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Aluksi

Tama artikkelikokoelma on osa Raha-auto-
maattiyhdistyksen rahoittaman ja Kehitys-
vammaisten Tukiliitto ry:n toteuttaman Aiti
ei pysy karryilla -projektin loppuraportoin-
tia. Loppuraportoinnin toinen osa, Taina
Koivunen-Kutilan kirjoittama loppuraportti
[6ytyy Kehitysvammaisten Tukiliiton inter-
net-sivuilta (ww.kvtl.fi).

Aiti ei pysy karryilla -projekti aloitettiin
vuonna 2010 ja se paattyi kevaalla 2015.
Projektin toteuttamisessa oli mukana valta-
kunnallisella tasolla Autismi- ja Aspergerliit-
to ry, Ensi- ja turvakotien liitto ry, Suomen
evankelisluterilaisen kirkon Kirkkohallitus,
Kuntaliitto ry seka Pirkanmaan, Kanta-Ha-
meen ja Satakunnan sosiaalialan osaamis-
keskus PIKASSOS OY.

Hankkeen kohderyhmassa olivat ne per-
heet, joissa vanhemmalla tai vanhemmilla
on kehitysvamma tai laaja-alainen oppi-
misvaikeus. Perheista ja heidan arjestaan ja
tukemisestaan ei ole olemassa tutkimuksia
Suomessa eika niista ole kirjoitettu juu-
rikaan. Artikkelikokoelman kokoaminen
lahti ajatuksesta, etta perheiden kohtaamat
tilanteet ja tukityo tulee tuoda paremmin
nakyvaksi. Perheet voidaan nain ehka pa-
remmin tunnistaa palveluissa. Tunnistami-
nen tekee mahdolliseksi sen, etta perheet
saavat paremmin arkeensa niita tukipalve-
luita, joita he aidosti tarvitsevat.

Artikkelikokoelma ei ole kaiken kattava,
eika sen ole tarkoitus kayda lavitse kaikkia
projektissa tehtyja asioita. Kokoelman on
tarkoitus esitella nakokulmia, tietoa, nostaa
hyvia kaytantoja esiin ja olla pohdiskeleva.
Kokoelma sisaltaa kokemuksia, nakemyksia
ja ajatuksia. Kokoelma ei kuitenkaan ole
tieteellinen tutkimus.




Aiti ei pysy karryilla -projekti

Pia Mélsd

Aiti ei pysy karryilld -projektin kohderyhmaan kuuluivat ne perheet, joissa vanhemmalla on
ymmarryksen ja kasityskyvyn haasteista johtuvaa tuen tarvetta. Ymmarryksen tai kasitysky-
vyn haaste johtuu kehitysvammasta, autismin kirjon hairidstd, laaja-alaisesta oppimisvaike-
udesta tai esimerkiksi aivovammasta. Nama vanhemmat seka heidan perheensa tarvitsevat
useimmiten laajaa tukea yhteiskuntamme eri palvelumuodoilta, kuten sosiaali- ja terveys-
palveluilta ja diakoniatyolta. Projektin kohderyhmaan kuuluivat valillisesti my6s edella
mainittujen perheiden tukena olevat tyontekijat. Nyky-yhteiskunnassa suuri osa perheelle
annetusta tuesta annetaan lapselle, vanhempien on vaikea saada itselleen tai vanhem-
muuteensa tukea. (Molsa, P. 2014, 4) Kohderyhman perheet ovat kaikki erilaisia, on kahden
vanhemman perheitd, yksinhuoltajaperheita, etdvanhempia, sateenkaariperheita ja niin
edelleen. Toisissa perheissa on kummallakin vanhemmalla ymmarryksesta ja kasityskyvysta
johtuvaa tuen tarvetta. Toisissa perheissa vain toisella vanhemmista on haasteita. (Molsa, P.
2014, 5)

Parents with intellectual disabilities (2010, 1) kirjan kirjoittajat kertovat, etta perheiden
maara on kasvanut 1990-luvusta. Perheiden maara kasvaa sen takia, etta laitoksia on
purettu, sterilointi on tehty kielletyksi useissa maissa seka lakeja on muutettu yhdenvertai-
siksi kaikkia kansalaisia kohtaan. Perheiden maarasta Suomessa on olemassa vain arvioita.
Perheiden maaran arviointi on ollut haastavaa monesta nakdkulmasta. Kuka on kehitys-
vammainen, kenelld on sellaisia oppimisvaikeuksia, jotka vaikuttavat lapsen kanssa toimi-
miseen? Otetaanko maardaan mukaan sellaiset perheet, joissa toisella on haasteita ymmar-
ryksen ja kasityskyvyn alueella mutta toisella ei ole? Entd mitka vanhemmuuden haasteista
johtuvat vammasta ja mitka esimerkiksi vanhemmuuden mallin puuttumisesta?

Kohderyhmaan kuuluvat vanhemmat tarvitsevat lahes poikkeuksetta tukea vanhemmuu-
teensa. Joissakin tapauksissa perheen lahiverkoston tuki riittda, mutta useissa tapauksissa
tarvitaan myos yhteiskunnan tukea. Perheen ymparilla voi olla merkittava maara kunnan,
jarjestojen ja muiden tahojen tyontekijoita. Vanhemmat eivat kuitenkaan itse pysty hallit-
semaan tyontekijaverkostoja eivatka he tunne saavansa verkostoilta heille sopivaa tukea.
Perheiden maaran mahdollinen kasvu ja kuntapalveluihin kohdistuva kuormittavuus seka
vertaistuen saavutettavuuden haasteet olivat eraita lahtékohtia Aiti ei pysy karryilld —pro-
jektille. Vanhempien ymmarryksesta ja kasityskyvysta johtuvan erityisyyden tunnistaminen
on ollut yksi tarkeista tavoitteista projektissa.

Projektissa tehtiin tyota kolmella eri tasolla, valtakunnallisella, alueellisella ja paikallisel-

la. Valtakunnallisella tasolla tehtiin jarjestojen ja yhteisdjen yhteistyota valtakunnallisen
verkoston nimikkeelld, koulutettiin sosiaali- ja terveysalan toimijoita, tuotettiin materiaalia,
selvitettiin miten perheita tuetaan Suomessa seka tehtiin kansainvalista yhteistyota. Alu-
eellisella ja paikallisella tasolla koulutettiin, kerattiin perheiden tukena olevia tyontekijoita
alueellisiin yhteistyoryhmiin, tuettiin perheita yksilollisesti, jarjestettiin vertaistukitoimintaa
ja-leireja. Alueet, joilla toimittiin, olivat Paijat-Hame, Kymenlaakso seka joiltakin osin Ita-
Uusimaa.



Artikkelikokoelman kirjoittajista Pia Molsa toimi Aiti ei pysy karryilla -projektin paallikkona
ja Erja Kahkonen verkostokoordinaattorina. Taina Koivunen-Kutila teki projektin arvioinnin
seka osan loppuraportoinnista. Aila Kantojarvi teki projektissa ensikoti-esitteen seka perhe-
tyon raportin. Tuula Puranen on freelancer-toimittaja; han kirjoitti selkokielella Vauvahaa-
veita? -oppaan seka artikkelin riittavan hyvasta vanhemmuudesta.

Lisaa projektista, projektin tuottamista materiaaleista ja saavutetuista asioista 16ytyy Taina
Koivunen-Kutilan kirjoittamasta loppuraportista seka Kehitysvammaisten Tukiliiton inter-
net-sivuilta (www.kvtl.fi).

Lihteet:
Llewellyn, G., Traustadottir, R., McConnell, D. & Sigurjonsdottir, H. B., 2010. Parents with
intellectual disabilities — past, present and future. Singapore: Wiley-Blackwell.

Molsa, P. (toim.) 2014. Kouluttajaopas, Vanhemmuuden tukena perheessa, jossa vanhem-
malla on erityisen tuen tarvetta. Julkaisematon lahde.



Miten perheita tuetaan Suomessa?
Pia Mélsé

Aiti ei pysy karryilla -projektin yhtena tavoitteena oli kartoittaa kohderyhman perheiden
tukimuotoja Suomessa. Kartoitustyota tehtiin yhteistydssa hankkeen valtakunnallisten
yhteistyokumppaneiden kanssa. Mukana kartoituksen tekemisessa olivat Autismi- ja Asper-
gerliitto ry, Ensi- ja turvakotien liitto ry ja Suomen evankelisluterilaisen kirkon Kirkkohalli-
tus. Autismi- ja Aspergerliiton kanssa tehdyn osuuden nakékulma on liiton tekema palvelu-
neuvonta ja sen antama tuki kohderyhman vanhemmille. Ensi- ja turvakotien liiton kanssa
tehdyn osuuden nakékulmana on vaativan vauvatyén antamat mahdollisuudet kohde-
ryhman perheiden tukemisessa ja Kirkkohallituksen osuuden nakékulmana on diakonia-
tyon antama tuki perheille. Kaikissa osuuksissa oli myds tarkoituksena saada yleista tietoa
kohderyhmastd, ammattihenkildiden kokemuksista seka siitd, kuinka tukea tulisi kehittaa.
Tuomme artikkelissa esille my6s tukimuotoihin liittyvia hyvia kaytantoja.

Merkittava osa perheiden tuesta tulee julkiselta sektorilta. Ndita tuen muotoja ovat esimer-
kiksi neuvoloiden perhetyd, lastensuojelun sosiaali- ja perhety6, perhekuntoutus seka per-
heneuvolan palvelut ja tilanteen mukaan mielenterveys- ja paihdepalvelut. Kaikki palvelut
tulee jarjestaa perheen tarpeiden ja omien toiveiden mukaisesti. Kaikki palvelumuodot
eivat sovi tai ole tarpeellisia kaikille perheille. Palvelut seka niiden saatavuus vaihtelevat li-
saksi kunnasta toiseen. Kehitysvammaisten Tukiliiton internet-sivuilta 16ytyy esimerkki per-
heen verkostoista ja tukimuodoista. Se on nimeltaan “Esimerkki toimintamallista perheen
tukemiseen kun vanhemmalla on kehitysvamma tai merkittavia vaikeuksia oppimisessa”

®
r

Perheen verkosto ja tukimuodot O

Ttlkipelll‘hi eroiton Terveydenhuolto
« Lapselle huolenpitoa ja
turvallisia ihmissuhteita Lapsen paivahoito Lastenneuvola

- Tuttu tydntekija Neuvolan perhety6

- Selkeat ohjeet ja viestit
pdivahoidosta kotiin

Tukihenkilo
« Aidin tukena
« Asioiden tulkkina

« Useita vastaanottoaikoja

+ Pidemmat vastaanottoajat

Laheisverkosto + Kotiin annettu ohjaus ja tuki

« Aidin vanhemmat, veljen
perhe jaisomummo

« Arjen tukena

Muut tahot
« Harrastukset ja muu
viriketoiminta

Tyovoimapalvelut
« Tydvoiman palvelukeskus

- Tydhonvalmentaja, Sosiaalityo - Esim. kuntien, seurojen ja
psykologi Lastensuojelu jarjest6jen toiminta
« Henkilokohtainen ohjaus Aikuissosiaality6

ja neuvonta, urasuunnittelu, o ) )
tydkokeilu, opintojen loppuun ~ * Raha-asioissa neuvonta ja ohjaus

suorittaminen « Edunvalvoja tarvittaessa Piihde- ja mielenterveyspalvelut
» Vanhemmuuden tukeminen « Ongelmien tunnistaminen

« Tuen varmistaminen



Perheen tukeminen on yhteisty6ta. Perheen palveluista tulee muodostaa toimiva ja jous-
tava tukikokonaisuus, joka onnistuu vain hyvalla yhteistyolla ja verkostojen toimivuudella.
Toimiakseen verkostot tarvitsevat nimetyn vastuuhenkilon, jonka tehtavana on huolehtia
perheen kussakin elamantilanteessa riittavasta tukiverkostosta. Tukikokonaisuus elaa ja
joustaa perheen tarpeiden mukaisesti. Tama edellyttaa sitd, etta myos arviointi perheen
tilanteesta ja tuen tarpeesta tehdaan yhdessa perheen kanssa perheenjasenten omaa ko-
kemusasiantuntijuutta hyodyntden ja yhdessa kaikkien toimijoiden kanssa.

Autismi- ja Aspergerliiton palveluneuvonta
Taina Koivunen-Kutila

Yksi osa perheiden tuen kartoitusta koski Autismi- ja Aspergerliiton palveluneuvontaa.
Tavoitteena oli selvittaa millaisissa asioissa kohderyhman perheet hakevat neuvonnasta
apua. Toisena tavoitteena oli, etta perheet tunnistettaisiin palveluneuvonnassa entista
paremmin.

Autismi- ja Aspergerliiton palveluneuvonta on asiakaslahtoista, valtakunnallista ja maksu-
tonta neuvontaa. Palveluneuvontana tarjotaan julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin
palveluja koskevaa neuvontaa ja ohjausta autismin kirjon henkilille, heidan omaisilleen ja
laheisilleen seka heidan kanssaan tyoskentelevalle ammattihenkildstolle ja muille tahoille.
Palveluneuvonta on tarkea osa autismin kirjon henkildiden ja heidan laheistensa tukemi-
sessa. Tyontekijat saavat palveluneuvonnasta tietoa liittyen autismin kirjoon. Palveluneu-
vonta palvelee myds sahkopostitse, yhteydenotot tapahtuvat kuitenkin paaasiassa puhe-
limitse. Vuonna 2013 Autismi- ja Aspergerliitossa on ollut tarjolla my&s vertaisneuvontaa,
jonne autismin kirjon henkil6t ovat myds voineet olla yhteydessa.

Autismi- ja Aspergerliiton neuvontapuhelimeen tulee Aiti ei pysy karryilla -projektin koh-
deryhman perheilta arviolta alle kymmenen puhelua kuukaudessa. Arviossa on huomioitu
yhteydenotot, joissa henkilo itse tai hanen puolisonsa on autismin kirjoilla ja perheeseen
kuuluu lapsi. Neuvontaan soittaa useimmiten kohderyhman perheen diti. Yhteydenotto
tapahtuu useimmiten lapsen nakékulmasta. Soitettaessa lapsen nakokulmasta sivutaan
usein tavalla tai toisella my6s vanhempien ja perheen tilannetta. Tilanteissa, joissa yh-
teydenotto tapahtuu yksinomaan vanhemman nakdkulmasta, vanhemmuuden haasteet
tulevat ajoittain ilmi.

Yhteenvedossa mainitut luvut ovat raakoja arvioita yhteydenottojen maarasta. Esimer-
kiksi sita, onko soittaja kohderyhmaa, ei voi puhelimessa varmuudella tunnistaa. Aihepii-
rid on vaikea kuvailla tarkasti, silla tallainen kuvailu saattaisi antaa kovin stereotyyppisen
kasityksen autismin kirjon henkil6ista. Tarkeinta on ottaa asia huomioon puhelun aikana.
Neuvontapuhelimeen soittajilta ei tiedustella, onko henkilé kohderyhmaa. Tehtavana on
kuunnella soittajaa: keskustella ja vastata niihin kysymyksiin, joita han esittaa. Maaraan arvi-
ointia voivat tukea muun muassa soittajan esille tuomat asiat itsestaan, kasvutarinastaan tai
perheestaan.

Kohderyhma nostaa esille neuvontatilanteissa seuraavia teemoja: miten voin saada diag-
noosin, oman jaksamisen ja lasta koskevan huolen valilla tasapainottelu ja ristiriidat lap-
sesta huolehtivien viranomaisten kanssa. Vanhemmat haluavat keskustella my&s autismin
kirjoon liittyvista vahvuuksista ja haasteista tydelamassa, itsella ja/ tai lapsella olevista
haasteista sosiaalisten vuorovaikutussuhteiden muodostamisessa, vanhempien parisuh-



teeseen liittyvista aiheista, kun epadilldaan tai tiedetaan toisen vanhemman olevan autismin
kirjolla. Vanhemmat pohtivat myds lapsen koulunkayntiin liittyvia kysymyksia seka sita
onko autismi periytyvaa tai mista se johtuu.

Aiti ei pysy karryilla -projektin kohderyhméan perheet ovat kuvanneet sits, miksi he ovat
soittaneet juuri Autismi- ja Aspergerliiton palveluneuvontapuhelimeen muun muassa seu-
raavasti:

Numero lIoytynyt netista. Vanhemmat ovat etsineet netissa tietoa etsien ja ovat eksyneet
Autismi- ja Aspergerliiton sivuille ja sita kautta I6ytaneet neuvontapuhelimen numeron.

Avun tarve. Lahes jokaisessa puhelussa vanhemmat arastelevat alussa ja kysyvat “onkohan
tama sellainen numero mihin voi soittaa ja kysya apua?” Ajatus liiton palveluneuvonnasta
saattaa olla, etta se kuuluu jollekin tietylle ryhmalle. Vanhemmat ovat erittdin huojentunei-
ta, kun heille kerrotaan keita varten puhelimen padssa ollaan ja yleensa he soittavat jossain
vaiheessa uudelleenkin.

Aito kuuntelu. Paasaantoisesti palaute soiton jalkeen on hyvin positiivinen ja vanhemmat
ovat kiitollisia, etta joku todella kuunteli heita.

Tuen saanti sahkopostitse ja itselleen sopivana aikana. Osalle kirjoittaminen on hel-
pompaa ja sen vuoksi myds palveluneuvonnan sahkoposti on tarkea kanava. Osalla on
vaikeuksia puhua asioista daneen tai ei muuten ole mahdollisuutta puhua keskella paivaa
puhelimessa. Tosin puhelimessa voidaan tehda tarkeita tarkentavia kysymyksia ja yksilolli-
nen auttaminen on helpompaa.

Yhtenai tavoitteena Aiti ei pysy karryilla -projektissa on ollut perheiden tukemisen hyvien
kaytantdjen keraaminen ja julkaiseminen. Konkreettisia keinoja ja hyvia kaytantoja van-
hempien kohtaamiseen neuvontatydssa palveluneuvonnassa on listattu alle. Listatut asiat
ovat hyvia kaytantoja myos yleisesti tukityossa.

+ Yhteen asiaan kerrallaan keskittyminen

- Kysymysten esittaminen, kuunteleminen ja tilan antaminen yhteydenottajan
vastauksille. Useita kysymyksia esittamalla soittaja voi myos itse [6ytaa vastauksia
kysymyksiinsa. Lisaksi palveluneuvonnassa pyritaan kyselemalla hahmottamaan
kokonaisvaltaisesti henkilon tilannetta ja selvittaa, missa keskeisimmat ongelma
kohdat ilmenevat. Henkilon kohtaamissa ristiriitatilanteissa on neuvontaa antavan
henkildn myds huomioitava, etta kyseessa on yhden henkilén nakdkulma asiaan ja
arvostettava hanen kokemustaan.

- Vaihtoehtojen tarjoaminen ja eteenpdin ohjaaminen. Pyritdan tunnistamaan seka
vanhemman ettd lapsen tarpeet ja tarjoamaan sen perusteella molempien tilanteen
helpottamiseksi tahoja, joista voi saada tarpeisiin vastaavaa tukea ja tietoa.

« Aito kuuntelu. Kuuntelu ja tilan antaminen vanhemmalle asian purkamiseen ja
jasentamiseen on soittajille merkittavaa. Jo puhuessaan vanhempi monesti

ymmartaa asioita toiselta kannalta ja ahdistus helpottaa. Tarkentavat kysymykset
auttavat asian hahmottamisessa ja antavat vanhemmille my&s hieman objektiivisempaa
nakokulmaa, jota he eivat ole valttamatta viela ajatelleet.



- Selkeat ja konkreettiset neuvot. Neuvot ovat selkeita ja konkreettisia. Ne
ovat helppo ymmartaa ja soveltaa kdaytantoon. Vanhemmat voivat soittaa
palveluneuvontaan tarvittaessa uudestaan ilman arvostelun pelkoa.

Palveluneuvontaan soittaville kohderyhman perheille tarjotaan vaihtoehtoja ja
ohjataan tarpeen mukaan eteenpadin jonkin toisen palvelun tai tahon piiriin. Tar-
peesta riippuen palveluneuvonnassa soittaja voidaan ohjata esimerkiksi seuraa-
vien tahojen puoleen: terveydenhuolto, sosiaalitoimisto, Kela, yksityiset ladkari-,
asumis-, kuntoutus-, tai koulutuspalveluntarjoajat, potilasasiamies, lakineuvonta,
vertaistukiryhmat ja riippuen asiasta muut paikalliset palveluntuottajat.

Palveluneuvontaan tulee yhteydenottoja vanhempien yhteydenottojen lisaksi
kohderyhman perheita tukevilta tahoilta. Yleensa perheita tukevilta tahoilta
tulevat puhelut koskevat palveluita, joilla perhetta aiotaan tukea seka palvelui-
den tarpeellisuutta. Yhteydenotot saattavat koskea lasta ja hanen tilannettaan,
ei niinkaan vanhempien tilannetta.

Lopuksi yhteenvetona palveluneuvojien nakemyksia ja kokemuksia siitd, miten
kohderyhman perheille annettavaa tukea pitaisi kehittad. Kohderyhman perhei-
den ja heidan kanssaan toimivien tyontekijoiden valista yhteistyota tulee jasen-
taa tarkemmin. Kohderyhman vanhempien pitaa saada etukateen mahdollisuus
tilanteiden ennakointiin ja jasentamiseen, jotta yhteisty6 tyontekijatahojen
kanssa onnistuisi. "Asiantuntija-armeijan” kohtaaminen voi saada vanhemmat
tuntemaan olonsa altavastaajiksi. Vanhempien olisi hyva esimerkiksi saada
tutustua tapaamisen asialistaan etukateen. Tyontekijoiden tulee kayttaa selke-
aa kielta, kuunnella asiakasta aidosti ja varmistaa, etta henkilé6 on ymmartanyt
keskustellut asiat.

Palvelusuunnitelmalla tarkoitetaan sosiaalihuoltoa toteuttavan, esimerkiksi
kunnan, ja palveluja kayttavan asiakkaan valista toimintasuunnitelmaa. Palvelu-
suunnitelma on tarkea kohderyhmalle, koska suunnitelma sisaltaa ne palvelut

ja tukitoimet, joita asiakas tarvitsee selviytydkseen jokapadivaisesta elamastaan.
Autismin kirjon vanhemmat tarvitsevat tukea palvelujen jasentamiseen ja pal-
velusuunnitelmapalavereihin. Paasaantoisesti perheilla ei ole lainkaan tietoa ja
kasitysta koko palvelusuunnitelmasta tai sen tarpeellisuudesta, suunnitelmia ei
myo&skaan kunnissa tehda tarpeeksi. Palvelusuunnitelman kirjaamisen yhteydes-
sa autismin kirjon henkilon kanssa tulisi kdyda lapi palvelujen hakemisen proses-
si, tarjota selkeat ohjeet ja ohjaus asiakkaan tarpeisiin vastaamiseksi.

Avuntarvitsijoiden "luukuttamisen’, eli palveluiden valilla pompottamisen,
lopettaminen ja avun antaminen sita pyydettdessa on tarkeaa ja tuo lisdarvoa
perheiden tukeen. Ennaltaehkaiseviin palveluihin panostaminen tuo inhimillista
ja rahallista saastoa. Avun antaminen perheeseen jo hyvissa ajoin ennen kuin
tilanne on karjistynyt, on myos tarkeaa. Talla voidaan valttaa vanhempien voima-
varojen taysi ehtyminen ja voimavarojen ehtymisesta johtuva lapsen huostaan-
otto ja sijoittaminen kodin ulkopuolelle.

Tyontekijoiden olisi hyva ottaa tietoa vastaan autismin kirjoon liittyen seka pyr-

kia soveltamaan tata tietamysta omassa tyossaan. Perheet tarvitsevat mahdolli-
suuden tulla kuulluksi palveluita suunniteltaessa ja konkreettisia tukitoimia.



Ensikotien tyo
Aila Kantojdrvi

Tama osa artikkelia on tiivistys Aila Kanto-
jarven kirjoittamasta esitteesta Ensikodit ja
vaativa vauvatyo vanhemmuuden tukena
perheissa, joissa vanhemmalla on laaja-
alainen oppimisvaikeus tai kehitysvamma.
Esite on tehty vuonna 2013 ja sen teossa
on ollut mukana Ensi- ja turvakotien liiton
tyontekijoita. Monet kohderyhman perhei-
den vanhemmista kayvat lavitse ensikoti-
polun.

Ensi- ja turvakotien liitto on valtakunnalli-
nen lastensuojelujarjesto, joka auttaa vai-
keissa ja turvattomissa oloissa elavia lapsia
ja perheita seka ehkaisee perhevakivaltaa.
Liitto toimii kaytannon tyota tekevan

29 jasenyhdistyksensa keskusjarjestona.
Toimintamuodot, joilla Ensi- ja turvako-
tien liiton tarkoitusta toteutetaan, ovat
jaettavissa neljaan paaryhmaan: Vaativaan
vauvatyohon, vakivaltatyohon, paihdekun-
toutukseen ja muuhun lasten hyvinvointia
ja perheita tukevaan tyohon.

Jasenyhdistykset yllapitavat ensikoteja ja
turvakoteja seka tarjoavat erilaisia avo-
palveluita perheille. Ensikodeissa tyon
painopisteena on paljon tukea tarvitsevien
vauvaperheiden tai vauvaa odottavien
perheiden tukeminen eli niin kutsuttu
vaativa vauvatyo. Vaativan vauvatydn avo-
palveluita ovat Paivaryhma- ja Baby blues
-toiminta ja Doula-tukihenkiltoiminta. Osa
yhdistyksista on keskittynyt muillekin kuin
vauvaperheille tarkoitettuihin avopalvelui-
hin, esimerkiksi Alvari-perhety6hon, jonka
tarkoituksena on tarjota perheille tukea
kotiin tai tapaamispaikkatoimintaan, jonka
avulla eroperheen poissaoleva vanhem-

pi voi tuetusti tavata lastaan. Jussi-tyon
tarkoituksena taas on tarjota vakivaltaa
kayttaneille miehille tukea kayttaytymisen
hallintaan.

Ensikodeissa kohdataan jatkuvasti myos
vanhempia, joilla on laaja-alaisia oppimis-
vaikeuksia sekd vanhempia, joilla on diag-

nosoitu kehitysvamma. Vanhempien naista
syista johtuva, joskus suurikin tuen tarve
vanhemmuudessa, ja ensikodeissa tehtava
asiantuntijatyo ovat kuitenkin tulleet melko
vahan esille. Aiti ei pysy karryilla -projektin
projektitydon kokemusten ja sita edelta-
neeseen Enemman otetta ja osallisuutta
-projektiin liittyneiden selvitysten mukaan
kehitysvammaiset vanhemmat ja heidan
tuen tarpeensa ovat hyvin erilaisia. Kaikki
perheet eivat valttamatta tarvitse palvelu-
jarjestelman tukea vanhempien tai toisen
vanhemman laaja-alaisista oppimisvaikeuk-
sista tai kehitysvammasta huolimatta.

Vanhemmilla voi olla yhdessa edellytykset
selviytya vanhemmuudestaan, erityisesti
mikali heilld mahdollisesti on tukena vahva
epavirallinen tukiverkosto. Osa vanhem-
mista taas ei halua ottaa tukea vastaan.
Heilla voi olla aikaisempia huonoja koke-
muksia palvelujarjestelmasta tai he pelkaa-
vat lapsen huostaanottoa. Osa perheista
selviytyy vahaisella tuella ja jotkut tarvitse-
vat vahvan ja monipuolisen seka virallisen
etta epavirallisen tukiverkoston selviytyak-
seen. Osa vanhemmista ei selviydy vahvan-
kaan tuen avulla. Lapsella ja vanhemmilla
voi perushoitoon liittyvista puutteista huo-
limatta olla vahva emotionaalinen yhteys.

Seuraavassa on tarkoituksena esitella ja
jasentaa lyhyesti Ensi- ja turvakotien jasen-
yhdistysten vauvaperheille tarkoitettuja
palveluita ja niita mahdollisuuksia, joita
ensikoti tarjoaa vanhemmille, joilla on laa-
ja-alaisia oppimisvaikeuksia tai kehitysvam-
ma. Koottu tieto, tyontekijoiden kokemus
ja osaaminen seka tyon ohessa kehitetyt
menetelmat voivat tukea monien muiden
jarjesto- ja kuntatyontekijoiden tyota seka
tarjota laajemmin suoraa tukea myos van-
hemmille.

Perhe ohjataan ensikotiin, mikali vanhem-
mat tarvitsevat vauvansa kanssa selviytymi-
sen laitostyyppista tukea. Ensikotiin tullaan



aina asiakkaan kotikunnan sosiaalitoimen
maksusitoumuksella. Maksusitoumus tarvi-
taan yleensa myos pitempiaikaisesti tukea
perheille tarjoavaan pdivaryhmatoimintaa
varten. Ensi- ja turvakotien liiton jasenyh-
distyksilla on kuitenkin myds toimintamuo-
toja, joihin voi hakeutua oma-aloitteisesti,
ja jotka tarjoavat tukea tilapaisluontoisesti.
Esimerkiksi Baby blues -toiminta ja Doula-
toiminta ovat tallaisia tuen muotoja.

Ensikodista tukea vauvaperheen arkeen
Ensikodeissa tuetaan vanhemmuutta ja
arjessa selviytymista. Aiti voi tulla ensikotiin
jo odotusaikana tai pienen vauvan kanssa.
My®ds isa voi tarvittaessa asua ensikodissa.
Ensikotijakson pituudesta sovitaan per-
heen tarpeiden mukaan ja se voi kestaa
muutamasta kuukaudesta noin vuoteen.
Ensikodissa tuetaan vauvan ja vanhemman
hyvaa suhdetta ja opetellaan arkielamasta
ja vauvanhoidosta selviytymista kadesta
pitden oman ohjaajan kanssa. Asiakkaina
on vanhempia, joiden on vaikea tunnistaa
vauvan tarpeet ja jotka ovat tiiviin tuen
tarpeessa. Ensikotiin tulon taustalla voi olla
muiden muassa vanhemman laaja-alaiset
oppimisvaikeudet.

Ty6skentelyn perustana on luottamukselli-
nen suhde perheen ja oman ohjaajan kans-
sa. Oma ohjaaja kulkee perheen rinnalla,
tulee tarvittaessa mukaan synnytykseen

ja on lasna neuvotteluissa, joissa perheen
asioista ja tyoskentelyn tavoitteista sovi-
taan. Oma ohjaaja toimii arjessa perheen
kannustajana ja rohkaisijana seka tukena
kun toimitaan verkostoissa.

Ensikodissa asiakasperhe saa ammattilais-
ten avun liséksi yhteison muiden ditien ja
isien vertaistuen ja he voivat voimia kerat-
tyaan ryhtya auttamaan muita esimerkiksi
kokemusasiantuntijoina tai vapaaehtoisi-
na. Yhteisossa elaminen tuo vanhemmille
haasteita ja osasta se voi tuntua liian vaike-
alta. Parhaimmillaan yhteiséssa elaminen
voi tarjota onnistumisen kokemuksia, koke-
muksia siitd, etta pystyy omilla mielipiteil-
laan vaikuttamaan yhteiseen toimintaan.

Ensikodeissa tehtavalla tyolla
1. vahvistetaan perheiden arjen sujuvuutta:
kodinhoito, ruuanlaitto, siivous, raha-asiat

2. tuetaan vauvan ja vanhempien valista
vuorovaikutusta

3. opetellaan olemaan ja elamaan yhteisos-
sd, kootaan perheen ymparille tarpeellisia
luonnollisia ja ammatillisia verkostoja.

Ensikodit ovat lastensuojelulaitoksia ja
ndin ollen osana tyota on aina myds lapsen
edun arviointi: miten sujuu vuorovaikutus
vauvan ja vanhempien valilla, saako vau-
va kaiken sen mita tarvitsee kasvaakseen
ja kehittyakseen hyvin? Osalle perheista
ensikodin intensiivinenkaan tuki ei riita

ja lastensuojelun sosiaalitoimi voi paatya
lapsen sijoittamiseen kodin ulkopuolelle.
Jos pienen lapsen sijoitukselle ei ole kiiret-
ta, sijaisperheeseen ehditaan tutustua jo
ensikodissa oloaikana. Vanhemmat saavat
tutustumiskaynneilla vahvistusta sille, etta
lapsella on perheessa hyva ja turvallinen
olo, vaikka sijoituksen hyvaksyminen voikin
olla heille vaikeaa ja aikaa vievaa. Raskaana
olevien naisten ja vauvaperheiden paihde-
ongelmien hoitoon erikoistuneissa ensiko-
deissa yhdistyvat lastensuojelu ja paihde-
kuntoutus.

Muita toimintamuotoja vauvaperheille
Baby blues -toiminta tarjoaa apua kun
perheen vanhemmat ovat uupuneita tai
masentuneita tai kun perheessa on vauva,
joka herdilee paljon disin ja perheen vuo-
rokausirytmi on sekaisin. Palvelumuotoja
ovat neuvontapuhelin, uni-valve -rytmi-
tyshoito (“unikoulu”), erilaiset ryhmat ja
vauvan unihairiéihin liittyvat teemaillat.

Paivaryhmatoimintana toteutettava per-
hekuntoutus on tarkoitettu dideille ja alle
2-vuotiaille lapsille. Paivaryhma on suljettu
ryhma, joka kokoontuu 2-3 kertaa viikos-
sa koko paivaksi. Paivaryhmatoiminnan
tavoitteena on lapsiperheen arjen ja voi-
mavarojen suunnitelmallinen tukeminen ja
lapsen ja vanhemman mydnteisen vuoro-
vaikutuksen vahvistaminen.



Alvari-perhety0 on erityisesti lastensuojeluperheiden
tarpeisiin kehitetty kotona tehtavan tyon malli, jossa
terapeuttinen auttaminen tapahtuu vuorovaikutuksessa ja
toimimalla yhdessa perheen ja sen verkostojen kanssa. Al-
vari-perhety6hon kuuluu kotona tehtava tyo, eri menetel-
mat, sosiaalinen kuntoutus seka arviointi. Parhaat tulokset
Alvari-perhetydssa saavutetaan kun perheet paattavat itse
ottaa apua vastaan. Asiakassuhteet kestavat 1-2 vuotta.

Doula-toiminnan kautta raskaana oleva diti voi saada
itselleen tukihenkilon odotuksen ja synnytyksen ajaksi.
Doulat ovat vapaaehtoisia, jotka ovat saaneet koulutusta
oman paikallisyhdistyksensa toimesta tukihenkilona toi-
mimiseen. Doula ja vanhemmat tai diti tapaavat jo ennen
synnytysta ja ainakin kerran synnytyksen jalkeen. Doula
voi lahtea synnytykseen mukaan ja olla tukena seka aidille
ettd isdlle. Doula-toiminta on tarkoitettu kaikille perheille.

Yhteistyo kuntien kanssa ensikotijakson jdlkeen
Ensikodeissa tehtavan tyon yksi keskeinen periaate on
verkostojen kartoittaminen ja niiden rakentaminen per-
heiden tueksi. Perheiden tukena voi olla monenlaisia
verkostoja: luonnolliset verkostot, muut perheelle tarkeat
henkil6t ja viranomaiset. Ensikotijakson loppuvaihees-

sa laaditaan yhdessa perheen ja kunnan lastensuojelun
sosiaalitydntekijan kanssa suunnitelma perheen tuen
tarpeista kotiutumisen jalkeen. Mukana suunnittelussa
voi olla myds esimerkiksi kunnan perhetydntekija tai jokin
muu tarvittava taho. Joillakin paikkakunnilla ensikodin
tyontekija tapaa perhetta viela muutamia kertoja jakson
paattymisen jalkeen.

Ensikodista kotiutuvat perheet tarvitsevat usein erityis-

ta tukea juuri kotiutumisen vaiheessa, jotta ei meneteta
sita kaikkea vahvuutta, jonka he ovat vanhemmuuteensa
ensikotijakson aikana saaneet. Monille perheille on vaikea
sopeutua uusiin tilanteisiin, tutustua uusiin tyontekijoihin,
tyoskentelytapoihin ja uusiin tapoihin puhua vanhem-
muudesta ja lapsesta. Uudet asiat on esiteltava vahan
kerrassaan, pikkuhiljaa. Luottamuksen syntymiseen tar-
vitaan aikaa. Kotiutumisvaiheen tydskentelya kehitetaan
talla hetkella usealla paikkakunnalla. Joissakin ensikodeis-
sa perhe voi kotiutua ensikodista niin, etta ensikodin tuttu
tyontekija tekee kotikdynteja ja “saattaen vaihtaa” perheen
kanssa tyoskentelyn kunnan perhetyontekijalle. Kunnan
on siis mahdollisuus ostaa yhdistykselta tallaista kotiutu-
misvaiheen tukea. Tydskentelya ja tydmenetelmia taman
kohderyhman kanssa on tarkea kehittaa edelleen, jotta

he saavat oikeanlaista apua ja tukea myos raskauden ja
vauvavaiheen aikana.




Diakoniatyon nakokulma perheiden tukemiseen
Pia Mélsé

Diakonityon nakokulma on osa kirjoittajan Lastensuojelun

ja perhetyon opintoihin tekemaa kehittamistehtavaa. Se on
tehty yhteisty6ssa Suomen evankelisluterilaisen kirkon Kirkko-
hallituksen seka Kuopion ja Tampereen hiippakuntien kanssa.
Tarkoituksena oli selvittaa tunnistavatko seurakuntien diakonia-
tyontekijat niita perheita, joissa vanhemmat ovat erityisen tuen
tarpeessa ymmarryksesta ja kasityskyvysta johtuvien haasteiden
takia ja mitka ovat diakoniatyon keinot perheiden tukemiseen.

Vastauspyynto webropol-kyselyyn lahetettiin kaikille Tampereen
ja Kuopion hiippakuntien diakoniatyontekijoille, joita on noin
315 (Tampereella noin 175 ja Kuopiossa noin 140). Vastauksia
toivottiin kaikilta diakoniatyontekijoilta. Tassa artikkelissa kasi-
tellaan ensisijaisesti niiden vastauksia, jotka ilmoittivat vastauk-
sissa tekevansa perheiden kanssa diakoniatyo6ta.

Olimme sopineet etukateen Kirkkohallituksen kanssa, mihin
hiippakuntiin kysely lahetetaan. Kyselyyn tuli vastauksia yh-
teensa 48. Perhetyota tekevien vastauksia oli niista 38 kappa-
letta, loput vastaajista diakoniaty6ta muiden avuntarvitsijoiden
kanssa. Vastausprosentti oli kyselyssa 15, mika jai melko pienek-
si. Kyselyssa oli yhteensa 14 kysymysta, joista osa oli laadullisia
ja osa maarallisia.

Tasta eteenpadin analysoin 38 perhetyota tekevan vastauksia.
Vastaajista 92 % oli naisia; tama kertoo luultavasti siita, etta suuri
osa diakoniatyontekijoista on naisia. Toisaalta se voi kertoa myos
siitd, etta miehet eivat kokeneet kyselyyn vastaamista tarkeana.
Vastaajista 64% oli ialtaan 39-58 vuotta. Tampereen hiippakun-
taan kuuluvista seurakunnista tuli 71% vastauksista ja loput
tulivat Kuopion hiippakuntaan kuuluvista seurakunnista.

Niista vastaajista, jotka ilmoittivat tekevansa perhediakoniatyo-
ta, 31 ilmoitti tapaavansa tydssaan perheitd, joissa vanhemmalla
on ymmartamisessa ja oppimisessa vaikeuksia. Eli perhetyota
tekevista vastaajista 81% kertoo tunnistaneensa vanhemman
ymmarryksesta ja kasityskyvysta johtuvan erityisen tuen tar-
peen. Kysyin avoimella kysymyksella sita, miten diakoniatyon-
tekijat tietavat, etta perheen vanhempi kuuluu kohderyhman
perheisiin. Vastauksia tuli tahan kysymykseen 31 kappaletta.
Avointen vastausten takia Taulukossa 1 esitetyt mainintojen
maarat eivat ole samat kuin vastausten maara. Useassa vastauk-
sessa oli monia tunnistamisen esimerkkeja. Vastaajat kertoivat
tunnistavansa asiakasperheen kuuluvan niihin, joissa vanhem-
malla on laaja-alainen oppimisvaikeus tai kehitysvamma, seu-
raavanlaisista asioista:



TAULUKKO 1. Perheiden tunnistaminen

Ylakasite

Esimerkkeja vastauksista

Mainintojen lukumaara

Vuorovaikutustaidot

A) Kielellisesti suppea ja
laaja-alainen asioiden
nakeminen puuttuu.

B) Tapaamisen aikana,
kommunikointi.

7

Kuullun ja muunlaiset
ymmadrtamisen haasteet

A) Jos samat kysymykset

ja ohjeet kuin muillekin
eivat ndyta menevan perille
tai jos ko. henkilo kysyy
moneen kertaan samaa
asiaa.

B) Asiat ei tule
ymmarretyksi. puuttuvat
asioihin jotka ei yleisesti ole
oleellista

13

Puutteellinen luku- ja/tai
kirjoitustaito

Luku- ja kirjoitustaito
erittain heikko.

Arjenhallinnan haasteet

Asiakas ei hallitse
ruuanlaiton, puhtauden
alkeita.

13

Vaikeus asettaa rajoja itselleen
tai lapselleen seka vastata
lapsen tarpeisiin.

A) Kyvyttomyymyydesta
puuttua lasten asioihin tai
ollaan lapselle “kaveri”.

B) Yksinkertaisiakin asioita
joutuu selvittamaan
moneen kertaan ja rajojen
laittaminen itselle tai
lapsille on erittdin vaikeaa
Q) Peliriippuuvuutta,
alkoholiongelmaa

Muut tekijat
esim. diagnoosi tai suora puhe
oppimisvaikeuksista

Tiedan, etta perheen isalla
on lieva kehitysvamma. Han
on aikanaan ollut pitamal-
lani kehitysvammaisten
rippikoululeirilla.

13




13 vastaajaa kertoi, etta heilla on jo etukateen tiedossa vanhemman diagnoosi (kehitys-
vamma, oppimisvaikeus tms). Vanhemmat saattavat jopa kertoa diagnoosistaan itse tyon-
tekijalle. Vanhemmat eivat useinkaan kerro erityisen tuen tarpeestaan kunnallisissa sosi-
aali- ja terveyspalveluissa. Olisiko sitten niin, etta diakoniatyontekijoiden koetaan olevan
helposti lahestyttavia, ja erityisen tuen tarpeesta voi heille kertoa paremmin? Diakonia-
tyontekijoiden lahestyttavyyteen voi vaikuttaa se, etta heidan tekemaan auttamiseen ei
liity kontrollipakkoa niin kuin kunnalliseen tyohon liittyy.

TAULUKKO 2. Diakoniatyontekijoiden tapaamien perheiden maara (Vastauksien maara ja
perheiden maara)

Vastausten milrd

13

4

15 tai emernman

Tahan kyselyyn vastanneet tapaavat ja tunnistavat perheet mielestani hyvin. Tama voi
johtua siitd, etta kirkon diakoniaty® on niin matalan kynnyksen tukea, etta sita on myos lei-
maamista pelkaavien kohderyhman vanhempien helppo hakea. Isompi perheiden maara
voi toisaalta myos kertoa siitd, etta kunnallisella puolella ohjataan hakemaan kirkolta apua
kun rahatilanne on heikko, mutta perusteita toimeentulon myontamiseen ei ole.



Diakoniatyontekijoilta kysyttiin myos sitd, miksi perheet tulevat diakoniatyon piiriin. Vas-
tauksessa oli mahdollisuus tehda useita valintoja ja myds kertoa muita syita avun hakemi-
seen. Muita syita olivat vastauksissa parisuhdeongelmat seka avun pyytaminen kaavakkei-
den tayttamiseen.

Vastausten mukaan perheet, joissa vanhemmalla on kehitysvamma tai laaja-alainen oppi-
misvaikeus tulevat diakoniatyon piiriin Iahes aina taloudellisen tuen toivossa. Eteenpain
ohjaaminen muiden auttajatahojen piiriin seka hakemusten tayttamisessa auttaminen ovat
rahallisen avun lisaksi tarkeimmat tukemisen valineet diakoniatydssa.

TAULUKKO 3. Diakoniatyon piiriin tulon syyt

0% 25% 50% 75% 100%

Rahatilanteen heikkous
Vanhemmuuden haasteet
Keskusteluavun tarve
Ihmissuhteiden puute
Arjenhallinnan vaikeus
Perheen lapsen asiat

Joku muu, mika?




Vastaajat kertoivat myds diakoniatyon keinoista tukea perheita. Tassa kysymyksessa oli
mahdollisuus valita enemman kuin yksi vaihtoehto. Keskusteluapu, rahallinen tuki ja lo-
makkeiden tayttdapu ovat diakoniatyon keinoista kaytetyimmat.

TAULUKKO 4. Diakoniatyon keinot perheiden tukemiseen
0% 10% 2006 30% 40% 50% 60% 70% B0%  90%

siivousapu
lastenhoitoapu

muu, mika?

vanhemman henkilékohtaisena
tukena toiminenen

arjen hallintaan liittywva tuki

muun tuen piiriin ohjaaminen, mihin?

lomakkeiden tayttdapu

rahallinen tuki

keskusteluapu

Diakoniatyontekijat ohjaavat perheita myds muun tuen piiriin. Tyontekijat ohjaavat perhei-
ta vastausten mukaan seuraaviin paikkoihin (maininnat ovat satunnaisessa jarjestyksessa):
« sosiaalitoimi (toimeentulotuki, perhety6 ja —palvelut, perheneuvola, sosiaaliohjaaja)
+ mielenterveystoimisto ja psykiatrinen hoito
« seurakunnan perhekerho ja muu lapsity6
- terveystoimi
« lukitestaus
- erityistydvoimaneuvoja
+Kela
« koulukuraattori
« vertaisryhmat

Kohderyhman perheiden yksi suurimmista peloista on se, etta heidan lapsensa huostaan
otetaan ja sijoitetaan. Leimaantumisen ja huostaanoton pelot vaikuttavat tuen vastaan
ottamiseen. Tilanne nakyi my6s diakoniatyontekijoiden vastauksissa:

"Apua perheisiin on vaikea saada koska esim. lastensuojelun asiakkaaksi joutumisen pelko
on suuri. Moni yrittaa peittaa ongelmia viimeiseen asti, koska hapea on niin suuri. Halutaan
selviytya omillaan ilman ulkopuolista apua ja neuvontaa seka leimautumisen pelkoa.”

Myonteista oli, etta vanhemmat hakeutuvat diakoniatydn piiriin my6s vanhemmuuden
haasteiden takia. Yhteiskunnassamme useat tuen muodot kohdennetaan lapsiin, ja van-

hemmuus jaa helposti vahemmalle huomiolle.

Vastaajilta kysyttiin millaisia valmiuksia he kokevat itselldan olevan ndiden perheiden



tukemiseen. Samalla kysymyksella pyrittiin selvittamaan, mista diakoniatyontekijat hakevat
lisatietoa aiheeseen. Sita ei kuitenkaan kysytty, kokevatko he tarvitsevansa lisatietoa ai-
heesta. Kaikissa kysymykseen tulleissa vastauksissa ei kasitelty henkilén kokemuksia omista
valmiuksistaan.

Vastauksia, joissa kasiteltiin valmiuksia kohdata kohderyhman perheita, oli 13 kappaletta.

Kaikki vastaajat kokivat, etta valmiudet ovat hyvat. Tyokokemus, elamankokemus, koulutus
ja hiljainen tieto ovat elementteja, joita nostettiin esille valmiuksia kysyttaessa. Yksi vastaus
kertoi kuitenkin my0s toisen suuntaisista ammatilliseen koulutukseen liittyvista ajatuksista:

"Aikoinaan opinnoissa perheiden haastavia tilanteita ei kdsitelty téstd ndkdkulmasta. Myds-
kddn ymmadirtédmis/oppimisvaikeuksia ei tule otettua puheeksi (ellei asia ole ilmiselvd tai asia-
kas ole itse ottanut puheeksi). Auttamisessa pddllimmdisend usein kdytdnnén asioissa autta-
minen, koska asiakkaan eldmdntilanne usein muutenkin monisyinen.”

Lisatietoa perheista ja heidan tukemisestaan diakoniatydntekijat hakevat naista paikoista
(maininnat satunnaisessa jarjestyksessa):

- internet

« kollegat ja kollegiaalinen tuki

« yhteistydkumppanit ja verkostot

« ammatillinen peruskoulutus

« kirjallisuus

» muu koulutus

Mielenkiintoiseksi kysymykseksi nousi viimeinen kysymys, jossa sana oli vapaa. Kysymys oli
asetultu ndin: "Mita muuta haluaisit kertoa naiden perheiden kanssa tekemastasi tyosta?”
19 henkil6a vastasi tahan kysymykseen. Erds vastaaja kertoi, etta hanen kokemuksensa
mukaan naita perheita on yha enemman ja tukea tarvitaan yha enemman. Diakoniatydn
resurssien kerrottiin olevan liian pienet ndiden perheiden tukemiseen. Perheet eivat saa
vastaajien kertoman mukaan tarpeeksi tukea mydskaan muilta tahoilta, vaikka diakonia-
tyontekija olisikin yrittanyt sita perheen kanssa hankkia. Perheiden koetaan vastausten pe-
rusteella tarvitsevan tiiviimpaa tukea, kuin mita on talla hetkella tarjolla diakoniatydssa tai
kunnallisessa tydssa. Yhdessa vastauksessa otettiin my6s asiakkaan nakdkulma kasittelyyn;
vastauksen mukaan asiakas hapeaa erilaisuuttaan, pelkaa lastensuojelua ja leimaantumis-
ta, ja tuen vastaan ottaminen vaikeutuu naista syista.

Tiedamme projektin kokemuksista ja aiheeseen liittyvista tutkimuksista, etta perheiden
tukity® onnistuu kaikkein parhaiten vanhemmalle tutussa ymparistdssa eli kotona. Taman
takia kysyimme perhety6ta tekevilta diakoniatyontekijoilta onko heidan mahdollista tehda
kotikaynteja perheiden luona. Kaikki vastasivat, etta heilla on kotikaynteihin mahdollisuus.
Tama voi olla yksi diakoniatydn vahvuuksista kun asiakkaana on Aiti ei pysy karryilla —pro-
jektin kohderyhman perhe ja vanhempi. Kyselyssa tuli esille, etta diakoniaty6lla on koti-
kayntimahdollisuudesta huolimatta lilan vahaiset resurssit ndiden perheiden tukemiseen.
Pitkakestoista ja pitkdjanteista tyota ei valttamatta ole mahdollista tehda..

Perheiden tukemista luonnehdittiin useissa vastauksissa haastavaksi, turhauttavaksi, rasit-
tavaksi ja aikaa vievaksi. Vanhempia luonnehdittiin lisaksi eradssa vastauksessa takertujiksi.
Vastauksissa kavi ilmi myos tyon tarkeys ja antoisuus seka voimavarakeskeisyys. Tuke-
mistyssa on yhdessa vastauksessa tarkeda asiakkaan arjen tarpeista liikkeelle 1ahto. lloa
tyohon tuo myos positiivisen palautteen saaminen: “joku ymmartaa ja on tukena eika ole
valittdmasti kategorisoimassa”



Aiti ei pysy karryilla -projekti hyvia kiytantoja etsimassa

Erja Kdhkdnen

Hankettamme edeltaneessa Enemman otetta ja osallisuutta -projektissa tehdyn tyonteki-
jakartoituksen pohjalta todettiin, etta perheiden, joissa vanhemmalla on kehitysvamma tai
laaja-alaisia oppimisvaikeuksia, tukeminen edellyttaa moniammatillista yhteistyota. Perhei-
den tukemiseen osallistuvien eri toimijatahojen kaytannon tyokokemukseen pohjautuva
tieto ja taito ovat hyvin arvokasta. Varsinkin tiedon ja menetelmien vaihtaminen perheille
tukea tarjoavien eri toimijoiden valilla on tarkeda. Tieto on usein kuitenkin vain niiden saata-
villa, jotka osaavat ja ehtivat etsia sita oikeilta tahoilta. Eri tahojen toimijat ovat myds kehit-
taneet omia hyvia kdytantoja toimia perheiden kanssa, kun vanhemmalla on kehitysvamma
tai oppimisen vaikeuksia. Nama kaytannot jaavat useimmiten vain kehittajiensa kayttoon ja
on vaarassa kadota mm. silloin, kun perhetta onnistuneesti tukenut tyontekija vaihtaa tyo-
paikkaa. (Henttonen 2010, 64-67).

Siten Enemman otetta ja osallisuutta -projektia seuranneen hankkeemme aluetoiminnan
keskeisimpia tehtavia on ollut koota talteen tietoja ja kokemuksia eri alojen toimijoilta,
heidan kaytossaan olevia menetelmia ja hyvia kaytantoja kohderyhman perheiden tukemi-
sesta. Projektissa jarjestettiin myds yhteisia koulutuksia aiheesta eri alojen toimijoille seka
tilaisuuksia, missa he voivat jakaa ja vaihtaa kokemuksiaan kohderyhman perheiden tuke-
misesta toistensa kanssa. Projektin aluetoiminnan kokeilualueita olivat Kymenlaakso, Paijat-
Hame ja Ita-Uusimaa ja alueellisina yhteistydkumppaneina Kymenlaakson sairaanhoito- ja
sosiaalipalvelujen kuntayhtyma Carea seka Sosiaalialan osaamiskeskus Verso -liikelaitos.

Projektin ensimmaisena toimintavuonna jarjestettiin tiedotustilaisuudet eri alojen toimijoil-
le, jotka tyossaan kohtaavat kohderyhman perheita, seka Kymenlaakson etta Paijat-Hameen
alueella. Naihin kahteen tilaisuuteen osallistui yhteensa 45 tyontekijaa yhteistydkumppa-
neiden edustajien lisaksi mm. kuntien vammaispalveluista, lastensuojelusta, aikuissosiaali-
tyOsta, kehitysvammapalveluista, seurakunnan diakoniaty6sta, ensi- ja turvakodilta, diako-
nialaitokselta, MLL:n kuntoutussaatiosta seka koulun oppilashuollosta. Tapaamisia jatkettiin
kummallakin alueella jarjestamalla yhteistyokokouksia ja koulutustilaisuuksia vuosien 2011
-2013 aikana. Kymenlaakson alueella keskityttiin aluksi Iahinna koulutustarpeen ja -tilaisuuk-
sien suunnitteluun seka kokemusten vaihtoon. Pdijat-Hameen alueella sen sijaan pohdittiin
tyoryhmissa jo alusta alkaen kokemusten kartoittamista ja hyvien kdytantojen kerdamista
projektissa tavoitteena olevan toimintamallin luomiseksi.

Paijat-Hameen alueella tehtiin myds kaksi kartoitusta tyontekijoiden kokemuksista perhei-
den kanssa tehtavasta tyosta. Ensimmaisessa kartoituksessa haastateltiin kuusi terveyden-
hoitajaa ja yksi perhetyontekija kahden kunnan neuvoloista. Kartoituksesta valmistui so-
sionomi (amk) —opinndytetyo Lahden ammattikorkeakoululla toukokuussa 2012 (Paasonen
2012a). Kartoituksen toisessa vaiheessa haastateltiin kahdeksaa perhetyontekijaa kahden
paikkakunnan lastensuojelusta ja yhden kunnan ennaltaehkaisevasta perhetyosta. Myos
naista haastatteluista on laadittu erillinen raportti (Paasonen 2012b).

Tyontekijoiden kokemusten lisaksi projektissa kartoitettiin myos perheiden maaraa Kouvo-
lan alueella. Kouvolan lastenneuvoloiden terveydenhoitajille tehdyn kyselyn mukaan Kou-
volassa arvioidaan ditiys- ja lastenneuvolan asiakkaana olleen vuosien 2012-2013 aikana
10,5 perhetta, jossa vanhemmalla on kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia.

Kartoitushaastattelujen lisaksi hyvia kaytantoja ja kokemuksia perheiden tunnistamisesta



ja tukemisesta on keratty Pdijat-Hameen, Kymenlaakson ja Ita-Uudenmaan maakuntien
toimijoille jarjestetyissa koulutus- ja yhteistyotilaisuuksissa, yksittdisissa tyontekijatapaami-
sissa, yhteistyokumppaneiden tapaamisissa seka hankkeen puitteissa jarjestetyssa perhe-
toiminnassa.

Projektin toiminta-alueilta koottuja hyvia kaytantoja on koottu vuonna 2012 julkaistuun
Vanhemmuuden tukena -oppaaseen (Vehmanen toim. 2012). Tassa artikkelissa tarkoitus on
taydentaa naita alueelta poimittuja hyvia kaytantoja lahinna yhteistyon ja monialaisen ver-
kostotyon osalta. Sen lisaksi kaydaan lapi esimerkkien avulla perheen tukemista perheen
elamankaaren eri vaiheissa ja projektin perhetoiminnassa mukana olleiden perheiden
verkostoista.

Yksi hankkeen tavoitteista oli luoda yhteistydhon ja verkostoihin perustuva toimintamalli
perheiden tukemiseksi. Tuomintamallin luominen todettiin seka kartoitushaastatteluissa,
yhteistyotilaisuuksissa etta alueen toimijoiden kanssa kaydyissa muissa keskusteluissa hy-
vin haasteelliseksi. Perheiden tukemiseen tarvitaan usein hyvin monien eri tahojen osallis-
tumista, ja eri kuntien palvelujarjestelmat, organisaatiot ja tavat toimia ovat kovin erilaisia.
Verkosto- ja yhteistyota tehdaan hyvin eri tavoin ja vaihtelevasti eri alueilla. Siten hyvin
yleista tai toisaalta hyvin yksityiskohtaista toimintamallia ei ole mahdollista luoda. Hank-
keessa kerattyjen tiedon, kokemusten ja hyvien kdytantojen pohjalta lahdettiin kuitenkin
laatimaan unelmien toimintamallia. Toimintamallin pohjana on eri tyontekijatahojenkin
esiintuoma toteamus: perheet parjaavat vanhemmuudessaan kyll3, jos saavat riittavasti
oikeanlaista tukea ja ajoissa.

Jotta perheille voidaan tarjota oikeanlaista tukea, on ensinnakin tarkeaa tunnistaa van-
hemman toiminnan tai perheen tilanteen taustalla oleva erityisen tuen tarve. Yhta tar-
keaa on, etta tunnistamisen jalkeen vanhemmalle ja perheelle myds kyetaan joustavasti
jarjestamaan riittavat tukipalvelut. Tama vaatii usein paljon yhteisty6td, tiedonvaihtoa ja
suunnittelua yli sektorirajojen. Vaikka tukiverkko muodostuukin usean eri sektorin tai alan
edustajista, on tarkeaa, etta perheet kohdataan heidan yksilollisyyttaan kunnioittaen ja
kokonaisvaltaisesti.

Seuraavassa kuviossa on koottu unelmien toimintamallin hyvia kaytantoja seka perhetta
ennalta ehkaisevasti tukevan ja yhteistyohon perustuvan asiakasprosessin vaiheet.

Unelmien toimintamalli perheiden tukemiseen -
monialaisen verkosto- ja yhteistyon hyvat kdytannot

Vanhemmat, joilla on kehitysvamma tai merkittavia

vaikeuksia oppimisessa selvidvat vanhemmuudessaan jos
he saavat riittdvasti oikeanlaista ja ajoissa annettua tukea.

Hyvia kiytantoja:

Vanhemman erityisen tuen tarpeen tunnistaminen

Voimaannuttava tuki:
verkostot ja yhteistyd, asiakassuhteen laatuy, riittavat
toimintaedellytykset, vertaistuki
Yhteistyota ja tiedonvaihtoa yli sektorirajojen tukeva
organisaatio ja johtaminen




Ennaltaehkaisyyn ja toimivaan yhteistyohon perustuva asiakasprosessi
(Lahde: Peruspalvelukeskus Oiva, ehkadiseva perhetyo)

Asiakkuuden - tunnistaminen - toimiminen - ajoissa tuen piiriin
kdynnistaminen - sopiminen tyoskentelyn aloittamisesta asiakkaan kanssa

« yksi vastuuhenkild

« yhteisty0, asiakas ja koko verkosto

« yhteinen suunnitelma, yhteinen tavoite
« vastuut ja roolit jaettu

Verkostojen
kartoitus ja
koordinointi

- asiakkaan osallisuus

« saannollinen yhteisty6

« yhteiset kotikdaynnit

- tiedon ja osaamisen jakaminen

Kumppanuus
ja tyopari-
tyoskentely

» asiakkaan osallisuus myos arvioinnissa
Palveluohjaus ja » kokonaisvaltainen tuki

yhteinen arviointi » sama nakemys perheen tilanteesta kaikilla

« yhteinen paatos jatkotoimenpiteistd/lopettamisesta

Hyvat kaytannot

Tassa toimintamallissa hyvia kaytantoja on jaoteltu liittyen tunnistamiseen, tukemiseen ja
yhteistydon mahdollistavaan ymparistdon.

Vanhemman erityisen tuen tarpeen tunnistaminen

Perheen tukemiseen osallistuvilla eri toimijatahoilla on hyvin erilaiset valmiudet ja mahdol-
lisuudet tunnistaa, ettd vanhemmalla on kehitysvamma tai merkittavia vaikeuksia oppimi-
sessa. Kartoitushaastatteluihin osallistuneet tydntekijat, seka neuvolan etta lastensuojelun
puolelta, toteavat saavansa tiedon kehitysvammaisiksi diagnosoiduista vanhemmista
etukateen. Sen sijaan vanhemmat, joilla on laajoja oppimisvaikeuksia, eivat neuvolan vas-
taanotolla erotu muista vanhemmista eivatka heidan oppimisvaikeutensa ndy neuvolaan
tulevissa tiedoissa. Myo6s lastensuojelun perhetyontekijat toteavat, etta tietoa vanhemman
oppimisvaikeuksista ei aina ole etukateen kaytettavissa ja perheen ongelmat nayttaytyvat
siten usein vain lastensuojelullisina huolina. Heidan mielestaan asiakkaan kannalta olisi
hyva, etta tyontekija saisi tiedon etukateen. Ennaltaehkaisevassa perhetydssa tyosken-
televat toteavat, ettd ilman etukateen tulevaa tietoa on helpompi kohdata asiakas ilman
ennakkoluuloja. Toisaalta ennakkotiedon avulla paastaisiin suoraan kasiksi huolta aiheut-
taviin asioihin ja voitaisiin nopeammin tukea tarvittavalla tavalla. Tunnistamista vaikeuttaa
usein myos se, etta vanhemmat eivat kerro tyontekijoille taustoistaan tai hankaluuksistaan.
(Paasonen 2012a, 30-31, Paasonen 2012b, 3).



Neuvolatyontekijat kertovat, etta tunnistamista helpottaa neuvolan ensimmaisilla kayn-
neilla tehtavat lomakehaastattelut, joiden yhteydessa voi jo paljastua, ettei vanhempi osaa
kirjoittaa tai ei ymmarra kysymyksia. Tunnistamista helpottavat myds varhaista vuorovai-
kutusta tukevat Vavu-tydmenetelmat, siihen liittyvat haastattelut ja kotikaynti. Kotikaynnit
ovat parhaimpia tilanteita neuvolan terveydenhoitajalle tai perhetydntekijalle tunnistaa
perheen erityistarpeet. Yksi tunnistamisen tyovaline neuvolatydntekijoiden mielesta on
myds tyontekijan oma intuitio, johon on hyva luottaa. Kun tyontekijalle tulee vanhempaa
tai perhettd tavatessa aavistus tai tunne, etta kaikki ei ole kohdallaan, on syyta tavata per-
hetta tiiviimmin, jotta selviaa, mista on kyse. (Paasonen 2012a, 32-34).

Lastensuojelun perhetydntekijat toteavat, etta joskus voi menna pitkakin aika, ennen kuin
vanhemman diagnoosi tai erityisvaikeudet selvidvat. Vanhemmat osaavat toimia eri viran-
omaisten kanssa tavalla, jolla heidan ongelmiaan ei aina huomata. Perhetydntekijat tunnis-
tavat tilanteen usein kuitenkin siitd, etteivat vanhemman puheet ja kdytannon toiminta ole
yhtenaisia. Vanhemman erityisvaikeudet tulevatkin esiin viimeistaan kotikaynneilla. (Paa-
sonen 2012b, 4). Puheeksiottaminen voi naissa tilanteissa olla vaikeaa, mutta esimerkiksi
lastensuojelun perhetydntekijat kertovat onnistuneensa siind usein yhteisen ihmettelemi-
sen kautta (Usvaala 2013).

Paivakodin taholla perheen vanhemman erityisen tuen tarpeet voivat nayttdytya usein
vaikeuksina huolehtia lapsen saanndéllisesta kdynnista padivakodissa. My0s erilaisten lomak-
keiden ym. asioiden hoitaminen voi olla puutteellista. Vanhemmat voivat valtella myos
esimerkiksi vanhempainiltoihin osallistumista. Samat haasteet toistuvat koulumaailman
puolella. Paivakodissa vanhempien erityisen tuen tarpeiden tunnistamista helpottaa se,
ettd yhteistydhon vanhempien kanssa on tarvittaessa kaytettavissa enemman aikaa. Var-
haiserityisopettajat kertovat erityisesti kotikdyntien avartavan nakemysta perheen tilan-
teesta ja tuen tarpeesta. (Hukka & Hanninen 2014).

Voimaannuttava tuki

Auttamistydssa tukemiseen liittyy aina myos kontrolli. Erikssonin ja Arnkillin (2005, 31)
mukaan naita ei tulekaan nahda toistensa vastakohtina, vaan auttamistyo on tuen eli mah-
dollisuuksien avaamisen ja kontrollin eli hallinnan lisaamisen yhdistelma. Vastakohtina sen
sijaan voidaan pitaa sitd, miten tama yhdistelma toteutuu, eli onko se voimaannuttavaa
vai alistavaa. Voimaannuttava tuki on nakdalojen avaamista, oman ymmarryksen jakamis-
ta, voimavarojen yhdistamista ja kannustamista. Voimaannuttavaa kontrollia on huolten
jadsentaminen, rajojen asettaminen ja tuki ndiden rajojen hallinnalle. Alistavaa tukea on
yliymmartaminen, puolesta tekeminen, riippuvuuden luominen ja yllapitaminen. Alistavaa
kontrollia on normatiivisten vaatimusten puskeminen ilman riittavaa herkkyytta toiminta-
kulttuurien erilaisuudelle ja tilanteiden ainutlaatuisuudelle. (Erikson ym. 2005, 32)

Kehitysvammaisten vanhempien tukemista tutkinut Sari Kreus toteaa vuonna 2011 valmis-
tuneessa gradussaan, etta kehitysvammaisten vanhempien tukeminen muotoutuu usein
pakkotoimiseksi auttamiseksi ja vahvaksi kontrolliksi. Nama kuormittavat perheita entises-
taan ajaen heita enemman nakymattomammaksi ja syvempaan marginaaliin. Vanhemmat
tarvitsevat enemman sellaisia tukitoimia ja mahdollisuuksien avaamisia, jotka hyodytta-
vat heita vanhemmuuteen kasvamisessa ja ovat tarkoituksenmukaisia. Kreus esitteleekin
gradussaan asiantuntija-koordinaattorimallin, jonka mukaan kehitysvammaisen vanhem-
muutta tuetaan onnistuneesti vanhemmuuden lahtokohtia voimaannuttamalla. Taman
mallin mukaan tuen toimivuuden kannalta merkittavia elementteja ovat verkostomainen
tyoote, asiakassuhteen laatu, riittavat toimintaedellytykset ja vertaistuki (Kreus 2011).



Nama samat osa-alueet nousivat merkittavina esiin myos projektin kokeilualueilla toteu-
tettujen haastattelujen yhteydessa seka muissa eri toimijatahojen kanssa kaydyissa kes-
kusteluissa. Sen vuoksi tassa yhteydessa tukemiseen liittyvia hyvia kaytantoja katsoinkin
oleelliseksi kasitella Kreusin asiantuntija-koordinaattorimallin peruselementtien mukaisesti
jaoteltuna.

Verkostomainen tyoote

Verkostomainen tydote perustuu poikkisektorilliseen yhteistydhon ja osaamiseen, jos-

sa toisen tiedon kunnioittaminen ja sen tuomat merkitykset ovat tarkea voimavara seka
vanhemmille etta tyontekijoille. Yhteistyon tulee olla saumatonta, eikd vanhempia rasiteta
kuluttavalla paallekkaisella tyolla. Kehitysvammaisen vanhemman kanssa tydskenneltdessa
on tarkeaa, etta vastauksia rakennetaan yhdessa kunkin erityisosaamista hyvaksikayttaen.
(Kreus 2011).

Myds projektin kartoitushaastatteluihin osallistuneet neuvolan ja lastensuojelun tyon-
tekijat toteavat verkosto- ja yhteistyota tarvittavan paljon. Heidan asiakkainaan olevat
vanhemmat, joilla on kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia, tarvitsevat usein
monen eri tahon tukea ja tuen joustavuutta varsinkin perheen tai lapsen kasvuun liitty-
vissa siirtymavaiheissa. Erityisesti tiedonkulun kannalta ndiden eri tahojen osallistuminen
yhteisiin verkostokokouksiin ja sdanndllinen yhteisty6 koettiin tuen onnistumisen kannalta
merkittavana. Verkostotyo jaa kaytannossa kuitenkin usein toteutumatta sen vuoksi, ettei
verkostojen koollekutsuminen kuulu kenenkaan vastuulle. Perheet ovat usein vain tietyn
ajan jonkin tahon asiakkaana, ja jos vanhemmalla ei ole jotakin pysyvaa asiakassuhdetta
esimerkiksi vammaispalvelujen puolelta, voi vastuuhenkilon nimeaminen olla tydntekijoi-
den vaihtuvuuden vuoksi vaikeaa (Paasonen 2012 a, 40, Paasonen 2012b, 12).

Projektin kokeilualueella sijaitsevassa Peruspalvelukeskus Oiva kuntayhtymadssa on todet-
tu yhteistyon ja verkostotydn puutteen aiheuttaneen myds sen, etteivat erityista tukea
tarvitsevat perheet tunnistamisesta huolimatta paase tarpeeksi ajoissa tuen piiriin. Vuosia
kestaneen, koko organisaatiota koskeneen, yhteisen kehittamistyon tuloksena Oivassa on
laadittu toimintamalli, jossa on otettu huomioon vastuu verkostotyon ja yhteistyon suju-
misesta. Vastuu verkostojen kartoituksesta ja koordinoinnista kuuluu Oivassa aina ehkai-
sevan perhetyon vastaavalle ohjaajalle. Oivan ehkaiseva perhetyd on matalan kynnyksen
palvelu ja tarkoitettu kaikille lapsiperheille eika se siten edellyta esimerkiksi lastensuojelun
asiakkuutta. Toimintamallin mukaan vanhemman tukiverkosto kartoitetaan yhdessa vas-
taavan perhetydn ohjaajan ja vanhemman kanssa heti tydskentelyn alussa ja séannéllisesta
suunnitelmallisesta yhteistyosta huolehditaan koko asiakasprosessin ajan. (Kuitunen 2013).
Ennalta ehkaisevan perhetyon asiakasprosessia esitellaan tarkemmin jaljempana kohdassa
"Esimerkki ennaltaehkaisyyn ja yhteistydhon perustuvasta asiakasprosessista”.

Verkoston kartoittaminen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa on tarkeaa. Esimerkiksi

jo raskauden aikana tai heti lapsen synnyttya tulisi perheelle laatia tukiverkko tyontekijata-
hoista ja tukipalveluista, jotta sita tyota ei tarvitsisi tehda aina uudestaan, kun perhe muut-
taa, tyontekijat vaihtuvat tai perheen tilanne muuttuu lapsen kasvaessa (Paasonen 2012b, 12).

Perheissa, joissa vanhemmalla on kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia, lahiver-
kosto muodostuu yleensa viranomaisista. Tarkea verkosto perheen ymparilla on kuitenkin
usein lahisuku, jota ei tule jattaa huomioimatta. Isovanhemmat ovat monelle korvaamaton
apu lasten hoidossa ja asioinnissa. Toisaalta on otettava myos huomioon, etta sukulaiset
saattavat myos ruokkia tai yllapitaa vanhempien pelkoja viranomaisia kohtaan.



Neuvolatyontekijat toivat esiin myos perheen toi-
sen vanhemman roolin. Heiddan mielestaan perheen
selvidamiseen vaikuttaa se, jos toinen vanhemmista
pystyy huolehtimaan perheen asioista paremmin.
Naissa esimerkkiperheissa perheen isan rooli oli
korostunut heikkolahjaisen didin tukijana ja perheen
asioista huolehtijana. (Paasonen 2012a, 35).

Jotta kaikilla perheen tukemiseen osallistuvilla
tahoilla olisi sama tieto ja nakemys tilanteesta, on
tarkeaa etta kaikki tahot osallistuvat myds yhteisiin
verkostokokouksiin. Vanhemmat voivat kokea nama
massiiviset verkostopalaverit usein kaaoksellisina
tilanteina, joissa kaytaviin keskusteluihin on vaikea
osallistua ja ymmartaa niissa puhuttuja asioita. Van-
hemmalle on erittdin tarkeaa se, etta tuttu ja turval-
linen tyontekija tai muu tukihenkil6 auttaa hanta
valmistautumaan naihin palavereihin ja pitaa huolta
siitd, ettd my0s verkostokokouksissa keskustelua
kaytaisiin riittavan selkeasti ja vanhemman ymmar-
tamiskyky huomioiden. Kehitysvammaisen tai laa-
ja-alaisia oppimisvaikeuksia omaavan vanhemman
on usein vaikeaa hahmottaa, miksi kukakin henkilo
verkostossa on ja mita kokouksissa kaydyt keskuste-
lut merkitsevat. Sen vuoksi on erittain tarkeaa, etta
myos jalkikateen tyontekijalla on riittavasti aikaa
kayda verkostokokouksessa kasiteltyja asioita hanen
kanssaan lapi selittden mita ne kaytannossa merkit-
sevat vanhemman tai hdanen perheensa tulevaisuu-
delle. (Usvaala 2013).

Vanhemman ja perheen kokonaisvaltainen tukemi-
nen edellyttaa yhteisty6ta, jota Carean neuropsy-
kologi Kajasto mielenkiintoisesti vertaa onnistu-
neeseen joukkuepeliin. Kaikilla “pelaajilla” tulee olla
tiedossaan joukkueen yhteinen tavoite ja suunnitel-
ma kuinka siihen pyritaan. Kunkin “pelaajan”roolit ja
vastuut ovat myos tarkoin jaettu ja kaikkien “pelaaji-
en” tiedossa (Kajasto 2011). Pelin tilanteet muuttuvat
ja pelaajat vaihtuvat, mutta kokonaisvaltainen tuki
sdilyy ja joustaa saanndllisen yhteistydn ja suunnitte-
lun avulla, jota johtaa nimetty vastuuhenkil®.

Kun perheen tukemiseen osallistuvat tahot tekevat
koko ajan saanndllista ja yhdessa suunniteltua yh-
teistyota, kukin pysyy tilanteen tasalla ja osaa tarvit-
taessa kysya apua kollegalta, kun ei oma asiantunte-
mus yksin riita (Kuitunen 2014).
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Asiakassuhteen laatu

Asiakassuhteen laatu perustuu kumppanuuteen, luottamukseen,
vuorovaikutukseen ja tyonjatkuvuuteen. Kumppanuus on rinnal-

la kulkemista tasavertaisina, mahdollisuuksien avaamista ja toisen
ihmisen kunnioittamista ilman pakko- tai uhkakuvia. Luottamus on
kohtaamisen ja mahdollisuuksien avaamisen perusta. Tutut ja turval-
liset tekijat ovat aarimmaisen tarkeita vanhemmuutta tukevia asioita
kehitysvammaisille vanhemmille. Selkeaan ja ymmarrettavaan kieleen
perustuva vuorovaikutus on edellytys toimivalle ja turvalliseksi koetul-
le asiakassuhteelle. Tyontekijoiden vaihtuvuus pirstoo asiat, hajottaa
kokonaiskuvan ja heikentaa yksilollista kohtaamista. Tyon jatkuvuus
tulee siten perustua pitkaaikaiseen ja luotettavaan asiakassuhteeseen,
jolloin tydskentelyssa pyritaan pysyvyyden ja kestavien elementtien
luomiseen vanhemmuutta vahvistavana tekijana. (Kreus 2011).

Kartoitushaastatteluihin osallistuneiden lastensuojelun perhetynte-
kijoiden mielesta tarkeinta on, etta perheet kohdataan yksil6llisesti.
Luottamuksen rakentaminen voi olla vaikeaa, jos perheen taustalla on
traumoja tai ennakkoluuloja viranomaisia kohtaan. Perhetyontekijat
kertovat, etta aluksi tapaamisissa on lasna vanhempien pelko lasten
menettamisesta ja perheet saattavat kokea lastensuojelun pelottava-
na. Tyontekijan kunnioittava ja arvostava asenne tutustumisvaiheessa
kuitenkin usein auttaa yhteistyon alkuun. Positiivisen palautteen anta-
minen ja motivointi eri keinoin on tarkeaa, koska erityisesti dideilla on
paljon huonommuuden ja syyllisyyden tunteita. Yksi haastateltavista
kertoi palkinneensa lapsen liséksi my6s vanhempaa onnistuneista
asioista ja oppimisista. (Paasonen 2012b, 6). MyOs neuvolatyontekijat
kertovat kehumisen ja kannustamisen olevan hyva keino tukea van-
hempaa. Vaikka kaikki asiat tuntuisivat olevan pielessa, on erittain
tarkeaa etsia positiivisia asioita ja lahtea perheen tukemisessa aina
siita mika on hyvin. (Paasonen 2012a, 38).

Yhteistyon sujuminen vanhemman kanssa vaatii luottamusta. Neuvo-
latyontekijoiden mielesta kohderyhman perheiden kanssa pitaa tehda
enemman tyota luottamuksen saamisen eteen. Myos he toteavat
vanhempien olevan usein epaluuloisia viranomaisia kohtaan ja kiel-
taytyvat tarjotusta tuesta. Talloin tyontekijoiden mielesta on tarkeaa
saannollisesti tarjota apua, vaikka sita ei otettaisikaan vastaan. Luotta-
muksen saaminen vaatii tyontekijoilta hienotunteisuutta ja osaamista
ottaa puheeksi vaikeita tai arkaluonteisia asioita. Pitaa oppia tunte-
maan perhe ja sen tavat. Sen vuoksi on tarkeaa, ettei tydntekijoita
vaihdeta, vaikka perhe muuttaisi paikkakunnan sisalla. Kun neuvo-
lantyontekijat oppivat tuntemaan perheen, he my6s I16ytavat sopivat
toimintatavat. (Paasonen 2012a, 37-38).

Riittavat toimintaedellytykset

Riittavat toimintaedellytykset, jotka koostuvat riittavista tyovali-
neistd ja raataloidysta tuesta, ovat valttamattomia tyoskenneltdessa
kehitysvammaisten vanhempien kanssa. Vaihtoehtoiset tyovalineet
mahdollistavat vanhempien yksil6llisten tarpeiden ja toiveiden huo-



mioimisen. Raataloity tuki koettiin ehdottoman merkittavana tekijana vanhemmuuden
tukemisessa. Tyoskentely on jokaisen perheen kohdalla raataloitava heidan tarpeitaan
vastaavaksi. Vanhempien kasityskyvyn mukainen tuki yhteistydssa seka vammais- etta las-
tensuojelun tydntekijoiden kanssa vahvistaa perheiden etua ja asemaa vanhemmuuteen
voimaantumisessa. (Kreus 2011).

Kartoitushaastatteluihin osallistuneet lastensuojelun perhetydntekijat kertoivat suurim-
man tuen tarpeen olevan arjenhallinnassa. Vanhemmille pitaa kellottaa perheen menot ja
ndyttaa kaytannossa, miten arkea eletaan. Vanhemmat eivat hyody keskusteluista vaan te-
kemisesta ja mallintamisesta seka yleensakin toiminnasta, jossa ovat itse osallisina. Ohjauk-
sen apuna perhetyontekijat ovat kayttaneet mm. toiminnanohjauskortteja. Perheet tarvit-
sevat rauhallista aikaa ja asioissa pitaa edeta pikkuhiljaa. Myds neuvolatyontekijat toteavat
kehitysvammaisen tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia omaavan vanhemman tuen tarpeen
liittyvan arjen asioihin, lasten hoitoon ja kasvatukseen. Paras paikka opettaa ja ohjata on
perheen oma koti. Kdytannon ohjaus on mallittamista, yksinkertaisia ohjeita ja tiedon anta-
mista pienissa paloissa. Kotikdaynteihin ja vastaanotolle pitaa varata riittavasti aikaa. Tarkeaa
on voimavarakeskeinen tyoote, jossa lahtokohtana ovat vanhemman vahvuudet.
(Paasonen 2012b, 4-5, Paasonen 2012a, 42).

Perheitd, joissa vanhemmalla on kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia, yhdistaa
yleensa niukka taloudellinen tilanne. Oppimiseen ja esimerkiksi vanhemmuuteen valmen-
tautumiseen vanhempia auttaisi se, etta voisi muiden lailla tehda vauvantarvikehankintoja.
Tama konkreettinen apu jaa heilta usein saamatta, kun heilla ei ole varaa hankintoihin eika
sita myonneta harkinnan varaisena toimeentulotukena (Kreus 2011). Vanhemmat tarvit-
sevat yleensa muutoinkin paljon apua raha-asioidensa hallinnassa. Tama voidaan ja se
tulisi ottaa huomioon usean tahon tukimuodoissa. Esimerkiksi lastensuojelun perhetyén
puitteissa on hyva ohjata vanhempaa edullisten tai maksuttomien palvelujen piiriin, joihin
nama vanhemmat eivat yleensa osaa tai uskalla yksin hakeutua (Usvaala 2013).

Lisaa tietoa ja valineita mm. vaihtoehtoisista tavoista kommunikoida, kalentereiden kaytos-
ta arjenhallinnassa, selkokielesta ym. 10ytyy mm. kehitysvamma-alan verkkopalvelu Verne-
rista seka Papunetin verkkosivuilta. Niita on myos koottu aiemmin mainittuun, projektissa
julkaistuun, Vanhemmuuden tukena-oppaaseen.

Vertaistuki

Vertaistuki on tarkea vanhemmuutta tukeva elementti. Vanhemmat tarvitsevat vaylia
keskustella huolta aiheuttavista asioista, vaihtaa kokemuksia ja kysella asioista, joista ei
muualla uskalla kysya. Isot ryhmat ovat kehitysvammaisille vanhemmille usein vaikeita
kohtaamispaikkoja, minka vuoksi olisi hyva 16ytaa muita vaihtoehtoja, esimerkiksi pienem-
pida ryhmia tai oma sahkoinen keskustelupalsta. (Kreus 2011).

Neuvolatyontekijat kertovat perheiden kokevan myds neuvolan suuren perhevalmennus-
ryhmat pelottaviksi, joten ne on pyritty korvaamaan lisaamalla yksilokaynteja neuvolassa.
Lasten synnyttya neuvolan perhety6 on ollut tukemassa perhetta osallistumaan alueella
jarjestettaviin kerhoihin. Perheiden ei ole hyva eristaytya omiin oloihinsa, vaan tarvitsevat
muiden vanhempien tavoin tilaisuuksia jakaa kokemuksiaan vanhemmuudesta. Koska ky-
seisen kunnan alueella ei ole, kuten muillakaan alueilla, jarjestetty kohderyhman vanhem-
mille omaa ryhmatoimintaa, neuvolatyontekijat ovat etsineet muita vaihtoehtoja ja mieles-
taan onnistuneesti tukeneet vanhempaa osallistumaan mm. seurakunnan kerhotoimintaan
ja avoimeen paivdkotitoimintaan. (Kartoitushaastatteluista 2012).



Yhteistyota ja tiedonvaihtoa yli sektorirajojen tukeva organisaatio ja johtaminen
Verkostojen ja yhteistydn toimivuus toimijatahojen valilla on hyvin vaihtelevaa eri alueilla.
Yhteistyon kehittaminen yli sektorirajojen vaatii pitkajannitteista ja koko organisaation
kattavaa toimintaa ja johdon tukea sille. Suurimmaksi osaksi yhteistyon sujuvuus tai suju-
mattomuus riippuu siitd, kuinka johto ja organisointi tukevat yhteistyon tekemista.

Yhteistyon kehittamisen lisaksi toimivaa tiedonkulkua edesauttavat joissakin kunnissa
saannollisin valiajoin, esimerkiksi kuukausittain kokoontuvat asiantuntijatiimit. Naissa eri
alojen edustajista koostuvissa kokoonpanoissa on yleensa tietyt vakiojasenet, ja sen lisaksi
niihin voidaan tarvittaessa kutsua kulloinkin joitakin erityisalan asiantuntijoita riippuen
siita, mita kysymyksia ryhmalle on etukdteen annettu valmisteltavaksi. Alueen tydntekijat
ovat kokeneet myds hyddyllisiksi ja nakdkantoja avartaviksi eri tahojen toimijoille jarjeste-
tyt yhteiset koulutustilaisuudet.

Esimerkki ennaltaehkaisyyn ja yhteistyohon perustuvasta asiakasprosessista

Artikkelin alussa kuvatun unelmien toimintamallin asiakasprosessi on esimerkki Peruspal-
velukeskus Oivan ennalta ehkaisevan perhetyon toimintakdytanndsta. Ennalta ehkaise-
van perhetyon vastaava ohjaaja Heli Kuitunen kertoo, etta kdytannon laatimisen taustalla
on lasten, nuorten ja perheiden tukemiseen osallistuvien eri tahojen yhteinen tahtotila

ja tarve saada erityista tukea tarvitsevat perheet tukipalvelujen piiriin varhaisemmassa
vaiheessa. Yhteisen toimintamallin myo6ta perheita voidaan tukea paremmin ennaltaehkai-
sevasti ja asiakaslahtdéisemmin.

Asiakkaan tukiprosessi kdynnistyy ehkdisevaan perhetyohon tehtavilla hakemuk-
sella. Kun jokin toimijataho, esimerkiksi vammaispalvelun ohjaaja, tunnistaa perheen tai
vanhemman erityisen tuen tarpeen, han ottaa yhteytta ehkadisevan perhetyon vastaavaan
ohjaajaan. Kaytannossa asiakkuuden kdynnistamista Oivan alueella on nopeuttanut se, etta
alueen kaikki toimijat tietdvat, kehen ottavat yhteytta, kun huomaavat tukea tarvitta-
van. Taman jalkeen ehkadisevan perhetyon ohjaaja ottaa yhteytta asiakkaaseen ja sopii ha-
nen kanssaan tydskentelyn aloittamisesta. Yhdessa vanhemman tai perheen ja perheen jo
tukena olevien tahojen kanssa kartoitetaan ensin, mita tukea perhe voi jo olemassa olevien
tukitoimien puitteissa saada ja mietitaan riittaako se vai tarvitaanko tukitoimia lisaa.

Verkostojen kokoamisen jilkeen tehdaan yhteinen kotikaynti ja sovitaan yhteisen
tyoskentelyn aloittamisesta. Tarkeaa on, etta kaikki osalliset ovat paikalla, luomuverkostoa
ja ketaan perheenjasenta unohtamatta. Yleensa paras paikka kokoontumiselle on nimen-
omaan perheen oma koti. Perheelld voi olla ennestaan useita asiakas- tai hoitosuunni-
telmia riippuen siitd, mita tukipalveluja heilla on jo meneillaan. Naista eri suunnitelmista
laaditaan yhteinen suunnitelma perheen tukemiseksi ja asetetaan yhteiset tavoitteet.
Kunkin eri tahon roolit ja vastuut on myos tarkeaa selkiyttaa ja varmistaa, etta myos per-
heenjasenet ymmartavat miksi kukin toimijataho heidan tukijaverkkoonsa kuuluu.

Tyoskentelya jatketaan yhteisin kotikdynnein. Esimerkiksi jos perheella on tukenaan vam-
maispalvelun ohjaaja, perhetydntekija kay kotikdaynneilla aina yhdessa hanen kanssaan.
Erilliset kotikaynnit voisivat vain kuormittaa perhetta entisestaan. Perhetyontekijat kertovat
yhteisten kotikdayntien merkittavasti parantaneen tiedonkulkua ja yhteista nakemysta
perheen tilanteesta. Yhteiset kotikaynnit saastavat myos resursseja, kun tiedonvaihtoa ei
tarvitse tehda enaa erikseen muulla ajalla.



Huomioitavaa on myos se, etta
tama kaytanto vahvistaa vanhem-
man omaa osallisuutta, eika asiois-
ta tarvitse keskustella hanen selan
takanaan.

Saanndllisen yhteistydn sujumises-
ta eri tahojen ja vanhemman kans-
sa huolehtii nimetty vastuuhen-
kilo, eli vastaava ohjaaja. Yhteista
arviointia tuen toimivuudesta ja
perheen tilanteesta tehdaan koko
prosessin ajan yhdessa vanhem-
man ja perheen kanssa. Kun kaikil-
la osallisilla on tiedossaan yhteinen
suunnitelma ja tavoite perheen
tukemiseksi, myos palvelunohjaus
on kokonaisvaltaista. Ndin eri taho-
jen tukitoimista koostuvat palvelut
eivat nayttaydy perheelle pirsta-
leisina toimina vaan joustavana ja
kokonaisvaltaisena tukena.

Perheen tukemisessa painotetaan
koko ajan kumppanuutta ja yh-
teistyota. Se voi olla haasteellista,
jos vanhemmalla on ymmartami-
sen vaikeuksia, mutta mahdollista
nimenomaan eri toimijatahojen
osaamisen ja tiedon jakamisen
myota. Tukiverkostosta 16ytyy
yleensa henkild, joka voi toimia
"tulkkina” ja asioiden selittajina.
Toisilla toimijoilla on puolestaan
oma osaamisensa. Naita taitoja
yhteistydssa hyodyntden voidaan
|oytaa keinoja perheen kokonais-
valtaiseen ja voimavaralahtoiseen
tukemiseen.

Aiti ei pysy karryilla —projekti ja
Peruspalvelukeskus Oiva ovat teh-
neet yhteistydssa youtube-videon
esimerkista. Video 16ytyy osoittees
ta www.youtube.com/tukiliitto ja
on nimeltdaan Moniammatillista
yhteistyota ja ennaltaehkaisevaa
tukea perheelle, kun vanhemmalla
on kehitysvamma tai merkittava
oppimisvaikeus.




Esimerkkeja tuesta elamankaaren eri vaiheissa

Tassa esimerkissa on pyritty tuomaan esille sitd, millaisia tahoja voidaan perheiden tuke-
miseen tarvita perheen elamankaaren eri vaiheissa silloin, kun perheen vanhemmalla on
kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia. Toimijoita on paljon, ja tall6in on erityi-
sen tarkeda etta ndiden lukuisien tahojen yhteisty6 sujuu ja tyota tehdaan verkostomaises-
ti. Kussakin elamantilanteessa on tarkeaa kartoittaa kaikki perheen tukemiseen tarvittavat,
seka viranomais- etta laheisverkostot, ja huolehtia siita, etta ndiden eri tahojen tukimuodot
muodostavat vanhemmalle kokonaisuutena toimivan tukipaketin. Mikali yhteistyo eri
toimijoiden tai vanhemman valilla ei pelaa, voi irrallisten tukitoimien joukko nayttaytya
vanhemmalle hyvin kaoottisena eika han ymmarra miksi tai mita varten kukakin toimii ha-
nen perheensad ymparilla. Yhteistyon sujuvuuteen ja tuen joustavuuteen on syytd panostaa
erityisesti perheen tai lapsen siirtymavaiheissa, kuten lapsen tullessa leikki-ikaan, aloitta-
essa paivahoidossa tai koulussa kaynnin. Nama vaiheet ja muuttuvat tilanteet tuovat juuri
ndille vanhemmille eteen keskimaardista enemman haasteita vanhemmuuteen. Talloin he
tarvitsevat usein saattaen vaihtoa eli turvallisen ja jo tutuksi tulleen tyontekijan tai tukihen-
kilon rinnalla kulkemista ja motivointia riittavan kauan, jotta han oppii toimimaan uudessa
tilanteessa ja uusien henkildiden kanssa.

Perheen eri elamanvaiheisiin liittyvia tarpeita ja haasteita on seuraavaksi kayty lapi
esimerkein:

Teini-ika ja varhaisaikuisuus

Lievasti kehitysvammainen henkild kehittyy fyysisesti ja seksuaalisesti yleensa ikdisensa
tasoisesti. Kaikilla ihmisilla on oikeus seksuaaliterveyteen ja seksuaalikasvatukseen riippu-
matta hanen kehitysvammastaan tai ymmartamiskyvystaan. Tyontekijoilla tulee olla valmi-
us kohtaamiseen ja kuuntelemiseen myos kehitysvammaisen ihmisen kanssa.

Mm. koulujen seksuaalikasvatuksessa on havaittu vield usein puutteita kehitysvammais-
ten osalta, vaikka se kuuluukin koulujen opetussuunnitelmaan. Asioita ei ole kdaytanndssa
kasitelty nuoren kanssa riittdvan ymmarrettavalla tavalla. Seksuaalikasvatusta tulisi antaa
selkeammalla kielell3, toistamiseen ja konkreettisin esimerkein.My0ds vauvahaaveet ja
unelmat parisuhteesta kuuluvat kehitysvammaisten aikuistumiseen. Hanella tulee olla
mahdollisuus pohtia parisuhteeseen ja vanhemmuuteen liittyvia asioita tyontekijan kanssa
ja keskustella niista ilman, etta niita vahateltaisiin.

Liscici tietoa ja materiaalia vauvahaaveiden kdisittelyyn 16ytyy Aiti ei pysy kdirryillé -projektin
tuottamasta Vauvahaaveita? -selkomateriaalista ja Aiti ei pysy kdirryilld -hanketta edeltdneen
Enemmdin otetta ja osallisuutta -projektin materiaaleista Tukiliiton nettisivuilla. Vauvahaavei-
ta? -materiaalin pohjalta kirjoitettu artikkeli vauvahaaveista I6ytyy myés mm. Kehitysvamma-
alan verkkopalvelu Verneristd.

Raskausaika

Raskausaikana lievasti kehitysvammainen tai laajoja oppimisvaikeuksia omaava henkil6 voi
tarvita lisatukea vanhemmuuteen valmistautumisessa. Tama on tarkeaa tunnistaa neuvo-
lakdynneilla. Tunnistaminen on kuitenkin usein vaikeaa, koska neuvolatydntekijalla ei tassa
vaiheessa yleensa ole kdytettavissa mitaan ennakkotietoa ja asiakas ei useinkaan kerro
vastaanotolla taustoistaan tai hankaluuksistaan.



Neuvolatyontekijat ovat kertoneet tunnistamista helpottaneen pitkan tyékokemuksen ja
luottamisen omaan intuitioon. Myds kokemuksen my6ta tullut rohkeus ottaa asiat puheek-
si auttaa oleellisiin tuen tarpeisiin keskittymisessa. Naille vanhemmiksi tuleville olisi hyva
varata enemman aikaa vastaanottokdynneille, koska asioita tulee kasitella selkealla kielella
ja toistamiseen, jotta asiakas ehtisi oppia ja ymmartaa neuvolassa annettuja ohjeita. Nama
asiakkaat eivat useinkaan hyody neuvolan yleensa jarjestamista suurista perhevalmennus-
ryhmistd, vaan tarvitsevat yksilollisempaa ohjausta ja asioiden konkreettisempaa lapi-
kayntid. Kdytannon kautta oppiva henkild voisi hyotya esimerkiksi siita, etta vauvanhoidon
opettamisessa kaytettdisiin apuna REAL CARE BABY tietokoneohjautuvaa vauvaa. Suuret
ryhmat on koettu jopa pelottaviksi, ja asiakas ei valttamatta ole ymmartanyt mitaan, mita
ryhmassa on keskusteltu tai ohjeistettu.

Lahiverkoston huomioiminen on erittdin tarkeda jo odotusaikana. Nama vanhemmiksi
valmistautuvat tarvitsevat paljon lisatukea, asioiden pilkkomista ymmarrettavammiksi ja
niiden toistamiseen lapikaymista. Mikali lahiymparistosta 16ytyy joku tukeva taho, on se
erittdin tarkeda ottaa mukaan ja huomioon valmennuksessa. Mikali taas lahiverkostossa on
puutteita, tulisi se mahdollisuuksien mukaan yrittaa paikata lisatuella ditiysneuvolan tms.
tahon puolesta. Talloin esimerkiksi tukihenkilon jarjestaminen olisi hyva ja joustava tuki-
muoto.

Vanhempien ymmdirryksestd ja kdsityskyvystd johtuvan erityisyyden tunnistamisessa voi aut-
taa Aiti ei pysy kérryilld -projektissa suomennettu ruotsalaisen SUF-kunskapcentrumin tekemd
haastattelurunko. Se 1bytyy Kehitysvammaisten Tukiliiton internet-sivuilta nimelld "Lomake
avuksi vanhemman toimintakyvyn ja tuen tarpeen selvittdmiseen”. Real care baby -vauva on
mahdollisuus saada lainaan Kehitysvammaisten Tukiliitosta.

Vauva-aika

Neuvolatyd on edelleen hyvin merkittavassa asemassa vauvan synnyttya. Vastaanottokayn-
teja tulisi pystya antamaan enemman kuin yleensa ja kullekin kaynnille varattava pitempi
aika. Koska kohderyhman vanhemmilla yleensa on vaikeuksia ajan hahmottamisessa, olisi
tarkedaa voida antaa vastaanottokdynnille aika esimerkiksi tasatunnein.

Vastaanottokdyntien lisaksi nama perheet voivat tarvita myos neuvolan perhetyn apua.
Kotona tehtava neuvolan perhety6 auttaa perhetta paremmin kuin vastaanotolla kaynti,

koska nama vanhemmat oppivat asioita parhaiten omassa arkiymparistossaan. Asioiden

oppiminen vaatii heilla yleensa useita toistoja yhdessa tehden, mallintaen ja kdytanndssa
konkreettisesti harjoitellen.

Mikali vanhemmalla/vanhemmilla on asiakassuhde esimerkiksi vammaispalvelujen puolel-
la, tulisi yhteistyota toimitahojen valilla tehda heti alusta alkaen ja kayttaa hyodyksi nama
eri toimijoiden "taidot” tukea tata perhetta yhteistyossa.

Usein vanhemmat ohjataan intensiivijaksolle, laitokseen. Yleensa perheet ovat kokeneet
nama kuntoutusjaksot hyddyllisind, mutta usein etukateen hyvin pelottavina. Erityisen
tarkeaa onkin, etta vanhempia motivoidaan ja kannustetaan hyvin ennen kuntoutusjakson
alkamista. Se on tarkeaa myos heidan oppimisensa kannalta. Yhta tarkeda on varmistaa
jaksolla opittujen asioiden siirtyminen perheen omaan arkeen kotona. Parasta olisi, jos esi-
merkiksi jaksolla tutuksi tullut ja luotettava ohjaaja voisi tulla kotikdaynneille jakson jalkeen
ja varmistaa siten, etta jaksolla opitut asiat sujuvat myos kotona.



Laitoskuntoutuksen ohelle on projektin yhteistydkumppanin Oivan ennaltaehkaisevan
perhetyOn uutena toimintamuotona kehitetty avokuntoutusmalli, jossa perheet osallistu-
vat kolmena pdivana viikossa Puhtilan paivayksikon toimintaan ja yhtena paivana viikossa
ohjaaja vierailee perheen kodissa. Kaytanndsta on saatu paljon hyvia kokemuksia, ja myds
vanhemmat ja perheet ovat olleet tyytyvaisia kuntoutukseen. Kuntoutukseen osallistumi-
nen ei edellyta lastensuojelun asiakkuutta, joten siihen osallistuminen on ollut vanhemmil-
le helpompaa ja muutoinkin nopeammin jarjestettavissa kuin lastensuojelun asiakkuutta
vaativat laitoskuntoutusjaksot. Tukimuoto on muutoinkin paljon joustavampi, kun esimer-
kiksi kuntoutusjaksolla jo tutuksi tulleet ohjaajat voivat jakson paatyttya jatkaa kotikaynte-
ja riittavan kauan.

Leikki-ikdisen vanhemmuus

Kehitysvammaisen tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia omaavan vanhemman perheessa
lapsen leikki-ika tuo tullessaan paljon uusia opittavia asioita. Vauvan hoito on kenties jo
opittu ja my6s pitamaan huolta kodin siisteydesta, mutta uhmaikaan tulevan lapsen kaytos
voi aiheuttaa hankaluuksia niin kuin kaikissa perheissa. Vanhemmat tarvitsevat harjoitusta
rajojen asettamisessa lapselle. Arjen rytmi ja aikataulutus ovat my&s konkreettisia asioita
johon tukea tarvitaan.

Tassa vaiheessa padivahoito on hyvin merkittava tukitaho. Paivahoidon aloittamiseksi seka
vanhemmat etta lapsi tarvitsevat lisdtukea ja ohjausta. Vanhemmat eivat valttamatta osaa
vaatia tai hakea paivahoitopaikkaa tai ymmarra miksi lapsen tulisi paivahoidossa kayda.
Paivahoidossa kdynti auttaa naita perheita paiva- ja vilkkkoryhmin oppimisessa. Lapselle on
my0s tarkeda, etta han saa paivakodista virikkeita ja malleja.

Paivahoidossa kdynti saattaa olla alkuun hankalaa ja vuorovaikutus vanhemman ja pai-
vakodin valilla haasteellista. Paivahoidossa kaynnin sujumiseksi tarvitaan usein eri toimi-
jatahojen yhteistyota ja saattaen vaihtoa. Esimerkiksi perheessa jo mahdollisesti toimiva
tyontekija voi auttaa paljonkin paivahoidossa kayntia opeteltaessa. Pdivakoti on lapselle
erittain tarkea myos koulunkayntiin valmistautumisessa.

Kouluikdaisen vanhemmuus

Kuten paivakodin niin myds koulun kanssa voi kasvatuskumppanuus naiden vanhempien
kohdalla olla haasteellista vuorovaikutus- ja ymmartamisvaikeuksien vuoksi. Vaarana on,
ettd ndiden vanhempien kaytds tai toiminta tulkitaan vaarin, toisinaan piittaamattomuu-
deksi tai jopa tahallisuudeksi. Talléin koulun voi olla vaikea tukea lasta tai hanen vanhem-
paansa, ja asiat voivat karjistya monimutkaisiksi.

Vanhemmilla on saattaa olla koulun kayntiin liittyvien asioiden hoitamisessa, kuten erilais-
ten hakemusten ym. lomakkeiden tayttamisessa. Laksyjen teossa auttaminen voi myos olla
tuottaa paanvaivaa, kun itsella saattaa olla taustalla vain ennen vanhaan kayty apukoulu.
Vaikka koululla olisikin tieto vanhemman kehitysvammasta tai oppimisvaikeuksista, voi
vanhemman auttaminen olla koulun taholta vaikeaa, koska resurssit eivat riita tukemaan
tarpeeksi tallaista vanhempaa. Tassa tilanteessa erittdin hyva ja joustava tukimuoto olisi, jos
vanhemmalle saataisiin oma tukihenkild, joka voisi auttaa hanta kouluun liittyvien asioiden
hoidossa ja koululaisen laksyjen teossa.

Murrosikdisen vanhemmuus

Murrosikdisen vanhemmuus tuo tullessaan paljon uusia haasteita, joista suurimpia naille
vanhemmille on usein rajojen asettelu. Vaikeaa on varsinkin siksi, etta naissa perheissa



eletaan yleensa pienilla toimeentuloilla ja murrosikdisen vaatimukset voivat koetella
paljonkin perheen taloutta. Jos rajoja ei osata asettaa, voi tuloksena hyvinkin olla
velkaantuminen mm. pikavippien myaota.

Esimerkki yhteistyon ja verkoston toimivuuden merkityksesta projektin
toiminnassa mukana olleen perheen tukemisessa

Seuraavassa esimerkissa kuvataan projektin toimintaan osallistuneen perheen tukemista
verkoston yhteistyon toimivuutta parantamalla. Perheen tilannetta on kuvattu alku- ja lop-
putilanteissa SIG-verkostokarttojen avulla. Ympyran sisakehaan on sijoitettu ne tahot, jotka
ovat tekemisissa keskenaan paivittain, keskikehalla olevien kanssa yhteistyo on viikoittaista
ja ulkokehalla olevien kanssa kuukausittain tapahtuvaa.

Perheeseen kuuluvat yksinhuoltajaaiti ja
leikki-ikdinen tytar. Perheen verkostot, seka
virallinen etta epavirallinen, ovat hyvin pie-
nid ja perhe elaa arkeaan melko eristyksissa
omassa kotonaan ja ilman ulkopuolisia virik-
keita. Puutteita on paljolti vanhemmuudes-
sa, kyvyssa asettaa lapsen tarpeita omiensa
edelle, kodin siisteydessa seka paivarytmis-
sa. Lapsella on hoitopaikka paivakodissa,
mutta pdivahoidossa kadynti ei suju saannol-
lisesti, vaikka sen eteen on vuosia yritetty
tehda tyota mm. lastensuojelun perhetyon
puitteissa. Yhteistyo paivakodin kanssa ei
viela toimi, joten paivakoti on merkitty ku-
vassa sulkuihin. Lastensuojelun perhetyon
lisaksi lapsella on oma tukihenkil® eli “vara-
mummo” paikkaamassa muutoin puuttuvaa
luomuverkostoa. Projektitydntekija tuli verkostoon lahinna didin tukihenkiloksi.

] Lapsen

tukihenkil6/
“varamummo”

Aiti + lapsi

Projekti-
tyontekija

Sosiaali-
tyontekija

Lastensuojelun
perhetyontekija

(Paivakoti)

Perheen tilanne alkuvaiheessa ei siis ollut kovin hyva, eika mm. vanhemmuuteen kasvami-
sessa ollut tapahtunut muutosta parempaan suuntaan, kuten lastensuojelun perhetyon
kaynnistyttya oli toivottu tapahtuvan. Toivottuun muutokseen paasemiseksi oli tilannetta
lahdettava kartoittamaan uudelleen ja toimimaan uudella tavalla.

Aluksi kartoitettiin yhdessa vanhemman kanssa kaikki verkostossa olevat toimijatahot ja
heidan mahdollisuutensa tukea perhetta. Taman jalkeen pohdittiin koko verkoston kanssa
yhteistydssa, miten tilanteesta voitaisiin paasta parempaan suuntaan ja keita muita tahoja
viela tarvittaisiin tukemaan tata perhetta. Olennaista oli, etta tehtiin yhteistyota ja kaytiin
vuoropuhelua avoimesti kaikkien toimijoiden ja vanhemman kanssa. Asioita ei voi eika tule
tehda toisen puolesta, vaan tarkeda oli kannustaa vanhempaa itse tavoittelemaan muutos-
ta omaan tilanteeseensa. Muutoksen aikaansaamiseksi oli lahdettava etenemaan yhdessa,
pienin askelin ja asia kerrallaan. Aidin motivointi sekd muutoksen tarpeen selittaminen on
erittdin merkittava tekija tuen onnistumiselle.



Paivahoidossa kdynnin saaminen saannolliseksi oli yksi tarkeimmista askeleista. Pdivahoi-
dossa kaynti ensinnakin toisi saanndllista arki- ja vilkkkorytmia perheeseen. Ehdottoman
tarkeaa se on varsinkin tulevan koulunkaynnin sujumisen kannalta. Sen lisaksi lapsi saa
paivakodista myos virikkeitd, joita han ei muutoin virikkeettémassa kasvuymparistossaan
valttamatta saa. Paivahoidossa kdaynnin sujumiseksi erittain merkittavaa oli saada aiti ym-
martamaan, miksi se on niin tarkeaa ja tarpeellista lapselle. Olennaista on myds se, etta ei
ainoastaan kehotettu vanhempaa toimittamaan lasta paivakotiin, vaan kaytiin riittavasti ja
riittavan selkedkielisesti keskustelua asiasta yhdessa vanhemman seka perhetyontekijoiden
etta paivahoidon tyontekijoiden kanssa, kannustaen ja motivoiden. Merkittavaa oli myos
se, etta diti ymmarsi paivahoidossa kdaynnin onnistumisen avaavan myos hanelle itselleen
uusia mahdollisuuksia osallistua kodin ulkopuoliseen toimintaan.

Toinen tarkea askel oli oppia huolehtimaan arjesta ja kodin siisteydesta. Paras paikka oppia
ndille vanhemmille on oma koti, ja paras tapa oppia on tekemalla yhdessa ja konkreetti-
sesti mallintaen. Taman vanhemman kohdalla apua oli myds mm. kalentereiden ja kuvien
kaytosta. Asioita tehtiin ja harjoiteltiin yha uudelleen ja uudelleen, kunnes ne alkoivat
sujua. Onnistumisien my6ta aiti oppi ja motivoitui huolehtimaan kodistaan. My6s kaaok-
sen vaheneminen kannusti huolehtimaan siisteydesta edelleen ja sai didin ymmartamaan
kotitdiden merkityksen.

Paivahoidossa kaynnin tultua saanndélliseksi Iahdettiin pohtimaan didin mahdollisuutta
osallistua tyokokeiluun. Ymmartamisvaikeuksien, siita johtuvien vuorovaikutusongelmien
ja kotiin eristaytymisen vuoksi diti tarvitsi paljon rohkaisua ja kannustamista, jotta han us-
kalsi lahtea tyoharjoitteluun. Hyvin olennaista oli, etta han sai tydvoimanpalvelukeskukses-
sa yksilollista palvelua seka oman ty6valmentajan, joka teki saumatonta yhteistyota mm.
tukihenkilon ja sosiaalityontekijan kanssa. Tyoharjoittelussa kaynnin ja tyoharjoittelupai-
kassa toimimisen oppiminen vaati paljon aikaa, tukea ja karsivallisyytta. Viimein onnistu-
essaan namakin lisasivat aidin halua oppia ja osallistua seka varmasti myds kohensi paljon
hanen itsetuntoaan.

Ulkopuolisia virikkeita ja yhteista tekemista didille ja vanhemmalle etsittiin my6s kunnan
jarjestamista liilkuntapalveluista. Yksin ei oppimisvaikeuksia omaava vanhempi valttamatta
osaa tai uskalla hakeutua ndihin, mutta tuttujen ja turvallisten tyontekijoiden tuella sekin
onnistui.

Kun kodinhoito alkoi sujua, kokeiltiin lastensuojelun perhetyon paattamista. Ennen tata
kuitenkin jarjestettiin didille lastensuojelun avohuollon tukitoimena oma tukihenkild,
joka voi joustavasti olla hanelle tukena monenlaisten asioiden hoitamisessa. Projektin
toiminnan myota aiti paasi myos osallistumaan kohderyhman vanhemmille jarjestettyyn
vertaistukiryhmaan, josta han 16ysi itselleen ystavaperheita, joiden kanssa vaihtaa koke-
muksia vanhemmuudesta. Rohkaistuttuaan aiti pystyi myos tuomaan ryhmassa esiin omia
taitojaan mm. opettamalla ruuanlaittoa muille vanhemmille. Tama oli varmaankin hyvin
merkittava itsetuntoa ja vanhemmuutta vahvistava asia ja kannustin myos omasta kodista
huolehtimiseen.

Toisessa kuvassa kuvataan perheen lopputilannetta kesalla 2013.



Tarkastelujakson lopputilanteessa kesal-
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ja liikuntapalvelut. Lastensuojelun kotona
tehtava perhetyo oli muutosten myo6ta
vahentynyt, joten sita ei verkostossa enaa
ndy. Yhteisty0 ja vuoropuhelu paivakodin
kanssa ovat myos alkaneet sujumaan, joten
paivakoti ei ole kuvassa enaa sulkuihin
merkittyna.

Vertaistuki

Projekti-
tyontekija

Sosiaali-
tyontekija
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Aiti + lapsi

Aidin
tukihenkilo
Noin kaksi vuotta kestaneen tydskentelyn
aikana saatiin nahda merkittavia edistys-
askeleita vanhemman kyvyissa huolehtia
lapsestaan ja arjestaan. Koti pysyy siisting,
paivahoidossa kaynti ja tyoharjoittelu su-
juvat entista paremmin, paiva- ja arkirytmi on hallinnassa seka aidilla etta tyttarella. Mo-
lemmat ovat rohkaistuneet osallistumaan monenlaiseen toimintaan kodin ulkopuolella ja
saaneet ystavia. Aiti on oppinut myds ottamaan lapsensa tarpeet paremmin huomioon ja
asettamaan ne omien etujensa edelle.

Paivakoti

Liikunta-
palvelut

Jotta tilanteessa paastiin nain hyvaan lopputulokseen, oleellista oli tunnistaa vanhemman
toiminnan taustalla olevat tarpeet ja tukea sen pohjalta oikein. On tarkeaa, etta kaikki per-
heen ymparilla toimivat tahot tiedostavat vanhemman erityisen tuen tarpeen ja toimivat
yhteistyOssa toistensa tietotaitoa hyvaksikayttaen. Vaikka tilanne alussa nayttaisi kuinka
haastavalta tahansa, on sen keskelta |0ydettava vanhemman voimavarat ja lahdettava
niista kasin tukemaan vanhempaa omassa oppimisessaan. Perhe ei valttamatta tarvitse
mittavaa maaraa tukijoita eika kalliita ja raskaita tukitoimia, vaan yhteiseen nakemykseen,
suunnitteluun ja tavoitteeseen pohjautuvaa yhteisty6td, joka muodostaa vanhemmalle
seka perheelle toimivan tukikokonaisuuden.
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Perheiden vertaistukitoiminta, mahdollisuuksia ja

sudenkuoppia
Pia Mélsc

Aloite perheiden tarpeista vertaistukitoimintatyyppisille tapaamisille tuli kuntien tyonte-
kijoilta. Esimerkiksi neuvolatyontekijat kertoivat kartoitushaastatteluissa (Paasonen 2012)
perheiden kokevan neuvolan suuret perhevalmennusryhmat pelottaviksi, joten neuvolassa
pyrittiin korvaamaan ryhmat lisaamalla yksilokdynteja. Lasten synnyttya neuvolan perhe-
tyo on ollut tukemassa perhetta osallistumaan alueella jarjestettaviin kerhoihin. Projektin
kokeilualueen kunnissa ei ollut, kuten muillakaan alueilla, jarjestetty kohderyhman van-
hemmille omaa ryhmatoimintaa. Projektin tekemissa kartoitushaastatteluissa (Paasonen
2012) neuvolatyontekijat kertoivat kuitenkin etsineensa perheille muita vaihtoehtoja
vertaistukeen ja tukeneet perheita osallistumaan mm. seurakunnan kerhotoimintaan ja
avoimeen paivakotitoimintaan.

Isot ditien ja isien ryhmat ovat kehitysvammaisille vanhemmille usein vaikeita kohtaamis-
paikkoja, minka vuoksi olisi hyva l6ytaa muita vaihtoehtoja, esimerkiksi pienempia ryhmia
tai oma sahkoinen keskustelupalsta. (Kreus 2011) Karry-perheet jadavat myos helposti kotiin
neljan seindn sisalle, eristaytyminen ei kuitenkaan tue vanhemmuutta.

Vertaistuki on tarkea vanhemmuutta tukeva elementti. Vanhemmat tarvitsevat vaylia kes-
kustella huolta aiheuttavista asioista, vaihtaa kokemuksia ja kysella asioista, joista ei muual-
la uskalla kysya (Kreus 2011).

Vertaistukitoiminnalla tarkoitetaan tapaamista, jossa ammattilainen on ohjaamassa toi-
mintaa. Vertaistapaaminen taas toteutuu vanhempien kesken ilman ammattilaisten tukea.
Koimme tarkeanad, etta kohderyhman perheiden vertaistukitoimintaa piti ylla ammattilai-
nen vapaaehtoisen sijaan. Perheiden tilanteet voivat olla haastavia ja vanhempien sosiaa-
liset taidot heikkoja, etta vetdjalta vaaditaan monenlaisia taitoja. Tarkeda on myds antaa
vertaistukitoiminnan pitdjalle mahdollisuus kayda lavitse, esimerkiksi tydnohjauksessa,
niita tilanteita joita ryhmassa tulee vastaan.

Ryhma kokoontui projektityontekijan ohjaamana noin kaksi kertaa kuukaudessa. Myohem-
min tapaamiset toteutuivat toisella tavalla: projektitydntekija ja kaksi Lahden ammattikor-
keakoulun opiskelijaa suunnittelivat ja toteuttivat toimintaa yhdessa. Vertaistukitoiminnan
suunnittelun ja toteutuksen lahtékohdat olivat vanhempien vahvuudet. Vanhemmat
tarjoutuivat opastamaan muita esimerkiksi ruuanlaitossa tai omien harrastustensa pohjal-
ta. Vanhemmilla oli lasten kasvatukseen ja hoitoon liittyvia nakemyksia ja ajatuksia, joista
keskustelivat kannustettuina muiden vanhempien kanssa. (Kantojarvi 2012)

Vanhemmat tulivat ryhmaan omasta tahdostaan, ryhman jasenyys ei ollut osa lastensuo-
jelun tukitoimia. Vertaistukitoiminnan perusajatuksena oli hyvin matalan kynnyksen koh-
taaminen. Kaikki perheet tarvitsivat “saattaen vaihtoa” kunnan tyontekijan ja vertaistuki-
toiminnan valilla. "Saattaen vaihto” tarkoittaa sitd, etta kunnan tyontekija motivoi perhetta
mukaan toimintaan, vanhemmat, kunnan tyontekija seka vertaistukitoiminnan vetaja ta-
paavat yhdessa ja sopivat osallistumisesta toimintaan. Kunnan tyontekija tukee toiminnan
alettua edelleen perhetta kohtaamispaikan 16ytymisessa, matkustamisessa

paikalle seka muutoinkin osallistumisessa.



Perheet kiinnostuivat vertaistukitoiminnasta erityisesti lapsen tarpeiden pohjalta. Esimer-
kiksi lasten ja vanhempien mahdollisuus osallistua yhteisiin liikuntahetkiin olivat merkitta-
va osallistumiskannuste. Vertaistukitoiminta oli siis luonteeltaan toiminnallista vertaistukea.

Sisall6llisena aiheena vanhempia kiinnostivat myos opiskelu- ja tydelamakokemukset. Nai-
hin saattoi liittya halu jakaa onnistumiskokemuksia. Muiden onnistumiskokemusten jaka-
minen muiden vanhempien kanssa oli vanhemmille tarkeaa. (Kantojarvi 2012) Vanhemmat
saavat lilan vahan positiivista ja voimavarakeskeista palautetta esimerkiksi perheen tukena
olevilta tyontekijoilta, joten vertaistukitoiminta tuli olla voimavarakeskeista ja vanhempien
omia vahvuuksia esiin tuovaa.

Vertaistukitoiminnan suunnittelu, kdaytannon jarjestelytyo ja organisointi vaatii resursseja.
Toimintaa varten tarvitaan paitsi tyontekijoiden aikaa, myos resursseja tilojen vuokriin,
mahdollisten kuljetusten jarjestamiseen, lastenhoitajiin ja materiaaleihin. Aikaresursseja
tarvitaan lisaksi tyontekijoiden valiseen yhteistydhon. Lastenhoidon jarjestaminen helpot-
taa vanhempien osallistumista vertaistukitoimintaan, varsinkin silloin jos ryhma kokoontuu
ilta-aikaan tai jos lapset eivat ole paivahoidossa tai koulussa ja ryhma kokoontuu paivisin.
Kokemuksemme vertaistukitoiminnasta |0ytyvat tiivistettyina Viisi vinkkia vertaistuki-
toimintaan -huoneentaulusta. Vinkit 16ytyvat Tukiliiton nettisivuilta ja artikkelin lopusta.
Kehitysvammaisten Tukiliitto on pitanyt ylla Enemman otetta -Facebook ryhmaa, siihen voi
liittya edelleen.

Vertaistukiryhman perustamisvaiheessa on monta asiaa johon sen toiminta voi kariutua.
Niita ovat esimerkiksi:

Perheiden lIoytyminen vertaistukitoimintaan. Karry-perheet eivat ole olleet yhteiskun-
nassa nakyvassa osassa, toisaalta siksi etta heita ole osattu tunnistaa ja toisaalta siksi etta
he eivat halua tulla tunnistetuksi kehitysvammaiseksi vanhemmaksi. Perheiden mukaan
saamiseksi tulee tehda yhteistydta monen toimijan kesken. Naita toimijoita ovat esimerkik-
si ensikodit, seurakuntien diakoniaty ja kuntien sosiaali- ja vammaistyo.

Perheiden motivointi ryhmaan. Tarkeda on vanhemmat tulevat ryhmaan omasta tah-
dosta. Motivointi on aina ndiden perheiden kanssa haasteellista, joten kannustaminen
osallistumaan ryhmaan on tarkeaa hoitaa hyvin. Iso rooli motivoinnissa on perheen arjessa
mukana olevilla kunnan tyontekijoilla, ja yksi osa motivointia on vanhempien saattaminen
ryhman toiminnan piiriin. Vanhemmat motivoituivat Aiti ei pysy karryilld -projektin vertais-
tukiryhmaan lasten asioiden kautta. Motivointia tulee jatkaa jotta vanhemmat sitoutuisivat
ryhmaan. Sitoutumisasteeseen vaikuttaa tietysti myds toiminnan ja ohjaajan innostavuus.

Vanhemmat eivit koe vertaistukitoiminnan ohjaajaa luottamuksen arvoisena. Nai-
den perheiden kanssa tyoskenneltdessa luottamuksen saaminen on suuremmassa roolissa
kuin joidenkin muiden ryhmien kanssa toimiessa. Karry-vanhemmilla on useasti paljon
huonoja kokemuksia tyontekijoista ja heidan voi olla vaikea luottaa ryhman vetajaan.
Huonot kokemukset ovat syntyneet moninaisissa tilanteissa tyontekijoiden kanssa; huonot
kokemukset ovat lisaksi usein siirtyneet sukupolvelta toiselle.

Ryhmaétoiminnan paikan valinta. Paikan valinnassa tulee miettia saavutettavuus, niin
fyysinen kuin henkinenkin. Fyysiseen saavutettavuuteen liittyy tietysti esteettomyys mutta
myds se, miten vanhemmat padsevat paikan paalle. Kulkevatko julkiset liilkenndintivalineet
lahelle? Onko vanhemmilla rahaa bussiin tai junaan? Miten vanhemmat |oytavat paikan?



Suosittelemme, etta reitti kokoontumispaikalle kotoa harjoitellaan yhdessa. Henkiseen
saavutettavuuteen liittyy tieto siitd, paikka on turvallinen. Paikan nimessa ei tule olla myos-
kaan vanhempia leimaavia tekijoita, esimerkiksi kehitysvamma-sanaa tai vastaava. (Katso
my&s huoneentaulu “Viisi vinkkia vertaistukitoimintaan)

Voimaantuminen, joka syntyy yhteiseksi koettujen asioiden jakamisesta, voidaan ajatel-

la olevan vertaistuen tavoite ja samalla tulos (Jantunen 2010, 94). Perheiden vertaistuen
hyvat puolet alkavat nakya ruotsalaisen Ann Nilssonin kokemuksen mukaan noin kahden
vuoden saanndllisten tapaamisten jalkeen. Ann Nilsson pitda ruotsalaisessa Tierp‘in kun-
nassa perheille vertaistukiryhmaa, joka kokoontuu kerran viikossa. Kaksi vuotta Nilssonin
ryhmadssa mukana olleet vanhemmat ovat voimaantuneet niin, etta he pystyvat mielta-
maan kaynnit vertaistoimintaryhmassa erittdain hyodyllisina. Vertaistukitoiminnan tulisi siis
olla mahdollisimman pitkajanteista ja -kestoista.

Perhekerhot, avoimet pdivakotiryhmat ja muut vastaavat eivat valttamatta tuo Karry-per-
heille vertaisuutta. Tama johtuu luultavasti siita, etta muiden vanhempien keskustelut ovat
nopeatempoisia ja hankalammin ymmarrettavia. Saattaen vaihto ei edellda mainittuihin
kerhoihin onnistu. Muiden vertaistukiryhmien ohjelmaa ei ole mietitty saavutettavaksi ja
ymmarrettavaksi, eika vanhemmat halua paljastaa ymmarryksesta johtuvaa erityisyyttaan.
Edelld mainitut johtavat siihen, etta vanhempi jaa mieluummin kotiin. My6s kehitysvam-
maisilla ja merkittavia oppimisvaikeuksia omaavilla vanhemmilla tulee olla mahdollisuus
osallistua vertaistukitoimintaan. Perheet tarvitsevat siis aidosti vertaistensa seuraa ja omaa
saavutettavaa ryhmaa.

Vanhemmat tarvitsivat paljon harjoitusta vertaistukiryhmassa toimimiseen; ymmarryksen
ja kasityskyvyn haasteiden yksi ilmenemismuoto on sosiaalisten tilanteiden ymmartamisen
vaikeus. Sitoutuminen ryhman toimintoihin oli vanhemmille toissijaista. Perheen vanhem-
mat saattoivat ottaa mieluusti kotiin tuotavan avun vastaan, mutta ryhman toimintoihin
sitoutuminen oli vaikeaa. Kuitenkin poisvetdytyneita kutsuttiin aina mukaan toimintoihin ja
annettiin mahdollisuus osallistua. Aiemmin saadut huonot kokemukset ryhmatoiminnois-
ta olivat luultavasti osasyyna ryhmaan sitoutumisen hankaluuksiin. Vertaistukitoiminnan
pitdjan ei kuitenkaan tule heittdaa hanskoja tiskiin, vaikka alku olisikin vanhempien kanssa
hankalaa. Karry-vanhemmat oppivat ja mieltavat ryhman mielekkyyden hitaammin ja tar-
vitsevat prosessointiin enemman aikaa kuin muut.

Isien seka niiden vanhempien, joiden lapsi tai lapset on sijoitettu kodin ulkopuolelle, huo-
miointi vertaistukitoiminnassamme oli perheiden diteja vahdisempaa. Isien ryhman tulisi
olla vielakin toiminnallisempi. Isien ryhman vetdjana olisi mies luultavasti toimivampi. Van-
hempien, joiden lapset asuvat biologisen kodin ulkopuolella, oli taas vaikea tulla mukaan
ryhmatilanteisiin, joissa oli vanhempia joiden lapset asuvat kotona. Nama vanhemmat voi-
sivat hyOtya toisen tyylisesta ryhmatoiminnasta, jota maarittad nimenomaan lapsen huos-
taanoton tuomat ajatukset ja vanhemmuuden toteutuminen huostaanotosta huolimatta.

Lahteet:
Jantunen, E. 2010. Vertaistuki masentuneiden osallisuuden vahvistajana. Teoksessa Laine,

T., Hyvari, S. & Vuokila-Oikkonen, P. (toim.) 2010. Syrjdytymista vastaan sosiaali- ja terveys-
alalla. Riika: Kustannusosakeyhtié Tammi.



Kantojarvi, A. 2012. Aiti ei pysy karryilla —projekti, raportti perhetydsta 2010-2012. Julkaise-
maton lahde.

Kreus, S. 2011. Muotoutuva vanhemmuus. Kokemuksia sosiaalisen tuen ja kontrollin suh-
teessa muotoutuvassa vanhemmuudessa kehitysvammaisten vanhempien etta ammatti-
laisten nakokulmasta. Pro Gradu -tutkielma. Lapin Yliopisto.

Paasonen, T. 2012. Kehitysvammaiset ja laaja-alaisia oppimisvaikeuksia omaavat vanhem-
mat - neuvolatyontekijoiden kokemuksia. Opinndyte: Lahden ammattikorkeakoulu.

Viisi vinkkia vertaistukitoimintaan kun kohderyhmana ovat vanhemmat,
joilla on merkittavia oppimisvaikeuksia tai kehitysvamma.

1. Aika ja saannollisyys

Kokoontuvalla ryhmalla tulee olla tapaamis- ajankohdista selked aikataulu-
tus, kuten parilliset / parittomat viikot tai kuukauden viimeinen maanantai.
Kellonaika kokoontumisille on hyva esittaa tasatunteina, kuten 16.00-18.00.
Huomioithan, etta pikkulapsiperheiden ajankaytté iltaisin on rajoitettua. Ryh-
masta tiedotettaessa, mainoksen tulee olla selkedkielinen.

2. Kokoontumispaikka

Kokoontumispaikan tulisi [8ytya helposti tavoitettavien kulkureittien varrelta,
mika mahdollistaa julkisella liikennevalineilla kulkemisen ja saavutettavuu-
den. Kokoontumispaikan osoitetiedon lisaksi tulee ilmoittaa lahimpien bussi-
pysakkien nimet ja numerot. Oleellista on myds maksuttomien tai maksullis-
ten parkkipaikkojen sijainti omalla autolla liikkuville.

3. Lastenhoito

Vanhemman osallistumisen mahdollistamiseksi on tarkeda jarjestaa hoito
lapsille kokoontumisen ajaksi. Hoitopalveluita jarjestavat mm. jarjestot ja
urheiluseurat.

4. Ohjaaminen ja saattaminen ryhmaan

Ryhmaétoimintoihin Iahteminen ja osallistuminen voi olla haasteellista tai
pelottavaa. Ryhmaan voi osallistua tukihenkilon, kaverin tai oman tydntekijan
rohkaisemana.

5. Ryhmaéssa toimiminen

Laatikaa saannot yhdessa toimimisesta ryhman kanssa. Tarkeda on sopia
viestittamisesta muutosten ja poikkeuksien yhteydessa. Teksti- tai sahkdposti-
muistutukset ovat hyva tapa.

Ryhmassa itsessaan on se voima ja kokemus mika on tarkoitus jakaa ryhman
kesken. Ohjaajantehtdvad on viedd ryhmaa eteenpdin. Hiljaisemmat tarvitsevat

kannustusta osallistumiseen ja puheliaimmat joskus rajoittamista.

Etsi, [0yda ja tuo esiin ryhmadsi voimavarat!
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Riittavan hyva vanhemmuus - lahestymistapoja
Tuula Puranen

Vastuu lapsen kasvatuksesta, kehityksesta ja hyvinvoinnista on hanen vanhemmillaan ja
muilla huoltajilla. Tarvittaessa vanhemmilla on oikeus saada tukea vanhemmuuteensa
julkisista palveluista, kuten oman kotikunnan sosiaalityon piirista. Aina vanhemmat eivat
tuettuinakaan kykene huolehtimaan lapsesta, ja syntyy tilanne, jossa lastensuojeluviran-
omaisten on arvioitava vanhempien kykya vanhemmuuteen.

Vanhempien kykya ja osaamista vanhemmuudessa tarkastellaan vahintaan epdsuorasti
myads silloin, kun pohditaan, millaisen tuen ja avun turvin vanhemmat pystyvat suoriutu-
maan vanhempina riittavan hyvin - siis vastaamaan lapsen kasvatuksesta, kehityksesta ja
hyvinvoinnista. Toisaalta my6s vanhemmat, jotka eivat ole tuen tarpeessa, saattavat pohtia
ja arvioida omaa vanhemmuuttaan ja kysya itseltaan, olenko mina vanhempana riittavan
hyva.

Riittavan hyvalle vanhemmuudelle ei ole tyhjentavaa maaritelmaa, vaan sita joudutaan
pohtimaan aina uudelleen. Toisaalta my&s vanhemmuus on moniulotteista ja muodostuu
erilaisista osa-alueista. Ihmisten elamantilanteet ja ominaisuudet voivat vaikuttaa van-
hemmuuteen niin, etta niiden seurauksena jokin osa vanhemmuudesta voi olla haasteel-
lista samalla, kun jokin toinen osa on riittavan hyvaa. Vanhemmuuteen voi saada tukea ja
taydennysta puolisolta, sukulaisilta, ystavilta tai esimerkiksi perhetydntekijdilta niin, etta
kokonaisuutena vanhemmuus on toimivaa.

Vaikka riittavan hyva vanhemmuus kenties pakeneekin maaritelmia, sen lahestymiseen on
olemassa keinoja. Kysymysta riittavan hyvasta vanhemmuudesta voi tarkastella esimerkiksi
lastensuojelun nakokulmasta. Juridisesti lastensuojelu perustuu lastensuojelulakiin, jossa
on huomioitu myds YK:n lapsen oikeuksien julistuksen sisalto.

Lapsella on my6s oikeus ruumiillisen, henkisen, hengellisen, moraalisen ja sosiaalisen kehi-
tyksensa kannalta riittavaan elintasoon. YK:n lapsen oikeuksien julistuksen mukaan lasta on
suojeltava vakivallalta, vahingoittamiselta, laiminlyonniltd, valinpitamattomalta tai huonol-
ta kohtelulta seka hyvaksikaytolta.

Lastensuojelulain mukaan perheen tukemisen tavoite on lapsen edun toteutuminen.
Lapsen etua arvioitaessa on kiinnitettava huomio siihen, miten eri vaihtoehdot turvaavat
lapselle

- tasapainoisen kehityksen ja hyvinvoinnin seka laheiset ja jatkuvat ihmissuhteet

» mahdollisuuden saada ymmarrysta ja hellyytta seka ian ja kehitystason mukaisen

valvonnan ja huolenpidon

« taipumuksia ja toivomuksia vastaavan koulutuksen

« turvallisen kasvuympariston ja ruumiillisen seka henkisen koskemattomuuden

- itsendistymisen ja kasvamisen vastuullisuuteen

» mahdollisuuden osallistumiseen ja vaikuttamiseen omissa asioissaan seka

« kielellisen, kulttuurisen ja uskonnollisen taustan huomioimisen.

Kenellakaan - esimerkiksi vanhemmilla, sukulaisilla, 1ahiyhteison jasenilla, opettajilla, neu-

volatyontekijoilla, sosiaalityontekijoilla tai muilla viranomaisilla — ei ole oikeutta rikkoa lap-
sen oikeuksia. Lastensuojelun nakdkulmasta vanhemmuus on riittavan hyvaa, kun lapsi voi
kasvaa ja kehittya kotiymparistdssaan turvallisesti. Jos lapsi joudutaan ottamaan huostaan,



jotta hanen kehityksensa, kasvunsa ja hyvinvointin-

sa voidaan turvata, vanhemmuus ei ole ollut riitta-

van hyvaa. Joissakin tilanteissa riittavan hyva van-

hemmuus voi toteutua tuettuna, eli jos vanhemmat

saavat tarpeeksi oikea-aikaista ja oikeanlaista tukea |
lapsen kasvattamiseen ja hanesta huolehtimiseen. !

Huostaanoton ja tuetun vanhemmuuden vali-
maastoon jaa joukko lapsia, jotka eldavat koko ajan
jonkinasteisessa emotionaalisessa, fyysisessa tai
sosiaalisessa puutteessa, mutta puutteet eivat nay
ulospain niin selvasti, etta ne johtaisivat esimerkiksi
lastensuojeluilmoitukseen.

Kehitysvammaisten Tukiliiton Aiti ei pysy karryilla -
hankkeessa (2010-2014) ja sita edeltaneessa Enem-
man otetta ja osallisuutta -hankkeessa (2006-2009)
kohderyhmana olivat vanhemmat, joilla on kehi-
tysvamma tai merkittavia vaikeuksia oppimisessa.
Hankkeissa havaittiin, etta vanhemmuutta kyseen-
alaistettiin enemman vammaisten kuin muiden
vanhempien osalta, ja hankkeiden kohderyhmaan
kuuluneilla vanhemmilla oli usein pelkona, etta hei-
ta pidetaan huonoina kasvattajina ja lapsi otetaan
heiltd pois. Alykkyyden maara ei kuitenkaan kerro
kyvysta toimia vanhempana.

Kehitysvamma tai merkittavat oppimisvaikeudet
voivat vaikuttaa siihen, milla tavalla henkil6 oppii
vanhemmuuteen ja millaista tukea han tarvitsee
ollakseen vanhemmuudessaan riittavan hyva. Aiti

ei pysy karryilla -hankkeen Pysytaan karryilla -lop-
puseminaarissa 6.11.2014 kasiteltiin niiden perhei-
den arkea ja tuen tarpeita, joissa vanhemmalla on
kehitysvamma tai laaja-alainen, merkittava oppimis-
vaikeus. Osallistujina oli muun muassa perheiden
kanssa tyoskentelevia sosiaalialan ammattilaisia.

Seminaarissa osallistujia pyydettiin vastaamaan
kirjallisesti omin sanoin kysymykseen, mita on riit-
tavan hyva vanhemmuus. Kysymykseen vastasi 41
osallistujaa. Suurin osa heista vastasi luettelemalla
tekijoita, jotka yhdessa muodostavat riittavan hyvaa
vanhemmuutta.

Aineiston hankinnalla ei ollut tieteellisia lahtokohtia
eika sen kasittelylla ole tieteellisia tavoitteita. Se an-
taa kuitenkin suuntaviittoja siita, millaisia aineksista
riittavan hyvan vanhemmuuden ajatellaan muodos- =
tuvan.
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Nakokulmia riittavan hyvaian vanhemmuuteen

Riittavan hyvan vanhemmuuden tarkastelu jakautuu aineis-
tossa lapsen, vanhempien ja perheen nakdkulmiin.

Lapsen nakokulma

Lapsen nakdkulmasta riittavan hyvaan vanhemmuuteen
kuuluu lapsen fyysisistd, psyykkisista ja sosiaalisista perus-
tarpeista huolehtiminen. Vanhempien on myds huolehditta-
va, etta lapsi voi eldd, kasvaa ja kehittya turvallisessa ympa-
ristdssa. Turvallisuutta luovat muun muassa vanhempien
asettamat rajat.

Vastauksissa tuodaan esille, ettd lapsen on saatava hoi-

toa, hoivaa, huolenpitoa, valittamista, rakkautta, hellyytta
ja lohdutusta. Lapsen olisi saatava vanhemmiltaan myds
"evaita eldmassa selviytymiseen” seka "elamaniloa”. Hanella
on oltava vastavuoroisia kaveri- ja muita sosiaalisia suhteita,
ja ainakin yksi aikuinen, johon hanella on luottamukselli-
nen suhde. Vuorovaikutuksen tarkeys tuotiin esille monissa
vastauksissa, esimerkiksi nadin: "Kyky kohdata lapsi aidossa
vuorovaikutuksessa ja tarjota laheisyytta.”

Riittavan hyvaa vanhemmuutta toteutetaan kodin arjessa.
Siihen kuuluu, etta lapsi saa ruokaa, puhtaita vaatteita, ulkoi-
lua, lepoa ja unta. Lapsella pitaa olla arkea rytmittavia rutii-
neja ja hanta on kohdeltava hanen ikatasonsa mukaisesti.
Yhdessa vastauksessa todettiin, etta riittdvan hyva vanhem-
muus on toteutunut silloin, kun “tuloksena on onnellinen ja
tasapainoinen lapsi”. Erddssa toisessa vastauksessa huomau-
tettiin, etta jokaisella lapsella on oikeus siihen, ettd hanen
vanhempansa kykenevat riittavan hyvaan vanhemmuuteen.

Vanhempien ndkokulma

Kun riittavan hyvaa vanhemmuutta tarkasteltiin vanhempi-
en nakokulmasta, huomattavan monessa vastauksessa to-
dettiin, etta riittdvan hyvaa vanhemmuutta on kyky tunnis-
taa mahdolliset avun ja tuen tarpeensa sen toteuttamiseksi,
kyky hakea apua ja suostuminen sen vastaan ottamiseen.
Tama tuotiin esille muun muassa seuraavilla tavoilla:

- Rohkeus hakea apua.

- Tunnistetaan oma avun tarve.

- Kyky tunnistaa omia voimavaroja ja haasteita.

- Kun lapsen turvallinen arki on vaarassa, osaisin ja uskaltaisin
pyytdd apua ajoissa.

- Huolehtii omasta jaksamisestaan, jotta jaksaa olla vanhempi!



Vastaajat vaikuttavat pitavan avun tarpeen tunnistamista seka avun hakemista ja tunnis-
tamista riittavan hyvaan vanhemmuuteen kuuluvina vanhemmuustaitoina. Avun ja tuen
saaminen vanhemmuuteen nahdaan myds vanhempien oikeudeksi, mita se onkin.

Perheen ndakokulma

Kun vastauksissa tarkastellaan riittavan hyvaa vanhemmuutta koko perheen nakokulmasta,
esille nousee kodin tai perheen ilmapiiri. Sen tulisi olla luonteva ja turvallinen, hyvinvoiva,
turvallinen, vuorovaikutuksellinen ja lapsen kehitysta tukeva.

Henkisesti ja fyysisesti turvallisessa perheessa perheenjasenet uskaltavat olla yksil6llisia ja
lapsi saa kasvaa sellaisena persoonana kuin han on. Erdassa vastauksessa suositeltiin myos
huumorin kayttamista, ja toisessa todettiin, etta riittavan hyvan vanhemmuuden tuloksena
perheen arki toimii.

Abstraktein riittavan hyvan vanhemmuuden sisalldista oli rakkaus. Rakkaus nahtiin tarkeak-
si osaksi lapsen emotionaalista ymparistoa, kuten kodin ilmapiiria tai asennetta, jolla lasta

hoidetaan ja kasvatetaan, esimerkiksi: “rakkautta ja rajoja’, "rakkautta ja perusturvaa”ja
"hoitoa, huolenpitoa, rakkautta ja laheisyytta”.

Toisaalta rakkauden kasite esiintyi usein myds yksin kuvaamassa riittavan hyvaa vanhem-
muutta, muun muassa tahan tapaan:

- Rakkaus.

- Rakkaus lapseen ja perheenjdisenten kesken.

- Riittdvén hyvd vanhempi rakastaa lasta.

- Riittdvén hyvéd vanhemmuus vaatii rakkautta, ainoastaan!

Rakkaus riittavan hyvan vanhemmuuden maaritelmana on siind mielessa hankala, etta
lapsen kasvattaminen ja hanesta huolehtiminen muodostuvat kuitenkin pitkalle konkreet-
tisista teoista: on huolehdittava lapsen ruoasta ja sydmisestd, puhtaudesta, vaatetuksesta,
virikkeista, koulunkdynnista ja niin edelleen. Lasta voi rakastaa lujasti, mutta rakkauden
tunteen olemassaolo ei takaa, etta vanhempi osaa toimia konkreettisesti niin, etta lapsen
kasvu, kehitys ja hyvinvointi ovat turvatut.

Yksi vastaaja kirjoitti, etta myos silloin, kun lapsen etu vaatii sijoittamista kodin ulkopuo-
lelle, [biologisten] vanhempien vanhemmuutta taytyy tukea, jolloin riittdva vanhemmuus
voi toteutua, vaikka vanhempi ei eldisikaan lapsensa kanssa. Oikeanlainen tuki voi mahdol-
listaa sen, ettd vanhempi kokee hyvaa vanhemmuutta ja lapsi voi iloita vanhemmastaan
silloinkin, kun he eivat asu yhdessa.

Niin ikaan yhdessa vastauksessa tuotiin esille perhetta laajempi perspektiivi, jatkuvuuden

ulottuvuus. Sen mukaan riittavan hyvan vanhemmuuden edellytyksia ovat kyky, halu, tahto
ja mahdollisuus uuden sukupolven kasvattamiseen ja siita huolehtimiseen.



Perhekulttuuria kunnioittaen, erilaisuutta sietaen

Vanhemmat voivat hakea ja saada tukea vanhemmuuteensa kotikunnan perhe- ja sosiaali-
palveluista. Sosiaalihuoltolain mukaan lapsiperheilla on oikeus saada kotipalveluja, kun se
on valttamatonta lapsen hyvinvoinnin turvaamiseksi. Kotipalvelua on jarjestettava esimer-
kiksi vamman, sairauden, uupumuksen tai erityisen perhetilanteen vuoksi. Kotipalvelu, per-
hetyd ja vertaisryhmatoimintaan osallistuminen eivat edellyta lastensuojelun asiakkuutta.

Perhetydlla on sita paremmat mahdollisuudet vahvistaa perheen selviytymista ja [0ytaa
perheen omia voimavaroja, mita paremmin perheen kanssa tyoskenteleva ammattilainen
tuntee perheen ja sen oman perhekulttuurin. Palvelujen suunnittelua vanhempien ja per-
heen nakodkulmasta kutsutaan ekologiseksi lahestymistavaksi. Tyontekijalta se edellyttaa
perheen kohtaamista avoimen mielin seka omien asenteiden ja tydotteen juurien tiedosta-
mista.

Jokaisella perheelld on omat toimintatapansa, asenteensa, arvonsa ja historiansa. Myos
perheen sosiaalinen ymparistd, kuten lahiyhteisot ja tukiverkostot, vaikuttaa siihen, miten
perheessa ajatellaan ja toimitaan. Perhekulttuurin tunteminen auttaa tyontekijaa suhtautu-
maan perheeseen ammatillisesti. Kaytannossa se tarkoittaa esimerkiksi sitd, etta han jattaa
tyossaan henkilokohtaiset mielipiteensa syrjaan ja sietda perheiden erilaisuutta: jokaisella
perheelld on oikeus toimia omalla tavallaan, kunhan toiminta ei riko lastensuojelu- tai mui-
ta lakeja.

Esimerkiksi perheen siisteyskasitykset voivat poiketa kotikdynteja tekevan tyontekijan
siisteyskasityksistd, mutta niin kauan kuin sotkuisuus ei vaaranna lapsen hyvinvointia tai
terveyttd, asia ei kuulu hanelle. Laki ei mydskaan maaraa, syoko lapsi valipaloina kasviksia
vai jotain muuta. Perheen omaa kulttuuria arvostava tyontekija tiedostaa vallankayttonsa
rajat ja ymmartad, missa asioissa perheelld on oikeus toimia omalla tavallaan.

Asiakasperheen perhekulttuurin tunteminen auttaa tyontekijaa ja vanhempia ymmarta-
maan toisiaan. Tyontekijalla ja vanhemmalla saattaa esimerkiksi olla erilainen kasitys siita,
mita kurinpito tarkoittaa. Tata kuvaa Aiti ei pysy karryilla -hankkeen piirista saatu esimerkki,
jossa perheen isa kertoo perhetydntekijdlle olevansa perheessa kurinpitdja; diti on isan
mielesta liian [6pero kasvattaja.

Jos tyontekija ei kysyisi isaltd, mita tama tarkoittaa kurinpidolla, han voisi automaattisesti
olettaa, etta isa lyo lapsia tai kurittaa heitda muuten fyysisesti. Kun tyontekija tarkistaa asian,
han saa tietda, etta kuri tarkoittaa jadhypenkkia. Tyontekija ehdottaa, etta lapsilla olisi jaa-
hylla jotain tekemisestd, esimerkiksi varityskirjoja.

Tyontekija oppii tuntemaan perhettd, jos han muistaa tyonsa tiimellyksessa, etta vanhem-
man kayttaytymiselle on syynsa, joka kannattaa selvittad. Jos vanhempi ei halua vieda lasta
toimintaterapiaan, kannattaa ottaa selvaa syysta "kaskemisen” sijaan. Kysyttaessa syyksi

voi paljastua, ettei vanhempi jaksa odottaa kaytavassa sita aikaa, kun lapsi on terapeutin
luona. Tilanne korjaantuu, jos vanhemmalla on odotuksen aikana mielekasta ajankulua.
Haluttomuuteen vieda lapsi padivahoitoon saattaa olla syyna, ettd vanhempi kokee sen liian
vaikeaksi. Matka pitdisi tehda bussilla, ja yksinhuoltajavanhempana hanen olisi otettava
mukaan myds pdivahoitoon menevan lapsen vilkas sisarus, jonka vahtiminen bussissa on
hankalaa.



Ekologisessa lahestymistavassa perhe on tyonteki-
jalle tietolahde, joka antaa perustan hanen toimin-
nalleen, ei pelkistetty tyon kohde. Kun perheen
kanssa toimiva ammattilainen tuntee perheen
perhekulttuurin, vanhemmuuteen liittyvista
asioista on helpompi keskustella, ja vanhemmilla
on mahdollisuus ymmartaa paremmin tuen tavoit-
teet. He voivat kokea perhetydntekijan kaynnit ai-
dosti avuksi ja vanhemmuutta tukeviksi. On myos
helpompi hahmottaa, millaisia perheen sosiaaliset
tukiverkostot ovat ja nahda verkostojen antama
tuki osana perheen saaman tuen kokonaisuutta.

Perhekulttuurin tunteminen auttaa tyontekijaa
kertomaan palveluista nimenomaan asiakkaana
olevan perheen nakdkulmasta. Tama on tarkeaa
etenkin niille vanhemmille, joilla on kehitysvamma
tai merkittavia vaikeuksia oppimisessa, silla heidan
on muita vaikeampi soveltaa asioita. Jos tyontekija
kuvailee vanhempien tai perheiden palveluja ylei-
sella tasolla, vanhempien voi olla vaikea ymmar-
taa, mita ne heidan perheessaan tarkoittavat.

Aiti ei pysy karryilla -hankkeessa tuli ilmi tilantei-
ta, joissa perheen kotona saattoi kdayda useita eri
tyontekijoita ilman, etta vanhemmilla oli selvaa
kasitysta heidan kayntiensa tarkoituksesta tai
siitd, mita he tekivat. Eras vanhempi kuvasi lapsen
ja tyontekijan tapaamisia sanomalla, etta nama
"tekivat jotain”.

Hankkeessa huomattiin myos, etta vanhemmat
toivovat tulevansa otetuiksi huomioon myaos
silloin, kun tydntekija kdy tapaamassa vain lasta.
Vanhempien huomiointi antaa heille emotionaa-
lista tukea toimia vanhempina. Lapsen kanssa
leikkiva tyontekija voi pyytaa myos didin mukaan
leikkimaan, jolloin diti ehka oppii jotain uutta lap-
sen kanssa olemisesta. Vanhempien huomioimista
on myos sanoa heille lapsesta mydnteisia asioita.
Rohkaiseminen, kannustaminen ja esimerkiksi vai-
kean tilanteen ymmartaminen tukevat vanhempia
paremmin kuin ongelmakeskeisyys ja kritiikki.

Tyontekija oppii tuntemaan asiakkaanaan ole-

van perheen perhekulttuurin parhaiten, jos han
voi tyoskennellda saman perheen kanssa riittavan
pitkaan. Parhaassa tapauksessa perhe ja tyontekija
ovat yhteistydkumppaneita, joiden yhteistyo tu-
kee vanhempia riittavan hyvaan vanhemmuuteen.
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Lopuksi

Yhdistyneiden kansakuntien vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artik-
lassa 23 on sovittu, etta allekirjoittaneet maat poistavat kaikki esteet koskien parisuhdetta, avio-
liittoa seka perheen perustamista.

Suomen eduskunta on hyvaksynyt 3.3.2015 vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan YK:n
yleissopimuksen. Yleissopimuksen tarkoituksena on taata vammaisille henkilille taysimaaraisesti
ja yhdenvertaisesti kaikki ihmisoikeudet ja perusvapaudet, edistaa ja suojella naita oikeuksia ja
vapauksia seka edistad vammaisten henkildiden ihmisarvon kunnioittamista. Syrjintakielto seka
esteettOmyys ja saavutettavuus ovat yleissopimuksen johtavia periaatteita.

(http://web.eduskunta.fi/Resource.phx/pubman/templates/1.htx?id=7313; http://www.kvtl.fi/fi/
ajankohtaista/lisaa-ajankohtaisia/?nid=1441.)

ltsemaaraamisoikeuslaki on uudistuksen alla. Itsemaaraamislain taustalla on niin ihmisoikeudet
seka muut henkildiden perusoikeudet. Lailla pyritdaan turvaamaan henkildiden oikeudet paattaa
elamastdan ja palveluistaan seka saada tukea.

Sosiaalihuoltoa kayttavien henkildiden mahdollisuus vaikuttaa hanta koskeviin ratkaisuihin kas-
vaa. (Sivula 2014) YK:n yleissopimus tulee voimaan eli se ratifioidaan vasta, kun itsemaaraamis-
lainsdaddanto on kunnossa (http://www.kvtl.fi/fi/ajankohtaista/lisaa-ajankohtaisia/?nid=1441).

Artikkelikokoelman alussa mainittujen syiden, sopimuksen ratifioinnin seka perheiden tunnista-
misen kasvamisen takia perheiden maara saattaa lisdantya. Toivottavasti myos meidan kaikkien
kyky ja taidot kohdata naita perheita kasvaa myos.

Uusi sosiaalihuoltolaki on tulossa voimaan kevaalla 2015. Siind ehkaisevan lastensuojelun palve-
luita, kuten kotipalvelua ja tukihenkil6toimintaa, ollaan siirtamassa lastensuojelulaista sosiaali-
huoltolakiin. Kotipalvelu on hyva palvelumuoto kohderyhman perheille, koska se auttaa arjessa
ja on konkreettista. Karry-perheissa tukihenkiloa taas tarvitsevat niin lapset kuin myos aikuiset.
Toivottavasti vanhempien tukihenkildiden tarve huomioidaan julkisella sektorilla, eika ajatella
tukihenkildiden olevan vain lapsia varten. Valtioneuvoston paatos leikata lapsilisia nakyy valit-
tomasti naiden perheiden arjessa. Kohderyhman perheiden arkeen ja samalla vanhemmuuteen
vaikuttavat myo6s peruspalveluiden, kuten neuvolakadyntien, vahentaminen.

Aiti ei pysy karryilla -projektin aikana teema, joka nousi yhd enemman esille, oli merkittavasti ke-
hitysvammaisten henkildiden vauvahaaveet. Vauvahaaveilu on osa kaikkien nuorten ja nuorten
aikuisten psyykkista kehitysta. Kehitysvammaiset henkil6t tarvitsevat kuitenkin haaveiden kasit-
telyyn tukea tyontekijoilta seka lahi-ihmisilta. Lahiympariston ei tule kieltdaa haaveilua eika hyssy-
telld teemaa tai sen kasittelya. Tekemamme tarvekartoituksen perusteella haaveilun kasittelyyn
tarvitaan keinoja ja materiaaleja.

Tuetun paatoksen teon ja henkilokohtaisen budjetoinnin tuomat mahdollisuudet on hyva pitaa
mielessa myds Karry-vanhempien omien mielipiteiden esiin nostamisessa ja tukea mietittaessa.
Lisatietoja henkilokohtaisesta budjetoinnista |0ytyy esimerkiksi verneri.netista ja tuetusta paatok-
senteosta Terveyden ja Hyvinvoinnin Laitoksen yllapitamasta Vammaispalvelujen kasikirjasta.

Lisaa projektista ja sen vaikutuksista voit lukea Taina Koivunen-Kutilan tekemasta loppuraportista.
Se 16ytyy Kehitysvammaisten Tukiliiton internetsivuilta (www.kvtl.fi).
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