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The purpose of this thesis was to examine families’ experiences of the sup-
port services for families of children with Down syndrome in Pirkanmaa
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1

JOHDANTO

Jokaisen kunnan tulee jarjestdaa kunnassa asuvalle vammaiselle henkildlle
tarpeelliset palvelut (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista pal-
veluista ja tukitoimista, 380/1987). Me tutkimuksen tekijat olemme tavan-
neet perheita, joille tukien saaminen ei ole ollut itsestdaanselvyys ja niiden
eteen on pitanyt tehda paljon toita. Osa tuntemistamme perheista on luo-
vuttanut ensimmaisen hylkaavan paatokseen jalkeen ja osa taistellut oi-
keuksiensa puolesta pitkdaankin. Palveluiden hakemiseen vaikuttavat per-
heen saama tieto mahdollisista palveluista ja lapsen yksil6lliset tarpeet.
Myds perheen eldamantilanne vaikuttaa; jos perhe saa esimerkiksi hylatyn
paatoksen, jaksaako perhe tehda uutta hakemusta vai tyytyvatko he saa-
maansa paatokseen. Olisi tarkeda, ettd perheet saisivat yhdenvertaisen
tiedon heille kuuluvista palveluista ja tuista.

Opinnadytetyon aiheena on Down-lapsiperheiden kokemus tukipalveluista
Pirkanmaalla. Downin oireyhtyma on yksi yleisimmista kehitysvamma
diagnooseista. Perheelld ja lapsella on oikeus saada erilaisia tukipalveluita
oireyhtyman vuoksi. Monilla perheilld on haasteita saada tarvittavat tuki-
toimenpiteet arkielaman sujumiseksi. Tasta syysta kiinnostuimme aiheesta
ja lahdimme selvittamaan sitd. Tama opinnaytetyo on laadullinen eli kvali-
tatiivinen tutkimus, jonka tarkoituksena on selvittdaa Pirkanmaalla asuvien
Down-lapsiperheiden kokemuksia haastattelemalla heita. Tutkimus on
tehty Tampereen Kehitysvammaisten Tuki Ry:lle. Tampereen Kehitysvam-
maisten Tuki Ry on perustettu 1961 ja yhdistys kuuluu valtakunnalliseen
Kehitysvammaisten Tukiliittoon. Tukiyhdistys jarjestdd muun muassa ver-
taistoimintaa, tukee perheita, joissa on kehitysvammainen lapsi ja yllapitaa
yhteyksia viranomaisiin ja paatéksentekijéihin. Tahan tutkimukseen aineis-
tonkeruumenetelmana ollut strukturoitu lomakehaastattelu perheille on
suunniteltu yhdessa Tampereen Kehitysvammaisten Tuki Ry:n tyontekijoi-
den kanssa. Saatu aineisto on analysoitu sisallon erittelyn menetelmalla.

Tutkimusaihe on yhteiskunnallisesti merkittava, koska Suomessa syntyy
Down-lapsia vuosittain 60-70 (Kaski, Manninen & Pihko 2012, s. 65). Per-
heiden saama tuki on tarkeaa arjen sujumisen ja jaksamisen kannalta. Ma-
mandi (2014) on tehnyt opinndytetyon kehitysvammaisen lapsen ja hdanen
perheensd arkielaman haasteista ja avun tarve. Hdn on tutkinut aihetta
alan kirjallisuuden ja tutkimusten kautta. Tutkimustulosten mukaan per-
heet tarvitsevat paljon apua arjessa sekd vanhemmat tarvitsevat omaa ai-
kaa itselleen.

Alonen (2012) on tutkinut opinndytetydssaan vammaisten ja kehitysvam-
maisten lasten perheiden palveluntarpeita ja palveluiden kehittdmiskoh-
teita Hyvinkaalld, Keravalla ja Riihimaelld. Tutkimusaineisto kerattiin kyse-
lylomakkeilla perheiltd. Tutkimustulokset viittaavat tiedonsaannin olevan



vaikeaa perheille. Tutkimuksen mukaan kehittdmisen kohteena tulisi olla
ohjaus palveluiden hakemiseen.

2 DOWNIN OIREYHTYMA

Suomessa syntyy vuosittain noin 60-70 Down-lasta. Downin oireyhtyma
johtuu yleensa yhden kromosomin jakautumisesta. Tavallisesti lapsilla on
46 kromosomia, mutta Down-lapsilla 47. Ylimaarainen kromosomi on 21.
Downin oireyhtyma ei ole periytyva. Riski saada Down-lapsi kasvaa aidin
ian myota. Keskimaarin joka 25. lapsi on Down-lapsi didin ollessa yli 45-
vuotias. Alkuraskauden aikana voidaan tutkia syntyvan vauvan mahdolli-
nen Downin oireyhtyma. (Kaski, Manninen & Pihko, 2012, s. 65)

Downin oireyhtyman yleisia piirteita ovat pieni ja matala kallo seka levea
nendnselka. Pienen nielun ja suun takia kieli tulee helposti ulos Down-lap-
silla. Monesti kieli voi olla tavallista suurempikokoinen. Paasaantdisesti ih-
miset, joilla on Downin syndrooma, ovat lyhyita ja heilld on my6s lyhyet
sormet. Hampaat kehittyvat ja kasvavat hitaammin ja dani on alhainen.
(Kaski ym., 2012, s. 65)

Oireyhtymaan kuuluu usein my®ds liitannaissairauksia. Synnynndiset sydan-
viat ja eriasteiset syddmen kehityshairiot ovat yleisid. Down-lapsilla kilpi-
rauhasen vajaatoimintaa ilmenee useasti. Alentuvaa lihasjantevyytta esiin-
tyy varhaislapsuudessa, mika aiheuttaa helposti muun muassa korvatuleh-
duksia. 1an myo6ta tulehdusriski vdahenee. Monesti Down-lapsilla todetaan
huonontunut nakokyky ja heilla on silmalasit. (Kaski ym., 2012, ss. 65-67)

Downin oireyhtymaan liittyy yleensa lievaa tai keskitasoista kehitysvam-
maisuutta. Puhe ja liikkuminen kehittyvat hitaammin. Puheentuottami-
seen Down-lapset saavat tukea muun muassa puheterapiasta, ja monesti
heidan kanssaan aletaan kdyttaa tukiviittomia. Osa tarvitsee puhetta tuke-
via menetelmia lapi elaman. Osa Down-lapsista voi oppia lukemaan ja kir-
joittamaan. Motorinen kehitys on usein viivastynyt, ja kidvelemaan oppimi-
nen tapahtuu yleensa noin kaksivuotiaana. Motorisen kehityksen tueksi
Down-lapset voivat saada tarvittaessa fysioterapiaa. Down-lapsilla on so-
siaalisissa taidoissa puutteita, jotka ilmenevat heikkona ymmartamisky-
kyna ja kommunikaatiotaitona. Sosiaalisia taitoja Down-lapset voivat har-
joittaa vuorovaikutuksessa muiden kanssa esimerkiksi roolileikkien avulla.
(Kaski ym., 2012, ss. 66-67; Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, ss. 167,
177-179)

2.1 Varhainen tuki ja kuntoutus

Down-lapset saavat monenlaista tukea jo varhaisessa vaiheessa. Downin
oireyhtyma voidaan diagnosoida jo ennen lapsen syntymaa tai heti lapsen



synnyttyd. Sen vuoksi Down-lapset ja heidan perheensa voivat saada tukea
ja palveluita pian syntymisen jalkeen. Tassa luvussa avataan Down-lapsi-
perheiden yleisista tukimuodoista ja kuntoutuksesta. Kuntoutumisella tar-
koitetaan tietyn osa-alueen kehityksessa mahdollista muutosta parem-
paan suuntaan (Malm ym., 2006, s. 47). Perheet voivat saada tukea ja tie-
toa, kun lapsen Downin oireyhtyma -diagnoosi selviaa. Perheille tarjotaan
mahdollisuutta osallistua ensitieto-kursseille, jotka Kela ja sairaanhoitopii-
rit jarjestavat. Kela tarjoaa myo6s sopeutumisvalmennuskursseja alle kou-
luikdisten ja kouluikaisten Down-lasten perheille. Kursseilta perheet saavat
tietoa vammasta, tukea arkeen seka vertaistukea. Kursseille voi osallistua
Down-lapsi koko perheen kanssa. Kuntoutus on maksutonta ja ajalta voi
hakea kuntoutusrahaa. (Tukiliitto.fi, n.d.a; Kela, 2019)

Varhaiskuntoutus on syyta aloittaa mahdollisimman pian tuen tarpeen sel-
vittya. Lapselle on tehtava yksilollinen kuntoutustarpeen arviointi ja suun-
nitelma tarvittavista kuntoutuspalveluista. Kuntoutuksen tavoitteena on
tukea lapsen kehitysta mahdollisimman lahelle oman ikdisten lasten kehi-
tystasoa. Mahdolliset palvelut voivat olla muun muassa erilaiset terapiat
kuten puhe-, toiminta- ja musiikkiterapia seka paivakoti- tai avohuollon-
kuntoutukset. Vanhempien ohjaamisella on tarkea merkitys lapsen kun-
toutumisessa. Palvelutarpeen arvioinnissa voidaan suositella Down-lap-
selle maksutonta pédivahoitoa paivakodissa, joka on yksi kuntoutusmuoto.
Paivakotiryhmat ovat yleensa erityisryhmia tai integroituja ryhmia. Tarvit-
taessa lapselle voidaan myds suositella henkilokohtaista avustajaa paiva-
kotiin. (Verneri.net, 2018)

2.2  Kuntoutuksen arviointimenetelmina Portaat ja Varsu

Portaat-menetelma on kuntoutuksen apuvaline, joka etenee vaiheittain ja
sen toiminta on tavoitteellista. Toiminnan suunnittelua varten tarvitaan
tietoa lapsen taidoista ja ymmarrysta kehityksen etenemisesta. Menetel-
massa asetetaan lapsen kehitykselle realistiset tavoitteet ja tavoitteiden
saavuttamista arvioidaan. Kun tavoite on saavutettu, asetetaan lapselle
uusi tavoite. Muutaman elinkuukauden jalkeen taidot jaetaan kehityksen
viiteen eri osa-alueeseen. Portaat-menetelmdssa arvioitavat osa-alueet
ovat sosiaalinen, kielellinen ja kognitiivinen kehitys, omatoimisuus ja mo-
toriikka. Lasten perheille on tehty Portaat-menetelman pohjalta materiaa-
lipaketti, joka on nimeltdaan Pikku-Portaat- Kasvamaan: syntymasta kolmi-
vuotiaaksi. Se tarjoaa erilaisia toimintamalleja perheille. (Verneri.net,
2018)

Toinen yleisesti kdytetty menetelma on Varsu-arviointimenetelma. Varsu-
lyhenne tulee sanoista Varhaisen oppimaan ohjaamisen suunnitelma. Sen
avulla vanhemmat ja tyontekijat voivat tasavertaisessa suhteessa arvioida
lapsen kehitystd. Varsussa arvioidaan kehitysta eri osa-alueissa, jotka vali-
taan jokaisen lapsen kohdalla yksil6llisesti hanen tarpeistaan. Arvioitavia
alueita ovat esimerkiksi kognitiiviset, sosiaaliset, ja omatoimisuustaidot
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seka hieno- ja karkeamotoriikka. Arvioinnin mukaan tehdaan toimintalah-
toisesti suunnitelma lapsen kehityksen tukemisesta arkisissa leikki- ja toi-
mintatilanteissa. (Verneri.net, 2018)

3 KEHITYSVAMMAISUUTTA KOSKEVAT LAIT

Asiakkaan hyvinvoinnin edistdamista ja tukemista tulee tarkastella koko-
naisvaltaisesti eri nakdkulmista ja on turvattava asiakkaan osallisuus ja
paatoksentekovalta omaan elamadnsa vaikuttavissa asioissa. Sen lisaksi,
ettd ihminen otetaan huomioon yksiléna, hanet on otettava myos huomi-
oon perheen, yhteison ja yhteiskunnan jasenena. Asiakkaan kokemus
tyontekijan lasndolosta, kohtaamisesta ja aktiivisesta kuuntelusta on en-
siarvoisen tarkeaa, jotta asiakas kokee olevansa kunnioitettu. (Suomen pe-
rustuslaki 731/1999.)

Lait ja asetukset ovat sdaadetty jokaisen ihmisen turvaksi. Niiden tarkoitus
on yhdenmukaistaa, yllapitaa ja parantaa eldaman laatua. Nama kohdat on
saadetty jo perustuslaissa. Julkisen vallan velvoite on edistda kansalaisten
hyvinvointia, terveytta ja turvallisuutta. Perustuslain mukaan jokaisella on
oikeus tarpeellisiin seka riittaviin sosiaali- ja terveyspalveluihin. (Suomen
perustuslaki 731/1999.) Tassa luvussa tarkastellaan lakeja ja asetuksia,
jotka koskevat kehitysvammaisuutta ja kehitysvammaisille henkilGille
suunnattuja palveluita. Lisdksi avataan YK:n vammaissopimus ja siihen liit-
tyva ratifiointi osaksi lainsdadantoa.

Valtionsdanto on kirjattu perustuslakiin ensimmaiseksi. Sen tehtavana on
turvata ihmisarvon loukkaamattomuus, yksilon vapaus, oikeudet seka pa-
rantaa yhteiskunnassa oikeudenmukaisuutta (Suomen perustuslaki
731/1999 § 1). Jokaisen lain ja asetuksen pohja ldhtee tasta laista ja lait
edistavat juuri oikeudenmukaisuutta ja yhdenvertaisuutta. Perustuslaissa
saadetdan yhdenvertaisuutta myos erikseen: ketaan ei saa ilman hyvaksyt-
tavaa perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, ian, alkuperan, kielen,
uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai
muun henkildon liittyvan syyn perusteella (Suomen perustuslaki 731/1999

§6).

3.1 YK:n vammaissopimus

Joulukuussa 2006 YK:n yleiskokous hyvaksyi YK:n vammaissopimuksen,
joka on vammaisten henkiléiden oikeuksia koskeva yleissopimus. Suomi al-
lekirjoitti sopimuksen maaliskuussa 2007, ja se tuli voimaan toukokuussa
2008. Kuitenkin vasta toukokuussa 2016 Suomi ratifioi YK:n vammaissopi-
muksen, minka jalkeen se on ollut osa Suomen voimassa olevaa lainsaa-
dantoéa. Vammaissopimuksen perusteella valtiolla on velvollisuus noudat-



taa sopimusta torjumaan vammaisten henkildiden syrjaytymista seka edis-
taa oikeuksia. Kaikilla hallinnonaloilla on velvollisuus ottaa huomioon vam-
maisten ihmisten oikeuksien toteutuminen. Myds yksityisten toimijoiden
tulee huolehtia yhdenvertaisuuden ja esteettomyyden toteutumisesta. So-
pimuksen tavoitteena on yhdenvertaistaa vammaisten henkildiden palve-
lut valtavaeston palveluiden mukaiseksi sekd antaa vammaisten henkildi-
den itse paattdaa omista asioistaan. (Nykanen, Kalliomaa-Puha & Mattila,
2017, ss. 98-100)

3.2 Sosiaalihuoltolaki

Sosiaalihuoltolain tavoitteena on tukea sosiaalista hyvinvointia, turvalli-
suutta, toimintakykya ja osallisuutta. Silla on erityinen asema eriarvoisuu-
den ja syrjaytymisen vahentamisessa. Laki edellyttaa palveluiden saamisen
vhdenvertaisin perustein. Asiakaskeskeisyyden toteutumisen kannalta on
tarkeda, etta saa hyvaa palvelua ja kohtelua sosiaalihuollossa. Asiakkaan
etu kulkee palveluita toteuttaessa ensimmaisena. Sita arvioitaessa on otet-
tava huomioon asiakkaan lisdksi hdanen laheistensa hyvinvointi. Hyvinvoin-
tia edistavdaa neuvontaa ja ohjausta tulee antaa yhteistydssa eri toimialo-
jen kanssa. Sosiaalipalvelut ja terveyspalvelut toimivat yhteistydssa keske-
naan esimerkiksi kehitysvammaisten palveluita jarjestettdessa. (Sosiaali-
huoltolaki 1301/2014 § 1, 4, 6).

Jokapaivaisesta elamasta selviytymiseen tarvittavaa tukea varten on Sosi-
aalihuoltolaissa saddetty erilaisia tukitoimenpiteita. Siihen kuuluvia toimia
ovat muun muassa sosiaalityd, sosiaaliohjaus, perhetyd, kotipalvelu,
omaistaan hoitavan vapaat, liikkumista tukevat palvelut. Kunnan on huo-
lehdittava sosiaalipalveluina myds kehitysvammaisten erityishuollosta
sekd vammaisuuden perusteella saatavista tuista ja palveluista. (Sosiaali-
huoltolaki 1301/2014 § 14) Naista on erikseen saadetty laeissa, joita ava-
taan myoéhemmin tassa luvussa.

Sosiaalityolla tarkoitetaan tassa laissa tyotd, jolla rakennetaan asiakkaan
hyvinvointia tukeva palvelukokonaisuus. Sosiaaliohjauksella tarkoitetaan
ohjausta ja neuvontaa palveluiden kaytossd, eli autetaan ymmartamaan
niin sanottua palveluviidakkoa. Perhetydlld tarkoitetaan hyvinvoinnin tu-
kemista tilanteissa, joissa asiakas ja hanen perheensa tarvitsevat apua vah-
vistaakseen omia voimavaroja. Sitd annetaan myds erityista tukea tarvit-
sevien lasten ja nuorten kehityksen turvaamiseksi. Kotipalvelulla tarkoite-
taan muun muassa asumiseen, lasten hoitoon ja kasvatukseen kuuluvien
tehtdvien suorittamista ja avustamista. Kotipalvelua voi saada vamman pe-
rusteella. Liikkkumista tukeviin palveluihin kuuluvat muun muassa taksi kyy-
dit kouluun sekd sotetaksit vapaa-ajan menoihin. (Sosiaalihuoltolaki
1301/2014 § 15-23) Omaishoitajien vapaista on saadetty erikseen myos
Laissa omaishoidontuesta, jota avataan my6hemmassa vaiheessa tassa lu-
vussa.



Yleiset sosiaalipalvelut on suunniteltava ja toteutettava jokaiselle asiak-
kaalle sopivaksi, erityishuollon palveluihin ohjataan tarvittaessa. Palvelui-
den saatavuus ja perustelut saamiselle on oltava asiakkaiden helposti [6y-
dettadvissa ja ymmarrettavasti esilla. Jokaiselle asiakkaalle tehd&dan palve-
lutarpeen arviointi, jonka mukaan palvelut toteutetaan. Tuki pyritaan jar-
jestdamaan siten, ettad palveluiden jatkuvuus on turvattu, jos tuen tarve on
pitkdaikainen tai pysyva. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 § 33-38) Esimer-
kiksi terapia- tai tilapdishoidon palveluiden jatkuvuus tulee olla turvattu
kehitysvammaiselle, jos ne koetaan lapselle tarpeelliseksi.

3.3 Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista

Lain vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
380/1987 tarkoituksena on parantaa vammaisen henkilon edellytyksia yh-
denvertaiseen elamaan yhteiskunnan jasenena sekd minimoida vammai-
suuden aiheuttamia haasteita. Palveluiden ja tukitoimien jarjestaminen on
kunnan vastuulla, ja ne on jarjestettava kunnan asukkaiden tarpeen mu-
kaan. Kunnan on siis jarjestettava palvelut niin, etta jokaisen tarve huomi-
oidaan yksilollisesti. Esimerkiksi tilapaishoidon jarjestdminen tulee toteut-
taa siina laajuudessa kuin asukkaiden tarve tulee esille. Sosiaalilautakun-
nan seka kunnan muiden viranomaisten on seurattava vammaisten henki-
I6iden elinoloja seka tarvittaessa kehitettava palveluita, niin ettd ne vas-
taavat tarvetta ja tukevat vammaisen henkilon hyvaa elamaa. Palveluita ja
tukitoimia kehitettdessa on otettava huomioon vammaisten henkildiden
nakokulmat. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista 380/1987 § 1, 3, 6, 8)

Jokaiselle henkil6lle, jolla on todettu jokin vamma, tehdaan palvelutarpeen
arviointi. Se on tehtava 7 arkipdivan kuluttua yhteydenotosta. Kun hake-
mus on esitetty, on pdatos tuesta tehtava viimeistdaan 3 kuukauden kulut-
tua. Jos hakemuksen kasitteleminen vaatii erityista selvittamista kuten eri-
laisia tutkimuksia, voi paatdksen tekeminen kestaa yli 3 kuukautta. Paatok-
sessa myonnettyja tukitoimia jarjestetdan ensisijaisesti tdman lain nojalla.
Jos nama eivat riitd, voidaan tukitoimia tarvittaessa myontaa lain kehitys-
vammaisten erityishuollosta mukaisesti, kuitenkin vammaisen henkilon
etu huomioiden. Lain mukaisia palveluita ja tukitoimia voidaan jarjestaa
myo6s omaiselle ja muille laheisille, esimerkiksi sopeutumisvalmennukset ja
muut hoitoa tukevat valmennukset. (Laki vammaisuuden perusteella jar-
jestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987 § 3, 8)

Lain mukaan vammaiselle henkil6lle myonnetadan taloudellista tukea. Kor-
vattavia kustannuksia ovat apuvalineet, jotka ovat valttamattomia paivit-
tdisen elaman sujumiseksi ja vammasta johtuva erityisravinto seka vaate-
tus. Myos erilaiset tukitoimet kuten fysioterapia, puheterapia, toimintate-
rapia ja niin edelleen korvataan kokonaan tai osittain. Paivittdisissa toimin-
noissa tarvittavista apuvalineistd korvataan puolet, tarpeelliset apuvali-
neen muutostyot korvataan kuitenkin kokonaan. Kunnalla on myds erillis-



rahoitus, joka mydnnetaan kunnan maadrarahojen puitteissa. Siihen kuulu-
vat sopeutumisvalmennus, kuntoutusohjaus, tutkimus- ja kokeilutoiminta
vammaisten henkildiden aseman parantamiseksi. (Laki vammaisuuden pe-
rusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987 § 9, 16)

Palveluista ja tukitoimista annetuista paatoksista voi tehdda muutoksen
haun tai valituksen. Se on tehtava 30 vuorokauden kuluttua paatoksen saa-
pumisesta. Valittamalla korkeimmalle hallinto-oikeudelle voi hakea muu-
tosta paatokseen. Ennen valituksen tekemista, on korkeimman hallinto-oi-
keuden annettava valituslupa. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestet-
tavista palveluista ja tukitoimista 380/1987 § 18)

3.4 Laki kehitysvammaisten erityishuollosta

Laissa kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977 saadetaan palveluista
ja tukitoimista henkildlle, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt
eika muun lain nojalla saa tarvitsemiaan palveluita. Erityishuollon tarkoi-
tuksena on parantaa vammaisen henkilon suoriutumista paivittdisista toi-
minnoista. Tahan kuuluvia palveluita ovat muun muassa tutkimukset ku-
ten ladketieteelliset, psykologiset ja sosiaaliset selvitykset, terveyden-
huolto, ohjaus ja kuntoutus, toiminnallinen valmennus, tyétoiminnan ja
asumisen jarjestaminen, henkil6kohtaisten apuvalineiden jarjestaminen,
henkilon vanhempien ja muiden perheen jasenten ohjaus ja neuvonta.
(Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977 § 1, 2)

Laissa on avattu, mita asioita liittyy asumisen jdrjestamiseen, palvelu-
asumiseen seka muihin erityishuollon palveluihin. Lain mukaan vammai-
sen ihmisen itsemaaraamisoikeutta on vahvistettava ja erityishuolto pitaa
jarjestaa niin, etta henkilén ihmisarvoa ei loukata ja vakaumusta seka yksi-
tyisyytta kunnioitetaan. Palveluita jarjestettdessa otetaan huomioon hen-
kilon toivomukset, mielipide, etu ja yksilolliset tarpeet. On myos turvattava
henkilon osallistuminen ja vaikuttaminen omiin asioihin. (Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta 519/1977 § 42)

Laissa on maaritelty palveluiden suunnitelmasta, ohjauksesta ja valvon-
nasta. Sosiaali- ja terveysministeridlle kuuluvat erityishuollon yleinen
suunnittelu, ohjaus ja valvonta. Jokaisella kunnalla ja kuntayhtymalla on
oma aluehallintovirasto, joka valvoo naitd omilla toimialueillaan. Valvira
toimii sosiaali- ja terveysministerion alaisena valvoakseen palveluiden laa-
tua ja yhdenmukaisuutta. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
519/1977 § 3)

3.5 Laki omaishoidontuesta

Taman lain tarkoituksena on edistda hoidettavan edun mukaista omaishoi-
toa. Omaishoitoa edistetdaan turvaamalla riittavat sosiaali- ja terveyspalve-
lut, hoidon jatkuvuus ja omaishoitajan kotona tehtavaa tyota tukemalla.



Kunnan tulee jarjestdd omaishoitajalle tarvittaessa valmennusta ja koulu-
tusta, jotka edistdvat ja parantavat hoitotyota. (Laki omaishoidon tuesta
937/2005 § 1, § 3)

Omaishoitajien tyo ei ole osa-aikaista, vaan ty6 on kokonaisvaltaista ja sii-
hen eivat kuulu tydajat. Tyota tehdaan vuorokauden ympari vuoden jokai-
sena paivana. Omaishoitajilla on kuitenkin oikeus myénnettyihin vapaisiin,
hanella on oikeus pitda vapaata vahintaan kaksi tai kolme vuorokautta
kuukaudessa. Laissa omaishoitajan vapaiden maara riippuu hoidettavan
hoidon tarpeesta. Jos hoidettava tarvitsee ymparivuorokautista hoitoa yh-
tajaksoisesti tai lyhyin keskeytyksin, vaikka henkilo olisikin saannoéllisesti
koulussa tai paiva/tyotoiminnassa, on omaishoitajalla oikeus kolmeen va-
paaseen kuukaudessa. (Laki omaishoidontuesta 937/2005 § 4)

Omaishoitajan vapaiden ajaksi kunnan on huolehdittava lapsen hoito tila-
paishoidon yksikdssa, perhehoitaja kotiin tai hoito perhehoitajan luona.
Omaishoitaja voi saada my6s omaishoidon vapaat palveluseteleing, jolloin
han voi valita hoidon jarjestamisen palvelusetelirekisteriin kuuluvista yri-
tyksista. Hoito voidaan jarjestaa myos esimerkiksi jarjestoiden jarjestamilla
tai lyhyempi virkistysvapaa. Hoito jarjestetaan aina vammaisen henkilén
edun mukaisesti. (Laki omaishoidontuesta 937/2005 § 4)

Omaishoidon tuesta laaditaan hoito- ja palvelusuunnitelma. Suunnitel-
maan kirjataan myds omaishoitajalle kuuluva hoitopalkkio. Hoitopalkkion
suuruuteen vaikuttavat hoidon sitovuus ja vaativuus, mutta summa on va-
hintddan 300 euroa kuukaudessa. Jos omaishoitaja ei kykene tekemaan
omaa palkkatyotaan lyhytaikaisesti eli on osa-aikaisesti omissa toissa, palk-
kio on vahintaan 600 euroa kuukaudessa hoitajan tulot huomioiden. (Laki
omaishoidon tuesta 937/2005 § 5, 7)

4 DOWN-PERHEITA TUKEVA PALVELUJARJESTELMA

Sosiaalipalvelun jarjestamisesta vastaavat kunnat. Kunnat voivat tuottaa
palvelut yksin tai yhdessa toisten kuntien kanssa. Halutessaan kunnat voi-
vat my0Os ostaa palvelut muilta kunnilta, yksityisiltd palveluntuottajilta tai
jarjestoilta. Erikoissairaanhoidosta vastaavat sairaanhoitopiirit. (Hakkarai-
nen, Londén & Peltosalmi, 2015, s.47)

Palvelujarjestelma on mutkikas ja sen hahmottaminen ei ole aina helppoa
palvelun kayttdjille. Vaikka muutoksia palvelujarjestelmaan tulee, pysyvat
perusoikeudet samana. Perusoikeudet maaritellaan perustuslaissa ja vam-
maisten ihmisten palveluja ohjaa myds vammaispalvelulaki. YK:n vammais-
sopimuksen tarkoituksena on taata vammaisille ihmisille arvokas elama.
Vammaisen henkilén on saatava sosiaalihuoltoa ilman syrjintaa Sosiaali-



huollon asiakaslain (812/2000) nojalla. Asiakkaan vakaumusta ja yksityi-
syytta tulee kunnioittaa. Asiakkaan toiveet, mielipiteet, didinkieli, kulttuu-
ritausta ja yksilolliset tarpeet tulee ottaa huomioon. Sosiaalihuoltoa toteu-
tettaessa asiakkaalle on tehtdva asiakassuunnitelma, joka pitaa sisallaan
palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muut tarpeelliset suunnitelmat. (Helminen,
2016, ss. 179-181)

Seuraavassa selvitetaan, mitda Tampereen kaupungin internet sivuilla ker-
rotaan vammaisille kuuluvista palveluista. Sivuilla on melko paljon tietoa
eri palveluista ja tuista. Lahes jokaisen palvelun tai tuen kohdalla pyydet-
tiin kuitenkin ottamaan yhteyttd omaan palvelu- tai asiakasohjaajaan. Si-
vuilta 16ytyi hyvin yhteystiedot kaikille ohjaajille, seka puhelinnumerot etta
sahkopostiosoitteet.

4.1 Tampereen kaupunki - vammaisten palvelut

Vammaisten palvelujen sivulla ensimmaisena pahoitellaan ruuhkautu-
nutta palvelua. Sivuilla kerrotaan palvelujen ja tukien myontamisen laht6-
kohdat seka erityisen jarjestamisen piiriin kuuluvista palveluista. Sivuilla
mainitaan palveluihin olevan jatkuva haku eli palveluihin voi hakeutua mil-
loin tahansa seka paperilomakkeella etta sahkoisesti. Sivuilla on oma linkki
kehitysvammaisten palveluihin. Kun asukas tarvitsee kehitysvammalain
mukaisia palveluita, kehotetaan hantd ottamaan yhteyttd vammaispalve-
lutoimistoon. (Tampere, n.d.a)

4.1.1 Vammaispalvelutoimisto

Vammaispalvelutoimiston sivuilla kerrotaan palvelun jakautuneen neljaan
eri tiimiin, jotka ovat palvelutarpeen arvioinnin ja neuvonnan tiimi, lasten
ja nuorten tiimi, asumisen tiimi ja kotiin annettavien palvelujen tiimi. Si-
vuilla on selkeat tiedot toimiston sijainnista, ja neuvot, miten sinne paasee
julkisilla kulkuvalineilld. Jokaisessa tiimissa on useampi tyontekija ja jokai-
selle on selkedt yhteystiedot; puhelinnumerot ja sahkdpostiosoitteet. Si-
vuilla on myds yhteystiedot kehitysvammaisten perhehoidon koordinaat-
torille ja ohjaajalle. (Tampere, n.d.b.)

4.1.2 Vammaispalvelujen hakeminen

Jokaiselle asiakkaalle tehddan yksilollinen palveluntarpeen arviointi ja pal-
velujen suunnittelu. Oman alueen sosiaalityontekija kartoittaa ensin asi-
akkaan tilanteen ja tekee palvelutarpeen arvioinnin. Palvelusuunnitelma
tehddan yhdessa asiakkaan ja asiakkaan verkostojen kanssa. Asiakkaan
verkostoon kuuluvat muun muassa asiakkaan laheiset ja eri alojen asian-
tuntijat. Erilaisia vammaispalvelulain mukaisia palveluja voi hakea kirjalli-
sesti tai sdhkoisesti. Kun palveluita haetaan ensimmaista kertaa, pitaa ha-
kemukseen liittaa asiantuntijalausunto. Kirjalliset hakemukset tulee lahet-
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taa vammaispalvelutoimistoon. Sivuilla annetaan myés ohjeet, miten asia-
kas voi hakea muutosta paatokseen, johon han ei ole tyytyvdinen. (Tam-
pere, n.d.c.)

4.1.3 Kehitysvammaisten palvelut

Kehitysvammaisten palvelut -sivuilla kerrotaan yleisesti kehitysvammais-
ten ihmisten palveluita koskevista jarjestelyista. Palvelut jarjestetdaan nor-
maaleina sosiaalipalveluina, mutta ne voidaan jarjestaa myos erityishuol-
tona. Erityishuollolla turvataan kehitysvammaisen ihmisen hoito ja huolen-
pito, sekd edistetdan toimeentulo ja sopeutuminen yhteiskuntaan. Kun
Tampereen kaupungin asukas tarvitse kehitysvammaisten palveluja, tulee
ottaa yhteytta vammaispalvelutoimistoon. (Tampere, n.d.d.)

4.1.4 Perhehoito

Perhehoidon sivuilla avataan yleisesti, mita perhehoidolla tarkoitetaan.
Perhehoito voi tapahtua perhehoitajan kotona tilapadishoitojaksoina tai py-
syvana asumisena. Perhehoitaja voi tulla myos perhehoidettavan kotiin.
Perhehoito tarjoaa kodinomaista hoitoa kehitysvammaiselle ihmisille. Per-
heet saavat apua oman alueen sosiaalityontekijalta tai omaishoidon tuen
palveluohjaajalta. (Tampere, n.d.e.)

4.1.5 Kuljetuspalvelut

Kuljetuspalvelut -sivuilla tuodaan esille, etta kuljetuspalvelua voi saada
henkild, joka ei kykene vammansa takia helposti kdayttamaan julkisia kulku-
neuvoja. Kuljetuspalvelua voidaan myontaa tyo- ja opiskelumatkojen li-
saksi asiointi- ja virkistysmatkoihin. Tyo- ja opiskelumatkoihin mydnnetaan
tarpeellinen maara kuukaudessa ja muihin jokapaivaiseen elamaan liittyvia
matkoja vahintdaan 18 yhdensuuntaista matkaa kuukausittain. Tarvittaessa
saattaja voi kulkea asianomaisen mukana. (Tampere, n.d.f.)

4.1.6 Tuki paivittaisiin toimintoihin

Vammaisen henkilon ja hdnen perheensa arkea halutaan helpottaa erilai-
sin keinoin. Tuki paivittdisiin toimintoihin -sivuilta asiakas 10ytaa linkin si-
vuille, mista saa tietoa henkilokohtaisen avun hakemiseen. Lyhytaikainen
avustajapalvelu, eri apuvélineet, ravinto- ja vaatekustannukset ja sopeutu-
misvalmennuskurssit helpottavat vammaisen ihmisen ja hdnen perheensa
arkea. Nama palvelut ovat kuitenkin sivujen mukaan harkinnanvaraisia ja
niitd myonnetaan kaytettavissa olevien maararahojen mukaan. (Tampere,
n.d.g.)
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4.1.7 Omaishoidontuki

Tampereen kaupungin omaishoidontuen sivuilla kerrotaan, etta omaishoi-
dontuki on harkinnanvaraista ja sita mydnnetdaan maararahojen mukaan.
Sivuilla avataan, mita omaishoidontukeen kuuluu, ohjeet hakemiseen ja
keneen asiakasohjaajan tulee ottaa yhteytta riippuen postinumerosta. Si-
vuilla on paljon eri linkkeja liittyen omaishoidon tuen palveluihin. (Tam-
pere, n.d.h.)

4.2 Muut palveluntuottajat Pirkanmaalla

Muita palveluntuottajia ovat muun muassa voittoa tavoittelemattomat
kansalaisjarjestot ja voittoa tavoittelevat yksityiset yritykset (Myllymaki,
2003, s. 13). Perheet voivat saada apua ja tukea arkeen hakemalla sita eri
kansalaisjarjestoilta tai ostamalla oma kustanteisesti yksityisilta yrityksilta.
Yksityisten yritysten palvelut ovat monesti kalliita, mutta kotitalousvahen-
nys helpottaa sitda. Verohallinnon (2019) sivujen mukaan jokainen voi
saada kotitalousvahennysta 2400 euroa vuodessa.

Jarjestotoiminta perustuu pdaasiassa vapaaehtoisuuteen, mutta viime
vuosina jarjestdt ovat ammattimaistuneet, koska jarjestoihin on palkattu
koulutettuja alan ammattilaisia. Sosiaalialan palveluja tuottavat jarjestoja
koskee sama lainsaadanto kuin yksityisia yrityksia. Suomessa on valtavasti
jarjestoja. (Myllymaki, 2003, s. 17) Pirkanmaalla toimivia sosiaali- ja ter-
veysalan kansalaisjarjest6ja ovat muun muassa Kehitysvammaisten Tuki-
liitto Ry, Downiaiset eli Suomen Downin Syndrooma Ry, Me Itse Ry ja Elvy
Ry (Tukiliitto.fi n.d.c). Vapaaehtoistyohon ja kolmannen sektorin toimin-
taan voi osallistua monella eri tapaa. Voi esimerkiksi tukea yhdistysten toi-
mintaa lahjoittamalla rahaa tai alkaa Best Buddies -projektin kautta ysta-
vaksi kehitysvammaiselle ihmiselle. (Tukiliitto.fi n.d.d)

Yksityisten sosiaalipalveluiden tuottajien tulee tehda ilmoitus toiminnasta
sille kunnalle, jossa palveluja annetaan, kun toiminta on muuta kuin ympa-
rivuorokautista toimintaa. Ymparivuorokautista palvelua tuottavat yksityi-
set sosiaalialan palvelutuottajan on saatava laanihallituksen lupa ennen
palvelun tuottamista. Palvelun tuottajalla tulee olla asianmukaiset toimiti-
lat ja riittava henkilosto. Palvelujen laadun valvonta kuuluu asianomaisen
ldanihallitukselle ja sille kunnalle, jossa palveluja tuotetaan. (Myllymaki,
2003, s. 22) Pirkanmaalla toimivia yksityisid sosiaalialan yrityksida ovat
muun muassa Hoivanet Oy, Koskihoiva Oy ja Hovikoti, josta l6ytyy muun
muassa tilapaishoitopaikka Sofiakyla.
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5 OPINNAYTETYON TUTKIMUSTEHTAVA

Opinndytetytssa toteutetun tutkimuksen tavoitteena oli selvittda Down-
lapsiperheiden kokemuksia tukipalveluista Pirkanmaalla. Tassa luvussa esi-
tellaan tutkimuskysymykset, joihin perustuen valittiin tutkimusmenetel-
mat eli aineistonkeruu- ja analyysimenetelmat. Tutkimuskysymykset ohja-
sivat aineistonkeruumenetelmana olleen lomakehaastattelun suunnitte-
lua. Luvussa tarkastellaan myos taman tutkimuksen eettisyytta ja luotetta-
vuutta ja perustellaan tehdyt ratkaisut.

5.1 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Opinndytetyon tutkimuksen tavoitteena on selvittaa Down-lapsiperheiden
kokemuksia tukipalvelujen saatavuudesta Pirkanmaalla palveluiden kehit-
tamista varten Tampereen Kehitysvammaisten Tuki Ry:lle. Me tutkijat soi-
timme Tampereen Kehitysvammaisten Tuki Ry:lle ja he kiinnostuivat ai-
heestamme. Sovimme tapaamisen, jolloin kerroimme enemman opinnay-
tetyosta seka tarkensimme aihetta Tuki Ry:n tarpeisiin perustuen, mika
tieto hyddyntaisi heidan toimintaansa. Perustuslain mukaan julkisen vallan
on huolehdittava kaikille lapsille riittavat palvelut, jotka turvaavat jokaisen
lapsen yksil6llisen kehityksen (Tukiliitto.fi, n.d.b). Tutkimuskysymyksiksi
muodostuivat seuraavat:

1. Miten perheet kokevat palveluiden saatavuuden Pirkan-
maalla?

2. Miten perheet kokevat palvelun laadun Pirkanmaalla?

3. Mitka tekijat ovat vaikuttaneet perheiden kokemukseen pal-
velun laadusta?

4. Miten palveluita voisi kehittaa?

5.2 Aineistonkeruu lomakehaastatteluina

Perehdyimme aiheeseen alan kirjallisuuden ja sahkdisten lahteiden avulla.
Opinnadytety0dssa toteutettu tutkimus on kvalitatiivinen, joka on monipuo-
linen ja kuvaileva (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2009, s. 161). Suunnitte-
limme lomakehaastattelun, jossa hyddynsimme erityislapsiperheissa teh-
tya tyokokemustamme seka kayttamiamme asiantuntijaldhteita. Esitimme
alustavan kyselylomakkeen Tampereen Kehitysvammaisten Tuki Ry:n
tyontekijoille, joiden kanssa yhdessa tyostimme lomaketta. Testasimme lo-
makkeen toimivuutta ennen virallisia haastatteluja vastaamalla kyselyyn
itse. Kokeilumme jalkeen muutoksia lomakkeeseen ei tullut. Suunnitel-
missa oli saada aineistot vahintdadan kymmeneltd pirkanmaalaiselta Down-
lapsiperheeltd. Perheilld oli mahdollisuus vastata kyselyyn paperisella ky-
selylomakkeella Tampereen Kehitysvammaisten Tuki Ry:n jarjestamassa
Perhekahvila-tapahtumassa 20.3.2019 tai internetissa Webropol-ohjel-
malla tehdylla kyselylla.
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Kyseessa oli strukturoitu lomakehaastattelu, jossa oli kolme avointa kysy-
mysta ja kysymyksia oli yhteensa 17. Paadyimme lomakehaastatteluun,
joka on mahdollista tayttdaa seka paperisena ettda sahkoisend, jotta sai-
simme riittavan suuren aineiston. Aineistoa analysoimalla on mahdollista
saada vastauksia tutkimuskysymyksiin. Olisi ollut mielenkiintoista tehda
teemahaastattelut perheille, mutta kaytanndssa se olisi vienyt liian paljon
aikaa.

Hirsjarven ja Hurmeen (1988, s. 29) mukaan lomakehaastattelu on yleinen
tutkimusaineistonkeruu menetelma. Kaikille tutkimukseen osallistujille ky-
symykset ja esittamisjarjestys ovat sama. On tarkeda, etta kysymykset on
aseteltu hyvin ja oikein ymmarrettavaksi, koska kyselyyn vastataan ano-
nyymina eika tarkentavia kysymyksia voi endaa myéhemmin tehda. Loma-
kehaastattelun avulla on helppo tehda kysely isollekin ryhmalle. Haasteena
on saada vastaajat vastaamaan, koska nykypaivana kyselylomakkeita tulee
paljon. Tutkijat eivat myoskaan voi olla varmoja, ottavatko tutkimukseen
osallistujat tutkimuksen vakavasti. Vastaajat voivat my6s ymmartaa kysy-
mykset eri lailla, mita tutkijat ovat ajatelleet. Kysymysten vaarin ymmarta-
minen on yksi lomakehaastattelun riskeista. (Hirsjarvi ym., 2009, ss.
195-198.)

Kun tutkimukseen osallistujille on annettu selkea aikataulu, tutkijat tieta-
vat, milloin padsevat tutustumaan aineistoon, joka taas helpottaa tutkijoi-
den tyota (Hirsjarvi., ym. 2009, s. 195). Tampereen Kehitysvammaisten
Tuki Ry jarjesti Perhekahvilan kansainvdlisen Down-pdivan teemalla, jota
juhlitaan vuosittain maaliskuun 21. paiva. Vastaajilla oli mahdollisuus osal-
listua tutkimukseen Perhekahvilassa. Kyselyssa oli 14 monivalintakysymyk-
sia, jossa vastaukset ovat valmiina ja osallistuja valitsi parhaimman vaihto-
ehdon. Lomakkeessa on myos avoimia kysymyksia, johon vastaaja vastasi
omin sanoin. Avoimiin kysymyksiin tuli vastauksia, joita emme olleet edes
huomanneet ajatella. Perhekahvilassa tutkimukseen osallistujat nakivat
tutkijan ja siten saivat kasvot tutkimukselle. Kyselyn lisdksi tutkija keskus-
teli aiheesta tutkimukseen osallistujien kanssa yksilollisesti ja isommissa
ryhmissa. He halusivat tietdda muun muassa, onko heilla mahdollisuus
saada tutkimuksen tuloksia nahtavaksi.

Paperisen kyselylomakkeen lisdksi tehtiin kysely myds Webropol-ohjel-
malla, jotta aineistoon osallistujat saivat halutessaan osallistua kyselyyn
kotoa kasin. Tampereen kehitysvammaisten Tuki Ry:n henkilékunta jakoi
kyselyn sahkoista linkkia Pirkanmaan Down-lapsiperheille. Tarkoituksena
oli saada vahintaan kymmenelta perheelta aineistot, jotta aineisto on tar-
peeksi laaja kuvaamaan perheiden kokemuksia palveluista ja niiden laa-
dusta. Saimme vastauksia 15 perheelta Pirkanmaan alueelta, mika on
enemman kuin olimme suunnitelleet. 3 perhetta vastasi kyselyyn Perhe-
kahvilassa. Perhekahvilassa vastanneiden vastaukset siirsimme Webropo-
liin. Webropolissa kysely oli auki viisi viikkoa, jotta perheilld oli tarpeeksi
aikaa vastata kyselyyn. Loput 12 perhetta vastasi kyselyyn Webrobolissa.
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Kyselyssa oli mukana saatekirje, jossa kerrotaan muun muassa ketka tutki-
musta tekevat ja mitd varten. (Liite 1)

5.3 Aineiston analyysi sisallon erittelylla

Kyselystd saadun aineiston analysoimme laadullisen analysoinnin keinoin.
Eskolan ja Suorannan (1998) mukaan analyysin tarkoituksena on tehda ai-
neistosta selkedmpi ja luoda uutta tietoa tutkittavasta kohteesta. Analy-
soinnissa on useita ulottuvuuksia ja nakokulmia tutkimuksesta. Sita tekee
tutkija, tutkittava seka tutkimuksen lukija ja jokainen tuo oman suhtautu-
miskulmansa tutkimukseen. Tdéma moninaisuus vaikuttaa siihen, etta yh-
dessa tutkimuksessa voi tarttua tutkittavasta asiasta vain johonkin tiettyyn
osa-alueeseen, ei ottaa kaikkea hallintaan. (Eskola & Suoranta 1998, ss.
138, 142-143.)

Laadullisista analysoinnin keinoista kaytimme sisallon erittelya. Sisallon
analyysin tavoitteena on tuoda tietoa tutkimuksen ilmi6sta keratyn aineis-
ton avulla eli tassa tutkimuksessa Down-lapsiperheiden kokemus tukipal-
veluista, niiden saavutettavuudesta ja laadusta. Ensin aineisto jaetaan
osiin, etsitdan sisallollisesti samankaltaiset asiat omiin ryhmiin. (Juvakka &
Kylma 2014, ss. 112-113.) Tata teimme jo aineistoa kerdtessamme, kun
jaoimme kyselylomakkeessa kysymykset teemoihin.

Aineiston ryhmittelyn tulisi olla mahdollisimman ldhelld haastateltavan,
haastattelijan ja tutkijan kasitysta ja ymmarrystad tutkittavasta aiheesta.
Tutkimuskysymyksen ja ongelman mukaan ldhdetdan hakemaan jasennys-
tapaa. Laadullista aineistoa voidaan luokitella ja ryhmitella sisallon eritte-
lyssa erilaisilla tavoilla. Tuloksia haetaan laskemalla, kuinka usein on kli-
kattu samaa vastausta tai kirjoitettu avoimissa kysymyksissa samasta asi-
asta. (Eskola & Suoranta 1998, s. 186—188).

Kun saimme aineiston, kavimme sita [api molemmat omilla tahoillamme ja
sen jalkeen yhdessa. Luimme aineiston monta kertaa lapi, teimme ajatus-
tyota ja annoimme aineistosta nousseille ajatuksille aikaa seka muistiinpa-
noja useita viikkoja, ennen kuin aloimme kirjata yhdessa pohdintojamme
muistiin. Tdma lisda tutkimuksen eettisyytta ja luotettavuutta, kun teimme
ajatustyota yksin ja yhdessa sekd annoimme aikaa aineistosta nousseille
ajatuksille. Teimme aineistosta ryhmittelya eri teemojen kautta. Teemat
olivat taustatiedot, tukipalveluiden hakeminen ja tukipalvelut. Laskimme,
montako kertaa samat asiat nousivat vastauksissa esille.

5.4 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa aineiston luotettavuuden arviointi ja ana-
lyysivaihe on helpompi erottaa kuin kvalitatiivisessa tutkimuksessa. Laa-
dullisessa tutkimuksessa analysointimahdollisuuksia on paljon ja se lisaa
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tutkijalle vapautta analysoida aineistoa. Tutkijan taytyy pohtia omia paa-
telmidan jatkuvasti ja ottaa vastuu, miten aineiston analysointia tuo luki-
joille esille. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta lisda se, miten tark-
kaan tutkija kuvaa eri analysointivaiheita. (Eskola & Suoranta 2008, ss.
208-209.)

Lukijan kokemus tutkimuksen aiheesta vaikuttaa tutkimustulosten arvioin-
tiin (Eskola & Suoranta 2008, s. 210). Se, millainen kokemus lukijalla on
tutkimuksen aiheesta, vaikuttaa hanen mielipiteisiinsa ja nakemyksiin tut-
kimustuloksista. Lukijan asenne voi vaikuttaa luotettavuuden arviointiin,
esimerkiksi jos lukijalla on huonot kokemukset kehitysvammaisille suunna-
tuista palveluista, voi hanella olla tietynlainen asenne lukea tutkimuksen
tuloksia.

Teimme analysointia jo tutkimuskysymyksia ja lomakehaastattelua luodes-
samme. Haastatteluaineiston saatuamme luimme haastattelut useasti lapi
ja teimme muistiinpanoja itsekseen. Myohemmin luimme aineistoa lapi
vhdessa ja yhdistimme ajatuksia seka muistiinpanoja. Teimme varikoodeja
luokitellessamme samankaltaisia vastauksia yhteen. Kavimme jokaisen
tutkimuskysymyksen kohdalla koko aineiston vastaukset lapi ja etsimme
kyseiseen kysymykseen liittyvia vastauksia. Analysoinnissa oli tarkeaa
unohtaa oma asenne ja kokemus tutkimuksesta seka kyseisesta aiheesta,
jotta saatiin tutkimukseen osallistuneiden todellinen kokemus tuotua
esille.

Tutkijoiden on huolehdittava tutkimukseen osallistujien oikeuksista ja koh-
deltava heita kunnioittavasti. Tutkimukseen osallistujilla tulee olla vapaus
osallistua seka keskeyttaa kyselyyn vastaaminen halutessaan. Osallistujien
tietosuojasta on huolehdittava koko tutkimuksen ajan seka aineisto tulee
havittaa asiaan kuuluvalla tavalla. (Hakala, 2016, ss. 7—8) Tassa tutkimuk-
sessa huolehdimme eettisyydesta niin, ettd vastaajilla oli vapaus valita,
osallistuvatko tutkimukseen. Tutkija kysyi perheeltad haluavatko he osallis-
tua kyselyyn. Sailytimme aineistoa niin, ettei se paatynyt ulkopuolisten
nahtavaksi. Analysoinnissa ja sitaattien kaytdssa huolehdimme osallistu-
jien tietosuojasta.

6 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustulokset esitelldan aineiston analysoinnissa nousseiden teemojen
mukaan. Naitd ovat vastaajien taustatiedot, tukipalveluiden hakeminen
seka tukipalvelut. Tulokset on koottu kyselylomakkeen vastauksista. Tulos-
ten esittelyssa kdytetdan sitaatteja aineistosta kuvaamaan autenttisuutta
ja vastaajien omaa danta. Kdvimme koko aineiston lapi jokaisen kysymyk-
sen kohdalla ja etsimme kyseiseen kysymykseen liittyvia ajatuksia seka vas-
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tauksia. Analysoimme Pirkanmaan Down-lapsiperheiden kokemuksia pal-
veluiden saatavuudesta, laadusta, laatuun vaikuttaneista tekijoista seka
palveluiden kehittamisesta.

6.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimukseen osallistujista suurin osa oli Tampereella asuvia. Muita mai-
nittuja kuntia olivat Pirkkala, Lempadald, Vesilahti ja Valkeakoski. Perheiden
Down-lasten ika kyselyyn vastaamisen hetkelld oli 5-17 vuotta. Lahes
kaikki (86 %) vastanneista perheista saavat korotettua vammaistukea. Yksi
perheista saa ylinta vammaistukea ja yksi perusvammaistukea.

Vastaajista 86 % oli saanut tiedon lapsen kehitysvammasta lapsen synty-
man jalkeen, joten he eivat ole saaneet ensitietoa ennen lapsen syntymaa.
66 % perheista koki, ettd ensitieto vastasi suurin osin heidan tarpeitaan.
Yhden perheen kokemus ensitiedosta ei vastannut heidan tarpeitaan ol-
lenkaan. Jokainen vastaaja sai tietoa mahdollisista tukipalveluista lapsen
syntyman jdlkeen. Tieto palveluista on tavoittanut perheen lapsen ollessa
1-6 kuukauden ikainen. Perheet olivat saaneet tietoa tukipalveluista eri
tahoilta muun muassa palvelu- tai kuntoutusohjaajalta, synnytyssairaa-
lasta, sosiaalityontekijalta seka vertaistuen kautta.

6.2 Tukipalveluiden hakeminen

Puolet vastaajista kokivat saaneensa riittavasta tukea tukipalveluiden ha-
kemiseen. Vastauksissa nousi esiin kuntoutusohjaajan ja vertaistuen mer-
kittava rooli palveluiden hakemisessa. Kymmenella vastaajalla ei ollut ko-
kemusta kielteisista paatoksista tukihakemuksissa. Viisi vastaajaa kertoi
saaneensa kielteisen paatoksen. Edelld mainituista viidesta kaksi oli valit-
tanut kielteisesta paatoksesta lautakuntaan eika tukea valituksesta huoli-
matta myonnetty. Perheet olivat saaneet tuen valituksen tekemiseen ver-
taistuen kautta sekd kuntoutusohjaajalta. Viidesta kielteisen paatoksen
saaneista kolme perhettd eivat olleet valittaneet kielteisestd paatoksesta.
Syyksi he olivat maininneet perheen vahdiset voimavarat. Perheet kaipasi-
vat tukea palveluiden hakemiseen.

6.3 Saadut tukipalvelut

Tutkimukseen osallistuneet perheet saivat monenlaisia tukipalveluita. Jo-
kaisen perheen lapsi sai puheterapiaa ja ldhes jokainen (93 %) fysiotera-
piaa. (Kuva 1). Seuraavaksi eniten saatuja tukimuotoja olivat ensitukiryh-
mat, omaishoidontuki ja vertaistuki. 80 % vastaajista saivat edelld mainit-
tuja tukia. Noin puolet vastaajista olivat osallistuneet sopeutumisvalmen-
nukseen, saaneet toimintaterapiaa ja kuljetuspalveluita. Myds puolet vas-
tanneista olivat saaneet apuvilineita.
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Kuva 1. Perheiden saamat tukipalvelut

60 % perheista vastasi, etta tukipalveluita on vahennetty lapsen kasvaessa.
Vahennettyja tukimuotoja oli puheterapia ja fysioterapia. Perheet ovat ko-
keneet puheterapian tarkeimmaksi tukimuodoksi. Kahdelle perheelle oli li-
satty palveluita, muun muassa vammaistukea korotettu lapsen ollessa 4
vuotias seka toimintaterapia tullut lisdna. Aineistosta nousi esiin myos per-
heiden kaipaavan lisdaa lastenhoitoa seka henkilékohtaista avustajaa kehi-
tysvammaiselle lapselle.

Vastaajista 12 sai omaishoidontukea. Suurin osa vastaajista kaytti omais-
hoidontuen tilapdishoitoon ja/tai perhehoitoon. 25 % vastaajista kaytti
palveluseteleitd ja/tai tilapaishoidon leiria. Vastaajista puolet hyodynsi
kaikki omaishoidontuen vapaat. He, jotka eivat olleet hyodyntaneet kaik-
kia palveluseteleita kertoivat syyksi riittamattoman tarjonnan ja omien
voimavarojen vahaisyyden.

Perheet olivat kokeneet palvelun laatuun vaikuttaneen, ettd on ammatti-
taitoinen ja palvelumyonteinen tydntekija seka palvelun jatkuvuus saman
tyontekijan kanssa. Perheet kaipasivat tukea palveluiden hakemiseen. Niin
sanottu palveluviidakko koettiin vaikealukuiseksi, mistd kuuluu hakea,
minne soittaa jostakin toisesta palvelusta/tuesta, mika paperi pitaa tayttaa
tiettyyn hakemukseen ja niin edelleen.

“Asioiden hoitajaa byrokratian rattaissa.”
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Tarkeimmiksi tuiksi perheet ovat kokeneet terapiat ja omaishoidontuen.
(Kuva 2.) Vastauksissa nousi esille myds vertaistuki ja kuljetuspalvelut,
jotka oli koettu tarkeiksi tukipalveluiksi. Puheterapia koettiin tarkeaksi,
koska se tuo lapselle keinon kommunikoida, syventaa suhdetta vanhem-
piin seka ystaviin. Omaishoidon tuki ja vertaistuki ovat tuoneet voimava-
roja arkeen. Kuljetuspalvelut helpottavat perheiden arjen organisointia.

“Kommunikoinnin parantaminen on tuonut arkeen helpo-
tusta ja iloa.”

Mikad/mitka ovat olleet perheellenne
kaikista tarkeimmat tuet tai palvelut?
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Kuva 2. Tarkeimmat tuet ja palvelut

6.4 Palveluiden saatavuus

Perheiden kokemus palveluiden saatavuudesta Pirkanmaalla on suurim-
malta osin myonteinen, mutta vastauksista ilmeni, etta palveluiden saami-
sen eteen on tarvinnut tehda paljon pitkdjanteista tyota. Palvelu- ja kun-
toutusohjaajan rooli koetaan merkittavaksi palveluiden saamiseksi. Tyon-
tekijan ammattitaito ndhdad perheen kokonaistilanne vaikuttaa, saako
perhe heille tarpeellisia palveluita. Vastauksissa korostuu vertaistuen mer-
kitys, miten vertaistuen kautta saa tiedon mahdollisista palveluista ja tuki-
muodoista. Kielteisesta paatoksesta valittaminen ei ole vaikuttanut palve-
lun saamiseen myonteiselld tavalla. Kaikilla perheilla ei ollut voimavaroja
hakea oikaisua kielteiseen paatokseen ja ndin ollen ovat mahdollisesti jaa-
neet ilman tarvittavaa tukea. Perheet kokevat olevansa yksin hakemusten
viidakossa.
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“Itse pitdd olla hereillé ja ottaa selvéd”

“Pitdiisi olla joku helpompi keino saada apua lapsiarkeen kuin
selvittdd, kyselld ja kaivaa, hakea ja valittaa”

“Monta pyyntdd joutunut tekemddn turhaan, tai ainakin
usean kerran”

Vastauksissa korostuu palvelu- ja kuntoutusohjaajan ammattitaito, mika
on haastavaa sosiaalialalla, jossa ihmiset tekevat tyota ammattitaidon li-
saksi omalla persoonalla ja tydnantajan reunaehtojen mukaisesti. Toisen
ohjaajan nakemys perheen tilanteesta voi olla erilainen kuin toisen, mutta
silla nakemyksella on merkitysta kumpi vastaa perheen tarpeeseen. Tyon-
tekijan nakemys ei saisi vaikuttaa tiedon saantiin perheille lain mukaan
kuuluvista palveluista. Lain vammaisuuden perusteella jarjestettavista pal-
veluista (380/1987 § 3) mukaan jokaisen kunnan on jarjestettava palvelut
niin, etta jokaisen tarve huomioidaan yksil6llisesti. Osa perheista koki, ett-
eivat olleet saaneet tarpeeksi tietoa kuntoutus- tai palveluohjaajilta. Vas-
tauksista ilmeni myds, ettd osa perheista olivat saaneet riittavasti tietoa
kuntoutus- tai palveluohjaajalta.

“Lapsen ollessa alle kouluikdinen palveluista sai hyvin tietoa
kuntoutusohjaajalta”

Vertaistuen merkitys palveluiden tai tiedon saamisessa nousi useammassa
vastauksessa esille. Sita kautta koettiin saatavan paljon tukea palveluiden
hakemiseen. Jos perheelld ei ole vertaistukea, voiko olla, ettd he saavat
vahemman tietoa heille kuuluvista palveluista ja tukimuodoista? Tieto pal-
veluista ei saisi olla riippuvainen vertaistuesta.

“llman vertaistukea erilaiset hakemukset olisivat jddneet te-
kemdttd”

“Tampereen tukiyhdistys auttoi tiedon saannissa.”

6.5 Palveluiden laatu ja laatuun vaikuttaneet tekijat

Palvelun laatu Pirkanmaalla aineiston perusteella on koettu enimmakseen
hyvaksi. Se palvelu, jota on saatu, on koettu laadukkaaksi, mutta tukea pal-
veluiden hakemiseen ja palveluita olisi kaivattu enemman. Yksikdaan vas-
taaja ei kritisoinut saamaansa palvelun kuten terapeutin tai tilapdishoidon
palvelun laatua vastauksissa. Noin puolet tutkimukseen osallistujista koki,
ettd he olisivat tarvinneet enemman tietoa palveluista seka niiden hake-
misesta.

Aineistosta nousseiden vastausten perusteella osa perheista koki, etta pal-
velu- ja kuntoutusohjaajan tyo on ollut puutteellista. Perheiden tulisi saada
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vhdenvertaista tietoa heille kuuluvista palveluista palvelu- ja kuntoutusoh-
jaajilta. Perheet olisivat kaivanneet enemman tietoa palveluista, kun lapsi
kasvaa nuoreksi.

“Koulutien alkaessa/jélkeen kaiken on saanut selvittdd itse
tai vertaisryhmisté kyselemdilld”

Perheet olivat kokeneet palvelunlaatuun vaikuttaneen, etta on ammatti-
taitoinen ja palvelumyodnteinen tydntekija seka palvelun jatkuvuus saman
tyontekijan kanssa. (Kuva 3.) Perheiden kokemuksen mukaan palveluiden
laatuun vaikuttaa siis palvelun jatkuvuus saman tyontekijan kanssa, mil-
laista asiakaspalvelua saa, miten palvelu on jarjestetty seka tyontekijan
ammattitaito. Perheet kokivat turvalliseksi, ettd sama tyontekija kulkee
lapsen ja perheen mukana lapsen kuntoutumisessa pitempia aikoja. Tyon-
tekijan vaihtuvuus voi tuoda lapselle ja perheelle ylimaaradista stressia,
mika saattaa vaikuttaa lapsen kehitykseen. Asiakaspalvelussa tarkeaksi ko-
ettiin asiakkaan ja tyontekijan kohtaaminen ja aineistossa nousikin esiin,
etta omaishoidon hoitajien tulisi olla helposti |ahestyttavia ja avoimia,
jotta kommunikointi perheen ja tyontekijan valilla toimii ongelmitta. Per-
heet kokivat, etta tyontekijan tulisi olla ammattitaitoinen, jotta perheet
saisivat mahdollisimman suuren hyédyn lapsen kehityksen kannalta.

“parasta ollut hyvd terapeutti”

“jatkuvuus saman puheterapeutin kanssa”

Mika palveluissa on ollut parasta?

B Ammattitaito M Palvelun sisalto

O P N W b U1 OO N © O

Jatkuvuus samantyontekijan kanssa B Hengahdystuki

M Lapsen kehittyminen

Kuva 3. Parasta palveluissa

Palveluiden laatuun perheiden kokemuksen mukaan vaikuttaa myos pal-
veluiden jarjestamista koskevat tekijat, kuten missa ja miten palvelua to-
teutetaan. Perheet kokivat hyvdksi sen, ettd muun muassa terapiat jarjes-
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tetaan paivakodin tai koulun tiloissa keskelld pdivaa. Vanhemman ei tar-
vitse huolehtia kuljetuksesta ja padseeko lapsi terapiaan turvallisesti. Pal-
velun tai terapian sisalto vaikuttaa palveluiden laatuun, esimerkiksi miten
terapeutti toteuttaa terapian sisallollisesti tai mitd omaishoidon lomittaja
tekee lapsen kanssa omaishoidon vapaiden aikana.

6.6 Palveluiden kehittaminen

Palveluita tulisi kehittaa niin, etta jokainen asiakas paikkakunnasta ja oh-
jaajasta riippumatta saisi yhdenvertaista tietoa oman kunnan palvelu- tai
kuntoutusohjaajalta. (Kuva 3.) Aineistosta ilmeni my6s perheiden tarve
saada tietoa seuraavan ikdvaiheen asioista, esimerkiksi murrosikaan liitty-
vat asiat. Sopeutumisvalmennuskursseja toivotaan myds eri ikavaiheessa
oleville lapsille ja perheille, etenkin lapsen kasvaessa nuoreksi ja aikuiseksi.

“Lapsemme on kuitenkin sen ikdinen, ettd tarvitsisi harras-
tuksiin jonkun muun kuin vanhemman (toiminta selkedmpdd
eikd vauvailua) kun on vieras mukana”.

“Vertaistuessa. Yleensd sitd saa pienten vanhemmat mutta
isojen lasten/nuorten jddvadit liikaa antajan puolelle. Olisi kiva
joskus saada vaihdettua kokemuksia itsekin.”

Tutkimuksessa ilmeni tarve henkilokohtaiselle avulle. Henkilokohtaisen
avustajan kanssa lapsi tai nuori voisi vapaa-aikana tehda kehitystason mu-
kaisia asioita. Lapselle tai nuorelle on usein tarkeaa olla valilla jonkun
muun kuin vanhempiensa tai perheen jasenten kanssa. Henkilékohtaista
apua on kunnilla tarjolla, mutta vastausten mukaan perheet eivat ole ol-
leet tietoisia siitd, hakeneet palvelua tai jostain syysta saaneet sita.
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Millaista tukea tai palvelua kaipaisitte?
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Kuva 4. Palveluiden kehittdminen

7 POHDINTA

Aloitimme opinndytetydn tekemisen loppuvuodesta 2018. Aiheita ja kiin-
nostusta olisi ollut tehda tutkimus monesta eri aiheesta. Padadyimme rajaa-
maan aiheen Downin oireyhtymaan ja tukipalveluihin, jotta tutkimus olisi
selkedsti rajattu ja helpottaisi aineiston kerdamista. Paadyimme valitse-
maan alueeksi Pirkanmaan, koska asumme itse Tampereella ja suurin osa
tyokokemuksestamme sijoittuu Pirkanmaalle. Tutkimuksen tekemista hel-
potti hyva yhteistyokumppani, jolta saimme hyvia ohjeita ja ideoita. Tutki-
mukselle tuli selkea tavoite. Selkedn tavoitteen myo6ta tutkimusta oli hel-
pompi lahted tyostamaan. Keskusteluidemme jalkeen tulimme siihen tu-
lokseen, etta tallaiselle tutkimukselle on tarve.

Olisimme halunneet tehda teemahaastattelut perheille, mutta se olisi ollut
resursseihin ndhden liian tyolas ja aikaa vieva. Paddyimme lomakehaastat-
teluihin ja saimmekin suuremman otannan aineistoon kuin olimme odot-
taneet. Teemahaastatteluina olisimme luultavasti saaneet paremman ym-
marryksen perheen kokemuksesta, koska haastattelut olisi tehty kasvotus-
ten perheen kanssa. Lomakehaastatteluissa saimme muutamilta perheilta
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yhteystiedot, mutta taman tutkimuksen kannalta jatkokysymyksille ei ollut
tarvetta. Lomakehaastattelu toimi hyvin. Saimme riittavasti aineistoa ana-
lysoitavaksi ajatellen tutkimustehtavaa.

Aineiston saatuamme annoimme aikaa aineistosta syntyneille ajatuksille
Sofian ollessa Espanjassa vaihdossa ja jatkoimme tutkimuksen analysointia
yhdessa kesalla 2019. Analysointia oli helpompi tehda yhdessa, kun
olimme sulatelleet aihetta ja aineistoa ensin itseksemme. Vastauksista il-
meni yhtalaisyyksia myos meidan ennakkokasitysten kanssa. Ennakolta
osasimme odottaa, etta palveluiden hakeminen on tyolasta ja tiedonsaanti
saattaa olla hankalaa. Yllatyimme positiivisesti siita, etta kukaan ei kritisoi-
nut saamiensa palveluiden laatua ja sisaltoa.

Jatkotutkimuksena olisi tarve selvittad, mista johtuu perheiden kokemus
tiedon puutteesta palveluista. Kehittamiskohteena taman tutkimuksen tu-
losten perusteella on palveluviidakon avaaminen perheille. Kun perhee-
seen syntyy kehitysvammainen lapsi, perhe kokee ison elamanmuutoksen,
jokainen perhe omalla tavallaan ja omilla voimavaroillaan. Taman elaman
muutoksen ymmartamisen lisdaksi heidan tulee osata selvittda ja vaatia
heille kuuluvat palvelut ja tuet. Jos perhe ei saakaan heille kuuluvaa tietoa
sairaalasta, palveluohjaajalta, kuntoutusohjaajalta, neuvolasta tai vertais-
tuelta, tulee heidan osata l0ytaa tieto itse jo valmiiksi eldmaa kuormitta-
vassa tilanteessa. Usein vanhemmat joutuvat ensitiedon saatuaan suureen
tunnemyllerrykseen ja valmistautumaan erilaiseen vanhemmuuteen, kuin
ehka olivat odottaneet, tarvitsevat he siina tilanteessa selkedsti ymmarret-
tavan tiedon ja avun heille kuuluvista palveluista seka tuista.

Opimme, ettd haasteena sosiaalialan tutkimuksen tekemisessa on ihmis-
ten ihmisyys ja moninaisuus. Jokainen nakee ja kokee tilanteet omalla ta-
valla. Ei ole kahta samalaista polkua kuljettavana perheilla ja sosiaalialan
tyontekijan tulee osata kohdata yksil6llisesti jokainen polku. Sosiaalialan
tyota ohjaavat lait ja palvelujarjestelma, ammattietiikka, kuntien eri kay-
tannot seka yritysten omat reunaehdot ja tdman kaiken lisdksi tyontekijan
oma tyomoraali. Nama kaikki yhdessd antavat vapauksia, mutta se on
my06s haaste tyontekijalle 16ytda oikeat ratkaisut eri tilanteissa oleville per-
heille.

Tutkimustuloksilla on yhteiskunnallinen ja ajankohtainen merkitys, silla en-
sisijaisen tarkeda on, etta perheet saisivat helpotusta arkeen. Tutkimuk-
sista nousseiden tulosten perusteella Tampereen Kehitysvammaisten Tuki
Ry:lle tulee tieto, miten perheet ovat kokeneet tukipalveluihin liittyvat
asiat. Ensisijaisen tarkeda on, ettd perheet saisivat paremman kokemuksen
palveluiden piiriin padsemisesta. Nain ollen tutkimuksella on merkittava
hyoty koko yhteiskunnalle.
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Liite 1
KYSELYLOMAKE

Kysely Down-lapsi perheiden huoltajille

Olemme HAMK:in sosionomiopiskelijat Aila Parviainen ja Sofia Jokitalo. Tama kysely on
tehty opinnaytetyota varten. Opinnaytetydmme tarkoituksena on tutkia Down-lapsi-
perheiden tukipalveluita. Tama opinnaytetyd on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus.
Kyselyyn vastataan nimettomana, mutta halutessanne voitte jattaa yhteystiedot mah-
dollisia lisakysymyksia varten.

Opinndytetyon aiheena on Down-lapsiperheiden varhainen tuki ja palvelut. Downin oi-
reyhtyma on yksi yleisimmista kehitysvammadiagnooseista. Perheella ja lapsella on oi-
keus saada erilaisia palveluita oireyhtyman vuoksi. Tutkimme Down-lapsiperheiden
saamiaan tukipalveluita haastattelemalla heita heidan kokemuksistaan. Kerdaamme ky-
selylomakkeen avulla perheiden kokemuksia saamistaan tukipalveluista. Down-lapsia
syntyy vuosittain 60-70, eli tutkimus on yhteiskunnallisesti merkittava. Kyseiset palve-
lut koskevat monia suomalaisia perheita. Kiitos kyselyyn osallistumisestal

Taustatiedot

1. Asuinkunta

Lapsenne ika nyt

3. Missa vaiheessa saitte tietdd, etta lapsellanne on Downin syndrooma
Ennen syntymaa o Syntyman jalkeen o

N

4., Missa vaiheessa olette saaneet ensitietoa?
Ennen syntymaa o Syntyman jalkeen o

5. Vastasiko saamanne ensitieto tarpeitanne? Arvioi asteikolla 1-4
0 1 (ei lainkaan) 0 3 (melko hyvin)
0 2 (vahan) 0 4 (hyvin)

6. Minkalaista vammaistukea saatte?
Perusvammaistuki o Korotettu vammaistuki o
Ylin vammaistuki o

7. Missa vaiheessa teille kerrottiin mahdollisista tukipalveluista?
Ennen syntymaa o Syntyman jalkeen O
Minka ikdinen lapsi oli siina vai-
heessa?
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Tukipalveluiden hakeminen

8. Mista saitte tiedon teille kuuluvista tukipalveluista?

Synnytyssairaala O Neuvola O
Sosiaalityontekija o Perhetyontekija o
Vertaistuki o Palvelu- tai kuntoutusohjaajac

Jokin muu o mika?

9. Oletteko saaneet riittavasti tukea palveluiden hakemiseen ja millaista?

10. Oletteko saaneet tukihakemukseenne kielteisen paatoksen?
Kylla o Ei o (siirry kysymykseen 11)

Mikali vastasit kylla, vastaathan myds seuraaviin kohtiin:

a. Valititteko kielteisesta paatdksesta?
Kylla o Mydnnettiinko tuki valituksen jalkeen?

Ei o Miksi ette valittaneet kielteisesta paatoksesta?

b. Oletteko valittaneet kielteisestd paatdksesta seuraaviin tahoihin?
O Lautakunta O Hallinto-oikeus
O Korkein hallinto-oikeus

c. Oletteko saaneet tukea/apua kielteisesta paatoksesta valittamiseen?

Ei O

Kylla o

Mistd/keneltd saitte tukea?

Sosiaaliasiamies O Lakimies/ lakineuvontao
Potilasasiamies O Oikeusaputoimiston

Joku muu o0 mika?
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Tukipalvelut

11. Mita palveluita olette saaneet?

Ensitukiryhmat/ensitietokurssit O Sopeutumisvalmennus/kurssit O
Toimintaterapia o Fysioterapia o

Puheterapia O Apuvilineet o

Kuljetuspalvelut O Avustajapalvelut o
Omaishoidontuki O Vertaistuki o

Muut palvelut/tuet o

Lisdtietoja muista saamistanne palveluista/tuista:

12. Miten saamanne tukipalvelut ovat muuttuneet lapsen kasvaessa?
Pysyneet samana O
Mitka jo myonnetyt tukipalvelut ovat pysyneet samana?

Vahennetty O
Mita tukipalveluita on vdhennetty?

Lisatty O
Mita tukipalveluita on lisatty?

13. Jos saatte omaishoidontukea, miten kaytatte lakisdateiset omaishoidon va-

paat?
Palveluseteli o Perhehoito (perhehoitajan kotona) o
Perhelomitus (perheen kotona) o Tilapaishoitokoti O
Tilapaishoidon leiri O Muu g, mika?

14. Hyodynnattekd kaikki saamanne omaishoidontuen vapaat?
Kylla o
Ei 0 Miksi?

15. Mitka tekijat ovat vaikuttaneet mielestanne palveluiden laatuun?

a. Tukimuoto/ palvelu
Palvelussa on ollut parasta
b. Tukimuoto/ palvelu
Palvelussa on ollut parasta
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c. Tukimuoto/ palvelu
Palvelussa on ollut parasta
d. Tukimuoto/ palvelu
Palvelussa on ollut parasta
e. Tukimuoto/ palvelu
Palvelussa on ollut parasta
f. Tukimuoto/ palvelu
Palvelussa on ollut parasta

16. Millaista tukea tai palvelua kaipaisitte? Missa tuki- tai palvelumuodoissa olisi
kehitettavaa?

17. Mika/mitka ovat olleet perheellenne kaikista tarkeimmat tuet tai palvelut?

Miksi kyseiset tuet tai palvelut ovat olleet tarkeimmat?

Yhteystiedot, mikali haluatte, ettd olemme teihin yhteydessa mahdollisten lisdkysymys-
ten merkeissa:

Nimi:

Puhelin:

Sahkoposti:

Kiitos osallistumisestanne kyselyyn!



