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ALUKSI

Enemman otetta ja osallisuutta on RAY:n rahoittama projekti, joka toteutettiin vuosina
2006-2009. Hankkeessa tuettiin perheitd, joissa vanhemmalla on kehitysvamma tai laaja-
alaisia oppimisvaikeuksia seki heididn liheisidin ja perheitd kohtaavia tyontekijoita.

Hankkeen aikana jirjestettiin monimuotoista neuvontaa ja toimintaa seki koulutusta
perheille, perheiden liheisille ja perheiden kanssa tydskenteleville tyontekijoille. Projektissa
tehtiin tutkimus perheen saamasta tuesta kohderyhmaiin kuuluvien vanhempien nikékulmasta
seki kartoitus perheen tarvitsemasta tuesta perheiti kohtaavien tyontekijoiden nikékulmasta.
Lisiksi julkaistiin materiaalia, josta osa oli selkeikielista.

Projektin toimintoja on esitelty alemmin vuosittain viliraporteissa. Loppuraportissa
projektin toimintoja esitellddn aluksi tavoitteiden ja tavoitteiden saavuttamiseen kiytettyjen
keinojen kautta. Sen jilkeen raportissa keskitytiin kahteen aihepiiriin: perhetapaamisiin
kehitetyn Tuettu vanhemmuus -toimintamallin kuvaamiseen ja projektissa tehtyjen tutki-
musten esittelyyn. Kumpikin aihe esitelliin omana artikkelinaan.



1. PROJEKTIN TAVOITTEET JA KEINOT
TAVOITTEIDEN SAAVUTTAMISEEN

Pia Henttonen

Enemman otetta ja osallisuutta -projekti,
tavoitteet

Perheiden selviytymisen
tukeminen ja vanhempien
osallisuuden edistaminen

Tiedon ja koulutuksen

et N Vaikuttaminen
tarpeisiin vastaaminen

Kohderyhmasta ja
sen tilanteesta
tiedottaminen

- Perheiden -
vertaistoiminta

Koulutukset

Aihepiiriin liittyvat

L— Neuvonta ja ohjaus L— Tutkimus ja kartoitus materiaalit ja julkaisut

Kuva 1. Projektin tavoitteet ja keinot.

Projektin tavoitteina olivat perheiden, joissa vanhemmilla on kehitysvamma tai laaja-alaisia
oppimisvaikeuksia, tukeminen ja vanhempien osallisuuden edistiminen, athepiiriin liittyviin
tiedon ja koulutuksen tarpeisiin vastaaminen seki vaikuttaminen. Keinoina tavoitteiden
saavuttamiseen olivat kohderyhmin perheille tarkoitettu vertaistoiminta, perheiden
tarpeiden mukainen neuvonta ja ohjaus, monipuoliset koulutukset, tiedotus seki athepiiriin
liittyvit materiaalit ja julkaisut.

Perheiden selviytyminen ja vanhempien osallisuus

Projektin ensimmaisini tavoitteina olivat perheiden selviytymisen tukeminen seki vanhempien
osallisuuden lisdaminen. Vilineitd tavoitteiden saavuttamiseen olivat perhetapaamiset ja
nithin liittyvi vertaistuki sekid vanhempien ja perheiden tarpeiden mukainen yksiléllinen
neuvonta ja ohjaus. Tavoite ja vilineet sen saavuttamiseen on esitetty kuvassa 2.
Projektin kohderyhmiin kuuluvat vanhemmat ovat erityisryhmai niin vammaisten kuin
vammattomien vanhempien joukossa. He eivit saa helposti vertaistukea vammattomilta
vanhemmilta, koska eivit pirjad oppimiseen ja ymmirtimiseen liittyvien puutteiden vuoksi
esimerkiksi tavallisissa vanhempainryhmissi tai Internetin vanhemmille suunnatuilla kes-
kustelupalstoilla. Vanhemmat eivit piise osallisiksi vammaisten vanhempien perheille
tarkoitettuthin toimintoihin, koska ne on perinteisesti tarkoitettu perheille, joissa vanhemmalla
on fyysinen tai mielenterveyteen liittyvd toimintarajoite. My6skiin perheen lapset eivit



saa tietoa vanhemman vammasta eiki heilld ole mahdollisuutta jakaa kokemuksia muiden
lasten kanssa.

Vammaan liittyvien ongelmien vuoksi kohderyhmin vanhempien on vaikea tiysivaltaisesti
osallistua perheen asioiden kisittelyyn, esimerkiksi lapsen asioita koskevaan neuvotteluun.
Vanhemmat pyrkivit vammaan liittyvin hipedn vuoksi sekd negatiivisten asenteiden pelossa
monesti salaamaan ongelmiaan, kuten luku- ja kirjoitustaidon heikkoutta ja ymmartimisen
ja oppimisen hitautta. Ongelmien salaaminen estdi kuitenkin tiedon ymmartamisen kan-
nalta oleellisten kysymysten esittimisen ja pahimmillaan tuen saamisen, miki taas heikentda
perheen selviytymista.

Projektitoimintaan osallistuneita vanhempia rohkaistiin oppimisen vamman tai vaikeuden
salaamisen sijaan vaatimaan “oikeutta ymmartii ja osallistua”. Vanhempia opastettiin vaati-
maan omien erityistarpeidensa huomiointia perheen saamissa palveluissa. Tapaamisissa
perheet opettelivat kdyttimain valokuvatarinoita osallistumisen vilineina itsed ja perheen
asioita koskevaan piitdksentekoon.

Projektin perhetoiminnan kokeilualueita olivat vuosina 2006-2008 Tampere ja Porin
seutu sekd vuosina 2008-2009 Varkauden seutu. Varkauden seudun perhetoimintaan liitty1
myos valtakunnallisia perhetapaamisia. Perheille jirjestettiin ohjattua toimintaa, etupdissi
perheiden vertaistapaamisia. Perhetapaamisten vililld pidettiin yhteyttd kirjein, sahkoépostein,
puheluin ja tekstiviestein. Osa perheistd sai myds yksilollistd neuvontaa ja ohjausta tapaa-
misten valilldl.

Tampereen ja Porin seudun perhetapaamisissa keskityttiin photovoice-menetelmalld
tehtyjen valokuvatarinoiden tekemiseen?. Vanhempien motiivina oli tarve vaikuttaa, saada
oma iini kuuluville ja oma nikemys elimisti esille. Suuri osa vanhemmista oli kokenut,
ettd heitd viheksyttiin vamman vuoksi vanhempina. Toimintaan osallistuvilla vanhemmilla
oli tarve ndyttdd, ettd vammasta tai oppimisen vaikeudesta huolimatta he ovat naisia ja
itejd, miehid ja is1d. Heilld on koti ja perhe, jotka he kokevat positiivisiksi ja merkittaviksi
asioiksi.

Varkauden seudulla ja valtakunnallisessa perhetoiminnassa kehitettiin Tuettu vanhemmuus
-toimintamallia laaja-alaista tukea tarvitseville perheille. Perheille suunnattu toiminta toteu-
tettiin perhepdivind ja -tapaamisina, joiden vililld projektin tyontekijd ja perheet pitivit
yhteyttd. Tapaamisten teemat suunniteltiin toiminnan aikana perheiden tarpeiden mukaan.

Katso projektin viliraportti 2006, sivut 12-16; 2007, sivut 14-17.

2 Photovoice on menetelmi, jossa todellisuutta tallennetaan valokuvin ja niihin liittyvin tarinoin tietyn yksilén tai
ryhmin nikoékulmasta (www.kvtl.fi). Tampereen ja Porin seudun perhetoimintaa ja photovoice-menetelmii on kisitelty
tarkemmin projektin viliraporteissa vuosina 2006, sivut 9-11; 2007, sivut 3-7; 2008, sivut 4-6 sekd Kuvakulmia elimain

-valokuvatarinakirjassa. Kehitysvammaisten Tukiliitto ry, 2008.



Perheiden selviytymisen

tukeminen ja vanhempien
osallisuuden edistaminen

Perhetapaamiset

ja vertaistuki Neuvonta ja ohjaus

Tuettu vanhemmuus
-toimintamallin Yksittaisten vanhempien
kehittaminen erilaisten ja perheiden tukeminen

alueiden tarpeisiin

P TR SISt VPe;he'::paamitses Yksiliillinen.neuvonta ja f)hjaus
T RN e arkauden seutu ja tarpelfien mukaa.n..
2006-2008 valtakunnallinen tapaamiset, puhelin ja
2008-2009 sahkoposti
Valokuvatarina
| tyopajatyoskentely ryhmissa | Vertaisuus, ryhméatoiminta | Perheiden tukiverkostoon

(vanhemmat, naiset, ja koulutuksellisuus liittyvé neuvonta
miehet, lapset)

Perheiden miehille Yhteiskuntataidot, Perheen arkipdivan

— suunnatun toiminnan — kuten liikkuminen, | tilanteisiin liittyva

kokeilu osallistuminen neuvonta ja ohjaus

Kuva 2. Projektin keinot tukea perheiden selviytymisti ja edistia vanhempien osallisuutta.

Tieto ja koulutus

Toisena tavoitteena projektissa oli tydntekijoiden ja liheisten tiedon ja koulutuksen tarpei-
siin vastaaminen. Tavoite ja keinot sen saavuttamiseen on esitelty kuvassa 3. Kohderyhmii
koskevista tutkimuksista kiy ilmi, ettd perheen selviytymistd edistdd sopivin menetelmin
ja oikeaan aikaan annettu tuki. Tirkeiksi vaikuttajiksi nousevat siten perheiden kanssa
tyoskentelevien ammattitaito ja kdytdssd olevat tydmenetelmit. Projektin aikana tehtiin
katsaus aihepiiriin liittyvddn kansainviliseen tutkimukseen ja muuhun materiaaliin, esi-
merkiksi perheiden tukimuotoihin maailmalla. Katsauksen pohjalta tehtiin koulutusaineistoa
Kehitysvamma ja vanhemmuus -seminaarisarjaan?.

Perheen selviytymista edistdd myos liheisten tukeminen. Tutkimuksien mukaan perhe
selviytyy paremmin, jos silli on ammatillisen verkoston lisiksi tukenaan toimiva lihiverkosto
sukulaisista ja ystdvisti. Myos emotionaalista, kdytinnollistd ja tiedollista apua tarjoavan

3 Seminaarien sisillostd tarkemmin vuoden 2008 viliraportissa sivuilla 19-22.



tukihenkilén merkitys hyvinvoinnille on huomattu merkittiviksi niin lapsille kuin van-
hemmillekin®.

Projektin toiminnassa huomioitiin my&s nuoret ja aikuiset, joilla on kehitysvamma
tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia sekd heidin ldheisensd ja tyontekijit. Perheen perustamiseen
ja vanhemmuuteen liittyvid asioita on tirkeidd saada kisitelld, vaikka lapsi olisikin vain
haave. Nuorille ja aikuisille jirjestettiin Vauvahaaveissa-koulutuksia®. Liheisille ja tydntekijéille
tehtiin aiheeseen liittyvad materiaalia ja jirjestettiin koulutustilaisuuksia. Kehitysvammaisten
henkil6iden mahdollisuuksia vanhemmuuteen kisiteltiin ldheisten kanssa myds Kehitysvamma
ja seksuaalisuus sekd Vammaisena vanhemmaksi alustusten yhteydessi.

Projektin kotisivut tehtiin toiminnan ensimmadisend vuotena. Projektin tydntekijille
tulleiden yhteydenottojen perusteella piittelimme, ettd eniten kaivattiin tietoa, onko Suo-
messa muita vastaavassa tilanteessa olevia perheiti, miten perheiden arki sujuu ja miten
perheitd voisi tukea. Kotisivuista pyrittiin tekemiin selked, luettava ja arkea lihelld oleva
kokonaisuus®.

Saimme my®s kirjoittaa Internetissi sijaitsevaan, tyontekijoiden kiyttdon tarkoitettuun
Sosiaaliportin Lastensuojelunsuojelun kasikirjaan artikkelin kehitysvammaisten vanhempien
kohtaamisesta lastensuojelutyossi.

Tiedon ja koulutuksen

tarpeisiin vastaaminen

" . Kotisivut ja
Koulutukset I Neuvonta Tutkimus ] Kartoltus J verkkomateriaali ]

Kehitysvamma ja " P Tyontekijoiden nakokulma Projektin kotisivuilla tukea
| vanhemmuus Tyonteklgolllﬁja .I'ahelslllle: I)(,ohder;hmﬁn perheiden ja ti;toa kohderyhmille mm.
-koulutuspaivat perheité puhelin, sah!(oposti, iytymi ja - h jai '
kohtaaville tydntekijéille (B tuen tarpeisiin tarinat ja selkokielinen
tahdotko vanhemmaksi -osio
—_— )
Vauvahaaveissa Vanhempien kokemus
— -koulutukset vammaisille — perheiden
henkiléille saamasta tuesta Kehitysvammainen vanhempana-
ja kehitysvammainen lapsi
L lastensuojelun asiakkaana
-osiot Internetissa sijaitsevaan
Vammaisena vanhemmaksi Kansainvalinen katsaus: Sosmahpo'j.t".‘ I'.a‘stensuo‘eluv\
seka kehitysvamma ja " Aihepiiriin liittyva tutkimus,| | ESTEEm
seksuaalisuus perheille kehitetyt
-alustukset laheisille tukimuodot

Kuva 3. Projektin keinot vastata tiedon ja koulutuksen tarpeisiin.

Vaikuttaminen

Projektin kolmas tavoite oli vaikuttaminen. Tavoite ja keinot sen saavuttamiseen on esitetty
kuvassa 4. Vanhempiin, joilla on kehitysvamma tai oppimisvaikeuksia, kohdistuu helposti
negatiivisia asenteita. Toisaalta kohderyhmin perheet ovat nakymaton ryhma yhteiskunnassa.

4 Enemmin tietoa epivirallisen verkoston tarjoaman tuen merkityksestd Aila Kantojirven tekemissi tutkimuksessa
Ajattelen etti menniin eteenpiin... VANHEMMAT JA KOKEMUKSET TUESTA. Kehitysvammaisten Tukiliitto ry,
20089.

5 Vauvahaaveissa koulutuksista tarkemmin vuoden 2008 viliraportissa sivuilla 16-19.

6 Kotisivuista enemmin vuoden 2006 viliraportissa sivuilla 17-18.
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Julkisella ja hallinnon tasolla ei tiedosteta perheiden erityisid tuen tarpeita, taloudellista
koyhyyttd, vanhemmuuden vaikeuksia ja ongelmia saavuttaa ja kiyttda saatavilla olevia
palveluita ja tietoa.

Projektissa vaikuttamisen vilineini olivat kohderyhmisti ja sen tilanteesta tiedottaminen
sekd aihepiiriin liittyvin materiaalin valmistaminen. Kohderyhmain kuuluvista perheisti
ja projektista tehtiin sen toiminta-aikana monia artikkeleita lehtiin. Lehdet olivat seka
sanomalehtid kuten Ilta Sanomat ja Satakunnan Kansa etti ammatillisia julkaisuja kuten
Dialogi ja Ketju-lehti.

Vanhemmat ja lapset tekivit itse photovoice-menetelmilld materiaalia vaikuttamisen
vilineeksi. Tampereen ja Porin seudun vanhemmat kokosivat valokuvatarinoistaan kirjan
Kuvakulmia elimain. Kirjan tarinat toimivat vertaistukena muille perheille, joissa on
samankaltainen tilanne. Kirjan valokuvatarinoita kdytettiin materiaalina tydntekijoille tar-
koitetuissa koulutustilaisuuksissa. Valokuvatarinat antoivat mahdollisuuden asettua asiak-
kaan asemaan.

Omakohtaiset valokuvatarinat olivat merkittavissid osassa my0Os kolmessa selkezkielisessa
vihkosessa Lapsen sijaishuolto, Kun perhe tarvitsee tukea sekd kun lukeminen ja kirjoittaminen
on vaikeaa. Vihkoset on tarkoitettu tueksi seki vanhemmille, joilla on merkittivid vaikeuksia
oppimisessa ettd perheitd kohtaaville tyontekijoille.

Projektin tutkimusjulkaisuina valmistui Aila Kantojirven tekemai tutkimus Ajattelen
ettd menndin eteenpdin... VANHEMMAT JA KOKEMUKSET TUESTA ja Pia Henttosen
tekemad tyontekijakartoitus MONIMUQOTOISTA TUKEA - Perheiden tukeminen tyéntekijin
nakékulmasta, kun vanhemmalla on kehitysvamma tai merkittivia vaikeuksia oppimisessa.
Julkaisuissa kuvataan, miten kohderyhmian vanhemmat kokevat perheen saaman tuen ja
miten tydntekijit arvioivat perheiden tuentarvetta.

inakirja ia eldmddn 2008

Photovoice-menetelma ja
valokuvatarinaty6pajat:

Vanhempien ja perheiden
oma nakékulma

Selkeikieliset vihkoset,
joissa aihepiiriin sopiva,
f tekemé Kun perhe tarvitsee tukea.

valokuvatarina Pia Henttonen, Tuula Puranen 2009

Eldmadn tdrkedt asiat -valokuvatarinanayttely

Lasten tekema Eldmdin tdrkedt asiat
-kalenteri vuodeksi 2008

Materiaalin
valmistaminen

Kun lukeminen jakirjoittaminen on vaikeaa.
Pia Henttonen, Tuula Puranen 2009

Vaikuttaminen

Lapsen sijaishuolto.
Pia Henttonen, Tuula Puranen 2009

Artikkelit ja perheiden
haastattelut er lehtiin

Tutkimus Ajattelen ettd
Perheiden tilanteesta mennddn eteenpdin..

tiedottaminen Vanhemmat ja kokemukset tuesta.
Aila kantojarvi 2009.

Kartoitus Monimuotoista tukea.
Perheiden tukeminen
tyontekijin ndkékulmasta.
Pia Henttonen 2010.

Kuva 4. Projektin vaikutuskeinot.
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2. TUETTU VANHEMMUUS -TOIMINTAMALLI
LAAJA-ALAISTA TUKEA TARVITSEVILLE PERHEILLE

Pia Bjorkman ja Pia Henttonen

Tuettu vanhemmuus -toiminta oli tarkoitettu perheille, joissa vanhemman kehitysvamma
tal merkittavit vaikeudet oppimisessa liittyivit perheen tuentarpeeseen. Vamma tai vaikeus
atheutti vanhemmille ongelmia monilla elimin osa-alueilla, esimerkiksi kiytinnollisissd
taidoissa kuten perheen arkirutiinien hoidossa, adaptiivisissa taidoissa kuten ongelman-
ratkaisuissa ja toiminnan suunnittelussa, kisitteellisissi taidoissa kuten lukemisessa tai kir-
joittamisessa sekd sosiaalisissa taidoissa kuten vuorovaikutuksessa perheen tukiverkostoon
kuuluvien tydntekijoiden kanssa.

Perheen tuen tarvetta lisdsivit vanhempien muut toimintakykyyn vaikuttavat vammat,
sairaudet ja riippuvuudet, kuten ADHD, piihderiippuvuus ja mielenterveyden ongelmat.
Perheen laaja-alainen tuentarve ei liittynyt pelkdstiin vanhemman vammaan tai merkittdviin
oppimisen vaikeuteen. Myos perheiden lapsilla oli erityisid tuen tarpeita aiheuttavia vam-
moja ja sairauksia.

Kaikilla toiminnassa mukana olevilla perheilld laaja-alaiseen tuen tarpeeseen liittyi niuk-
ka toimeentulo ja jatkuva huono taloudellinen tilanne. Toiminnassa mukana olevista 15
vanhemmasta (valtakunnallinen toiminta) vain kolme oli palkkaty&ssa tai ansiosidonnaisella
pdividrahalla. Muiden mukana olevien vanhempien toimeentulo koostui joko elikkeestd tai
plenimmaisti tydttdmyyspiivirahasta. Vanhemmat olivat huolissaan perheen kiytdssi ole-
vien rahojen vihyydesti ja vanhempien huoli nikyi myds usean lapsen kiyttiytymisessi’.

Tuettu vanhemmuus -toiminnan tavoitteena oli mukana olevien laaja-alaista tukea tar-
vitsevien perheiden selviytymisen tukeminen ja vanhempien osallisuuden edistiminen.
Toimintamallissa perheiden selviytymisti edistettiin ohjatun ryhmitoiminnan keinoin.
Perheiden osallistuminen tapaamisten suunnitteluun ja perheiden vertaistuki olivat ryhma-
toiminnassa keskeisessd asemassa.

Vanhempien ja lasten kehitysvammat ja merkittdvit vaikeudet oppimisessa, muut vam-
mat ja sairaudet sekd huono taloudellinen tilanne olivat haasteita, jotka piti ottaa huomioon
toiminnan suunnittelun ja toteuttamisen kaikissa vaiheissa. Tuettu vanhemmuus -toiminta-
mallissa avainasioita ovat perhekeskeisyys, toiminnallisuus, osallistuvuus sekd konkreettisuus
ja selkokielisyys. Toimintaan osallistuminen oli perheille ilmaista.

Alueelliset perhepaivat ja valtakunnalliset perhetapaamiset

Tuettu vanhemmuus -toimintamallia kehitettiin vuosina 2008-2009 paiasiallisesti Varkauden
seudulla. Toiminta jirjestettiin perhepiivini ja perhetapaamisina, joihin liittyi yhteydenpitoa
tapaamisten valilld kirjeitse, sihkopostitse ja puhelimitse. Toimintamallin kehittimisessd
huomioitiin erityisesti se, ettd mukaan paisevit myos perheet haja-asutusalueilta ja pieniltd
paikkakunnilta.

7 Eris ystivini kysyi, voisiko hin antaa viisi elokuvalippua, jotka vanhenivat viikon kuluttua, projektin perheiden kiyt-
t66n. Annoin liput samana pdivina kahdelle eri perheen pojalle. Lapset olivat innoissaan, he saisivat vanhempiensa
kanssa paittdd, mitd elokuvaa menisivit perheeni katsomaan. He tutkivat iloisesti jutellen elokuvailmoituksia. Yhtikkia
toinen pojista hiljeni ja hetken kuluttua kysyi ahdistuneena: ”Pia, entis jos meidin perheelli ei ole sind pdivina ol-
lenkaan rahaa bussilippuihin? Lapsi laski, ettd kahden aikuisen ja yhden lapsen edestakaiset matkat kaupungin bussilla

maksoivat noin 13 euroa. Se oli suuri meno perheen pienisti rahoista.
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Varkauden seudun perhepiiviin osallistui kevddn 2008 ajan vain kolme alueen perhetti.
Lisdksi viist tyontekijad Varkauden seudulta oli toimintavuoden aikana yhteydessa projektin
tyontekijddn ja kertoi projektin toimintaan mahdollisesti sopivista perheistd. Nahtdvasti
kyseisten perheiden vanhemmat eivit olleet kiinnostuneet osallistumaan perhetoimintaan,
silld emme saaneet lopulta tyontekijoiltd perheiden yhteystietoja, eivitkd vanhemmat itse
ottaneet yhteytta.

Varkauden seudun kolmesta didistd ja yhdestd isdstd koostuvassa ryhmissi kaivattiin
keviin aikana useampia vanhempia tuomaan nikokulmia ryhman keskusteluun. Toiminnassa
mukana olevat vanhemmat olivat jo ensimmaiselld kerralla ilmaisseet Tampereen ja Porin
seudun vanhempien tekemid valokuvatarinoita katseltuaan, ettd haluavat tavata vanhempia
“muualta Suomesta”. Tampereen ja Porin seudulta perhetoimintaan vuosina 2007-2008 osal-
listuneet vanhemmat ja lapset olivat koko ryhmitoiminnan ajan olleet innokkaita tapaamaan
muita perheiti.

Padtimme tehdd eri puolelta Suomea 13htoisin olevien perheiden kohtaamisen mahdol-
liseksi ja jarjestimme valtakunnallisia tapaamisia. Perheitd eri puolilta Suomea yhdistivit
esimerkiksi lapsen murrosikdan ja aikuistumiseen liittyvat kysymykset ja kokemukset toimi-
mattomista tydntekijasuhteista. Kokoontumiset isompana ryhmini tiydensivit hyvin Var-
kauden seudun pienen perheryhmin toimintaa.

Tukea ja kokemuksen kautta oppimista

Moni alueellisessa ja valtakunnallisessa toiminnassa mukana olleista perheista tarvitsi aluksi
paljon yksilollistd tukea, jotta kykeni osallistumaan tapaamisiin. Ilman tukea monet tapaa-
miseen liittyvit, ongelmanratkaisukykya vaativat uudet tilanteet olisivat muuttuneet van-
hemmille ylitsepadsemaittomiksi esteiksi. Toiminnan suunnittelussa piti esimerkiksi huo-
mioida, miten kukin osallistuva perhe paisisi tapaamispaikalle. Vanhemmat, joilla on
kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia, eivit yleensd omista autoa. Vaikka van-
hemmalla olisikin auto ja ajokortti, ajoreitin hahmottaminen ja kartan tulkitseminen voi
olla liian vaikeaa. Monen perheen matkat oli jirjestettavi yhteiskuljetuksilla, julkisilla kul-
kuneuvoilla tai takseilla.

Henkilot, joilla on oppimiseen ja ymmairtimiseen liittyvid ongelmia, oppivat parhaiten
harjoittelun ja toiston kautta. Uusien asioiden harjoitteluun tarvitaan tukea ja rohkaisua.
Tuettu vanhemmuus -toiminnan alkuvaiheissa vanhemmat saivat paljon tukea ja apua per-
hetoimintaan osallistumiseen. Esimerkiksi matkustaminen oman ldhiseudun ulkopuolelle
oli monelle perheelle uusi asia. Juna oli usealle outo kulkuviline ja matkaan littyvit kul-
kuvilineiden vaihdot vilkkailla asemilla pelottivat. Monet vanhemmat my6s pelkisivit,
ettd lapsi alkaisi kiukutella, katoaisi asemalla tai olisi tottelematon.

Ensimmiaisilld kerroilla tyontekijit olivat perheiden tukena matkanteossa. Ensimmaiselld
kerralla perheet saivat seurata tyontekijdiden antamaa mallia oikeasta toiminnasta, esimerkiksi
junan vaihto asemalla. Kun perheiden rohkeus itsendiseen toimintaan ja kyky toimia yh-
dessd perheend kokemuksen ja rohkaisun kautta lisddntyi, tukea vihennettiin. Perheet sel-
visivat lopulta pitkistakin matkoista ilman tydntekijan ldsndoloa.

Toteutus

Perhepdivissi ja tapaamissa oli paljon toiminnallista ohjelmaa, johon osallistui koko perhe
yhdessi. Teemojen kisittely toiminnallisen menetelmin antoi osallistujille tydkaluja asioiden
kasittelyyn perheina. Lasten, nuorten ja vanhempien keskindisten suhteiden kehittyminen
ja perheen yhteisyyden lisidntyminen paransi perheiden toimintakykyi.

Tapaamissa jirjestettiin alustuksia, joissa vanhemmat saivat tietoa selkedlld kielelld
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valitsemistaan teemoista. Oikealla tavalla ja havainnollisesti annettu tieto auttoi vanhempia
osallistumaan tiysivaltaisemmin perheen asioita koskevaan paitoksentekoon, esimerkiksi
lapsen asioita koskeviin palavereihin. Myos lapsilla oli tapaamissa koulutuksellisia osuuksia,
esimerkiksi murrosidsti ja kiusaamisesta. Lasten ohjelmassa koulutukselliset osuudet toteu-
tettiin toiminnallisin menetelmin.

Ensimmiaisilld tapaamiskerroilla keskityttiin tutustumiseen ja ryhmiytymiseen toiminnan
ja keskustelujen kautta. Esille nousseista asioista nostettiin eniten perheiti yhdistavit aiheet
tulevien tapaamiskertojen teemoiksi. Teemoja kisiteltiin niin vanhempien kuin lastenkin
ryhmissa seka yhteisesti.

Tapaamisilla oli jokaisella selked teemansa, joka oli noussut perheilti itseltddn. Teemat
olivat perheilld etukiteen tiedossa ja nithin orientoituminen alkoi kotona ennen tapaamista
annetuilla kotitehtdvilld. Tehtdvit purettiin tapaamissa. Kotitehtivit auttoivat osaltaan
lapsia, nuoria ja vanhempia hahmottamaan teemaa jo etukiteen ja niin helpottivat osallis-
tumista ryhmén toimintaan tapaamisissa.

Perhetapaamisissa oli vanhemmille ja lapsille seki yhteistd ettid eriytettyd ohjelmaa.
Lasten ryhmad jaettiin tarvittaessa pienryhmiin idn, lasten kykyjen ja kisiteltdvien teemojen
perusteella. Tapaamisissa tyoskenteli ohjaajia, joiden tydkuvana oli padasiassa tukea, ohjata,
kannustaa ja avustaa lapsia ja nuoria osallistumaan tapaamisten ohjelmaan.

Perheet kokevat heiti tukevien palveluiden ja tyontekijéiden vaihtuvuuden arjessaan
raskaaksi. Téstd syystd pyrimme pitimdin ohjaajina tydskentelevit henkilét tapaamissa
samoina. Ohjaajista muodostui perheille tirkei tuki, he antoivat mallia toimivaan vuoro-
vaikutukseen ja ongelmanratkaisuun ja olivat esimerkkeini perheen ulkopuolisista luotet-
tavista aikuisista.

Toimintatavat

Perheille lihetetyt kuten my®s tapaamisissa kiytetyt materiaalit olivat selkeikielisid. Kom-
munikaation tukena kiytettiin kuvia ja muita AAC-menetelmii8. Koko Enemmin otetta
ja osallisuutta -projektin perhetoiminnassa valokuva oli keskeisin materiaali ja valokuvausta
kdytettiin toimintamenetelmini sen monimuotoisuuden takia.

Kuva 5.
Valokuvaus ja
valokuvan kaytto
oli keskeistd
perhetoiminnassa.

8 Lyhenne AAC tulee englanninkielisistd sanoista “augmentative and alternative communication” ja tarkoittaa puhetta
tukevaa ja korvaavaa kommunikointia. Puhetta tukeva ja korvaava kommunikointi on yleisnimitys kommunikointikeinoille,
joita kiytetdin puhutun kielen tiydentimiseksi, tukemiseksi tai korvaamiseksi. Tavallisimpia AAC:n keinoja ovat
viittomat ja kuvat. Lihde http://papunet.net
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Perhetapaamiset pyrittiin rytmittimaiin niin, etti alueellista tapaamista seurasi valta-
kunnallinen tapaaminen. Pienemmdssd, oman alueen perheisti koostuvassa ryhmissi saat-
toi valmistautua seuraavan tapaamisen teemaan jo etukiteen. Tapaamisien ohjelmarunko
pidettiin kerrasta toiseen samana. Se loi turvallisuutta uusissa tapaamisymparistoissd. Paivit
alkoivat yhteiselld aloituksella, jossa tutustuttiin, vaihdettiin kuulumiset ja kiytiin lipi
tapaamisen ohjelma, toimintaymparistd, tavoitteet jne. Ohjelma oli ennalta tauotettu ja
taukoja pidettiin my0s tarpeen mukaan.

Tutustumisessa ja ryhmaytymisessa hyodynnettiin Nallekortteja (The Bears, Innovative
resources). Nallekorteilla jokainen saattoi vuorollaan kertoa ja ilmentdd esimerkiksi
tapaamiseen tuloaamun tunteita. Tunteiden ilmaisemista kannustettiin, korttien ja elehar-
joitteiden kautta pyrittiin 16ytimiin sopiva tapa ilmentii tunteita.

Kuva 6. Nallekortit kiytossa.

Kunkin tapaamisen teemoja kisiteltiin selkedkielisesti ja toiminnallisin menetelmin.
Teemojen kisittelyssd kidytettiin paljon kuvaa ja draamaa. Konkreettiset asiat tukevat ym-
mirtimisti ja asioiden kisittelyd: esimerkiksi nuoret pohtivat murrosiin muutoksia my6s
erilaisten hygieniatuotteiden ja -vilineiden avulla. Perhetapaamisissa hyddynnettyjd valmiita
materiaaleja olivat esim. Pesipuu ry:n Vahvuuskortit, Elamin tarkedt asiat -kortit ja Tunne
Tyypit -kortit.

Perhetapaamisen jilkeen jokaiselle perheelle lihetettiin ns. kuvakirje. Kirjeessa kerrattiin
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tapaamisen ohjelma. Selkeidsti kirjoitettua tekstid tukivat tapaamisessa otetut valokuvat.
Kuvakirjeet auttoivat palauttamaan mieleen tapaamisessa kisitellyt asiat. Lihetetyt kuvakirjeet
tukivat vanhempia ja lapsia kisittimadn yksittdiset tapaamiset osaksi yhdessd suunniteltua,
toistuvaa perhetoimintaa. Perheet kokivat ko. kirjeet tirkeiksi myds niiden muistoarvon
takia.

Perhetoiminnan teemat
Vuosi 2008
Perhepiivi, alueellinen

« Tutustuminen toisiimme ja projektin toimintaan, toiminnan suunnittelun aloittaminen.

Perhepiivi, alueellinen
« Tutustuminen jatkuu, teemana luonto ja ulkoilu, yhteisen toiminnan suunnittelu.

Perhepiivi, alueellinen
« Omat retkiohjelmat lapsille ja vanhemmille.

Perhepiivi, alueellinen
« Alueen perheille tarkoitettuun toimintaan tutustuminen, syksyn toiminnan suunnittelu.

Meilld ja muualla, valtakunnallinen perhetapaaminen
+ Luontotaidot, uusiin perheisiin tutustuminen.

Perhepiivi, alueellinen
« Perheiden kuulumiset.

Aidit ja lapset kohtaavat, valtakunnallinen perhetapaaminen
« Omasta elimisti kertominen valokuvien avulla ditien ja lasten ohjelmassa.
Valokuvan kiyttod tapaamisessa kiasitelliin enemmén seuraavassa luvussa.

Kuva 7. Perheet opettelivat kdyttimain retkikeitintd Elimyksia luonnossa -tapaamisessa.
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Vuosi 2009
Perheiden tukiverkostot, alueellinen perhetapaaminen

+ Keneltd saan tukea, millaista tukea tarvitsen? Aihetta kisiteltiin sekd vanhempien
ettd lasten ryhmissa kdyttien apuna alla olevaa tukiverkostokarttaa.

Kuka sinua tukee/auttaa?

Ammattilaiset Koti ja perhe
ja tyontekijat
Ystavat Isovanhemmat

ja sukulaiset

Naapurit

Lapsen kasvu nuoreksi, valtakunnallinen perhetapaaminen
« Mitd murrosiki tarkoittaa? Aihetta kiasiteltiin sekd vanhempien ettd lasten ryhmaéssi.
Aiheen kisittelystd valokuvan keinoin seuraavassa luvussa.

Lasten tulevaisuus, alueellinen perhetapaaminen
» Miti toivon lapselleni?

Vaikuttaminen, valtakunnallinen perhetapaaminen
« Miten ajan perheeni asioita? Miten vaikutan?
Lasten ohjelmassa kasiteltiin kiusaamista ja sithen puuttumista.

Perhepiivi, alueellinen
» Toiminnan arviointi ja palaute.
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Kuva 8. Nuoret pohtivat murrosikii ja nuoruutta omassa ryhmissiin Lapsen kasvu
nuoreksi -tapaamisessa.

Valokuvaaminen ja kuvan kaytto laaja-alaista tukea tarvitsevien
perheiden toiminnassa

Kuva kertoo

Kuvakulmia elimiin -valokuvatarinakirja toimi keskustelunavaajana aloittaessamme perhe-
toimintaa Varkauden seudulla. Kirjan tekijani ovat projektin Tampereen ja Porin seudun
perheet. Kirjassaan he kertovat arjestaan valokuvatarinoin. Kirja on kahden vuoden tyos-
kentelyn tulos ja se on tehty photovoice-menetelmalld.
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Aitien ja lasten valtakunnallisessa perhetapaamisessa tutustuminen tapahtui valo-
kuvatehtdvin kautta. Vanhemmat ja lapset opastettiin kidyttimiin kertakdyttokameroita
ja kuvaamaan itselleen tirkeitd asioita, tapahtumia, ihmisii - asioita, joilla he halusivat esit-
tdytyd tapaamisessa. Niin lapset kuin aikuiset 18ysivat vilittomasti yhdistaviad tekijoitd ku-
viin liittyvien kertomusten kautta.

Varkauden seudun perheet tapasivat projektin tydntekijdd vain noin kerran kuussa.
Vanhempien ja lasten oli vaikea kisittda, mitd projektisuunnittelija teki perhetapaamisten
lisiksi ja mika on Kehitysvammaisten Tukiliitto. Otimme valokuvia tydstimme ja Tukiliiton
toiminnasta ja kdytimme niitd kerronnan tukena. Esimerkiksi projektisuunnittelijan tydstd
kertoivat valokuvat tyontekijastd matka-laukun, puhelimen ja tietokoneen kanssa.

Kuva jasentaa

Perhetapaamisten pitopaikat ja paikkakunnat eivit olleet perheille ennestdian tuttuja. Lasten
ja nuorten ryhmi tutustui uusiin toimintaymparistdihin kuvaamalla paikkaa digikameralla,
koostamalla kuvista esityksen ja esittamalld sen vanhempien ryhmaille. Kuvissa seikkailevat
lasten unilelut ja myShemmin lasten nimeama projektin maskotti. Menetelma mahdollistaa
kaikenikdisten lasten osallistumisen, roolien muuttamisen “ohjattavista ohjaajiksi” (opastavat
vanhempiaan) sekid mielikuvituksen kayttdmisen.

Tapaamisien ohjelma kuvitettiin PCS-symboleilla®. Kuvat auttoivat piiviohjelman
hahmottamisessa, eikd lukutaitoa tarvittu. Kuvien merkitysten oppimisen jilkeen, esimerkiksi
kuva ruokailuvilineistd merkitsi ruoka-aikaa, lapset ja nuoret valokuvasivat perhetapaamisia
varten omat “PCS-kuvat”. Kuvissa oli mukana projektin maskotti. Itse tehdyt kuvat selkeyt-
tivit entisestddn paivijdrjestystd. Yhdessd otetut kuvat lisdsivit lasten yhteenkuuluvuutta.

Kuva johdattaa

Teemaa Lapsen kasvu nuoreksi - Miti murrosiki tarkoittaa? vanhemmat kisittelivit aluksi
muistelemalla omaa nuoruusikddnsi. Vanhemmat olivat kotitehtdvindin etsineet itsestddn
nuoruuden aikaisia kuvia ja pohtineet, millaisia he olivat olleet nuorina. Vertaamalla omia
ja lapsensa nuoruusiin kuvia vanhemmat 18ysivit helposti itsestdin ja lapsesta saman-
kaltaisuuksia, vahvuuksia, kiinnostuksen kohteita ja heikkouksia. Valokuvat toimivat poh-
jana ohjatulle aikuisten ryhmaikeskustelulle.

Muistelutehtavalld pyrittiin palauttamaan vanhemman mieleen oma murrosik ja sithen
liittyvat tunteet. Tavoitteena oli, ettd vanhemmat ymmairtiisiviat herkdn kehitysvaiheen
merkityksen eliminkaarella ja kykenisivit kisittelemain teemaan liittyvid asioita nuoren
kanssa kunnioittavasti ja ymmartaviasti.

Lapset ja nuoret aloittivat murrosidn kisittelyn ithmisen eliminkaari-ajattelun kautta.
Lehdisti leikatut kuvat auttoivat eliminkaaren hahmotuksessa. Kuvien avulla kisiteltiin,
mita eri ikikausia on, miltd ihmiset ndyttavit eri ikikausina ja mihin ikdkauteen ryhmain
jasenet itse sijoittuvat.

Nuorten ryhman jatkoi tapaamista teemalla mitd murrosikdin ja nuoruuteen kuuluu?
Aiheen kisittelyssd kiytettiin apuna 15-vuotiaan vertaisen valitsemia valokuvia. Kuvien
avulla nuorten oli luontevaa alkaa keskustella heitd kiinnostavista asioista. Kuvien avulla
pohdittiin mm. kehossa tapahtuvia muutoksia.

9 Picture Communication Symbols (PCS) on Yhdysvalloissa kommunikaation tueksi kehitetty jirjestelmd, joka koostuu
noin 1800 merkisti. Kuvat ovat yksinkertaisia ddriviivapiirroksia ja niiden yli- tai alapuolelle on kirjoitettu niiden

merkitys. Lihde http://papunet.net.
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Kuva luo yhteisyytta

Tyontekijit ja perheet kuvasivat perhepiivien ja -tapaamisten aikana toimintaa. Valokuvista
tehtiin diaesitys, joka katsottiin aina yhdessd kokoontumisen lopuksi. Kuvista koostettiin
tapaamisen jilkeen perheille kotiin lihetettivd kuvakirje, jossa kuvia tuki selkeikielinen
teksti. Diaesitys ja kuvakirje jisensivit tapahtunutta, loivat yhteisyytti ja valittivit informaa-
tiota.

Huomioitavaa

Projektissa mukana olleilla vanhemmilla oli suuri tarve jakaa ajatuksia ja kokemuksia ver-
taisryhmissd. Toiminnassa oli kiinnitettiva huomiota selkedin informaatioon ja annettava
perheille aikaa tutustua. Perheiden luottamuksellisten suhteiden luomiseen ja vuorovaikutuksen
yllipitimiseen oli panostettava. Oli tirkedd, ettd vanhempia arvostettiin ja ettd heiddn mie-
lipiteitian kuunneltiin ja kunnioitettiin. Perhetoiminnassa kiinnitettiin erityista huomio-
ta positiivisen palautteen antamiseen.

Oppimisen ja ymmirtimisen vamma tai vaikeus vaikeuttaa toimintoihin sitoutumista.
Erillisia toimintoja, kuten silloin tilldin tapahtuvia perhepiivid ja -tapaamisia, on vaikea
mieltdi jatkumona. Jotta vanhemmille ja lapsille muodostui kisitys perhetapaamisista
sarjana, oli tapaamisten vililld pidettiva yhteyttd. Projektin tydntekijan kirjeet, puhelinsoitot,
tekstiviestit ja sihkdpostiviestit toimivat “siltana” tapaamisesta toiseen.

Henkilot, joilla on kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia, eivit yleensd voi
odottaa mieltd askarruttavien asioiden kanssa seuraavaa tapaamiskertaa. Vamman tai vai-
keuden vuoksi mieleen painaminen, mielessd sdilyttiminen ja mieleen palauttaminen on
vaikeaa. Pdivien ja tapaamisten vililld toiminnassa mukana olevat vanhemmat olivatkin
aktiivisesti yhteydessd projektin tyontekijaan.

Usein vanhempien yhteydenotot liittyividt tapaamisissa kisiteltyihin teemoihin.
Vanhemmat eivit kaivanneet neuvoja ja ohjeita, vaan kannustusta ja rohkaisuja arjen toi-
mintoihinsa kuten lasten kasvatukseen liittyviin asioithin. Osa vanhemmista otti yhteytta
vain kiittddkseen tapaamisesta tai kuvakirjeestd. Projektin toiminnan loppupuolella sih-
koposti syrjaytti puhelimen vanhempien yhteydenottovilineeni.

Toiminnan jarjestiminen laaja-alaista tukea tarvitseville perheille vaatii paljon hen-
kiloresursseja. Vanhemmilla on erityisid tuen tarpeita, esimerkiksi ajanhahmottamiseen
ja vuorovaikutukseen liittyvid ongelmia. Vanhempia varten pitdd olla oma, tapaamiskerrasta
toiseen samana pysyva tyOntekijinsi, johon voi tarvittaessa ottaa yhteyttd jirjestetyn
ohjelman ulkopuolella. Myos lasten kanssa tydskentelevien pitdd osata tarvittaessa ohjata
myds vanhempia.

Vauvat ja taaperot tarvitsevat henkilokohtaisen hoitajan vanhemmille jirjestetyn oh-
jelman ajaksi. Tima antaa vanhemmille mahdollisuuden osallistua tiysipainoisesti omaan
ohjelmaansa. Isommat lapset kykenevit toimimaan ryhmina ja voivat “jakaa” tydntekijan.
Tiaytyy kuitenkin huomioida, ettd monella lapsella on erityisid tuentarpeita. Isokin lapsi
voi tarvita henkilokohtaisen tydntekijan, jotta paisisi osalliseksi lapsille tarkoitettuun toi-
mintaan.

Toiminnan jdrjestiminen laaja-alaista tukea tarvitseville perheille vaatii jarjestdjalta
taloudellisia resursseja. Perheilti ei voi perid toiminnan kuluja kattavaa osallistumismaksua,
koska vanhempien tulot koostuvat pienesti elakkeesta tai tyottdomyyspaivarahasta. Perheiden
voi edellyttdd osallistuvan kustannuksiin, jos tehddian jotain erityistd, esimerkiksi kdydian
huvipuistossa. Samoin matkakulut voivat joltain osin olla perheen itse kustannettavia.
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Opittua

Varkauden seudulla perhetoiminnassa oli aktiivisesti mukana vain kolme perhetti. Alueen
tyontekijdt yrittivdt saada viittd muuta perhettd mukaan toimintaan siind onnistumatta.
Varkauden seudun toiminnan kannalta olisi voinut olla parempi, jos projektin tyontekijd
olisi voinut tydskennelld koko toiminnan ajan alueella. Silloin esimerkiksi kyseisid perheiti
olisi voinut tavata henkilokohtaisesti ja kertoa itse perhetoiminnasta. Tissd projektissa
tyontekijin sijoittaminen alueelle ei kuitenkaan ollut taloudellisesti mahdollista.

Perheiden pieni lukumaird mahdollisti kuitenkin valtakunnalliset tapaamiset, joita
jdrjestdessa selvisi, ettd pitkdn matkan matkustaminen julkisilla kulkuvilineilld oli monille
perheille uutta. Matkustamisesta tuli yksi perhetoiminnan aikana harjoitelluista taidoista.
Viimeiseen perhetapaamiseen osallistujat matkustivat yhdessd toisen perheen kanssa tai
perheittiin, ilman tyontekijan tukea.

Toistuviksi keskustelun aiheiksi aikuisten, lasten ja nuorten ryhmissi nousi Internetin
kiyttd. Lasten ja nuorten ryhmissa keskusteltiin vanhempien netin liiallisesta kdytosti,
netissid esiintyvistd kiusaamisesta ja himmentivistd kuvamateriaaleista. Vanhempien ryh-
maissi keskusteltiin esimerkiksi harhaanjohtavasta sihkdpostimainonnasta ja netistd haetun
tiedon paikkansapitivyydesta.

Loppuvuodesta 2009 perheille tuli mahdollisuus osallistua Kehitysvammaisten Tukiliiton
Selko-e -projektin Verkon vaarat -tapaamisiin. Tapaamisissa kisiteltiin kokemuksia Internetistd,
hyotyja, haittoja ja himmentivid asioita. Vanhemmat saivat kouluttajalta ja vertaisryhmalta
vinkkeji ja neuvoja netin kdyttéon sekd rohkaisua valvoa lasten tietokoneen kiyttdd. Lapset
ja nuoret saivat kertoa vanhemmilleen nikemyksidin Internetin kiytostd. Vanhempia ja
lapsia ohjattiin kisittelemidn Internetiin liittyvid asioita perheeni ja keskustellen. Perheitid
opastettiin myds saavutettavien palvelujen kidyttdodn. Projektien vilinen yhteistyd oli
perheiden edunmukaista ja toivottua.
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3. TUENTARVE PERHEISSA, JOISSA VANHEMMALLA ON
KEHITYSVAMMA TAI LAAJA-ALAISIA OPPIMISVAIKEUKSIA

Aila Kantojarvi

Projektityon avulla tietoa suomalaisperheiden arjesta

Perheet, joissa vanhemmilla tai toisella heisti on kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimis-
vaikeuksia saavat kansainvilisten tutkimusten mukaan usein liian vdhin tukea. Vanhem-
mat - kuten vammaiset vanhemmat yleensikin - ovat palvelujirjestelmissi melko niky-
mattdmid. Nakymittdmyys johtuu osaltaan siitd, ettd perheitd ja heidin tarpeitaan ei tun-
nisteta palvelujdrjestelmassd, osin my0s siitd ettd vanhemmat pyrkivit lapsen huostaanot-
toa pelidtessddn toisinaan jopa vilttelemiin palvelujirjestelmin edustajia. Vammaisten
vanhempien lapset ovat tutkimustulosten mukaan todennikdisemmin huostaanoton koh-
teena kuin muut lapset. Tima joskus jopa kohtuuton uhka lapsen menettimisestd johtuu
tutkimusten mukaan syrjivistd asenteista ja kyvyttomyydestd tarjota tarvittavaa tukea. Toi-
sesta nikokulmasta sosiaalitydntekijit ryhtyvit lilan hitaasti lapsen hyvinvoinnin ja turvalli-
suuden takaaviin toimenpiteisiin. Perheitd tukeva palvelujirjestelmi ei ole kehittynyt. Pal-
velujen suunnittelua vaikeuttaa tiedon puute. Edes perheiden lukumiirista ei ole kansain-
vilisesti vertailukelpoista tietoa. Isien ja isovanhempien kokemukset ja heiddn tuen tar-
peensa on tutkimuksissa erityisen marginaalista. (Booth 2005; McGaw 2000; Newman &
Wates 2005; Goodinge 2000.)

Suomessa tietoa perheiden asemasta on hyvin vihin. Tiedon puute vaikeuttaa sekd
vanhempien ettd heille tukea tarjoavien tyontekijoiden asemaa. Erikoistunut ja eriytynyt
palvelujirjestelmi tuottaa ongelmia erityisesti rajapinnoillaan, joita muodostuu jaosta
lapsi- ja aikuissosiaalitydhon tai normaali- ja erityispalveluihin. My6s Ruotsissa on keskusteltu
jyrkistd sektorirajoista (Henttonen 2008):

...Sairautensa ja nikévammansa takia diti saa apua pukeutumiseen ja hygienian
hoitoon. Ongelmana on se, ettd tySntekijéille, jotka auttavat ditid, ei kuulu lap-
sen tarpeista huolehtiminen. Lapsen pitdisi aamulla pukeutua, sy6dd aamupala
ja mennd kouluun. Isd ei asiakkaasta kertovan tySntekijin mukaan ole kykenevi
huolehtimaan lapsen tarpeista. Tuleeko kotiin 4idistd huolehtivien tySntekijbiden
lisdksi aamulla vield lapsesta huolehtiva tyéntekijd? Voiko lapsi kasvaa tissd ti-
Ianteessa kotona? Huostaanotto olisi tyéntekijan mukaan lapselle traumaattinen
kokemus didin dkillisen sairauden lisdksi. Lisdksi diti kykeni huolehtimaan lapsesta
tihidn asti. Sairauden ennuste on hyvi, vaikka ndké ei tule palautumaan. Ehka
diti kykenee toimimaan uudesta rajoitteestaan huolimatta tarpeeksi hyvina van-
hempana parannuttuaan?

Tietoa suomalaisten vanhempien tukemiseksi ja palvelujirjestelmin kehittimisen tueksi
on keritty ja tuotettu kahden Raha-automaattiyhdistyksen rahoittaman ja Kehitysvammais-
ten Tukiliiton hallinnoiman projektin, Enemman otetta omaan elimdiin (2003-2005) ja
Enemmin otetta ja osallisuutta (2006-2009) aikana. Projektitydn yhteydessi on kartoitettu
kansainvilistd tutkimus- ja kehittimistoimintaa, kehitetty perheille vaikuttamisen ja osallis-
tumisen vilineitd, tarjottu lapsille ja vanhemmille mahdollisuutta vertaistukeen, koottu
materiaalia projektien kotisivuille perhetydn tueksi, toteutettu tydntekijéille suunnattu
kartoitus ja perheiden nikemyksiin pohjautuva tutkimus sekd toimitettu selkeidkielistd
materiaalia.
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Enemmin otetta omaan elimain oli ensimmadinen suomalaisperheiden tueksi kehitetty
projekti. Se oli pioneerimainen, kaupunkimainen ja alueellisesti rajattu hanke. Alueellinen
rajaus mahdollisti vanhempien tapaamiset ja muun muassa ditikerhot. Projektin aikana ke-
rittiin paljon tietoa kansainvilisistd tutkimus- ja kehittdmistoimista.

Toisen, Enemman otetta ja osallisuutta -projektin aikana projektitydtd laajennettiin
alueellisesti. Projektissa mukana oleville perheille jirjestettiin yhteisid tapaamisia eri puolilla
Suomea. Alueellisen projektityon tueksi tehdyn tyontekijakartoituksen (Henttonen 2010)
avulla haluttiin selvittdd tyontekijoiden arvioita kohtaamiensa perheiden mairistd, tyonteki-
joiden arvioita perheiden tarvitseman tuen muodoista ja tydntekijoiden nikemyksid heiddn
mahdollisuudestaan vastata perheiden tuen tarpeisiin seki tyontekijoiden arvioita omista
tuen tarpeistaan. Tutkimuksen (Kantojarvi 2009a) tarkoituksena taas oli tarkastella van-
hempien kokemuksia tuesta ja palvelujdrjestelmin toiminnasta sekd miehen asemaa per-
heen tukena. Perheiden parissa tydskenteleville tyontekijoille jarjestettiin Enemmadn otetta
ja osallisuutta -projektin aikana alueellisia seminaareja, joissa esiteltiin muun muassa kan-
sainvilisid kokemubksia ja tutkimuksia sekd projektin aikana koottua materiaalia. Koulutus-
tilaisuuksiin sisiltyi osuus, jossa tyOntekijit saivat vapaasti esittdd ajatuksiaan aitheeseen
liittyen. Niita ajatuksia on esitelty edelld mainitussa tutkimuksessa.

Tietoa perheiden asemasta, kokemuksista ja tuen tarpeista on projektin aikana saatu
kokemusperiisesti - keskusteluista vanhempien kanssa -, sekd tutkimuksen ja tyontekija-
kartoituksen pohjalta. Timin tiedon perusteella tiedetdin, ettd perheet saavat jo tukea.
Nordic Network on Disability Research -konferenssissa vuonna 2002 puhunut Solveig Ing-
vardsen (Invardsen & Skov 2002) totesi, ettd uusimpien tutkimusten pohjalta vidite vanhem-
plen pirjaimittdomyydessd vanhemmuudessaan on myytti, samoin se, ettd kunnat eivit
tee asialle mitdan. Tyontekijoilta kuitenkin puuttuu resursseja, keinoja ja tydkaluja tehda
tydtddn ja arvioida eri toimenpiteiden tuloksellisuutta. Enemman otetta omaan elimdiin
-projektin yhteydessd vanhemmilta saadun tiedon perusteella vanhemmille tarjotaan myds
sellaista tukea, jonka he kokevat kuormittavana.

Perheiden aseman parantamiseksi suunnattu tyd jatkuu Rayn tuella Aiti ei pysy kirryilli
-projektissa (2010-2014). Uuden toiminnan kehittimiskohteena ovat paiasiallisesti yhteis-
tyoverkostot, joiden toiminnasta on saatu hyviid kokemuksia esimerkiksi Britanniassa
(Henttonen & Kantojirvi 2008) ja erityisesti viime vuosina myos Ruotsissa. Uudessa pro-
jektissa toimitaan sekd valtakunnallisella, alueellisella ettid paikallisella tasolla. (Henttonen
2009.)

Valtakunnallisen tason toimijoina on vammais- ja perheasioihin vaikuttavia tahoja, kuten
Kuntaliitto, vammaisjirjestdt, Suomen Evankelisluterilainen kirkko ja Kirkkohallitus, Ensi-
ja turvakotien liitto sekd Autismi- ja Aspergerliitto. (Henttonen 2009.)

Alueyhteistydn kumppaneina ovat Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen
kuntayhtymi Carea, seki Pijat-Himeen ja Iti-Uudenmaan osaamiskeskus Verso. Aluetyo-
hon kuuluvissa alueellisissa yhteistydryhmissd on mukana vammais- ja perheasioihin
liittyvid tahoja. Yhteistydryhmien tyon tavoitteena on kartoittaa tuen tarpeessa olevien
perheiden miirdd sekd luoda verkostoihin ja yhteistydhon perustuva malli perheiden
tukemiseksi. Kolmantena aluetydn muotona ovat perhetapaamiset, joissa korostetaan
kokemusasiantuntijuutta, kerdtdan perheiden kokemuksia projektissa jarjestettavid koulutuksia
ja tyontekijoiden tueksi kehitettivin materiaalin valmistusta varten. (Henttonen 2009.)

Kokeilualueisiin kuuluvilla paikkakunnilla koulutetaan eri tydntekijatahoja kohtaamaan
ja tunnistamaan perheiti sekid hyddyntimiin yhteistyotid ja toisten tydntekijaitahojen osaa-
mista perheiden tukemiseksi. (Henttonen 2009.)
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Yhteenveto projektivuosien aikana keratysta ja kerattavasta tiedosta:

Projekti

Projektityon aikana kerattya ja kerattavaa tietoa

Enemman otetta
omaan elaméaan
2003-2005

Perheiden tapaamisiin liittyva kokemusperdinen tieto.
Kansainvalisen tutkimus- ja kehittamistyon kartoitusta.

Enemman otetta
ja osallisuutta
2006-2009

1. Tutustuminen kansainvaliseen tutkimus- ja kehittamistoimintaan.
2. Kartoituskysely, jonka avulla pyrittiin arvioimaan tyontekijoiden
kohtaamien perheiden maaras, tarvittavan tuen muotoja,
tyontekijoiden arvioita mahdollisuuksistaan vastata tuen
tarpeeseen seka tyontekijoiden omaa tuen tarvetta.
Kartoituskyselyvastauksia yhteensa 157.
- aluksi alueellinen, alueellisen tyon tueksi tarkoitettu kysely, Pori ja sen
ympadristokunnat, Pielisen Karjala seké Varkauden seutu, 56 vastausta.
- kyselyn kohderyhmaa laajennettiin mydhemmin, jotta saataisiin
tarkempaa tietoa tyontekijéiden arvioista. Vastaajina projektiin
liittyvien, eri puolella Suomea pidettyjen, ldhinna tyontekijoille
suunnattujen seminaarien osallistujat seka Ensi- ja turvakodin ja
perhetukikeskuksen tyontekijoita (101 vastausta).
3. Tutkimus vanhempien palvelujarjestelmakokemuksista
Tietolahteena
- kolme éitid ja kolme isda
- dideille esitetyn tutkimusyhteenvedon palauteaineisto
- perhetapaamisen yhteenveto, keskustelu teemasta:
miehen merkitys perheen tukena
- projektiin liittyvien seminaarien yhteydessa pyydetyt tyontekija-
nakemykset teemasta kehitysvammaisuus ja vanhemmuus

Aiti ei pysy
karryilla
2010-2014

Selvitys siitd, miten perheitd tuetaan Suomessa, mita tietoa on
saatavilla ja miten perheille tarjottavaa tukea tulisi kehittaa.
Alueelliset tyontekijdarviot tuen tarpeessa olevien perheiden
madrista. (Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen
kuntayhtyma seka Pdijat-Hameen ja Itd-Uudenmaan osaamiskeskus
Verso) Alueelliset tutkimukset perheiden tarpeista.

Alueiden tyontekijoilta kerattavat "hyvat kdytannot” perheiden
tukemisessa.
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Alykkyys ja vanhemmuus
Arvioita perheiden maarista

Perheiden miiri, joissa vanhemmilla on kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuk-
sia, on kansainvilisten tutkimusten mukaan kasvamassa. Arviot ovat kuitenkin hyvin epa-
mairaisid. On esitetty, ettd ne voivat olla lihempini arvausta (guesstimate) kuin todellista
tietoa (McGaw 2004, 213-214). Arviot my6s vaihtelevat suuresti, eika kansainvilisesti ver-
tailukelpoista tietoa ole saatavilla. (Llewellyn 1996, 8; Ward & Tarleton 2007; Tarleton et
al. 2006, vi, 1.)

Erityisen ongelmallista on mairitelld, kuka kohderyhmiin kuuluu. ”Laaja-alaiset oppi-
misvaikeudet” tai “oppimiseen liittyvdt merkittdvit vaikeudet” ovat epimairdisid kasit-
teitd. Kehitysvammaisuus on yhdenmukaistava ja leimaava termi, erityisesti vanhemmuuden
yhteydessa. Esimerkiksi melko tuoreessa suomalaisessa sosiaali- ja terveydenhuollon seka
kasvatusalan ja erityispedagogiikan opiskelijoille suunnatussa oppikirjassa "Kehitys-
vammaisuus” (Kaski et al. 2002, 255) todetaan ykskantaan:

Lasten hankkiminen kuuluu monen kehitysvammaisen elimidnsuunnitelmiin.
On esitetty kisityksid yksilén oikeudesta saada lapsia dlykkyystasosta riippumatta,
mutta lapsen kasvuympdristénd ei kehitysvammaisten vanhempien perhe ole
kokemusten mukaan hyvi. Kehitysvammaisten kyky hoitaa ja kasvattaa lapsia
on rajoittunut, ja lapsen syntyminen perheeseen asettaisi myds keskindiselle
yhteiselimaille liian suuria vaatimuksia.

Muutosta tédssid ajattelussa el ole tapahtunut viimeisten vuosikymmenten aikana mihinkdin
suuntaan. Samat lauseet toistuvat Kehitysvammaisuus -kirjan useissa muissakin painoksis-
sa, myOs viimeisimmassi (2009).

Kehitysvammaisiksi méaritellyistd thmisistd puhutaan ylld mainitussa sitaatissa hyvin
massamaisesti. Heidan joukkoonsa kuitenkin kuuluu hyvin erilaisia thmisid, joiden tieto-,
taito- ja selviytymiskyvyt vaihtelevat hyvin paljon, samoin tuen tarve ja sosiaalisten
verkostojen tukevuus. My6s toiveet lasten hankinnan suhteen ovat erilaisia. "Kehitys-
vammaisten keskindistd yhteiseldmad” on tutkittu hyvin vihin. (Kantojirvi 2009a, 10-12.)

Ruotsalaiskeskustelu on jo vuosikymmenid kulkenut eri teitd. Suomeksi kddnnetyssi
Perheen laikirikirjassa (1983, 243) kirjan toimittaja, 1d3kiri ja Ruotsin Sosiaalihallituksen
entinen perushoitotoimiston toimistopaallikkd Ulf Nicolausson toteaa: "Kehitysvammaisilla
on oikeus perustaa perhe ja hankkia lapsia...”

Miirittelykysymyksid ja terminologiaa on pohdittu myos Enemman otetta omaan eli-
main ja Enemmin otetta ja osallisuutta -projektien yhteydessi. Tutkimuksessa (Kantojirvi
2009a) kaytetddn usein kasitetta “kehitysvammaiseksi maaritelty”, koska mairittely voi esi-
merkiksi olla tarpeen ainoastaan palvelujirjestelmin nikokulmasta, erilaisten etuuksien
saamista varten. Diagnoosit voivat joskus olla my®s vdiria ja ne voivat johtua esimerkiksi
kommunikaatioon liittyvistd ongelmista (Ladonlahti 2004). Tyontekijoille suunnatun kar-
toituksen raportissa (Henttonen 2010, 13-14) projektitydn kohderyhmaisti on kiytetty
useita kisitteitd. Kartoitukseen (Henttonen 2010, 41) sisiltyy erddn vastaajan diagnosointiin
liittyvd kommentti: ”'Viliinputoajat eivdt kuulu mihinkiin, jos ei selvdd diagnoosia.”

Islantilainen Hanna Bjork Sigurjénsdéttir (2000; Kantojarvi 2009) esittdd tutkimuksessaan
esimerkin diagnosoinnin nikdkulmasta. Lasta odottavien kehitysvammaisten naisten mie-
het, tulevat isdt, mairittiin osallistumaan alykkyystestauksiin, virallisen selityksen mukaan
siksi, ettd perheen palvelutarpeet voitaisiin madritelld. Arvioinnit toteutettiin testeilld, jotka
lahestyivdt vammaisuutta hyvin lddketieteellisesti. Testien jilkeen ndmid 30-51-vuotiaat
miehet saivat tietdd olevansa heikkolahjaisia. Tulos tuli heille shokkina. Se ei kuitenkaan
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auttanut huomioimaan heidin tarpeitaan, saamaan esimerkiksi vammaisetuja tai tukityol-
listymispaikkoja.

Suomessa toimiva Férbundet De Utvecklingsstordas Vil (FDUV) kayttda kasitettd “per-
soner med utvecklingsstdrning”, suomalainen vastine on kehitysvammaiset henkilot. Ruot-
sissa on piddytty toisinaan termiin kognitiiviset vaikeudet: utvecklingsstorning och/eller
kognitiva svarigheter. Kognitiolla tarkoitetaan lyhyesti mairiteltynd kaikkea sitd, mika liit-
tyy aivojen toimintaan sen kasitellessa vastaanotettavia tallennettavia, tyOstettdvid ja infor-
maation lihteend kaytettivid asioita. Ruotsalaiskisitteistddn kuuluu my6s toimintarajoit-
teet: “forildrar med intellektuella begrinsningar”. (Pistol 2009a.) Kansainvilisessa keskus-
telussa kiytetdan yleisesti kasitettd “people with learning disabilities”.

Perheiden mairid arvioitaessa puhutaan niin sanotusta “harmaasta alueesta” (Pistol
2009b). Kyseessd ovat tilloin esimerkiksi perheet, jotka vanhemman tai vanhempien op-
pimiseen liittyvistd vaikeuksista huolimatta suoriutuvat tyOssddn ja arjessaan, mutta esi-
merkiksi lapsen mahdollisten erityistarpeiden huomioiminen tuottaa suuria vaikeuksia.
Sarah Mundyn ja Sue McGawn (2006, 16) tutkimuksen mukaan 35 prosentilla lapsista,
joiden vanhemmilla oli kehitysvamma tai oppimiseen liittyvid merkittavid vaikeuksia, on
erityisid tuen tarpeita.

Perheiden lukumiirin arviointia vaikeuttaa myos se, ettd perheiden miirittelyssi ei
ole huomioitu sitd, onko vaikeuksia d1dill4, 1sdlld vai molemmilla heisti. Ruotsalaisarviot
perheiden miiristd ovat viime vuosina muuttuneet radikaalisti. Aikaisemmin on esitetty
arvioita, ettd Ruotsissa noin 400 lapsella olisi kehitysvammaiset vanhemmat. Yksi uusimmista
arvioista on, ettd noin 23 000 lapsen vanhemmalla olisi kehitysvamma. (Gustavson 2008.)

Ruotsissa, Upsalan ld4dnissi tehdyssid kartoituksessa (Pistol 2009b, 12) eri kunnista saa-
duissa vastauksissa ja arvioissa perheiden miiristd oli merkittdvid eroja. Kaikilla tyonteki-
joilla ei kartoitukseen sisiltyvien johtopditdsten mukaan ole valmiuksia tunnistaa vanhem-
pien kognitiivisia vaikeuksia. Vanhemmilla ei mydskain vilttimatta ole kontaktia palvelu-
jarjestelmidn. Kartoituksen perusteella vanhemmille, joilla on kehitysvamma tai laaja-
alaisia oppimisvaikeuksia, syntyvien lasten lukumairiksi on Ruotsissa arvioitu vuosittain
noin 1400. Muun muassa edelld mainituista syistd Upsalan lddnin tuloksetkaan eivit kui-
tenkaan ole yleistettivissa. (Mt.) Suomessa arvioita perheiden mairisti ei ole. Edelld mai-
nittuun ruotsalaisalaisarvioon pohjautuen voisi Suomessa karkeasti arvioiden olettaa syn-
tyvian noin 700 lasta vuodessa perheisiin, joissa vanhemmalla on kehitysvamma tai laaja-
alaisia oppimisvaikeuksia.

Goteborgin yliopistossa tydskentelevd, perheiden asemaa 2000-luvulta tutkinut ja
kehittdmistyotd perheiden sekd tyontekijdiden parissa tehnyt filosofian tohtori Mikaela
Starke on todennut, ettd ei ole tirkedi tietdd, paljonko on vanhempia, joilla on oppimiseen
liittyvid vaikeuksia. Oleellista on, ettd on olemassa vanhempia tai vanhemmiksi tulevia,
joilla on paljon tuen tarvetta. Tydntekijind, palvelujen kehittdjini ja tutkijana on tarkeda
loytad sellaisia tyOtapoja ja yhteistydn muotoja, joiden avulla seki lasta ettd vanhempaa
voidaan tukea. (Henttonen 2007.)

Tymchuk kollegoineen (1999; Sigurjoénsdottir & Traustadéttir 2000, 256) toteaa, ettd
vaikka kehitysvammaisten vanhempien maird on lisidntymassa, se ei vield kuitenkaan ole
saavuttanut “kriittisen massan” mairdid. Vanhempia ei ole niin paljon, ettd heididn erityiset
tuen tarpeensa huomioitaisiin palveluja suunniteltaessa. Tilanne on sama kaikissa maissa
(Tymchuk et al. 1999, 4).

Alykkyysperusteinen vanhemmuuden méaérittely
Miiritteend kehitysvammaisuus ei kerro ithmisestd kovinkaan paljon. Kokemukset sen

kdytostd itseen kohdistuvana voivat olla masentavia (Kantojarvi 2009b). Erityisen leimaava
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tamd termi on juuri vanhemmuuden yhteydessd. Kehitysvammaisten vanhemmuus on ai-
he, joka herittii ristiriitaisia tunteita. Kansainvilinen - kuten suomalainenkin - keskustelu
juuttuu helposti eettiseksi keskusteluksi kehitysvammaisten oikeudesta lasten hankintaan
(Reinders 2008, 308).

Vanhempien vammaisuudesta ldhtevi tarkastelu on erityisen ongelmallinen oppimisvaike-
uksien yhteydessa. Kehitysvammaisiin vanhempiin suhtaudutaan epitasa-arvoisemmin
kuin muihin vanhempiin. Oikeus vanhemmuuteen ja perhe-elimiin voidaan eviti perus-
teilla, joita ei kiytettdisi ei-vammaisiin vanhempiin. Lastensuojelutapauksissa kiinnitetdin
kehitysvammaisten vanhempien osalta huomiota laiketiede- ja psykolokispainotteisiin
alykkyysosamaidriin, jotka ovat informaatioarvoltaan huonoja ja joskus jopa harhaanjohta-
via tai epdoikeudenmukaisia. Episelviksi voi jdddd vanhempien kehitysvammaisuuden
merkitys vanhemmuuden pulmissa. Ohittaako kehitysvammadiagnoosi muut tekijit, esi-
merkiksi yhteiskunnalliset seikat? (Spencer 2001.)

Alykkyysmittaus antaa tietoa aikuisen ongelmanratkaisu- ja muista kyvyisti. Naitd mit-
tareita ei ole suunniteltu mittaamaan vanhemmuudessa selviytymista. Vaikka dlykkyysosamaa-
ri on osoittautunut vanhemmuuden arvioinnissa huonoksi menetelmiksi, sitd kuitenkin
tissd tarkoituksessa kiytetddn. Alykkyystestauksesta tehddin yhteenvetoja ja tulkintoja
yhden, kertautuvan mittauksen avulla. Vaarana on se, ettd dlykkyysosamidirdd pidetddn
yhteni yksittdisena kasitteend, ei muuttuvana kayttaytymistd madrittelevini tekijana mo-
nenlaisissa eri tilanteissa. Vanhemmuuden arviointi pitdisi tehdd kotona, tutussa ympdris-
tossd ja ldhiyhteisdssd, jolloin tutkimusten painopiste muuttuisi psykologis-psykiatrisesta,
kliinisestd tutkimusasetelmasta enemmain ldhiyhteisdn tukea ja sen mahdollisuuksia arvi-
oiviksi ja arjen realiteetit paremmin huomioiviksi kidytdnnon tilanteita tukeviksi tutkimuksik-
si. (Spencer 2001.)

Alykkyysperusteisen kehitysvammaisuus- ja vanhemmuusméirittelyn lisiksi ongelmia
tuottaa “riittdvin hyvd vanhemmuus” -kisitteen tdsmentimittdmyys (Spencer 2001). Esi-
merkiksi hollantilainen Hans R. Reinders (2008) suhtautuu varauksella Donald Winnicotin
lanseeraamaan ja laajasti kdytettyyn kiasitteeseen "good enough parenting”, riittivian hyvi
vanhemmuus. Reindersin mielesta kaikki standardoidut maarittelyt siitd, miten vanhemmat
selviytyvit vanhemmuudesta ovat moraalisesti epailyttivid. Moniarvoisessa yhteiskunnassa
on erilaisia arvoja, samoin kisityksid vanhemmuuden luonteesta.

Gwynnyth Llewellyn kollegoineen (2005, 461-464) kuvaa tutkimusartikkelissaan ”You
have to prove you all the time” viiden perheen kokemuksia. Tutkijat viittaavat aikaisempiin
tutkimuksiin ja toteavat, ettd kehitysvammaisia on kohdeltu kategorisesti vain johonkin
luokkaan kuuluvina tapauksina, ei yksiloind. Kehitysvammaisuusleima tuottaa stereotyyp-
pisid suhtautumistapoja. Vanhemmat, joiden elamii tutkimusartikkelissa kuvataan, edus-
tavat hyvin erilaisia persoonallisuuksia, elimidnkokemuksia, elimintilanteita sekd perhe-
malleja erilaisine sosiaalisine verkostoineen ja tuen tarpeineen. Toisaalta vanhemmat koh-
taavat jo ennalta mairitellyn aseman, jossa heilld ei ole juurikaan mahdollisuuksia. Heiltd
ei odoteta mitdin eikd heidin onnistumiseensa vanhemmuudessa uskota. Tarkeimpid
kuin pelkkid persoonallisten ominaisuuksien tarkastelu olisi tutkijoiden mukaan kuitenkin
perheen taloudellisen tilanteen, asumisen ja muiden sosioekonomisten nikdkulmien huo-
mioiminen.

Tanskan sosiaaliministerion selvityksessd (Danish Ministry... 1996; Sigurjénsdottir
2000, 239) todetaan, ettd vanhempien ilykkyysosamairilld ja vanhemmuuskompetenssilla
ei ole suoraa yhteyttd. Vanhemmat voivat tarvita paljonkin tukea, mutta tutkimuksin on
osoitettu, ettd ohjattuna ja tuettuna vanhemmat voivat onnistua vanhemmuudessaan
(Sigurjénsdéttir 2000, 240).

Alykkyyteen keskittyneessi tarkastelussa on jaidnyt vihemmille lapsen ja vanhempien
vilisen emotionaalisen tunnesuhteen tarkastelu. Kehitysvammaiset vanhemmat on todettu
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kyvykkiiksi hoitamaan lastaan jopa Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen paitdksen pe-
rusteella, jonne erdit saksalaisvanhemmat (Case of Kutzner v. Germany 2002), joutuivat
huostaanottoasiansa vieméddn. Lapsi palautettiin biologisille, kehitysvammaisille vanhem-
mille. Oikeuden perusteluissa huomioitiin juuri vanhempien ja lapsen vahva ja hyvi emo-
tionaalinen yhteys.

Tutkimus- ja kehittamisnakokulmia
Tiedon valittyminen

Tietoa vanhemmuudesta, vanhempien tuen tarpeista ja perheiden elimintilanteisin liitty-
vistd kysymyksistd jaetaan eri tavoin. Esimerkiksi ruotsalaisjulkaisu “Barn till féraldrar med
utvecklingsstorning” (Hindberg 2003) sisdltdi tyontekijihaastatteluja, kertomuksia lapsuu-
desta perheessd, jossa vanhemmalla on kehitysvamma seki ruotsalaisen lainsdddannén ja
kansainvilisen tutkimustyon esittelyd. Kirja antaa vanhemmuudesta melko synkidn kuvan
erityisesti lapsen ndkokulmasta. Erds kirjoittajista on Lisbet Pipping, jonka iiti oli kehi-
tysvammainen. Han on kuvannut lapsuuskokemuksiaan myohemmin laajemmin kirjassaan
“Karlek och Stalull” (2004). Birgitta Nydahl Lo6v kuvaa omaa elimiinsa lapsen niakokul-
masta artikkelissa ”Jag skulle vara stor och duktig”.

Kaunokirjalliset kuvaukset, kuten “Kirlek och Stalull”, tiydentavit tutkimuskirjallisuuden
ja tieteellisten artikkeleiden tarjoamaa tietoa. Osa tutkimuksista on case-tyyppisid, esimerkiksi
Tim ja Wendy Boothin (2006) “Growing up with parents who have learning difficulties”.
Case-tutkimusten antama kuva esimerkiksi lasten asemasta on tarpeen, koska tietoa lasten
kokemubksista on hyvin vihin.

Viime aikoina on julkaistu myos elokuvia, jotka omalta osaltaan muokkaavat kuvaa
kehitysvammaisuudesta ja vanhemmuudesta. Yksi tillainen on Jessie Nelsonin ja Kristine
Johnsonin kisikirjoittama ”I am Sam” (2001). Se pohjautuu kisikirjoittajien taustatyohon
Los Angelesissa. Elokuvassa kerrotaan tarina kehitysvammaisen yksinhuoltajaisin taiste-
lusta lapsestaan. Lapsen diti on asunnoton ja hin jittad lapsensa ja lapsen isin heti syn-
nytyslaitokselta paastydan. Isin kasvatuskyvyt ovat horjuvia, mutta 1silld ja hinen tyttirel-
ld4n on vahva tunneside. Isdd uhataan huostaanotolla ja lapsi saakin lopulta uuden kodin
kasvattiperheestd. Isin ja lapsen suhde kuitenkin jatkuu kiintedna.

Kehitysvammaisuus ja vanhemmuus -keskustelua on kayty julkisuudessa joskus hyvin
provokatiivisesti. Ruotsissa tillainen keskustelu kdynnistyi muun muassa 10.12.2003 lihe-
tetyn televisio-ohjelman "Uppdrag gransking” jilkeen. Ohjelman aitheena oli pienen pojan
huostaanotto ja kysymyksena “"For dum att vara foraldrar?”. Keskusteltavana oli myds pak-
kosterilisaatio. Ohjelmasta litkkeelle lahteneen, erityisesti sanomalehdistdssa kdaydyn jatko-
keskustelun teemana oli "Hur odugliga foraldrar skall vi tala?” (Goran Rosenberg, Dagens
Nyheter 13.1.2003). Samantyyppiset artikkelit ilmestyivit Aftonbladetissa (27.12.2002) ja
Dagens Nyheterissd (20.12.2002). Sanomalehdissd kiyty keskustelu oli hyvin tunneperiista.
Kaikki faktatiedot eivit vilttamaittd tule timan tyyppisissd keskusteluissa esiin.

Varsinaista tutkimustietoa jaetaan erilaisissa kansainvilisissi seminaareissa. Kansain-
vilinen jarjestd International Association for the Scientific Study of Intellectual Disabilities
(IASSID) jirjestda joka neljds vuosi kansainvilisen seminaarin. Vuoden 2008 teemana oli
Power and Passion: Progress through Partnerships. Eris luennoitsija oli Fiona Redgrove,
joka esitteli tutkimusaihettaan kehitysvammaisten seksuaalisuuteen liittyvistd muuttuvista
asenteista.

Euroopassa kehitysvammaisuus ja vanhemmuus teemaa on tarkasteltu esimerkiksi Tans-
kassa vuonna 1996 jirjestetyssa seminaarissa “Parenting with Intellectual Disability”. Se-
minaarin jirjestdjind olivat Tanskan sosiaaliministerié ja Euroopan Unionin komissio. Ta-
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paamisessa oli kansainvilinen luonne: esitelmoitsijdita oli Australiasta, Tanskasta, USA:sta,
Saksasta, Kanadasta, Englannista, Ruotsista ja Belgiasta.

Nordic Network on Disability Research (NNDR), pohjoismainen vammaisuuden tut-
kijoiden verkosto, on viimeaikoina huomioinut vanhemmuuteen liittyvat kysymykset.
Islannissa vuonna 2002 jirjestetyn konferenssin eriini teemana oli kehitysvammaisuus ja
vanhemmuus. Esitelmoitsijana oli muun muassa australialainen, vuosia kehitysvammaisuutta
ja vanhemmuutta tutkinut Gwynnyth Llewellyn. Vanhemmuus oli teemana my&s vuonna
2007 NNDR:n Goteborgissa pidetyssd seminaarissa.

Tutkimustietoa esitellddn erilaisissa tieteellisissd julkaisuissa. Esimerkiksi Journal of
Intellectual and Developmental Disability (JIDD) -lehdessi oli aiheeseen liittyva teemanumero
(1/199915). Lehtea julkaisee jirjestd, the Australasian Society for the Study of Intellectual
Disability (ASSID). Jirjestd mairittelee tehtdavikseen tutkimuksen linkittimisen kdytan-
toon. Jirjestdn pidasiallisena toiminta-alueena ovat Australia ja Uusi-Seelanti.

Vanhemmuusteema esiintyi Journal of Applied Research in Intellectual Disbilities
(JARID) lehden teemanumerossa noin kymmenen vuotta edelld mainittua julkaisua myo-
hemmin, vuonna 2008. Lehti on brittildinen, sita julkaisee the British Institute of Learning
Disabilities (BILD).

Tieto leviad my6s erilaisten jirjestdjen omien lehtien vilitykselld. Esimerkiksi brittildinen
Disability, Pregnancy & Parenthood international (dppi) -jarjestd on nimensi mukaisesti
keskittynyt vammaisuus- ja vanhemmuusteemaan.

Tirkein kansainvilisen tiedon vilittymisen muoto on Internet. Esimerkiksi Australian
Family and Disability Studies Research Centre julkaisee sivuillaan pdivittyvid tietoa tut-
kimuksistaan, samoin brittiliinen jirjestd Social Care Institute for Excellence (SCIE).
Viimeksi mainitun jirjestdn tavoitteena on levittia ja jakaa tietoa hyvistd toimintakdytinnoistd
seki aikaansaada positiivisia muutoksia sosiaalitoimen alalla. Sdidtion yllapitimi Social
Care Online “better knowledge for better practice” on Britannian laajin verkossa oleva so-
siaalialan tietopankki. Esimerkki SCIE:n sivuilta [8ytyvistd tutkimusjulkaisusta on “Helping
parents with learning disabilities in their role as parents” (2005).

Vanhempien on vaikea saada tietoa lapsen hoitoon liittyvistd kysymyksisti ja palvelujirjes-
telmastd. Selkokielistd materiaalia on vahan. Brittildinen sddtid The Baring Foundation
kdynnisti vuonna 2004 eri projekteja tukeakseen kehitysvammaisia vanhempia ja heidin
perheitidn. Hankkeiden pohjalta on tehty tutkimus: Finding the Right Support? (Tarleton,
Ward & Howarth 2006). Selkokielinen, projektia esittelevi versio Being Good Parent, on
ladattavissa jirjeston sivustolta.

Esimerkkejd kansainvalisestd tutkimustydsta

Vanhemmuus- ja kehitysvammaisuuskysymykset liittavit keskustelun useisiin eri tieteen-
aloihin: sosiaalihistoriaan, kulttuuri- ja yhteiskuntapolititkkaan seka liiketieteeseen ja ndissd
tieteenaloissa erityisesti terveyden ja normaaliuden mairittelyihin. Tutkimuksia on tehty
my&s psykologian, kasvatustieteen ja sosiologian nikdkulmista, keskeisind kisitteini
esimerkiksi roolit ja identiteetti sekd vanhempien ja lapsen varhainen vuorovaikutus. Uu-
sinta tutkimusnikokulmaa edustaa kehitysvammaisten nuorten seksuaalisuus (Lofgren-
Mirtenson 2003).

Suhtautuminen kehitysvammaisten seksuaalisuuteen vaihtelee eri kulttuureissa. Erityisesti
Tanskassa eettisiin periaatteisiin kuuluu, ettd kehitysvammaisia ihmisid autetaan tiedos-
tamaan seksuaalisuutensa ja seksuaaliset tarpeensa. Ideologisena lihtokohtana on ajatus,
ettd kehitysvammaisia thmisid tuetaan tdyttdmain kaikki elimidn kuuluvat perustarpeet,
joihin kuuluvat myos seksuaaliset tarpeet (Fauerholm 1996, 26).

Esimerkki sosiaalihistoriallisesta nikdkulmasta on Hanna Bjork Sigurjonsdéttirin ja
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Rannveig Traustadottirin (2000) tutkimus kymmenen eri-ikidisen didin kokemubksista.
Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda, miten ideologiat, asenteet, politiikka ja palvelut
ovat muuttuneet noin 50 vuoden aikana. Kymmenesti tutkimukseen osallistuneesta didisti
kolme oli ”vanhoja iiteja”, joiden lapset olivat keski-ikaisii. Aideistd kaksi oli arvioitu ky-
vyttdmiksi kasvattamaan lastaan: heidit oli sijoitettu laitokseen, ja lapset sukulaisten hoi-
toon. Yksi dideistd oli elainyt oman ditinsd kanssa. Kaksi tutkimukseen osallistuneista 3i-
deista oli keski-ikaisid, heilld oli teini-ikdiset lapset. Toinen dideistd oli menettinyt lastensa
huoltajuuden. Viisi tutkimusiideistd oli nuoria, alle kolmikymppisid pienten lasten diteja.
He kaikki kasvattivat itse omia lapsiaan perheidensi ja virallisen palvelujirjestelmin tuella.
Suurin osa dideistd koki kuitenkin jatkuvaa huostaanoton uhkaa. (Sigurjonsdéttir ja
Traustadottir 2000, 253-254).

Kiinnostavaa tutkimuksessa oli se, ettd vaikka vanhimman ikiryhmin dideistd kaksi
oli lapsen raskauden aikana ohjattu muuttamaan laitokseen ja lapset oli sijoitettu sukulaisten
huomaan, kaikilla lapsilla oli hyvit suhteet ditethinsd. Erddn perheen keski-ikiiset sisaruk-
set asuivat 77-vuotiaan iitinsid kanssa ja huolehtivat hinesti. (Sigurjonsdéttir ja Traus-
tadéttir 2000, 261.) Ainoa tapa, jolla vanhimman ikdluokan naiset olisivat voineet huolehtia
lapsistaan, olisi ollut asuminen omien vanhempien tai lihisukulaisten luona, jolloin suku
olisi ottanut pdaasiallisen vastuun lapsista (mt.).

Tdma islantilaistutkimus kertoo traumasta, joka aiheutuu sekd vanhemmille etti lapsille,
kun heidit erotetaan toisistaan huostaanottotilanteessa. Tutkimuksen mukaan myds keski-
ikdisten ditien vanhemmuutta tuki voimakkaasti lihiyhteisd, lihisuku. (Sigurjénsdéttir ja
Traustadottir 2000, 261-262, 265.)

Vasta nuorempien ditien kohdalla oikeus perhe-elimiin alettiin jollakin tavalla hyviksyi,
vaikka vanhemmuuteen suhtauduttiinkin usein skeptisesti. My6s nuorimmilla dideilld oli
vahvasti omat vanhempansa tukenaan, kun he kommunikoivat virallisen palvelujirjestel-
min edustajien kanssa. (Sigurjénsdottir ja Traustadottir 2000, 262.)

Tutkimuksessa kuvataan myos eristi nuorta, vakituisessa parisuhteessa eldvii naista,
joka kertoi yllitysraskaudestaan iidilleen. Aiti sanoi, ettd hinen mielestdin olisi parasta
tehdi abortti. Aiti oli huolissaan seki raskauden vaikutuksesta lapsensa terveyteen, muun
muassa epilepsiaan ettd vanhempien kyvystd kasvattaa lasta. Tulevat vanhemmat paitti-
vit kuitenkin hankkia lapsen. Kun paitos oli tehty, diti 1dhti voimakkaasti tukemaan tulevia
vanhempia. He etsivit yhdessi tukea palvelujirjestelmisti ja saivat sitd. Vaikka perhe koki
palvelujirjestelmin tukevana, vanhemmat pelkisivit kuitenkin huostaanottoa. Aidin
antama tuki koettiin hieman ristiriitaisena. Toisaalta diti tuki siten, etti huostaanoton
uhka oli pienempi, mutta toisaalta hin puuttui vanhempien mielestd hieman liikaa esi-
merkiksi lapsen kasvatukseen ja taloudellisiin asioihin. (Sigurjonsdoéttir ja Traustadottir
2000, 266-277.)

Tarleton kollegoineen (et al. 2006, 58) on kisitellyt laajennetun (extended) perheen
merkitystid. Tutkimusten mukaan noin 58 % perheistd, joissa vanhemmalla oli kehitysvamma,
asuivat joko vanhempiensa (15 %) tai jonkun muun sukulaisen luona.

Jotkut vanhemmista voivat tarvita tukea heti lapsen synnyttyd, vuorovaikutukseen liit-
tyvien kysymysten tueksi. Lapsen ja vanhemman vilisen varhaisen vuorovaikutuksen
tutkimus sai alkunsa John Bowlbyn 1900-luvun alkupuolen nuorisorikollisuuteen liittyvistd
tutkimuksista, joissa hin kiinnitti huomiota nuorten ja heidin ditiensi suhteeseen. Varhaisen
vuorovaikutuksen tutkimus liittyy l3heisesti persoonallisuusteoriaan ja kehityspsykologiaan.
Suomessa on tihin lihestymistapaan liittyen kehitetty varhaista vuorovaikutusta tukevia
perhetydn menetelmiid, joita hyddynnetiin muun muassa Ensi- ja turvakotien tydssa.
Ruotsissa varhaista vuorovaikutusta tukevaa tydotetta ja sen tuloksia on esitellyt esimer-
kiksi Margareta Berg Brodén kirjassa Mor och barn 1 Ingenmansland (1989).

Tanskalainen Jytte Faureholm (1994) on tarkastellut tutkimuksessaan erityisesti kasvuolo-
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suhteiden, nykyisen elamintilanteen sekd positiivisten ja negatiivisten vanhemmuuden edel-
lytysten yhteisvaikutusta. Positiivisia vanhemmuuteen liittyvia tekijoita ovat kyky tulla
toimeen itsensd kanssa, hyvd kontakti ldhiyhteisdon sekd tukeva sosiaalinen lihiverkosto.
Vanhemman yhteistyokyky ja valmius vastaanottaa tukea ja neuvoja, seki tukea tarjoava
ammattilaisverkosto ovat tirkeitd vanhemmuutta tukevia tekijoiti. Myos suhde lapseen
madrittdd hyvdd vanhemmuutta.

Faureholm (1996, 25) on kiyttinyt kisitettd “the clientified way of life”. Till6in van-
hemmat ja perhe nihddin pelkistddn sosiaalisysteemin asiakkaina, ei omaa arkeaan eldvini
toimivina yksiléind. Ominaista on palvelujirjestelmikeskeisyys: vanhemmille tarjotaan pal-
veluja, joita he eivit tarvitse tai halua.

Kaikki sosiaalitoimen tukimuodot tuovat mukanaan neuvonnan ja kontrollin. Viran-
omaisten puuttuminen perheen elimiin on vanhempien mielestd ongelmallista (Fauerholm
1996, 28). Tanskassa lihes kaikki perheet olivat vastaanottaneet perheille tarjotun mak-
suttoman paivihoidon. Piivikodit tarjosivat lapsille kuntoutusta ja koulut tukea liksyjen
teossa (Fauerholm 1996, 31).

Varhaisimpia ruotsalaistutkijoita edustaa Evy Kollberg viitdskirjallaan Omstrida mod-
rar. En studie av mddrar som fortecknas som forstandshandikappade” (1989). Hin haastat-
teli tutkimustaan varten 32 #itid. Aideistd 19 selviytyi hyvin vanhemmuudessaan. Kollberg
kutsui heitd kisitteelld “matalan riskin vanhemmat”. Loput 13 kuuluivat tutkijan mukaan
ryhmidin “korkean riskin vanhemmat”. Kollberg tarkasteli didin selviytymistd neljan eri
kysymyksen kautta:

- Ymmairtdako 4iti lapsen tarpeet?

- Pystyykod hin vastaamaan lapsen tarpeisiin?

- Ottaako hin vastaan apua?

- Onko avusta ollut hyotya?

Kollbergin mukaan #idit, jotka eivit menestyneet erityisen hyvin ditiydessdin, edustivat
ryhmii, joilla itsellddn oli ollut epivakaa kasvuympiristd eroineen ja turvattomuuden
tunteineen. Heiltd puuttui posititvisen vanhemmuuden esikuva ja heilld oli heikko itsetunto.
Taman lisaksi dideilld tai heiddn kumppaneillaan oli alkoholi- tai mielenterveysongelmia.
Lapsuuden kokemubkset, esimerkiksi koulukiusaaminen vaikeuttivat vanhemmuudessa vaa-
dittavien ominaisuuksien kehittymista.

Eridissd pitkittdistutkimuksessa (Forildrar med... 2005, 58) haastateltiin lapsia, joiden
vanhemmilla on kehitysvamma. Haastattelu uusittiin samalle joukolle kymmenen vuotta
my&hemmin, heidin ollessaan nuoria aikuisia. Ensimmiaiselld tutkimuskerralla todettiin,
ettd noin 20 prosentilla lapsista oli suuria vaikeuksia. Ongelmat olivat suurimpia lapsilla,
joilla itselldin oli oppimiseen liittyvid ongelmia ja joiden vanhemmat eivit olleet ottaneet
vastaan tarjottua tukea. Myohdisemmassd tutkimuksessa kuitenkin ilmeni, ettd kenella-
kdin haastatelluista ei esimerkiksi ollut rikollista taustaa, eivitki he olleet piihteiden via-
rinkdyttdjid. Miesten elima eteni suurin piirtein kohtuullisesti, naisilla oli suurempia vaike-
uksia. Jotkut naisista olivat saaneet lapsen hyvin nuorena, kenellikiin ei ollut tyotd eiki
koulutusta ja vain muutamat heistd opiskelivat.

Tutkijat ovat selvittineet vammaisten vanhempien lasten nikemyksid ja kokemuksia
ammattilaisista (mt.). Auttavimpia olivat lasten mielestd tyontekijit, jotka olivat ystavallisid
ja joiden kanssa oli mukava olla. He osallistuivat perheiden arkeen puuttumatta perheen
asioihin ja olivat luotettavia ja joustavia. Lapset toivoivat vanhemmilleen sellaista tukea,
ettd he voisivat osallistua lasten elimiin. Tiamai tarkoittaa sitd, ettid vanhemmilla tulisi olla
sellainen ohjaus, jonka he tarvitsevat voidakseen saattaa lapsen kouluun, jalkapallo-otteluun
yms. Lasten mielestd vammaisissa vanhemmissa oli ikdvii se, ettd ithmiset tuijottivat van-
hempia tai hammentyivit vammaisuudesta.
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Lapset voivat kokea ympiristonsi vihamielisend. Tami johtuu vanhempiin liitetystd
sosiaalisesta leimasta, joka taas johtuu heidin tuen tarpeistaan. Lapset arvostavat vuorovaiku-
tusta samoja kokemuksia omaavien muiden nuorten kanssa. Lapsia, jotka olivat kasva-
neen kehitysvammaisten vanhempiensa kanssa, oli haukuttu ja kiusattu koulussa ja naa-
purustossa. Tutkimuksessa lapset toivat esiin my0s niiden juttujen satuttavuuden, jotka
keltainen lehdist6 joskus nostaa esiin perheitd kuvatessaan. (McGaw 2000).

Lasten oppimiseen liittyvistd vaikeuksista on erilaisia tutkimustuloksia. McGaw (2000)
esittdd, ettd suurin osa lapsista saavuttaa suuremman alykkyysosamiirin kuin vanhempan-
sa. Oppimiseen liittyvit ongelmat voivat johtua muun muassa perimisti, puutteellisesta
kasvuympdristostd tai kummankin yhteisvaikutuksesta.

Mundy ja McGaw (2006, 50) ovat tutkineet kehitysvammaisten vanhempien teini-
ikiisten lasten (13-18 vuotta) arvioita palvelujdrjestelmistd. Tarkein positiivinen asia lasten
mielestd oli ainoastaan lasta itsed varten oleva tukihenkild. Tukihenkil® helpottaa ja edistia
kaverisuhteita ja erilaisia aktiviteetteja, auttaa kodin kdytinndissa: siivouksessa ja sisus-
tuksessa seki tukee raha-asioiden hoidossa.

Palvelujirjestelmdin liittyvid, lasten mielestd negatiivisia asioita olivat:

- intimiteetin menetys,

- vanhempien painostus siten, ettd he kokevat itsensd stressaantuneiksi,

- liilan monta eri ammattilaista,

- huonosti selitettyjd asioita, lapset eivdt ymmairrd mitd tarkoitetaan,

- ammattilaiset, joilta kestdd kauan jirjestdi asioita tai jotka eivit palaa asiaan, vaikka

ovat luvanneet niin tehdi,

- ammattilaiset, jotka eivit pida yhteytta.

Isin tai miechen asema perheessd on ollut tutkimuksellisesti marginaalissa. Isd on niin ni-
kymiton, ettd jopa hianen kuulumistaan perheeseen on epiilty. Islantilainen Hanna Bjork
Sigurjonsdottir toi 2002 NNDR:n Goteborgissa pidetyssd seminaarissa esiin isikysymyk-
sen juuri tistd nikokulmasta.

Gwynnyth Llewllyn (1995) toteaa tutkimuksensa pohjalta, ettd isilldi on merkittiva
rooli perheen tukena. Vanhempien kumppanuus auttaa selviimdin vanhemmuudesta ja
puoliso on didin ensisijainen tuki. Vanhemmat kdintyivit avuntarpeessaan ensin puolisonsa
puoleen, sen jilkeen vanhempiensa ja vasta kolmantena ammattilaisten. (Forildrar med...
2005, 20-21; Llewellyn 1995.)

My®&s erddssi brittildisessa tutkimuksessa (Booth and Booth 2002) todetaan, etti useilla
miehilld oli tukeva rooli perheessd. Tamin perusteella on tirkeidd, ettd virallista tukea an-
nettaessa huomioidaan kumpikin vanhempi (Sigurjénsdottir 2000, 240). Kumppanin anta-
man tuen merkittivyyteen vaikuttaa parisuhteen toimivuus.

Viitostutkimuksessaan Sigurjonsdottir (2000) tarkasteli perheiden sosiaalisia tilanteita,
kartoitti saatavilla olevia tukipalveluja seka arvioi, miten palvelut vastasivat perheiden tar-
peisiin. Hian halusi my6s selvittidd, mitd virallisen tahon tarjoamia tuen muotoja perheitd
vahvistava tuki sisilsi. Tutkimuksessa etsittiin vastausta myos sithen, mitd hyvin tuen tar-
jonnassaan onnistuva ammattilainen kiytinnossi tekee perhetti tukiessaan.

Tutkimuksessa kiytettiin etnografisia menetelmii, joita hyddynnetain Sigurjénsdottirin
mukaan erityisesti silloin kun tarkoituksena on saada tietoa sosiaalisista ilmidistd palvelu-
jen kayttajan nikokulmasta. Monin tutkimuksin on osoitettu, etti kvalitatiivisten menetelmi-
en kayttd on perusteltua juuri kehitysvammaisia ihmisid ja heiddn kokemuksiaan kisittele-
vissa tutkimuksissa. (Sigurjonsdottir 2000, 241-241). Sigurjénsdottir kiytti syvihaastatte-
lua sekd havainnointia perheen kotona silloin, kun asiantuntija oli paikalla. Tydntekijoiden
samoin kuin perheiden liheisten niakemyksid kartoitettiin fokusryhmihaastattelulla ja syvi-
haastattelulla.
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Sigurjonsdéttirin tutkimuksen mukaan olist tirkedd pyrkid perinteisen tuen vajavaisuuskes-
keisestd mallista voimavarakeskeiseen nikdkulmaan, joka rakentaa perhettd kokonaisuu-
tena. On tarpeen tydskennelld koko perheen kanssa. Keskeistd on sekd didin ettd isdn
tukeminen vanhemman roolissa. Isien on tirkedd saada tuntea itsensa tirkeiksi perhees-
si ja lapsenkasvattajana. Aidille taas on tirkedi kokea voivansa jakaa vastuuta lapsesta. Pe-
rinteisesti, mutta ei enii todellisesta ajattelumallista, jossa diti on kotona ja isi tdissd, on
padstdva moninaisten perheiden ajattelumalliin.

On monia tekijoitd, jotka heikentivit yhteistyotid vanhempien ja ammattilaisten valilla.
Yksi nédistd on ammattilaisten puutteelliset tiedot vanhemmista. Useat tutkijat ovat sitad
mieltd, ettd lisidntyvi tieto voi auttaa ammattilaisia kohtaamaan vanhemmat ja kommu-
nikoimaan heidin kanssaan. Huonosti toteutuneet kohtaamiset voivat aiheuttaa sen, etti
vanhemmat eivit tiedd, miti heiltd odotetaan vanhempina. Tama aiheuttaa epivarmuutta.
He pelkddvit ammattilaisia ja ovat haluttomia viranomaistapaamisiin. Ammattilaisissa
tim3 taas aiheuttaa turhautumista, koska arjen sujuminen voi vaatia tydntekijéiden tukea.
Tiedetdin, ettd lapset kehittyvit huonommin ja voivat huonommin perheissd, joiden van-
hemmat eivit halua vastaanottaa tukea. (Forildrar med... 2005, 57.)

Palvelujirjestelmin tulisi (Llewellyn 1996, 16):

- vastata perheiden yksiléllisiin palvelutarpeisiin,

- tarjota pitkidkestoista tukea vanhemmille ja tukea ndin myds lapsia,

- tarjota vanhemmille mahdollisuus oppia asioita omaan tahtiinsa,

- integroida vanhemmat osaksi omaa paikallisyhteisddan.

My®6s talouteen liittyvit asiat on tutkimuksissa usein mainittu. Kehitysvammadiagnoosi
tuo mukanaan heikot tydllistymismahdollisuudet ja timin mydti huonon taloudellisen
tilanteen. Vanhemmat eldvit usein erilaisten yhteiskunnallisten tukijirjestelmien avulla.
Erddssd australialaistutkimuksessa (Llewellyn 1996, 9) 90 prosenttia tutkituista perheisti
(52 vanhempaa) eli erilaisten avustusten turvin. Kdyhyydessi eldvit vanhemmat tuomitaan
helposti huonoiksi vanhemmiksi, miki aiheuttaa mielenterveysongelmia, jotka taas vaikeut-
tavat vanhempi-lapsi suhdetta (Mundy, McGaw 2006, 16).

Kehitysvammaiset vanhemmat ovat miiritelleet tarvitsevansa tukea (Mundy & McGaw
2006, 16-18):

- lapsille lukemisessa ja koulutehtivissd auttamisessa,

- Poikean ja vddrin” opettamisessa,

- erilaisissa toiminnoissa, esimerkiksi leikkiminen,

- tilanteiden hallinnassa, esimerkiksi kun pitdd menni kouluun, hoitaa kotia

ja huolehtia lapsista,

- rutiinien ylldpitdmisessd ja tapaamisten muistamisessa,

- asioiden selittimisessa lapsille ja asiantuntijoille,

- kirjeenvaihdossa koulun kanssa,

- kuljetuksissa, aikatauluissa ja paikkojen ldytymisessi.

Vanhemmat kertoivat ongelmallisiksi erityisesti:
- uusien taitojen opettamisen lapsille,
- lapsen kidyttidytymisen hallinnan,
- erilaisten hakemuslomakkeiden tiyton,
- kodin arkirutiinit.

Hyvi virallinen verkosto, hyvi kontakti ja hyvi yhteisty® muutamien ammattilaisten kanssa

tukee vanhempien motivaatiota ottaa vastaan apua ja hyddyntid tukea arjessaan. On tir-
kedd, ettd ammattilaiset tekevit yhteistyOta ja satsauksia siten, ettd toivottuja tuloksia saa-
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vutetaan. Pitkdaikaiset ihmissuhteet perheiden kanssa ovat myos tarkeitd. (Fordldrar med...
2005, 57.) Kiinnostava tutkimusldydods on yhteys sosiaalisen tuen ja didin terveydentilan
vililld (Llewellyn et al. 2005, 444). Tukevassa yhteisdssd didin terveydentila oli parempi.

Tutkimuksiin liittyvia ongelmia

Tutkimus ei ole arvovapaata. Tutkimuksiin pohjautumattomat oletukset ohjaavat usein
tutkimussuunnitelmien ja -asetelmien maiirittelyjd. Tutkimukset ovat antaneet jopa vadrdd
tietoa vammaisten vanhempien asemasta sekd kyvystd perhe-elimiin ja ndin hidastaneet
tai jopa estineet perheiden akuutisti tarvitseman tuen saantia. Tutkimukset, joissa vam-
maiset vanhemmat on nostettu esiin, ovat osoittautuneet vaikutuksiltaan jopa epdedulli-
seksi perheille, koska ne ovat nostaneet esiin ongelmia pikemminkin kuin etsineet ratkai-
suja vanhempien tukemiseksi. (Olsen & Wates2003, 9.)

Lihes kaikki kehitysvammaisten vanhempien lapsista tehdyt tutkimukset liittyvat lap-
siin, joilla on ollut jokin kontakti lastensuojeluun. Tutkimus ei siis ole edustavaa, koska
pidosa vanhemmista ei ole palvelujirjestelmin kanssa tekemisissd. (McGaw, 2000.)

Tutkimustyohon liittyvd epdakohta on se, ettd tutkimuksia vanhemmista, jotka tarvitsevat
tukea, on tehty jo pitkddn, mutta tutkimuksia, joiden nikdkulmana ovat vanhempien ja
lasten tarpeet on ryhdytty tekemiin vasta 1980-luvulla. Tutkimukset vanhempien tarpeista
ovat hyvin vinoutuneita. Ne ovat vahvasti ditikeskeisid, isien asema on tutkimuksen koh-
teena marginaalissa. (Edgerton 1999.)

Perheiden tilannetta tai tuentarvetta arvioitaessa tutkimusten lihtokohtana on usein
vanhemman vammaisuus, joka ymmarretddn keskeisimpind perhe-elimidin ongelmia tuova-
na tekijani. Palvelujen tulee “kehittdid vammaisen vanhemman kapasiteettia”. Vihemmain
huomiota kiinnitetddn organisatorisiin, taloudellisiin tai asenteellisiin nakokulmiin: yhteis-
kunnallisiin tekijoihin, jotka tukevat vammaisen vanhemman mahdollisuutta toteuttaa van-
hemmuutta. Huomiotta jad myos se, ettd ithmiset ja tilanteet muuttuvat mutta thmisiin
liitetyt sosiaali- ja terveystoimen leimat pysyvit. (Olsen & Wates 2003, 9-10.)

Vanhemmuuden tueksi kehitettyja menetelmia

Perheiden tueksi on kehitetty erilaisia vanhemmuutta tukevia menetelmii. Ei kuitenkaan
ole yksimielisyyttd siitd, miten erilaiset harjoitusohjelmat auttavat. Joidenkin mielesti van-
hempien kouluttaminen ja ohjaaminen on vaikeaa, toisaalta taas vanhempien opettamisel-
la on saatu aikaan hyvid tuloksia. Ongelmallista Suomessa on se, ettd kiaytinnon tyonteki-
joilld ei ole tietoa hyddynnettivistd menetelmista eikd erilaisen tuen muodoista ja materi-
aaleista.

Ann Nilssonin (2008, 6) mukaan kansainvilinen tutkimus- ja kehittimistyd sekd niiden
tulokset osoittavat, ettd erilaisilla tuen muodoilla on merkittdvi vaikutus vanhempien
selvidmiselle. Esimerkkini hin (mt.) mainitsee Maurice A. Feldmanin tutkimustydn eri-
laisista vanhemmuutta tukevista ohjelmista ja niiden kiytosta. Feldman korostaa Nilssonin
mukaan voimakkaasti sosiaalisen vuorovaikutuksen merkitysta.

Tarkeitd vanhempia tukevien menetelmien kehittdjid ovat kanadalaisen Feldmanin
lisaksi muun muassa australialainen Gwynnyth Llewellyn, jonka tutkimuksiin aikaisemmin
on jo viitattu, brittiliinen Sue McGaw ja ruotsalainen Maria Aarts.

Sue McGaw on kehittinyt Britanniassa Special Parenting Services (SPS) toimintaa. T4-
min tyon tuloksena on syntynyt erilaisia perheitd tukevia toimintamalleja ja tuen muotoja.
SPS:n toimintaan liittyy muun muassa vanhempainryhmait ja vanhemmille suunnattu kou-
lutus. SPS:n puitteissa tehdddn my6s tutkimusta ja jaetaan tyontekijoille tutkimustietoa,
jota levitetidin muun muassa verkossa (The Online Research Forum).
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SPS-kehitysty®d on tuottanut muun muassa ohjeiston Parent Assessment Manual (PAM).
PAM on tarkoitettu kdytinndn tydkaluksi vanhempia tukeville henkildille. Se sisdltad konk-
reettisia toimintaohjeita ja kiytinnén koulutusmateriaalia. (Mundy & McGaw 2006.)
Menetelmiin liittyvin lomakkeiston avulla vanhempien osaaminen kdydiin tarkkaan lipi.
Materiaalin avulla on tarkoitus 16ytd3 ne osa-alueet, joissa vanhemmat tarvitsevat erityisesti
tukea ja taitojen vahvistusta. Ohjelman avulla voidaan tuottaa erilaisia vanhemmuu-
den kykyprofiileja. PAM-menetelmid kokeillaan Ruotsissa mydhemmin esiteltivin FIB-
projektin yhteydessa.

Maria Aarts alkoi 1980-luvulla kehittid Marte Meo -menetelmad Ruotsissa. Sen keskeise-
ni tavoitteena on tukea sekd lapsen ettd vanhempien vahvuuksia. Keskeinen kisite on "av
egen kraft”, omin voimin. Tavoitteena on vanhempien ja lapsen vuorovaikutusta tarkkaile-
malla, vuorovaikutustilanteita videoimalla ja titd materiaalia vanhempien kanssa analysoi-
malla tukea vanhempia siten, ettd he voivat ohjata lasta [6ytimiin omia voimavarojaan.
Tavoitteena on tukea vanhemman ja lapsen vuorovaikutusta ja yhteistoimintaa. Menetelmin
avulla saadut kokemukset ovat rohkaisevia. (Fejne et al. 2006, 23-25, 40.)

Tirkein huomioitava seikka tuen tarjonnassa on se, etti vanhemmille suunnatun infor-
maation tulee olla hyvin yksil6llisesti rakentunutta. Pelkkd puheeseen pohjautuva tieto
ei ole niin tuloksekasta kuin jos kidytetiin myds esimerkiksi kuvia. Vanhemmat voivat
joskus pitdi tarjottavaa tietoa tylsinia tai alentavana. Tuloksekkaimpia ovat tutkimusten
mukaan niin kutsutut selfthelp itseapumateriaalit. Niissd on minimaalisesti ulkopuolisen
ohjauksen tarvetta, ne ovat edullisia ja ne voivat olla monentasoisia, joko kotona itseniisesti
kaytettdvid tai ulkopuolisen ammattilaisen ohjaamia. Téllaiset materiaalit tuovat vanhemmille
tunteen itseniisyydesti ja itsemidriimisoikeudesta. Ohjelmia tulee kehittdd yhteistyossi
vanhempien ja heidin ldheistensd kanssa. (Helping parents with... 2005, 6.)

Vaikka vanhempien valmiuksia voidaan erityisesti kotiin suunnattujen opetusohjelmien
avulla kehitti3, eivit kaikki tutkimukset tue ohjelmien tehokkuutta. Esimerkiksi tiukka
sosiaalinen kontrolli - joku seuraa koko ajan vanhempien selviytymisti - voi estii vanhem-
paa toteuttamasta vanhemmuuttaan, vaikka hin olisikin oppinut uusia taitoja. My6s an-
nettavan informaation suullinen muoto tai sen abstraktit tilannekuvaukset estavit usein
tiedon vilittymisen. Tuloksellisinta oppiminen on silloin, kun se toteutetaan kotona.
(Helping parents with... 2005, 6.)

Perheita tukevia verkostomaisia tydmuotoja

Vanhempia tukevat verkostot ovat hyvin monimuotoisia. Britanniassa Disabled Parents
Network (DPN, www.disabledparentsnetwork.org.uk) on perustettu edistimiin vammais-
ten vanhempien ja vanhemmiksi haluavien ihmisten asemaa. Tdmin verkoston jisenini
voivat vanhempien lisiksi olla muut perheenjisenet, ystavit ja tukijat. DPN:n toimintamuo-
toithin kuuluvat piidasiallisesti puhelinneuvonta, tiedotuslehti ja erilaiset tietolehtiset.
Toinen esimerkki Britanniasta on Disability, Pregnancy & Parenthood International (DPPj,
www.dppi.org.uk), vammaisten vanhempien oma jirjestd. DPPi:n keskeisenid ajatuksena
on jarjestdd tuen kehid (Circles of support) seki erilaisia projekteja erikseen miariteltyihin,
yksilollisiin tarpeisiin. (Flood, 2004.)

Kehitysvammaisten oma jarjestd6 CHANGE kouluttaa Englannissa kehitysvammaisia
vanhempia toimimaan tydntekijoiden kanssa seki kouluttamaan heiti. CHANGE on
julkaissut paljon selkokielistd materiaalia kuten "The Court and Your Child” ja”You and
Your baby”.

Australiassa NSW Family Services Inc (FamS,www.nswfamilyservices.asn.au) tuottaa
palveluja, joiden tarkoituksena on tukea ja vahvistaa perheiden selviytymisti. Tyd on
ennaltaehkdisevii ja tukea pyritddn tarjoamaan mahdollisimman aikaisessa vaiheessa. Erds
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tihin tydhon kuuluva projekti on Healthy Start - supporting parents with an intellectual
disability (www.healthystart.net.au). Sen tarkoituksena on tukea vanhempia siten, ettd
lapset saisivat jo hyvin pienind mahdollisimman hyvit [ihtokohdat elimdinsi. FamS:n
vuonna 2005 jirjestimdn seminaarin erdana vahvana teemana oli kehitysvammaiset van-
hemmat.

Hyvi esimerkki tehokkaan verkostomaisen tyon ja tutkimuksen soveltamisesta on vii-
me vuosina Ruotsissa projektimuotoisesti toteutettu FIB -projekti (Forildrar med intellektuella
begrisningar).

Tutkimusta soveltava ruotsalainen kdytannon tyo

Ruotsissa on pitkdjanteisesti paneuduttu perheiden aseman tarkasteluun. Sosiaalihallitus
asetti 2000-luvun alussa filosofian tohtori Mikaela Starken tehtiviksi kartoittaa tutkimuk-
set, jotka koskivat perheitd, joissa ainakin toinen vanhemmista on kehitysvammainen. Ra-
portti, "Forildrar med utvecklingstdrning och deras barn - vad finns det for kunskap?”
julkaistiin vuonna 2005.

Starke on jatkanut tutkimusty6td atheen parissa. Vuonna 2007 ilmestyi julkaisu “Barn
som har fordldrar med utvecklingsstorning”. Nama tutkimusraportit ovat olleet merkittavissd
asemassa piasiallisesti Upsalan lddnin alueella toteutetussa, perheille erilaisia tuen muo-
toja kehitelleessd verkostomaisessa projektitydssa.

Ruotsissa perheiden ja tydntekijoiden tuki on organisoitunut monella eri tavalla ja
eritasoisesti. Tyota tehdddn eri nikdkulmista. Valtiollisella tasolla toimija on sosiaalihallitus
(socialstyrelsen). Perheiti tukevasta valtiollisen tason verkostotyyppisestd toiminnasta esi-
merkkinid on Riksférbundet FUB (For utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och Vuxna).
Sen avulla kiynnistettiin lihiverkkotyyppinen tyd Tukholmassa vuonna 2001. Hankkeen
tarkoituksena oli koota ja jakaa tietoa sekd kokemuksia vanhempien oikeuksista ja
velvollisuuksista seki lasten asemasta. (Elonsdotter 2002, 2.)

Valtiollisen FoU-portaalin (Forskning och Utveckling inom vilfirdsomradet) kautta
jaetaan tietoa ajankohtaisista kehittimishankkeista ja niiden tuloksista. FoU-periaatteisiin
kuuluu, ettd tutkimus ja kiaytinnon tyd ovat hyvin lihelld toisiaan. Toimintaa seurataan
tarkasti. Valtiollinen Statistiska centralbyran tekee sidnndllisesti arviointitutkimuksia tyon
tuloksista. (FoU-verksamhet 1 kommuner... 2005.) FoU:n toimijat (Fou.miljoer) 16ytyvit
Internetistd. FoU:n sisilld on erilaisia alueellisia kehittimistoimia. Uppsalan lddnin alueella
toimii yhteistyoverkosto, jonka muodostavat “Regionférbundets FoU-verksamhet Centrum
for funktionshinder” (kdytinnon apua arkeen (esimerkiksi apuvilineitd), kuntoutukseen
ja terveydenhoitoon liittyvissd kysymyksissd), valtiollinen “For utvecklingsstorda barn,
ungdomar och vuxna” -tyd (Riks-FuB), Upsalan ld4nin toimintarajoitteisille tarkoitettu kes-
kus (Centrum for funktionshinder vid Landstinget 1 Uppsala ldn) sekd Upsalan ja Tierpin
kunnat.

FoU-tyolle on ominaista verkostomaisuus, esimerkkini FoU-verkosto. Ruotsissa kehitta-
mistoiminnalle, jatko-opiskelulle ja tutkimukselle on ominaista tieteen edustajien ja kiytin-
nodn tydntekijoiden vilinen vuoropuhelu ja yhteistyd. FoU-ringit ovat ndiden yksi ilmentyma.
Rinki kokoaa yhteen tietyn aiheen tai kohderyhmin kanssa tydskentelevid henkilditd kiy-
tinnodn tydeldmaistd. Ringin vetdjand toimii atheeseen perehtynyt tutkija. Hyoty on molem-
minpuolinen. Kdytinnon tyotd tekevit saavat uusia materiaaleja ja menetelmii tydeli-
main sekd opintosuorituksen. Tutkija saa uusia nikékulmia, materiaalia ja tietoja omaa tyo-
taan varten.

Lidnitasoista toimintaa edustaa SUF (Samverkan kring barn och férildrar 1 familjer
dér ndgon av forildrar har utvecklingsstorning eller andra kognitiva svarigheter). Esimerkiksi
Uppsalan l44nin alueella vanhempia tukeva toiminta on organisoitunut nimelli LANSUF.
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(Pistol & Springer, 2008) Lidnin alueella toimijoina ovat aluehallinto, Upsalan yliopisto,
Riks-FUB, Centrum for funktionshinder, Upsalan kaupunki sekd Sosiaalihallituksen Metod
Institutet, joka edustaa sosiaalityon tutkimuksen nikokulmaa.

Upsalan ja Tierpin kunnat ovat olleet mukana FoU-toimintaan liittyvissd kolmivuotisessa,
vuonna 2005 kiynnistyneessi kokeiluprojektissa FIB (For utvecklingsstorda barn, ungdo-
mar och vuxna), jossa sekd perheille ettd tyontekijoille on tarjottu tehostetusti tukea. Pro-
jektin lihtokohtina olivat lasten tarpeet turvalliseen kasvuymparistéon ja vanhempien tar-
peet tukeen vanhemmuudessa (Pistol 2009, 2).

Projektiin liittyy erilaisia nakdokulmia (Forildrarskap vid utvecklingstorning eller...
2007):

- lasten tarpeet

- vanhempien tarpeet

- henkilékunnan, ammattilaisten tarpeet

- yhteistyotarpeet

- tarve tietdd kuinka paljon kohderyhmaiin kuuluvia perheiti on.

Upsalassa on kehitetty uusia tuen muotoja perhetydhdn. Ne perustuvat kotiin tarjottavaan
tukeen ja toimintaan (hemterapeut).

Tierpissi taas kehitettiin vanhempien ja lasten ryhmitoimintaa. Vanhemmille jirjestettiin
ryhmdmuotoisia tapaamisia perhetukikeskuksessa. Projektissa on pidetty tirkeini saman-
aikaisia lasten ryhmii. Toimintaa on ollut seki esikouluikiisille ettd kouluikiisille ja koulun
padttymisen jilkeen vield ns. jatkoklubi (Fortsittningsklubben). Tapaamisilla pyritddn es-
timain sosiaalista eristiytymistd. Sekd vanhemmilla ettd lapsilla on mahdollisuus tavata
muita ihmisid ja perheen tukiverkosto laajenee. Vanhemmille voidaan timin tyon avulla
tarjota pitempiaikaista tukea. (Nilsson 2008, 1.)

Tyontekijoille on kehitetty apuvilineitd tarvittavan tuen arviointiin. FIB -projektin
toimintaa kuvaavassa julkaisussa (Westin 2009) on liitteend muun muassa palvelutarvetta
kartoittava kysymyslista, jota tyontekijit ja vanhemmat voivat yhdessi tayttaa.

Myds FIB-projektin yhteydessi kartoitettiin aikaisempia tutkimuksia. Keskeinen timin
kartoituksen yhteydessa esitelty tutkimus on ”Samverkan kring forildrar med utvecklingsstor-
ning eller andra intellektuella begrinsningar. Kartliggning av stddbehov som grund for
metodutveckling och uppbyggnad av kunskapscentrum” (Olson & Springer 2004). Tutki-
mubksessa on pohdittu muun muassa keinoja ja tapoja muokata tuki sellaiseksi, ettd van-
hemmat voivat sen helposti vastaanottaa. Tiedon pitdd olla hyvin konkreettista, motivoivaa
ja silld on oltava jatkuvuutta. Perheitd on tuettava omatoimisiksi, mutta kuitenkin siten,
ettd heilld on tiedossa taho, jonka puoleen he voivat kdintyd pulmatilanteissa. Tyontekija-
tapaamisten tulee olla hengeltiin positiivisia. (Olson & Springer 2004, 9-11.)

FIB-projektiin kuuluviin tydntekijdiden tapaamisiin on osallistunut noin 80 eri ammatti-
alojen edustajaa. Enemmain otetta ja osallisuutta -projektin aikana on seurattu tiiviisti FIB-
projektin etenemisti ja siitd saatuja kokemuksia. Projektipdillikké Pia Henttonen on osal-
listunut FoU-verkoston koulutustilaisuuksiin, joissa FIB-projektin toimintaa ja tuloksia
on esitelty.
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Tutkimus perheiden palvelujarjestelmakokemuksista
Tutkimusaineistot
Vanhempien kokemukset

Enemmain otetta ja osallisuutta -projektiin liittyvin tutkimuksen (Kantojirvi 2009a) tarkoi-
tuksena oli tarkastella perheiden palvelujirjestelmikokemuksia. Tutkimuksen avulla on
pyrittiin kartoittamaan perheiden saamia tukitoimenpiteitd sekd saamaan tietoa siitd, millai-
sena vanhemmat kokevat saamansa tuen. Toinen tarkastelunakdkulma on miehen asema
ja rooli perheessi.

Tutkimukseen osallistuneiden perheiden valinnan kriteerini oli se, ettd lapsi asuu
kotona sekd se, ettd toisella tai molemmilla vanhemmista on merkittivdd oppimiseen
liittyvda tuen tarvetta. Perheisiin on saatu yhteys projektipdillikon kautta. Kaikki tut-
kimuksessa mukana olevat vanhemmat ovat jollain tavalla olleet mukana projektien
toiminnassa. Projektiin he ovat tulleet yleensd jonkun perheen kanssa tyoskentelevin
tyontekijin ohjaamina.

Palveluja kartoittava osuus perustuu piadasiallisesti kahteen erilaiseen aineistoon. Miesten
osalta palvelurakenteen kartoitus oli strukturoitua. Naiset taas kertoivat tapaamisten yh-
teydessd melko vapaamuotoisesti elimastddn ja saamastaan tuesta. Sekid miehet ettd naiset
tavattiin aineiston hankinnan merkeissd kolme kertaa, erdin didin kanssa tutkimustapaamisia
oli nelja.

Ensimmaisten tapaamiskertojen jilkeen vanhemmille esitettiin joissakin kertomuksissa
esiin nousseita teemakysymyksid, jotka liittyivit parisuhteen alkuun, perhesuunnitteluun,
miesten osalta my6s omiin vahvuuksiin ja heikkouksiin perheen tukena, lasten kasvatus-
vastuuseen, isind olemisen odotuksiin sekd arvioihin omasta tuen tarpeesta. Palvelujir-
jestelmadn liittyvit kysymykset kisittelivit perheen yksityisyyttd ja sen uhkia, tyytyviisyyt-
td nykyisiin palveluihin ja omia kokemuksia tuesta.

Tutkimuksessa on siis kerronnan, teemahaastattelun ja puolistrukturoidun aineistonhankin-
tamenetelmidn piirteiti.

Palautekeskustelu iideille

Tutkimusluonnos esiteltiin tutkimuksessa mukana oleville dideille. Yksi tutkimusaineisto
muodostuukin tutkimuksen esittelytilanteeseen liittyvistd keskusteluista ja ditien tutkimusta
arvioivista kommenteista, jotka nauhoitettiin. Tahidn idideille jirjestettyyn tapaamiseen
osallistui my6s Enemmin otetta ja osallisuutta -projektin projektipaallikko.

Miehen merkityksesta perheen tukena, ryhmikeskustelu

Perheet pohtivat erddn Enemmain otetta ja osallisuutta -projektiin liittyvin perhetapaami-
sen yhteydessd miehen ja isin roolia. Seuraavassa yhteenveto seitsemin perheen pohdinnois-
ta. Keskusteluissa on ollut mukana lapsen biologisia vanhempia, isdpuoli ja yksi yksinhuol-
tajaditi.

Miehen rooli perheessi voi olla:

- autolla ajaminen, kuljetusasiat,
seksi ja hellyys,
- mahdollistaa didin harrastuksiin l3htemisen, mies hoitaa lapsen,
auktoriteetti lapsiin,
- rajojen laittaja, kiukkujen lopettaja,

38



- jakaa kotityot (kodin paikkojen, laitteiden korjaaminen),

- aikuinen puhekumppani naiselle,

- palavereissa mukana oleminen; tukena, auktoriteettina,

- vie lapsen hurjiinkin laitteisiin huvipuistossa, mies tukee tai rauhoittaa lasta paremmin,
- harrastaa lapsen kanssa, esim. pallomeri,

- omat “isd ja poika” jutut sekd “isd ja tytdr” -jutut, joihin didilld ei ole padsya.

Miehelld on niiden teemojen pohjalta melko laaja kirjo konkreettisiin asioihin, parisuhtee-
seen, lastenkasvatukseen ja leikkiin sekd kdytinnon viranomaistapaamisiin liittyvid tehtivia.

Tutkimuksen tuloksia

Perheiden kokemuksissa virallisesta tuesta oli esimerkkejia monenlaisista palvelutarjonnan
malleista. Perheet saivat tukea siten, ettd yksi henkil®, esimerkiksi avohuollonohjaaja, oli
lahes ainoa kotona kiyvi henkild ja palvelujen koordinoija. Toisena ddripdani oli palvelu-
jarjestelmi, jossa oli 14 eri toimijaa ja koordinointivastuu vanhemmilla. Vanhemmat eivit
tdssd tapauksessa aina tienneet, mitd ammattiryhmai kotona kiyvit henkil6t edustavat,
mitd heidin tehtdviinsid kuului tai mitd tydon paimaiirit olivat. Kokemuksena oli, ettd ko-
tona kidyvit tyontekijit ohjasivat lasta ”joissain jutuissa”. Erddn vanhemman viikoittainen
aikataulu jasentyi lukuisten tydntekijitapaamisten mukaan.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet kolme 4itid ja kolme isdd kertoivat saavansa tukea.
Tuki ei vanhempien mielestd aina kuitenkaan ollut positiivista. Erds perhe joutui esimerkiksi
asumaan heti lapsensa syntymin jilkeen perhetukikeskuksessa, vaikka vanhemmat olivat
vahvasti sitd mieltd, ettd he selviytyisivit kotona. Vaihtoehtoja ei kuitenkaan annettu.

Eraille didille tarjottiin mahdollisuutta kasvatustukeen ja muiden vanhempien tapaami-
seen. Tdma olisi edellyttinyt julkisilla kulkuvalineilld kulkemista pienten lasten kanssa,
mikd olisi ollut hyvin hankalaa. Yhden perheen vanhemmat kertoivat, ettd lapsen tarpeet
huomioitiin, mutta vanhempien omat tarpeet jiivit marginaalisempaan asemaan. Erds
vanhempi oli saanut kuulla olevansa kykenemitdn kasvattamaan lastaan apua ja neuvoja
hakiessaan.

Tuen ja kasvatuksen koordinoijana perheissi saattoi vahvasti olla joko iti tai isd. Mikali
vastuu oli mairittynyt toiselle vanhemmalle, saattoi hin kokea osansa hyvin raskaana. Eris
isd pohti omien tehtdviensd rajattomuutta, vaikeutta toimia yleismies-Jantusena. Kuvauksia
oli my®s siit3, ettd vanhemmat jakoivat vastuuta ja keskustelivat asioista keskeniin. Vahvalla
parisuhteella on merkitys, joka myds kansainvilisissd tutkimuksissa on todettu perheen
selviytymisen kannalta merkittaviksi tekijiksi. Tutkimuksessa esiintyi ilmaisuja ”paitettiin”,
”me ei olla” ja "yhdessd me piditetddn”. Yksinhuoltajaiidin oli oltava vahva ja jaksettava
selvittda arjen kysymyksii.

Kansainvalisten tutkimusten mukaan (esimerkiksi Llewellyn & McConnell 2002) omilta
tai appivanhemmilta saatava tuki oli erittdin tirkedd. Jotkut vanhemmat madrittelivit omaa
perhettddn laajennetun perheen kisitteistdlld. Perheeseen mainittiin kuuluvaksi oma 4iti,
jolta saatava tuki oli elintirke3d tai lasten isit, vaikka he eivit asuneetkaan perheen kanssa.

Omilta vanhemmilta saatava tuki oli kdytinnon tukea. Apua saatiin kauppa-asioissa,
lasten hoidossa, kodin hoitoon liittyvissa tehtavissd tai taloudellisessa muodossa. Talou-
dellinen riippuvuus omasta vanhemmasta koettiin joskus hyvin ongelmallisena. Vanhempi-
en tai appivanhempien kanssa my0s seurusteltiin, kyldiltiin tai harrastettiin. Erids is3 esi-
merkiksi kuvasi suhdetta omaan isddnsa harrastuksen kautta. My0s lapsi saattoi piipahtaa
itsendisesti mummolassa. Vanhemmat eivit tutkimuksen mukaan “puuttuneet litkaa” per-
heen asioithin. Omien vanhempien toimintaa ei mitenkain kritisoitu. Lapsi saattoi tarjota
merkittavdd tukea omille vanhemmilleen. Hin auttoi esimerkiksi kauppa-asioissa.
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Kaikkia vanhempia yhdistivd tutkimustulos oli lihiyhteisén tai naapureiden lihes tay-
dellinen puute tukiverkostosta. Ainoastaan yksi henkild kertoi joskus juttelevansa naapurustos-
saan asuvan henkilén kanssa, muut vanhemmat olivat tiysin erossa naapurustostaan. Van-
hempien ystivyysverkoston koko vaihteli. Ystivyysmainintoja saattoi olla toistakymmenta
tai vain yksi. Ystidvyyssuhteita voitiin my0s rajata. Toisinaan riitti, ettd vanhempi saattoi
lahetelld tekstiviestejd, tapaamisia et aina kaivattu. Erds isd mainitsi verkostoonsa kuuluviksi
tyokaverit. Heidin kanssaan oli mahdollista jakaa kokemubksia ja jutella tavallisista arjen
asioista. Eris diti taas mainitsi lapsen koulukavereiden vanhemmat tirkeini tukijoina.

Perheiden nikokulmasta silld, mitd ammattiryhmii tuen antaja edusti, ei ollut kovin
suurta merkitystd. Tarkeimpai oli tydntekijdn persoona ja hinen saavuttamansa luottamus.
Vanhemmat mainitsivat tukea tarjoavina tydntekijdina opettajat, rehtorin, kotihoidonohjaa-
jan, diakonin, lddkirin ja kotona kayvan ohjaajan. Tyontekijasuhteissa jatkuvuus on eris
merkittivi tekijd ja yhteistyon edellytys. Lastensuojelu oli joskus vahvasti lisnd perheiden
arjessa ja erityisesti lastensuojelun tydntekijin vathtuminen oli seikka, joka mietitytti per-
hetta etukiteen hyvin paljon.

Perheen ja tyontekijoiden suhde ei aina ollut toimiva. Vanhemmat kokivat kotona
kiyvista henkildistd osan positiivisina ja osan negatiivisina. Erds vanhempi kertoi olevan
ikdvid, kun tyontekija, jonka kanssa henkilokemiat eivit toimi, kdy kotona palveluja tar-
joavan tahon edustajana. Hinen pitiisi tukea perhetti arjessa, mutta osa tistd tyOstd jai
hyodyntamatta ihmissuhdevaikeuksien vuoksi. Toisaalta taas tyontekija on koettu erittdin
merkittivid tukea tarjoavana. Hin on esimerkiksi inspiroinut pitimian kotia uusin hyl-
lyjarjestelyin jarjestyksessd, mika oli vanhemman mielestd tarkeaa.

Projektipiillikon rooli nousi merkittivini esiin joissain vanhempien kuvauksissa.
Hinen esimerkiksi mainittiin olevan perhettd tukevista tahoista “aivan ykkonen”. Tukea
tai sen muotoja ei oltu sen tarkemmin yksiloity. Yksi merkittivd rooli voisi kansainvilisiin
tutkimustuloksiin pohjautuen olla avainhenkiléni toimiminen (Tarleton et al. 2006).
Projektipiillikkdon oli helppo ottaa yhteytti ja hineltd saattoi kysyd kaikenlaisista mieltd
vaivaavista asioista. Hin auttoi ratkaisuissa tai ohjasi eteenpain. Merkittavi seikka oli se,
ettd hin ei kritisoinut.

Tyontekijoiden pohdintoja

Enemmin otetta ja osallisuutta -projektiin liittyvissi, lihinni tydntekijoille suunnatuissa
seminaareissa esitetyt mielipiteet ja nikemykset teemasta kehitysvammaisuus ja van-
hemmuus olivat hyvin monimuotoisia. Tydntekijit joutuvat kohtaamaan tydssiin vaikeita
kysymyksid ja ratkaisemaan monenlaisia pulmia.

Eettisend mielipiteend esitettiin: “Ei lapsia kehitysvammaisille!” Samaa nikékulmaa
edusti kysymys: ”Voiko kehitysvammaisilla vanhemmilla olla vanhemmuuden edellytyksia?”
Tihin teemaan liittyvin kommentin mukaan kehitysvammaiset eivit pysty vastaamaan
lapsen tarpeisiin. Pohdittiin my®s sitd, kenelld on oikeus vanhemmuuteen, kenelld on
oikeus perustaa perhe. Mitd vanhemmilta voidaan odottaa? Perheen miirittely sai aikaan
keskustelua: "Miki on perhe ja voiko perhetti tai hoivatarvetta korvata jollakin muulla?”
Jotkut tydntekijit korostivat lasten oikeuksia. Todettiin, ettd kehitysvammaisella ihmiselld
on oikeus perheeseen ja lapseen - entd lapsen oikeudet? ”Syntyvilld lapsella on oltava
my&s oikeuksia.” Lapsella on oltava oikeus mahdollisimman “hyviin vanhemmuuteen”,
kasvuun ja kehitykseen. Lasten kehitysmahdollisuuksia, mahdollisuutta kasvuun “normaa-
leiksi yksiloiksi” epdiltiin.

Perheen sisdisind asioina pohdittiin vanhempien tasa-arvoisuutta, erityisesti tilanteissa,
joissa ainoastaan toinen vanhemmista on kehitysvammainen tai hinelld on oppimiseen
liittyvid ongelmia. Huolenaiheena oli myds se, pystyvitkd kehitysvammaiset vanhemmat
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hyviin vuorovaikutukselliseen suhteeseen lapsensa kanssa.

Erds suuri kysymys oli tuen saanti. Miten vanhemmat selviytyvit arjesta? Minkailaista
tukea he saavat ja saavatko he tukea riittdvasti, mikali saavat pitdd lapsen? Miten saadaan
kehitysvammainen vanhempi ymmartimiin yksinkertaisia arkielimin asioita, esimerkiksi
lapselle sopivan kokoiset vaatteet, ruoka, siisteys, kasvatus? Mistd perhe saa riittavasti tukea
ja onko tukiverkosto tukeva? Avun tarpeen miirittely ja sen toimittaminen perheelle oli
erdin nikemyksen mukaan ongelmallista. Se voi my6s olla sattumanvaraista, eri paik-
kakunnilla on erilaiset mahdollisuudet tarjota ja saada tukea. Mikili virallista tukea ei per-
heelle tarjota, huolehtiiko sukulaisverkosto kdytinndssd kehitysvammaisten vanhempien
lapsista? Erddssd puheenvuorossa nostettiin esiin kehitysvammaisen lapsen vanhempien
oikeus isovanhemmuuteen.

Tyontekijan oma rooli askarrutti. Thmisilld pitdisi olla oikeus omiin pditdksiin ja
ratkaisuihin, mutta miki ja millainen on tydntekijéiden rooli pditoksenteossa. Kenen
padtds lasten hankkiminen on? Onko tydntekijoilld oikeus vai velvollisuus vaatia asiakkaalta
ehkiisyd? Kuka vastaa perheen perustamisesta ja arvioi sen, kuka pysyy vanhemmuuteen
ja kuka ei? Miten vastataan nuoren pariskunnan vauvahaaveisiin? Miten saadaan ihmiset
ymmairtimiin se arjen todellisuus, jonka vauva ja lapsi tuovat tullessaan? Miten suhtautua
vauvahaaveisiin, mikili tietdd, ettd perheen tai parisuhteen lihtékohdat ovat epivakaat?
Miten toimitaan, jos toinen vanhemmista on halukas ottamaan apua vastaan ja toinen ei?
Enti jos perhe ei koe tarvitsevansa tukea mutta tydntekijoiden nikékulmasta avun tarve
on ilmeinen? "Kuinka tyontekiji voi saada vanhemmat ymmairtimiin ettid he tarvitsevat
apua?”’

Seminaareissa esitetyissd mielipiteissd toivottiin tietoa sitd, mitd tukea vanhemmille on
saatavissa lastensuojelun tukitoimien lisiksi. Mikili perhe ei saa riittdvisti ulkopuolista
tukea, seurauksena on lapsen “kaikkinainen osattomuus”.

Erids keskeinen teema oli tydntekijan osaaminen. Miten luodaan luottamuksellinen
suhde perheeseen ja miten asiakassuhde rakentuu? Tarvitaan muun muassa keinoja vuo-
rovaikutukseen. Kaivattiin myds tutkimustietoa: "Miti tutkimustietoa on? Onko sitd
hyodynnettivissd kdytintoon? Perheen toimiva tukimalli puuttuu, sen takia joudutaan jo-
kaisen uuden perheen kohdalla “hapuilemaan” riittdvdn tuen saannin kanssa. Téstd syys-
td kallista aikaa menee hukkaan.”

Jotkut tydntekijit pohtivat tydn jasentymiseen liittyvid kysymyksid. Kiinteampi yhteis-
ja parityd lastensuojelu- ja vammaistydntekijoiden vililld olisi esitettyjen nikemysten
mukaan tarpeen. Mikd on neuvolatydntekijoiden rooli? Miten toimii yhteistydon tydnjako
lastensuojelun, varhaisen tuen, vammaispalvelun ja kehitysvammapalvelun vililli» Huomiota
kiinnitettiin myos kehitysvammaisen nuoren seksuaalikasvatukseen. Kuka sitd antaa ja mi-
ten? Joissakin pohdinnoissa korostettiin perheiden taloudellisia ongelmia. Erittdin koskettava
oli erddn seminaariosallistujan kertomus siitd, miten pahalta hinestd tuntui havaitessaan,
ettd vanhemmilla ei lapsen odotusaikana ollut mitdan mahdollisuuksia hankkia tulevalle
lapselle rahan puutteen vuoksi yhtiin mitddn. Raha liittyy my®s viranomaissuhteisiin: vi-
ranomaiset “taistelevat” rahasta - kuka maksaa eri tilanteissa?

Projektityd oli koettu merkittivana. Pohdittavana oli se, mitd projektin jilkeen tapahtuu.
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Tyontekijakartoitus
Tyontekijékartoituksen toteutus

Tyontekijakartoituksen aineisto hankittiin aluksi Enemman otetta ja osallisuutta -projektin
toimialueilta. Kartoituskysely lihetettiin postitse sosiaali- ja terveystoimen lastensuojelu-
ja perhetyontekijoille, vammaispalvelun, erityisesti kehitysvammahuollon tydntekijoille,
avohuollon ohjaajille, ditiys- ja lastenneuvoloiden tydntekijoille, seurakuntien perhetydntekijoil-
le sekd muutamille erityishuoltopiirien tydntekijoille. Kartoituksen vastausprosentti oli 59,
vastauksia saatiin 56 kappaletta. (Henttonen 2010, 9.)

Koska alueellisesti saatujen kartoituskyselyjen miird oli melko pieni, laajennettiin
kyselya neljan projektitydhon liittyvin, 13hinni tydntekijdille suunnatun Kehitysvammaiset
vanhempina -seminaarin osallistujiin. Kyselylomake pyydettiin tdyttimiin myods erddssd
Ensi- ja turvakodin tydntekijdille suunnatussa koulutustilaisuudessa. Ndiden lisiksi oli
mahdollisuus saada peruspalvelukuntayhtymi Kallion lasten ja perheiden kanssa toimivat
tyontekijit sekd erddssd perhetukikeskuksessa tyoskentelevit henkilot mukaan kartoitukseen.
Yhdessi alueellisten kartoituskyselyjen kanssa vastauksia oli lisikyselyn toteutuksen jil-
keen yhteensid 157. (Henttonen 2010, 10.)

Taytettyjen kyselylomakkeiden sisdltimi aineisto on laaja. Tistd syystd kartoitusraportis-
sa esitetddn vain olennaisemmat teemat selkein kokonaisuuden esille saamiseksi. Nama
ovat vastaajien kokemus perheiden kohtaamisesta, kokemus perheiden tarvitsemasta tu-
esta sekd vastaajien kokemus kohderyhmin perheiden kanssa tydskentelyyn saamasta ja
tarvitsemasta tuesta. (Henttonen 2010, 13.)

Kartoitukseen osallistuneet 157 vastaajaa edustivat eri tyopaikkoja ja tyotehtivid. Yli
puolet, 96 vastaajaa (61%) tyoskenteli kuntien eri tehtadvissa.

Vastauksia analysoitaessa vastaajista muodostettiin erilaisia “vastaajaryhmii” ja aineistoa
kisiteltiin vastaajaluokittain ja ryhmittiin tydpaikan ja ammattinimikkeen mukaan jaoteltui-
na (Henttonen 2010, 15). Seuraavassa on taulukko kartoituksessa mukana olevien vastaa-
jien tyopaikoista.

Vastaajat n=157 maara
Kunnissa kehitysvammahuollon ja vammaispalvelun tyotehtavissa toimivat 45
Kunnissa lastensuojelun ty6tehtdvissa toimivat 30
Kuntien neuvolatoiminta ja kouluterveydenhuolto 12
Kuntien varhaiskasvatus- ja kotipalveluhenkil6sto 9
Seurakuntien diakoniatydntekijat 12
Erityisammattikoulu, asuntola 1"
Erityishuoltopiirin ja sairaanhuoltopiirin tydntekijat 10
Ensi- ja turvakotien tyontekijat 23
Muu toimipaikka kuten jarjesto tai projekti 5
Yhteensa 157
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Tyontekijakartoituksen tuloksia
Kohdattujen perheiden mairi

Vastaajista (157) suurin osa, 126 (80 %) kertoi tapaavansa tydssddn kohderyhmiin kuulu-
via vanhempia, 23 vastasi ettd el kohtaa vanhempia ja kahdeksan vastaaja sanoi olevansa epi-
varma kohtaamisesta. Eniten epdvarmoja kohtaamisesta olivat kuntien lastensuojelutehtivissi
toimivat tyontekijat. Epdvarmat vastaajat selittivdt vastauksiaan siten, ettd vanhempia ei
ole diagnosoitu kehitysvammaisiksi, mutta tyontekijit olivat havainneet toimintakyvyssi
puutteita. Kohderyhmiin kuuluvien vanhempien mairittiminen tuotti joillekin tydntekijoille
vaikeuksia. Kuuluiko esimerkiksi diti, jolla oli ADHD-diagnoosi tihin ryhmiin. "Mie-
lenterveysongelmaisia” vanhempia oli timin vastaajan mielestd my&s paljon. Vain noin
puolet vastaajista oli vastannut numeerisella arvolla kohtaamiensa perheiden miirdin, muut
arviot - noin viisi, muutamia tai paljon - tuottivat ongelmia analyysissa. Huomionarvoista
on, etti kaikki Ensi- ja turvakotien tydntekijit vastasivat kohtaavansa kohderyhmiin kuu-
luvia vanhempia. (Henttonen 2010, 20-21, 27-28.)

Perheiden mairii ei voi tydntekijavastausten pohjalta arvioida ja yleistdd. Kohderyhmin
perheiden mairin kartoittaminen vaatisi suuremman aineiston kerdimisen. (Henttonen
2010, 10-11.)

Perheiden tuen tarpeet tyontekijéiden nikokulmasta

Tyontekijavastauksissa perheiden tuen tarpeista oli 417 mainintaa. Niami perheen tuen tar-
peet liittyivit lapseen, perheen arkeen, sosiaaliturvaan ja palveluihin, emotionaaliseen
tukeen, talouteen, vanhemmuuteen, vanhemman ymmairtimisen tukemiseen ja kokonais-
valtaiseen tukeen. (Henttonen 2010, 30.)

Perheiden tuen tarve tyontekijoiden nakokulmasta; M Lapsi 135
kaikki maininnat, 417 kpl
Arki 100
160 Sosiaali ja palvelut 78
140 135 osiaaliturva ja palvelut
120 100 B Emotionaalinen tuki 33
100 -
78 Talous 25
80 -
60 Vanhemmuus 23
40 33
25 23 1 W Vanhemman ymmaértdmisen
20 - . —13 49— tukeminen 13
0 - Kokonaisvaltainen tuki 10
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Tyontekijoiden arviot perheiden tuen tarpeesta aihepiireittdin ja teemoittain: (Henttonen
2010, 31-34):
- lapsi (135):
kasvatus (61), lastenhoito (25), lapsen tarpeiden huomioiminen (25), lapsen arki (13),
rajat ja sadannot (11),
- arki (100):
arjen rutiinit (53), arjen hallinta (34), konkreettinen tuki (9), elimantaidot (4).
- sosiaaliturva ja palvelut (78):
lomakkeiden taytto (38), palveluihin ohjaaminen (14), sosiaaliturva ja etuisuudet (14),
neuvonta (8), kdyttdytyminen (4),
- emotionaalinen tuki (33):
psyykkinen tukeminen (24) ja keskustelu ja kuuntelu (9),
- raha- ja talousasiat (25):
tuki raha- ja talousasioissa (20), taloudellinen tuki (5).

Tyontekijoiden mahdollisuudet vastata perheen tuen tarpeisiin

Kartoituskyselyn avulla haluttiin my6s selvittad, miten tydntekijit ovat pystyneet vastaa-
maan perheiden tuen tarpeeseen. 75 (46 %) kaikista vastaajista (157 vastaajasta 130 vastasi
tihin kysymykseen) totesi voineensa yleensa niin tehdi. “Joskus” vastasi 45 vastaajaa (29 %).
(Henttonen 2010, 35-42.)

Aineistosta hahmottui kaksi aihepiirid, myonteiset ja kielteiset selittdjit, joilla tyontekijdt
kuvasivat kokemustaan perheiden tarpeisiin vastaamisesta (Henttonen 2010, 35).

Tyontekijoiden kokemus perheiden tuen tarpeisiin vastaamisesta, myonteiset maininnat, (n=137)

40 M Riittdvan ajan varaaminen

(n=34)

Tyoskentelyn selkeys,
konkreettisuus

34

(n=28)

35

Moniammatillinen yhteistyo
30 (n=22)
28

B Yhteydenpito saanndéllisesti ja
riittdvan usein

251 (n=16)

Perheelle yksil6llisesti
22 raataloity tuki

(n=9)

20+

Tukena asioiden hoidossa
(n=8)

151 B Ohjaus palveluihin
(n=7)

Tavoitettavuus
(n=6)

8 M Kotikdynnit
7 (n=3)

51 _— Ammattitaito
3 (n=2)

B Muu yksittdinen
(n=2)
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Tiarkeimmit tekijdt, jotka tukivat tyontekijiid perheiden tuen tarpeeseen vastaamisessa,
olivat riittavdan ajan varaaminen, tyOskentelyn selkeys ja konkreettisuus, moniammatillinen
yhteistyd ja yhteydenpito perheisiin riittivin usein ja sidnnollisesti.

Tyontekijoiden kokemus perheiden tuen tarpeisiin vastaamisesta, kielteiset maininnat, (n=66)

| Aika eiriita
(n=18)

Perheelld monia ongelmia
tai suuri tuen tarve
(n=17)

Muu yksittdinen
(n=6)

M Vanhempien tukeminen ei ole tehtava
(n=5)

Perhe ei tahdo tukea
(n=4)

Kaytannon tukitoimet muiden tehtava
(n=4)

B Yksilollisesti raataloity tuki
ei riitd/onnistu
(n=4)

Vaikeus selvittaa tuen tarvetta
(n=2)

B Kieliongelmat
(n=2)

Ei tarvittavia tietoja/taitoja
(n=2)

Bl Tarve moniammatilliseen yhteistyohon
(n=2)

Suurimmat kielteiset selittdjit eli syyt sithen, miksi tyontekijit eivdt voi kertomansa
mukaan vastata perheiden tuen tarpeeseen olivat: aika ei riitd, perheelld monia ongelmia
tai suuri tuen tarve. Erddn vammaispalvelun sosiaalityontekijain mukaan merkittivi ongelma
oli suuri asiakasmaiira (Henttonen 2010, 39): "Minulla on noin 500 muuta vammaista
asiakasta + 400 kehitysvammaista asiakasta. Aikaa ei riitd tuen antamiseen. Toivon ettd
lastensuojelu ehtii.”

Tyodntekijoiden tuen tarpeet

Tydntekijikartoituksessa oli 194 eri mainintaa tydhon saatavasta tuesta. Vastaajat kokivat
saavansa eniten tukea perheiden kanssa tydskentelyyn tydpaikaltaan, yhteistyostd eri taho-
jen kanssa, keskustelusta ja emotionaalisesta tuesta, muiden asiantuntijuudesta, tydn-
ohjauksesta, koulutuksesta seki tiedoista ja vinkeistd. (Henttonen 2010, 50.)

Aineistossa oli 17 kielteisti mainintaa tydhon saadusta tuesta. Seitsemin vastaajaa ker-
toi, ettd ei ollut saanut tukea ollenkaan tai tuki oli ollut vdhiistd. Kolme vastaajaa kertoi,
ettd tukea piti itse aktiivisesti hakea. Kahden vastaajan mielesti tydhdn saatavan tuen
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miird riippuu perheen kotipaikkakunnasta: “Joltakin paikkakunnilta saa tukea perheen
kanssa tyoskentelyyn, toisilta ei.” Kaksi vastaajaa koki, ettd omaan tydhon saadun tuen vi-
hiisyys liittyy sithen, ettd tietoa ja kokemusta kohderyhmaisti ei ole. (Henttonen 2010,
54.)

Tyontekijit mainitsivat tarvitsevansa tyonsa tueksi “tietoa ja vinkkeja”. Osa vastaajista
kertoi kaipaavansa yleisesti vain “tietoa”. Jotkut tdsmensivit tarvitsevansa tietoa menetelmis-
td ja materiaaleista, joiden avulla vanhempia voidaan tukea. Tarpeen olisi my&s tieto vam-
maisuudesta ja vammaisista vanhempina. (Henttonen 2010, 63.)

Kartoituksen avulla saatu aineisto toi esiin tydntekijoiden tarvitseman ja saaman tuen
monimuotoisuuden. Tukea saatiin kuitenkin paiasiallisesti erilaisin sosiaalisen tuen
muodoin: tydyhteisosti, yhteistydverkostoista seka keskusteluista. ”Vain 13 vastaaja mainitsi
saavansa tukea koulutuksesta ja ainoastaan yksi vastaaja mainitsi ammattikirjallisuuden.”
(Henttonen 2010, 63.)
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PAATELMAT

Enemman otetta omaan elimain ja Enemmadan otetta ja osallisuutta -projektien aikana on
tarkasteltu kansainvilista tutkimus- ja kehittimistyota, kartoitettu suomalaisten tyontekijoi-
den kokemuksia tyontekijikartoituksen avulla ja heidin nikemyksiiin vapaamuotoisten,
projektiin liittyvien seminaaripaivien aikana tehtyjen ryhmatydomuotoisten keskustelujen
ja niisti tehtyjen yhteenvetojen avulla seka tutkittu perheiden kokemuksia palvelujirjestel-
missd. Projektien aikana on jirjestetty perheille yhteisid tapaamisia ja tuettu perheiden
osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksia.

Tyontekijoiden mahdollisuudet vastata perheiden tuen tarpeisiin vaihtelevat. Tyontekijdkar-
toituksen mukaan (Henttonen 2010) noin puolet (46 %) vastanneista kertoi yleensi voi-
vansa vastata perheiden palvelutarpeisiin, noin kolmannes (29 %) totesi voivansa vastata
niihin joskus. Suurimmat ongelmat liittyvit tyontekijinikemysten mukaan ajan puuttee-
seen tai perheiden suureen tuentarpeeseen. Palvelutarjonta myos vaihtelee eri kunnissa.
Tyontekijit esittivit tarvitsevansa tydnsi tueksi muun muassa enemmain tietoa, vinkkeja
hyvistad kdytanndistd, koulutusta ja enemman resursseja. My®6s erilaiset yhteistydn muodot
olisivat tarpeen.

Tyontekijat kertoivat saaneensa tydhonsa tukea eniten yhteistyOsta eri tahojen kanssa,
tyoparilta, tiimilts, tydryhmailta tai esimieheltd, tydtovereilta tai tydyhteisdltidn erilaisista
keskusteluista, koulutuksesta tai muiden ammattiryhmien edustajilta. Tarkein tuki muodos-
tuu tydyhteisOstd, yhteistyoverkostoista seki keskusteluista saatavasta sosiaalisesta tues-
ta. Kdytinnon tydkokemukseen pohjautuva tieto ja taito ovat hyvin arvokkaita. Ongelmal-
lista on, ettid tydontekijoiden kehittimit hyvit kdytinnot toimia perheiden kanssa jadvit
vain kehittdjiensi kdyttoon. Mydskdan perheen kokemuksia ja palautetta ei hyddynneta
palve-luita kehitettdessa. Tédrkein yhteistyotaho on kuitenkin perhe. “Perheen ja ammattilaisten
toimiva yhteistyd on ehdoton edellytys, jotta annetusta tuesta olisi hyotyd.” (Henttonen
2010, 63.)

Kolme Enemmadn otetta ja osallisuutta -projektissa mukana olevaa vanhempaa on
kokenut seurakunnan diakoniatydntekijoiltd saamaansa tuen merkittavina. Keskusteluapua
saa-neet vanhemmat ovat kuvanneet, ettd diakoniatyontekija oli heitd varten”. Vanhemmat
kokivat tirkeiksi, ettd joku oli kiinnostunut heidin selviytymisestdin ja jaksamisestaan
eikd vain lapsen tilanteesta. Lisdaksi useampi projektissa mukana olevista perheistd on
saanut seurakunnan diakoniatydltd pientd rahallista avustusta. Vaikka summat ovat pienis,
20 eurosta 100 euroon, ne on koettu merkittiviksi talouksissa, joissa toimeentulo perustuu
vuodesta vuoteen tyokyvyttomyyselikkeeseen tai perustydttdomyyspdiviarahaan. (Hentto-
nen 2010, 28.)

Henttonen arvioi (2010, 28), ettd moni perhe, jossa vanhemmalla on kehitysvamma
tai ongelmia oppimisessa, saa tukea ensikodista tai perhetukikeskuksesta. Perhekuntoutus-
jakso merkitsee usein kotoa ja ehki jopa kotikunnasta poissaoloa. Ongelmaksi voi muo-
dostua tiedon kulku kuntoutuspaikan tydntekijdiden ja perheen kotikunnan lastensuojelun
tyontekijoiden vililla. Voi my6s olla, ettd oppimiseen liittyvit vaikeudet havaitaan vasta
ensikodissa tai perhetukikeskuksessa. Suuri kysymys tihin liittyen onkin se, rohkaistaan-
ko vanhempia hakeutumaan jatkotutkimuksiin ja esimerkiksi kehitysvammahuollon palve-
luihin.

Kuten kansainvilisin tutkimuksin on todettu, lihiverkoston tuki on perheille ensiarvoisen
tarkedd. Ystdvien, naapureiden tai perheen tuen puute voi johtaa siithen, ettd vanhemmat
eivit kykene huolehtimaan lapsien hyvinvoinnista ja turvallisuudesta. Toisaalta tutkimuk-
set ovat osoittaneet, ettd lihiverkosto voi my&s olla hyvin kontrolloiva ja se voi jopa estdd
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vanhemmuuden toteutumista. Lihiverkosto voi vaatia vanhemmilta liikaa ja niihin odotuk-
siin voi olla vaikea vastata. Tiamai taas voi johtaa siithen, ettd lihiverkoston suhteista ve-
tdydytdin kokonaan. (Llewellyn et al. 1999.) Tutkimukseen (Kantojirvi 2009) osallistunei-
den vanhempien sosiaalisen verkoston koko vaihteli. Perheen tukena saattoi olla lihisuku,
ystdvit ja tuttavat tai vain pieni lihiomaisten joukko. Niytt6d vetdytymisesta lihiverkos-
tosuhteista liiallisen kontrollin vuoksi ei tutkimuksessa havaittu. Lihiomaisten antama ta-
loudellinen tuki oli joidenkin perheiden kohdalla jopa elintdrked, samoin apu kdytinnén
asioissa.

rakentua tydntekijitapaamisten aikataulujen mukaisesti. Suuri perheen ympirilld oleva
tyontekijaverkosto voi merkitd aikaisemmissa tutkimuksissa havaittua “asiakkuuskeskeistd
elimintapaa” (Faureholm 1996, "the clientified way of life”), jolloin vanhemmat ja perhe
nihdiin pelkistiin sosiaalisysteemin asiakkaina, ei omaa arkeaan eldvini ja toimivina
yksildind. Tutkimuksessa mukana olevat vanhemmat eivit aina tunteneet esimerkiksi lap-
sen tilapiishoitajia eikd kotona kiyvid kuntouttajia, eivitki mydskidin tienneet kuntouttaji-
en tyon luonnetta ja tavoitteita.

Tyontekijoiden ammattinimike ei ollut vanhempien mukaan merkityksellinen. Tukea
antava taho saattoi olla sosiaalitoimen, terveystoimen, koulutoimen tai kirkon edustaja.
Vanhemmat mainitsivat merkittivind tukea tarjoavina ammattilaisina opettajat, rehtorin,
diakonin, lddkirin ja kotona kdyvan ohjaajan. Tédrkeintd yhteistydsuhteessa olivat toimivat
henkilésuhteet ja tuttu, pitkdaikainen tyontekija. Vanhempien vastauksissa himmaistytti
neuvolaan liittyvien mainintojen lihes tdydellinen puute. Neuvolatydltd odotetaan tule-
vaisuudessa entistd merkittaivimpia perhetti tukevaa tydotetta.

Tyontekijakartoitukseen ja perheiden kokemukseen pohjautuva tieto tuen tarpeista
poikkeaa jonkin verran painotuksiltaan. Esimerkiksi taloudellisten kysymysten pieni esiin-
tyminen tyontekijivastauksissa on tdysin vastakkainen vanhempien omien nikemysten
kanssa. Kaikki tutkimukseen osallistuvat vanhemmat puhuivat taloudellisista ongelmista,
jopa rahattomuudesta. Perheen omat rahat eivit aina riittdneet ja ongelmia muodostikin
esimerkiksi taloudellinen riippuvuus omista vanhemmista. Tydntekijikartoituksessa vain
viisi vastaajaa ilmaisi perheiden tarvitsevan selkeisti taloudellista tukea. Tyontekijavastauksissa
suurin tuen tarve perheiden osalta liittyi lapsiin ja lasten tarpeisiin.

Enemmin otetta ja osallisuutta -projektiin liittyviin seminaareihin osallistuneet tyontekijit
saivat seminaaripdivian aikana esittdi vapaasti mielipiteitiin kehitysvammaisuus- ja van-
hemmuusteemasta. Niita ryhmitydomuotoisesti laadittuja ja tiivistetysti esitettyja nakemyk-
sid on esitelty tutkimusraportissa (Kantojarvi 2009). Tyontekijit suhtautuivat melko varauk-
sella perheiden selviytymismahdollisuuksiin. Joidenkin tyontekijéiden nikemykseni oli
“ei lapsia kehitysvammaisille”. Tyontekijit olivat huolissaan lasten asemasta. Erdiden nike-
mysten mukaan vanhempien oikeudet ohittavat lasten oikeudet. Vanhempien kisitykset
lapsen hankinnan ja hoidon suhteen saattoivat tydntekijanikemysten mukaan olla hyvin
epdrealistisia. Toiset taas epdilivit palvelujarjestelmin ja yksittdisten tyontekijoiden mah-
dollisuuksia tarjota riittivisti tukea. Arveltiin, ettid lasten hoito saattaa jiidia esimerkiksi
isovanhempien varaan. Pohdittavaksi tosin esitettiin myds kehitysvammaisten lasten van-
hempien oikeutta isovanhemmuuteen.

Yhteenvetona viimeaikaiseen tutkimukseen (Tarleton et al. 2006, viiix) pohjautuva tii-
vistelma strategioista hyviin, vanhempia tukeviin kidytantoihin:

- tukea tarvitsevien vanhempien varhainen tunnistaminen

- ennen syntymaii ja varhaislapsuudessa tehtiva tuki ja neuvonta ja tuen tarpeen
arviointi

- vanhempien taitojen tukeminen ja lisidminen

- vanhempien ryhmit, epavirallinen tuki

48



laajemman perheyhteisdn tarjoaman tuen hyddyntiminen

vanhempien kannustaminen ja ohjaaminen hakemaan tukea monilta tahoilta
moniammatillinen yhteistyd

vanhempien neuvonta

tietoisuus lastensuojelun tukimahdollisuuksista

lastensuojelu ja oikeuslaitos, vanhempien tuki ja tydntekijéiden koulutus.

Projektitydssd on kiintedsti seurattu Ruotsissa tehtdvid kehittimistyotd ja pohdittu timin
tiedon sovellettavuutta suomalaiseen palvelujirjestelmiin. Seuraavassa esitettivit ajatukset
(Henttonen 2010, 68) ovat keskeisessd asemassa myos uudessa Aiti ei pysy kirryilld -projekti-

tyOssa:

Ruotsissa Upsalan lddnissd toimineen FIB-projektin (2005-2008) kokemusten mu-
kaan perheitd, joiden vanhemmalla on kehitysvamma tai oppimiseen liittyvia tuen
tarvetta, tuetaan tehokkaimmin suunnitellun moniammatillisen yhteistyén keinoin.
Suomessakin on tirkedd valtakunnallisesti kehittid toimintasektorit ja ammattiryhmdt
ylittavid yhteistyon ja verkostoitumisen muotoja kohderyhmiin kuuluvien perheiden
kokemus ja palaute huomioiden. Talld hetkelldi monilla paikkakunnilla perheiden
palvelut eivit muodosta ehjiid kokonaisuutta, koska tukea antavat tahot toimivat
erilladn. Palvelujen yhteiskoordinointi ja rditiléinti on riittimaténtd. Riskind on,
ettd perhe, jossa vanhemmalla on merkittivii vaikeuksia oppimisessa, ei saa tar-
vitsemaansa tukea ja syrjdytyy. Kannattaa kuitenkin muistaa, ettd kaikki perheet,
joissa vanhemmalla on kehitysvamma tai oppimisen vaikeuksia, eivit tarvitse eri-
tyisti ammatillista tukea. Perhettid ei tarvitse tukea vain siksi, ettd tiedetdin, ettid
vanhemmalla on kehitysvamma tai oppimisen vaikeuksia. Lasten kasvatukseen ja
perheiden selviytymiseen vaikuttaa moni asia, esimerkiksi toimiva epavirallinen
verkosto sukulaisineen ja liheisineen. Vanhemman kehitysvamma tai oppimisen-
vaikeus on kuitenkin seikka, joka on otettava huomioon silloin, kun perhe tarvitsee
ammatillista tukea.
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