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KUN VANHEMMALLA ON KEHITYSVAMMA TAI OPPIMISEEN LIITTYVIA
MERKITTAVIA VAIKEUKSIA

Kehitysvammaisten Tukiliiton Enemman otetta ja osallisuutta -projekti (Ray 2006—2009)
oli suunnattu perheille, joissa vanhemmilla tai toisella heista on kehitysvamma tai
oppimiseen liittyvia merkittavia vaikeuksia. Tassa yhteydessa kartoitettiin kansainvélista
tutkimus- ja kehittdmistyota seka tyontekijoiden ndkemyksia tyostaan, perheiden tuen
tarpeista ja tyontekijoiden omista, tyohon liittyvisté tuen tarpeista (Henttonen 2010).
Taman liséksi keréttiin vanhempien palvelujarjestelman toimivuuteen liittyvia kokemuksia
(Kantojarvi 2009). Seuraavassa esitelldan lyhyesti projektityon tuloksia.

TUETTU VANHEMMUUS

Taman péivan ndkemysten ja lainsdddannén mukaan ihmisilta ei vammaisuuden, ei siis
myoskaan kehitysvammaisuuden, perusteella voida evaté oikeutta lasten hankintaan.
Perheen perustamiseen liittyvat oikeudet on kirjattu Euroopan yhteisén nakemyksena
Euroopan unionin Perusoikeusasiakirjaan.

Kansainvalisiin ihmisoikeussopimuksiin siséltyy lapsen oikeuksien ja yksityiselaman seké
perhe-eldman suojan periaate. Nama voivat joskus olla ristiriidassa keskenaan.
Vanhemmilla on vastuu lapsistaan, mutta yhteiskunnalla on my6s vastuu siitd, etta lapsen
oikeudet toteutuvat. (Taskinen 2007.)

Kehitysvammaisten vanhemmuuden yhteydessé puhutaan tuetusta vanhemmuudesta. Tama
kertoo siitd, ettd vanhemmat voivat tarvita hyvin kokonaisvaltaista ja riittdvan pitkaaikaista
tukea. Tyontekijoilla ei kansainvalisten tutkimusten mukaan kuitenkaan ole resursseja,
keinoja tai tyokaluja tehdéa ty6taén ja arvioida eri toimenpiteiden merkitysta. (Ingvardsen
2002.)

Palvelujarjestelma ja siihen liittyvat kysymykset ovat vasta viime aikoina nousseet
merkittavaksi tutkimus- ja kehittdmiskohteeksi. Erilaisia vanhempia tukevia tutkimus- ja
kehittdmishankkeita on tehty erityisesti Australiassa, Kanadassa, Britanniassa ja viime
aikoina myo6s Ruotsissa.

NAKOKULMIA VANHEMMUUTEEN

Kehitysvammaisuutta ja vanhemmuutta on tarkasteltu monen eri tieteenalan nékékulmasta.
Esimerkiksi psykologis-painotteisissa tutkimuksissa huomion kohteena on muun muassa
vanhempien ja lapsen varhainen vuorovaikutus.

Vanhempia ja vanhemmuutta tukevien menetelmien ja vélineiden kehittdmisessé
hyddynnetdén oppimiseen liittyvia kasvatustieteellisia kaytantdja menetelmid. Tutkimusten
perusteella oppiminen on tehokkainta silloin kun se tapahtuu kotona tai tutussa
ymparistdssd. On havaittu, ettd lapsen hoitoon ja kasvatukseen liittyvissa kysymyksissa
tiukka sosiaalinen kontrolli voi aiheuttaa myds ongelmia: vanhemmille ei tosiasiallisesti
anneta mahdollisuutta toteuttaa vanhemmuutta.



Vanhemmuuden tarkastelu on ollut hyvin asiantuntijakeskeistd. Perheiden ndkékulmaa ovat
tutkimuksissa edustaneet yleensa &idit. Isien, lasten, isovanhempien ja muiden perheen
ldheisten ihmisten kokemukset ovat tutkimuksellisesti marginaalissa.

VANHEMPIEN MAARA

Useiden kansainvélisten tutkimusten yhteydessé on pyritty arvioimaan niiden perheiden
maaréd, joissa vanhemmalla on kehitysvamma tai oppimiseen liittyvid merkittavia
vaikeuksia. Tehtava on osoittautunut vaikeaksi, jopa ylivoimaiseksi. Ongelmia aiheuttaa
kohderyhmén madrittely. Miten esimerkiksi luokitellaan perheet, jos vain toisella
vanhemmista on kehitysvammadiagnoosi tai jos vanhemmalla on oppimiseen liittyvia
vaikeuksia mutta ei diagnoosia? Lisaksi kasitteiden kehitysvammaisuus ja “laaja-alaiset
oppimisvaikeudet” raja on hiilyvi. Laaja-alaisilla oppimisvaikeuksilla (suomeksi LOV?)
tarkoitetaan (Seppala ym. 2009):

...epamaaraisia, vaikeasti maariteltavissa olevia oppimisvaikeuksia ja toimintakyvyn puutteita, jotka
kouluaikana haittaavat yksilon suoriutumista lahes kaikissa kouluoppimiseen liittyvissa asioissa ja
vaikeuttavat selviytymistéd myds myohemmassa elamassa.

Vanhempien maarista on kansainvalisissa tutkimuksissa erilaisia, hyvin epétarkkoja ja
ylimalkaisia arvioita. Ne ovat my0s vaikeasti toisiinsa verrattavia. Arvioita on esitetty
pédasiallisesti prosentuaalisesti. On myds kéytetty epamadriistd ilmaisua “suuri maara”
(large numbers) seké arvaus (’questimate”).

Eras brittiarvio (Morris ja Wates 2006) on, ettd noin seitsemén prosenttia
kehitysvammaisista tulee vanhemmiksi. Upsalan 1&danissa vuonna 2005 kaynnistyneeseen
FIB-projektin (foraldrar med intellektuella begrénsningar) yhteydessa laaditun arvion
(Pistol 2009, 2) mukaan l&&nissa on 602 perhettd, joissa on oppimiseen liittyvia vaikeuksia
(kognitiva svarigheter). Téssa, vaestomaaraltaan voimakkaasti kasvavassa laanissa on yli
320 000 asukasta®. Viimeisimpien kartoitusten mukaan Ruotsissa syntyy vuosittain noin
1400 lasta, joiden vanhemmilla on kehitysvamma (Gustavson 2008). Néiden
ruotsalaisarvioiden pohjalta, hyvin karkeasti arvioituna, sama syntyvien lasten méara on
Ruotsia noin puolta pienemmaén vaestomaaran perusteella maassamme noin 700.

Vaikka vanhempien tuen tarve on jo havaittu, ei perheiden maéra kansainvélisestik&an ole
saavuttaneet “kriittisen massan” midrdd. Perheitd ei ole niin paljon, ettd
palvelujérjestelméssd huomioitaisiin heiddn mahdolliset erityistarpeensa (Tymchuk ym.
1999, 4), kuten esimerkiksi maahanmuuttajavdeston kohdalla jo tapahtuu.

Vanhempien lukuméaralla ei sindnsa ole merkitysta. Merkitystd on lahinna silla, miten
vanhempien mahdolliset palvelutarpeet havaitaan, huomioidaan ja miten niihin
resursoidaan yhteiskunnallisia voimavaroja.

Aivotoiminnan hairiihin luokiteltujen ADD (Attention Deficit Disorder) ja ADHD
(Attention Deficit Hyperactivity Disorder) diagnoosien erityisopetusperusteet ovat Alpo

! Non-specific learning disabilities, mild cognitive limitations. Jalkimmainen on lahinna amerikkalaisessa

keskustelussa kaytetty termi. Ruotsalaiset kdyttavat myos kasitteita kognitiva svarigheter tai kognitiva
begransningar (Henttonen 2008).
Arvio perustuu vuoden 2007 tietoihin. www.c.lIst.se/templates/Page.aspx?id=581. [21.11.2010]



http://www.c.lst.se/templates/Page.aspx?id=581

Heikkisen mukaan (2007, 24) lisadntyneet vuodesta 1998 vuoteen 2004 yli
kaksinkertaiseksi. Vaikka oppimiseen liittyvat tuen tarpeet tunnistetaan nykyaéan
viimeistaan koulussa, voivat vanhemmuuteen ja oppimisvaikeuksiin liittyvét tuen tarpeet
jaada palvelujarjestelméssa havaitsematta. Kansainvélisissa tutkimuksissa on liséksi
todettu, ettd vanhemmat voivat lapsen huostaanottoa pelatessaén jopa véltella
palvelujarjestelmén edustajia. He voivat tasta syystd myos olla kertomatta kaikista
pulmistaan ja tarpeistaan.

NORMALISOIVA VANHEMMUUS

”Kehitysvammaisuus” on yhdenmukaistava ja jopa leimaava termi, erityisesti
vanhemmuuden yhteydessa. Vanhemmat eivat halua méaarittya kehitysvammaisiksi
vanhemmiksi. Kehitysvammaisia vanhempia kohdellaan kategorisesti vain johonkin
luokkaan kuuluvina tapauksina, ei yksiloina (Llewellyn ym. 2005). Alykkyysosamaara
ymmarretddn hyvin muuttumattomana, sité pidetddn usein yhtend yksittaisena késitteena, ei
muuttuvana kéyttaytymisend monenlaisissa erilaisissa tilanteissa (Spencer 2001).

Vanhemmuus on térked aikuisuuden ja sosiaalisen statuksen maarittaja. Se on merkki
kypsyneisyydesta ja vastuuntunnosta. Kehitysvammaisia ihmisié pidetadn usein
lapsimaisina ja lapsellisina. T&sté johtuen heiltd ei edes odoteta aikuisuutta eika heidén
odoteta pystyvan aikuisten rooleihin. (Llewellyn ym. 2005, 441.) Lapsella voi olla
vanhemmalle konkreettinen merkitys: lapsiperheené diagnoosin aiheuttamien heikkouksien
korostumisen ja huonommuuden tunteen toivotaan vahenevan. Vanhemmilla on tarve olla
kuin muutkin, tehdd mitd muutkin: ”normaalit” ihmiset saavat lapsia. Lapsen kautta saa
“normaalisti” positiivista palautetta. (Henttonen 2010.)

Vaikka vanhemmilla voi olla ongelmia péivittéisten rutiinien hoidossa, emotionaalinen
suhde lapseen ja perheen tukiverkosto saattavat silti olla hyvin toimivia. Jo esimerkiksi
1940-luvun amerikkalaistutkimuksessa (Mickelson 1947), todetaan, ettd kehitysvammaiset
voivat onnistua vanhemmuudessaan, erityisesti mikéli saavat tukea. Joskus avun tarve on
pientd ja konkreettista: tarvitaan esimerkiksi vain henkil6, joka auttaa lasta koulutehtévissa.
Kaikki perheet eivat vanhemmuuden vaatimuksista selvid, tuetustikaan.
Huostaanottoprosentit ovat kansainvalisten tutkimusten mukaan korkeita, noin 40-60
prosenttia. (Tarleton ym. 2006).

Tarkedmpad kuin vanhempien persoonallisten ominaisuuksien tarkastelu, on perheen
kokonaistilanteen huomioiminen; mika on esimerkiksi perheen taloudellisen tilanteen,
asumisen ja muiden sosioekonomisten tekijoiden vaikutus perheen selviytymiseen
(LIewellyn ym. 2005, 462).

”Kannattaa kuitenkin muistaa, ettd kaikki perheet, joissa vanhemmalla on kehitysvamma
tai oppimisen vaikeuksia, eivat tarvitse erityista ammatillista tukea. Perhett4 ei tarvitse
tukea vain siksi, etta tiedetaén, ettd vanhemmalla on kehitysvamma tai oppimisen
vaikeuksia. Lasten kasvatukseen ja perheiden selviytymiseen vaikuttaa moni asia,
esimerkiksi toimiva epévirallinen verkosto sukulaisineen ja laheisineen. Vanhemman
kehitysvamma tai oppimisenvaikeus on kuitenkin seikka, joka on otettava huomioon
silloin, kun perhe tarvitsee ammatillista tukea.” (Henttonen 2010.)



VANHEMPIEN KOKEMUKSET TUESTA

Suomalaisvanhempien tuen tarpeita ja heiddn kokemuksiaan saamastaan tuesta on
selvitetty kuuden vanhemman, kolmen aidin ja kolmen isan kerronnan ja haastattelun
pohjalta (Kantojarvi 2009).Vanhempien kokemukset poikkeavat hyvin paljon toisistaan.

Laaja ja pirstaloitunut palveluja tarjoava verkosto on perheen kannalta ongelmallinen,
erityisesti mik&li vanhemmat eivat saa koordinoidusti tietoa heille tarjottavista palveluista.
Yhden perheen tukiverkostoon kuului toistakymmenta eri toimijatahoa. Toisen perheen
palveluista huolehti yksi henkild, jonka kautta perhe sai kaiken tiedon, ja joka jarjesti
palvelut.

Vanhemmat ja heidén tarpeensa saattoivat jaada toisarvoisiksi, erityisesti mikéli lapsella oli
erityistarpeita. Lapsen tarpeet kylla huomioitiin, mutta vanhemmat saattoivat jaada yksin
kysymyksineen. Erdén vanhemman viikoittainen aikataulu jasentyi lukuisten
tyontekijatapaamisten mukaan. Aikaa kului muun muassa lasten kuntoutukseen ja
kuntoutuspalavereihin.

Tyontekijan koulutus tai ammatillinen titteli ei ollut vanhempien vastausten tulkinnan
pohjalta merkityksellinen seikka. Tarkeinté oli tyontekijan persoona ja hédneen kohdistuva
luottamus. Keskeista tyokaytannoissa oli, ettd yhteyden sai helposti, ilman
yhteydenottokynnystd. Tarkeéda oli myds, ettd tyontekijélté saattoi kysyd mieltd vaivaavista
asioista myods hénen varsinaisen osaamisalueensa ulkopuolelta.

Vanhemmille merkittdvaa oli se, etta heitd tukeva henkil6 ei kritisoi vaan kannustaa. Osa
tarjotusta tuesta jaa hyodyntamatta, mikali tyontekijan ja vanhemman valilla on
epéluuloisuutta tai henkilokemiaan liittyvid ongelmia. Tydntekijoiden suuri vaihtuvuus on
perheiden nakdkulmasta hyvin ongelmallista. Erityisesti lastensuojelutyéntekijan
vaihtuminen aiheuttaa jopa pelkoa.

Vanhempien nakdkulmasta suurimmat ongelmat liittyvét niukkaan toimeentuloon. Hyvin
monet vanhemmat elavat minimieldkkeen tai ty6ttémyyspéivéarahan varassa. Heilla ei ole
mitddn mahdollisuuksia taloustilanteensa parantamiseen. Lahiomaisten antama
taloudellinen tuki oli joidenkin perheiden kohdalla jopa elintarked, samoin apu kaytannon
asioissa. Taloudellinen riippuvuus omista vanhemmista oli vaikeasti hyvéksyttava asia.
Erdadan vanhemman mukaan tama tuntui noyryyttavéltad. Kaytannon tuki otettiin
kiitollisuudella vastaan. Erés haastatelluista totesikin: ”IIman vanhempia tulisin hulluksi.”

PERHEIDEN KOHTAAMINEN TYONTEKIJOIDEN NAKOKULMASTA

Tyontekijoiden ndkemyksié on kartoitettu lomakekyselylld, johon vastasi yhteensa 157
sosiaali- ja terveystoimen, jarjestdjen ja seurakunnan tyontekijaa.

Tyontekijoiden ndkemysten mukaan perheet tarvitsevat eniten tukea lapseen ja lapsen
hoitoon ja arkeen liittyvissa tehtévissé, kuten lapsen kasvatus, rajat ja séannot, lapsen hoito
ja lapsen tarpeiden huomioiminen. Seuraavaksi tarkeimpind tuen tarpeen kohteina nousivat
esiin arjen rutiineihin ja arjen hallintaan liittyvat kysymykset, muu konkreettinen tuki ja
elamantaidot.

Sosiaaliturvaan ja -palveluihin, lomakkeiden tayttoon ja eri etuisuuksiin liittyvéat tuen



tarpeet olivat tyontekijoiden ndkemysten mukaan myds keskeisid. Perheet tarvitsivat yleista
neuvontaa, mutta my6s neuvontaa liittyen siihen, miten viranomaistapaamisissa
kayttdydytdan. Vanhemmat tarvitsevat myos emotionaalista ja psyykkista tukea,
keskusteluja ja kuuntelemista.

Véhiten painoarvoa tyontekijavastauksissa saivat rahaan ja taloudellisiin asioihin liittyvét
kysymykset, seikka joka vanhempien vastauksissa taas korostui eniten huolta aiheuttavana
tekijana.

Vastaajat kokivat, etté riittdméaton tydaika, perheiden moniongelmaisuus ja suuri tuen tarve
olivat esteina perheiden tuen tarpeisiin vastaamiselle.

TyoOntekijat tarvitsevat tydssaan yhteistyotd ohi sektorirajojen. Myos tyontekijéiden
mielestd on hyddyllistd, ettd perheen asioita koordinoidaan yhden tyéntekijan kautta,
vaikka toimijoita olisikin useita.

TIEDON PUUTE VAIKEUTTAA SEKA TYONTEKIJOIDEN ETTA
VANHEMPIEN ASEMAA

Suomessa aihepiiriin liittyvaa tietoa on hyvin vahan. Tutkimustiedon puute vaikeuttaa
palvelujen kehittdmisté ja jattaa tyontekijat vastaamaan mahdollisiin palvelutarpeisiin
yksin, vailla tukea, keinoja ja resursseja perheiden auttamiseksi. Myos tyontekijoiden hyvat
kaytannot jaavat hyodyntamatta. Erikoistunut ja sektoroitunut palvelujérjestelma tuottaa
vaikeuksia erityisesti rajapinnoillaan, joita muodostuu jaosta lapsi- ja aikuissosiaalityohon
tai normaali- ja erityispalveluihin. Tydvoimahallinto, KELA ja sosiaalitoimi tekevat kaikki
ty6td omasta nakokulmastaan, mutta palvelujarjestelmén hahmottaminen ei ole
vanhemmille kovin helppoa. Vanhempien mahdolliset erityistarpeet: kirjallisen tiedon
saavuttamattomuus, ajan hallinnan vaikeus, ajan lisatarve viranomaistapaamisissa tai
vaikeudet rahan arvon ymmartamisessa jaavat toisinaan taysin huomiotta.
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