<

LAUREA

AAAAAAAA ORKEAKOULU
Yhdessd enemmdn

Sahkoinen opas psykososiaalisista tukipalve-
luista vammaisten lasten vanhemmille

Asikainen, Sonja
Blomqvist, Sanna

2018 Laurea



<

LAUREA

AMMATTIKORKEAKOULU o
B aurea-ammattikorkeakoulu
Yhdessd enemmdn

Sahkoinen opas psykososiaalisista tukipalveluista vam-
maisten lasten vanhemmille

Asikainen Sonja
Blomgyvist Sanna
Sairaanhoitaja
Opinnaytetyo
Huhtikuu, 2018



Laurea-ammattikorkeakoulu Tiivistelma
Hoitotyo
Sairaanhoitaja

Asikainen Sonja ja Blomqvist Sanna

Sahkoinen opas psykososiaalisista tukipalveluista vammaisten lasten vanhemmille

Vuosi 2018 Sivumaara 42

Elama mullistuu taysin, kun perheeseen syntyy vammainen lapsi. Tilanne on hammentava ja
herattaa monenlaisia tunteita ja ajatuksia. Tutkimusten mukaan tallaisessa tilanteessa olevat
perheet eivat ole kokeneet saaneensa riittavasti tietoa ja tukea tilanteeseensa. Tiedon ja
tuen hakeminen on usein perheiden omalla vastuulla ja se on koettu hyvin tyolaaksi ja vaike-
aksi.

Tama opinnaytetyo toteutettiin toiminnallisella menetelmalla ja sen tuotoksena tehtiin sah-
koinen tietopaketti vammaisten lasten vanhemmille tarkoitetuista psykososiaalisista tukipal-
veluista. Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa helppokayttoinen sahkoinen tietopaketti
koskien perheille tarjottavaa psykososiaalista tukea. Opinnayteyon tavoitteena oli edistaa
perheiden hyvinvointia ja helpottaa heidan psykososiaalisen tuen saamistaan.

Tyoelaman yhteistyokumppania toimi Jaatinen Ry, jonka tavoitteena on tukea vammaisten
lasten perheita. Tietopaketti tukipalveluista tehtiin Jaatinen Ry:lle sahkoisessa muodossa,
jotta he voivat jatkossa hyodyntaa sita esimerkiksi omilla verkkosivuillaan.

Opinnaytetyon tuotos sisaltaa ajankohtaista tietoa psykososiaalisten tukien hakemisesta. Li-
saksi oppaassa kerrotaan mita, miksi ja kenelle palvelut ovat tarkoitettu ja miten niita voi ha-
kea.

Opinnaytetyon raportti sisaltaa tietoa vammaisuudesta, psykososiaalisuudesta ja erilaisista
tukipalveluista, joita vammaisten lasten perheille on tarjolla. Lisaksi raportissa kerrotaan toi-
minnallisesta opinnaytetyosta menetelmana ja selostetaan tietopaketin suunnitteluun ja to-
teutukseen kuuluneet vaiheet.

Kehittamisehdotuksena olisi tietopaketin sisaltaman informaation laajentaminen entisestaan.

Koska tietopakettia ei julkaistu teknisista syista, jatkotutkimusaiheena olisi tietopaketin arvi-
oiminen kohderyhmalla.
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Life will change dramatically when a disabled child is born into a family. The situation is con-
fusing and it will raise various emotions and thoughts. According to the research the families
in this kind of situations felt that they did not get enough information and support. Searching
for information and support is often the families’ own responsibility, and this is considered to
be very difficult and time consuming.

This thesis was carried out through practice-based methods and as a result a digital infor-
mation package on psychosocial support services for disabled children’s parents was created.
The purpose of this thesis was to provide a user-friendly digital information package about
the psychosocial support that is available for families. The aim was to promote the wellbeing
of the families as well as to help them to get the psychosocial support and financial benefits
easily.

The working life partner was Jaatinen Association the purpose of which is to support families
with disabled children. The information package for Jaatinen Association was made in digital
form so that the association will be able to utilize the package for example on their own web-
site.

This thesis includes current information on how to apply for psychosocial support and bene-
fits. In addition, the information package describes what the services are, why they are pro-
vided and to whom the services are available and how to apply the benefits.

The thesis includes information on disability, psycho sociality and different kinds of support
forms and benefits that are available for the families with disabled children. The thesis also
describes a practice-based thesis as a method, and the phases of the planning and the imple-
mentation of the information package.

As a development suggestion the information package could be even wider and all new infor-
mation concerning the disabled children should be updated. As the information package was
not published for technical reasons, a further research topic would be to evaluate the infor-
mation package for the target audience.

Keywords: disabled children’s parents, psychosocial support and benefits, digital information
package
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1 Johdanto

Sosiaali- ja terveyspalveluita on supistettu laajasti 1990-luvulta lahtien esimerkiksi useista
hoivalaitoksista ja paivakodeista henkilostoa vahentamalla ja ryhmakokoja kasvattamalla. Li-
saksi palveluiden hintoja ollaan korotettu seka paivahoidon etta sairaalan ja hoivalaitosten

osalta. (Uusitalo, Parpo & Hakkarainen 2000.)

Suuri osa sosiaali- ja terveysalojen palveluista on muuttumassa sahkoiseen muotoon. Kuiten-
kin naiden palveluiden tarkoitus on edistaa ihmisten terveytta ja ennaltaehkaista sairauksia.
Tasta on muodostunut varsinainen haaste suomalaiselle yhteiskunnalle, miten saada tarpeelli-
nen tieto, tuki ja apu kaikkien saataville. Vertaistuki ja sen tarjoama tieto, tuki ja apu voisi-
vat olla yksi ratkaisu tahan haasteeseen. Karisalmen, Tyllisen ja Kaipion (2015) tekemassa
tutkimuksessa on todettu, etta vertaistuella ja tiedon saamisella on merkittavia vaikutuksia

perheiden hyvinvointiin ja jaksamiseen.

Kuntien tekemat saastotoimet vaikuttavat vahvasti myos vammaisten saamiin tukiin ja apuun.
Vammaisoikeudellisia asioita ajava lakimies Juha Kumpuvuori toteaa toukokuussa vuonna 2016
A-studiolle antamassaan haastattelussa, etta vammaiset joutuvat yha enenevissa maarin tais-
telemaan heille kuuluvista oikeuksista. Kunnat supistavat palveluitaan, minka vuoksi myos
vammaisten tukien hakeminen on mutkistunut entisestaan. Monissa kunnissa sovelletaan vam-
maispalveluita ja tehdaan omia linjauksia, jotka eivat perustu lakiin. Vammaisilta vahenne-
taan ja leikataan kokonaan pois palveluita, vaikka palvelun tarve on selkea. Tama johtaa sii-
hen, etta vammaisilla ja heidan laheisillaan on suuri vastuu heille kuuluvien palveluiden ja oi-
keuksien selvittamisessa. "lhmiset joutuvat lahestulkoon opiskelemaan lakimiehiksi tai laaka-
reiksi saadakseen niita oikeuksia ja palveluita, jotka heille kuuluvat”, Kumpuvuori toteaa.
(Turunen 2016.)

Vammaispalvelulaki velvoittaa kuntia jarjestamaan vammaisille kuuluvat valttamattomat tu-
kitoimet ja palvelut. Palveluja ja tukitoimia jarjestettaessa on lisaksi huomioitava vammais-
ten yksilolliset tarpeet. Laissa on selkeasti maaritelty vammaisille kuuluvat palvelut esimer-
kiksi sopeutumisvalmennukseen, kuljetukseen, paivatoimintaan, henkilokohtaiseen apuun ja
palveluasumiseen liittyen. Lisaksi laki maarittelee myos aikarajoitteen tukipalvelujen suunnit-

teluun ja paatosten tekoon. (Finlex 1987.)

Sahkoiseen oppaaseen (liite 2) koottiin vammaisperheita varten saatavilla olevat psykososiaa-
liset tukipalvelut, jolloin tiedon loytaminen on vanhemmille helpompaa. Tyoelaman yhteis-
tyokumppania toimi Jaatinen Ry, jonka tavoitteena on tukea vammaisten lasten perheita.

Tietopaketti tukipalveluista tehtiin Jaatinen Ry:lle.



Tama opinnaytetyo oli osa Laurean Ohjaus hoitotyossa hanketta. Hanke toteutettiin yhdessa
Laurea ammattikorkeakoulun ja Jaatinen Ry:n kanssa. Hankkeen tarkoituksena oli tuottaa
opinnaytetyo potilasohjaukseen liittyen ja tavoitteena oli kehittaa potilasohjausta ja helpot-

taa tiedon saamista.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa helppokayttoinen sahkoinen tietopaketti vammaisten
lasten vanhemmille saatavilla olevista psykososiaalisista tukipalveluista. Tavoitteena oli edis-

taa perheiden hyvinvointia ja helpottaa heidan psykososiaalisen tuen saamistaan.

2  Teoreettinen tausta

Karisalmen, Tyllisen ja Kaipion tekemassa tutkimuksessa (2015) kasiteltiin erityislasten van-
hempien kokemuksia ja mielipiteita heidan kayttamistaan vertaistuen palveluista. Tutkimus
kohdistui perheiden vanhempiin, jotka tavoitettiin erityislasten yhdistysten ja Facebookin
kautta. Vastauksia saatiin yhteensa 73 kpl. Tutkimuksen tavoitteena oli tukea terveyspalve-
luita kayttavia erityislapsiperheita ja kehittaa vertaistukipalveluita seka tuoda esille sahkois-

ten palveluiden hyodyntamista.

Kyselyn tulosten pohjalta tuli esille, etta vertaistuen eri muodot niin perinteiset kasvokkain
jarjestettavat tapaamiset kuin sahkoisessa muodossa olevat ovat hyvin tarpeellisia ja kysyt-
tyja. Perheet toivovat vertaistuelta tietoa, tukea ja kokemusten jakamista seka hengahdys-
taukoa arjen pyorityksesta. Ammattilaisten antamaa tietoa vertaistuesta toivottiin enemman.
Lisaksi eri kohderyhmille kuten miehille ja sisaruksille suunnattua vertaistoimintaa kaivattiin
lisaa. Syrjaisimmilla alueilla asuvat toivoivat toiminnan jarjestamista laajemmille alueille.
Sahkoisen vertaistukitoiminnan muotoja voitaisiin viela entisestaan kehittaa, jotta kaikilla
olisi samanlaiset mahdollisuudet saada tietoa, tukea ja apua huolimatta siita missa he asuvat.

(Karisalmi, Tyllinen & Kaipio 2015.)

Brittilaisessa tutkimuksessa tutkittiin vertaistuen merkitysta vammaisten lasten vanhempien
hyvinvointiin. Vanhemmille oli tarkeaa, etta he paasivat puhumaan kokemuksistaan vapaasti
turvallisessa ymparistossa, jossa heita ei tuomita. Vertaistuki mahdollisti myos oppimisen toi-
silta ja vanhemmat kokivat saavansa tukea ja rohkaisua elamaansa. Tutkimustuloksena ver-
taistuki parantaa vanhempien emotionaalista hyvinvointia ja he ovat tyytyvaisia, etta voivat

auttaa muita samassa tilanteessa olevia. (Shilling, Bailey, Logan & Morris 2014.)

Tutkimuksen toisessa osassa tutkittiin organisaation ja prosessin vaikutuksia vanhempien saa-
maan vertaistukeen. Vanhemmat arvostivat vertaistuessa henkiloiden koulutusta, jatkuvaa
valvontaa seka tukea. Palvelun joustavuutta, luonnollista keskustelutilaa seka henkilokemioi-

den kohtaamista vertaistuessa arvostettiin. Vertaistuen vaikuttavuuteen vaikutti paljon myos



vertaistuen ajankohta ja asiakkaan asennoituminen tukea kohtaan. Myos ystavyystoiminnan
tukihenkilon tuli olla emotionaalisesti valmistautunut antamaan tarvittavaa tukea. (Shilling
ym. 2015.)

Amerikkalaisessa tutkimuksessa tutkittiin vammaisten lasten vanhempien hyvinvointia ja
mitka asiat vanhemmat ovat kokeneet haasteellisiksi. Tutkimuksessa kerattiin tieto 40:lta
vammaisen lapsen vanhemmalta kayttaen kyselyssa erilaisia teemoja. Nelja eri teemaa nousi
ylitse muiden, jotka heikensivat vanhempien hyvinvointia. Nama teemat olivat tiedon- ja pal-
veluiden saanti, taloudelliset ongelmat, koulun ja yhteison sisallyttaminen elamaan seka per-
heen tukeminen. Naissa asioissa kunnan tarjonta ei vastannut vanhempien tarpeita. (Resch,

Mireles, Benz, Grenwelge, Peterson & Zhang 2010.)

Mikkosen tutkimuksessa selvisi, etta sairastuneet kokivat vertaistuen erittain merkittavana
voimavarana ja tiedon lahteena. Vertaisilta saatu tieto ja tuki helpottivat sairauteen sopeutu-
mista ja sen kanssa elamista. Myos erilaisten tukipalveluiden ja etuuksien hakemiseen monet
kokivat saaneensa apua. Ilman vertaistukitoimintaa potilaat olisivat joutuneet kayttamaan ta-

vallista enemman sosiaali- ja terveyspalveluiden resursseja. (Mikkonen 2009.)

Suomalaisen suuronnettomuuteen liittyvan tutkimuksen (2006) tuloksista selvisi, etta ihmisen
omat voimavarat ja tukiverkosto seka aiemmat kokemukset maarittavat paljolti ihmisen tuen
tarvetta seka kriisista selviytymista. Kyselyiden ja haastattelujen perusteella kavi ilmi, etta
psykososiaalisia tukipalveluja tulisi viela entisestaan kehittaa, jotta ne olisivat riittavan toimi-
via. Usein kriisitilanteissa valiton ja henkea pelastava apu tulee nopeasti ja asioista tiedotta-
minen seka kriisituki toimivat hyvin. Kriisit tarkoittavat ihmiselle kuitenkin usein pidempiai-
kaista, ehka jopa koko loppuelamaan vaikuttavaa elamanmuutosta fyysisesti tai henkisesti,
joten tukea ja apua tulisi olla saatavilla pidempaan kuin vain akuutissa tilanteessa. Lisaksi ih-
misilla on erilaisia tarpeita ja keinoja kasitella kriisin tapahtumia, joten myos tarve erilaisille
tukimuodoille tuli esiin tutkimuksessa. Osa sai voimaa esimerkiksi vertaistuesta ja osa taas yk-
siloterapiasta, joten palveluiden ja tukimuotojen monipuolistamiseen tulisi panostaa enem-

man. (Kumpulainen 2006.)

Amerikkalaisessa tutkimuksessa kasiteltiin autismia sairastavien lapsien aitien optimismista
asennetta, sosiaalisen tuen tarvetta seka heidan hyvinvointiaan. Autistisen lapsen vanhemmat
kokivat monia haasteita elamassaan, minka vuoksi monet karsivat eriasteisesta masennuk-
sesta, korkeammista stressitasoista seka heidan hyvinvointinsa kokonaisuudessaan oli mata-
lampi kuin muilla. Tutkimusten mukaan sosiaalinen tuki vahensi naita negatiivisia vaikutuksia
hyvinvointiin. Tiedon jakaminen ja saaminen paransivat tutkimuksen mukaan aitien hyvinvoin-
tia. Tutkimukset myos osoittivat, etta vanhempien psykologista hyvinvointia edisti optimisti-

nen asenne. (Ekas, Lickenbrock & Whitman 2010.)



2.1 Vammainen lapsi

Vamma ei merkitse sairautta, vaan vammainen ihminen voi olla valilla terve ja valilla sairas
aivan kuten kaikki muutkin ihmiset. Vammainen henkilo on yksilo, joten vammaisuuden kasi-
tetta ei voida kuvata taydellisesti minkaanlaisen maaritelman avulla. Kehitysvammaisuus ja
fyysiset vammat aiheuttavat yksilolle toiminnanrajoitteita. Sen vuoksi ne ovat keskenaan rin-
nastettavissa vammaisuuden kasitteen maarittelyssa. (Repo 2004, 9-12.) Vammaispalvelulain
mukaan vammainen henkilo on ihminen, jolla on sairauden tai vamman vuoksi erityisia pitka-

aikaisia vaikeuksia selviytya paivittaisita askareista (Finlex 1987).

Vammaisuus voi johtua useista erilaisista syista. Se voi olla seuraus jonkinlaisesta odotusajan
ongelmasta, hairiosta tai perintotekijoista. lhminen voi vammautua myos esimerkiksi odotus-
aikana tai synnytyksessa hapenpuutteen vuoksi tai onnettomuuden tai sairauden takia. Laake-
tieteellisesti vammaisuus luokitellaan lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvasti vaikeaan

vammaisuuteen. (Verneri 2017.)

Vammaisuus voi ilmeta monella eri osa-alueella. Esimerkiksi nakovamma, kuulovamma, liikun-
tavamma tai kehitysvamma tuovat kaikki omanlaisensa haasteen vammaisen henkilon ela-
maan. Henkilolla voi olla yksi tai useampi vamma samanaikaisesti ja vamman vaikeusaste voi
vaihdella suurestikin. Siksi vammaisuutta on vaikea maaritella kovin tarkkaan. Kaikki ihmiset
ovat yksiloita, joilla on omat henkilokohtaiset ominaisuudet ja tarpeet olivatpa he vammaisia
tai eivat. (Infopankki 2018.)

Vammaisia henkiloita ei saa syrjia sen vuoksi, etta he ovat vammaisia, vaan heilla on samalla
tavalla oikeus elaa, opiskella, tyoskennella ja perustaa perhe kuin kenella tahansa muullakin.
Kunnat ovat velvollisia jarjestamaan vammaisille erilaisia palveluita, jotta elama, asiointi ja
lilkkkumien kotona ja sen ulkopuolella olisi mahdollista. Tallaisia palveluita ovat esimerkiksi

avustaja-, kuljetus- ja tulkkauspalvelut. (Infopankki 2018.)

Vammainen lapsi luokitellaan mm. Kelan etuuksien ja sairaaloiden mukaan 0-16-vuotiaaksi.
Kun lapsi tayttaa 16-vuotta siirtyy han Kelan vammaispuolen asiakkuudessa aikuisten tukien
piiriin ja sairaaloiden osastoilla aikuisten osastolle. (Kela 2017, Hus 2017.) Kuitenkin Suomen
lain mukaan lapsi on alaikainen, kunnes han tayttaa 18-vuotta (Lastensuojelulaki
2017/20070417) ja Kela maksaa hanesta lapsilisaa, kunnes han tayttaa 17-vuotta oli han sitten

vammainen tai ei (Kela 2017).
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2.2 Psykososiaalinen hyvinvointi

Psykososiaalinen hyvinvointi kasittaa ihmisen psyykkisen, henkisen seka sosiaalisen hyvinvoin-
nin, jotka ovat fyysisten tarpeiden lisaksi ihmisen perustarpeita (Eloniemi-Sulkava 2016). Sosi-
aalinen hyvinvointi tarkoittaa sita, etta ihmisella on ymparillaan ystavia, sukulaisia ja tarvit-
tavia tukihenkiloita auttamassa arjen keskella. Myos samanlaisessa elamantilanteessa olevien
henkiloiden tuki eli vertaistuki on osoittautunut monien tutkimusten mukaan tarkeaksi apu-

keinoksi arjesta selviytymiseen. (STM 2014.)

Ihminen tarvitsee toista ihmista elamaansa, jotta han voi olla ihminen. Suurin osa ihmisten
elamasta on vuorovaikutusta toisten ihmisten kanssa. Tuen tarve, jota haetaan vuorovaiku-
tuksesta korostuu aikuisella, kun hanella on vaikeuksia. Vaikeudet saattavat horjuttaa hanen
tunne-elamaansa seka kokemuksia elamanhallinnastaan tai hyvinvoinnistaan. lhmiselle on tar-
keaa tulla kuulluksi niin, etta kuuntelija ymmartaa kerrottavan tai ainakin haluaa ymmartaa.
Vertaistukiryhmissa kayminen saattaa olla todella tarkeaa ja voimaannuttavaa, koska sielta
voi saada tunteen, etta joku ihminen todella ymmartaa mita henkilo kay lapi elamassaan. Vai-
keissa tilanteissa yhteys hengelliseen maailmaan saattaa antaa voimia, jos on tunne, ettei
muut ihmiset pysty ymmartamaan ongelmia. Hengellisen yhteyden kokeminen voi antaa ihmi-
selle tunteen, ettei han ole yksin. Uskon merkitys saattaa vaihdella merkittavasti ihmisten
seka kulttuurien valilla. (Vilén, Leppamaki & Ekstrom 2008, 58-72.)

Sosiaali- ja terveysalalla tehdaan toita hyvin erilaisten ihmisten parissa. Jokainen ihminen on
yksilo, jolla on yksilolliset voimavarat ja tarpeet. Sosiaali- ja terveysalalla pyrkimyksena on
tukea ihmisten kokonaisvaltaista hyvinvointia ja elamanhallintaa. Ei ole kuitenkaan olemassa
yhta oikeaa tapaa auttaa ja tukea asiakkaita juurikin sen vuoksi, etta kaikki ovat yksiloita. Jo-
kainen asiakas tulee ottaa huomioon omana persoonana ja yhteistyossa hanen kanssaan laatia
juuri hanelle sopiva tavoite ja keinot siihen paasemiseksi. Asiakas on kuitenkin itse hyvin pit-
kalle vastuussa omasta elamastaan ja hyvinvoinnistaan, joten on ehdottoman tarkeaa, etta
han on motivoitunut ja sitoutunut noudattamaan yhdessa sovittuja keinoja tavoitteisiin paase-
miseksi. (Vilén ym. 2008, 52-56.)

Ihmisen tarpeita voidaan kuvailla monella eri tavalla, mutta perusajatus on sama. Ihmisen ko-
konaisvaltainen hyvinvointi koostuu fyysisista (ravinto), psyykkisista (turvallisuuden tunne) ja
sosiaalisista tarpeista (sosiaaliset suhteet), jotka taydentavat toisiaan. Fyysisten tarpeiden tu-
lee tayttya, ennen kuin psyykkiset ja sosiaaliset tarpeet voivat tayttya. Psykososiaalinen hy-
vinvointi lahtee siis perustarpeista ja niiden tyydyttamisesta. Terveys, elinolot, turvallisuus,
itsetunto ja kokemukset aikaisemmista elamantilanteista selviytymisesta antavat voimavaroja
selviytya tulevistakin haasteista. Ihminen, joka luottaa itseensa ja tietaa voimavaransa, osaa
usein kayttaa niita haastavissa tilanteissa ja hakea tarvittaessa apua. Joidenkin on kuitenkin

vaikeampi tunnistaa omia voimavarojaan ja siksi he saattavat olla epavarmoja ja pelokkaita
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haasteiden edessa. Silloin ihminen tarvitsee tukea. Psykososiaalista hyvinvointia voidaan tu-
kea esimerkiksi etsimalla asiakkaiden kanssa yhdessa heidan vahvuuksiaan ja voimavarojaan.
Asiakkaat voivat muistella esimerkiksi aikaisempia kokemuksiaan ja miten he ovat niista sel-
viytyneet ja tyontekija voi sanoittaa aaneen tekemiaan havaintoja asiakkaiden voimavaroista.
(Vilén ym. 2008, 52-56.)

2.3 Psykososiaaliset tukipalvelut vammaisperheille

Psykososiaalisia tukipalveluita on paljon erilaisia tilanteita varten ja usein nama liitetaan
suuronnettomuustilanteisiin. Tassa opinnaytetyossa on keskitytty vammaisten lasten vanhem-
pien psykososiaaliseen tukemiseen. Sosiaalihuoltolain (2017) luvussa 3 13 § sanotaan, etta
kunnan yleisiin velvollisuuksiin kuuluu ohjauksen ja neuvonnan jarjestaminen sosiaalihuollon

ja muun sosiaaliturvan etuuksista ja niiden hyvaksikayttamisesta.

Sosiaali- ja terveysministerion julkaisussa jaetaan psykososiaalinen tuki karkeasti asiakkaan
saamaan psyykkiseen tukeen, sosiaalityohon ja -palveluihin seka uskonnollisten yhteisojen
tarjoamaan hengelliseen tukeen. Tuen tarjoaminen on nain ollen moniammatillista toimintaa.
Useat kolmannen sektorin jarjestot ovat myos merkittavia toimijatahoja. Psykososiaalisen
tuen ja palveluiden tavoitteena on vahentaa stressitapahtuman aiheuttamia terveydellisia ja
sosiaalisia haittoja. (STM 2009.)

2.3.1  Kunnalliset ja julkiset palvelut vammaisperheiden tukena

Kaupungin jarjestama perhetyo on sosiaalihuoltolain mukainen palvelu, jossa perhetta tue-
taan kokonaisvaltaisesti heti huolen ilmettya. Kun tuen saa ajoissa oikeaan aikaan, se ennal-
taehkaisee syrjaytymista seka erityispalveluiden tarvetta. Perhetyohon ohjataan esimerkiksi
neuvolan ja koulun kautta. Tyon tavoitteena on edistaa perheen toimintakykya ja hyvinvoin-
tia. Tarkoituksena on myos tukea perheen vuorovaikutustaitoja seka edistaa sosiaalisia suh-
teita. (THL 2015.)

Suomessa kansanelakelaitos eli Kela tukee alle 16-vuotiasta vammaista lasta taloudellisesti.
Lapsen tarvitsema huolenpito, hoito ja kuntoutus vaikuttavat siihen, onko perhe oikeutettu
tukeen ja kuinka paljon tukea mahdollisesti saa. Pelkka diagnoosi ei oikeuta Kelan rahalliseen
tukeen. Tallaisissa tilanteissa tehdaan hoidon arviointi, minka perusteella tuki maaraytyy.
Tuki myonnetaan usein maaraajaksi, koska perheiden tilanne saattaa muuttua. Kela tarjoaa
myos sopeutumisvalmennuskursseja, joista perheet saavat tietoa, neuvoja seka vertaistukea

samassa elamantilanteessa olevilta muilta perheilta. (Kela 2017.)
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Kaupunkien vammaispalvelut tarjoavat tukea ja apua vammaisten lasten perheille. Naita tu-
kia ovat mm. kuljetusapu, avustajapalvelut ja omaishoidon tuki. Laki omaishoidon tuesta vel-
voittaa kuntia jarjestamaan omaishoidon tukea, jota haetaan kunnan sosiaalitoimistosta.
Omaishoidon tukea voidaan myontaa hoidettavan omaiselle esimerkiksi vanhemmalle tai puo-
lisolle, joka hoitaa vammaista tai sairasta perheenjasenta ja huolehtii hanen asioistaan.
Omaishoidon tukeen kuuluu rahallinen palkkio, jota kunta maksaa omaishoitajalle kuukausit-
tain seka taman lisaksi mm. omaishoidon lakisaateiset vapaat. Tukea haettaessa omaishoita-
jalle tehdaan kirjallinen palvelusopimus, josta kay ilmi perheen tilanne, hoidon sitovuus ja
muiden tukimuotojen tarve. (Omaishoitajat 2018, Laki omaishoidon tuesta 2017/20050937.)

2.3.2 Yksityisen sektorin palvelut vammaisperheiden tukena

Yksityisten sosiaali- ja terveyspalveluiden tarkoituksena on taydentaa julkisia palveluita seka
tarjota vaihtoehtoja asiakkaille ja ne tuottavat jo yli neljanneksen sosiaali- ja terveyspalve-
luista. Yksityiset palveluntarjoajat voivat myyda palvelunsa suoraan asiakkaalle, kunnalle tai
kuntayhtymalle. Kunnan ostaessa palveluita asiakas maksaa vain asiakasmaksulain mukaisen
maksun. Yksityisen sektorin palveluihin voi kunnan tai kuntayhtyman luvalla kayttaa myos pal-
veluseteleita. (STM 2018.)

Esimerkiksi Hoivanet tarjoaa palveluitaan Helsingissa, Espoossa seka Tampereella. Palveluihin
kuuluu mm. lastenhoitoapu ja kodin hoitoon liittyvat tehtavat. Kunta ostaa palvelun yksityi-
selta yritykselta ja asiakkailla on mahdollisuus maksaa palvelut kunnan antamilla palvelusete-
leilla. (Hoivanet 2018.)

2.3.3 Kolmannen sektorin palvelut vammaisperheiden tukena

Perinteisesti kolmannen sektorin toimijat ovat vapaaehtoistoimintaan perustuvia jarjestoja,
jotka tukevat yksilon tai yhteison hyvinvointia. Kolmannen sektorin jarjestoihin liitetaan usein
ajatus ihmislaheisyydesta ja inhimillisyydesta. Jarjestojen toimintaa pidetaan tarkeana ihmis-
ten aktivoimisessa, liikkeelle lahdossa ja sosiaalisuuden tukijana. Nama vaikuttavat ihmisten
psykososiaaliseen hyvinvointiin eli sosiaaliseen ja psyykkiseen hyvinvointiin seka lisaksi fyysi-

seen hyvinvointiin ja toimintakyvyn paranemiseen. (Pihlaja 2010, 72-73.)

Sosiaalinen tuki tarkoittaa, etta ihmisella on tieto siita, etta hanella on valittavia ihmisia ym-
parilla. Nailta ihmisilta han voi saada tiedollista ja emotionaalista tukea seka kaytannon apua
arkeen. Vertaistuella eli samanlaisessa elamantilanteessa olevan ihmisen sosiaalisella tuella
on kotimaisten seka kansainvalisten tutkimusten mukaan suuri hyoty perheen jaksamiseen.

Vertaistukiryhmassa vanhemmat jakavat kokemuksiaan ja sielta voi saada helpotusta arkeen
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esimerkiksi kaytannon vinkkien muodossa. Kolmas sektori jarjestaa usein vertaisryhmatoimin-
taa perheille erilaisien jarjestojen avulla. Myos seurakunta saattaa tarjota tallaista mahdolli-
suutta. (STM 2004.)

Kolmannen sektorin jarjestoista hyvana esimerkkina toimii Jaatinen Ry, joka tukee vammais-
ten lasten perheiden hyvinvointia esimerkiksi tiedon ja ideoiden jakamisella ja vertaistukea
jarjestamalla. Jaatinen Ry:n toiminta on kaikkien saatavilla riippumatta siita, missa pain asia-

kas asuu tai mika asiakkaan diagnoosi on. (Jaatinen Ry 2018.)

2.4  Ohjaus hoitotyossa

Hoitotyossa annetaan paljon ohjausta. Se tarkoittaa sita, etta ammattilaiset ohjaavat asiak-
kaita huolehtimaan terveydestaan ja hyvinvoinnistaan. Ohjauksella on merkittava osa hoito-
tyon onnistumisessa, silla terveyspalveluita on supistettu ja perinteinen konkreettisesti ja
kasvokkain annettava hoito on vahentymassa ja palvelut ovat muuttumassa entista enemman
puhelimitse tai digitaalisesti annettavaan muotoon. Asiakkaille annettava ohjaus on tavoit-
teellista keskustelua, jossa pyritaan yhdessa asiakkaan kanssa saavuttamaan yhteisymmarrys
keskustellusta asiasta. Ohjauskeskusteluun sisaltyy mm. asiakkaan neuvomista ja motivoimista

esimerkiksi jonkin sairauden omahoidossa. (Kaariainen & Kyngas 2006.)

Palveluohjaus -kasite on otettu kayttoon 1990-luvulla ja sen perustana on asiakaslahtoinen
tyoskentely. Keskusteluissa otetaan huomioon potilaan yksilolliset tarpeet seka voimavarat ja
nain pyritaan loytamaan yksilollinen palvelu asiakkaalle. Palveluohjauksen perustana on oh-
jaajan ja asiakkaan luottamuksellinen suhde. Palveluohjaus tarkoittaa myos palveluiden yh-
teensovittamista organisaation tasolla. Palveluohjaajan ja asiakkaan tulisi loytaa parhaiten

sopivat tukipalvelut tukemaan asiakkaan itsenaista elamaa. (Hanninen 2007.)

Ohjausta muokkaavat seka ammattilaisen etta asiakkaan lahtokohdat, jotka voidaan jakaa so-
mm. kulttuurilliset, uskonnolliset ja eettiset tekijat. Fyysisia tekijoita ovat mm. ika, suku-
puoli, koulutus ja mika on asiakkaan tapa ottaa tietoa vastaan. Psyykkisia tekijoita ovat esi-
merkiksi motivaatio ja aiemmat kokemukset. Ymparistotekijoita ovat taas fyysinen ymparisto,
jossa ohjausta annetaan seka materiaali, joka on ohjauksen tukena. (Kaariainen & Kyngas
2006.)

Ihmiset ovat erilaisia my0s oppimisen suhteen. Joidenkin on helppo hakea ja omaksua tietoa
ja toisille se saattaa olla hyvinkin haastavaa. Tiedonsaanti koetaan myos eri tavalla. Joillekin

asiakkaille riittaa lyhyt perusasioiden lapikaynti suullisesti ja toiset tarvitsevat perusteelli-
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semman tietopaketin seka suullisesti etta kirjallisesti. Nama seikat ovat tarkeita ottaa huomi-
oon asiakasta ohjattaessa, jotta asiakas kokee tulleensa kuulluksi ja ymmarretyksi ja jotta

han kokee saaneensa tarvitsemansa ohjauksen. (Kaariainen & Kyngas 2006.)

Palveluohjauksen merkitys tulee kasvamaan tulevaisuudessa myos SOTE-uudistuksen myota.
Hallitusohjelman mukaan vuonna 2025 sosiaali- ja terveydenhuollossa painopiste on ongel-
mien ennaltaehkaisyssa, hoitoketjut ovat entista sujuvampia, henkilosto voi hyvin ja tietojar-
jestelmat ovat hyvin toimivia. Tavoitteena on esimerkiksi kotiin saatavien palveluiden tehos-
taminen ja omaishoidon vahvistaminen seka sosiaali- ja terveydenhuollon uudistusten tuomat
parannukset peruspalveluissa ja tietojarjestelmissa. SOTE-uudistuksessa sosiaali- ja terveys-
palveluiden jarjestamisvastuu jaetaan 18 itsehallintoalueeseen. Palvelurakenneuudistuksen
tarkoituksena on kaventaa ihmisten terveys- ja hyvinvointieroja ja saada kustannukset hallin-
taan. Tavoitteena on myos jokaisen ihmisen hyvinvoinnin kannalta tarkea palveluketjujen sau-

maton kokonaisuus. (Valtioneuvoston kanslia 2016.)

2.5 Millainen on hyva sahkoinen opas?

Sahkoisten palveluiden maara kasvaa ja kehittyy jatkuvasti teknologian kehittyessa. Sairaan-
hoitajaliiton sahkoisten terveyspalveluiden strategian paatavoitteina on, etta sahkoisten ter-
veyspalveluiden tulisi edistaa asiakkaiden tasa-arvoa ja asiakaslahtoista hoitoa seka ehkaista
syrjaytymista. Tavoitteena on myos lisata asiakkaiden osallistumista hoitoon. (Ahonen, Kouri,

Liljamo, Grandqvist, Junttila, Kinnunen, Kuurne, Numminen, Salantera & Saranto 2015.)

Hyvan oppaan tulee olla selkea ja ytimekas. Oppaan sisaltamien virkkeiden tulee olla selkeita
ja ymmarrettavia seka suunnattu kohderyhmalle. Oikeinkirjoitukseen tulee kiinnittaa huo-
miota, koska huolimattomasti tehty teksti saattaa aiheuttaa lukijassa artymysta. Tekstin ulko-

asun seka asettelun tulee olla selkea. (Hyvarinen 2005.)

Verkkosivun selkeytta ja yksinkertaisuutta lisaa tarkoituksenmukainen kirjasintyypin valinta.
Kirjasintyypiksi kannattaisi valita esimerkiksi Arial, Verdana tai Helvetica- kirjasintyyppi nay-
ton heikon erottelukyvyn vuoksi. Kursivoitua tekstia voi olla hankala lukea, joten ensisijaisesti
tekstista korostetaan asioita lihavoimalla, jos tama koetaan tarpeelliseksi. Verkkosivuilla alle-
viivaus yhdistetaan usein linkkeihin, joten sita ei tulisi kayttaa ollenkaan tekstissa. Verkkosi-
vuilla ei kannattaisi sekoittaa monia eri vareja, kirjasintyyppeja ja kirjainkokoja ja varillinen
teksti on hyva otsikoissa. Verkkosivuille olisi hyva tehda luettelo, jos tavoitteena on luette-
loida yli kolme kohtaa. Jos kuvat tuovat lisaarvoa sahkoiseen oppaaseen niita voi olla, mutta
niiden tulee latautua nopeasti. Teksti tulisi osata otsikoida informatiivisesti seka houkuttele-
vasti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, 286-289.)
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3 Opinnaytetyon tyoelamankumppani

Opinnaytetyon yhteistyokumppanina toimi Jaatinen Ry. Arto Paasilinnan kirjoittamassa kir-
jassa Onnellinen mies kerrotaan siltainsinoorista, jolla oli samanlaista voimaa, pitkajantei-
syytta, rohkeutta ja luovuutta kuin monilla vammaisten lasten perheillakin. Jaatinen Ry on

saanut nimensa tuon siltainsinoorin mukaan, jonka nimi oli Akseli Jaatinen.

Jaatinen Ry on vammaisten lasten vanhempien perustama yhdistys ja monitoimikeskus. Sen
perustivat vammaisten lasten vanhemmat vuonna 1997. Jaatisen tavoitteena on tukea vam-
maisten lasten perheita kehittamalla erilaisia menetelmia, joilla edistetaan mm. tiedon ja
ideoiden jakamista, yhteista keskustelua seka vertaistuen mahdollistamista. Jaatisen toiminta
on avointa kaikille ja siihen voivat osallistua kaikki vammaiset lapset seka heidan laheisensa

huolimatta siita, mika diagnoosi lapsella on tai missa he asuvat.

Jaatinen jarjestaa paljon erilaista toimintaa ja tapahtumia, kuten kerhoja ja kursseja. Vam-
maisilla lapsilla ja heidan laheisillaan on tapahtumissa mahdollisuus saada tietoa, tukea ja

apua arjessa askarruttaviin kysymyksiin. Lisaksi Jaatinen tekee yhteistyota mm. lakitoimisto
Kumpuvuori Oy:n kanssa, joka ajaa vammaisten oikeuksia ja auttaa esimerkiksi vammaispal-

velulaissa maariteltyjen tukipalveluiden saamisessa. (Jaatinen Ry.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa helppokayttoinen sahkoinen tietopaketti vammaisten
lasten vanhemmille saatavilla olevista psykososiaalisista tukipalveluista. Opinnayteyon tavoit-
teena oli edistaa perheiden hyvinvointia ja helpottaa heidan psykososiaalisen tuen saamis-

taan.

5  Opinnaytetyoprosessi
5.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteena on kaytannon toiminnan ohjeistaminen, opastami-
nen tai toiminnan jarjestaminen esimerkiksi ohjeen tai oppaan muodossa (Vilkka & Airaksinen
2003, 9). Opinnaytetyon toteuttamisessa sovellettiin toiminnallista menetelmaa kehittamalla
Jaatinen Ry:lle sahkoinen opas (liite 2) vammaisten lasten vanhemmille saatavilla olevista

psykososiaalisista tukipalveluista.

Toiminnallisella kehittamistutkimuksella tahdataan muutoksen aikaan saamiseen. Kehittamis-

tutkimukseen kuuluu kaksi prosessia, itse kehittamistyo seka tutkimus. Opinnaytetyo alkaa
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suunnitteluvaiheella, jossa tutustutaan ja perehdytaan lahdekirjallisuuteen. Tassa vaiheessa
kaydaan lapi tarkeita aiheita esimerkiksi kehittamistyon valinnasta, aiheen rajaamisesta seka
mietitaan, mita tarvitaan ongelman ratkaisemiseksi. Kenttavaiheessa kehittamishanke kayn-
nistetaan, jolloin dokumentaation tarkeys nousee esille. Opinnaytetyohon tulee dokumen-
toida tarkasti prosessin vaiheet, johon auttaa esimerkiksi tutkimuspaivakirjan kirjoittaminen.
Opinnaytetyo tulee myos tehda julkiseksi, jolloin kehittamistyosta hyotyvat muutkin. (Kana-
nen 2012.)

Toiminnallisella opinnaytetyolla on usein tyoelamankumppani, koska se on tyoelaman kehitta-
mistyo. Tuloksien tulee perustua tutkittuun tietoon ja luotettaviin lahteisiin. Kirjoittajan tu-
lee perustella valitsemansa teoreettinen lahestymistapansa ja hanen tulee olla kriittinen
omaa kirjoittamista ja tekemistaan kohtaan. Opinnaytetyoprosessissa nakyvat valinnat kerto-

vat myos tutkivasta otteesta. (Lumme, Leinonen, Leino, Falenius & Sundqvist 2006.)

5.2 Oppaan suunnittelu ja toteutus

Opinnaytetyon ensimmainen vaihe on aiheen valinta, joka perustuu opinnaytetyontekijoiden
omiin mielenkiinnon kohteisiin. Aiheen valinnassa on tarkeaa huomioida, etta aihe on ajan-
kohtainen ja sen tulee auttaa opiskelijaa syventamaan tietoaan omasta alastaan. Ensisijaisen
tarkeaa aiheen valinnassa on se, etta aihe on kiinnostava ja se motivoi opiskelijaa. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 23-24.)

Opinnaytetyon suunnittelu aloitettiin lokakuussa 2017, jolloin oltiin yhteydessa tyoelaman-
kumppanin Jaatinen Ry:n edustajaan. Aihealue eli vammaisten lasten perheiden tukeminen
oli ollut selva jo pidemman aikaa opinnaytetyon tekijoiden henkilokohtaisten kokemuksien
vuoksi. Keskustelua kaytiin tyoelamankumppanin kanssa ja paadyttiin aiheeseen, joka miel-
lytti molempia osapuolia. Haasteelliseksi palvelutarjonnan hahmottamisen teki se, etta tietoa
vammaisperheille tarjolla olevista tukipalveluista loytyi, mutta tietoa oli saatavilla useissa eri
paikoissa. Tyoelamakumppanin kanssa todettiin yhdessa, etta psykososiaalisten tukipalvelui-
den oppaalle on tarvetta. Myos Vilkan ja Airaksisen (2003) mukaan on tarkeaa, etta opinnay-

tetyon tuotoksesta on hyotya.

Jo opinnaytetyon aihetta valittaessa olisi todella tarkeaa perehtya aiheeseen liittyvaan teori-
aan, silla se auttaa hahmottamaan kokonaisuutta seka olennaisia asioita opinnaytetyosta.
Opiskelijat usein vahattelevat teoriataustan merkitysta opinnaytetyossa, vaikka on todettu,
etta hyva teoriapohja on enemmankin apu kuin haitta tyota tehdessa. (Vilkka & Airaksinen
2003, 41-43.)
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Teoriataustaan tutustuminen aloitettiin vuoden 2017 loppupuolella. Tiedonhankinta tuntui
hankalalta, joten tiedonhankinnan pajasta saatiin hyvia neuvoja ja vinkkeja tiedonhaun opet-
tajalta. Tietoa haettiin Laurean omista tietokannoista, kuten Finnasta. Lisaksi tietoa saatiin
mm. Medicista, Google Shcolarista ja Ebscosta. Hakusanoina kaytettiin mm. psykososiaalisuus,
psykososiaalinen tuki, vammaisuus, oppaat, hoitotyd, vanhemmat ja samoilla hakusanoilla ha-

ettiin tietoa myos englannin kielella kansainvalisista tietokannoista.

Opinnaytetyosuunnitelma esitettiin tammikuussa 2018, vaikkakin pienia korjauksia tehtiin
viela esittamisen jalkeenkin. Opinnaytetyossa ei ollut tarvetta hakea tutkimuslupia, koska
pienimuotoinen ja vapaaehtoinen kysely (liite 1) toteutettiin Jaatinen Ry:n henkilokunnalle ja

luvat saatiin suullisesti.

Dialogista keskustelua tyoelamankumppanin kanssa kaytiin koko tuotoksen suunnittelu- ja to-
teutusvaiheen ajan. Tapaamisia jarjestettiin ja yhteydenpito oli aktiivista. Sahkoista opasta
suunniteltaessa tyoelamankumppanin mielipiteet seka tarpeet otettiin huomioon ja oppaassa
pyrittiin ottamaan huomioon teoriataustassa esille tulleita seikkoja sisallon ja toteutuksen
suhteen. Valmis opas toimitettiin Jaatinen Ry:lle huhtikuussa 2018 (liite 2). Ohjaavan opetta-

jan kanssa pidettiin yhteytta ja ohjausta saatiin aina tarpeen mukaan.

5.3 Oppaan arviointi

Toiminnallinen opinnaytetyo tulee tehda tutkivalla asenteella ja arvioida. Kokonaisuuden ar-
viointi toteutetaan kriittisesti tutkivalla asenteella ja tama on osa tyon tekijan oppimisproses-
sia. Raportointivaiheessa tulee selvittaa opinnaytetyon idea, tavoitteet, teoreettinen viiteke-
hys seka kohderyhma, jolloin lukijan tulisi tajuta mita tehtiin ja minkalaisilla tavoitteilla.
(Vllkka & Airaksinen 2003, 154.)

Toiminnallisen opinnaytetyon raportissa tulisi tulla esille, miten omaa prosessia, tuotosta ja
oppimista arvioidaan. Raportin perusteella lukijan tulisi pystya arvioimaan, kuinka hyvin kir-
joittaja on onnistunut opinnaytetyossaan. Opinnaytetyo kertoo lukijalle kirjoittajan ammatil-
lisesta osaamisesta. Osa oppimisprosessia on oma opinnaytetyon arviointi kriittisesti tutkivalla
asenteella. Mielekasta on kerata palaute kohderyhmalta, jottei arviointi jaa subjektiiviseksi.
Tarkein osa toiminnallisen opinnaytetyon arviointia on tavoitteiden saavuttaminen. Toimin-
nallisen opinnaytetyoraportin kirjoittajan tulisi pohtia, mitka tavoitteet jaivat saavuttamatta
ja miksi seka muutettiinko jotain tavoitteita prosessin aikana ja miksi. (Vilkka & Airaksinen
2003, 65, 154-157.)
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Tama opinnaytetyo kirjoitettiin Laurea ammattikorkeakoulun opinnaytetyon raporttiohjeita
noudattaen. Kirjoittamisessa on pyritty johdonmukaisuuteen ja tekstista on pyritty tekemaan
selkea kokonaisuus. Raportissa on kuvattu tarkasti opinnaytetyoprosessi ja sen vaiheet. Pro-
sessin aikana tehtiin tiivista yhteistyota yhteistyokumppanin ja ohjaavan opettajan kanssa.
Yhteistyokumppanilta saatu palaute otettiin huomioon ja sahkoinen opas muokattiin heidan

tarpeitaan vastaavaksi, mika lisaa myos opinnaytetyon luotettavuutta.

Opinnaytetyossa tuotettua sahkoisen oppaan onnistumista arvioitiin tekemalla lyhyt kysely
(liite 1) Jaatinen Ry:n henkilokunnalle ennen sen julkaisua. Kyselyn avulla pyrittiin saamaan
selville tietopaketin hyodyllisyytta ja sita, lisaako se henkilokunnan mielesta perheiden hyvin-
vointia. Kyselyn avulla selvitettiin myos sahkoisen oppaan selkeytta ja oliko tieto helposti saa-

tavilla.

Palautteiden mukaan sahkoinen tietopaketti psykososiaalisista tukipalveluista oli todella hyo-
dyllinen seka tarpeellinen. Palautteissa mainittiin, etta vanhemmilla ei ole valttamatta ener-
giaa etsia tietoa eri paikoista. Sen koettiin siis lisaavan perheiden hyvinvointia, koska tieto

loytyi yhdesta paikasta tiivistettyna.

Tarkoituksena oli alun perin tehda opas Jaatinen Ry:n internet sivuille, mutta kuten Vilkka ja
Airaksinen (2003) toteaa, toiminnallista opinnaytetyota tehdessa asiat eivat usein mene suun-
nitelmien mukaan. Helmikuussa 2018 yhteistyOkumppanin tapaamisessa selvisi, etta pohja,
jonne tietopaketti piti alun perin tehda, poistuu kokonaan kaytosta. Nain ollen suunnitelman
mukaisia internet-sivuja ei paasty tekemaan, vaan tietopaketti suunniteltiin Word-pohjalle.
Nain Jaatinen Ry voi kayttaa tuotettua tietopakettia (liite 2) jatkossa, kun uudet sivustot saa-

daan kayttoon.

Maaliskuussa toimitimme Jaatinen Ry:n yhteyshenkilolle version sahkoisesta tietopaketista ja
samalla annoimme kyselylomakkeet (liite 1), joiden perusteella arvioimme tuotosta. Saimme
yhteyshenkiloltamme takaisin sahkoisessa muodossa olevan tiedoston, johon oli koottu henki-
[6kunnan antama palaute. Kavimme palautteet yhdessa lapi ja niiden perusteella teimme li-

sayksia ja korjauksia seka muokkasimme oppaan ulkonakoa.

Jaatinen Ry:n henkilokunta sai mahdollisuuden antaa kehittamisehdotuksia sahkoisen tietopa-
ketin parantamiseksi. Kehittamisehdotuksina oli esimerkiksi sisallysluettelon tekeminen, jotta
ei tarvitse selata koko sivustoa lapi loytaakseen tarvitsemansa tiedon. Tama lisattiin oppaa-
seen. Palautteissa ehdotettiin linkkien liittamista sivustolle, jotta lisatieto olisi helposti saa-
tavilla. Tata ei kuitenkaan toteutettu, koska tekijanoikeus ei sita salli. Oppaassa on kuitenkin

tieto, mista lisatietoa saa.
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6  Pohdinta
6.1 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon laatua maaritellaan luotettavuusarvioinnin avulla. Reliabiteetti- ja validiteetti
ovat kasitteita, joilla luotettavuutta voidaan maaritella. Naiden kasitteiden avulla tavoitel-
laan sita, etta tyosta saadut tulokset ovat oikeita. Reliabiteetilla tarkoitetaan tutkimustulos-
ten samankaltaisuutta eli tutkimus toistetaan niin, etta tulokset pysyvat samoina. Validitee-
tilla taas tarkoitetaan tutkittavien asioiden oikeellisuutta eli tarkastellaan, tutkitaanko tyossa

oikeita asioita. (Kananen 2015, 343.)

Opinnaytetyon tieteellisyys tarkoittaa, etta tyo tehdaan kaikin puolin oikein. Opinnaytetyolla
on julkisuusvaatimus eli se ei voi olla salainen. Tama vaatii kirjoittajalta tarkkaa dokumen-
taatiota, koska kirjoittajan ja ammattikorkeakoulun tulee pysyta asettumaan tekstin taakse.
Opinnaytetyon tulee perustua ainoastaan tosiasioihin eli se ei saa sisaltaa kirjoittajan omia
mielipiteita. Kirjoittajan tulee pysya objektiivisena koko prosessin ajan eika tutkimustuloksiin
saa vaikuttaa ulkopuoliset tahot. Johtopaatoksien tulee myos muodostua aineistoon perus-
tuen. Taman toteutuminen opinnaytetyossa saattaa olla haasteellista, koska kirjoittajan oma
kadenjalki nakyy tyossa herkasti. Sanojen painotukset ja asioiden esittamistavat saattavat an-
taa vaaristyneen kuvan lukijalle. Vaikka opinnaytetyon tekija perustaa tekstinsa tutkittuun
tietoon, voi lopputulos vaihdella kirjoittajan mukaan. Kirjoittajan tulee tarkastella tietoa

seka omaa tyotaan kriittisesti. (Kananen 2015, 120-123.)

Eettisyyden ja luotettavuuden varmistamiseksi opinnaytetyon aihetta kasiteltiin vain tutkitun
tiedon perusteella ja johtopaatokset tehtiin naihin luotettaviin lahteisiin perustuen. Tassa
opinnaytetyossa kaytettiin kotimaisia seka kansainvalisia tutkittuun tietoon perustuvia lah-
teita. Kansainvalisten lahteiden kaytto saattaa olla seka positiivinen etta negatiivinen asia.
Kansainvalisten lahteiden avulla saatiin tietoa myds muualta maailmasta, joten tietoperusta
oli laajempi. Toisaalta ulkomaalaisten lahteiden kaytOssa saattaa esiintya luotettavuusongel-
mia, jos kaannosten tekeminen tuottaa vaikeuksia. Asia voi mahdollisesti muuttua kaannoksen

myota ja antaa vaaran kuvan asiasta. Lahdekriittisyytta noudatettiin lahteita valittaessa.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeessa listataan tutkimusetiikan nakokulmasta keskei-
sia lahtokohtia hyvalle tieteelliselle kaytannolle. Tutkimuksessa tulee noudattaa tiedeyhtei-
son tunnustamia toimintatapoja. Nama ovat rehellisyys, yleinen huolellisuus ja tarkkuus tutki-
musty0ssa, tulosten tallentamisessa ja esittamisessa seka tutkimusten ja niiden tulosten arvi-
oinnissa. Kirjoittajan tulee kunnioittaa muiden tutkimusten tekijoita viittaamalla julkaisuihin

asianmukaisella tavalla seka antaa tutkijoiden tyolle niille kuuluvan arvon ja merkityksen
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kayttaessaan niita omassa tyossaan. Tutkimus tulee suunnitella, toteuttaa ja raportoida seka
tallettaa siita syntyneet tietoaineistot vaatimusten edellyttamalla tavalla. Tutkijat eivat saa
osallistua tutkimukseen liittyviin arviointi- tai paatoksentekotilanteisiin, jos on pienikin epai-

lys heidan olevan esteellisia. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Aiheeseen liittyvan omakohtaisen kokemuksen vuoksi oltiin huolellisia, ettei kirjoittajien
omat mielipiteet vaikuttaneet sanavalintoihin ja nain ollen antanut erilaista kasitysta lah-
teesta saaduista tiedoista. Tutkimuksien tekijoita arvostettiin viittaamalla heidan teksteihinsa
oikeaoppisesti. Tyon eteneminen dokumentoitiin ja opinnaytetyon tuotos arvioitiin Jaatinen

Ry:n henkilokunnan toimesta.

Oppaiden ja muiden ohjeistuksien kohdalla lahdekritiikki on erityisen tarkeassa asemassa.
Opinnaytetyon tekijan tulee pohtia mista opinnaytetyon teoriataustaan koostetut tiedot on
hankittu ja kuinka niiden oikeellisuus ja luotettavuus on varmistettu. (Vilkka & Airaksinen
2003, 53.)

Opinnaytetyo on aina altis virheille, tietoisille tai tiedostamattomille, jotka voivat johtua tut-
kijasta itsestaan tai aineistosta. Laadun varmistamiseksi luotettavuuteen tulee perehtya jo
opinnaytetyosuunnitelmaa tehdessa eli miettia, miten tyon luotettavuus varmistetaan. Tut-
kija saattaa vaikuttaa esimerkiksi aineisto valinnoillaan tutkimustuloksiin tai tulkita ymparis-
toaan oman viitekehyksensa kautta, mika saattaa vaikuttaa johtopaatoksiin. (Kananen 2015,
337-343.)

Kun teoriatausta on peraisin luotettavista ja asianmukaisista lahteista ja lahteet on tuotu
esille huolellisesti laaditussa lahdeluettelossa, voidaan teoriatausta luokitella luotettavaksi
(Vilkka & Airaksinen 2003, 58). Luotettavuutta lisaa tassa opinnaytetyossa se, etta siina kay-
tettiin seka kotimaisia, etta ulkomaisia ajankohtaisia lahteita, jotka oli tarkoituksenmukai-
sesti valittu. Englanninkielisen tekstin kaantamisessa pyrittiin tarkkuuteen ja plagiointia pyrit-
tiin valttamaan merkkaamalla lahteet huolellisesti seka tekstiin etta lahdeluetteloon. Lisaksi
rittiin lahdekriittisyyteen ja kiinnitettiin erityista huomiota esimerkiksi lahteiden uskottavuu-

teen, laatuun ja ajankohtaisuuteen.

Opinnaytetyon teoriatausta on koostettu tiettya kohderyhmaa eli vammaisten lasten vanhem-
pia varten, mika lisaa osaltaan tyon tarkoituksenmukaisuutta ja luotettavuutta. Opinnayte-

tyon teoriataustassa kaytettiin monitieteellisia lahteita hoitotieteellisten lahteiden lisaksi.
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6.2 Tuotoksen tarkastelua

Sahkoisen vertaistukitoiminnan muotoja voitaisiin viela entisestaan kehittaa, jotta kaikilla

olisi samanlaiset mahdollisuudet saada tietoa, tukea ja apua huolimatta siita missa he asuvat
(Karisalmi, Tyllinen & Kaipio 2015). Sahkoinen opas (liite 2), joka opinnaytetyossa tuotettiin,
luo ihmisille tasa-arvoisemmat lahtokohdat tukien hakemiseen seka tiedon hankintaan. Tieto-

pakettiin koottu tieto helpottaa arkea ja nain edistaa perheiden hyvinvointia.

Suunnitteluvaiheessa oli tarkoituksena, etta oppaassa kerrotaan mita tukipalveluita Helsingin
kaupunki tarjoaa, mutta tyon edetessa ja yhteistyokumppanin kanssa neuvoteltaessa sahkoi-
nen opas laajeni kasittamaan muutakin kuin Helsingin kaupungin tukipalvelut. Kaupunkien
tarjoamat tuet poikkeavat toisistaan, mutta perusidea on sama. Laki vammaisuuden perus-
teella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (Finlex 1987) velvoittaa kuntia huolehti-
maan, etta nama jarjestetaan sisalloltaan ja laajuudeltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyva
tarve edellyttaa. Lisaksi oppaaseen liitettiin esimerkiksi perheiden saama taloudellinen tuki

seka arkea helpottavia palveluita.

Sosiaali- ja terveysalalla pyrkimyksena on tukea ihmisten kokonaisvaltaista hyvinvointia ja
elamanhallintaa. Jokainen asiakas tulee ottaa huomioon omana persoonanaan ja yhteistyossa
hanen kanssaan laatia juuri hanelle sopiva tavoite ja keinot siihen paasemiseksi. (Vilén ym.
2008). Oppaaseen kootut psykososiaaliset tukipalvelut tukevat ihmisen hyvinvointia elaman
eri osa-alueilla. Oppaassa on korostettu, etta jokainen asiakas ja hanen perheensa otetaan

yksilollisesti huomioon esimerkiksi palvelusuunnitelmaa tehdessa.

Hyvan oppaan tulee olla selkea ja ytimekas. Virkkeiden tulee olla selkeita ja ymmarrettavia
seka suunnattu kohderyhmalle. Oikeinkirjoitukseen tulee kiinnittaa huomiota, koska huolimat-
tomasti tehty teksti saattaa aiheuttaa lukijassa artymysta. Tekstin ulkoasun seka asettelun
tulee olla selkea. (Hyvarinen 2005.) Oppaasta saatiin helppolukuinen ja informatiivinen. Kap-
palejako on selkeaa ja teksti etenee loogisessa jarjestyksessa. Opas suunnattiin kohderyh-

malle eli vammaisten lasten vanhemmille.

Teksti tulee osata otsikoida informatiivisesti seka houkuttelevasti (Hirsjarvi ym. 1997). Op-
paan rakenteesta saatiin selkea ja sisallysluettelo helpottaa lukemista ja tiedon loytamista.

Oppaan otsikot ovat informatiivisia ja ne kertovat lukijalle kappaleiden sisallon.

7  Kehittamisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetyon tuotoksen toimivuutta ei voida viela tietaa kaytannossa, silla opasta ei ole

viela teknisista syista paasty julkaisemaan verkkosivuilla. Nain ollen jatkotutkimusaiheeksi
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voitaisiin ehdottaa tietopaketin toimivuuden arviointia siina vaiheessa, kun opas paasee koh-
deryhman kayttoon. Kuntien valilla on eroavaisuuksia palvelujen tarjonnassa ja vammaisten
lasten ja aikuisten psykososiaaliset tukimuodot poikkeavat jonkin verran toisistaan, joten kai-
kille yhtenaista ja sopivaa tietopakettia on vaikea rakentaa. Siksipa kehittamisehdotukseksi
voitaisiin ajatella tietopaketin laajentamista niin, etta kullekin Suomen kunnalle/lahialueelle

tulisi omat oppaat vammaisperheiden psykososiaalisiin tukipalveluihin liittyen.
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Liite 1: Arviointilomake

Kyselylomake Jaatinen Ry:n tyontekijoille internet-sivujen tietopaketin toimivuudesta. Kyse-

lyyn vastataan anonyymisti. Vastauksilla arvioidaan tietopaketin selkeytta ja hyodyllisyytta.

1. Onko tietopaketti selkea ja onko sielta helppo loytaa tietoa?

2. Koetko palvelun hyodylliseksi? Miksi?

3. Vaikuttaako tietopaketti perheiden hyvinvointiin? Miten?

4. Kehittamisehdotuksia?



28
Liite 2

Liite 2: Sahkoinen opas

Sahkoinen opas vammaisten lasten perheille tarkoitetuista psy-
kososiaalisista tukipalveluista

Tahan oppaaseen on koottu tavallisimpia psykososiaalisia tukipalveluita, joihin vammaisper-
heet ovat oikeutettuja. Tukipalvelut perustuvat sosiaalihuoltolakiin ja vammaispalvelulakiin,
joiden perusteella kunnat ovat velvoitettuja niitad jarjestimaan. Psykososiaaliset palvelut tar-
koittavat palveluja, jotka tukevat ihmisen psyykkistd, henkista ja sosiaalista hyvinvointia. Tallai-
sia palveluja ovat esimerkiksi konkreettinen apu ja tuki arjen eldaman helpottumiseksi, vertais-
tuki ja erilaiset taloudelliset tuet.

Sosiaalihuoltolain tarkoituksena on turvata peruspalvelut kansalaisille vihentden eriarvoi-
suutta ja edistden osallisuutta. Lain tulee taata riittavat ja laadukkaat sosiaalipalvelut ja muut
hyvinvointia edistdvat toimenpiteet yhdenvertaisin perustein jokaiselle. Tdssa oppaassa kuva-
taan vammaisperheille tarkoitettuja palveluita, joiden jarjestaminen tulee perustua ensisijai-
sesti sosiaalihuoltolakiin.

Erityisryhmienkin tarpeisiin on ensisijaisesti yritettdva vastata sosiaalihuoltolain tarjoamilla
yleisilla sosiaalipalveluilla. Jos nama osoittautuvat epdsopiviksi, riittamattomiksi tai mahdotto-
miksi, palvelut tulee jarjestaa erityislain nojalla. Jos vammainen henkilo ei saa hanelle sopivia
ja riittavia tukipalveluja muun lain perusteella, vammaispalvelulain nojalla hanelle jarjestetaan
tarvittavat palvelut ja tukitoimet.

Asiakkaan etu tulee aina ottaa huomioon, kun pohditaan, mika lainsaannds tulee sovelletta-
vaksi. Esimerkiksi jos tuki voidaan myontda kahden eri lainsddadanndn mukaan, tulee valita asi-
akkaan etua parhaiten tukeva laki.

Lisaa tietoa sosiaalihuoltolaista seka vammaispalvelulaista 16ytyy Finlexin verkkosivuilta.
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Palvelusuunnitelma

Sosiaalihuoltoa toteutettaessa sosiaalihuoltolaki velvoittaa kuntia tekemaan palvelu-, kuntou-
tus-, asiakas-, hoito- tai vastaavan suunnitelman yhteistydssa asiakkaan kanssa. Vammaispalve-
lulain mukainen palvelusuunnitelma on tehtava kaikille vammaispalvelun asiakkaille ja sen te-
kemisessa noudatetaan sosiaalihuoltolain mukaisia sdanndksia. Palvelusuunnitelmaan kirja-
taan avun, kuntoutuksen ja tuen muodot, joita asiakas tai perhe tarvitsee selviytyakseen arki-
paivdisesta eldmastaan.

Palvelusuunnitelman tarkoituksena on ohjata asiakas saamaan hanelle sopivat ja tarkoituksen-
mukaiset palvelut seka pitaa huolta, etta tukipalvelut vastaavat hanen nykyisia voimavarojaan
ja tarpeitaan. Palvelusuunnitelman tavoitteena on yhteisymmarrys asiakkaan toimintakyvysta
ja tarvittavista palveluista seka asiakkaan ettd kunnan viranhaltijan valilla. Tavoite on, etta
perhe pystyy elamaan omannakoista arkea avun ja palveluiden avulla. Suunnitelma on koko-
naissuunnitelma, joka kattaa kaikki elaméanalueet kuten koulun ja kodin. Sen tekemisessa tulee
ottaa huomioon koko perheen tilanne eli vammaisen lapsen lisdksi vanhempien seka sisarus-
ten toiveet ja tarpeet.

Kun palvelusuunnitelmaa aletaan tekemaan, ollaan yhteydessa oman kunnan sosiaalityonteki-
jaan, joka jarjestaa tapaamisen sosiaalityontekijan, asiakkaan ja tarvittaessa hdnen omaistensa
kanssa. Kokoukseen voi luvan kanssa osallistua myos tarvittavia muita henkil6ita kuten esimer-
kiksi koulun tai Kelan edustajia.

Palvelusuunnitelman laatimiseen kannattaa varata tarpeeksi aikaa. Hyvin tehty suunnitelma
helpottaa kokonaisuuden hahmottamista ja selkeyttaa vastuiden jakamista eri tahojen kesken.
Lisdksi huolella tehdyn suunnitelman pdivittdminen on helpompaa. Perheet ovat avainase-
massa palvelusuunnitelmaa tehtdessa, silla jokainen perhe itse tietdaa parhaiten oman tilan-
teensa.

Jaatinen Ry on kehittdanyt yhdessa perheiden kanssa palvelusuunnitelman laatimisen tueksi Hy-
van eldman palapeli -tyokirjan. Sen tarkoituksena on helpottaa palvelusuunnitelman laati-
mista. Palapelin ideana on kuvata lapsen ja perheen eliméntilannetta, toiveita, tarpeita ja ta-
voitteita erillisille papereille (palapelin osiin) ja lopuksi palapelin palaset kootaan yhteen ja
niista hahmotetaan perheen tilanne kokonaisuudessa. Palapelista tehddan lopuksi yhteenveto,
johon liitetddn oleelliset osat palvelusuunnitelman kannalta. Lisda hyvan elaman palapelista ja
ohjeet sen tekemiseen 16ydat esimerkiksi netistd hakemalla hakusanoilla "hyvan elaman pala-
peli".

Suunnitelmaan kirjataan perheen toivomukset, ndkemykset sekd mielipiteet tarvittavista tuki-
palveluista esimerkiksi erilaisista kuntoutusmuodoista, apuvalineista ja kodin muutostoéista. Jos
yhteisymmarrykseen naista ei paasta, tulee palvelusuunnitelmaan kirjata seka asiakkaan etta
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kunnan viranhaltijan nakemykset asioista perusteluineen. Palvelusuunnitelmassa tulee myos
nakya perheen yhteyshenkilot sekd vastuutahot, joiden avulla asioita saadaan eteenpain. Pal-
velusuunnitelmaan kirjataan myos palveluiden ja tukitoimien seuranta seka henkil6t, joille
suunnitelma lahetetdan. Lopuksi palvelusuunnitelma allekirjoitetaan.

Palvelusuunnitelma tulee tarkistaa, jos asiakkaalla on muuttunut eldamantilanne ja palvelujen
tarve on muuttunut. Perusteltua on sadanndllisesti tarkastaa suunnitelma 2-3 vuoden valein ja
aina tarpeen mukaan. Seuraava paivittdmisen ajankohta tulee kirjata suunnitelmaan.

Palvelusuunnitelma ei ole juridisesti sitova, vaan asiakkaan ja sosiaalihuollon vélinen toiminta-
suunnitelma. Palvelusuunnitelma ei automaattisesti oikeuta siind mainittuihin palveluihin,
vaan ne taytyy usein hakea erikseen. Jos kunnalla ei ole perusteltua syytd menetella toisin,
tuet ja palvelut tulee kuitenkin myontaa asiakkaalle. (THL 2017, Verneri 2018.)

ARJEN JARJESTELYT

Perhetyo

Kaupungin jarjestama perhetyo on sosiaalilain mukainen palvelu, jossa perhetta tuetaan koko-
naisvaltaisesti heti huolen ilmettya. Kun tuen saa ajoissa oikeaan aikaan, se ennaltaehkaisee
esimerkiksi syrjaytymista seka erityispalveluiden tarvetta. Perhety6hon ohjataan esimerkiksi
neuvolan ja koulun kautta. Helsingissa perheet voivat olla suoraan yhteydessa sosiaaliohjaa-
jaan, joka tekee perhetyota. Tyon tavoitteena on edistdaa perheen toimintakykya ja hyvinvoin-
tia. Tarkoituksena on myos tukea perheen vuorovaikutustaitoja seka edistda sosiaalisia suh-
teita. (THL 2015.)

Perhe voi esimerkiksi palvelusuunnitelmaa tehdessaan miettia, tukisiko perhetyé heidan per-
hettdan. Perhetyota tekevat esimerkiksi sosiaalityontekijat, sosiaaliohjaajat seka lastenhoitajat,
jotka yhdessa tukevat perheen jaksamista. Sosiaaliohjaajat voivat esimerkiksi neuvoa erilaisten
etuuksien hakemisessa ja lastenhoitajat voivat hoitaa perheen lapsia kotona, jotta vanhemmat
saavat omaa aikaa.

Paivahoito ja koulu

Kunnilla on lakisaateinen velvollisuus jarjestdaa paivahoito kaikille alle kouluikaisille lapsille.
Vaihtoehtoisesti perheelld on oikeus valita kunnallisen paivahoidon sijaan kotihoidon tuki tai
yksityisen hoidon tuki, joita voi hakea Kelasta.
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Vammaisen ja pitkdaikaissairaan lapsen paivahoito voidaan jarjestaa tavallisessa paivakodissa
tai perhepaivahoidossa. Pdivahoitohakemuksia saa paivakodeista ja padivahoitotoimistosta. Pai-
vahoitohakemus jatetdan siihen paivakotiin, josta paikkaa haetaan tai padivahoitotoimistoon.
Paivahoitoon voi hakea koko kalenterivuoden ajan. Kehitysvammaisten lasten osalta paiva-
hoito voi olla osittain kuntouttavaa, mikali se on vahvistettu erityishuolto-ohjelmassa.

Kouluikaiselle vammaiselle lapselle voidaan tarvittaessa jarjestaa hoitoa aamulla ennen koulu-
paivan alkua, iltapaivalla koulupdivan jalkeen ja koulun loma-aikoina. Hoito toteutetaan ensisi-
jaisesti koulutoimen jarjestdmassa aamu- ja iltapdivahoidossa tai paivahoitona perhepaivahoi-
dossa tai paivdakodeissa. Hoitopaikkoja voi tiedustella opetustoimesta ja paivahoidosta. (Sosi-
aaliturvaopas pitkdaikaissairaille ja vammaisille henkil6ille 2018.)

Lyhytaikainen ja tilapdishoito

Perheen arkea helpottamaan ja vanhempien jaksamista tukemaan voidaan harkita lyhytai-
kaista- tai tilapdista lastenhoitoa. Tarkoituksena on antaa vanhemmille ns. levdahdystauko. Tal-
laista hoitoa voidaan jarjestaa esimerkiksi perhehoitona, jolloin hoito tapahtuu hoitajan kotona
esimerkiksi viikonlopun ajan. Ajanjakso tulee aina sopia asiakkaan, hoitajan ja sosiaalitoimen
valilla yhteisymmarryksessa.

Perhelomittajat tulevat vammaisen lapsen kotiin esimerkiksi oman hoitajan loman ajaksi ja hoi-
tavat kaikenikaiset lapset ja myds lemmikkieldgimet. Lyhytaikaista hoitoa voidaan jarjestaa
my0s laitoksissa tai erilaisissa asumispalveluyksikoissa. (Verneri 2018.)

Vanhemmilla on mahdollisuus saada myos lastenhoitoapua kotiin esimerkiksi yksityisiltd palve-
luntarjoajilta kunnan myontamilld palveluseteleilld. Talloin lastenhoitaja saapuu perheen kotiin
sovituksi ajaksi, jolloin vanhemmat saavat omaa aikaa.

Naista eri vaihtoehdoista voi kysella oman kunnan sosiaalityontekijalta, koska naita jarjeste-
taan eri kunnissa eri lailla.

Henkilokohtainen apu

Vaikeavammaisilla henkildilla on oikeus henkilokohtaiseen apuun, kun avun tarve on toistuvaa
ja ilman apua arjesta selviaminen on hankalaa tai mahdotonta. Henkil6kohtaisen avun saami-
sen edellytyksena on, ettd vammainen henkil6 osaa itse maaritellda avun tarpeen. Kuitenkin tar-
vittaessa laheiset voivat auttaa kommunikoinnissa vammaisen henkilon kanssa ja ilmaista ha-
nen tarpeensa.
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Henkilokohtainen apu myonnetaan arjen tilanteisiin kuten kouluun ja tyéhon asiakkaan valtta-
mattdman tarpeen mukaan. Vapaa-ajalle, kuten harrastuksiin ja sosiaaliseen kanssakdymiseen,
myodnnetdan apua vahintdan 30h kuukaudessa.

Henkilokohtaista apua haetaan oman kunnan sosiaalitoimistosta. Palvelu on asiakkaalle mak-
suton. Vaikka lapsen vanhempi toimisi omaishoitajana, se ei ole este henkilokohtaisen avun
saamiselle. (Verneri 2018.)

Vertaistuki

Ihminen tarvitsee toista ihmista eldamaansa, jotta han voi olla ihminen. Suurin osa ihmisten ela-
masta on vuorovaikutusta toisten ihmisten kanssa. Tuen tarve, jota haetaan vuorovaikutuk-
sesta, korostuu aikuisella, kun hanella on vaikeuksia. Nama saattavat horjuttaa hdanen tunne-
eldamaansa seka kokemuksia eldmanhallinnastaan tai hyvinvoinnistaan. lhmiselle on tarkeda
tulla kuulluksi niin, etta kuuntelija ymmartaa kerrottavan tai ainakin haluaa ymmartaa. Vertais-
tukiryhmissa kdyminen saattaa olla todella tarkeda ja voimaannuttavaa, koska sieltd voi saada
tunteen, ettd joku ihminen todella ymmartda mita henkilo kay lapi elamassaan. Vaikeissa tilan-
teissa yhteys hengelliseen maailmaan saattaa antaa voimia, jos tuntuu, ettei muut ihmiset
pysty ymmartamaan ongelmia. Hengellinen yhteys voi antaa ihmiselle tunteen, ettei han ole
yksin. Uskon merkitys saattaa vaihdella merkittavasti ihmisten seka kulttuurien valilla. (Vilén,
Leppamadki & Ekstrom 2008, 58-72.)

Perinteisesti kolmannen sektorin toimijat ovat vapaaehtoistoimintaan perustuvia jarjestoja,
jotka tukevat yksilon tai yhteison hyvinvointia. Kolmannen sektorin jarjestoihin liitetdan usein
ajatus ihmislaheisyydesta ja inhimillisyydesta. Jarjestdjen toimintaa pidetdaan tarkeana ihmis-
ten aktivoimisessa, liikkeelle I1ahd6ssa ja sosiaalisuuden tukijana. Nama vaikuttavat ihmisten
psykososiaaliseen hyvinvointiin eli sosiaaliseen ja psyykkiseen hyvinvointiin seka lisdksi fyysi-
seen hyvinvointiin ja toimintakyvyn paranemiseen. (Pihlaja 2010, 72-73.)

Esimerkkina kolmannen sektorin jarjestdmasta vertaistuesta on Leijonaemot -jarjestod, joka toi-
mii koko Suomen alueella tukien erityislasten vanhempien hyvinvointia ja jaksamista. Jarjestot,
kuten esimerkiksi Jaatinen Ry, tarjoavat usein myo6s harrastustoimintaa seka yhteistoimintaa
koko perheelle. Ndissad tapahtumissa padsee keskustelemaan mieltd painavista asioista henki-
I6iden kanssa, jotka ovat samanlaisessa eldmantilanteessa. Nain paasee myos jakamaan koke-
muksiaan eteenpdin auttaen muita. Parhaassa tapauksessa seka vanhemmat etta lapset voivat
saada ystavyyssuhteita, jotka jatkuvat koko eldman!

Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennus tarkoittaa vammaisen ja hdanen ldheistensa neuvontaa ohjausta ja val-
mennusta ja jonka tavoitteena on vammaisen henkilén toimintakyvyn edistaminen. Sopeutu-
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misvalmennus pyrkii auttamaan vammaista ja hanen ldaheisidan hyvaksymaan vamman aiheut-
tamat arjen eldaman rajoitteet. Vammaispalvelulain 8 § oikeuttaa vammaisille ja heidan laheisil-
leen mahdollisuuden osallistua sopeutumisvalmennukseen.

Sopeutumisvalmennusta on tarjolla seka yksil6llisesti, ettd ryhmamuotoisesti ja sitd on mah-
dollista saada useamminkin kuin vain kerran. Sopeutumisvalmennusta on saatavana eri mit-
taisten ja sisalloltaan erilaisten kurssien muodossa ja myos kotona tapahtuva sopeutumisval-
mennus on mahdollista. Sopeutumisvalmennusta jarjestavat esimerkiksi Kela ja erilaiset kol-
mannen sektorin jarjestot kuten CP-liitto ja invalidiliitto.

Kelan jarjestamat sopeutumisvalmennuskurssit ovat hyvin monipuolisia ja ne on tarkoitettu
niin lapsille, nuorille kuin aikuisillekin sekad heidan laheisilleen. Kursseja on tarjolla monipuoli-
sesti erilaisten sairauksien ja vammojen perusteella. Kursseilla annetaan tietoa sairauteen tai
vammaan liittyen, hyvia vinkkeja ja tukea arjesta selviytymiseen seka vertaistukea muilta sa-
massa tilanteessa olevilta henkil6ilta. Kelan jarjestamat kurssit ovat ryhmamuotoisia. Lapsille
tarkoitetut kurssit ovat perhekursseja, jonne koko perhe voi osallistua. Kelan sopeutumisval-
mennuskurssit ovat maksuttomia ja niiden ajalta voi hakea kuntoutusrahaa sekd matkakor-
vauksia.

Lisaa tietoa ja hakuohjeet sopeutumisvalmennuskursseille saa esimerkiksi kelan tai erilaisten
jarjestdjen kuten CP-liiton sivuilta.

Kuljetus- ja avustajapalvelut

Kuljetuspalvelu tarkoittaa palvelua, joka mahdollistaa sairaiden ja vammaisten henkildiden liik-
kumisen esimerkiksi kouluun, téihin ja harrastuksiin, mikali liikkuminen ei jostain syysta on-
nistu esimerkiksi omalla autolla tai yleisilla kulkuvalineilld. Henkilon sairaus tai vamma voi olla
psyykkinen tai fyysinen. Kuljetuspalvelun tarkoitus on tukea vammaisen ihmisen omatoimi-
suutta seka mahdollistaa lilkkkumien kodin ulkopuolella samoilla kustannuksilla kuin muillekin
kansalaisille.

Liikkumista helpottamaan on suunniteltu esimerkiksi Idhibusseja eli toiselta nimeltaan palvelu-
linjoja, joita voivat kdyttaa kaikki kansalaiset. Nama bussit ovat kuitenkin suunniteltu raken-
teeltaan niin, ettd ikdihmisten ja liikuntarajoitteisten olisi mahdollisimman helppo niita kayt-
taa. Busseissa on esimerkiksi matalat lattiat ja niiden aikataulu ei ole niin kiireinen kuin muiden
linjojen, joten kuljettaja voi tarpeen vaatiessa avustaa matkustajaa kyytiin ja siita pois.

Sosiaalihuoltolaki takaa liikkumista tukevia palveluita. Lain tarkoituksena on taata yhdenvertai-
set liikkumismahdollisuudet kaikille kansalaisille samoilla kustannuksilla. Lisaksi tavoitteena on
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lisata ja yllapitaa ihmisten aktiivista liikkumista ja itsenadisyytta. Sosiaalihuoltolain mukaista kul-
jetuspalvelua mydnnetaan tuloihin perustuen ja sitd haetaan oman kunnan kotihoidon keskite-
tysta palvelusta.

Vammaispalvelulain mukainen kuljetuspalvelu seka saattajapalvelut ovat puolestaan tarkoi-
tettu vaikeavammaisille henkildille, jotka tarvitsevat paljon tukea paivittaisestd elamasta sel-
viytymiseen vammansa tai sairautensa vuoksi. Palveluun ovat oikeutettuja sellaiset henkil6t,
jotka eivat ilman kohtuuttoman suuria vaikeuksia kykene kayttamaan julkista liikennetta. Kulje-
tuspalveluja on mahdollista saada valttamattomien jokapdivaisten tyo- ja opiskelumatkojen li-
saksi vahintdan 18 yhdensuuntaista matkaa, joiden avulla henkil® voi hoitaa muita arkiaska-
reita.

Lapsille on myds olemassa vammaispalvelulain mukaista kuljetuspalvelua. Lasten kohdalla ti-
lanne arvioidaan aina yksil6llisesti, mutta perusperiaatteena kuljetuspalvelua mydnnetaan sen
ikaiselle lapselle, joka ei vamman tai sairauden vuoksi kykene kayttamaan julkista liikennetts,
vaikka ikdnsa puolesta siita selviytyisi itsendisesti. Kuljetustarpeen arviota tehtdessa otetaan
mm. Huomioon myos lapsen tarvitsemien apuvalineiden maara ja mikali todetaan, etta lapsen
kulkeminen julkisilla kulkuvalineilld apuvalineiden ja aikuisen kanssa tuottaa kohtuuttoman
suuria vaikeuksia, voidaan kuljetuspalvelua myontaa pienemmallekin lapselle.

Lapsen kuljetuspalvelua voidaan hakea kouluikiisille sivistystoimesta ja paivakoti-ikaiselle var-
haiskasvatuksen puolelta. Kuljetuspalvelua haettaessa tulee lddkarintodistuksen lisaksi selvit-
taa henkilon arkipaivaiseen elamiseen ja liikkkumiseen vaikuttavia seikkoja kuten esimerkiksi
henkilon kyky liikkua ja kayttaa julkisia lilkkennevalineita sekd millaisiin matkoihin han palvelua
tarvitsee.

Kuljetuksesta aiheutuneet kustannukset kunta korvaa jalkikdteen tai jarjestaa asiakkaalle esi-
merkiksi taksikortin tai taksiseteleitd palvelun kayttoon. Taksinkuljettaja voi tarvittaessa auttaa
vammaista henkil6a esimerkiksi saattamisessa huoneistosta autoon ja autosta pdaamaaran huo-
neistoon. Kuljettaja ei kuitenkaan voi toimia henkil6kohtaisena avustajana tai olla vastuussa
henkilon terveydentilasta matkan aikana.

Saattajapalveluiden jarjestaminen kuuluu vammaispalvelulain 8 §:n mukaan myos kunnille.
Saattajapalvelu tarkoittaa hetki ennen matkaa, matkan aikana sekd matkan paatyttya tapahtu-
vaa avustamista. Saattajapalvelun tarkoituksena on mahdollistaa kuljetuspalvelun kaytto sellai-
sille henkiloille, jotka eivat itsenaisesti selvidisi esimerkiksi matkasta tai matkaan kuuluvista
siirtymatilanteista. Saattajapalvelut ovat maksuttomia. (THL 2015.)

Avustajakortti
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EU:ssa kaytdssa oleva vammaiskortti tulee kdyttoon nyt kevaalla 2018 myos Suomessa. Vam-
maiskortilla vammaiset voivat helposti todistaa vammaisuutensa ja oikeutensa kdyttaa avusta-
jaa esimerkiksi osallistuessaan erilaisiin tapahtumiin tai liikkuessaan julkisilla liikennevalineilla.
Kortin tarkoituksena on lisatd ihmisten tasa-arvoisuutta seka osallistumisen ja liikkumisen
mahdollisuuksia. (Vammaiskortti 2018.)

Lisatietoa vammaiskortista ja sen hakemisesta l6ytyy, kun kirjoittaa hakukenttdan "vammais-
kortti".

Hoitotarvikkeet

Kotiin saatavilla hoitotarvikkeilla on tarkoitus tukea pitkaaikaissairaiden kotona selviytymista
sekd parantaa potilaiden itsendisyytta seka heidan sitoutumista hoitoon.

Terveydenhuoltolaki (1326/2010) 24§ velvoittaa kuntia jarjestamé&an asukkailleen sairaanhoi-
topalvelut. Naihin sairaanhoitopalveluihin kuuluu mm. sairauksien tutkimus, ladketieteellinen
taudinmadritys seka hoito ja hoitosuunnitelman mukaiset pitkaaikaisen sairauden hoitoon tar-
vittavat hoitotarvikkeet. Myos kotisairaanhoidon ja kotisairaalahoidon yhteydessa annettavat
hoitosuunnitelman mukaiset hoitotarvikkeet sisaltyvat hoitoon. Sairauden hoitoon kadytettavat
hoitotarvikkeet ovat maksuttomia.

Paatoksen hoitotarvikkeista tekee potilaan hoitava ladkari ja se kirjataan potilaan hoitosuunni-
telmaan. Tavallisesti edellytys saataville hoitotarvikkeille on, etta potilaalla on todettu pitkaai-
kainen sairaus, joka on kestanyt vahintdan kolme kuukautta. Hoitotarvikkeet maaritellaan kui-
tenkin aina yksilollisesti tarpeen mukaan, joten kunnat eivat voi asettaa enimmaismaaria hoi-
totarvikkeille.

Hoitotarvikejakeluun kuuluu myds sairaanhoidollinen ohjaus ja neuvonta hoitotarvikkeiden
kaytosta ja tarpeen mukaan potilaan kotiin voidaan jarjestaa kotikaynti, jossa kdydaan hoito-
tarvikkeiden kayttoa ja tarkoitusta tarkemmin lapi. Taman tarkoitus on varmistaa potilaan ym-
marrys hoitotarvikkeiden kayttotarkoituksesta seka tarvittaessa ohjeistaa myds omaisia ja
muita potilaan hoitoon osallistuvia henkil6ita hoitotarvikkeiden kdytossa.

Hoitotarvikkeiksi voidaan maaritelld esimerkiksi diabeetikon tarvitsemat verensokeriliuskat,
virtsantutkimusliuskat, insuliiniruiskut, -kynat ja —neulat seka verindytteen ottamiseen tarvitta-
vat lansetit. Lisdksi hoitotarvikkeita ovat mm. steriilit taitokset, katetrit, suojakorkit, teipit, hen-
gityssuojaimet, sidetarvikkeet, vaipat, happiletkut ja happiviikset, hengitettavien laakkeiden
sumutinlaitteiden ja imulaitteiden lisdosat seka suodattimet ja kanyylit ym.

Terveyskeskuksesta on mahdollisuus saada vaipat 3-vuotta tayttaneelle pitkdaikaissairaalle tai
vammaiselle lapselle, joka tarvitsee vaippoja paivittain. Vaippoja annetaan terveyskeskuksesta
tarpeen mukaan, mutta enintdan 5 kpl/vrk. Vaipat mydnnetaan ladkarin lausunnon perus-
teella. Ota yhteyttd oman terveysaseman sairaanhoitajaan, joka neuvoo sinut eteenpdin vaip-
pojen tilauksen kanssa.

Hoitotarvikkeita on mahdollista saada joko terveyskeskuksesta tai muusta sosiaali- ja tervey-
denhuollon toimipisteesta tai ne voidaan vaihtoehtoisesti toimittaa myos suoraan kotiovelle.
(STM 2013.)
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Hoitolaitteet

Hoitavan laakarin on todettava ladkinnalliseen kuntoutukseen tarkoitettujen laitteiden tarpeel-
lisuus ja tehda niista maininta hoitosuunnitelmaan seka lahete apuvalinekeskukseen. Ladkin-
nallisen kuntoutuksen apuvalineet kuten esimerkiksi imulaitteet, ravinnonsiirtolaitteet, satu-
raatiomittarit ja hengitettdvien ladkkeiden ladkesumuttimet ovat mahdollista saada apuvali-
nekeskuksesta lainaan toistaiseksi. (HUS, Carea ja Eksote sairaanhoitoauleiden yhtenaiset 1da-
kinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovutusperusteet 2015.)

TALOUDELLINEN TUKI

Vammaistuki

Suomessa kansaneldkelaitos eli Kela tukee alle 16-vuotiasta vammaista lasta taloudellisesti. Oi-
keus tukeen ja tuen maaraan vaikuttaa lapsen tarvitsema huolenpito, hoito ja kuntoutus.
Pelkka diagnoosi ei oikeuta Kelan rahalliseen tukeen. Vanhempien tulee itse kuvailla ja kertoa
diagnoosin vaikutuksesta arkeen. Tallaisissa tilanteissa tehdaan hoidon arviointi, minka perus-
teella tuki maarataan. Tuki myonnetaddn usein maaraajaksi, koska perheiden tilanne saattaa
muuttua. Lisda tietoa ja hakuohjeet vammaistuen hakemiseksi [6ydat Kelan verkkosivuilta.
(Kela 2018.)

Ladkekorvaus

Alkuomavastuu on 50 euroa/vuosi ja taman taytyttya Kela korvaa tietyn prosenttiosuuden sai-
rauteen maaratyista reseptiladkkeista, kliinisista ravintovalmisteista seka perusvoiteista,
yleensa jo suoraveloituksena apteekissa. Alle 19-vuotiailla lapsilla ei kuitenkaan ole alkuoma-
vastuuta. Korvausmaara riippuu siitd, mihin luokkaan valmiste kuuluu. Peruskorvaus on 40%,
alempi erityiskorvaus 65% ja ylempi erityiskorvaus 100%. Vuosiomavastuu on vuonna 2018
605,13 euroa. (Kela 2018.)

Erityishoitoraha

Erityispdivarahaa voidaan myontaa 0-15 vuotiaiden lasten vanhemmille, jotka ovat lapsen sai-
rauden tai kuntoutukseen osallistumisen vuoksi estyneet menemasta toihin, eivatka saa tuloja
tana aikana. Hakemukseen tarvitaan ladkarintodistus D, jonka laatii ja allekirjoittaa laakari.
(Kela 2018.)

Omaishoidontuki
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Laki omaishoidon tuesta velvoittaa kuntia jarjestamaan omaishoidon tukea, jota haetaan kun-
nan sosiaalitoimistosta. Omais-hoidon tukea voidaan mydntaa hoidettavan omaiselle esimer-
kiksi vanhemmalle tai puolisolle, joka hoitaa vammaista tai sairasta perheenjasenta ja huolehtii
hadnen asioistaan. Omaishoidon tukeen kuuluu rahallinen palkkio, jota kunta maksaa omaishoi-
tajalle kuukausittain seka taman lisdksi mm. omaishoidon lakisdateiset vapaat. Tukea haetta-
essa omaishoitajalle tehdaan kirjallinen palvelusopimus, josta kay ilmi perheen tilanne, hoidon
sitovuus ja muiden tuki-muotojen tarve. (Omaishoitajat 2018, Finlex 2017.)

Matkakulut

Kela korvaa osan matkakuluista yleensa kotia lahimpana olevaan terveyskeskukseen. Kun asi-
akkaalle on tehty kuntoutuspaatds, myds nama matkat korvataan. Matkoissa tulee kayttaa hal-
vinta mahdollista kulkuvalinettad ottaen huomioon asiakkaan sairauden. Kun taksin tilaa keski-
tetysta tilausnumerosta, yhdensuuntaisesta matkasta maksetaan 25e omavastuu. Jos taksin
tilaa muualta, matka maksetaan ensin itse ja korvaus haetaan Kelasta jalkikateen. Jos matkat
vuoden aikana ylittdvat 300 euroa, Kela korvaa matkat loppuvuonna kokonaan. (Kela 2018.)

Oma auto

Vaikeasti vammaiselle tai vammaista kuljettavalle henkil6lle Liikenteen turvallisuusvirasto eli
Trafi voi myontaa pysakointiluvan, joka oikeuttaa esimerkiksi pysakéimaan maksulliselle pysa-
kointipaikalle maksua suorittamatta. Pysakdintilupaa voi hakea esimerkiksi verkossa Trafin in-
ternet sivuilta tai paikan paalta Ajovarman toimipisteesta. Hakemuksessa tulee olla liitteena
ladkarinlausunto, jossa tulee selvittdd vamman, sairauden tai vian laatu ja vaikeusaste seka lu-
van tarpeellisuus. Siina tulee my6s mainita, ettad lausunto on vammaisen pysakdintilupaa var-
ten. Kun kyse on vammaisen kuljetukseen tarvittavasta luvasta, tulee hakijan antaa kirjallinen
selvitys kuljetuksen saanndllisyydesta ja siitd, ettei kuljetettava selvid ilman saattajaa kuljetuk-
sen jalkeen.

Vammainen henkil® voi saada ajoneuvoverovapautuksen tai hanelle voidaan myontaa palau-
tusta auton hintaan sisaltyvasta autoverosta joko kokonaan tai osittain. Naita voidaan hakea
suoraan verohallinnosta.

Vammaispalvelulain nojalla oman kunnan sosiaalitoimi voi myontaa vammaiselle henkildlle tu-
kea auton hankintaan tai sen muutostéihin. Kuntien internet sivuilta 16ytyy hakulomakkeita tai
voi tehda vapaamuotoisen hakemuksen. Liitteena tulee olla terveydenhuollon asiantuntijan
lausunto. (Invalidiliitto 2018, Trafi 2017.)

KUNTOUTUS
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Vammaisen lapsen kuntoutuksen tukemiseksi tulee aina tehda kuntoutussuunnitelma. Julkinen
terveydenhuolto tekee suunnitelman yhdessa lapsen ja hanen perheensa kanssa. Suunnitelma
maaritelladn aina lasta ja hanen perhettddn kuunnellen ja raataléidaan yksilollisesti jokaiselle
niin, etta se tukee lapsen kehitysta ja perheen arkea.

Hyvan kuntoutussuunnitelman tavoitteena on, etta se palvelee lasta ja hanen perhettaan ja tu-
kee lapsen omaa kehitysta. Suunnitelman laatimisessa on tarkeda ottaa huomioon perheen ko-
konaisvaltainen eldmantilanne, jotta suunnitelmaan asetettavat tavoitteet ovat realistisia, saa-
vutettavissa ja tukevat lapsen kehitysta oikeaan suuntaan. Lapsi itse ja hdnen perheensa ovat
kuitenkin avainasemassa toteuttamassa suunnitelman tavoitteita, joten heidan taytyy pystya
sitoutumaan arjen pyorityksen lisdksi kuntoutukseen. Tavoitteita ei saa asettaa liian korkealle
eika niitd saa olla liikaa, jotta lapsi ja hdnen perheensa eivat kuormitu liiaksi ja saavat myos va-
paa-aikaa.

Oikein tehty kuntoutussuunnitelma perustuu laajaan lapsen idn ja kehitystason huomioon ot-
tavaan toimintakyvyn arvioon. WHO ja ICF ovat maaritelleet luokituksen ja viitekehykset lap-
sen keho-, yksilo-, yhteistyo- ja ymparistotekijoille, jonka moniammatillinen tyéryhma kartoit-
taa suunnitelmaa tehdessaan. Nain saadaan selville kattavasti lapsen toimintakyvyn vahvuudet
ja sitd rajoittavat tekijat seka perheen voimavarat. Lisdksi saadaan hyodyllista tietoa perheen
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen ympariston tarjoamista mahdollisuuksista ja rajoituksista.

Kuntoutuksen tavoitteita asetettaessa kdytetdan yleensa apuna GAS-lomaketta. (GAS=Goal At-
tainment Scale) lomakkeen auttaa tavoitteiden konkretisoimisessa ja niiden toteutumisen arvi-
oinnissa. Tama taas lisaad kuntoutuksen suunnitelmallisuutta seka tuloksellisuutta. Kuntoutus-
palvelut tukevat kuntoutussuunnitelmassa olevien tavoitteiden toteutumista.

Esimerkiksi kelan jarjestama kuntoutus perustuu julkisessa terveydenhuollossa yhteistydssa
lapsen ja perheen kanssa tehtyyn kuntoutussuunnitelmaan. Kuntoutussuunnitelma tehdaan
yleensa 1-3 vuoden ajaksi, jonka jdlkeen se taytyy paivittda. Se laaditaan Kelan kuntoutussuun-
nitelmalomakkeelle tai Iadkarinlausunto B-lomakkeelle.

Kuntoutussuunnitelmaan kirjoitetaan seuraavat asiat:

e sairaus tai vamma seka ICD-diagnoosikoodi

e eldmantilanteen ja toimintakyvyn kuvaus

e aikaisempi kuntoutus ja sen tulokset

e kuntoutuksen pitkdn ajan tavoitteet ja konkreettiset ldhitavoitteet

e tarvittavat kuntoutuspalvelut; perustelut, ajoitus, kesto, kdyntikertojen maara ja jakso-
tus

e avoterapioissa vanhempien ohjauskayntien tarve ja ohjauskayntien maara

e avoterapian toteutuspaikka ja perustelu, jos se on muualla kuin palveluntuottajan ti-
loissa

e tiedot ja perustelu, jos perhe osallistuu kuntoutusjaksolle tai kurssille

e tiedot muista samanaikaisista tukitoimista

e seurantasuunnitelma
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e suunnitelman tekoon osallistuneet, yhteyshenkilon tiedot ja ladkarin allekirjoitus

Kun lapsen kuntoutussuunnitelma on tehty huolella ja hyvin, se toimii hyvin tiedonvalittdjana
kaikille lasta hoitaville tahoille. Kun kuntoutussuunnitelma on tehty, liitetdaan se mukaan kaik-
kiin hakemuksiin, joilla lapselle haetaan kuntoutus- ja tukipalveluja. Hakemuksen ja liitteet saa-
tuaan kuntoutusta ja muita tukitoimia jarjestavat tahot ovat velvollisia jarjestamaan lapselle
kuuluvat palvelut ja aloittamaan kuntoutuksen.

Kuntoutusta ja tavoitteiden toteutumista seurataan aktiivisesti. Kuntoutussuunnitelman seu-
rannasta ja paivittdmisesta vastaa lapsen hoidosta vastaava julkinen terveydenhuolto. Kuntou-
tussuunnitelmat tulee paivittaa riittavan ajoissa ennen edellisen kuntoutuspaatoksen loppua,
jotta kuntoutukseen ei tule turhia taukoja. (THL 2015.)

Kelan tarjoama vaativa laakinnallinen kuntoutus

Vaativa ladkinnallinen kuntoutus tarkoittaa yksinkertaistettuna terapiaa, kuten fysio-, puhe- tai
toimintaterapiaa. Kela myontaa sen alle 65-vuotiaille henkildille, jotka eivat ole julkisessa lai-
toshoidossa. Tuen saavalla henkil6lla on pitkdaikainen sairaus tai vamma, joka rajoittaa huo-
mattavasti arkea. Lisda vaativasta laakinnallisesta kuntoutuksesta ja hakuohjeet I6ydat Kelan
verkkosivuilta. (Kela 2018.)

Terapiat

Vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen asiakkaille Kela jarjestaa erilaisia yksilollisesti suunnitel-
tuja terapioita, jotka voidaan toteuttaa arkiymparistdssa kuten kotona, koulussa tai paivako-
dissa. Terapiamuoto voi olla yksilo- tai ryhmaterapiaa ja se myonnetaan yleensa vuodeksi tai
kuitenkin enintdan kolmeksi vuodeksi kerrallaan. (Kela 2018.)

Kelan kautta voi saada fysioterapiaa, toimintaterapiaa, puheterapiaa, musiikkiterapiaa, neuro-
psykologista kuntoutusta, monimuotoryhmaterapiaa, paivakuntoutusta seka psykoterapiaa,
joka voi olla my0s perheterapiaa. Naita eri terapioita voidaan yhdistda tai jaksottaa tarpeiden
mukaan. Laheisten ohjaus toteutuu usein terapiakdyntien yhteydessa. Yksiloterapiassa voidaan
kokeilla my6s kuntoutusta tukevaa liikuntaa tai harrastusta. (Kela 2018.)

Apuvilineet

Apuvalineet voi hankkia sosiaalitoimi, terveydenhuolto tai asiakas itse. Apuvalineiden tarve ar-
vioidaan usein terveydenhuollossa, josta saatu kirjallinen arvio apuvélineiden tarpeellisuudesta
liitetdadn hakemukseen mukaan.
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Perusterveydenhuollosta luovutetaan asiakkaan kayttéon tavallisempia liikkkumisen seka pai-
vittdisten- ja aistitoimintojen apuvalineita ja ndista voi suoraan olla yhteydessa terveyskeskuk-
sen apuvalinelainaamoon. Jos apuvalineen tarpeen arviointi, valinta ja yllapito vaativat eri-
tyista asiantuntemusta tai hankintahinta on kallis, ne hankitaan erikoissairaanhoidon puolelta.
Naihin apuvalinepalveluihin tarvitaan yleensa ladkarin lahete.

Apuvalinealan asiantuntija tekee tarpeen arvioinnin yhdessa asiakkaan kanssa ja varmistaa
myo0s, etta apuvaline sopii sitd kdytettdavaan ymparistoon. Jos apuvilineen asennukseen tarvit-
see apua, siitd huolehtii kuntien rakennus- ja tekninen toimi tai yksityinen palvelujen tarjoaja.
Usein apuvalineiden kdyton opastuksesta vastaa kunnan terveydenhuolto, mutta myds sosiaa-
litoimi seka rakennus- ja tekninen toimi voivat avustaa naissa asioissa. Apuvalineen huolto ja
palautus sovitaan asiakkaan ja kunnan sosiaalitoimen kesken. (THL 2015.)

ASUMINEN

Asunnonmuutostyo

Kunnan on korvattava vaikeasti vammaiselle henkildlle asunnonmuutosty6sta seka tarvitta-
vista laitteista ja valineista aiheutuneet kohtuulliset kulut, jos han ei vammansa tai sairautensa
vuoksi selvia paivittdisista elaman toiminnoista ilman muutostoita. Tama on maaritelty vam-
maispalvelulain 9 §:n mukaan. Vaikeavammaisilla on naihin tdihin subjektiivinen oikeus, kun
han tayttaa vammaispalvelulaissa maaritetyt kriteerit, eikd kunta voi evata muutostoéita maara-
rahoihin vedoten. Laissa ei mydskaan ole maaritelty ylarajaa korvaussummalle. Kunnalla on
velvollisuus korvata muutostdista aiheutuneet valttamattomat, kohtuulliset kustannukset.

Vammainen henkild voi teettdd muutostyot itse valitsemallaan urakoitsijalla tai niiden suoritta-
misesta voi vastata kunta. Asunnon muutostyo voi olla esimerkiksi ovien leventaminen tai luis-
kojen asentaminen asuntoon. Vammaispalveluasetuksen 12 §:n mukaan korvattavaksi lait-
teeksi maaritellaan esimerkiksi nostolaite.

Korvausta haetaan oman asuinalueen vammaisten sosiaalityon toimipisteestd vammaispalvelu-
hakemuksella. Korvaus tulee hakea kuuden kuukauden sisallda muutostdiden tekemisesta. (THL
2015.)

POTILASVAHINKO

Potilasvakuutuskeskus huolehtii Suomessa sattuneiden potilasvahinkojen korvaamisesta. Kun
tutkimuksesta tai hoidosta on aiheutunut henkildvahinko kuten sairaus, ruumiinvamma tai
kuolema, on perusteltua tehda vahinkoilmoitus. Se tulisi tehda kolmen vuoden kuluessa vahin-
gon tapahtumisesta. Korvausta voi myds vaatia erityisesta syysta seuraavan kymmenen vuo-
den kuluessa hoidosta.



42
Liite 2

Jos epailet potilasvahinkoa, voit keskustella asiasta sinua hoitaneen hoitohenkilékunnan
kanssa ja olla yhteydessa hoitolaitoksen potilasasiamieheen tai sosiaalityontekijaan. He autta-
vat sinua asioissa eteenpadin. Potilasvahinkokeskuksen internet-sivustolta |6ytyy myo6s yksinker-
tainen testi, joka auttaa arvioimaan, voidaanko potilasvahinkolakia soveltaa sinun tilanteessasi.

Potilasvakuutuskeskuksen internet sivuilta |6ytyy potilasvahinkolomake, joka tulee tayttaa ja
lahettaa potilasvakuutuskeskukseen. Lomakkeen saa myods hoitolaitoksen potilasasiamiehelta
seka sosiaalityontekijalta tai soittamalla potilasvakuutuskeskukseen. Lomaketta ei valitetta-
vasti voi lahettaa sahkoisesti, koska se tulee allekirjoittaa. (Potilasvakuutuskeskus 2017.)
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