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ARTIKKELI

TIETO, VALTA JA VASTUU ERITYISLASTEN HOIDOSSA

Pilvi Himeenaho

144 ylld vanhemmat on lapsensa tarpeiden parhaita tunnistajia”, Anna (H2)!

totesi minulle, kun puhuimme hanen kokemuksistaan erityista tukea tarvit-
sevien lastensa hoitojen suunnittelusta. Han oli artynyt, koska oli juuri ennen haas-
tatteluamme kdynyt epamiellyttavan puhelinkeskustelun hoitoalan ammattilaisen
kanssa. Puhelun aikana Anna oli kokenut tulleensa vahatellyksi ja jopa loukatuksi.
Hanen nakemyksidan lapsensa hoidon tarpeesta ei ollut kuunneltu, ja kyseinen
ammattilainen oli ilmoittanut oman kantansa Annan mukaan kielteiseen, jopa hal-
veksuvaan savyyn.

Annan mielipide vanhempien kuulemisen ja heidéan nakemyksiinsa uskomisen tar-
keydesta lasta koskevissa asioissa ei ole vain hanen omansa. Taman artikkelin
aineistona kayttamani kokemuskertomukset? osoittavat, kuinka monet erityista
tukea tarvitsevien lasten (jatkossa erityislapset®) vanhemmat jakavat Annan mie-
lipiteen. Taustalla on kokemus siita, etta vanhempien tietoja ja heidan lapseensa
liittyvaa asiantuntemusta ei haluta huomioida hoitoa suunniteltaessa ja siita paa-
tettdessa. Tutkimukseni lahtoékohtana onkin huomio vanhempien alisteisesta ase-
masta terveydenhuollon jarjestelmissa. Palvelun hakijan ja sitd tarjoavan ammat-
tilaisen valinen vallan epasymmetrisyys perustuu toimijoiden erilaisiin rooleihin ja
on osittain luonnollista. (Pohjola 2006, 44.) Vaarinkaytettyna tama valta-asetelma
saattaa kuitenkin johtaa vuorovaikutuksen ongelmiin, negatiiviisiin palvelukoke-
muksiin ja pahimmillaan jopa hoidon viivastymiseen ja epaonnistumiseen.

Tassa artikkelissa tarkastelen vanhempien asemaa palvelujarjestelman sisalla
palvelutilanteita ohjaavien kulttuuristen kategorioiden (ks. Jokinen 2012) ja nii-
hin kiinnittyvien, kaytannon toimintaan vaikuttavien merkitysten ja arvoasetel-
mien kautta. Tutkimuksessani olen analysoinut erityislasten vanhempien tietoa ja
asiantuntijuutta suhteessa asiakkaan kategoriaan sisaankirjoitettuihin oletuksiin ja
maaritelmiin. Anneli Pohjola (2006, 44) on tiivistanyt auttamisty6n tydntekijoiden
ja asiakkaiden kategoriset maaritelmat kasitteellisiksi vastapareiksi. Tydntekija on

Haastateltavien nimet muutettu.

Kertomukset, joita taman artikkelin aineistona kaytetaan, on julkaistu kirjassa Leijonaemojen
tarinat — Kasvu erityislapsen vanhemmaksi seka keratty haastatteluina Koulua ja eléméaé varten
-tutkimushankkeessa.

3 Termin erityislapset kdyttoa kritisoidaan sen kokonaisvaltaisuuden vuoksi. Termi madérittelee
lapsen ainoastaan “erityisyytensa” kautta ja haivyttaa siten hanen yksildllisyytensd ja muut
ominaisuutensa (leimaavista maarittelyista, ks. esim. Itapuisto 2005). Kaytan termia kuitenkin
téssd tutkimuksessa ensisijaisesti siksi, etta my0s erityislasten vanhempien vertaistukijarjesto,
Leijonaemot, on kayttanyt sita julkaisussaan Leijonaemojen tarinat.
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auttaja ja asiantuntija, asiakas puolestaan autettava, tavallinen ihminen, jonka
roolina on ottaa vastaa tietajan tarjoamaa tietoa (myo6s healer-patient -kategoriat,
Frank ym. 2010). On huomionarvoista, ettd nama kategoriat koskevat mygs tietoa.
Epdsymmetrisissa valtasuhteissa auttamistyon toimijoiden erilaisille tietoperus-
toille rakentuva ymmarrys ei asemoidu ainoastaan erilaiseksi, vaan myos eriarvoi-
seksi suhteessa yhteistydn tavoitteisiin (ks. Popay & Williams 1996; Pohjola 2006;
Koskinen 2014).

Geoffrey Bowker ja Susan Leigh Star (2000) ovat todenneet kategorioiden ole-
van osa inhimillista tapaa jasentaa maailmaa ja luokitella ilmiéita ja asioita. Ihmi-
sia eri tavoin luokittelevat kategoriat voivat olla sekd oman ryhman identiteetin
rakennusta etta ulkopuolelta annettuja, stereotypioihin ja ulkopuoliseen katsee-
seen perustuvia. Kategoriat ovat itsessaan kulttuurisesti rakentuvia ja kuvastavat
paikkaan ja aikaan sitoutuvia kasityksida normaalista ja poikkeavasta seka yleisesta
ja erityisesta. Stereotypisoivat kategoriat ovat korostuneen yksinkertaistettuja, ja
ne pyrkivat lokeroimaan yksilét vain yhden muuttujan perusteella. Tallaisia muut-
tujia voivat olla esimerkiksi sukupuoli, maahanmuuttajuus tai vaikkapa tietyn alan
ammattilaisuus. (Esim. Suopajarvi 2009, 30-31; Juhila 2012, 184; Buchert 2015.)

Kuten Pohjolan maarittelemat kasiteparit osoittavat, asiakkaiden ja ammattilais-
ten kategorioiden mukaiset roolit asettuvat toistensa vastakohdiksi. Donileen Losa-
ken (2007, 173) mukaan ammattilaisten valta-asema hoitotilanteissa oikeutetaan
professionaalisuuden maaritelman avulla. Erityisterveydenhuollon ammattilaisten
osaaminen ja tiedot perustuvat bioldaketieteelliselle tietoperustalle, jolla on itses-
taan selva valta-asema esimerkiksi laakareiden ja potilaiden kohtaamisissa (myo6s
Fischer 2008, 587; Farrer ym. 2015). Asiakkaiden tieto puolestaan maaritellaan
kokemustiedoksi, joka perustuu yksittaisille ja henkilokohtaisille kokemuksille,
eikd vastaa kokonaisvaltaisen ymmarryksen tai ladketieteellisen tiedon tarpeeseen
(ks. Prior 2003, 53; Frank ym. 2010, 35). Esimerkiksi vanhempien kasitys lapsen
oireista tai sairauksista mielletaan sirpaleisena ja vain yksittdistapauksia koske-
vana, eika sille hoitoneuvotteluissa voida antaa asemaa oikeana, toisin sanoen
laaketieteellisesti validina, tietona. Tall6in tilanteessa, jossa lapsen oireita pyritaan
diagnosoimaan laaketieteellisesti, asiakas on maallikon roolissa ja hanen tietonsa
alisteista suhteessa laakarin ammattilaistietoon.

Kuten kulttuuriset kategoriat, myds tiedon hierarkkista arvottamista ohjaavat ins-
titutionaaliset kategoriat muuttuvat ajan, paikan ja toimijoiden mukaan (Bowker
& Star 2000, 291; Buchert 2015, 39). Onkin muistettava, ettd myos ladketieteel-
linen tieto perustuu ideologisille arvoasetelmille, jotka ovat seka neuvoteltavissa
ettd myds muutettavissa esimerkiksi uuden tutkimuksen myé6ta (Lock 2001, 483;
Fischer 2008, 584; Honkasalo 2008a, 13; Goldstein 2013). Mydskaan asiantunti-
juutta ja kykya osallistua hoitojen suunnitteluun ei tule maaritella vain ammatilli-
sen kyvykkyyden kautta, vaan on huomioitava asiantuntijuuden eri ulottuvuudet
(Alasuutari 2010). Niin sanotun faktatiedon lisaksi asiantuntijatieto rakentuu myoés
asian henkildkohtaisesta tuntemisesta ja siihen liittyvasta osaamisesta eli taidoista.
Kuten Collins ja Evans (2007, 2-3) esittavat, asiantuntijuus tulee maaritella tietyn
ryhman jasenten todellisen osaamisen ja heidan tietojensa kautta. Esimerkiksi sai-
raan tai vammaisen henkilén ja hanen hoitajansa asiantuntemus rakentuu tiedoille
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ja taidoille, jotka kertyvat elamankulun ja tiedonkeruun myo6ta, ja jotka mahdollis-
tavat vamman tuottamien haasteiden kanssa selviamisen. (Myds Kangas 2003, 77;
Toom 2008, 38-39).

Nain katsottuna ammattilais- ja maallikkotiedon valinen ero ei nayttaydy niin suu-
rena kuin (laake)tieteellisen tiedon arvoa korostavat nakemykset antavat ymmar-
taa. Auttamistyon tilanteissa inhimillinen vuorovaikutus on keskeinen tapa rakentaa
monialaista tietoa, jossa yhdistyvat asiakkaan kokemukset ja ammattilaisen tieto
(esim. Mertala 2001, 98-99). Sen sijaan, etta korostetaan esimerkiksi bioladketie-
teellisen tiedon ja asiakkaan oman tiedon valisia eroja, erilaisia ihmiskasityksia tai
oireiden ja vammojen merkityksellistamistd, tulisi ammattilais- ja maallikkotietoa
tarkastella toisiaan tdydentavina tietoperustoina. Samalla nousee tarve tarkastella
kriittisesti asiakkaita maarittelevien kategorioiden kayttokelpoisuutta tai riitta-
vyytta heidan todellisen toimijuutensa ja asiantuntijuuden jasentdjina.

Tassa artikkelissa rakennan kuvauksen siita, millaista tietoa ja asiantuntijuutta eri-
tyislasten vanhemmilla on ja kuinka heidan tietoperustansa rakentuu. Lahtdkoh-
tanani on tiedon ymmartaminen neuvottelunalaisena ja muuttuvana kulttuurisena
konstruktiona. Talldin tieto ymmarretdaan paikantuneena ja inhimillisen toiminnan
ja vuorovaikutuksen kautta rakentuvana. (Haraway 1993; Bowker & Star 2000
Koskinen 2014). Tietoa ja sen merkitystd tulee tarkastella suhteessa tiedon tar-
peisiin — ei vain sen lahtdkohtiin, kuten kiinnittymisesta tiettyyn tieteenalaan tai
ammattiin. Erityislasten vanhempien asiantuntijuuden maarittelyssa on tarkeaa
myds huomioida sen perustana olevan tietoperustan monialaisuus. Vanhempien
lastaan koskevan ymmarryksen maaritteleminen vain kokemustiedoksi on har-
haanjohtavaa. Kaytanndssa erityislasten vanhempien asiantuntijuus rakentuu laa-
ja-alaisesti kattaen alleen arkikokemusten lisdksi myds runsaasti muuta, esimer-
kiksi tieteellista tietoa. Onkin syytd pohtia, sopiiko maallikkotietoon usein liitetty
sirpaleisuuden maaritelma kuvaamaan vanhempien tietoperustaa, vai kuvaako se
itse asiassa paremmin tietyn aiheen, kuten sairauden, vamman tai tietyn hoito-
muodon erityisosaajan tietoa?

Artikkelin lahtokohdat ovat emansipatorisia (esim. Pinder 2010, 715-716), ja
kuvaan auttamistydn tilanteita ainoastaan erityislasten vanhempien nakdkulmasta.
Kuvaamalla vanhempien asiantuntemuksen rakentumista ja heidan tietoperustansa
todellista laajuutta teen nakyvaksi kokemustiedon merkityksen lasta koskevan
kokonaisvaltaisen nakemyksen rakentamisessa. Asiakkaan kategorian purkamisella
ja taydentamiselld en pyri ammattilaistiedon merkityksen kyseenalaistamiseen
hoitoon liittyvan paatdksenteon tarkeimpana perusteena. Tutkimuksellani haluan
kuitenkin edistaa sita, ettda vanhempien kokemukset ja heidan nakékulmansa tule-
vat huomioiduksi osana auttamistydn vuorovaikutustilanteita ja niiden seurauksien
tarkastelua (vaikuttamiseen pyrkivasta etnologisesta tutkimuksesta, esim. O "Dell
& Willim 2016, 71-72).

Asiakaskokemuksen keraamisen ja asiakkaiden nakdkulmien huomioimisen tarve
on vahvasti tunnistettu seka terveydenhuollon tutkimuksessa etta palvelujen tar-
joajien keskuudessa. Tama nakyy esimerkiksi siind, kuinka asiakkaille on annettu
kokemusasiantuntijoiden rooli, jonka merkitysta pyritaan kasvattamaan osana
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terveydenhuollon tutkimusta ja kehittamista. Myo6s laadullisten tutkimusmenetel-
mien laajamittainen kayttd sairauden ja terveyden tutkimuksessa monipuolistaa
yhteista tietoperustaa ja tuo mahdollisuuden asiakas- ja ihmislahtbéiseen toimin-
taan. (Esim. Prior 2003; Williams & Elliott 2010, 107.) Tahan asiakasldhtoisyytta ja
kokemustiedon hyddyntamistd edistavaan sosiaali- ja terveydenhuollon tutkimuk-
sen kenttdan myo6s oma tutkimukseni kiinnittyy.

INSTITUTIONAALINEN VALTA JA TIETO

Tutkimuksen keskitssa ovat hoitotydhon liittyvat asiakkaiden* ja ammattilaisten
kohtaamiset. Hoitotyd tai auttamistyd, kuten esimerkiksi laakarin, sairaanhoitajien
tai terapeuttien tyd, pyrkii inhimillisen hyvan lisdadmiseen. Tavoitteena on seka tun-
nistaa asiakkaan ongelmat ja tarpeet ettd tarjota niihin ratkaisuja. Auttamistyon
tavoitteisiin paaseminen perustuukin hoitoa tarjoavan ammattilaisen ja asiakkaan
yhteistydlle. Vuorovaikutukselle ja inhimilliselle kohtaamiselle perustuvan autta-
mistyon lahtdkohtana on humanistinen ihmiskasitys seka luottamus ihmisen omaan
toimijuuteen, hanen kykyynsa kehittya ja muuttua. (Hurtig ja Laitinen 2006, 11;
Frank ym. 2010, 34.)

Auttamistyon tilanteet ja toiminta ovat aina sidoksissa erilaisiin toimijoiden valisiin
valtasuhteisiin (Pohjola 2006, 43; Hugman 2013, 84). Terveydenhuollon kentalla
ammattilaisten ja asiakkaiden kohtaamisissa korostuvat institutionaaliset valtasuh-
teet, jotka maarittavat tilanteessa olevien toimijoiden roolit, heidan oikeutensa ja
vastuunsa ja siten heidan toimijuutensa rajat (Honkasalo 2008a, 13; Buchert 2015,
41). Institutionaaliset valtasuhteet perustuvat niin sanotulle neuvotellulle jarjes-
tykselle (negotiated order, Strauss 1978), jossa eri toimijat kategorisoidaan kult-
tuurisesti rakentuvien maaritelmien ja arvoasetelmien mukaan (myds Lock 2001,
479; Hugman 2013). Kuten Pohjola (2006) painottaa, Iahtdékohtaisesti erilaiset roo-
lit eivat saisi auttamistydn arjessa muuttua arvoasetelmiksi. Kategorioihin helposti
kiinnittyva arvottaminen kuitenkin mahdollistaa toimijoiden valisten valtasuhteiden
maarittymisen epasymmetrisyyden lisdksi myds epatasa-arvoisesti (myds Frank
ym. 2010).

Ulla Buchert (2015, 155) on todennut, ettd institutionaaliset kategoriat ovat usein
negatiivisella tavalla leimaavia ja tuottavat auttamistydn kohtaamisiin toiseutta ja
vastakkainasettelua yhteisymmarrykseen ja inhimilliseen tasa-arvoisuuteen pyrki-
misen sijaan. Talloin auttamistyon pahan sédikeet (Hurtig & Laitinen 2006; Pohjola
2006) ujuttautuvat mukaan palvelutilanteisiin ja voivat johtaa monenlaisiin val-
lan epatasa-arvoisesta jakautumisesta johtaviin ongelmiin. Pahan saikeet nakyvat
tilanteissa, joissa ammattilainen kayttaa valta-asemaansa siten, etta asiakas kokee
tulevansa vahatellyksi tai hanen tietonsa mitatéidaan. Aineistojen analyysissa esiin
nousevat kokemukset ammattilaisten valinpitamattdmyydesta asiakkaan tunteita
kohtaan tai hanen tietojensa ja ndkdkulmiensa mitatéiminen ovat Pohjolan (2006)
maaritelman mukaisia pahan ilmenemismuotoja.

4 Vaikka hoitotydssa ammattilaisen vastaparina on usein potilas, kaytan tdssa tutkimuksessa
termia asiakas tai vanhempi. Tutkimukseni tarkastelee tilannetta jossa hoidon kohde eli potilas on
alaikainen ja hanen edustajanaan toimiihdnen vanhempansa. Viittaan asiakkuudella siihen yleiseen
rooliin, joka lastaan edustavalla vanhemmalla on suhteessa terveydenhuoltojarjestelmaan.
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Epéatasaisesti jakautuvan vallan perustana on asiakkaan - avun tarvitsijan - lahto-
kohtainen alisteisuus, joka on seurausta hdanen heikentyneesta kyvystaan huoleh-
tia itsestaan ilman ulkopuolista tukea ja apua (Nussbaum 2011, 20; Hugman 2013,
84). On tarkeaa huomioida, kuinka yksilén haavoittuvuus suhteessa jarjestelmaan
ja epatasa-arvoiset toimintamahdollisuudet sekd kyky puolustaa itsedan ja oikeuk-
siaan syntyvat seka yksildllisista etta myds jarjestelman tuottamista toiminnan
rajoitteista. Kun tutkimuksen kohteena ovat erityistd tukea tarvitsevat henkil6t,
joiden toimintakyky on alentunut joko psyykkisten ongelmien tai esimerkiksi vam-
maisuuden vuoksi, on erityisen tarkeaa huomioida kaikki haavoittuvuutta tuotta-
vat tekijat. Erityista tukea tarvitsevien henkildiden toimintapotentiaali suhteessa
esimerkiksi palvelujarjestelmaan onkin rajoittunut sekd heidan sairauksiensa tai
vammojensa vuoksi ettd jarjestelman taholta tulevien rajoitteiden kautta. Jarjes-
telma asettaa vammaiset ja heita edustavat ihmiset eriarvoiseen asemaan monin
valtasuhteisiin liittyvin keinoin, jotka rajoittavat heidan toimintamahdollisuuksiaan.
(Esim. Pohjola 2006; Frank ym. 2010; Perlin 2011.)

Sridhar Venkatapuram (2011) on todennut, ettéd sosiaalinen epadoikeudenmu-
kaisuus on keskeinen syy seka terveysongelmille ettd yksilén mahdollisuuksille
muuttaa omaa (terveydellistd) tilannettaan. Sen vaikutukset nakyvat seka insti-
tutionaalisissa kdytanteissa etta niitd ohjaavien arvojen tasolla. Sosiaalista epaoi-
keudenmukaisuutta tuottavan jarjestelman perusteita onkin haettava kulttuurista.
Sherry Ortnerin (1984) mukaan kulttuurisesti rakentuva merkitysjarjestelma saa
jatkuvasti vahvistusta inhimillisen toiminnan kautta, koska tata toimintaa ohjaa-
vat yhteisdssa hyvaksytyt arvoasetelmat. Vaikka arvolatautuneet kategoriat ovat
neuvoteltuja ja siksi my6s muutettavissa, tulee niista kaytdannén toiminnan kautta
normeja.

Michael Perlin (2011) on osoittanut, etta erityisesti mielenterveysongelmat johta-
vat usein tilanteeseen, jossa henkilén yhteiskunnalliset oikeudet eivat toteudu. Han
nakee tdman olevan seurausta yhteiskunnallisista ja kulttuurisista asenteista, jotka
saavat syrjinnan nayttamaan oikeutetulta. Perlin toteaa naiden asenteiden olevan
usein piiloisia ja niin sisdaankirjoitettuja esimerkiksi instituutioiden kaytantoihin, ettei
niiden diskriminoivaa luonnetta tunnisteta (myo6s Pohjola 2006, 43). Perlinin tutkimat
institutionaalisen syrjinnan keinot ja niiden kayttd ovat osa Ortnerin maarittelemaa
arjen toimintaa, jolla yksilét - jarjestelman eri instituutioiden toimijoina — vahvistavat
kulttuuriin sisdankirjoitettuja valta-asetelmia. Kategoriat tuleekin néahda toimintaa
ohjaavina ja tuottavina vallankdytén valineind sen sijaan, ettd niihin suhtaudutaan
pysyvina ja kiistamattémina auttamistydn roolituksina (Jokinen 2012, 262; Buchert
2015). Kategorioiden piiloisuus johtaa kuitenkin siihen, ettd niiden Idhtdkohtia tai
ideologisia perusteita ei valttamatta enaa huomata eika osata kyseenalaistaa arjen
toimien tasolla (Bowker & Star 2000, 290-291; Honkasalo 2008a, 13; Buchert 2015,
42). Nakymaton valta on vaikeasti tunnistettavissa ja sen tuottamiin epakohtiin on
hankalaa puuttua.

Institutionaalisten valtasuhteiden tuottamat kategoriat ja tiedon hierarkiat heikenta-
vat myds mahdollisuutta tunnistaa asiakkaiden asiantuntijuus ja sen laajuus. Tama
voi johtaa yhteistydn sijaan tietoperustojen yhteentérmayksiin ja tarpeeseen tehda
valintoja erilaisten tietojen valilla. Kuten tutkimukset (ks. Popay & Williams 1996;
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Haraway 1993; Lock 2001, 483) osoittavat, bioladketieteen totuudet tai sen ihmista
oireiden ja sairauksien kautta hahmottava ihmiskasitys eivat useinkaan sovi yhteen
asiakkaiden kokemusten kautta kertyneen, kokonaisvaltaisen ja ihmisen yksiléna
tunnistavan tiedon kanssa. Hoitotilanteessa vastakkaisiksi asettuvat ammattilais-
ja asiakastieto ovat hierarkkisesti eriarvoisia ja ladketieteellinen tieto mielletaan
normiksi, jonka mukaan toimitaan.

Erityislasten vanhempien kokemukset (esim. Leijonaemojen tarinat 2015, 29, 88,
127) osoittavat, ettd heidén tietonsa ja ymmarryksensa aiheesta jatetaan jos-
kus jopa kokonaan huomiotta, kun lasta koskevia ratkaisuja tehdaan. Artikkelini
aineiston rajaus vanhempien kokemuksiin nostaa esiin heiddn nakdkulmansa,
jonka ohittaminen on palvelutilanteisiin liittyvien negatiivisten kokemusten kes-
keinen peruste. Anneli Pohjolan mainitsemat auttamistydn kaytantoihin kietoutu-
vat pahan sdikeet ovat helposti tunnistettavissa erityista tukea tarvitsevien lasten
vanhempien kokemuskerronnassa. Olen tarkastellut epatasa-arvoiseen kohteluun
liittyvia kokemuksia seka analysoinut niiden syita ja seurauksia suhteessa erilaisia
tietoperustoja ja asiakkaan roolia maaritteleviin kategorioihin ja niiden sisaltamiin,
toimintaa ohjaaviin arvoasetelmiin. Tutkimuksellani pyrin, Stuart Hallin (1992) aja-
tusta mukaillen, kuvaamaan tietyssa kulttuurisessa kontekstissa rakentuvien ins-
titutionaalisten kaytanteiden ja kategorioiden voimaa ja merkitysta toimintaamme
ja ajatteluamme ohjaavina vallankaytoén valineina (myds Miller & Rose 2010, 289).
Samalla rakennan kuvan siitd, millaista tietoa erityislasten vanhemmille kertyy, ja
millaista asiantuntijuutta tdma monialainen tieto heille tuottaa.

AINEISTOT

Tama tutkimus perustuu kahdelle aineistokokonaisuudelle: tutkimushaastatteluille,
jotka olen toteuttanut osana Koulua ja elamé&é varten -tutkimushanketta® seka
erityislasten vanhempien kokemuskirjoituksille. Tassa artikkelissa kaytan tutki-
musta varten keraamastani haastatteluaineistosta neljan erityislapsen vanhemman
roolissa tutkimukseen osallistuneen naisen haastatteluja. Haastattelujen keskei-
set teemat kasittelivat lasten hoitopolkuja ja koulunkdynnin tukea, vanhempien
kokemuksia yhteistydstéa moniammatillisen verkoston kanssa seka erityislapsen
vanhemmuuteen kasvua. Kolmella naisista oli tutkimushankkeeni kokonaisuuden
kannalta katsottuna kaksoisrooli: yhdelld heista oli varhaiskasvattajan koulutus ja
runsaasti alan tyokokemusta ja kaksi muuta olivat aktiivisesti mukana vertaisjar-
jestéjen toiminnassa. Tama tuli esiin esimerkiksi siing, ettd he pohtivat vuoro-
vaikutuksen haasteita myds henkilékunnan nakdkulmasta seka saattoi vaikuttaa
myos heidan halukkuuteensa osallistua tutkimukseen. Vaikka analysoinkin heidan
haastattelujaan ensisijaisesti vanhempien ndkdkulmaa esiin tuovina aineistoina,
edustavat he samalla myds muita hankkeessani tutkimia ryhmia: ammattilaisia
ja jarjestotoimijoita. Terveyden ja hyvinvoinnin yllapitamiseen liittyvien roolien
sekoittuminen on nahtava luonnollisena osana yksildéiden arkielaman toimijuutta
(Héameenaho 2014, 184). Samalla moninaisten arjen roolien lasndolo tutkimusai-
neistossa vahvistaa artikkelissa esittémaani tarvetta asiakkuutta ja ammattilaisuutta

5 Koulua ja eldméaé varten - Kulttuuristen kdytdntdjen merkitykset kodin, koulun ja psykiatrisen
hoidon ammattilaisten yhteistydssd on Suomen Akatemian rahoittama kolmevuotinen etnologinen
tutkimushanke.
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maarittelevien stereotypisoivien kategorioiden purkamiselle seka eri toimijoiden
erilaisten tietoperustojen uudelleen maarittelylle.

Toinen kayttdmani aineisto muodostuu seitsemasta erityislapsen vanhemman kir-
joittamasta kertomuksesta. Jokainen kertomus rakentuu erilaisista temaattisista
elementeista kirjoittajan valintojen mukaan. Osa kertomuksista rakentuu koko-
naisvaltaiseksi kuvaukseksi erityislapsen vanhemmuudesta, kun taas toiset keskit-
tyvat tiettyihin, lapsen elamankulun ja hoitohistorian kannalta kriittisiin vaiheisiin.
Tarkastelen naita tarinoita henkildékohtaisiin elamankokemuksiin perustuvina koke-
muskertomuksina (Riessmann 1993), jotka ensisijaisesti kuvaavat erityislapsen
vanhemmaksi kasvamista, mutta joissa rakentuu myé6s kuva monialaisen asiantun-
tijuuden rakentumisesta.

Kokemuskertomuksissaan vanhemmat kuvaavat toistuvasti vanhempien ja hoito-
tyon ammattilaisten kohtaamisia seka niitd erilaisia valtasuhteita, joita erityislasten
hyvinvoinnista vastaavien toimijoiden valilla on. Useimmat kirjassa julkaistut ker-
tomukset nostavat esiin yhteistydssa koettuja vaikeuksia ja puutteita hoitotapahtu-
miin liittyvissa inhimillisissa kohtaamisissa. Leijjonaemojen tarinat sisaltaakin run-
saasti kuvauksia epaonnistumisista auttamistydn kentdlla. Tama ei tarkoita, etta
ditien nakemys hoitoalan ammattilaisista olisi vain negatiivinen. Painotus johtuu
kirjan pyrkimyksesta nostaa esiin vanhempien ja ammattilaisten kohtaamisiin liit-
tyvia epakohtia, jotta niistd voidaan oppia ja I6ytaa niihin ratkaisuja. (Lonka 2015,
11, 13.) Kokemuskirjoittaminen palvelee usein tarvetta saada ilmaista tunteita ja
jakaa kokemuksia aiheista, joista on vaikeaa puhua. Terveyteen ja sairauteen liitty-
vat aiheet sisaltavat paljon elementteja, jotka tekevat niistéd puhumisen vaikeaksi.
Toisaalta tarve saada kertoa ja jakaa kokemuksia ja tunteita on suuri, mika nakyy
esimerkiksi halukkuutena osallistua henkildkohtaisiin aiheisiin tarttuviin keruuky-
selyihin. (Paal 2011, 158; Honkasalo 2008b.) My6s Leijonaemojen tarinat on syn-
tynyt kirjoittajien halusta kertoa oma tarinansa ja siten tuoda esiin lddketieteen
ohjaamassa keskustelussa usein syrjaan jaava nakdkulmansa.

Luin Leijonaemojen tarinat vasta tehtyani haastattelut ja lukiessani saatoin todeta
haastateltavieni puhuneen minulle hyvin samankaltaisista asioista ja nostaneen
esiin sekd vastaavia tapahtumia etta tunteita kirjaan kirjoittaneiden vanhempien
kanssa. Onkin todettava, ettd Leijonaemot-jarjestd, johon vuonna 2015 kuului yli
1500 jasenta, oli tuttu kaikille haastateltavilleni. He myds aktiivisesti seurasivat
sen toimintaa esimerkiksi hyddyntamalld sen tarjoamia vertaistukipalveluja tai
kirjoittamalla itse jarjestdén blogiin. Haastateltavani kertoivat jarjeston loytymi-
sen olleen heille “"kaiken muuttanut” tapahtuma, ja sen kautta saadun vertaistuen
olleen ehdottoman térkeaa heiddn oman jaksamisensa ja hyvinvointinsa kannalta.

Jo yli kymmenen vuotta toimineen jarjeston vertaistukitoiminnalla on ollut merkit-
tava vaikutus erityislasten vanhempien selvidmiseen arjen haasteidensa kanssa.
Samalla sen voidaan nédhda myds antaneen mallin siita, kuinka vaikeista koke-
muksista voi ja on tarkeaa puhua. Olen tulkinnut haastatteluaineistojen seka Lei-
jonaemojen tarinoiden sisallollisen yhtenevaisyyden olevan seurausta samankal-
taisista kokemuksista, mutta nden sen liittyvan ainakin osittain jarjestén myoéta
syntyneen voimaannuttavan sisaryhmaidentiteetin omaksumiseen. Aineistona
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kayttamani julkaistut kertomukset ovat tarked osa toimintaa, jolla leijonaemo-iden-
titeettia on rakennettu ja yllapidetty.

Olen analysoinut haastattelu- ja kokemuskirjoitusaineistot temaattisen sisallonana-
lyysin avulla. Teemat olen valinnut aineistolahtdisesti siten, etta olen kiinnittanyt
huomiota siihen, miten haastateltavat tai kirjoittajat ovat itse jasentdneet kohtaa-
miaan ongelmia, ja kuinka he perustelevat omaa epaluottamustaan tai avun saa-
miseen ja saamattomuuteen liittyvia pettymyksen tunteitaan. Haastattelut etenivat
esittamieni kysymysten pohjalta, ja olen kayttanyt niissa esiin nousevia teemoja
lahtékohtana jaottelulle, jonka mukaan artikkelini teemat valitsin. Nama teemat
ovat erityislapsen vanhemmaksi kasvu ja erityisesti tarvittavan tiedon kerrytta-
minen, asiantuntijuuteen kasvu seka kohtaamiset ammattilaisten kanssa. Kirjoi-
tetuissa kokemuskertomuksissa kirjoittajat ovat jo tehneet valintoja siitd, mita he
haluavat nostaa esiin ja kuinka he yhdistavat yksittaisia tapahtumia osaksi laajem-
paa, palvelujen toimivuutta ja siihen liittyvda vuorovaikutusta koskevaa kuvausta
(my6s Laurén 2010, 426). Naista teksteista hain sekd uusia nédkokulmia ettd tay-
dennysta haastattelujen kautta syntyneelle kasitykselleni siitd, miten vanhempien
asiantuntemus rakentuu, ja millaisia merkityksia vanhempien tietojen arvon tun-
nustamiselle tai niilden huomiotta jattamiselle annetaan.

Aineistoni tarjoaa syvalle menevan mutta kapean kuvan auttamistyén kohtaami-
siin liittyvista valta-asetelmista ja niiden taustalla vaikuttavista ammattilaisuutta
ja asiakkuutta maarittelevista kategorioista. Kysymyksenasetteluni ja tarkasteluni
rajoittuvat yksinomaan vanhempien nakemyksiin, joita olen analysoinut heidan ker-
tomustensa kautta. Artikkelini ei siis vastaa kysymykseen siitd, miten ammattilai-
set kokevat samat tilanteet tai kuinka he ammattilaisina suhtautuvat vanhempien
tietoihin ja asiantuntemukseen. Myd6s auttamistydn kohtaamisiin liittyvien tilantei-
den moniulotteisuus, jota olisi voinut analysoida esimerkiksi havainnoimalla van-
hempien ja ammattilaisten kohtaamisia, jaa haastatteluille ja kokemuskerronnalle
perustuvan tutkimuksen ulkopuolelle (menetelmastd myds Tuomaala 2008, 49).

Kerronta on aina jalkikateista, ja tapahtumahetkelld vaikuttaneet tunteet tai het-
keen sidotut, tilannetta muokanneet tapahtumat eivat ole sellaisenaan tavoi-
tettavissa kerronnan kautta. Kokemuskertomusten kirjoittaminen, samoin kuin
haastattelutilanne, edellyttdvat kokemusten ja ndkemysten selostamista toiselle
ymmarrettavdssa muodossa. Tassa prosessissa kokemukset muuntuvat kertomuk-
siksi, joihin valikoituu vain osa todellisissa kohtaamisissa koetuissa tapahtumista ja
tunteista. Jalkikateinen pohdinta nostaa esiin myds uudenlaisia tulkintoja tapahtu-
mista, jotka eivat liity pelkastaan kyseisiin hetkiin vaan kiinnittyvat osaksi kertojan
muuta ajattelua ja elamismaailmaa. (Riessmann 1993.) Kertomukset ovatkin aina
vksildiden kokemuksista ja heidan omista intentioistaan kasin rakentuvia. Niita ei
tule lukea totuudellisina kuvauksina hoitotapahtumista tai niihin liittyvista neuvot-
telutilanteista, vaan niiden arvo on siina, kuinka ne tuovat esiin kertojan ja kirjoit-
tajan oman kokemuksen.

Keskeinen tavoite kokemuskerronnan kaytolle tutkimusaineistona on Diane Golds-

teinin (2000) esiin nostama huomio siita, ettd niin sanottu maallikkotieto seka
vertaistieto ja -tuki ovat tarkeita tiedonvalityksen kanavia ja syventavat aihetta
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koskevaa ymmarrysta. Ne siis tarjoavat uudenlaisia nékékulmia ja relevanttia tietoa
myds niille, joiden toiminta perustuu ldaketieteelliselle tietoperustalle ja ammatti-
osaamiselle (my6s Lonka 2015, 11). Maallikkotieto edellyttaa kuitenkin kertojan
omasta nakdkulmasta rakentuvia kertomuksia seka niiden aineistolahtdistéa ana-
lyysia. Jos esimerkiksi terveydenhuoltoa asiakkaiden nakdkulmasta koskevia ker-
tomuksia kerataan tai niita luetaan vain sairauskertomuksina (illness-stories), ne
asettuvat osaksi bio-ladketieteellista diskurssia ja vahvistavat kasitysta sairauteen
tai vammaan keskittyvan tietoperustan riittdvyydesta. Talldin menetetdaan koke-
muskerronnan keskeisin anti terveydenhuollon tutkimukselle: kertomusten kyky
avata tarkasteltava ilmid, ei vain toisesta nakdkulmasta, vaan myods ladketieteen
kannalta katsottuna erilaisessa, ihmisen ja hanen tarpeensa kokonaisuutena huo-
mioivassa kontekstissa. (Goldstein 2013; Kelly 2010, 309.)

Oma kokemus ja nakemys kuvatuista tilanteista ei estad kertojia pohtimasta tilan-
netta myds toisen osapuolen nakdkulmasta. Seka haastatellut etta kirjoittajat nos-
tavat usein kertomuksissaan esiin sen, ettd he ymmartavat myds ammattilaisten
asenteiden ja kaytdksen perusteita eivatka haluakaan vaittda antavansa kaiken
kattavaa kuvausta tapahtumista. Heidan kokemuskertomuksensa onkin tulkittava
omakohtaisista kokemuksista nousevina puheenvuoroina, joiden esittdmiseen
heilld on oikeus, ja joista voimme oppia.

VANHEMPIEN VASTUU JA MONIALAINEN ASIANTUNTIJUUS

Erityislasten hoidon tarpeet rakentuvat aina yksiléllisiksi kokonaisuuksiksi seka
pysyvista etta tiettyyn tilanteeseen liittyvista terveydellisistd ongelmista. Ne kat-
tavat alleen niin fyysiset kuin psyykkisetkin vammat tai oireet, jotka usein myds
vaikuttavat toisiinsa tavoilla, joita ei ladketieteellisen osaamisen perusteella aina
pystyté ennakoimaan. Erityistarpeiden monipuolisuutta kuvastaa hyvin se, kuinka
haastateltavani Meri (H4), kdytyaan lapi poikansa Kallen erityisen tuen ja hoidon
tarpeita toivoi, ettd loytdisin haastateltavakseni myos sellaisia perheita, joissa
ongelmat eivat olisi “ihan ndin monialaiset”. Kallen erityisen tuen tarpeiden liséksi
perheen arkea olivatkin rasittaneet monet palvelujarjestelman hajanaisuudesta
johtuvat seikat, joiden vuoksi lapsen tuen tarpeisiin ei ollut pystytty puuttumaan
varhaisen tuen ihanteiden mukaisesti. Merin ajatus siita, ettd yleensa ongelmat
ratkeavat helpommin, on kuitenkin aineiston perusteella katsottuna osittain vaara.
Hoitoprosessien monimutkaisuuden ja lapsen tarpeiden keskindisen eriaikaisuuden
tuomat ongelmat ovat yhdistéva tekija erityislasten perheiden arjessa - syyt vain
vaihtelevat sekd lapsen oireiden ja tarpeiden etta esimerkiksi asuinpaikkakunnan
palvelutarjonnan mukaan (esim. Seppala & Veijola 2012, 16-17).

Erityiset hoidontarpeet ovat myds nopeasti muuttuvia: erityislasten terveydelli-
set ongelmat ja hoidon tarpeet vaihtelevat uusien oireiden ja diagnoosien mydéta,
mutta myds (alun perin) vaarin tehtyjen diagnoosien johdosta, jolloin vaivaan ei
I6ydy selitysta ja hoito voi tuottaa uusia ongelmia. Erityislasten hoidon ja kuntou-
tuksen suunnittelun ja toteutuksen lahtékohtana tulisikin aina olla mahdollisimman
laaja ja kokonaisvaltainen kasitys juuri kyseisen lapsen tarpeista ja terveydentilasta
nyt ja aiemmin. Tama tuottaa suuria haasteita diagnosoinnille, jonka yhteydessa
vaatimus ammattiosaamisesta ja vahvasta erityisasiantuntijuudesta liittyy oireiden

Elore (ISSN 1456-3010), vol. 23 - /2016. Julkaisija: Suomen Kansantietouden Tutkijain Seura ry.



E-O-0-®-E

Pilvi Hameenaho: Tieto, valta ja vastuu erityislasten hoidossa
[http://www.elore.fi/arkisto/2_16/hameenaho.pdf] 10

ja sairauksien monimuotoisuuden ja harvinaisuuden tuottamaan maaritelmien
teon vaikeuteen. Naissa tilanteissa voidaan hyédyntaa erilaisia tietoperustoja, eika
ammattilaisten tieto ole ainoa jonka varassa lapsen tilannetta tulee tarkastella.
(Esim. Koivikko & Sipari 2006, 36-37; Dew 2016.)

Erityisterveydenhuollon ammattilaisten tieto on usein syvallista mutta kapea-alaista.
Erityistd tukea tarvitsevien lasten diagnosointiin ja hoitoon liittyvat palvelutarpeet
ovat puolestaan korostuneesti moniammatillista osaamista ja tietoa vaativia. Tama
edellyttad ammattilaisten yhteistydta ja kykya valikoida relevantti tieto paatds-
ten ja toiminnan pohjaksi. Tahankin yhteistyéhén vaikuttavat eri ammattiryhmien
valiset valtasuhteet ja hierarkiat, joissa useimmiten korostuu ladkareiden ja ladke-
tieteellisen tiedon valta. (Pfeiffer & Cundari 1999, 112; Mertala 2011, 84, 92-93.)
Ammattilaisten valisen yhteistydn lisaksi lapsen tilanteen ja tarpeiden kokonaisval-
tainen tuntemus edellyttaa tietoa hanen arkielamansa tarpeista ja kaytanndista.
Pelkan ladketieteellisesta nakékulmasta rakentuvan tiedon sijaan lapsen tilanteesta
tuleekin kerryttdd ymmarrystd, jonka perustana on moniulotteinen kasitys tervey-
teen ja sairauteen liittyvistd erilaisista ja muuttuvista tekijoistd (Haraway 1993).
Arjen tasolta saatavaa kokonaisvaltaista, lapsen ihmisend ja yksilona tunnistavaa
tietoa on yleensa vain vanhemmilla. Jos heidan tietoperustansa arvoa ja merkitysta
ei tunnusteta, on vaarana, etta jotain tarkeda tietoa jaa huomioimatta.

Kun tieto ymmarretdan osana sosio-kulttuurista kokonaisuutta, tulee mahdolliseksi
purkaa erilaisten tietoperustojen valisia arvo-asetelmia ja ndhda niiden merkitys
ja arvo osana kokonaisvaltaisen nakemyksen ja tiedon rakentumista. Erityislas-
ten kohdalla tieto on korostuneen paikantunutta - se kiinnittyy tiettyyn lapseen
tietyssa, nopeasti muuttuvassa elamantilanteessa eika yhdelldkdaan toimijalla ole
kaikkia erilaisia tietoperustoja kattavaa kokonaisndakemysta. Terveydenhuollon
ammattilaisten syvallinen, mutta ala- tai oirekohtainen asiantuntemus voi johtaa
lapsen mieltamiseen vain yksittdisten psyykkisten oireiden tai fyysista toiminta-
kykya rajoittavien vammojen kautta. (Haraway 1993; Fischer 2008.) Monet asi-
antuntijat, kuten esimerkiksi lastenpsykiatrit, tapaavat asiakastaan harvoin, eika
tapaamisilla valttamatta vality paljoakaan tietoa esimerkiksi arjesta kotona tai kou-
lussa. Vanhemmilla ei puolestaan useinkaan ole ladketieteellistéa asiantuntemusta
tai muuta koulutuksen ja tyokokemuksen kautta saatavaa, esimerkiksi hoitokay-
tantoihin liittyvaa alakohtaista asiantuntemusta.

Vanhempien kokemuskertomukset kuitenkin osoittavat, kuinka monialaiseksi
asiantuntijaksi on ryhdyttava, jotta lapsen asioita pystyy hoitamaan. Erityislapsen
vanhemmuus tuo mukanaan kokonaisvaltaisen vastuun, joka kattaa alleen asioita
jotka yleensa mielletédan ammattilaisille kuuluviksi. Monialaiseen tietoon liittyvan
vastuunkannon merkityksen oppi vakavasti allergisen lapsen aiti Valpuri (Leijona-
emojen tarinat 2015, 79-102), kuten han kertomuksessaan kuvaa:

Olisin kovin mielellani antanut kaiken mahdollisen vastuun laakareille. Nain kuiten-
kin, ettei kukaan heista ehtinyt pysahtya ajatuksella miettimaan Matiaksen tapa-
usta. Yleensahan sen ikaisilla pitaisi vauvana alkaneiden ruoka-aineallergioiden
alkaa helpottaa. Matiaksella ne olivat kuitenkin vasta puhjenneet. Yksikin [dakari
myonsi pahoitellen, ettei heilld ole aikaa tutustua potilaspapereihin kunnolla ennen
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vastaanottoa. Tajusin, ettei kenellakaan muulla kuin minulla itselldni voinut olla
kokonaiskuvaa tilanteesta. (Leijonaemojen tarinat 2015, 88.)

Lapsen terveydentilaa ja palvelutarpeita kuvaavan kokonaiskasityksen luominen ja
sen ajan tasalla pitéaminen onkin tehtava, jonka vanhemmat kokevat usein jaavan
yksinomaan heidan vastuulleen. Erityislasten kohdalla haasteita tuovat poikkeuk-
selliset oireet sekd erilaisten sairauksien, vammojen ja oireiden yhdistelmat, joi-
den syitd tai vaikutusta toisiinsa ei tiedeta. Erityislasten kohdalla tieto, joka tulisi
ymmartaa ja sisdistad, kattaa kaiken jokapdivaisista hoito- ja kuntoutustoimenpi-
teista oireiden seuraamiseen ja oikea-aikaisen avun hakemiseen seka edellyttaa
diagnoosien perusteiden ymmartamista ja maaratyn hoidon toteutumisen valvon-
taa. Lapsesta huolehtiminen seka vastuun maara johtaa siihen, etta erityislapsen
vanhemman tiedon tarve on valtava.

Kirsi (H1) kuvasi ensimmaisten diagnoosien jalkeen alkanutta asiantuntijaksi kas-
vuaan toteamalla: “Etta siis taa tilanne, mika nyt on saavutettu, niin tata on raken-
nettu vuosia. Ja ma oon ite kdyny tatd koulua tassa koko ajan, ettd ma osaan
hoitaa ja vaatia jarjestaa kaikki asiat. Aluksihan se oli ihan jarkyttava sekasorto.”
Han kertoi vuosien aikana oppineensa huolehtimaan kaytannon asioiden hoidosta
ja kaiken mahdollisen informaation hallinnasta: “Ma oon luonu itelleni téllasen tay-
dellisen jarjestelmdn. Mulla on tietty vuosikello Kaapon asioissa, mita pitaa teha
millonkin, ihan sama mika hakemus tulee postista tai mikd hakemus lahtee meilta.”
(Kirsi, H1.)

Arkisen, lapsen kuntoutukseen ja asioiden hoitamiseen liittyvan vastuun lisaksi
erityislapsen vanhemmat joutuvat pitamaan huolta siitd, etta ammattilaisilla on
kaytdssaan kaikki tarvittava tieto ja huolehtimaan siitda, etta lapsen erityistarpeet
huomioidaan hoitotoimenpiteissa. Valpuri kuvaa tarinassaan kuinka vastuunkan-
non tarkeys, se, ettd han tiesi lapsensa asiat mahdollisimman tarkkaan, nousi tois-
tuvasti esiin lapsen hoitopolulla. “Joka laakarikaynnilla sain aloittaa Matiaksen sai-
raushistorian kertomisen alusta.” (Leijonaemojen tarinat 2015, 89.)

Aina viesti ei kuitenkaan tunnu valittyvan siten kuin vanhempi toivoisi. Haastatelta-
vani Riikka kertoi, kuinka er@an syksyn kuluessa, perheen asioita hoitavien sosiaa-
lityontekijoiden vaihtuessa moneen kertaan, he olivat istuneet suosituksena olevan
yhden verkostotapaamisen sijaan kymmenessa palaverissa. Hanen mukaansa kai-
kissa kaytiin lapi samat asiat, ja turhaan.

Kun [uusi] sosiaalitydntekija ei ymmartanyt lapsen diagnooseja, vaikka me kuinka
vaannettiin ratakiskoa ja hammaslankaa, nii sitten han halusi kasata verkostopa-
laverin, johon tulee somaattisen puolen ladkari, joka selvittaa, mika talla lapsella
on, kun me olemme juuri kaksi tuntia sita hanelle selvittdneet. Niin se pitaa tulla
laakarilta, koska vanhemmathan ei voi tietaa. (Riikka, H3.)

Tassa tilanteessa monet myds kokevat, etta pelkka maallikkotieto ei riitd, vaan hei-
dan on yritettava oppia ymmartamaan myds laaketieteen kielta pystydkseen autta-
maan lastaan seka kommunikoimaan ammattilaisten kanssa. Vanhempien kasvava
asiantuntijuus ja myds muun kuin pelkan kokemustiedon kertyminen vahvistaa
heidan mahdollisuuttaan osallistua auttamistydn neuvotteluihin ja lasta koskevaan
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paatdksentekoon. Raisa (Leijonaemojen tarinat 2015, 127) kertoo, kuinka han oli
ottanut avuksi lapsen monipolvisen hoitohistorian kertomiseksi tavan kirjoittaa
"aanelosia”, tiiviita kuvauksia, joissa hanen lapsensa keskeiset diagnoosit, laakityk-
set ja kaikki hoidon kannalta keskeiset tiedot olivat yhdella paperilla. Han toteaa:

Pattitilanne [ammattilaisen kanssa] on lauennut asiallisella muistiolla tai selvitys-
pyynndélla. Kirjoitettu teksti ei selvité vain omaa vaan myoés toisen paata. [...] Mie-
lestani olen kirjoittanut ainakin kaksi sellaista muistiota tai kyselya, jotka ovat
pelastaneet Arvon hengen, tai ainakin estaneet vammautumisia. (Leijonaemojen
tarinat 2015, 127.)

Raisan kuvaamien muistioiden kirjoittaminen edellyttaa kykya tiivistda tarkein ja
olennaisin tieto ehka jopa useiden mappien kokoisesta hoitohistoriasta yhdelle,
helposti luettavissa olevalle sivulle. Tama edellyttaa syvallista ymmarrysta seka
diagnooseista, hoidoista etta jatkuvasti paivittyvaa kokonaiskasitysta lapsen ter-
veydentilasta ja siihen liittyvista ongelmista. Tamankaltaisen asiantuntijuuden
saavuttaminen edellyttda tiedon kerryttdmistéd myds arkisen kokemusmaailman
ulkopuolelta.

Kokemuskertomusten mukaan vanhemmat hyddyntavat seka internetia, eri alojen
kirjallisuutta etta vertaistukea etsiessaan lapsen hoidon kannalta valttdmatonta
tietoa. Toisaalta tiedon keruuta voivat ohjata myods tunteet ja tarve 16ytaa toivoa
ylitsepaasemattéman vaikealta tuntuvien diagnoosien edessa. Johanna (Leijona-
emojen tarinat 2015, 51-75) kuvaa omaa tietoperustansa kasvua seuraavasti:

Minulla oli valtava tiedonjano. Luin kaiken mahdollisen erilaisista kehitysviivasty-
mista ja vammaisuuksista, mita internetista ja kirjastosta vain I6ytyi. Poimin tie-
totulvasta kaiken positiivisen, miten tdman paivan kuntoutuksella tehdaan ihmeita
ja miten tarkeata varhaiskuntoutus on. Hankin itselleni melkoisen tietouden neu-
rologiasta seka fysioterapiasta yhden talven aikana. Halusin ymmartaa, mita me
voimme tehdd Pinjan auttamiseksi. Halusin ymmartaa sita salatiedetta, mita neu-
rologit meille puhuivat. (Leijonaemojen tarinat 2015, 62.)

Johanna kirjoittaa myds etsineensa lastaan “internetin ns. onnellisesti paattyneista
tarinoista: ‘Ennusteesta huolimatta lapsemme on tdaysin normaali!”” (Leijonaemojen
tarinat 2015, 62.) Kun tiedonkeruuta ohjaavat pelot ja huolet, voi oppimisprosessi
kerryttdd myos virheellista tietoa, mika lisaa vaarinymmarrysten ja kommunikoin-
nin ongelmia tulevissa palvelukohtaamisissa. Vanhempien erityislapsen kanssa ela-
misen arjessa rakentuva asiantuntijuus ei siis muodostu ammattilais-asiantuntijuu-
den kaltaiseksi eika voi korvata sitda. Tama ei tarkoita sita, ettei vanhemmilla voisi
olla hoidon suunnittelun kannalta tarkeada tietoa. Talle tiedolle ei kuitenkaan ole
luontevaa tai itsestadn selvaa paikkaa hoitoneuvotteluissa, kuten kokemuskerto-
mukset osoittavat.

TIETOPERUSTOJEN YHTEENTORMAYKSIA
Kun vanhemmat oivaltavat, etta heidan lapsensa kehitys ei etene niin sanotun nor-

maalin kaavan mukaan, kaynnistyy koko elaman mullistava muutoksen ja oppimi-
sen prosessi. Lapsen ensimmaiset diagnhoosit tuovat helpotusta epatietoisuuteen,
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mutta samalla ne tuovat mukanaan myds pakon hyvdksya lapsen erityisyys ja
samalla oman elaman pysyva muutos. Etenkin alkuvaiheessa uusi eldmantilanne
huolineen ja velvoitteineen tuntuu pelottavalta ja kaoottiselta ja huolen maara voi
horjuttaa vanhemman omaa mielenterveytta ja jaksamista. (Esim. H1; Leijona-
emojen tarinat 2015, 24, 62, 167.)

Pidemmalla aikavalilla tarkasteltuna yksi keskeinen arkielaman muutos on se, etta
perhe paatyy tiiviiseen yhteistydéhon eri alojen ammattilaisten kanssa tutkimusten,
selvitysten, hoitojen ja jatkuvan kuntoutuksen myé6ta. Kun puhuin haastateltavieni
kanssa yhteistydsta hoitoalan ammattilaisten kanssa, esiin nousi niin mydnteisia
kuin kielteisiakin kokemuksia. Yleisella tasolla kaikki tapaamani erityislasten aidit
halusivat korostaa sita, kuinka kiitollisia ovat siitd, ettd saavat asua maassa, jossa
vaikeitakin sairauksia ja vammoja hoidetaan asiakkaan varallisuuteen katsomatta.
Kuten edelld esiin tuodut aineistositaatit osoittavat, erityislasten ja heidén van-
hempiensa arki sisaltda runsaasti myds toisenlaisia kokemuksia, ikavia tapahtu-
mia lapsen hoitohistorian varrelta, jotka ovat muuttaneet vanhempien ajattelua ja
kaytodsta. Seuraavassa tuon esiin, miten vanhemmat kertovat niistda kokemuksis-
taan, joissa ammattilaisen ja maallikon valiset valtasuhteet muuttuvat tietojen ja
oikeuksien arvottamiseksi. Pohdin myds, miten tdma on vaikuttanut vanhempien
toimintaan.

Esimerkiksi epavarmat diagnoosit, jotka ovat erityislapsilla hyvin yleisia, voivat joh-
taa tilanteisiin, joissa vanhempien tieto omasta lapsestaan saattaa jaada laakarin
ammattilaistiedolle alisteiseksi. Riikka kertoi, kuinka hanen 6-vuotiaalle pojalleen
oli lukuisten tutkimusten mydta todettu epilepsia. Epilepsiaan mydnnetyn laaki-
tyksen aloittamisen jalkeen lapsen perhe havaitsi voimakkaita ja erittdin kielteisia
muutoksia lapsen kayttaytymisessa. Riikka kertoi minulle:

Sillon syksylla [...] ihan naps, tuntu et y6n aikana tan pojan kdytés muuttu, ja
hdanesta tuli valtavan aggressiivinen ja aivan jotenkin, ku han oli sellanen aurinko,
yhté aurinkoa vaan sillon ku asiat on hyvin. Nii ihan eri poika niinkun muutti yén
aikana meille. (Riikka, H3.)

Han kertoi myds tulkinneensa, ettd muutoksen takana oli kyseinen uusi laakitys,
mutta asian selvittaminen ei edennyt kuten han olisi toivonut:

Ku neurologi ei uskonu sita. [...] ma olin pari kertaa vihjassu, ettd voiko se olla,
koska alkoi aika pian sen laakkeen alottamisen jalkeen, etta voisko se olla sivu-
vaikutus. Ja neurologi vaitti kivenkovaan, etta ei, ei siitéd tuu aggressioita. [...] Ma
laitoin sit Leijonaemoihin [internetin keskustelupalstalle] kyselyn, et onks kellaan
ollu tata laakettd, etta mita sivuvaikutuksia siita on tullu. Ja jos ma nyt sanon, etta
kaheksan kymmenesta vastaajasta ilmotti aggressiot, niin en hirveesti valehtele.
(Riikka, H3.)

Vertaistuesta saamiensa tietojen jalkeen Riikka oli vaatinut neurologilta, etta laakitys
lopetetaan, mutta tama ei ollut suostunut. Riikka paatyi itse lopettamaan ladkkeen
kaytdén, minka seurauksena “viikko sen jdlkeen ku se ladke oli kokonaan loppu, niin
meille muutti takaisin se vanha, ilonen poika, joka siella oli ollu.” (H3.) Kertomuk-
sensa paatteeksi Riikka kertoi myds ottaneensa yhteyttd neurologian poliklinikalle
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ja jattaneensa ladkarille viestin, jossa toivoi, ettei neurologi enaa “koskaan, ikina,
milloinkaan enda kyseenalaista sita, etta mita aiti kokee. Etta niin vadrassa han
oli”. (H3). Kertomuksen todellinen loppukohta saavutettiin kuitenkin vasta kaksi
vuotta kuvattuja tapahtumia mydhemmin, kun uusissa tutkimuksissa kyseenalais-
tettiin koko epilepsia-diagnoosi. "Ja sit neurologi ei loppuviimein ollukaan varma,
etta oliko pojalla koko epilepsiaa koskaan ollutkaan”. (Riikka, H3.)

Asiakkaat toivovat, etta ammattilaiset kohtaisivat heidat kokonaisina ihmisina sen
sijaan, ettd keskittyisivat vain sairauteen tai vammaan (Kangas 2003, 73). Kun
erityislapsen vanhempi kokee, ettei ammattilainen huomioi kaikkia lapsen hyvin-
voinnin kannalta olennaisia tietoja, han voi alkaa epadilla ammattilaisia ja heidan
tydmoraaliaan tai -motivaatiotaan. Vaikka kategorisesti ammattilaistieto edustaa
lapsen hoidon kannalta tarkeinta ja joskus ainoana tietona riittavaksi maariteltya
tietoa, saattaa se lastensa erityispiirteet ja yksiléllisen, monialaisen hoidon tarpeet
tietdvien vanhempien silmissa vaikuttaa yksioikoiselta ja tunnekdyhalta. Ongel-
mana edelld kuvatun, vanhempien mielesta liian haitallisia sivuvaikutuksia tuoneen
lddke-episodin kohdalla ei ollutkaan laakarin alkuperainen pyrkimys laakita epi-
lepsiaa, vaan ongelmia toi aidin esiin tuomien havaintojen mitatéiminen laaketta
koskevien sivuvaikutuslistojen kustannuksella. Vaikka laakarin on tydssaan vai-
keaa ja jopa mahdotonta nojautua yksittaistapausta kuvaavaan ja vain yhden aidin
havaintoihin perustuvaan kokemustietoon, vanhemman nakékulmasta laakarin toi-
minta naytti lasta kohtaan sydamettomalta ja vaikutti haluttomuudelta auttaa lasta
uusien ongelmien ilmetessa.

Pettymys siitd, ettad ei tule kuulluksi, nousee esiin myds Leijonaemojen tarinoissa.
Sari (Leijonaemojen tarinat 2015, 17-47) koki, etta hanen lapsensa oireiluun ei
puututtu, koska niitd ei pidetty todellisina ilman syyn selittavaa diagnoosia.

Reetta sai maitokorvikkeensa sekaan sokeria. Silla yritettiin selvittéaa sokeriaineen-
vaihdunnan hairiditd. Lapsemme elimistd ei kdyttaytynyt, kuten sen tdllaisessa
aineenvaihduntasairaudessa kuuluisi tehda. Reetan kunto heikkeni. Reetta sanoi:
"Olo”, ja vaipui lattialle. Han sai naita kohtauksia paivittdin: hikisyys, valkoisuus,
velttous. Laakarit olivat ihmeissaan. Sanottiin: "Reetalla ei testien perusteella ole
sokeriaineenvaihduntasairautta”. Koska naille “olo”-kohtauksille ei voitu antaa
selitystd, oireisiin ei puututtu moneen viikkoon. Tuntui, ettéd Reetan kohtauksia ei
otettu tosissaan. Minua ei uskottu. Eika liioin hoitajia, jotka kellon kanssa odottivat
sokerinannon jalkeista "olo”-kohtausta. (Leijonaemojen tarinat 2015, 27.)

Kuten Pohjola (2006, 42) toteaa, auttamistydn kohtaamisiin sisdltyy koko inhimilli-
syyden kirjo. Vaikka tavoitteena olisi hyvan tuottaminen, liittyy kohtaamisiin myds
tahatonta tai tarkoituksellisesti esiin tulevaa pahaa. Vanhemman kokemus siitg,
ettei hanta uskota, ja etteivat ammattilaiset pyri lapsen parhaaseen, kertoo huo-
nosta palvelusta: puutteista inhimillisessa kohtaamisessa ja vuorovaikutuksessa.

Vanhempien tietojen kayttd tai hyddyntdminen ammattilaistiedon rinnalla on
kuitenkin monella tapaa haasteellista. Siina missa ladkarien tiedot perustuvat
ammattikunnan kesken jaettuun tietoon, yleisesti hyvaksyttyihin tutkimuksiin
seka tietoon eri hoitomuotojen vaikutuksista yleisella tasolla, vanhempien tieto-
perusta rakentuu aina yksilélliselle pohjalle (Prior 2003; Frank ym. 2010). Téman
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huomioi myds Valpuri (Leijonaemojen tarinat 2015, 92) pohtiessaan vertaistuen
merkitysta tiedon saannin kanavana: “Sainkin [keskustelupalstalta] paljon tarkeaa
tietoa allergioista. Toki tietty kriittisyys piti muistaa yllapitaa. Arjen asiantuntijoina
vanhemmat tunsivat parhaiten aina oman tilanteensa, jota ei voinut rinnastaa suo-
raan muihin.” On totta, ettda vanhemmilla olevan tiedon asettaminen rinnakkaiseksi
laaketieteellisen tiedon kanssa ei ole ongelmatonta, eika usein mahdollistakaan.
Ammattilaistiedon kaytdn ytimessa on ammatillinen koulutus ja ladkarien ensisijai-
nen tavoite on vastata lapsen psyykkisiin tai fyysisiin oireisiin parhaalla tunnetulla
tavalla, joka kyseisen lapsen kohdalla (esimerkiksi muista ladkityksista tai perus-
sairauksista johtuen) on mahdollinen. Tall6in tutkittu ja virallisesti hyvaksytty,
esimerkiksi ladkkeita koskeva tieto, on eettisesti kestavin ratkaisu ja antaa myoés
ennusteen parhaan mahdollisen tuloksen saavuttamisesta.

Vanhemman voi olla kuitenkin vaikeaa ymmartaa itselleen vieraita sairaalamaail-
man kaytantdja tai sita, millaiseen tietoon laakarien toiminta perustuu. Ongelmia
tuottavat myds kommunikaation esteet, esimerkiksi l[ddkarien puhuma "munkkila-
tina” - kuten Riikka viittasi ammattilaisjargoniin puhuessaan lagkarien ja vanhem-
pien valisen yhteistyén ongelmista (H3; myds Lonka 2015). Vanhempien kokemus-
kertomukset osoittavatkin, kuinka viestin valittymisen ongelmat ja virhetulkinnat
voivat kaytanndssa johtaa "vaaralla” kielelld kerrotun tiedon mitatdintiin ja huo-
miotta jattamiseen. Nain vanhempi ja hanen omalle, lasta koskevalle asiantunte-
mukselle perustuva ndkemyksensa voi jaada huomiotta.

Kun vanhempaan suhtaudutaan ainoastaan maallikkona, joka auttamistydn katego-
rioissa maarittyy avun ja tiedon tuottajan sijaan niiden vastaanottajaksi, ei hanen
tiedoilleen ole paikkaa hoidon suunnittelussa ja siita paatettaessa. Tallainen tilanne
tuo korostuneesti esiin myo6s asiakkaan kategoriaan liittyvat ongelmat. Kun valta-
suhteiden eriarvoisuus ulotetaan koskemaan erilaisia tietoperustoja, voi osa lasta
koskevasta tiedosta jaada kayttamattd, koska se ei tdyta ammattilaistiedon kri-
teeria. Yksioikoinen ja asiakkaan monialaisen asiantuntijuuden huomiotta jattava
kategorisointi voikin johtaa siihen, ettd lapsen hoidossa ei huomioida olemassa
olevaa, jopa elintarkeaa tietoa siksi, etta sen haltija ei ole "muodollisesi pateva”
tiedon omistaja.

IRTIOTTOJA ASIAKKAAN ROOLISTA

Tutkimukset osoittavat, ettd hyvaan ja tasavertaiseen kohtaamiseen liittyvat arvot
ja asenteet eivat aina nay kaytannodissa (esim. Perlin 2011). Asiakaslahtoisen kehit-
tamisen tavoitteet, toisin sanottuna asiakkaan kuuleminen ja hanen nakdékulmansa
ymmartaminen ja huomioiminen osana auttamistydn neuvotteluja, edellyttaakin
usein toimintakulttuurisia muutoksia hierarkkisten kategorioiden maarittdmissa
organisaatioissa. Vanhempien kertoman perusteella nayttaa silta, etta neuvottelu-
tilanteissa, joihin liittyy paljon hierarkkisuutta ja oletuksia eri osapuolten rooleista,
ei ole kaytettavissa selkeita toimintamalleja. Nain ollen eri osapuolten voi olla vai-
keaa hahmottaa, kuinka ja milloin asiakkaiden kokemustietoa voi hyddyntaa osana
ammattilaistiedolle perustuvia prosesseja. Lapselle parasta hoitoa ja kuntoutusta ei
ole mahdollista suunnitella ilman riittdvaa ymmarrysta lapsen arkieldmasta. Vaikka
hoitoa koskevan pdatoksenteon tulee perustua ammattilaisten tiedolle, myés
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vanhemmilla oleva kokonaisvaltainen ymmarrys lapsen arjesta on tietoa, jota hoi-
don suunnittelun tueksi tarvitaan.

Kun asiakaslahtdisia arvoja ei siirreta hoitotyon kaytanteisiin, ylldpidetaan samalla
vanhempien hankaliksi ja epdoikeudenmukaisiksi kokemia hierarkioita. Kokemus
siitd, etta lapsi ei saa riittdvaa hoitoa vain sen vuoksi, ettei vanhempien tietoja
oteta tosissaan, johtaa turhautumiseen ja epaluottamukseen ammattilaisia koh-
taan. Vanhemman taakkana on jatkuva huoli omasta lapsesta ja oireista, joita ei
saada kuriin. Talléin tunnetta siita, ettad kaikki eivat yrita parastaan lapsen hyvaksi,
on vaikea kasitelld. Kokemuskertomukset tuovat esiin, miten aidit vastasivat han-
kalina ja jopa sietamattémina pidettyihin tilanteisiin puolustautumalla tai koittaen
rikkoa asiakkuuden myo6ta syntyvaa avun ja tiedon vastaanottajan roolia. On mydés
huomionarvoista, etta Leijonaemot ry. on syntynyt juuri tarpeesta saada ja jakaa
vertaistukea tilanteessa, jossa vanhemmat ovat kokeneet, ettei apua ollut muualta
saatavilla. Ryhman nimi kuvaa heidan tunteitaan siitd vastuun maarasta, jota he
olivat joutuneet kantamaan saadakseen apua ja aanensa kuuluville. Sari (Leijona-
emojen tarinat 2015, 34) muistelee kasvuaan lapsensa puolustajana hajanaisen
palveluverkon siséllé seuraavasti:

Kavimme ndyttamassa ongelmaa hoitajalle, |daakarille, kirurgille. Ensin omassa
keskussairaalassamme. Sitten auton nokka kohti 150 km padssa olevaa yliopistol-
lista sairaalaa. Matkasimme kuin kiertolaiset apua etsien, laaketta pyytaen, neu-
voja anellen, ohjeita rukoillen. Lopulta apu l6ytyi, |dake saatiin, hata loppui. Apu
ihmiselta ihmiselle. Kunnes tuli uusi hata. Taas sama kierto. Tata riitti. Mitaan ei
saanut helpolla, kaikki oli vaadittava, jopa kerjattava. Valilla oli karjuttava aitilei-
jonan lailla. Nuo karjahdukset kuluttivat minua sisalta. Joka murahduksella oli silti
tarkoituksensa, luulen. (Leijonaemojen tarinat 2015, 34.)

Kokemuskertomusten valossa nadyttaa silta, etta kasvaminen lapsensa puolusta-
jaksi ei tapahdu ilman syyta, vaan kertomuksissa korostetaan pakkoa. Huonot koh-
taamiset palvelujarjestelman kanssa ja kokemus siitd, ettd lasta ei haluta auttaa
parhaalla mahdollisella tavalla pakottavat vanhemmat rooliin, jossa heidan on itse
ajettava lapsensa asiaa. Toisten, edes auttamistydn ammattilaisten avun varaan
heittaytymista ei nahda mahdollisena.

Meri (H4) oli kohdannut lukuisia ongelmia etsiessadn sopivaa ja riittdvaa hoitoa
pojallensa. Hdnen mukaansa vaikeudet johtuivat ensisijaisesti siita, etté kokonais-
vastuuta hankalasta tilanteesta ei ollut kenellakaan, eivatka eri toimijatahot (kuten
koulu ja sosiaali- ja terveyspalvelut) ottaneet "lasta omakseen” vedoten silloin
auki olleisiin toimijoiden valisiin sopimuksiin. Tama johti tilanteeseen, jossa Meri
yritti itse 16ytaa jonkun tahon, joka voisi edes tehda tarvittavia tutkimuksia tai tar-
jota kaytanndn apua hankalaan arkeen. “Ma soittelin vaikka kelle ja vaikka kuinka
moneen paikkaan mutta meilld ei ollu oikeutta mennd minnekdaan” (H4). Merin
mukaan vanhemman vastuu jopa lakisaateisten palveluiden saamisessa on todella
merkittava ja avun saaminen vaati hanelta itseltaan valtavia voimavaroja. Kysyes-
sani selvidamisesta lapsen oikeuksien puolustamiseen liittyvan vastuun kanssa han
totesi:
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Kylla varmaan taytyy silla tavalla olla aika peraanantamaton ja rohkee etta ehot-
telee tuntemattomille tahoille etta me tarvittas [apua], ettd voisko ja saisko sinne
tulla. Ei mua ois kukaan mistdan I6ytany muuten, ma soittelin siina ihan, monta
kuukautta ensin. (Meri, H4.)

Merin tarina kuvaa sitd kokonaisvaltaista ja ajoittain lilan raskaalta tuntuvaa vas-
tuuta, joka vanhemmille kasaantuu erityislapsen asioiden hoitamisesta. Tama vas-
tuu kattaa alleen niin kdytannon arjen tuen ja hoidon tarjoamisen lapselle, erilais-
ten taloudellisten tukien hakuprosessit kuin myds palvelujarjestelman edustajien
kanssa kaytavat, epasymmetrisille valtasuhteille perustuvat neuvottelutkin. Epa-
onnistuessaan nama neuvottelut johtavat helposti huonoihin palvelukokemuksiin
ja saavat vanhemmat puolustuskannalle. Esimerkiksi Riikka puhui ammattilaisten
kanssa esiin tulevista kommunikoinnin ongelmista turhautuneeseen savyyn. Han
totesi: “Vaikka sanotkin [ammattilaisille] kaiken, niin eihan ne kuule kun sen oman
erikoisalansa.” (H3.) Kun vanhempi kokee, etta yritys valittda kokonaiskuvan kan-
nalta olennaisen tarkeaa tietoa epaonnistuu, tulee hanelle korostunut tarve saada
oma aanensa kuulluksi.

Anna (H2) kertoi minulle haastattelun aikana térmaavansa usein tilanteisiin, joissa
joutuu "sanomaan aika tiukasti” tai "korottamaan dantaan” saadakseen asiansa
kuuluville. Raisan kertomuksessa aanen korottaminen puolestaan toteutuu konk-
reettisesti, kun aiti huutaa laakarille tuolilla seisten saadakseen tuotua huolensa
ilmi ja ammattilaiset kuuntelemaan hanta (Leijonaemojen tarinat 2015, 129).
Aitien tapa puolustautua ja vaatia on kuitenkin ymmarrettdvd myés muunlaisena
tilanottona kuin vain hetkeen sidottuina tunteenpurkauksina. Erityislasten moni-
naisten ja hankalasti yhteen sovitettavien ongelmien vuoksi vanhemmat kokevat
joskus, etta heidan on murtauduttava ulos autettavan asiakkaan kategorian tuot-
tamasta maallikon roolista ja yritettava toimia ammattilaisten kentalld. Nain siita
huolimatta, etta heidan kokemus- tai maallikkotiedolle ei ole varattuna luontevaa
paikkaa hoidon suunnittelussa, eika valmista mallia, jonka mukaan toimia, ole.

Kategorian mukaisesta roolista poikkeaminen, kuten esimerkiksi vanhemman pyr-
kimys osallistua keskusteluun asiantuntijana, voi olla vaikeaa terveydenhuollon
kentdlla, jossa bio-ladketieteelliselle tiedolle ja osaajille on annettu valta-asema.
Aiemmin kasitelty Riikan tarina toimii esimerkkind tilanteesta, jossa vanhemman
voidaan katoa ylittdneen roolinsa ja sen tuomien valtuuksien rajat paattaessaan
epilepsialaakityksen lopettamisesta vastoin laakarin ohjetta.

Institutionaalisten, ammattilaisen ja asiakkaan valisten valta-asetelmien lisdéksi
myds muut epatasa-arvoiset kategoriat vaikuttavat palvelutilanteiden sosiaaliseen
kanssakaymiseen. Esimerkiksi sukupuolten valiset arvottavat erot voivat nousta
esiin tilanteissa, joissa vanhemman uskottavuutta puntaroidaan. Yksinhuoltajaaiti
Raisa (Leijonaemojen tarinat 2015, 127) oli havainnoinut tiedon vaihtoon ja van-
hempien kuulemiseen liittyvia kaytantdja vietettyaan pitkia aikoja sairaaloissa lap-
sensa Arvon kanssa. Hanen kertomuksensa rakentuu useille kuvauksille siita, miten
vanhemman tietoja saatetaan vahatella, mutta han pohtii myds syita ammattilais-
ten kaytdksen takana:

Elore (ISSN 1456-3010), vol. 23 - /2016. Julkaisija: Suomen Kansantietouden Tutkijain Seura ry.



E-O-0-®-E

Pilvi Hameenaho: Tieto, valta ja vastuu erityislasten hoidossa
[http://www.elore.fi/arkisto/2_16/hameenaho.pdf] 18

Olen omakohtaisesti nahnyt sairaalassa tilanteita, joissa lapsipotilaan iséan sanaa
on kuultu, vaikka aiti on aikaisemmin yrittanyt sanoa samaa. Arvolla ei ole kady-
tossdan toista eli isan suuta. En tiedd, tastdkd vai mista johtuu, etta minut on
muutaman kerran ohitettu, kun Arvon hoidosta on paatetty. Olen hiukan yli puo-
litoistametrinen "Pikku Myy” ja ihmetellyt, vaikuttaako sukupuoleni lisaksi viela
pieni kokoni siihen, ettd minua ei toisinaan tunnuta kuunneltavan. (Leijonaemojen
tarinat 2015, 127.)

Roolien rikkomisen seurauksena yksilét nousevat esiin asiakkaan kategorian takaa,
ja auttamistyon luonne inhimilliselle kohtaamiselle perustuvana tyéna korostuu.
Konfliktitilanteissa kategorioiden taakse katketyt valta-asetelmat ja rooliodotukset
tulevat nakyviksi ja kyseenalaistetuiksi. Vanhempien kokemuskertomukset kuiten-
kin osoittavat, etta valttamatta kummallakaan osapuolella ei ole valineita kasi-
tella tallaista, totuttuja rajoja rikkovaa tilannetta. Asetelma, jossa ei tehddakaan
yhteistydta vaan ollaan selkedsti vastakkain, on vaikea niin asiakkaalle, joka kokee
olevansa tilanteessa yksin ja puolustuskannalla kuin myds ammattilaiselle, jonka
on kohdattava tunteidensa vallassa oleva asiakas-vanhempi kokonaisena ihmisena
(esim. H3). Joskus vanhemman tieto voi jaadda huomiotta esimerkiksi sen vuoksi,
ettd han ei tunteidensa vallassa pysty valittamaan viestidan ammattimaisesti:
asiaan keskittyen ja ilman tunteenpurkauksia. Joskus vanhemman voimakas puut-
tuminen asioiden kulkuun voi johtaa hanen tietojensa huomioimiseen, mutta asial-
lisen kdytdksen ja hyvan vuorovaikutuksen kustannuksella. Raisa (Leijonaemojen
tarinat, 105-141), jonka tarina sisaltaa varikkaita kuvauksia huutamisesta ja riite-
lysta sairaalahenkildkunnan kanssa, toteaa omasta kdaytoksestaan:

En aina jaksa huolesta ja vasymyksesta puolikuolleena valittda sairaalassa ns.
kayttaytymisesta, jos on kyseessa Arvon kannalta kriittinen tilanne: naaraseladinkin
muuttuu aggressiiviseksi, kun pentu on vaarassa. Se aggressio pelastaa pennun.
Sama patee ihmiseen. Minulla on hyva omatunto. Pystyn mielestani hyviin valeihin
henkildkunnan kanssa. Pyydan kayttaytymistani anteeksi toisinaan jo etukateen.
(Leijonaemojen tarinat 2015, 127.)

Riikka pohti haastattelun kuluessa ammattilaisten "tunteetonta” tai negatiiviselta
vaikuttavaa suhtautumista: “Jotenkin joistain ammattilaisista paistaa semmonen,
ettd he pelkaa sen ammatti-identiteettinsd menettamisen puolesta jotenkin, et jos
he elaytyykin siihen vanhempien hataan ja tuskaan.” (H3.) Itsekin sairaanhoitajana
han kertoi, kuinka hanelle oli koulutuksen aikana korostettu ammatti-identiteetin
sailyttamisen tarkeyttd ja omien tunteiden hillintda. Han kuitenkin oli omalta osal-
taan tullut siihen tulokseen, etta empatian ja jopa tunteiden nayttaminen asiak-
kaille ei véahentanyt hanen kykyaan toimia ammattimaisesti. Sen sijaan han uskoi
omien asiakkaan roolissa saamiensa kokemuksien perusteella, etta inhimillisyys
auttamistydon kohtaamisissa edistaa seka vaikeiden asioiden kasittelya etta niiden
kanssa toimimista.

Riikan pohdinta nostaa esiin auttamistydn ammattilaisia ohjaavat roolit ja sen,
kuinka ammattilaisroolin yksipuolinen korostaminen voi kdtked ammattilaisen inhi-
millisyyden “laakarintakin” alle (H3). Kategorioiden mukainen toiminta eli oman
institutionaalisen roolin mukainen kaytds voi toimia ammattilaisen omana selviy-
tymiskeinona vaikeissa tilanteissa (myds Pohjola 2006, 47). Samalla se kuitenkin
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myds vahvistaa vallan epatasaiselle jakautumiselle perustuvaa asetelmaa autta-
misty6n kohtaamisissa ja tédhan kiinnittyvien valta-suhteiden pysyvyytta.

Vaikka roolien rikkominen voi tuottaa konflikteja, avaa se myds mahdollisuuksia
tunnistaa piiloisia valta-asetelmia ja muuttaa niiden mydéta syntyneita kdytanteita.
Jotta kertomuksissa kuvatut tilanteet asiakkaan kategorian vastaisesta kaytoksesta
eivat jaisi vain yksittaisiksi irtiotoiksi, olisi auttamistyén pahan saikeitd kyettava
ehkdisemaan laajemmalla, toimintaympdéristén kulttuuriseen muutokseen kan-
nustavalla tavalla. Téssa tarve asiakkaan kategorian uudelleen maarittelylle tulee
korostuneesti esiin. Avun vastaanottajan roolin sijaan vanhempien osallisuus lasta
koskevissa neuvotteluissa tulisi olla heidan oikeutensa, jota kunnioitetaan ilman
ettd he joutuvat sitd erikseen vaatimaan.

Yhteenveto

Olen artikkelissani kuvannut, kuinka erityislasten vanhemmat kertovat kohtaami-
sistaan ja asemastaan palvelujarjestelman toimijoina. Olen analysoinut vanhem-
pien kerronnassa esiin tulevia ongelmia, joita auttamistyén epasymmetriseen vuo-
rovaikutukseen ja asiakkaan asemaa ja toimijuutta kaventaviin kategorioihin liittyy.
Erityisesti olen tarkastellut vanhempien tietoon ja heidan asiantuntijuuteensa liitty-
via epatasa-arvoisia kaytantéja ja niiden seurauksia vanhempien silmin katsottuna.
Tutkimukseni tuo esiin, kuinka vanhemmat kokevat oman toimijuutensa ja lasta
koskevan asiantuntemuksensa laaja-alaisemmaksi kuin jarjestelman muut toimi-
jat sen nakevat. Samalla tutkimukseni osoittaa myds, kuinka asiakkuutta kapeasti
maarittelevat kategoriat eivat kuvaa erityislasten vanhempien asiantuntemuksen
todellista laajuutta tai monialaisuutta. Vanhempien asiantuntijuus on laaja-alai-
sempaa ja monipuolisempaa kuin asiakkaan kategoriaan sisaankirjoitettu oletus
heidan tiedostaan vain maallikkotietona tai ainoastaan omiin kokemuksiin rajautu-
neena tietona. Tutkimukseni nostaakin esiin tarpeen uusintaa asiakkaan kategori-
aan sisaankirjoitettuja kasityksia asiakkaan toimijuudesta ja asiantuntemuksesta.
Tutkimukseni osoittaa myds, kuinka tarkeda on pyrkia erilaisten tietoperustojen
tunnistamiseen ja yhteensovittamiseen, jotta toiminnan tavoitteena oleva lapsen
paras voidaan saavuttaa.

Vanhempien kokemuskertomukset osoittavat, kuinka tarjolla olevien palvelujen
sirpaleisuus ja eri alojen asiantuntijoiden keskittyminen vain oman erityisalansa
mukaisiin lasta koskeviin seikkoihin johtaa vastuun kasautumiseen vanhemmille.
Taman seurauksena vanhemmilla on korostunut tarve kerryttaa tietoa ja osaa-
mista, joka siten usein muodostuukin paljon kokemustietoa laajemmaksi asiantun-
tijuudeksi. Mutta, kuten artikkelissani olen osoittanut, vanhempien kokemuksen
mukaan heidan asiantuntemustaan ei aina tunnisteta, eivatka vanhemmat koe, etta
heille aina annettaisiin tasa-arvoinen paikka auttamistydn neuvotteluissa. Asiak-
kaan rooli maallikkona myds asemoi hanen tietoperustansa vahempiarvoiseksi kuin
hoitoty6ta ohjaavan bio-lddketieteelliselle tiedolle perustuvan asiantuntemuksen.

Se, ettei vanhempien asiantuntemusta tunnisteta tai arvosteta, voi johtaa artikke-

lissani kuvaamiin tilanteisiin, joissa vanhemmat kokevat asemansa alisteiseksi aut-
tamistydn neuvotteluissa ja lasta koskevassa paatoksenteossa. Heidan tietojensa
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ohittaminen johtaa myos siihen, ettd vanhemmat tuntevat huolta siita, saako hei-
dan lapsensa parasta mahdollista hoitoa. Tama heikentda vanhempien luottamusta
ammattilaisia kohtaan ja voi vaikeuttaa muutenkin haastavaa yhteistyéta ja toimi-
joiden valista vuorovaikutusta. Jos vanhemmat kokevat, ettd heidan mahdollisuu-
tensa osallistua lasta koskevien asioiden suunnitteluun ei toteudu, he voivat alkaa
puolustaa omaa asiaansa ja vaatia, etta tulisivat kuulluksi.

Olen artikkelissani myo6s tarkastellut epatasa-arvoisiin valta-suhteisiin kiinnittyvia
kasityksia luotettavasta ja epaluotettavasta tiedosta seka pohtinut sita, milta nama
kasitykset nayttavat suhteessa vanhempien omien kokemusten kautta kuvattuun
asiantuntijuuteen. On totta, ettd tarvitsemme kategorioita ja luokitteluja saadak-
semme valineitd ja kasitteita, joiden avulla toimia. Nama kategoriat eivat kuitenkaan
saisi muuttua arvoasetelmiksi, joiden kautta auttamistydn luonnostaan epasym-
metrisesti jakautuvaa valtaa voidaan kayttaa toisen toimijan alistamiseksi esimer-
kiksi syrjayttamallad hanet tiedon keruun, jakamisen ja kayttéamisen prosesseista.
Kategorioiden tuottamia rooleja ja maaritelmia ei mydskaan tule nahda pysyvina
ja muuttumattomina vaan ymmartda ne kulttuurisesti rakentuvina ja muuttuvina
tapoina jasentaa moniulotteista todellisuutta. Tama edellyttda kuitenkin tietoista
pyrkimysta kaytantéjen muuttamiseen, koska samoin kuin tiedon hierarkiat myos
toimijoiden valisen vallan epdtasainen jakautuminen jaa usein piiloon normeiksi
muuttuneiden kasitysten ja niité tukevan toiminnan taakse.

Valta-asetelmiin liittyvat nakymattomat oletukset tai normatiiviset kaytannot
ohjaavat myds auttamistydn kaytantoihin punoutuvia pahan saikeita. Paha ilmenee
toisen vahingoittamisena sanojen, eleiden tai esimerkiksi toisen huomiotta jattami-
sen kautta. Kokemuskertomusten mukaan tadllainen toiminta voi johtaa siihen, etta
toimijoiden valinen yhteistyd muuttuukin vastakkainasetteluksi, mika vaikeuttaa
kommunikaatiota ja yhteisymmarryksen muodostumista. Vastaavanlaiset ristirii-
tatilanteet eivat ole kenenkaan toive, pyrkiihan auttamisty6 lahtdékohdiltaan aina
hyvaan yhteistydn inhimillisen vuorovaikutuksen kautta (Hurtig ja Laitinen 2006;
Lonka 2015). Koska erityislasten hoidon kannalta tarkeaa on kokonaiskuvan luomi-
nen, on kaikkien erilaisten tietojen huomiointi ja eri osapuolten valinen luottamus
olennaisen tarkeaa.

Toiminnan lahtékohtana tulee aina olla lapsen etu. Talldin erilaisten tietojen mer-
kitysta osana hoitojen suunnittelua tulisi arvioida sen perusteella, kuinka ne vas-
taavat kasilla oleviin ongelmiin sen sijaan, ettd ne arvotetaan tiedon haltijan sta-
tuksen kautta. Monesti lapsen tarpeet kattavat laajasti eri palvelujen ja siten eri
asiantuntemuksen aloja. Auttamistyén ammattilaisilla ei siten ole tietoa eika mah-
dollisuuttakaan puuttua lapsen muiden, toisten ammattilaisten vastuulle kuuluvien
ongelmien selvittamiseen ja hoitamiseen. Vanhemmille puolestaan rakentuu arjen
kulussa kokonaisvaltainen kasitys lapsensa terveydestd ja tarpeista seka aikai-
semmista hoidoista ja diagnooseista. Tama vanhempien kokonaisvaltainen tieto
voi tayttaa kapea-alaisen erityisosaamisen ja vastuun hajautumisen synnyttamia
tiedollisia aukkoja. Vanhempien mahdollisesti useiden vuosien aikana kertynyt
asiantuntemus lapsestaan ja hanen tilanteestaan on korvaamatonta myoés siksi,
ettd erityistarpeet ja erilaiset vammat tai oireyhtymat eivat koskaan yhdisty taysin
samalla tavalla. Jokainen lapsi ja hdnen tarpeensa ovat erilaisia, jolloin yleispatevia
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hoitosuosituksia ei voi valttamatta noudattaa eikd hyvia kaytantdja tai toiminta-
malleja ole kaytettavissa.

Vanhempien asiantuntijuuden merkityksen tunnustaminen ja sen nakeminen valt-
tamattémana lapsen kokonaisvaltaisen tilanteen hahmottamiseksi poistaa myo6s
vastakkainasettelua auttamistydn toimijoiden valiltd. Tama edellyttaa seka arvo-
asetelmien tunnistamista ettd eri toimijoiden halukkuutta ja kykya kyseenalaistaa
totutut kaytanndt. Tiedon kategorioihin liittyvien arvoasetelmien tunnistaminen
tarjoaa mahdollisuuden paasta yli erilaisten tietoperustojen yhteismitattomuuden
ja yhteensovittamisen ongelmasta ja kulttuurisesti rakentuvien arvoasetelmien
epatasa-arvoa tuottavista kaytannoista (myds Koskinen 2014). Tama mahdollistaa
myds auttamistydn neuvottelujen kehittdmisen siten, etta erilaisille tietoperustoille
annetaan oma paikkansa kokonaiskuvan hahmottamisessa ja lapsen tarpeiden
ymmartamisessa. Kun vanhempien kokemustiedon annetaan taydentaa hoitotyon
ammattilaisten tietoja, lapsen tilanne voidaan néhda laaja-alaisesti ja arkielaman
tarpeet huomioivasta nakékulmasta. Nain katsottuna myds vanhempien tietope-
rustalle on oma paikkansa kokonaisvaltaisen ymmarryksen luomisessa, johon aut-
tamisty6n neuvotteluissa pyritaan.
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