk-

sessa keskiossa ovat vanhemmat.

Tutkimuksen tuloksista saatavaa tietoa kaytetaan myds KVPS:ssa valmistelussa
olevan hankehakemuksen perusteluun seka muuhun vaikuttamistoimintaan. Ta-
voitteena myads, etta tuloksista voidaan viestia yleisella tasolla julkisesti ja saada

ilmiota nakyvaksi ja vahemman havettavaksi.

2.3. Tutkimuskysymykset

Keskeisimpana tutkimuksen tavoitteena on selvittaa, millaista tukea erityista tu-
kea tarvitsevien lasten vanhemmat ja perheet kaipaavat heidan lapsensa ol-
lessa vakivaltainen. Lisaksi tutkin sita, miten vakivalta nayttaytyy perheessa,
minkalaisissa tilanteissa ja miten vanhemmat kokevat vakivallan. Miten van-

hemmat ovat tahan asti selviytyneet?

Lahestyn tutkimusaihetta seuraavien teoreettisten nakokulmien kautta: Erityista

tukea tarvitseva lapsi, palvelut ja vakivaltateoreettisuus.

Tutkimukseni tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten vakivalta nayttaytyy perheessa, missa tilanteissa vakivaltaa
esiintyy ja miten vanhemmat kokevat vakivallan?
Miten perheet selviytyvat kun ilmenee vakivaltaisuutta?
Millainen apu on tarpeen, mika auttaisi vanhempia ja koko perhetta

jaksamaan haasteellisissa tilanteissa?
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3 KEHITYSVAMMAISTEN PALVELUSAATIO JA NYKYISIA PALVELUITA

3.1. Kehitysvammaisten Palvelusaatio

Kehitysvammaisten Palvelusaatio on omaisjarjestotaustainen, Kehitysvammais-
ten Tukiliton vuonna 1992 perustama valtakunnallinen palveluiden kehittaja ja
tuottaja. Tavoitteena on I0ytaa yksildllisia ratkaisuja ja luoda laadukkaita palvelu-
malleja erityisia tarpeita omaavien ihmisten ja heidan laheistensa tueksi. KVPS
toimii tiiviissa yhteistydssa kehitysvammaisten ihmisten, perheiden, kuntien, val-
takunnallisten ja kansainvalisten toimijoiden seka STEA:n, eli Sosiaali- ja terveys-

jarjestdjen avustuskeskuksen kanssa. (KVPS 2019.)

Kehitysvammaisten Palvelusaati6 muodostaa yhdessa KVPS Tukena oy:n
kanssa KVPS konsernin. Tukena oy:n tavoitteena ei ole tehda voittoa ja maksaa
osinkoja Palvelusaatidlle, vaan huolehtia laadukkaista ja jatkuvista palveluista ke-

hitysvammaisille ihmisille, joihin |&heiset voivat luottaa. (Tukena 2019.)

Keskeisimmat tehtavat KVPS: lla on vaikuttamistoiminta, lyhytaikaishoito, asun-
tojen hankinta ja rakennuttaminen seka kehittamistoiminta ja teema- ja harraste-
kurssit. KVPS hankkii asuntoja kehitysvammaisille nuorille ja aikuisille tuettuun
asumiseen ja itsenaiseen elamiseen. Lisaksi KVPS: 1la on ryhmamuotoisia asun-
toja rakennettuna eri puolille Suomea yhteistydssa kuntien kanssa. Lisaksi ndissa
asunnoissa on mahdollisuus asua lyhyemman aikaa, joko vanhempien jaksami-
sen tukemiseksi, omaishoitajien vapaiden ajan tai harjoittelemassa itsenaista
asumista. (KVPS 2019.)

KVPS koordinoi lisaksi kehittdmishankkeita ja jarjestda koulutusta. Keskeisena
tavoitteena on yksildlahtdisen ajattelutavan ja taysivaltaisen kansalaisuuden
edistaminen kehitysvammaisten ihmisten elamassa. Kehittamistoiminta luo yksi-
|IOkeskeisia, laadukkaita ratkaisuja erityista tukea tarvitsevien ja hanen laheis-
tensa erilaisiin tarpeisiin ja elamantilanteisiin. KVPS on mukana edistamassa ih-
misen mahdollisuutta elda aktiivisena kansalaisena lahiyhteiséssaan. Lisaksi

KVPS haluaa edistaa ja tehda tunnetuksi yksilokeskeista ajattelutapaa kehitys-
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vammaisten ihmisten elamassa. KVPS pyrkii lisdamaan kehitysvammaisen ihmi-
sen ja hanen laheistensa valinnanmahdollisuuksia ja oman aanen kuulemista yh-
teiskunnassa. KVPS koordinoi kehittdamishankkeita, tukee tydyhteisgja ja jarjes-
taa koulutuspaivia ja seminaareja. Kehittamiskohteina KVPS:lla henkilokohtai-
nen apu, henkilokohtainen budjetti, vertaistutkimus, elamanmuutostoiminta,
muuttovalmennus, ikaperhetoiminta ja lisaksi erilaisia projekteja. Kehittamiskoh-
teena on myos Pahkinansarkijat-verkosto, joka on syntynyt jarjestoalojen toimi-
joiden kohtaamisissa yhteisesta huolesta erityislapsiperheiden tilanteesta. Ta-
man verkoston toimintaa ohjaavat teemat ovat vanhemmuuden ja parisuhteen
tuki perheissa, joissa erityista tukea tarvitseva perheenjasen, eroperhetyo ja va-
kivaltatyd. (KVPS 2019.)

Kehitysvammaisten Palvelusaatiossa ylinta paatantavaltaa kayttaa hallitus, joka
vastaa toiminnan keskeisista linjauksista. Hallitus koostuu puheenjohtajasta, va-
rapuheenjohtajasta ja viidesta jasenesta. Hallituksen jasenista vahintaan neljan
tulee edustaa kehitysvammaisten inmisten laheisia, jotka tuovat asioiden valmis-
teluun ja paatdksentekoon omaisjarjestotaustasta ja omakohtaisuudesta nouse-
van asiantuntemuksensa. Hallituksen muut jasenet ovat sosiaali- tai terveys- asi-
antuntijoita. (KVPS hallitus 2019.) KVPS.n hallinto on paaasiallisesti Tampe-

reella, mutta toimintaa eri puolilla Suomea.

Kehitysvammaisten tukiliton puheenjohtajana oli 80-luvulla Tapio Suni, jolla oli
omakohtaista kokemusta siita, mitd kehitysvammaisten perheet tarvitsevat ja
minkalainen kehitys pitaisi tassa valtakunnassa saada aikaan ja heilla oli rohkeus
toimia sen tavoitteen eteen. Toiminnan keskeinen tekija oli perheiden kuuntele-
minen ja perheiden unelmien toteuttaminen ja siita lahti syntymaan Palvelusaatio,
joka lahti toteuttamaan tata unelmaa: kehitysvammaisille pienia, kodinomaisia
asuntoja ja viikonloppuisin asumispalveluja kotona asuville kehitysvammaisille.
Perhelomittajatoiminta alkoi vuonna 1989 tukiliiton toimesta. Ja ensimmainen

palvelukoti valmistui 1999 Kontiolahden Lehmoon. (KVPS Juuret ja siivet 2016.)

KVPS:n suunnittelija Arja Haapio toimii minulla opinnaytetydn ohjaajana. Tapa-

simme "Ald missaa lapsuutta’ -hankkeen seminaarissa marraskuussa 2018,
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jonka jalkeen olemme olleet yhteydessa sahkopostin ja skypen avulla. Arja Haa-
pion kanssa kavimme useita keskusteluja kehitysvammaisten lasten perheiden

palveluista ja tilanteista.

KVPS:lI4 oli hanke Ald missaa lapsuutta, vaihtoehtoja lasten laitoshoidolle 2016-
2018. Tama hanke sai alkunsa Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen paajohtaja
Juhani Eskolan sanoista Vammaispalvelujen neuvottelupaivilla vuonna 2015:
"Vammainen lapsi on ensisijaisesti lapsi. Vammaisen lapsen tulee saada nauttia
kaikista lasten oikeuksista yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa. Hanella on li-
saksi oikeus erityisiin jarjestelyihin, jotta yhdenvertaisuus toteutuu. Vammaisella
lapsella on oikeus saada hyvinvointinsa ja yhdenvertaisuuden toteutumisen kan-
nalta tarpeelliset tuet ja palvelut.” mutta kotona asumista tukevia palveluja ei ole
tarjolla, tai niita ei ole riittavasti. Lapsille ei myoskaan ole syntynyt laitoshoitoa
korvaavia asumisen vaihtoehtoja. Vuonna 2015 laitoksissa asui 135 lasta, se on
enemman kuin koskaan 2010-luvulla. KVPS halusi tarttua haasteeseen ja selvit-
taa, mista johtuu, etta lapsia ajautuu edelleen laitoksiin. Samalla selvittaa, mita
tarvitaan, etta lapset voisivat elaa lapsuutensa perheissa. Hankkeessa lahdettiin
rakentamaan pohjaa kehittamistydlle perheiden kokemuksista ja ajatuksista siita,
minka tulisi muuttua, jotta perheet pystyisivat elamaan hyvaa arkea. Hankkeen
aikana selvisi, ettad palveluja on, mutta niiden oikea-aikaisuuteen ja oikeanalai-
suuteen pitaisi panostaa, jotta ne vastaisivat perheiden senhetkisiin tarpeisiin.
(KVPS: Ala missaa lapsuutta, 4.) Tarvitaan olemassa olevien palvelujen ja pal-
velukulttuurin uudelleen muokkaamista seka perhekulttuurin ymmartamista ja
perheiden nakemista kokonaisuutena. Palveluja on saatavilla, mutta palveluja
tarjoavien henkildiden maara aiheuttaa paallekkaista tyota ja vastuiden hamarty-
mista. Perheiden selviytymisen kannalta on tarkeaa, ettd sekavasta jarjestel-
masta I0ytyisi se yksi ammattilainen, jonka kanssa kemiat natsaa ja joka ottaa
kopin. (KVPS 2017,18.)

Tahan hankkeeseen osallistuvat vanhemmat olivat erityislasten vanhempia,
mutta vakivaltaa ei valttamatta perheessa ollut. Hankkeesta valmistui raportti:
"Natsaako kemiat ja ottaako joku kopin”. Siina raportissa vanhemmat kertovat,
miten jatkuva varuillaan olo verottaa vanhempien voimia ja vanhemmat elavat-
kin voimavarojensa aarirajoilla. Perheet kertoivat, ettd oma uupuminen on vai-

kea huomata kaiken kiireen keskellda. Vanhemmat kertovat, etta sukulaiset ja
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laheiset ovat tarkeita, heilta saatu apu ja tuki on korvaamatonta. Jos sukulaisia
tai laheisia ei ole, yhteiskunnan antama tuki korostuu. Ja eniten vanhemmat ja
perheet toivoisivat apua kodinhoitoon, jolloin aikaa jaisi lapsille. (KVPS 2017,11-
12.)

Perheet asioivat lukuisten ammatti-ihmisten kanssa: yksittaisen asiakkaan asi-
oita hoidetaan usein samaan aikaan monessa organisaatiossa. Sirpaleisuus
nayttaytyy perheille myos palvelupaatosten pompotteluna kustannuspaikalta toi-
selle ja viranhaltijoiden valisena kadenvaantona, johon perheet eivat halua osal-
listua. Perheille on tarkeinta se, etta he saavat tarpeitaan vastaavat palvelut oi-
kea-aikaisesti. (KVPS 2017, 13-14.)

Perheet joutuvat taistelemaan oikeuksiensa ja palvelujensa puolesta — mita
enemman jaksaa vaatia, sita enemman saa palveluja ja tukea. Perheissa, jossa
kaikki energia menee arjen pyorittamiseen, omien oikeuksien hakeminen ja
niista taisteleminen tuntuu raskaalta. Monet pettymykset nakertavat luotta-
musta. Osa perheista kokee, etta viranhaltijoille ei voi kertoa kaikkea, koska
kaikkea voidaan kayttaa tai ymmartaa vaarin. Jaaminen ilman palveluja, tietoa
ja sosiaalista tukea tai naiden saaminen lilan myohaan kasaa paineita perheen
arkeen. Tama voi johtaa vanhempien uupumiseen ja lapsesta luopumiseen.
(KVPS 2017, 17.)

Tahan hankkeeseen KVPS on nyt hakemassa jatkoa. Hankehakemukseen kay-
tetdan taman opinnaytetydn kautta saatua tietoa kysymykseen: "millaista apua

ja tukea olisitte kaivanneet, kun lapsella ilmeni vakivaltaista kayttaytymista?”

3.1.1 KVPS:n visio

KVPS:n visiona on Kehitysvammaisen tai erityista tukea tarvitsevan inmisen osal-
lisuus, hyva elama ja laheisten luottamus. KVPS:n toimintaa ohjaavat Kehitys-
vammaisten Palvelusaation arvot, joiden perustana on kehitysvammaisen ihmi-

sen ja hanen laheistensa kunnioitus.
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KVPS:n visiona on, etta kehittdamiensa palvelujen ja toimintamallien avulla kehi-
tysvammainen ihminen voi elaa omaehtoisesti elamaansa. Heilla on tavoitteena
luoda kehitysvammaiselle inmiselle kestava ja turvallinen palvelusuhde yhteis-
tydssa hanen seka laheistensa ja kotikuntansa kanssa. Laheiset voivat luottavai-
sin mielin antaa huolenpitovastuun asiantuntevalle henkildstolle. KVPS:n visiona
on tukea kehitysvammaisen ihmisen mahdollisuutta elaa aktivisena kansalaisena
omassa lahiyhteiséssa. KVPS:n toiminta perustuu avoimuuteen ja yhteistydhon
muiden toimijoiden kanssa. He arvostavat ja yllapitavat osaamistaan seka kykya

uudistuksiin, lisaksi tydssa on ilon ja valittamisen henki. (KVPS.)

3.1.2 KVPS:n strategia

KVPS kuvaa strategiassaan perustehtavia, arvoja, strategisia tavoitteita seka
megatrendeja. Perustehtavana KVPS:lla on kehittda ja tuottaa palveluja ja toi-
mintoja kehitysvammaisille ja muille tukea tarvitseville ihmisille seka heidan 1a-

heisilleen, yhdessa heidan kanssaan.

KVPS.n arvot puolestaan ovat ihmisen kunnioitus, joka on perustana kaikelle toi-
minnalle. Seuraavaksi mainitaan luotettavuus, joka on tukijalka. Yhtena arvona
on tuloksellisuus, jolloin suunta on selvilla. Ja lopuksi uudistuminen, joka tarkoit-

taa liikkeellaoloa.

Strategiset tavoitteet KVPS:Ila on, ettd saadaan aikaan parhaat palvelut ja erin-
omaiset asiakaskokemukset. Liséksi vastuullisuus nostetaan esille: vastuu yhtei-
soOista seka vastuullisuus yhteiskunnassa. Myds kestavaa taloutta painotetaan,
siihen paastaan heidan mielestaan asiakastarpeisiin perustuvan kasvun kautta.

KVPS:lla on myds tavoitteena olla houkuttava ja koukuttava konserni ja keinona

siihen on lahelta johtaminen.

Strategisia kehitysohjelmia on kirjattu KVPS TAKOMO, joka tarkoittaa taitoa, kou-
lutusta ja motivaatiota. Lisaksi on tavoitteena kehittdd monimuotoisuutta asumi-
seen, tehostaa markkinointia ja viestinnan vaikuttavuutta seka saada voimaa ver-

kostoista ja samalla saada lisdarvoa kumppanuuksista.
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Megatrendeiksi on kirjattu vuosille 2016-2020 vaeston ikaantyminen, yksilollisyy-
den kasvu ja asiakaslahtoisyys, sosiaalisten ja henkisten tarpeiden korostumi-
nen, eriarvoisuuden kasvu, tydelaman muutos, digitalisaatio, kansainvalistymi-
nen ja monikulttuurisuus ja verkostoituminen seka ilmastonmuutos. (KVPS, stra-

tegia)

3.1.3 KVPS:n arvot

KVPS:n toimintaa ohjaavat Kehitysvammaisten Palvelusaation arvot, joiden pe-

rustana on kehitysvammaisen ihmisen ja hanen laheistensa kunnioitus.

Arvojen perustana on ihmisen kunnioitus. KVPS arvostaa asiakkaan itsemaaraa-
misoikeutta, taysivaltaisuutta ja yksilollisyytta. He tekevat asiakkaalle tilaa elaa
omaa elamaansa tarpeidensa ja toiveidensa mukaan. KVPS:n mielestd ammatil-
lisuus heilla on osaamista asiakkaan ja hanen laheistensa kohtaamisessa. KVPS
mahdollistaa yksilollisen tuen asiakkaan tietojen, taitojen ja toiveiden kartoituk-

sella. He tarvitsevat ja arvostavat erilaista osaamista. (KVPS arvot/visiot)

3.2.Nykyisia palveluja erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmille

3.2.1 Lakisaateisia tukia

Erittain tarkea osa kehitysvammaisen henkildon palveluiden ja tukitoimien koko-
naisuudessa on niiden suunnittelu. Palvelusuunnittelu on prosessi, jossa sosi-
aalityontekija yhdessa asiakkaan ja hanen toivomiensa tahojen kanssa kay lapi
asiakkaan elamantilanteen seka hanen tarvitsemansa avun ja tuen. Prosessin
lopputuloksena syntyva suunnitelma palveluista ilmaistaan vammaispalvelu-
laissa saadetyn palvelusuunnitelman (jota uudistetun sosiaalihuoltolain myéta
saatetaan nykyaan kutsua myds asiakassuunnitelmaksi tai asiakas- ja palvelu-
suunnitelmaksi) sekd kehitysvammalain mukaisen erityishuolto-ohjelman (EHO)
avulla. Molemmilla on erityinen rooli vammaisen henkilon oikeusturvan seka

kunnan ja vammaisen henkilon valisen sujuvan yhteistyon kannalta. Muita kehi-
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tysvammaiselle henkildlle usein laadittavia suunnitelmia ovat esimerkiksi julki-
sessa terveydenhuollossa laadittava kuntoutussuunnitelma, omaishoidon tu-

keen liittyva hoito- ja palvelusuunnitelma, perusopetuksessa henkilokohtainen
opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma (HOJKS) seka varhaiskasvatuk-

sessa varhaiskasvatussuunnitelma. (Tukiliiton sosiaaliturvaopas, 2019, 2.)

Erityishuolto-ohjelma on asiakirja, johon kirjataan ne palvelut, jotka henkilo saa
kehitysvammalain nojalla. EHO on merkittava asiakirja siksi, etta silla paatetaan
toteuttamistapoineen niista yksildllisista palveluista ja tukitoimista, jotka henkild
saa erityishuoltona. Naita voivat olla esim. ty6toiminta, paivatoiminta, asumisen
tukitoimet, kuntouttava paivahoito/varhaiskasvatus, koululaisten aamu- ja ilta-
paivatoiminta, lyhytaikais-/tilapaishoito, kuntoutusohjaus, tukihenkild, erityisneu-
volan tai kuntoutuskeskuksen tuottamat palvelut yms. Erityishuoltona saadut
palvelut ja niihin liittyvat kuljetukset ovat henkildlle paasaantoisesti maksutto-

mia. (Tukiliiton sosiaaliturvaopas 2019.)

EHO:n ulkopuolelle voi jaada palveluita, jotka vammainen henkild saa esimer-
kiksi vammaispalvelulain nojalla. Nama muut palvelut tulee kirjata palvelusuun-
nitelmaan, ja niistd kunnan tulee tehda erilliset paatdokset. (Tukiliiton sosiaalitur-
vaopas, 2019, 3.)

Sosiaalioppaan mukaan, myds lapselle voidaan myontaa vammaispalvelulain
mukainen henkilokohtainen avustaja. Avustajapaatosta tehtaessa, tulee todeta,
etta avustettavalla on voimavaroja maaritellda avun sisalto ja toteutustapa. Myos
lapsella on katsottu voivan olla lain edellyttdamia voimavaroja maaritella nama,
eika esimerkiksi valvonnan tai ohjauksen tarve henkilokohtaista apua toteutetta-
essa poista oikeutta saada sita, jos palvelun myontamisen edellytykset muuten

tayttyvat. (Tukiliiton sosiaaliturvaopas 2019, 4.)

Vammaispalvelulain mukaan vammaiselle henkilOlle voidaan korvata ylimaarai-
set vaatetuskustannukset, jos henkild ei vammansa vuoksi voi kayttaa valmiina
ostettavia vaatteita tai jalkineita tai jos vaatteet vammasta johtuen kuluvat taval-

lista nopeammin. (Tukiliiton sosiaaliturvaopas 2019, 5).
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Kehitysvammaisilla henkil6illa on oikeus lyhytaikais- ja tilapaishoitoon. Sita jar-
jestetaan yleensa kehitysvammalain mukaisena erityishuollon palveluna. Palve-
lua voidaan jarjestaa esimerkiksi perhehoitona perhehoitajan tai asiakkaan ko-
tona, yksityisissa palvelukodeissa, perhelomituksena asiakkaan kotona tai ryh-
malomituksena soveltuvassa paikassa tai muulla vastaavalla asiakkaalle sovel-
tuvalla tavalla. Hoitotapaa ja -paikkaa valittaessa tulee ottaa huomioon asiak-
kaan toiveet ja tarpeet. Jos jompikumpi lapsen vanhemmista toimii omaishoita-
jana, on vanhemmalla oikeus kolmen vuorokauden lomaan kalenterikuukautta
kohti. Usein omaishoidettava on silloin nimenomaan lyhytaikaisessa hoidossa

kodin ulkopuolella. (Tukiliiton sosiaaliturvaopas 2019, 6.)

Omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon hoidon
ja huolenpidon jarjestamista kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle l1aheisen
henkilon avulla. Paasaanto on, etta hoito tapahtuu hoidettavan omassa kodissa.
Omaishoidon tuen jarjestamisvastuu on kunnalla. Kysymyksessa on maarara-
hasidonnainen palvelu. Omaishoitajana voi toimia ainoastaan hoidettavan omai-
nen tai muu hanelle Iaheinen henkild. Laheinen henkild voi olla esimerkiksi avo-
puoliso tai ystava, joka on kaytannossa osallistunut hoidettavan hoitoon ja huo-

lenpitoon. (Tukiliiton sosiaaliturvaopas 2019, 6.)

Lapsiperheella on uudistetun sosiaalihuoltolain 19 §:n perusteella subjektiivinen
oikeus pykalan mukaisten edellytysten tayttyessa saada lapsen hyvinvoinnin
turvaamiseksi valttamatonta kotipalvelua kuten lastenhoitoapua. Kotipalvelua
voi saada, kun sita tarvitaan arjen tehtavista ja toiminnoista suoriutumiseksi sai-
rauden, synnytyksen, vamman tai muun vastaavan toimintakykya alentavan
syyn tai erityisen perhe- tai elamantilanteen vuoksi. Sosiaalihuoltolain perus-
teella jarjestettavasta kotipalvelusta voidaan peria asiakasmaksu sosiaali- ja ter-
veydenhuollon asiakasmaksulain ja -asetuksen mukaisesti. Muitakin ennaltaeh-
kaisevia lasten ja perheiden palveluita kuten perhety6ta, tukihenkilita ja —per-
heita seka vertaisryhmatoimintaa tulee uudistetun sosiaalihuoltolain mukaan
olla saatavilla ilman lastensuojelun asiakkuutta. (Tukiliiton sosiaaliturvaopas
2019, 7.)
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Vammaisen tai muuten tuen tarpeessa olevan lapsen varhaiskasvatus voidaan
jarjestaa esimerkiksi tavallisessa paivakodissa tai perhepaivahoidossa kahden
paikalla tai avustajan kanssa taikka erityispaivakodissa. Kehitysvammaisen lap-
sen kuntouttavasta paivahoidosta on kysymys silloin, kun kehitysvammaisen
lapsen paivahoito eli nykytermein varhaiskasvatus jarjestetaan ensisijaisesti
kuntoutuksellisista syista ja lapsen erityisen yksilollisen hoidon ja huolenpidon
turvaamiseksi tavoitteena edistaa hanen suoriutumistaan paivittaisista toimin-
noista. Talldin kysymyksessa on kehitysvammalain mukainen erityishuolto eika
varhaiskasvatuslain perusteella jarjestettava lapsen varhaiskasvatus. Kehitys-
vammaisten lasten varhaiskasvatuksen tulee olla maksutonta, mikali kysymys
on kuntouttavasta paivahoidosta, joka jarjestetaan kehitysvammalain mukai-

sena erityishuoltona. (Tukiliiton sosiaaliturvaopas 2019, 7.)

Koska aamu- ja iltapaivatoimintaa jarjestetaan perusopetuslain nojalla monissa
kunnissa kaikille perusopetuksen 1. ja 2. vuosiluokan oppilaille, on perusteltua
ajatella, etta suurin osa oppilaista tarvitsee toimintaa iastaan johtuen. Tata van-
hemmat oppilaat puolestaan tarvitsevat toimintaa nimenomaan erityisista tar-
peistaan johtuen. Siksi ainakin 9-vuotiaasta lahtien aamu- ja iltapaivatoimintaa
tulee jarjestaa sita tarvitseville kehitysvammaisille oppilaille erityishuoltona, jol-
loin kuukausimaksua ei tule peria. Kehitysvamman vuoksi jarjestettavassa
aamu- ja iltapaivatoiminnassa on kysymys alle 16-vuotiaalle kehitysvammaiselle
henkilolle annettavasta osittaisesta yllapidosta, joten toiminnan tulee olla mak-
sutonta. Kunnan tulee huolehtia maksutta myos erityishuollon jarjestamiseksi
valttamattomista kuljetuksista tai suorittaa niista aiheutuvat kustannukset. (Tuki-

liiton sosiaaliturvaopas 2019, 8.)

Kansanelakelaitoksen (Kela) vammaisetuuksia ovat alle 16-vuotiaan vammais-
tuki, 16 vuotta tayttdneen vammaistuki seka elaketta saavan hoitotuki. Tois-
taiseksi tai maaraajaksi myonnettavat vammaistuet ja hoitotuki on porrastettu
mm. henkilon tuen tarpeen mukaan perustukeen, korotettuun tukeen ja ylim-
paan tukeen. Vammaisetuudet ovat verottomia, eivatka ne riipu hakijan tai ha-
nen perheensa tuloista tai varallisuudesta. Vammaisetuuksia haetaan Kelasta.
(Tukiliiton sosiaaliturvaopas 2019, 10.)

Aidill3 tai isélla saattaa olla oikeus saada lyhytaikaista tai tilapaista korvausta

ansionmenetyksesta, joka aiheutuu hanen osallistumisestaan vaikeasti sairaan
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tai vammaisen alle 16-vuotiaan lapsensa hoitoon tai kuntoutukseen sairaalassa,
sairaalan poliklinikalla, erityishuoltopiirin toimintayksikon tasoisella poliklinikalla
tai naihin liittyvassa kotihoidossa. Erityishoitorahaa voi saada myos kuntoutus-
tai sopeutumisvalmennuskurssille osallistumisen ajalta. (Tukiliiton sosiaaliturva-
opas 2019, 11.)

Kuulonakdvammainen lapsi voi saada tulkkauspalvelua vahintaan 360 tuntia
vuodessa, ja kuulo- tai puhevammainen lapsi 180 tulkkaustuntia kalenterivuo-
dessa. Tulkkauspalvelun kaytto edellyttaa, etta tulkkauspalvelun kayttaja pystyy
iimaisemaan itseaan tulkkauksen avulla ja han kayttaa jotain toimivaa kommuni-
kointimenetelmaa. Palveluja voi saada tyossa kaymisen, perusopetuksen jalkei-
sen opiskelun, asioimisen, yhteiskunnallisen osallistumisen sek& harrastamisen
ja virkistyksen yhteydessa tapahtuvaan tulkkaukseen. Opiskeluun liittyvia tulk-
kauspalveluja tulee jarjestaa siina laajuudessa kuin henkilo valttamatta tarvitsee

niita selviytyakseen opinnoistaan. (Tukiliiton sosiaaliturvaopas 2019, 12.)

3.2.2 Lyhytaikaisen asumisen yksikot

Katri Hanninen KVPS:sta kertoo Ketju-lehdessa, etta lapsia ajautuu yha edelleen
laitoksiin, vaikka valtioneuvosto on vuonna 2012 paattanyt, etta laitokset tulisi olla
purettuna vuoteen 2020 mennessa. Vaikeahoitoiset lapset paatyvat laitoksiin,
koska korvaavia asumisen muotoja ei ole kehitetty. Lain mukaan lapset eivat saa
asua samassa yksikdssa aikuisten kehitysvammaisten kanssa, vaikka naita pie-

nia yksikoitd on Suomessa runsaasti.

Hannisen mukaan laitoksiin paatyvat lapset ovat luokiteltavissa kolmeen ryh-
maan: jo syntymastaan paljon tukea tarvitsevat lapset, murrosikaan tulevat haas-
tavasti kayttaytyvat, yleensa autismin kirjon lapset ja psykiatrisen diagnoosin saa-
neet lapset. Laitoksissa on my0s sellaisia lapsia, joiden pitaisi olla lastensuojelun
piirissa, mutta ovat paatyneet laitokseen kehitysvammadiagnoosinsa takia.
Muutamia pienryhmakoteja lapsille 10ytyy. Yksi on Nuorten Ystavat ry:n yllapi-
tama PikkuKarelia Imatralla. Se on alle 18-vuotiaille tarkoitettu pieni asumisyk-
sikko, jossa vain nelja asiakaspaikkaa. (Ketju 6, 2018). MyOs Eteva-kuntayhty-
malla on Vihdissa lasten lyhytaikaiseen asumiseen tarkoitettu yksikko, Lilliputti.
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Lisaksi perhehoito pyrkii vastaamaan vanhempien jaksamisen tarpeeseen.
(Eteva-lehti 1, 2012.)

3.2.3 Palveluohjaus

Albert Camus: Al kulje edelléni, voi olla etten seuraa
Al kulje takanani, voi olla etten johda

Kulje rinnallani, ole ystéavéani.

Palveluohjaus on erikoistutkija Kaija Hannisen mukaan tapa harjoittaa palvelu-
hallintoa, mutta samalla se on myds menetelma organisoida sosiaali- ja terveys-
palveluja. Palveluohjaus on prosessi, jonka tarkoituksena on maarittaa asiakkaan
yksilolliset voimavarat ja palvelutarpeet seka loytaa tarpeisiin parhaiten vastaavat
palvelut ja tukimuodot. Palveluohjaus on asiakaslahtdinen ja asiakkaan etua ko-
rostava palvelumuoto. Silla tarkoitetaan seka asiakastyon menetelmaa (case ma-
nagement) etta palveluiden yhteensovittamista organisaatioiden tasolla (Service
coordination). Tyotapa, tavoitteet, tuki ja palvelut raataléidaan kunkin asiakkaan
tarpeen mukaan. Tata tehtavaa hoitaa palveluohjaaja. (Suominen & Tuominen
2007, 7.)

Keskeista Kaarina Monkkosen mielesta palveluohjauksessa on se, etta asiak-
kaan verkostoa ei nahda vain viranomaisverkostona. Palveluohjaajan on men-
tava riittdvan lahelle asiakastaan ja tutkittava asioita hanen merkityksestaan ka-

sin. (Suominen & Tuominen 2007, 5.)

Palveluohjauksella on etsitty ratkaisua liian erikoistuneeseen ja pilkkoutuneeseen
auttamisjarjestelmaan, jossa kokonaisvastuu helposti hamartyy. Hyva palveluoh-
jaus ilmenee erityisesti viranomaisten keskinaisena toimintana, jossa asiakas on
paahenkilo. Tavoitteena on edistaa asiakkaan inhimillista elamaa ja vahvistaa
hanen kuulluksi tulemistaan auttamisjarjestelmassa. Lisaksi palveluohjaajan teh-
tava on olla asiakkaan danena ja yhdistella eri toimijoiden ndkemyksia. (Suomi-
nen & Tuominen 2007, 5-6.)
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Palveluohjauksen tavoitteena on saada asiakkaan ja tyontekijan valille avoin,
luottamuksellinen suhde. (Suominen & Tuominen 2007, 5-6.) Palveluohjauksen
tulee siis ensisijaisesti perustua asiakkaan ja palveluohjaajan todelliseen kohtaa-
miseen ja luottamuksellisen suhteen rakentamiseen. Siina pyritaan asiakkaan
mahdollisimman itsendisen eldaman tukemiseen. Tama tarkoittaa asiakkaan
oman toimintakyvyn vahvistamista, niin ettda paamaarana on hanen roolinsa
omaa elamaa koskevassa paatoksenteossa ja hanen siirtymisensa oman ela-
mansa keskeiseksi toimijaksi. Toimintaa voitaisiin kutsua myos asiakkaan vah-
vistamiseksi, valtaistamiseksi tai voimaannuttamiseksi. (Suominen & Tuominen
2007, 13.)

Asiakas voi palveluohjaajan kautta peilata omaa elamaansa. Monet asiakkaan
kokemukset, kuten loukatuksi tuleminen tai hapean kokeminen, voivat nain tulla
ymmarretyksi ja saada sanat, joiden avulla vaikeita asioita pystytaan kasittele-
maan. Asiakas voi myoOs selventaa omia ajatuksiaan keskustellessaan niista pal-

veluohjaajan kanssa. (Suominen & Tuominen 2007, 18.)

Palveluohjaajan on alusta alkaen tehtava asiakas tietoiseksi siita, ettei suhde pal-
veluohjaajaan kesta koko elaman ajan. Hanen paamaaranaan on tehda itsensa
tarpeettomaksi, ja se tapahtuu vain asiakkaan voimavaroja ja omatoimisuutta
vahvistamalla. Palveluohjaajan suhdetta asiakkaaseen voisi luonnehtia henkilo-
kohtaiseksi, vaikka siina ei koskaan ylitetakaan yksityisyyden rajaa. Jos palve-
luohjaajaa joudutaan vaihtamaan, paatee aina "saattaen vaihdettava” -periaate.
(Suominen & Tuominen 2007, 25.)

Lapsiperheiden palveluohjauksessa on Stroulin (1995) mukaan noudatettu seu-
raavia periaatteita:
1. Arviointi. Sisaltaa lapsen ja perheen seka tamanhetkiset etta laa-
jemmat, pitkan aikavalin voimavarat ja tarpeet
2. Palveluiden suunnittelu. Tuki- ja palvelusuunnitelma laaditaan sel-
laiseksi, etta se vastaa lapsen ja perheen esittamia tarpeita.
3. Palveluiden toteuttaminen. Suunnitelman taytantéon pano tarkoi-
tuksenmukaisella tavalla, lapsen ja perheen ohjaaminen oikeiden

ammatti-ihmisten palveluihin.
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4. Palveluiden koordinointi. Koordinoinnissa korostuu eri tahojen vali-
nen yhteistyo.

5. Seuranta ja toteutuksen arviointi. Seurannassa tulee tarkastella
tuen ja palveluiden tarkoituksenmukaisuutta.

6. Ohjaus ja neuvonta. Palveluohjaajan tehtavana on tehda ty6taan
niin, etta lapselle ja perheelle mahdollistuvat tarkoituksenmukaiset

palvelut ja tukitoimet.

Nama toiminnot eivat ole irrallisia, vaan ne tulee nahda jatkuvana prosessina.
Toiminnot toteutetaan hyvassa ja miellyttdvassa yhteistydssa lapsen ja perheen
kanssa. Palveluohjaajan ja lapsen ja perheen valinen suhde on ratkaisevan tar-
kea tyon edetessa. Parhaimmillaan palveluohjaus ja -koordinaatio on asiakaslah-
toisyyden todellista toteutumista: toiminnassa toteutuvat tasavertainen yhteistyo,
kumppanuus ja perheen vaikutusmahdollisuudet ja paatoksenteko. Palveluoh-
jauksessa lahtokohtana tulee olla asiakkaan maarittama tilanne tarpeineen ja voi-
mavaroineen. Palveluohjauksen ja -koordinaation yhdistaminen lasten ja perhei-
den palveluissa edellyttaa ensisijaisesti perheen kokonaistilanteen huomioimista
niin, etta kutakin perhetta ohjataan ja tuetaan tarkastelemaan juuri omaa perhe-
tilannettaan ja siihen liittyvia tarpeita, toiveita ja voimavaroja. Tallaisen tyosken-
telyn kautta perheelle pyritdan mahdollistamaan tarpeita vastaava palvelukoko-
naisuus, joka tukee vanhempien jaksamista ja kaikkien perheenjasenten hyvin-
vointia. (Pietilainen 2003, 20-21.)

3.2.4 Vertaistuki

Etsiessani tietoa vertaistuesta |0ysin opinnaytetydn "Vanhempien kokemuksia
erityislasten vertaistukiryhmasta”, jonka ovat tehneet Korhonen ja Mertojoki Sa-
vonia AMK:lla. Siina he kertovat, miten vertaistukiryhma on koettu hyvin tarpeel-
liseksi. Esille tulee, etta ryhma on tarkea myos sisaruksille; siella ne nakevat,
etteivat ole ainoita eivatka yksin tdman asian kanssa. Vertaistukiryhmaa kuvattiin,
ettd se on turvallinen ja avoin, ja ettd sinne on helppo menna ja saa olla oma
itsensa. Ryhma tarjoaa paljon apua, tukea ja vinkkeja arkeen, tietoa eri tukimuo-
doista ja psyykkista tukea. (Korhonen & Mertojoki 2015, 27.)
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Vertaisryhmatoiminta on samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten tukiver-
kosto, jossa samoja asioita kokeneet ihmiset jakavat tuntemuksia, tietoa, emoo-
tioita ja kokemuksia saaden nain tukea toisiltaan. Ryhman jasenet ovat tasa-ar-
voisessa asemassa, joten ohjeita ei anneta ylhaalta pain. Vertaisryhman tasaver-
taisuus ohjaa yhteison yksiloita tasavertaiseen aikuisuuteen. Yhteisten kokemus-
ten ja yhteisen kielen kautta rynman jasenet voivat ymmartaa toisiaan varsinaisia
asiantuntijoita paremmin ja nain myos auttamaan toinen toistaan. Jokainen ver-
taissuhde kehittyy omalla tavallaan osallistujien toiveiden ja tarpeiden mukaisesti.
(Kinnunen, 2006.)

Vertaisryhmille tunnusomaista on ryhman jasenten kokemusten samankaltai-
suus, oman tarinan jakaminen muiden kanssa, luottamus ja kunnioitus jasenten
valilla seka vertaisuus ja osallisuus. Vertaisuuden ja osallisuuden kokemukset
vaikuttavat suuresti ihmisen selviytymiseen, itsekunnioituksen palautumiseen,

toimijuuteen ja kykyyn maarittda omat tavoitteensa. (Ojuri 2013, 7.)

Ojuri toteaa (2013, 7.) myds, etta vertaistuella ja toisten selviytymistarinoilla on
keskeinen merkitys silloin, kun ihminen on kohdannut identiteettiaan ja koko ole-
massaoloaan horjuttavia kokemuksia, kuten vakivaltaa. Vertaisryhmissa mahdol-
listuvat myos vastavuoroiset ihmissuhteet, jotka meille kaikille ovat tarkeita. Eri-
tyisen tarkeita niista tulee silloin, kun kaikki arkea tukevat rakenteet murtuvat.
Vertaisryhmat tarjoavat ryhmalaisille areenan, jossa raja auttajan ja autettavan

valilla on hailyva. Auttaminen on vastavuoroista.

Ryhmatoiminta mahdollistaa uudelleen kokemuksen osallisuudesta, joka vakival-
taa kokeneelta on yleensa kadonnut. Moni kokee, etta ei voi vaikuttaa omaan
tilanteeseensa. Vakivallan uhriksi joutunut ei koe olevansa osallinen itseaan kos-
keviin asioihin tai yleensa omaan elamaansa. Myds viranomaisten valiintulot ja
heidan tarjoamansa apu koetaan usein syyllistavina ja vahattelevina, mika hei-

kentaa luottamusta ulkopuolisiin entisestaan. (Ojuri 2013, 7.)
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Erityislasten vanhempien vertaistuki muodostaa oman heimosi

Paitsi se toinen vanhempi, joka on kdynyt lapi samoja syévereitd. On normaalia
kaivata paikkaa, omaa heimoa, jossa voi olla turvallisin mielin, ilman etté pitééa
itsestaan piilottaa mitaéan. Ja tdhan vertaisten voima voi auttaa.

Jo sekin rauhoittaa mielta, kun kuulee, ettei ole yksin ja muillakin on samanlaisia
haasteita. Se valaa luottamusta siihen, ettei kuvittele kaikkea.

Ja se, ettéd kuulee tarinoita, selviytymiskeinoja. Se mika sopii yhdelle, ei tosin sovi
kaikille, mutta on sentéén jotain mita voi kokeilla.

(Riikka, Erityisvoimia 2019)
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4 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

4.1.Erityista tukea tarvitsevat henkilot

Tassa tyossa puhun erityista tukea tarvitsevista lapsista. Minun opinnaytetyos-

sani nama lapset ovat paaasiassa kehitysvammaisia.

Kehitysvammaliitto maarittaa kehitysvammaisuuden niin, ettd Kehitysvammai-
suus tarkoittaa vaikeutta oppia ja ymmartaa uusia asioita. Kehitysvammai-
suuden vaikutus yksilon elamaan vaihtelee paljon. Kehitysvamma voi olla
lieva, jolloin henkild tulee toimeen melko itsenaisesti ja tarvitsee tukea vain
joillakin elamanalueilla. Vaikeasti kehitysvammainen ihminen tarvitsee jat-

kuvaa tukea. (Kehitysvammaisuus.)

Kaski ym. (2012, 15-16) toteavat, ettd Suomessa voimassa olevan kehitysvam-
malain mukaan erityishuollon palveluihin on oikeutettu henkild, jonka kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiassa saa-
dun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada
tarvitsemiaan palveluja. Kaytannossa tulevat siis kyseeseen kaikki yksilon kehi-
tyksen aikana ilmaantuvat vaikeimmat vammaisuuden muodot. Vamma tarkoittaa
sellaista fyysista tai psyykkista vajavuutta, joka rajoittaa pysyvasti yksilon suori-
tuskykya. Kyseessa ei siis ole pelkastaan mekaanisen syyn, esim. tapaturman,

aiheuttama vamma.

Kehitysvammaisuus tarkoittaa muidenkin elimien kuin hermoston vammoja ja
vaurioita. Merkittavin ryhma ovat kuitenkin hermoston sairaudet, vauriot ja muut
toiminnan puutokset tai poikkeavuudet; niitd nimitetddn hermoston kehityshairi-
Oiksi. Naista taas ovat tarkeimpia aivojen kehityshairiot. Niihin liittyy usein alyllis-
ten toimintojen vajavuutta, jota nimitetaan alylliseksi kehitysvammaisuudeksi, re-
tardatio mentalis. (Kaski ym. 2012, 16.)

WHO:n, maailman terveysjarjeston mukaan, alyllisella kehitysvammaisuudella

tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai on epatay-
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dellinen. Puutteellisesti kehittyneita ovat erityisesti kehitysiassa ilmaantuvat tai-
dot eli yleiseen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, mo-
toriset ja sosiaaliset taidot. Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintya joko yksi-
naan tai yhdessa minka tahansa fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa. (Kaski ym.
2012, 16.)

Tukiliiton mukaan kehitysvamma on vamma ymmarrys- ja oppimiskyvyn alu-
eella. Suomessa arvioidaan olevan noin 40 000 — 50 000 ihmista, joilla on ke-
hitysvamma tai samankaltaisia tarpeita. Kehitysvamma ilmenee ennen 18

vuoden ikaa. (Tietoa kehitysvammasta.)

Kehitysvammadiagnoosilla on aiemmin viitattu nykyista paljon laajempaan
joukkoon ihmisia. Laaketieteen edistyessa myos diagnostiikka on monimuo-
toistunut. Diagnooseja annetaan nyt aiempaa hitaammin ja niiden muoto on

eriytyneempi. (Tietoa kehitysvammasta.)

Kehitysvammadiagnoosin tilalle, mutta myos sen rinnalle on tullut muita maa-
ritteita. Henkilolla saattaa olla useita diagnooseja, joista yksi on kehitys-

vamma, oppimisvaikeus tai muu hahmottamisen ja oppimisen vaikeuteen viit-
taava diagnoosinimitys. Joskus lapsen diagnoosiksi jaa epamaarainen “laaja-
alaiset neurologiset kehityksen vaikeudet”. Yhteista naille diagnooseille on se,
etta ne viittaavat ennen aikuisikaa havaittuun, ymmartamiseen, oppimiseen ja

arjen toimintoihin liittyvaan tuen tarpeeseen. (Tietoa kehitysvammasta.)

Kehitysvamman lisaksi nailla lapsilla voi olla myds muita erityisen tuen tarpeita.
Tallaisia lapsia ovat sosiaalihuoltolain (1301/2014) mukaan seuraavanlaiset lap-

set.

e Lapsen kasvuolosuhteet vaarantavat tai eivat turvaa hanen terveyttaan ja
kehitystaan
e Lapsi omalla kayttaytymisellaan vaarantaa terveyttaan tai

e Lapsion erityisen tuen tarpeessa, koska

Hanella on vaikeuksia hakea ja saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja
o Kognitiivisen tai psyykkisen vamman tai sairauden
e Paihteiden ongelmakayton tai

e Usean yhtaaikaisen tuen tarpeen tai syyn vuoksi
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KUVA 1. Erityinen lapsi (Kujanpaa 2018)

Sari Kujanpaa oli EpeLi -hankkeen paatdsseminaarissa 11.10.2018 puhumassa
aiheesta, Miten tuemme erityisen lapsen koulukuntoisuutta. Sieltd tama kuva.
(Lupa kayttaa tatad kuvaa on kysytty Kujanpaalta 9.2.2019.) Sari Kujanpaa on
psykologi ja psykoterapeutti (VET) Ajatuskujalla. EPeLi-hanke oli Suomen Van-
hempainliiton valtakunnallinen, erityislasten ja heidan huoltajiensa osallisuutta

koulussa edistava hanke.

Tassa kuvassa mielestani hyvin nakyy, miten erityista tukea tarvitsevan lapsen
voi maaritellda. Hanella siis saattaa olla jotain noissa kuvissa nakyvista pulmista

ja jotain paallekkain.

Myds Anne Hujala mainitsee toimittamassaan julkaisussaan ”Erityista tukea tar-
vitseva lapsi on ensisijaisesti lapsi”, ettd vammaiset lapset eivat muodosta yhte-
naista ryhmaa, jossa kaikki tarvitsisivat samanlaista apua. Jokaisella lapsella on
omat yksilOlliset tarpeensa, mahdollisuutensa ja toiveensa. Naiden selvitta-
miseksi myos vammaisella lapsella tulee olla tilaisuus osallistua hanta koskevien
palveluiden suunnitteluun seka vaikuttaa hanta koskeviin paatoksiin. Lapsen etua
ei voida vain olettaa ja aikaisempaan tietoon pohjautuen paatella, vaan se |0yde-

taan lasta itsedan kuunnellen. (Vehkakoski, 2006, 64.)
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4.2.Lasten vakivalta

Huhtanen (2007, 120) viittaa Liisa Keltikangas-Jarviseen toteamalla, etta aggres-
siivisuus ei ole synnynnaista. Vakivalta ei kuulu luonnollisena ihmisten valiseen
kanssakaymiseen, vaan se on hairid. Aggressiivisuus on keino saavuttaa jotain,
ja siihen turvautuu ihminen, jolta muut keinot loppuvat. Sosiallisen kanssakaymi-
sen taidot, moraali, vastuuntunto, eettiset ja esteettiset ihanteet eivat ole ihmisen

perimassa, vaan ne rakentuvat vuorovaikutussuhteissa muihin ihmisiin.

Keltikangas-Jarvinen (2010, 65) kuvaa aggressiota aina hairiona, joko virheelli-
sen oppimisen tuloksena tai sitten sosiaalisen kehityksen hairiona. Aggressiolla
on ollut eloonjaamisen taistelussa ratkaiseva merkitys, ja vielakin aggressio on
tietyissa tilanteissa relevantti eli tehokkain ja asianmukaisin toimintamalli. Teho-
kas toimintamalli on eri asia kuin moraalisesti hyvaksyttava toimintamalli. Tama
juuri sisaltaa kasvatuksen haasteen: lapsesta tulee aikuisten rakentamien eettis-

ten saantojen takia kitkea pois jotain, jonka han itse on todennut tehokkaaksi.

Keltinkangas-Jarvisen (2010, 66) mukaan aggressiivinen kaytds on kohtalaisen
pysyvaa. On osoitettu, ettd jo 8-vuotiaan lapsen aggressiivisuudella on ennus-
tearvoa aikuisen kaytokselle. Erityisen pysyvaa aggressiivisuus on esimurros-

iassa ja jalleen murrosiasta aikuisuuteen.

Vékivaltaa on Kaltiala-Heinon (2013, 72) mukaan kahdenlaista, fyysista ja psyyk-
kistd. Se on tahallista toiseen ihmiseen kohdistettua fyysista vakivallan tekoa,
joka on riittavan vakavaa aiheuttaakseen toiselle vamman. Myos aseella tehty
uhkaus ja pakottaminen seksuaaliseen toimintaan on Kaltiala-Heinon mukaan

vakivaltaa.

Kaltiala-Heino sanoo, etta aggressiivinen kayttaytyminen sen sijaan on kaikkea
sellaista kayttaytymista, jonka tarkoitus on vahingoittaa. Kaikki aggressiivinen
kaytos ei kuitenkaan ole vakivaltaista. Aggressiivisen kayttaytymisen voi jakaa
suoraan ja epasuoraan. Naista suora aggressiivinen kaytds voi olla myos vaki-
valtaista ja fyysista, mutta myds verbaalista: haukkuminen, uhkailu, huutaminen.
Lisaksi Kaltiala-Heino jakaa vakivaltakayttaytymisen myos reaktiiviseen ja proak-
tiiviseen tyyppiin. Naista reaktiivinen vakivalta on reaktio johonkin todelliseen uh-

kaan tai sellaiseksi koettuun tilanteeseen. Proaktiivinen vakivalta on erilaista. Sil-
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loin kaytetaan vakivaltaa jonkin tavoitteen saamiseksi, esim. rahan, seksin, ase-
man saamiseksi esim. toveripiirissa. Vakivalta on silloin harkittua. (Kaltiala-Heino,
2013, 72-73.)

Reaktiivinen vakivalta tapahtuu reaktiona todelliseen uhkaan tai virheellisesti uh-
kaavaksi koettuun tilanteeseen. Kaltiala-Heinon mielesta lapsen uhkaksi kokema
asia voi olla jotain pahaa tai loukkaavaa tai ahdistavaa. Talloin lapsi tai nuori
saattaa reagoida koettuun uhkaan suhteettoman voimakkaasti. Nain ollen vaki-
vallanteko sinansa on paamaara tunnetilan purkamiseksi. Kun lapsi tai nuori me-
nettaa malttinsa sietamattomaksi kokemassaan tilanteessa, hanella ei ole parem-
pia keinoja ratkaista tilannetta. Reaktiivista vakivaltaa kayttavalta nuorelta Kal-
tiala-Heinon mukaan puuttuu tdssa kohtaa keinot, sosiaaliset taidot ja itsehillinta.
(Kaltiala-Heino, 2013, 74.)

Etenkin varhaisnuorten, puhumattakaan lapsista, vakivaltaista kayttaytymista ei
yleensa tarkastella ensisijaisesti rikollisuuden nakokulmasta, vaan sen oletetaan
liittyvan psykiatrisiin hairidihin ja kenties nimenomaan ilmentavan hairioita. Ag-
gressiivinen, uhmakas ja vakivaltainen kayttaytyminen ovat tavallisia syita lasten-
ja nuorten psykiatrisiin lahetteisiin. Tyt6t joutuvat aggressiivisuuden takia tah-
dosta riippumattomaan psykiatriseen hoitoon herkemmin kuin pojat, jotka taas
ohjataan meilla todennakoisemmin lastensuojelun piiriin. (Kaltiala-Heino, 2013,
88.)

Sana perhevakivalta on moninainen kasite. Peltoniemi (1984, 28) maarittaa per-
hevakivallan seuraavanlaisesti: Perhevékivalta ymmérretédan laajasti seké osa-
puolten etta vékivallan luonteen osalta. Perhevékivaltana pidetdén tapahtuma-
paikasta riipppumatta ruumiillista vékivaltaa tai sillé& uhkaamista, kun tekijalla ja

uhrilla on emotionaalisesti Iaheinen suhde.

Peltoniemi (1984) kuvaa, miten lasten valiset tappelut harvemmin mielletaan per-
hevakivallaksi, vaikka ne loogisesti sita ovat. Kaikkia eri-ikaisten perheenjasen-
ten valisia vakivaltaisia ristiriitoja on olemassa. Tama osoittaa potentiaalisen va-
kivallan yleisyytta perheessa. Alla oleva taulukko kuvaa asiaa. (Peltoniemi 1984,
26-27.)

Kuvio kertoo sen, etta lasten tekemaa perhevakivaltaa on, mutta se voi olla vai-

keaa tunnistaa.
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TEKIJA
UHRI
LAPSET NUORET AIKUISET VANHUKSET
LAPSET Lasten Pienempien Lasten Lasten
tappelut sorto pahoinpitely | pahoinpitely
NUORET Kiusanteko Nuorten Vakivaltainen | Kiusanteko
tappelut kasvatus
AIKUISET Kiusanteko Pahoinpidel- | Pahoinpidel- | Kiusanteko
lyt vanhem- | Iyt naiset,
mat miehet
VANHUKSET | Kiusanteko Pahoinpidel- | Pahoinpidel- | Pahoinpidel-
lyt lyt lyt naiset,
vanhukset vanhukset miehet

TAULUKKO 2. Vakivallan yleisyys perheissa (Peltoniemi 1984, 26-27)

4.3. Kehitysvammaisten vakivalta

Asetelmaa, etta kehitysvammainen olisi vakivaltainen omaa perheenjasenta

kohtaa, on tutkittu vahan. Vakivaltaisuutta esiintyy, mutta paaasiassa tutkimuk-

sen kohteena on ollut esim. asumisyksikon ohjaajiin kohdistuva vakivalta. Tai

sitten kehitysvammaisiin itseensa kohdistuvana.

Vastaavasti myds vammaisiin kohdistuvaa lahisuhde- ja perhevakivaltaa on tut-
kittu vahan. Erityisesti kansallista tietoa on niukasti. Kuitenkin monissa tutkimuk-
sissa on todettu, etta vammaisilla tai henkildlla, jolla on toiminnallisia rajoituksia,
on useammin vakivallan, kuten seksuaalisen tai fyysisen vakivallan tai ryoston

kokemuksia kuin vammattomilla. (THL, 2019).

Joskus kehitysvammaisen ihmisen ongelmalliseksi koettu kayttaytyminen on
ulospain suuntautuvaa ja kohdistuu muihin ihmisiin tai ymparistéon. Se voi il-

meta vihanpuuskina ja vakivaltaisuutena joko muita ihmisia tai fyysista ymparis-
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toa kohtaan. Joskus sen hallitsevin piirre on vastustus yhteisia pelisadantoja koh-
taan ja niiden uhmakas rikkominen toisiin kohdistuva loukkaava ja alistava kayt-
taytyminen on hankala ongelma ja vaatii puuttumista asiaan. (Seppala 2017,
119.)

Toiseen ihmiseen kohdistuva vakivaltaisuus tai vuorovaikutuksesta kieltaytymi-
nen voivat selittya niinkin erilaisilla asioilla kuin pettymyksella tai turhautumi-
sella, pyrkimyksella selviytya kiusallisesta tilanteesta, reaktiolla ryhman jannit-
teisiin, mielekkaan sosiaalisen roolin puuttumisella, stressilla, masennuksella tai

oireyhtymaan liittyvalla arsykeherkkyydella. (Seppala 2017, 123.)

Kehitysvammaisista 30-50 %:lla esiintyy mielenterveyden ja kayttaytymisen hai-
ridita. Tavallisia mielenterveyshairioita kehitysvammaisilla ovat autistiset hairiot,
kaytoshairiot, aggressiivisuus ja itsensa vahingoittaminen, tarkkaavuushairio,
skitsofreeniset hairidt seka mieliala-, ahdistuneisuus- ja sopeutumishairiot.
(Koskentausta 2006.)

Alylliseen kehitysvammaisuuteen liittyy usein sosiaalisen vuorovaikutuksen on-
gelmia. Puutteelliset kommunikaatiotaidot johtuvat siita, etta henkilolla ei ole
keinoja ilmaista omia tarpeitaan ja tunteitaan. Alyllisesti kehitysvammainen hen-
kilo ei myoskaan valttamatta hallitse tilanteen ja roolin mukaisia kayttaytymis-
malleja. Asiakaspalveluymparistd saattaa olla puutteellinen ja sellainen, ettei
siella ole kaytossa vammaisen asiakkaan taitoja vastaavia kommunikaatiome-

netelmia. (Rantaeskola ym. 2015. 125.)

Edelleen Rantaeskola ym. (2015, 125) toteavat, etta alyllisesti kehitysvammai-
nen henkild saattaa hakea huomiota ei-toivotulla kayttaytymisella ja haasta-

vasta kayttaytymisesta tulee tahdon ja tarpeiden tayttamisen valine. Henkilolla
saattaa olla myds heikko kyky hallita ristiriitaisia tilanteita seka kyvyttomyys hil-

lita itseaan ja omaa kayttaytymistaan.

Kehitysvammaisuuden lisdvammana saattaa olla erilaiset persoonallisuus- ja
kaytdshairiot. Niissa esiintyy syvalle juuttuneita ja pitkaaikaisia kayttaytymismal-
leja, joista on merkittavaa haittaa erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa. Impulssi-

kontrolli ja rajat tarpeiden tyydyttamisessa voivat olla heikot. Inmissuhteiden
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luonne ja tapa toimia muiden ihmisten kanssa voivat poiketa totutuista sosiaali-
sista tavoista. Kehitysvammaisen henkilon luonnehairididen hoito tuottaa erittain
suuria vaikeuksia, varsinkin jos hanen alykkyytensa on vain hiukan normaalia
heikompi. (Kaski 2012. toim. 111.)

Terhi Koskentausta on tutkinut paljon kehitysvammaisten mielenterveyden ja
kayttdytymisen ongelmia. Han kirjoittaakin, ettéd kehitysvammaisista 30-50 %:lla
esiintyy erilaisia mielenterveyden ja kayttaytymisen hairioita. Naista hairidista
yleisimmat ovat autistiset hairiot, kaytoshairiot, aggressiivisuus ja itsensa vahin-

goittaminen.

Koskentausta jakaa my0s aggressiivisen kayttaytymisen neljaan eri tapaan:
a. Sanallinen vakivalta, joka voi olla kiroilua ja nimittelya
b. Fyysinen vakivalta joka puremista, lydomista, potkimista
c. Tavaroihin kohdistuva vakivalta, jolloin tavaroita rikotaan, heitellaan
d. Itsensa vahingoittaminen: ihminen lyo itsedan, puree ja raapii, nyppii ihoa
tai kaatuilee tahallaan.
Haastava kaytos voi myods olla kovaa aanenkayttoa ja eritteilla sotkemista Kos-

kentaustan mukaan. (Haapanen, 2018, 14.)

Tassa opinnaytetydssa keskityn kuitenkin paaasiassa nimenomaan tuohon fyy-

siseen vakivaltaan eli lydomiseen ja toisen ihmisen satuttamiseen.

4.4 Voimaantuminen

Voimaantuminen (engl. Empowerment), sen ydinkasitteena on sisadinen voiman-
tunne, joka lisdantyy vuorovaikutuksessa, jossa tuetaan ihmisen kykya kokea it-
sensa arvokkaaksi. Vahainenkin taman tunteen lisdaminen koetaan uudistavaksi

ja se tuottaa valtavia energiamaaria oppimiseen ja kasvuun. (lija, 2009. 105.)

Lisaksi voimaantumiseen kuuluu lijan mukaan (2009,106) mahdollisuus ja kyky
luovien vaihtoehtojen lI6ytamiseen ratkaistaksemme ongelmamme ja menestyak-

semme.
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Voimaantumisella tarkoitetaan ihmisen sisaista prosessia, jossa henkild mm. [0y-
tda omia voimavarojaan ja vahvuuksiaan seka usein oppii myoés enemman
omasta itsestaan. Kun henkilé voimaantuu, han loytaa itsestaan sisaista voiman-
tunnetta. Sisainen voimantunne on omia voimavaroja ja vastuullista luovuutta va-

pauttava tunne. (Verneri.)

Voimaantumisessa keskeisena ajatuksena on, etta se lahtee ihmisesta itses-
taan. Voimaantuminen on henkilokohtainen ja sosiaalinen prosessi, eika voimaa
voi antaa toiselle. Voimaantumisprosessia voidaan kuitenkin hienovaraisesti tu-

kea ja antaa sille mahdollisuuksia. (Verneri)

Siitonen (1999. 93) kuvaa voimaantunutta ihmista, ettd han on |6ytanyt omat voi-
mavaransa. Han on itse itsedan maaraava ja ulkoisesta pakosta vapaa. Voi-
maantumisprosessissa toinen ihminen ei ole hanta voimaannuttanut, vaan han

on itse tullut voimaantuneeksi.

Mutta vastaavasti Tapaninen ym. (2002, 57) toteavat, etta voimaantumiseen voi-
daan vaikuttaa my0Os yhteisesti ja lieventaa kriittisten elamantapahtumien nega-
tiivisia seurauksia kohdistaen tukea ja apua niille, joiden voimavarat ovat eniten

koetuksella.

Edelliseen perustuen, yritan haastattelujen vastauksista loytaa, ovatko nama
vanhemmat, joiden voimavarat ovat olleet koetuksella, millaan lailla kokeneet voi-
maantumista. Esim. vertaistuki, onko se voimaannuttanut? Silla Heikkila & Heik-
kila (2005, 30) on todennut, ettd voimaantuminen edellyttdd sosiaalisen
yhteison tukemaa ennakkoluulotonta vuorovaikutusprosessia. Ja myos Rasanen
(2006, 14) toteaa, ettéd voimaantuminen on seka yksildllinen etta sosiaalinen pro-

sSessi.
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5 OPINNAYTETYON MENETELMAT JA TOTEUTUS

Opinnaytetyd sai alkunsa "Opparimarkkinoilta” syyskuussa 2018, jossa Kehitys-
vammaisten palvelusaatio oli esittaytymassa. Kun kerroin koulutus- ja tyotaus-
tastani, heilta I0ytyi idea tallaisen haastattelun tekemiseen. Taman jalkeen oli yh-
teydessa KVPS:n kehittamispaallikkd Katri Hanniseen, joka kertoi heilla olevan
suunnitteilla jatkohanke ”Ald missaa lapsuutta’-hankkeelle, jonka hankehake-
mukseen he tarvitsevat haastattelutuloksia. Tasta lahdimme liikkeelle ja esittelin

opettajalleni tdman aiheen ja sain siihen hyvaksynnan.

Marraskuussa 2018 jarjestettin Tampereella "Ala missaa lapsuutta” hankkeen
seminaari, johon osallistuin. Siella tapasin Katri Hannisen seka Arja Haapion,
josta sittemmin tulikin yhteyshenkiloni ja mentorini. Olimme Arja Haapion kanssa
olleet kollegoina jo 1980-luvulla silloisella Uudenmaan Erityishuoltopiirilla, joten

yhteistydomme oli erittain sujuvaa ja luontevaa.

Marraskuun jalkeen aloin tekemaan kirjallisuuskatsausta aiheesta "erityista tukea
tarvitsevan lapsen vakivalta”. Aiheesta l6ytyi ainoastaan yksi tutkimus: Mirva Sa-
losen gradu: "Erityislasten vanhempiinsa kohdistama vakivalta ja siita selviytymi-
nen vanhempien kokemana”. Siind Salonen haastattelee sellaisten erityislasten,
joilla esiintyy vakivaltaista kaytosta, vanhempia. Vanhemmat kertoivat, minkalai-
sia vaikutuksia lapsilla esiintyvalla vakivallalla on perheessa. Tulokset olivat hyvin
samankaltaisia kuin omien haastattelujeni tulokset. Seuraavaksi etsin aiheista

“erityista tukea tarvitseva lapsi, kehitysvammaisten vakivalta ja lasten vakivalta”.

Kevaalla 2019 saatuani tutkimusluvan, paasin tekemaan haastatteluja.

5.1.Laadullinen tutkimus

Valitsin tutkimusmenetelmaksi laadullisen tutkimuksen ja teemahaastattelun eli

puolistrukturoidun haastattelun.



35

Tutkimusmenetelman valintaa ohjaa se, minkalaista, kenelta ja mista tietoa etsi-
taan (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 184). Laadullisen tutkimuksen tavoit-
teena ovat Vilkan (2005,97) mukaan ihmisen omat kuvaukset koetusta todellisuu-

destaan.

Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus on tieteellisen tutkimuksen menetel-
masuuntaus, jossa pyritaan ymmartamaan kohteen laatua, ominaisuuksia ja mer-
kityksia kokonaisvaltaisesti. Laadullista tutkimusta voidaan toteuttaa monella eri-
laisella menetelmalla. Naissa menetelmissa yhteisena piirteena korostuu muun
muassa kohteen esiintymisymparistoon ja taustaan, kohteen tarkoitukseen ja
merkitykseen, ilmaisuun ja kieleen liittyvat nakdkulmat. (Laadullinen tutkimus,
2015)

Laadullisen tutkimuksen parina pidetaan maarallista eli kvantitatiivista tutkimusta,
joka perustuu kohteen kuvaamiseen ja tulkitsemiseen tilastojen ja numeroiden
avulla. Laadullisen ja maarallisen menetelmasuuntauksen valista eroa usein ko-
rostetaan, vaikka molempia suuntauksia voidaan kayttaa myds samassa tutki-
muksessa ja molemmilla suuntauksilla voidaan selittaa, tosin eri tavoin, samoja
tutkimuskohteita. Osa analyysimenetelmista perustuu vahvasti laadullisen tutki-
muksen tai maarallisen tutkimuksen suuntaukseen. Toisaalta monet menetelmat
asettuvat lahtokohdiltaan suuntausten aaripaiden valimaastoon. Laadullisten ja
maarallisten menetelmien yhdistamisen mielekkyys samassa tutkimuksessa riip-

puu tutkijan tieteenfilosofisista sitoumuksista. (Laadullinen tutkimus, 2015)

5.2. Haastattelu tutkimusmenetelmana

Laadullisen tutkimuksen yleisimmat aineistonkeruumenetelmat ovat haastattelu,
kysely, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin perustuva tieto. Niitd voidaan
kayttaa joko vaihtoehtoisesti, rinnan tai eri tavoin yhdisteltyna ongelman ja tutki-
musresurssin mukaan. (Tuomi & Sarajarvi. 2009. 71.) He myds toteavat, etta
haastattelun ja kyselyn idea on hyvin yksinkertainen. Kun haluamme tietaa, mita
ihminen ajattelee tai miksi han toimii niin kuin toimii, on jarkevaa kysya asiaa ha-

nelta.
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Haastattelulla tarkoitetaan henkilokohtaista haastattelua, jossa haastattelija esit-
taa suulliset kysymykset seka merkitsee tiedonantajan vastaukset muistiin. Haas-
tattelun etu on joustavuus. Haastattelijalla on mahdollisuus toistaa kysymys, oi-
kaista vaarinkasityksia, selventaa ilmausten sanamuotoa ja kayda keskustelua
tiedonantajan kanssa. Lisaksi kysymykset voidaan asettaa siina jarjestyksessa

kuin tutkija katsoo aiheelliseksi. (Tuomi & Sarajarvi. 2009. 73.)

Koska haastattelussa tarkeinta on saada mahdollisimman paljon tietoa halutusta
asiasta, on perusteltua antaa haastattelukysymykset tai aiheen tiedonantajille jo
hyvissa ajoin etukateen. Haastattelun kannalta siis suositellaan, etta tiedonanta-
jat voisivat tutustua kysymyksiin, teemoihin tai ainakin haastattelun aiheiseen
etukateen. On eettisesti perusteltua kertoa tiedonantajalle, mita aihetta haastat-
telu koskee. ((Tuomi & Sarajarvi. 2009. 73.) Omat haastateltavani tiesivat jo
haastatteluun suostuessaan, mita haastattelu koskee. Lisaksi lahetin haastatte-
lukysymykset kaikille jo etukateen tutustuttavaksi. Osa haastateltavista halusi
myOs vastata sahkopostilla, jonka jalkeen soitin vield heille saadakseni tarkem-

paa tietoa ja selvennysta.

Tuomi ja Sarajarvi (2009, 75) ryhmittelevat haastattelun lomakehaastatteluun,
teemahaastatteluun seka syvahaastatteluun. Lomakehaastattelu on useimmiten
kaytannossa kvantitatiivisen (maarallisen) tutkimuksen aineistonkeruumene-

telma. Silla ei ole kovinkaan paljon tekemista laadullisen tutkimuksen kanssa.

Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastattelussa edetaan tiettyjen keskeis-
ten etukateen valittujen teemojen ja niihin liittyvien tarkentavien kysymysten va-
rassa. Tuomi ja Sarajarvi (2009, 75) toteavat, ettd on seka makukysymys etta
perinteisiin liittyva kysymys, etta pitaakod kaikille tiedonantajille esittaa kaikki

suunnitellut kysymykset, ja tietyssa ja samassa jarjestyksessa.

Teemahaastattelussa ei voi kysella ihan mita tahansa, vaan siina pyritaan loyta-
maan merkityksellisia vastauksia tutkimuksen tarkoituksen ja ongelmanasettelun
tai tutkimustehtavan mukaisesti. Periaatteessa etukateen valitut teemat perustu-
vat tutkimuksen viitekehykseen eli tutkittavasta ilmidsta jo tiedettyyn. (Tuomi ja
Sarajarvi, 2009, 75.)
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Syvahaastattelu sen sijaan on puolestaan taysin strukturoimaton. Siita kaytetaan
myo0s nimityksia avoin haastattelu, kliininen haastattelu, asiakaskeskeinen haas-
tattelu ja keskustelunomainen haastattelu. Tuomija Sarajarvi (2009, 75) toteavat-

kin, ettd syvahaastattelussa kaytetaan avoimia kysymyksia.

5.3.Sisallon analysointi

Perusanalyysimenetelma, jota voidaan kayttaa kaikissa laadullisen tutkimuksen
perinteissa, on sisallonanalyysi. (Tuomi ja Sarajarvi 2009, 91).
Jyvaskylan yliopiston tutkija Timo Laine on Tuomen ja Sarajarven mukaan esit-
tanyt rungon laadullisen tutkimuksen etenemisen kuvaamiseksi:

1. Paatds, mika tassa aineistossa kiinnostaa ja tee vahva paatos.

2. Kay lapi aineisto, erota ja merkitse ne asiat, jotka sisaltyvat kiinnostuk-
seesi.
Kaikki muu jaa pois tasta tutkimuksesta.
Keraa merkityt asiat yhteen ja erilleen muusta aineistosta.

Luokittele, teemoita tai tyypittele aineisto.

2 T

Kirjoita yhteenveto.

Tassa kuvauksessa on Tuomen ja Sarajarven (2009, 92) mielesta laadullisen
analyysin suurimmat pullonkaulat. Laadullisen tutkimuksen aineistosta [0ytyy
aina useita kiinnostavia asioita, joita ei ole ehka etukateen osannut ajatella. On
valittava jokin tarkkaan rajattu, kapea ilmié — mutta siita on kylla kerrottava kaikki,

mita irti saa.

Aineiston lapikayminen, kiinnostavan aineiston keraaminen ja erilleen laittami-
nen, tasta vaiheesta kaytetaan nimitysta aineiston koodaaminen tai litterointi.
Koodatun aineiston luokittelua pidetaan yksinkertaisimpana aineiston jarjestami-
sen muotona. Luokiteltu aineisto voidaan esittdd myds taulukkona. (Tuomi ja Sa-
rajarvi 2009, 93.)

Ennen analyysin aloittamista sisallénanalyysissa tulee maarittaa analyysiyksikko,
joka voi olla yksittdinen sana. Sen jalkeen aineiston klusteroinnissa eli ryhmitte-
lyssa aineistosta koodatut alkuperaisilmaisut kaydaan lapi tarkasti, ja aineistosta

etsitddn samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia kuvaavia kasitteitd. Samaa
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asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmitellaan ja yhdistetaan luokaksi seka nimetaan

luokan sisaltéa kuvaavalla kasitteella. (Tuomi ja Sarajarvi 2009, 110.)

Aiheiston klusterointia seuraa aineiston abstrahointi, jossa erotetaan Tuomen ja
Sarajarven (2009,111) mukaan tutkimuksen kannalta olennainen tieto ja vali-
koidun tiedon perusteella muodostetaan teoreettisia kasitteita. Abstrahoinnissa
eli kasitteellistamisessa edetaan alkuperaisinformaation kayttamista kielellisista

ilmauksista teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaatoksiin.

5.4.Haastattelun toteutus

Tata opinnaytetyota varten tehdyt haastattelut tehtiin toukokuussa 2019. Olin jo
ennen tutkimusluvan saantia ollut yhteydessa Leijonaemot Ry:hyn seka Vam-
maisperheyhdistys Jaatiseen, ja kysynyt heilta halukkuutta auttaa haastateltavien
I0ytamisessa. Saatuani tutkimusluvan, laitoin vanhemmille tarkoitetun kirjeen
eraisiin erityiskouluihin, Vammaisperheyhdistys Jaatiselle seka Leijonaemot
Ry:lle. He lupasivat valittaa haastattelupyyntéa omissa foorumeissaan. Lisaksi
pyyntoa jaettiin myos eraan lyhytaikaista asumista tarjoavan asumisyksikon asi-
akkaiden vanhemmille. Koska haastateltavia ei [0ytynyt, pyysin naita tahoja uu-
simaan pyynnon. Siina vaiheessa myds Kehitysvammaisten Palvelusaatio valitti
omissa tilaisuuksissaan haastattelupyyntda. Lopulta kolme aitia otti yhteytta sah-
kOpostitse ja lupasivat haastattelun. Valitettavasti yksikaan isa ei halunnut osal-
listua haastatteluun. Olisi ollut mielenkiintoista nahda, olisivatko heidan kokemuk-

sensa olleet samankaltaisia aitien kokemusten kanssa.

Vastasin naiden aitien sahkopostiin ja kerroin, etta he voivat halutessaan vastata
haastattelukysymyksiin joko sahkopostilla, puhelimitse tai kirjeella. Koska aidit
kertoivat, etteivat asu Pohjois-Karjalan alueella, sovimme ettei haastattelua tehda
kasvotusten. Sovin lahettavani heille haastattelukysymykset etukateen. Kaksi ai-
tia kolmesta halusi vastata sahkopostitse ja yksi halusi pelkastaan puhelinhaas-
tattelun. Lopulta haastattelin jokaista aitia myds puhelimitse. Nain sain viela tar-

kentavaa tietoa nailta aideilta, jotka kirjoittivat sahkopostia.
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Puhelinhaastatteluiden ajankohta sovittiin sahkopostilla. Soitin aideille sovitusti,
ja puhelun alussa kerroin haastattelusta tarkemmin. Haastattelu tehtiin opiske-
luun varatussa huoneistossa, jossa ei ollut muita henkiloita. Kerroin, etta nauhoi-
tan sanelimelle puhelun ja litteroin ne myoéhemmin. Nauhoite poistetaan saneli-
mesta litteroinnin jalkeen. Kerroin myos, etta tietokonetta, jolle haastattelut litte-
roidaan, ei kayta kukaan muu ja etté se on salasanalla suojattu. Aidit olivat tahan

jarjestelyyn tyytyvaisia ja suostuivat haastateltaviksi.

Puhelinhaastattelut kestivat noin puoli tuntia, jos aiti oli lahettanyt jo sahkopostilla
vastauksia. Aidin, joka halusi vain puhelinhaastattelun, haastattelu kesti tunnin ja

20 minuuttia. Haastattelut tehtiin illalla, vanhempien toiveesta.

Haastateltavat puhuivat aiheesta mielelldan ja avoimesti, mielestani mitaan sa-
laamatta. Huomasin selvasti, etta he ovat puhuneet tasta aiheesta aiemmin, niin

sujuvaa heidan puheensa oli.

Keskusteltuani ohjaavan opettajani kanssa haastatteluiden sisallosta, paatin
tehda viela uuden kyselykierroksen aiheesta, mika on tuottanut elamassa iloa
seka missa tilanteessa vakivaltaa oli esiintynyt. Kaikki aidit halusivat vastata vain
sahkopostilla naihin kysymyksiin ja kokivat, etta riittavan tadydentavasti osaavat

vastata nain, ettei puhelinhaastattelua enaa tarvita.
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6 EPATOIVOA JA ILOA ARJESSA

Haastateltavilla vanhemmilla oli suuri tarve kertoa tasta heidan perheessaan
esiintyvasta vakivallasta. He kokivat hyvana ja tarkeana, etta asiasta puhutaan
avoimesti. Eras vanhempi totesikin, ettd myOs osalla toisten erityislasten van-

hemmista on vaikeaa ymmartaa, mita he kokevat ja kayvat lapi.

6.1.Millaista vakivaltaa esiintyy ja missa tilanteissa

Haastateltavien vanhempien lapsille ilmeneva vakivalta oli itkua, huutoa, sylke-
mista, tavaroiden heittelya, lydmista, paalle kaymista, tavaroiden rikkomista, ta-
varoilla (mm. kaulimella ja saksilla) lydmista, raapimista, potkimista, hiuksista re-
pimista, retuuttamista, kuristamista ja puremista. Lisaksi lapsi on saattanut potkia
autoa ja rikkoa ikkunoita. On myds ollut uhkailua ja valehtelua, esim. soitto 112,
jonne sanonut aidin kiusaavan lasta. Pienilla lapsilla vakivalta oli lievempaa,

mutta ian karttuessa vakivalta muuttui rajummaksi ja vaikeammaksi hillita.

Pienempéné huutamista, potkimista, raapimista, itkua, naurua ja kar-
kaamista ja puremista. Nyt isompana nyrkillé lyéntié, retuuttamista,
karjumista, uhkailua, painia kuristamista, puremista ja esineella (sak-
set, veitsi mikéd nyt kateen sattuu tarttumaan) lyémisen yrittdmistéa ja

nimittelya.

Vanhemmat joutuivat turvautumaan kiinnipitamiseen, joka saattoi kestaa hyvinkin
pitkaan. Lisaksi vanhemmat joutuivat soittamaan hatakeskukseen saadakseen

apua.

Vakivalta on useimmiten kohdistunut ensisijaisesti aitiin, mutta myds sisarukset
ja isa ovat olleet usein kohteena. Lisaksi hoito- ja koulukaverit, toisten lasten van-
hemmat, vanhempien ystavat ja vieraat ovat joutuneet vakivallan kohteeksi. Li-
saksi perheen kotieldin on saattanut joutua kohteeksi. Lapset ovat harvemmin

lybneet itseaan.
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...pahimmillaan tunnin kiinnipitoa, véhemmaéan lyé itsedén, kohdistuu

aitiin, isoveljeen ja nyt iséén, ja oli siellé koulussa...

Yksi haastateltavista vanhemmista kertoi, etta lapsi oli tilapaisyksikossa olles-

saan mallioppinut tallaista. Mutta kuitenkin siis vahemman itsensa lyomista.

Vakivaltaa esiintyi usein siirtymatilanteissa. Kun piti lahtea johonkin, eika lapsi
ollut aivan varma siita mita tapahtuu, tai 1ahtd ei ollut mieluinen. Ymmarryksen
ongelmaan ennakointi ei aina ole ollut ratkaisu, vaan esim. heraaminen ja puke-

minen itsessaan on ollut epamieluista.

Missé tilanteessa. Tilanteet nopeasti muuttuu, siind kohtaa kun ei
tehdé mita hén haluaa, ei halua samaa asiaa, fyysinen vasymys. Yh-
tené vois olla se ymmaérryksen ongelma, hénelle pitdd monta kertaa
selittdd, hdn ymmaértéa aluksi vaérin, pitdéd monta kertaa selittaa, ja

hé&n hermostuu... eli se ymmérryksen ongelma...

Aivan kuten aiemmin Rantaeskola (2015,125) totesi, alylliseen kehitysvammai-
suuteen liittyy usein sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmia. Puutteelliset kom-
munikaatiotaidot johtuvat siita, etta henkildlla ei ole keinoja ilmaista omia tarpei-

taan ja tunteitaan.

Kilpailutilanteet ja kilpailuvietti ovat myos saattaneet synnyttaa vakivaltatilanteita.

”... jalkapallotreenit oli vaikeita kun siellé oli kovaéénisié vanhempia

Jotka suusanallisesti puuttui treeniin ja peliin...”

Kilpailussa ja pelissa on saattanut olla niin vahvat suorituspaineet. Lisaksi peliti-
lanteissa toisten pelaajien vanhemmilla on saattanut olla vaikeaa ymmartaa eri-
tyista tukea tarvitsevaa nuorta, ja toiset vanhemmat saattavat puuttua pelitilan-

teisiin, jolloin tilanne on saattanut purkautua vakivaltana.

Sanoi haluavansa maalivahdiksi, niin ei menisi hermo pelatessa. Se
oli okei, ja menikin hyvin kunnes joku vanhempi taas puuttui tilantee-

seen ja sanoi pojalle, ettd mee vaan pelaa, han tulee maaliin niin
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saat pelata. Silloin Iahti vélittbmésti lapasesta tilanne ja siind sai

erédéan lapsen vanhempi potkuja vastaan...

Vahvat tunteet ja mielialanvaihtelut ovat olleet myos syyna vakivaltaiseen kay-
tokseen: ahdistus, pelkotilat ja epaoikeudenmukaisuuden tunne.
Selkeésti tilanteissa, joissa joku asia on mennyt hdnella tunteisiin tai
on kokenut ep&oikeudenmukaisuutta, tai ei ole ymmartanyt jotain

asiaa. Pelkotilat, suorituspaineet, kilpailuvietti... aina ei ole selkeééa

Syyta...

Tilanteet saattavat tulla nopeasti, kun asioita ei tehda kuten lapsi haluaa. Tai ai-
kuinen ajattelee eri tavalla kuin lapsi. Kun lapsi haluaa tehda jonkun asian ja sit-
ten hermostuu, kun sita ei toteuteta. Lapsella saattaa olla kahdenlaista haluami-

sen ongelmaa: lapsi ei saa sita mita haluaa tai etta aiti ei halua samoja asioita.

”...hdn hermostuu kun mina en halua liséa lihapullia kun han haluaa
Ja hén ajattelee ettéd me ollaan niinku yhté, hén ei ole eriytynyt mi-

nusta, ndkee minut hénen jatkumona...”

Fyysinen vasymys myos on synnyttanyt vakivaltatilanteita. Lapsi saattaa koulun

ja iltapaivahoidon jalkeen olla niin vasynyt ja tsempannut koulussa.

Aina mitaan syyta ei ole I0ytynyt, vaan vakivalta on tullut ns. "puskista”.

6.2. Miten vanhemmat kokivat vakivallan

Vanhemmat kokivat vakivallan hyvin raskaana ja surullisena, henkinen kipu fyy-
sisen kivun lisaksi. Henkinen kipu ja toivottomuus koettiin fyysista kipua pahem-
pana. Vakivalta oli ahdistavaa ja loukkaavaa. Oli vaikeaa ymmartaa mita on ta-
pahtumassa. Vanhemmat kokivat tilanteessa riittamattomyyttd ja voimatto-

muutta, tulevaisuus mietitytti.
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Henkisen& kipuna fyysisen liséksi. Shokkina. Pelkona. Valtavana
pettymyksené ja suruna, ettd miten joku minulle niin rakas ihminen,
oma lapsi voi tehdé néin.

"Mihin suuntaan lapsen kehitys menee, tuleeko vield hankalampaa?”

Etenkin aidit miettivat omaa identiteettiaan ja aitiyttaan.

"Aitiys sai kovia kolauksia. Jonka jélkeen joka kerta lhti kasaamaan
itsedén eheéksi. Pala palalta.” "Tuli sellainen ulkopuolisuuden tunne
niihin tilanteisiin...koitin vdhan ulkoistaa itseéni ja ajatella itseéni ei-

aitiné, etté elédma olisi helpompaa...”

Vanhemmat kuitenkin yrittivat ymmartaa, etta vika ei ollut heissa eika siten hen-
kilokohtaisesti heihin kohdistuvaa. Se oli kuitenkin vaikeaa muistaa silla hetkella,

kun lapsi kayttaytyi vakivaltaisesti.

Vaikka kuitenkin tietda ettei se ole henkilbkohtaista ja lapsikaan ei

voi itselleen mitédéan. Syvdnéa loukkauksena minua itseéni kohtaan...

Seppala (2017, 124) toteaa ettd lapsen haastava kayttaytyminen aiheuttaa
suurta stressia ja vanhemmat ovat talléin usein vasyneitd, ahdistuneita ja ma-
sentuneita. Vanhempien kasitys omista kyvyistaan selviytya esimerkiksi rajuja
tunnepurkauksia saavan tai omaa kattaan purevan ja paataan seinaan hakkaa-
van lapsen kanssa voi horjua. Pessimismi ja voimattomuuden tunne saattavat
johtaa siihen, etta he pyrkivat kaikin tavoin varomaan tilanteita, jossa ongelma
vain pahenee ja kroonistuu. Vanhempien ja lapsen valisesta vuorovaikutuksesta

tulee jannitteista ja kuluttavaa ja vanhemmat uupuvat.

6.3. Miten vanhemmat selviytyvit

Akuutista vakivaltatilanteesta vanhemmat pyrkivat selviytymaan puolustautu-

malla, joko sanallisesti tai fyysisesti ja tarvittaessa pakenemalla tilanteesta.
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Tilanteisiin puuttumalla sanallisesti, puolustautumalla, karkuun juok-
semalla. Puhumalla asioista niiden oikeilla nimillé ja kertomalla vaih-
toehdot hyvin selkeésti... sanomalla etté nyt tarvitsee apuaja minulla

ei ole niita antaa...

Paaasiassa vanhemmat yrittivat saada lastansa rauhoittumaan. He odottivat ja
jattivat lapsen rauhoittumaan, ja palasivat tilanteeseen, kun lapsi oli rauhallinen
ja pystyi vuorovaikutukseen.

Ja jos vanhempi aisti lapsestaan ahdistumisen merkkeja, vanhempi saattoi jo
poistua lapsensa kanssa tilanteesta. Vanhemmat osasivat hyvin lukea lapsensa

kehonkielta.

Lapseni osasi paljon itse karttaa ja tiedostaa tilanteita missé tulee
ylilybntejé... ollaan keskusteltu ja kyseenalaistettu sitd voiko léhteé
Johonkin, esim. latkdmatsiin, kauppaan tai harrastuksiin, vai pitdéakoé
silld kerralla skipata se... kun olen néhnyt ettéd alkaa ahdistaa ja
katse on sellainen, etta nyt voi tapahtua jotain, ollaan poistuttu tilan-

teesta tai olen ohjannut tilanteen jonkin muuhun...

Usein lapsi oli niin voimakkaan tunnekuohun vallassa ollessaan vakivaltainen,
ettd haneen ei saanut silla hetkella mitdan kontaktia. Myds vanhemman itsensa
oli hyva saada rauhoittua, ennen kuin tilannetta ruvettiin kaymaan lapi. Kun lapsi
oli hiukan rauhoittunut, vanhemmat halusivat puhua rehellisesti, asioiden oikeilla
nimilla. Samalla he pyrkivat ottamaan esim. kadesta kiinni ja saamaan katsekon-
taktin. Napakka, maaratietoinen ja rauhallinen kontakti, selkea puhe matalalla &a-

nella tuntui usein auttavan tilanteessa.

... mutta se on auttanut, ettd mind menen omaan huoneeseeni...
olen sanonut, etté aidin taytyy nyt rauhoittua, eli olen viestinyt etta
olen koittanut olla syyttamatta hanté koska se lisééa sité raivoa... aiti
menee tédnne rauhoittumaan ja siné voit rauhoittua olohuoneessa...
Tilanteessa ei ole auttanut mikéan muu kuin odottaminen ja lapsen

jattdminen rauhaan.. .tilanteessa puhuminen ei auta mitenkaan, lapsi
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on lukkiutunut omaan raivoonsa... itse pitaa olla &arimméaisen maa-
rétietoinen, rauhallinen ja puhua matalalla dénelld. Ottaa kddesta

kiinni hellasti mutta napakasti ja rauhoitella.

Naiden tilanteiden jalkeen vanhemmat purkivat tuntojaan keskustelemalla esim.
puolison tai muiden laheisten kanssa. MyOs toisten vanhempien kanssa keskus-
telu helpotti. Taman mahdollisti mm. suljetut facebook-ryhmat ja vertaistukiryh-
mat. My0s tyOpaikalla saattoi keskustella, etenkin kun oli alusta saakka avoi-

mesti kertonut syyn naarmuisiin kasivarsiin ja mahdollisiin mustelmiin.

Juttelu ldheisten ja ammattilaisten kanssa...on muutama hyvé ys-
tavé ketk& niinkun tietda asiasta ja yleensé niinkun tybpaikallakin
mé olen ihan avoimesti puhut, koska itseasiassa mé en pysty edes
peitella niité jalkid kun niitd on ihan joka paikka tdynné, niin sitten
mé olen ajatellut ettd en ma silld mitdan voita ettd méa peitdn vaan

se helpottaa ettd méa pystyn sanomaan...

Ammattilaisten kanssa keskustelu koettiin myos erittain tarkeaksi. Tallaisia am-
mattilaisia olivat mm. lastensuojelun perhetyontekijat ja perhekuntoutusyksikon

tydntekijat, seka autismikuntouttajat ja kehitysvammapoliklinikan ammattilaiset.

Kuten Seppala (2017, 124) sanoo, tehokkain tapa vaikuttaa lapsen haastavaan

kayttaytymiseen nayttaisi olevan vanhemmille annettava ohjaus ja tuki.

Liséksi vanhemmat pyrkivat Idoytamaan uusia harrastuksia, joiden kautta oli mah-
dollista kokea onnistumisen tunteita. Lisaksi ajatukset sai valilla aivan muualle.
Leijonaemojen tarinoissa Jaakon isa kuvaa, etta puolisot harrastavat omia har-
rastuksiaan, jotka ovat liikkunnallisia. Niilla pysyy paa paremmin kasassa ja saa
syketta ylos ja hikea pintaan. Isa suosittelee jokaiselle [0ytamaan itselleen jostain
aikaa ha harrastuksia, silloin vain jaksaa paremmin. (Leijonaemot ry 2015, 154-
155.)

Liikunnalla on tutkimusten mukaan kiistatta positiivinen vaikutus terveyteen ja eri-

tyisesti mielenterveyteen. Liikunta poistaa ahdistusta ja masennusta, auttaa pa-
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niikkihairidpotilaita, psykoosipotilaita seka paihdepotilaita fyysisissa oireissa. Yh-
dessa muiden hoitokeinojen kanssa, liikunta on erinomainen hoitomuoto masen-
nusta sairastavalle henkilOlle. Liikunta keskeyttaa masennusajatuksia, kaantaa
ajatuksia pois negatiivisista tunteista ja antaa sosiaalista tukea, jos sita harraste-

taan ryhmissa. (Voimaantumo.)

Me harrastettaisiin kyllé joka tapauksessa, ilman mitééan niinku...se
auttaa, kun siind unohtuu kaikki muut asiat. Saa keskittyd johonkin

muuhun...

Vanhemmat kokivat myos, etta heidan on pakko jaksaa, paivasta toiseen. Toi-

saalta oli myds usko tulevaan, ajatus siita, etta tunnelin paassa on valoa.

Ehka se on juuri sita tahtotilaa, vahvaa pyrkimysta ja halua suoriutua itina. Aitien
kuvailemia luonteenpiirteitaan olivat itsenaisyys, jamakkyys, itsepaisyys ja posi-
tiivisuus. Aitiys itsessaan saa voimakkaita merkityksia. Jollekin se on suurin omaa
identiteettia kuvaava ilmid, toiselle se tarkoitti rakkautta omiin lapsiin. Aitiys on
tarkea asia ja se my0s velvoittaa jaksamaan. Taman kaiken kruunaa usko itseen

ja tekemiinsa valintoihin. (Hautaoja 2018, 60-61.)

Suunnilleen neljasosa vanhemmista kokee kehitysvammaisen lapsen synnytta-
man rasituksen hyvin suurena ja tulkitsee lapsen vammaisuuden perhetta koh-
danneena onnettomuutena tai taakkana. Toinen neljasosa piti lapsen kehitys-
vammaisuutta korkeintaan vahaisena rasitustekijana perheessa. Rasituksen ko-
ettuun suuruuteen vaikuttivat lapsen kayttaytymisongelmat ja vammaisuuden vai-
keusaste. (Italinna 1994, 255.)

Italinna ym. (1994, 172) toteavatkin, etta kun erilaiset rasitustekijat uhkaavat per-
heen hyvinvointia, perhe voi kayttda olemassa olevia voimavarojaan estaakseen

niitd aiheuttamasta kielteisia seuraamuksia.

Jélkeenpéin juttelu oman miehen kanssa on auttanut...
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6.4.lloa ja voimaantumista tuottavia kokemuksia

Aina ei iloa jaksettu tuntea:

... mutta iloa ei paljon ole ollut... iloa mun eldméssé ei ole paljon
ollut silloin... se ilo mikéa oli, liittyi niihin hetkiin, kun lapsen kanssa oli

kivaa ja asiat sujuivat...

lloa vanhemmat kokivat kuitenkin silloin, kun lapsen kanssa sujui: lapsi oli taval-
linen oma itsensa, ja hanen kanssaan pystyi hassuttelemaan. Myos jos lapsi vil-
pittomasti katui tapahtunutta, synnytti iloa. Myos perheen muista lapsista van-
hemmat kokivat iloa. Sisarus piti kiinni arjessa ja antoi lohtua ja toivoa. Toisen
lapsen myo6ta vanhemmat saivat kokemuksen siita, etta eivat ole huonoja van-

hempia.

Tarve yksinoloon ja hiljaisuuteen tuli esille. Vanhemmat nauttivat, kun sai edes
hetken olla hiljaisuudessa, vaikka edes vessassa, lukkojen takana. Kun lapsi oli
esim. omaishoidon vapaiden aikana muualla, vanhemmat saivat ajatella vain it-

seaan ja olla terveen itsekkaita. Eika tarvinnut pelata.

Kun ei tarvitse enédé pelété. Ei olla varpaillaan koko ajan. Kun voi
hetkeksi huokaista. Ajatella vain itsedén. Téllaisen lapsen kanssa on

eldmaé jatkuvaa "maaperén tunnustelua’. Jatkuvaa.

Myds Jari Hautamaki (2013, 93) toteaa, etta vakivalta synnyttad nimenomaan
suurta avuttomuutta, epatoivoa ja nimenomaan pelkoa. Uhan ja pelon tunteet
voivat johtaa traumatisoitumiseen seka aiheuttaa muun muassa masennusta. Ti-
lanteesta ei nayta olevan ulospaasya ja asiasta puhuminen voi tuntua ylivoimai-
selta. Hapea ja uhkaukset voivat saada ihmisen vaikenemaan hyvinkin vakavista

pahoinpitelyista. (Mieli — Suomen mielenterveys ry.)

Myds keskustelu toisten kanssa antoi iloa. Ammattilaisten kanssa puhuminen ja
se, etta kuunneltiin ihan oikeasti ja jotain rupesi tapahtumaan. Lisaksi vertaistuki

lohdutti ja antoi iloa.



48

...Ammattilaiset viestivét, ettd vékivallan nollatoleranssia kunnioite-
taan ja vékivaltaa ehkéaistdén antamalla lapsella kaikki mahdollinen

apu...

Pienistakin asioista vanhemmat osasivat iloita. Silloin kun oli huumoria ja kaikki

oli hyvin ja oltiin kaikki samalla aaltopituudella.

...koko perheelld on hyvé olla, aurinko paistaa, keitetédén kahvia ja

koti on siivottu. ..

Ja ajan kuluminen antoi toivoa. Kun lapsi oli pieni ja diagnooseja alkoi tulla, van-
hemmilla oli paljon pelkoja ja synkeaa. Kun vanhemmat huomasivat, etta lapsi

kehittyy omaan tahtiinsa.

...Joten péivéa kerrallaan ja rauhassa, epétoivoa ei kannata tuntea

6.5. Millaista tukea vanhemmat kaipaavat

6.5.1 Ammattilaisilta saatava apu ja tuki

Ammattilaisilta toivottava tuki oli selkeasti se, etta toivottiin ammattilaisten kuun-
televan ja etta ammattilaiset luottaisivat ja uskoisivat, mita vanhemmat kertovat.
Vanhemmat kokivat, ettd heidan arviointikykyyn ei aina luotettu. Ja myds toivot-
tiin lasta kuunneltavan ja ettd haneenkin luotettaisiin ja annettaisiin apua. Lasta

ei pitaisi syyllistaa tallaisessa tilanteessa.

Etta kuunneltaisiin, uskottaisiin, luotefttaisiin eika vahateltaisi. Autet-
taisiin lasta joka Kkérsii kaikista eniten... tarvitaan paljon kuulijaa ja
ymmaért4jéé... mustelmat paranee mutta henkinen puoli ei niin vai

eheydy, tarvitaan paljon kuulijaa, ymmaértéjaa.

Moniammatillista tukea kaivattiin, nimenomaan etta lastensuojelu ja vammaispal-

velu tekisivat yhteistyota. Lisaksi autismikuntoutus ja nepsy-kuntoutus olisi hyva
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olla mukana. Yhdessa tallaisen tiimin kanssa voisi selvittaa, 10ytyykd mitaan se-
litysta vakivallalle: onko aistiyliherkkyytta, kipua, tulehduksia tms. Selvityksen jal-

keen voisi olla tilanteiden purkua ja siedatysta ja kuntoutusvinkkeja.

Oltaisiin yhdessd ammattilaisten kanssa eli terapeuttien, ldékérei-
den, psykologien jne. avulla selvitetty, mahtaisiko siihen liittya joku
fyysinen tai somaattinen selitys, niinku kipu, tulehdus, aistiherk-
kyys... kun joskus tuntuu ettd kaikki asiantuntijat on olleet véhén hé&-
milldén etté se on ollut se lapsi on se aggressiivinen... sitten koululta
tehty lastensuojeluilmoitus, sieltd sitten ensimmaiset konkreettiset
jJutut etté he jarjesti tdhan kotiin sellaiset perhetybntekijét... tarvitaan
selkeésti enemmén kosketuspisteitd siihen asiakkaan ja perheen

elaméan...

Lisaksi koulun opettajien ja ohjaajien toivottiin rohkeasti puuttuvan tilanteisiin ja

hekin voisivat toimia kokoonkutsujina verkostopalaveriin tarvittaessa.

Ja sitten on toi koulu, etté oikeastaan rohkaisisin erityisopettajia ja
néita ketka nékee tilannetta , niin aikaisemmin puuttumaan ja nosta-
maan ihan hyvélla etta pidetddnkoé verkostopalaveri ettéd meisté tun-
tuu nyt oikeasti etté teilld ei nyt kaikki suju... vaikka just sen vam-

maispalvelun kanssa... eli varhaisen puuttumisen kannalla...

Lyhytaikainen asuminen kodin ulkopuolella koettiin myos tarkeaksi, jolloin muu
perhe saa hengahtaa ja antaa huomiota perheen mahdollisille muille sisaruksille.
Ongelmaksi koettiin se, etta niin hyvissa ajoin on jo pitanyt tietda, milloin haluaa
levata. Jos perheessa on pitkaan ollut vaikeaa, pitaisi lyhytaikaiseen asumiseen
paasta nopeammin. Lisaksi kaivattiin pienta asumisyksikkda, jossa hoitajat olisi-
vat aina lasna. Vanhemmat voisivat myos asua siella jonkin aikaa, jolloin nuori
voisi rauhassa harjoitella itsenaistymista. Ja nuoren ollessa valmis asumaan

erossa vanhemmista, vanhemmat muuttaisivat takaisin omaan kotiinsa.

Lyhytaikainen hoito on suuri helpotus.
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Yleensé ne pitdé sopia kuukautta aikaisemmin ainakin. Se on tietysti
huono, kun ei aina tiedé sitten mita, taytyisi tarkkaan suunnitella etu-
kéteen kaikki...

Kuten sosiaaliturvaoppaassa (2019,6) sanaottiin, perheilla on oikeus lyhytaikai-
seen hoitoon ja tilapaishoitoon. Mutta paikkojen vahyyden vuoksi, jaksoja on vai-
kea jarjestaa. SiunSoten alueella, jossa itse toimin palveluohjaajana, mahdolli-
suus lyhytaikaiseen hoitoon on osastojakso Honkalampi-keskuksessa vaikeam-
min vammaisille ja autistisille lapsille, NuPa-viikonloppuhoitoyksikkd lievemmin
vammaisille seka perhehoito. Perhehoitajia on talla hetkella 36, jotka tarjoavat
lyhytaikaishoitoa, enemman tarvittaisiin. Esteena lyhytaikaiseen perhehoitoon on
sosiaalityontekija Viivi Turusen mukaan joko pitkd etaisyys perhehoitajaan, tai
hoitajan lemmikit. Perhehoitajat ovat usein maaseudulla, jossa luontaisesti on ko-
tielaimia. Muutama vaikeammin vammainen tai autistinen lapsi on perhehoi-

dossa.

Lisaksi kaivattiin avustajapalveluja. Toivottiin, etta olisi avustaja, joka veisi lapsen
jonnekin esim. uimaan tai kavelylle, ja vanhempi saisi hetken olla kotona yksin ja
hengahtaa. Ja jo lapsen pukeminen toisinaan on haasteellista. Avustajan toivot-
tiin olevan sellainen, jolle voisi lyhyellakin varoitusajalla soittaa, ja pyytaa autta-

maan.

Liséksi kaipaisimme harrastus/ vapaa-ajan avustajaa, joka voisi Idh-
ted lapsen kanssa esim. kerran viikossa jonnekin...kun sukulaisten
tukiverkko puuttuu, etté just kun puuttuu se etté voisi soittaa ja pyytaéa
ettd huomenna olet tunnin tai kaksi... mutta sitten ihan sellaista ly-
hytaikaista etté joku tulisi hakemaan sen lapsen tunniksi ulos... etta

saisi tdss& kotona hengéhtaé niin jaksaisi sen illan tai viikonlopun...

Palveluiden jarjestamisen suhteen vanhemmilla oli paljon toiveita. Ensinnakin
saanndllista ja tiivista yhteytta vammaispalveluun ja kehitysvammapoliklinikkaan
kaivattiin. Muulloinkin, kuin kelan papereiden tayttamista varten. Eli enemman
kosketuspisteita asiakkaan ja perheen elamaan, ei vain kerran vuodessa. Palve-
luohjauksen merkitys nousi esiin, kaivattiin tiettya, tuttua ihmista, joka tarkastaisi

saannollisesti, ettad onko kaikki kunnossa.
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Se olisi hyvéa etta olisi jotain péivityksiéa ettd mika on talla hetkella
tilanne, etta tarvitaanko jotain...néilla pienemmillé niinku sé&anndlli-
sempéé yhteydenpitoa, ja tilanteen kartoittamista koska sen nékee

Jossain joku kuitenkin...

Palveluohjaajalta toivottiin rinnallakulkijuutta, joka olisi helposti saavutettavissa
ja kuuntelisi oikeasti. Kuten Nivala ja Ryynanen (2019, 194) korostavat myon-
teista tunnistamista, jossa on kolme eri prosessia: tutustuminen, tunnustaminen
ja tukeminen. Tunnustamiseen kuuluu olemuksellisesti vuorovaikutus ja vasta-

VUOroisuus.

Tietysti inmiset vaihtavat tydpaikkaa ja palveluohjaaja saattaa vaihtua, mutta ta-
han siirtymaan kaivattiin runsaasti aikaa ja perehdytysta. Palveluista tiedottami-

nen todettiin hyvin tarkeaksi.

Tottakai muutoksia tapahtuu, ihmiset on téissa, mutta etté se hoidet-
taisiin hallitusti, etté nyt tdméa teidéan yhteyshenkilo ladhtee mutta tilalle
tulee uusi ja nyt pidetéén yhteinen palaveri... niin ettéa jotenkin néay-

tettaisiin etta véalitetdan...

Vanhemmat kokivat absurdiksi sen, etta ammattilaiset kysyivat heilta palvelu-
suunnitelmassa, mita palvelua he kaipaisivat, kun eivat he tienneet vaihtoeh-
doista. Palveluista tulisi siis kertoa asiakkaalle, kertoa, mita mahdollisuuksia olisi.
Asiakas voi sitten itse miettia, mika auttaisi heidan perhettaan. Siten tuetaan ha-
nen osallistumistaan oman elamansa valintoihin ja vahvistetaan eri tavoin toimi-
juuden edellytyksia. Asioita ei paateta eika tehda ihmisen puolesta. (Nivala ja
Ryynanen, 2019, 196.) Lisaksi arjen ongelmiin kaivattiin apua esim. kuntoutus-
ohjaajalta tai autismikuntoutukselta. Kaiken kaikkiaan kaivattiin "projektipaallik-

koa”, eli siis ihmista asiakkaan ja kaikkien eri tahojen valilla.

olisi hyvé etta perheille joku sellainen niinku projektip&éllikké joka ...
kun on niin tuhat asiaa joka sun pitdéa hoitaa ... omaishoidon paperit
kunnassa, kelan paperit... perheille sellainen vélitaso joka puuttuu

perheiden ja niiden miljoonien tahojen vélista. ..
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Tasavertaisuus eri kuntien valille tuli myos esille. Joillain paikkakunnilla asiat oli-
vat huonommin kuin toisella, joka vaikutti perheen asumiseen. Omaiset eli 1a-
hinna isovanhemmat saattoivat olla toisella paikkakunnalla ja kauempana, mutta
palvelut siella huonommat, jolloin perhe saattoi valita asumisen kauempana tuki-

verkostoista.

6.5.2 Muualta saatava apu ja tuki

Erilaiset vertais- ja muut tukiryhnmat nousivat kaikilla haastateltavilla esille. Ver-
taistuen haasteeksi osa vanhemmista kertoi jarjestelyn vaikeuden, pitda saada
erityista tukea tarvitseva lapsi ja mahdollisesti myds sisarukset hoitoon ja jarjes-
taa talle tilaa. Ryhma voisi olla esim. STEA:n tukemia, ja niissa voisi olla myds
koulutettua vakea ja ammattilaisia, esim. psykologi, laakari, psykoterapeutti. Tal-
laisessa ryhmassa voitaisiin etsia yhdessa yksildllista apua ja tukia seka keinoja

parjata elamassa.

Muille ne vertaistukiryhmét on ihan ok, mutta toiset ei halua niissé
puhua... ainakaan vieraitten ihmisten kanssa... mua se ei haittaa,

mutta kylléa sellaisia pitéisi ehké tarjota. ..

Ja jos vertaistukiryhmassa olisi hoitajat valmiiksi, osallistuminen olisi helpompaa.
Tallaisia ryhmia on esim. Aksonilla ry:lla, joka on Pohjois-Karjalan ADHD-, au-
tismi- ja dysfasiayhdistys Aksoni ry on Autismi- ja Aspergerliiton, ADHD-liiton ja
Aivoliiton paikallisyhdistys Pohjois-Karjalassa. Sinne on varattu opiskelijoita hoi-
tamaan lapsia, jolloin vanhemmat voivat keskittya keskusteluun. Ja nain myos
sisarukset saavat samalla kokemuksen siita, etta muillakin lapsilla saattaa olla

erilainen sisarus.

Vertaistukiryhnma voisi olla myos verkossa, jolloin ei tarvitsisi lahtea mihinkaan.
Internetissa toimivat vertaistukiryhmat ovat osa yhteisollistd mediaa. Erityisesti
nuoret ja nuoret aikuiset hyddyntavat verkkoyhteiséja monella tavalla. Verkosta

etsitaan ja haetaan tietoa myos henkilokohtaiseen elamaan, terveyteen ja hyvin-
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vointiin liittyvissa kysymyksissa. Verkon kautta on mahdollista tavoittaa vertais-
tuen piiriin ihmisia, jotka eivat ehka muuten hakeutuisi vertaisryhmiin. Internetin
vertaistukitoimintaan osallistuville merkittavaa on mahdollisuus osallistua nimet-
toman ja matala osallistumiskynnys. (Aspa 2010,72.) Lisaksi Verkon kautta ta-
pahtuvan vertaistuen vahvuus on kayttgjalahtoisyys. Tuen saaminen tai antami-
nen ei ole aikaan, paikkaan tai sosiaaliseen kyvykkyyteen sidottua. Verkkover-
taistuki voi palvella erinomaisesti

esim. pienid, harvinaisia vamma- tai sairausryhmia, joiden edustajat saattavat
olla yksin eri puolilla Suomea tai jopa maailmaa. Verkossa ihminen voi jattaa vies-
tinsa silloin kun hanelle parhaiten sopii tai kun tuen tarve on suurin. Pitkat
valimatkat tai huonot kulkuyhteydet eivat ole este osallistumiselle. Avoimelle
palstalle jatetty viesti tavoittaa suuren joukon ihmisia, ja palautteen voi saada no-
peasti. (Aspa 2010, 76.)

Lisaksi vertaistukirynmia kaivattaisiin terveille sisaruksille. Ja myos naille erityista
tukea tarvitseville lapsille ja nuorille, koska he saattavat itse myds ymmartaa eri-

laisuutensa ja oma tilansa.

Yksi vanhemmista sanoi ryhmaan menon esteeksi sen, ettei jaksa velloa siina
kaikessa ikavassa. Etta omissakin ongelmissa on tarpeeksi jaksamista. Tama
seikka tulee vertaistukiryhman vetajan huomioida. Taman vertaisuuden positiivi-
sen tuotoksen esteeksi voivat muodostua negatiivisuuteen kiinnittyminen, tuomit-

sevat asenteet seka pelkastaan ikavien ja masentavien asioiden jauhaminen.

Ehké& ne jotenkin pydrii ne samat asiat jo liikaakin ja jotenkin haluaa
jo jotain ihan muuta... sitten se vaan tuntuu ettd se kay jotenkin liian

raskaaksi sitten kun kaikilla on jotenkin liian hankalaa...

Jos kielteisyys alkaa vallita keskusteluissa, se alkaa turhauttaa ja jakaa ryhmaa.
Pahimmillaan se voi johtaa jopa ryhmalaisten poisjaantiin tapaamisista ja ryhnman
hajoamiseen. Siksi tapaamisten savya kannattaa tarkkailla ja nopeasti tarttua
kielteisiksi koettuihin tunnelmiin. Tunnetta sinansa ei voi lakaista nakymattomiin,

silla paha olo ei katoa kieltamalla siitd puhuminen. (Aspa 2010,72.)
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6.5.3 Teknologia avuksi

Vertaistuki voisi toimia puhelimitse tai chattina. Puhelimesta voitaisiin ohjata chat-
keskusteluun, jos ei itkulta ja ahdistukselta pysty puhumaan. Tallaisen tuen pitaisi

olla 24/7 avoinna oleva "kuuma linja”, josta paasy tukiverkostoon.

Lisaksi ehdotettiin ns. startup-nappia, eraanlaista "Huoleti-Sovellusta” krii-
siapuna. Tassa olisi ketjutettu laheisia, toimintaan suostuneita henkil6ita, jotka
tarvittaessa saapuvat paikalle kriisin puhjetessa. Viesti kulkee ketjussa niin
kauan, etta joku sen kuittaa. Viestiketju paatyy sellaiseen yksikkoon, josta aivan
varmasti joku lahtee liikkeelle. Tama ihminen rauhoittaa tilannetta, ja tarjoaa van-
hemmalle jalkihoitoa menemalla vaikka lapsen kanssa tilanteesta pois tai on van-
hemman kanssa, jos tilanne oli jo rauhoittunut. Nain vanhempi paasee heti pur-
kamaan tilannetta. Tallaisen sovelluksen pitaa toimia aaniohjauksella puheli-
messa, koska tilanteen ollessa paalla, vanhempi ei paase tilanteesta soittamaan

mihinkaan.
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7 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

7.1.Pohdintaa palveluohjauksesta

Palveluohjauksen merkitys nousi isoon osaan haastatteluissa. Vanhemmat toi-
voivat saanndllista yhteydenpitoa ja tarkistelua palveluohjaajan puolelta, etta
onko kaikki kunnossa. Palvelusuunnitelmat ja kuntoutussuunnitelmat ovat tar-
keita tehda, mutta ehka niiden valissakin olisi hyva valilla soittaa ja kysya vaan
kuulumisia. Jos heti alkuvaiheessa saa luottamuksellisen suhteen syntymaan, se
voi kantaa hyvinkin pitkalle. Palveluohjaajan mielestani pitaisi osata kuunnella
hyvinkin herkalla korvalla asiakasta, ja tehda sita kautta havaintoja jo varhaisessa

vaiheessa.

Siind vaiheessa, kun perheeseen syntyy kehitysvammainen lapsi, palveluohjaa-
jan tulisi hyvin tiiviisti kulkea rinnalla. Omassa tyossani olen kohdannut vanhem-
pia, jotka kertovat olleensa menemassa synnyttamaan tervetta lasta ja yllatyk-
sekseen he tulevat kotiin vaikeasti vammaisen kanssa sitten jossain vaiheessa.
Heille puhutaan vierasta kielta, puhutaan vammaistuesta, kuntoutussuunnitel-
mista, ehoista ym. Nama sanat ovat vaikeita ymmartaa ja ovat pelottavia. Silloin
palveluohjaajan tulee suomentaa asioita ja toimia vanhempien tukena hakemuk-

sia taytettaessa.

7.2.Palvelujarjestelmasta

Haastattelujen pohjalta syntyy kasitys siita, etta kehitysvammaisen lapsen ja
nuoren perheen palvelujarjestelma ei nykyisellaan ole aivan toimiva. Kaiken pe-
rustana olisi toimiva palveluohjaus, jonka havainnoista pitaisi keskustella per-
heen kanssa. Kotiin tulisi antaa riittavan ajoissa palvelua ja tukea, ennen kuin
perhe on jo niin vasynyt, etta ainoa apu, mita he kaipaavat, on lapsen vieminen

pois.

Minka verran se todellisuudessa perhetta helpottaa, kun haastavasti kayttaytyva
lapsi tai nuori on viikonlopun jossain muualla, jos asian ytimeen ei tartuta? Jos

samat ongelmat jatkuvat kotona lapsen palatessa sinne? Eli asiantuntijoiden
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apua kaivattaisiin tassa kohtaa miettimaan, mika haastavan kaytoksen takana
on. Kuten eras haastateltavista aideista totesikin, etta tallaista interventiota tar-
vitaan: onko terveydellinen ongelma, aisteissa puutteita, kommunikaation ongel-
mia jne. Lisaksi perheet kaipaisivat ohjeita, miten kohdata haastavasti kayttay-
tyva lapsi tai nuori. Jos ongelmia ei esiinny lyhytaikaisessa hoidossa tai kou-
lussa, tulisi miettia, mika asia tehdaan eri tavalla. Autistiset nuoret tarvitsevat

tiukkaa struktuuria, mutta jos tama kotona esim. puuttuu, voi syntya ongelmia.

Ja kuten kappaleessa 3.2.2 jo totesin, lasten lyhytaikaisen hoidon paikkoja on
Suomessa vahan. Tallaisia pienid, kodinomaisia yksikdita tulisi kehittda huomat-
tavasti lisaa. Vanhemmilla kuitenkin omaishoitajina on oikeus omaishoidon va-
paisiin. Vaihtoehtona tietysti olisi perhehoito, jolloin lapsi tai nuori menisi perhe-
hoitajan kotiin, ja talle maksetaan siita palkkio ja kulukorvaus. Tana paivana
perhehoitajien saatavuus on niukkaa, tahan tehtavaan ei riittavasti loydy haluk-

kaita.

Vanhemmat toivovat joskus my0s sellaista vaihtoehtoa, etta hoitaja tulisi kotiin
ja hoitaisi erityista tukea tarvitsevan lapsen tai nuoren lisaksi myos muut per-
heen sisarukset, jolloin vanhemmat saisivat kipeasti kaipaamaansa vapaata ja
lepoa. Tallaista palvelua tarjoaa talla hetkella Kehitysvammaisten Palvelusaatio,

mutta palvelua tulisi saada lisattya.

Vasta kun vanhemmat ovat saaneet riittavasti lepoa ja tukea arkeen, he ehka
jaksavat osallistua vertaistukeen. Vertaistuen kautta he voivat tyostaa itseaan ja
voimaantua. Lisaksi vanhemmat tarvitsevat apua vanhemman roolin tukemi-
seen. Kuten vanhemmat haastatteluissa kertoivat, he miettivat paljon aitiyttaan

silloin, kun lapsi oli vakivaltainen.
7.3.Etiikka ja luotettavuus
Haastateltavien I6ytaminen oli yllattavan vaikeaa. Olin varma, ettd aihe niissa

perheissa, joissa lapsen vakivaltaa esiintyy, olisi sen verran kipera, ettd he halu-

aisivat danensa kuuluville. Mutta toisaalta lapsen vakivalta saattaa olla myds niin
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uuvuttava, ettei nailla vanhemmilla ole voimavaroja tallaiseen haastatteluun. Eri-
tyista tukea tarvitsevan lapsen perheessa aikaa ja energiaa menee arkisiin asioi-

hin paljon enemman kuin muissa perheissa.

Luotettavuuden vuoksi olisi isompi haastateltava aines ollut merkittava. Toisaalta
nama vanhemmat olivat hyvin avoimia ja keskustelivat ja kertoivat asioista rehel-
lisen oloisesti. Kaikki aidit kokivat tallaisen haastattelun tarkeaksi ja merkitta-
vaksi. Haastatteluiden tulokset siita, miten vanhemmat kokevat lastensa vakival-
lan, olivat hyvin yhtenevaiset Mirva Salosen pro gradun ” Erityislasten vanhem-
piinsa kohdistama vakivalta ja siita selviytyminen vanhempien kokemana”

kanssa.

Tutkimuksessa kaytetdan metodeina paljon seka haastatteluja etta kyselyja. Ne
pitavat sisalladn monia eettisia ongelmia. Miten varmistetaan se, etta vastaukset
ovat luotettavia? (Makinen 2006, 92.) Mielestani tassa haastattelussa vastaukset
olivat suoruudessaan hyvin luotettavia. Aitien kertomat tarinat olivat senlaatuisia,

etta niita ei voi keksia. Eika kertomuksissa myoskaan ollut liioittelua.

Makinen (2009, 93) toteaa myos, etta tutkimusryhman pitaa selvittdaa haastatel-
taville, miten anonymiteetti turvataan missakin tapauksessa. Minun haastattele-
mani aidit ilmoittautuivat sahkopostitse, eli heidan nimensa saattoi siina osoit-
teessa tulla esiin. Kerroin haastateltavilleni, etta sahkopostit havitetaan, kun
haastattelut ovat valmiit. Viestit tulivat minun koulun sahkopostiin, joka on mie-
lestani vahvasti suojattu, eika sita padse muut lukemaan. Lisaksi opinnaytetyos-
sani en millaan lailla kerro, mista pain Suomea haastateltavat ovat, koska itse-
kaan en tieda heidan kotikaupunkejaan. Haastateltavat eivat muutenkaan ole

tunnistettavissa.

7.4. Jatkotutkimuksia

Koska vanhemmat kokivat, etta vakivaltaisuus saattaa ilmeta silloin, kun lapsi on
hammentynyt eika oikein tieda, mitd seuraavaksi tapahtuu, tata seikkaa kannat-
taisi mielestani tutkia ja arvioida menetelmia, jolla tilannetta helpotetaan. Van-
hemmat kertoivat, etta he jo suunnilleen osaavat ns. lukea lastaan, ja osaavatkin

jo ennakoida joitain tilanteita, joista on parempi poistua. Kuvallisia struktuureja on
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saatavilla ja monet perheet niita varmasti jo kayttavatkin. Lisaksi autismiliitolta
saa ohjeita, miten esim. positiivisella palautteella ja pieniksi osiksi pilkotuilla oh-

jeilla tilannetta on helpotettu.

Hannan kanssa oli kdytetty vuosia erilaisia sosiaalisia tarinoita ja ku-
vakertomuksia eri tilanteista. Hé&n kayttaytyi usein, ilman meille
muille nékyvaa syyta haastavasti. Silloin han sylki, kiroili ja 1dpsi hen-
kilbkuntaa. Mietimme ty6ryhmé&ssé mik& avuksi. Huomasimme yll&t-
téen, ettei niiden joukossa kuvattu yhtédéan jo hyvin sujuvia tilanteita.
Olimme tehneet ohjeita, sopimuksia yms. vain huonoista ja hédnelle
vaikeista tilanteista. Pdatimme muuttaa asiaa niin, ettd valmistimme
runsaasti tarinoita, sopimuspohjia ja kuvakertomuksia tilanteista,
jJoissa Hanna on hyva. Né&ité kéytettiin seuraavina viikkoina mahdol-
lisimman monessa tilanteessa ja Hanna keré&si paljon positiivista pa-
lautetta hyvéstéa kdytoksesta. Haastava kéyttaytyminen loppui hdnen
kohdallaan léhes téysin. Nyt muistamme korostaa vahvuuksia mui-
denkin kohdalla. (Autismiliitto)

Koska aihe on vaiettu, ja vanhemmat kertoivat, etta myos tyontekijoiden on vai-
kea ottaa vakivalta puheeksi, tulisi varmasti erityista tukea tarvitsevien lasten ja
nuorten kanssa tyoskentelevia kouluttaa kohtaamaan nama vanhemmat. On koh-
tuutonta, jos vanhemmat joutuvat kohtaamaan tyontekijoita, jotka eivat usko heita

tai vahattelevat ongelmia.

Lisaksi kilpailutilanteet nousivat mahdollisiksi syiksi vakivaltaiseen kaytokseen.
Tulisiko valmentajien ja harrastustoiminnan ohjaajien perehtya tahan ilmiéon pa-
remmin, jotta he voisivat ennakoida tallaisia tilanteita? Tosin vakivaltaista kay-
tosta oli esiintynyt toisen pelaajan vanhempien kommenteista, eika vetajan kom-

mentista tai toiminnasta.

Palveluohjausta tulisi kunnissa ja kuntayhtymissa tarkastella huolella. Kuten Hu-
jala (2011, 34) toteaa, vanhemmat joutuvat usein ottamaan todella suuren vas-
tuun lapsensa palveluiden koordinoinnista, tiedon valittdmisesta terveydenhuol-

losta muihin palveluihin seka lapselle kuuluvien palveluiden selvittamisesta ja
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vaatimisesta. Vammaisen lapsen asema on monesti riippuvainen hanen vanhem-
piensa voimavaroista ja osaamisesta. Suomesta tulisi kehittda vahvasti palve-

luohjausta perheiden tukimuotona.

Kaiken kaikkiaan loppupaatelmana on, etta asiasta tulee puhua ja aiheen ympa-
rille syntynytta stigmaa tulee pienentaa. Nama vanhemmat eivat ole sen huonom-
pia aiteja tai isia kuin muutkaan, ongelma ei ole kasvatuksessa vaan lapsen on-

gelmista: ymmartamisen vaikeus, autistinen toimintatapa jne.
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LITTEET

Liite 1. Haastattelukysymykset vanhemmille

HAASTATTELUKYSYMYKSET

1. Minkaélaista vakivaltaa olette kohdanneet?

Oliko se lydmista, raapimista, huutamista vai jotain muuta?
Kehen se yleensa kohdistuu?

Missa tilanteessa vakivaltaa esiintyy?

2. Miten olette selviytyneet vikivaltatilanteista?
Mika on auttanut selviytymaan?
Onko se ollut jokin harrastus, tekeminen, asiasta keskustelu muiden kanssa vai
jotain muuta?
Mika on antanut iloa ja toivoa?

Miten sisarukset ovat selvinneet?

3. Mita ja minkalaista apua tarvitsisitte, jotta jaksaisitte?

Onko se vertaistukea, etta lapsi olisi jossain muualla lyhytaikaisessa hoi-
dossa valilla, etta kotiin tulisi joku, digitaalinen sovellus vai jotain muuta?

Mitd mahdolliset sisarukset kaipaavat?



Liite 2. KVPS:n strategia

SUUNTA SELVILLA

STRATEGLA 2016-2020
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