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Tama opinnaytetyo kasittelee lapsen saamia palveluja ja tukitoimia silloin, kun ha-
nella on kielellinen erityisvaikeus. Kielellinen erityisvaikeus on lapsen toimintaky-
kyyn kokonaisvaltaisesti vaikuttava kielihairio, joka on aiemmin tunnettu nimella
Dysfasia. Kokonaisvaltaisuus tarkoittaa tdssa yhteydessa sita, etta kielihairio vai-
kuttaa lapsen oppimiseen, sosiaalisiin suhteisiin seka arjen toiminnoista selviyty-
miseen. Koska vaikeudet puheessa, puheen tuottamisessa ja/tai muussa vuoro-
vaikutukseen liittyvassa asiassa ovat yksilollisia, tulee palveluiden ja tukitoimien
yhteydessa huomioida lapsen yksilolliset tarpeet.

Tutkimusmenetelména kaytettiin haastattelua, joka toteutettiin puhelimitse ja kas-
vokkain. Haastatteluissa kartoitettiin perheiden palvelukokemuksia palveluiden
piiriin hakeutumisesta, palvelunkayttajané olemisesta seka palveluiden ja tukitoi-
mien vaikutuksesta lapsen arjen sujumiseen. Tutkimusaineisto koostuu vanhempi-
en kertomista palvelukokemuksista silloin, kun perheen lapsella tai lapsilla on kie-
lellinen erityisvaikeus. Haastateltavat tutkimukseen saatiin yhteistydssa Aivoliiton
kanssa. Opinnaytetyota koskeva tiedote oli Aivoliiton internetsivuilla ja sen kautta
haastateltavat ottivat yhteytta halutessaan osallistua tutkimukseen.

Tutkimustulosten perusteella sosiaali- ja terveyspalveluihin hakeutuminen on pit-
kéllinen ja ty6las prosessi, jossa useimmiten vanhemmat ovat aktiivisesti yhtey-
dessa eri viranomaistahoihin sekd palvelun antajiin. Monien vanhempien aktiivi-
suus on edesauttanut lapsen péaasyn palveluiden piiriin mahdollisimman nopeasti.
Erilaisten lomakkeiden tayttaminen ja tarvittavien liitteiden, kuten la&kérin lausun-
tojen hankkiminen, kuluttavat vanhempien mukaan voimavaroja. Tutkimuksessa
tuli esiin myos palveluiden véliset laatuerot, joita vanhemmat mittasivat sen mu-
kaan, kuinka hyvin palvelut tukivat lapsen puheen kehitysta. Osa joutui vaihta-
maan esimerkiksi kunnallisen puheterapian yksityiseen, koska lapsen puhe ei
edistynyt toivotulla tavalla. Joidenkin lasten kohdalla tukitoimet paivahoidossa
edesauttoivat lapsen puheen kehitysta, kun taas osa lapsista jai tukitoimien ulko-
puolelle "vaaran” diagnoosin tai sen puuttumisen vuoksi.

Avainsanat: kielellinen erityisvaikeus, sosiaali- ja terveyspalvelut, palvelupolku,
vammaispalvelut
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This thesis is about health care and social services, when child has a Special Lan-
guage Impairment (SLI). Child, who has SLI, has difficulties in speech, under-
standing oral instructions or in both of them. SLI impacts child’s everyday life:
communication, learning new things and taking contact with others. It is important
to have services that support child to live normal life with language problems.

For this research has been interviewed parents, which child have a Special Lan-
guage Impairment. This qualitative research consist families’ stories about how
their child got help with SLI and what kind of support there is. It is also about what
kind of difficulties families might have, when they got or try to get services.

One of the main result of this research was how difficult is to get services, when
child needs special support. There are many applications you need to fill in and
most of the parents thought it's hard. Parents were most of the time happy with the
support, which their child got in kindergarten.
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Kaytetyt termit ja lyhenteet

HOJKS

Henkilokohtainen opetuksen jarjestamista koskeva suun-
nitelma. Laaditaan yhteistydssa opettajien ja vanhempien
kanssa. Suunnitelma tehdaéan lapsille, jotka ovat pidenne-
tyn oppivelvollisuuden piirisséa seka niille, jotka siirtyvat
erityisopetukseen tai saavat erityisopetusta kouluvuosien

aikana.



1 JOHDANTO

Taman tutkimuksen aiheena on lapsen ja perheen saamat tuet ja palvelut silloin,
kun lapsella on kielellinen erityisvaikeus. Palvelujarjestelma ja sen toimimattomuus
on herattanyt keskustelua viime aikoina, sen vuoksi palveluita kasittelevat tutki-
mukset ovat tarpeellisia. Kielihairididen osalta esimerkiksi palveluiden piiriin paa-
semisen vaikeus tulee esiin siina, etta keskeisinta palvelua, puheterapiaa, voi olla
vaikea saada. Jonot puheterapiaan ovat usein pitkia ja toisinaan puheterapeuteis-
ta on pulaa etenkin kunnallisessa terveydenhuollossa. Silloin puheterapiaa tarvit-
sevat lapset saattavat joutua odottamaan pitkia aikoja paastakseen puheterapiaan

tai eivat valttamatta saa riittavasti puheterapian palveluja.

Taman tutkimuksen aineisto koostuu vanhempien kertomista palvelukokemuksista
silloin, kun perheen lapsella on kielellinen erityisvaikeus. Dysfasiana aiemmin tun-
nettu kielihairio6 on muutettu kielelliseksi erityisvaikeudeksi, koska on haluttu ottaa
kayttoon kansainvalista termia kuvaava suomenkielinen vastine. Kielelliset ongel-
mat ovat tana paivana yleisia ja erityisopetusta tarvitsevien lasten maara on kas-
vanut viimeisen vuosikymmenen aikana. Peruspalveluiden lisdksi tarvitaan erityi-

sia palveluja ja tukitoimia, joilla voidaan turvata lapsen ja perheen hyva arki.

Tutkimuksessa kasitellaén niita sosiaali- ja terveyspalveluja, jotka tarjoavat tukea
ja apua lapselle, jolla on kielellinen erityisvaikeus. Kielellinen erityisvaikeus (Speci-
fic Language Impairment, SLI) tarkoittaa laaja-alaisesti toimintakykyyn, osallistu-
miseen ja vuorovaikutukseen liittyvdd ongelmaa (Kaypa hoito -suositus 2010, 2).
Lapsen puhe kehittyy enemmin tai myohemmin, mutta esimerkiksi omien havainto-
jen ja mielipiteiden ilmaisu saattaa olla ty6ladmpaa kuin niilla lapsilla, joilla ei ole
kielellista erityisvaikeutta (Asikainen 2012). Kielih&iri¢ vaikuttaa kokonaisvaltaisesti
lapsen arkeen, jolloin tukitoimien ja palveluiden tarkoituksena on vahvistaa lapsen
pystyvyytta selvita arkipaivan toiminnoista mahdollisimman sujuvasti. Jokainen
lapsi on yksilollinen, jolloin my6s tarpeet ovat erilaisia palveluiden ja tukitoimien
suhteen. Tutkimusaineisto koostuu vanhempien kertomista kokemuksista palvelui-
den piiriin hakeutumisesta, palvelunkayttdjana olemisesta, palveluiden toimivuu-

desta seka perheiden hyvinvoinnin huomioimisesta palveluissa.



Taman tutkimuksen tutkimuskysymykset ovat: Millaista tietoa sosiaali- ja terveys-
palveluissa annetaan kielellisesta erityisvaikeudesta? Mita palveluja tarjotaan lap-
selle, jolla on kielellinen erityisvaikeus? Mita onnistumisia ja/tai haasteita on tullut
vastaan palveluihin hakeutuessa ja millaisille palvelulle olisi ollut tarvetta, mutta
sita ei saatu? Tutkimusta varten haastateltiin vanhempia, joilla on yksi tai useampi
lapsi, jolla on kielellinen erityisvaikeus. Haastattelukysymykset koskivat alkutilan-
netta, jolloin kielihdiri6 havaittin ensimmaisen kerran, perheiden saamia tietoja
kielellisesta erityisvaikeudesta ongelmana, siihen liittyvista palveluista ja tuista se-
k& lasten saamia palveluja ja tukitoimia esimerkiksi paivahoidossa ja koulussa.
Yksi kysymys kasitteli niitd palveluja, joita ei mahdollisesti saatu tarpeesta huoli-
matta. Lapsen kulkua palvelupolussa tarkastellaan vanhempien kokemusnako-
kulmasta. Palvelupolku tassa tutkimuksessa tarkoittaa useampaa saman tai eri
palvelun tuottajien tarjoamia palveluja, joita lapsi ja perhe kayttavat joko samanai-
kaisesti tai kertaluonteisesti.

Taman tutkimuksen alussa esitellaén tutkimuksen lahtokohdat, tutkimustyyppi ja -
menetelmat seka kerrotaan tutkimuksen toteutuksesta. Sen jalkeen kasitellaan
kielellista erityisvaikeutta puheen kehityksen, sosiaalisten tilanteiden ja oppimisen
nakokulmasta. Palvelupolku - luvussa kuvataan niitd sosiaali- ja terveyspalveluja,
joita tarjotaan lapsen tueksi silloin, kun hanella on kielellinen erityisvaikeus. Lu-
vussa kaydaan lapi tarkemmin palvelupolun maaritelma seka palveluohjaus, pai-
vahoidon ja koulun tarjoamat tukitoimet sekad sosiaalietuudet vammaispalveluiden
osalta. Teoreettisen osan jalkeen esitellddn tutkimustuloksia ja lopuksi johtopéa-
tokset. Teoriaosassa viitataan haastatteluissa esiin tulleisiin teemoihin havainnol-
listamalla teoriaa vanhempien kertomilla kokemuksilla. Varsinainen tutkimusaineis-

ton analysointi tapahtuu tutkimustuloksia kasittelevassa luvussa.



2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Tyoni tutkimustyypiksi valitsin laadullisen tutkimuksen ja aineistonkeruumenetel-
maksi haastattelun. Laht6kohta laadullisessa eli kvalitatiivisessa tutkimuksessa on
todellisen elamé&n kuvaaminen (Hirsjavi, Remes & Sajavaara 2009, 161). Tutki-
musaineistoni koostuu vanhempien kertomista palvelukokemuksista silloin, kun
lapsella on kielellinen erityisvaikeus. Tutkimukseni tarkoituksena oli nostaa esiin
vanhempien kertomia kokemuksia eri palveluihin hakeutumisesta, palvelunkaytta-
janéa olemisesta, tietojen saamista liittyen kielelliseen erityisvaikeuteen ongelmana,
sita koskeviin palveluihin ja tukiin seka palveluiden toimivuudesta heidan lapsensa
kohdalla. Onko lapsen saama apu ollut riittdvaa ja onko apu kohdentunut lapsen
arkielaméan kannalta oleellisiin asioihin. Tutkimusaineistoni ja siitd saadut tulokset
perustuvat suullisesti kerrottuihin kokemuksiin. Se mahdollistaa tutkimusaineiston
ja teorian valisen vuorovaikutuksen, jolloin tutkimuksen alussa luotujen kasitteiden
kehittdminen on mahdollista tutkimuksen edetessa (Kiviniemi 2007, 75). Siksi laa-

dullinen tutkimustyyppi oli luonteva valinta tahan tutkimukseen.

Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan tutkimaan kohdetta mahdollisimman koko-
naisvaltaisesti, koska usein tapahtumat muovaavat toinen toistaan ja nain on
mahdollista 16ytdd monensuuntaisia suhteita. Taytta objektiivisuutta ei ole mahdol-
lista tdysin saavuttaa, koska tutkija ja se, mita tiedetaan, kietoutuvat toisiinsa. Ylei-
sesti on todettu, etta kvalitatiivisessa tutkimuksessa on pyrkimyksena ennemmin-
kin |oytaa tai paljastaa tosiasioita kuin todentaa jo olemassa olevia vaittamia.
(Hirsjarvi ym. 2009, 161.) Esimerkiksi tassa tutkimuksessa olen sen tiedon varas-
sa, jonka sain haastateltavilta. Tutkijana pyrin tuomaan esille niitd merkityksia, joi-

ta haastateltavat antoivat palvelukokemuksiin liittyen (Kiviniemi 2007, 76).

2.1 Haastattelut

Palvelukokemusten kartoittamiseksi haastattelin seitsemaa vanhempaa puhelimit-
se tai kasvokkain. Valitsin aineistonkeruumenetelméksi haastattelun, koska se
soveltuu parhaiten tutkimukseeni. Tutkimushaastattelussa noudatetaan samoja

kaytantdja kuin esimerkiksi arkikeskusteluissa. Ero on siing, etta tutkimushaastat-



telussa haastattelija on tietamatdn osapuoli, jolloin tieto on haastateltavalla. Haas-
tatteluun on ryhdytty tutkijan aloitteesta ja yleensa tutkija ohjaa keskustelua tutki-
muksensa kannalta tarkeisiin puheenaiheisiin. (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 22.)
Katsoin, etta haastattelu on tehokas ja yksinkertainen tapa kartoittaa ihmisten ker-
tomia kokemuksia. Haastattelun etuna on se, ettd tutkimustilanteessa ihminen
nahdaéan subjektina. Hanelle annetaan mahdollisuus tuoda vapaasti esille itsedéan
koskevia asioita. Yleensa haastattelussa kartoitetaan tuntematonta aluetta, jolloin
tutkijan on vaikea etukateen tietdd vastausten suuntia. (Hirsjarvi & Hurme 2008,
35.)

Puhelinhaastattelun etuna on taloudellisuus, vaikka se onkin esimerkiksi posti-
kyselya kalliimpi. Toinen etu puhelinhaastattelussa on se, etta tiedot voidaan koota
ja kasitella nopeasti. Haittapuoli puhelimella tehdyissa haastatteluissa on kaytetta-
van ajan rajallisuus eli keskim&arin puhelinhaastattelu kestaa 20 - 30 minuuttia.
(Hirsjarvi ym. 2008, 64.) Koska hain haastateltavia Aivoliiton internetsivuilla ja nain
ollen mahdollisuus saada vastaajia eri puolilta Suomea oli olemassa, valitsin haas-
tattelutavaksi puhelinhaastattelun. Hakutiedotteessa (lite 1) kerroin tutkimukses-
tani ja siita, etta haen tutkimustani varten haastateltavaksi perheita, joissa on lapsi
tai useampi, jolla on kielellinen erityisvaikeus. Tiedotteessa kerroin myds, etta tu-
len havittdmaan haastatteluaineiston opinnaytetyén valmistuttua. Ottaessaan yh-
teyttd minuun séahkopostitse, haastateltavat siis tiesivat millaisesta tutkimuksesta
oli kyse. Puhelinhaastatteluiden kestot vaihtelivat noin 25 minuutista tuntiin. Pisin
haastattelu kesti puolitoista tuntia, sen toteutin kasvokkain. Osan haastatteluista
toteutin kasvokkain, koska itsellani oli mahdollisuus tehda haastattelu haastatelta-

van kotona.

Tutkimusaineiston tydstamisen aloitin litteroimalla eli kirjoittamalla sanasta sanaan
kaikki haastattelut. Litteroinnin jalkeen minulla oli reilu parikymmenta koneella kir-
joitettua sivua tutkimusaineistoa. Sen liséksi minulla oli noin viisitoista sivua muis-
tiinpanoja, joita tein haastattelujen aikana. Perehdyin aineistoihin lukemalla ne
muutamaan kertaan lapi. Aluksi jaoin tekstimassan haastattelukysymysten mu-
kaan ja alleviivasin ne kohdat, jotka vastasivat kuhunkin kysymykseen. Taman

jalkeen siirsin kysymykset alleviivattujen vastausten kera toiselle asiakirjalle, jotta
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analyysivaiheessa aineiston kéasitteleminen olisi helpompaa. Kavin lapi tekemani

muistiinpanot, joista poimin taydentavaa materiaalia edell&a mainittuun asiakirjaan.

2.2 Tutkimusmateriaalin tydéstaminen

Tutkimuksen analyysimenetelmaksi valitsin aineistolahtbisen sisallénanalyysin.
Sisallénanalyysi on prosessityyppinen aineiston analyysimenetelma, jonka vaihei-
siin kuuluvat aineiston pelkistaminen, ryhmittely seka teoreettisten kasitteiden
luominen. Pelkistamisvaiheessa aineistosta karsitaan tutkimukselle epéaolennainen
aines pois. Litteroidusta aineistosta etsitdan tutkimuskysymysten avulla niitd ku-
vaavia asioita alleviivaten ne eri vareilld. Aineiston ryhmittelyssa erotettu aines
kaydaan lapi tarkasti ja siitéa etsitaéan samankaltaisuuksia ja/ tai eroavaisuuksia.
Kasitteellistamisvaiheessa tutkimuksen kannalta olennaisen tiedon perusteella
muodostetaan teoreettisia kasitteita aineksen tueksi. (Tuomi & Sarajarvi 2004, 111
-114))

Tutkimustulosten esittelya ja analyysia kasittelevan luvun otsikot olen tehnyt haas-
tattelukysymysten pohjalta. Tarkoituksenani oli edeta analyysissa ja tulosten esit-
telyssd samalla tavalla kuin haastatteluissa. Lahdin liikkeelle siitd vaiheesta, kun
lapsella todettiin kielellinen erityisvaikeus ensimmaisen kerran ja etenin siité palve-
luiden piiriin hakeutumiseen seka palveluiden toimivuuteen lapsen kohdalla. Téa-
man jalkeen kasittelin perheiden hyvinvoinnin huomioimista palveluissa seka
haastateltavien toiveita palveluiden suhteen. Kirjoittaessani teoriaa peilasin siihen
tutkimusaineistosta soveltuvia kohtia, jolloin pystyin tekemaan vertailua vastausten
valilla. Tutkimusaineistosta sain tyohoni tutkimuksen kannalta olennaisia kasitteita,
kuten henkilokohtainen opetuksen jarjestamistd koskeva suunnitelma (HOJKS),

sopeutumisvalmennus seka vertaistuki.

Ruusuvuoren, Nikanderin ja Hyvarisen (2010, 19) mukaan analyysin tehtavana on
saada aineistosta jarjestelmallisesti lapi kayden irti sellaista, joka ei suorissa laina-
uksissa sellaisenaan ole havaittavissa. Kavin useaan kertaan litteroitua aineistoa
l&pi, jolloin pyrin saamaan kaiken oleellisen siité irti. Palasin useasti myds muis-
tiinpanoihini, jotka olivat apuna analyysissa. Aineiston rajaamisessa olennaista on

perustelu sille, miksi on valinnut aineistosta juuri tietynlaisen osan ja jattanyt osan
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ulkopuolelle (mt.15). Olen tutkimusaineistosta valinnut ne kohdat, jotka vastaavat
haastattelukysymyksiin ja peilannut niitéd tutkimuskysymyksiin. Aineistosta 0ytyi
myo6s kokemustietoa esimerkiksi nuoren aikuisen arjen haasteista silloin, kun ha-
nella on kielihairio. Mainitsen asiasta, mutta en kasittele sitd kovin perusteellisesti,

koska tutkimukseni keskittyy lapsiin.

2.3 Tutkimuksen luotettavuudesta

Tutkimuskirjallisuudessa tutkimusmenetelmien luotettavuutta pohditaan useimmi-
ten validiteetin ja reliabiliteetin avulla. Validiteetti kertoo sen, etta tutkimuksessa on
tutkittu sitd, mita on luvattu. Reliabiliteetti puolestaan ilmaisee tutkimustulosten
toistettavuuden eli sama tutkimus voidaan tehda uudestaan ja saada samat tulok-
set. (Tuomi ym. 2004, 133.) Luotettavuuden kannalta on tarkeaa, etta tutkija do-
kumentoi, miten han on paatynyt saamiinsa havaintoihin ja tuloksiin. Tutkijan on
myds osattava perustella uskottavasti kayttdménséa menetelmat. (Hirsjarvi ym.
2008, 189.)

Tutkimukseni kohde oli perheiden palvelukokemukset, jolloin muotoilin haastatte-
lukysymykset siten, ettéd ne tukivat tutkimuskysymyksia. Osa haastateltavista halu-
si haastattelukysymykset etukateen néhtavaksi, jolloin heilla oli aikaa tutustua nii-
hin ennen haastattelua. Luotettavuuden ja uskottavuuden nakokulmasta voidaan
pohtia, miten etukéteen annetut kysymykset vaikuttivat haastattelujen sisaltéon.
Usealla haastateltavalla oli joitakin lausuntoja ladkareilta, joita he selailivat haas-
tattelun aikana. Osa kertoi etsivansa papereista tukea vastauksilleen, toisille pape-
rit olivat muistin apuna. Tutkimustulosten kannalta haastateltavien etukateisvalmis-
tautumisella saattoi olla vaikutusta siihen, kuinka intiimeja asioita ja yksityiskohtai-
sesti he kertoivat haastattelussa. Myds vastausten tarkkuuteen silla saattoi olla
vaikutusta. Haastateltavat pystyivat kenties antamaan tarkkaa tietoa kokemuksis-

taan sen sijaan, etta olisivat olleet pelk&dn muistinsa varassa.

Haastattelut danitin puhelimellani miké oli kateva tapa, mutta toi mukanaan yllatta-
van ongelman. Litterointivaiheessa puhelimen tehokkuus osoittautui heikoksi, kos-
ka jouduin kuuntelemaan aanitteitd useaan kertaan alusta alkaen. Puhelimessani

nimittain ei ole kelausmahdollisuutta, mika teki litteroinnista ty6ladmpaéa kuin nau-



12

hurin kanssa. Kun sain veljeni avustuksella aanitteet tietokoneelle, litterointi hel-
pottui huomattavasti. Liséksi puhelimeni pieni muisti tuotti ongelmia, koska yksi
aanite vei paljon tilaa. Osa aanitteista oli hyvin selkeita ja sanoista sai hyvin sel-
van, mutta osa oli hieman séarisevia ja kuuluvuus ei ollut taydellinen. Saatuani aa-
nitteet tietokoneelle, myds tdm& ongelma helpottui. Sain liséttya voimakkuutta ja
tietokoneella pystyin kelaamaan aanitteita, jolloin sain kaiken materiaalin kirjoitet-

tua auki.

Haastateltavien hakutiedotteessa (ks. lite 1) kerroin etsivani vanhempia, joilla on
lapsi tai lapsia, jolla on kielellinen erityisvaikeus, haastateltavaksi opinnaytetyotani
varten. Halukkaiden otettua minuun yhteyttd osallistuakseen haastatteluun, olin
heihin yhteydessa sahkopostilla tai puhelimella, jolloin sovimme haastatteluajan-
kohdan. Kuten tiedotteessa ilmoitin, soitin haastateltavalle sovittuna ajankohtana
ja nain ollen puhelusta koitunut lasku tuli minulle. Silla, ettd annoin haastateltaville
mahdollisuuden itse ilmoittaa halukkuudestaan osallistua opinnaytetyon tutkimuk-
seen, oli haastateltavien saamisen kannalta merkitysta. Lukiessaan tiedotteen ku-
kin sai itse paattda osallistuuko haastatteluun. Haastattelun alussa kysyin lupaa
aanittaa puhelun ja kerroin myds huolehtivani siita, etta tydstani ei voida tunnistaa
yksittaisia henkiloita tai paikkakuntia. Haastatteluissa en erikseen kysynyt esimer-

kiksi paikkakuntaa tai vanhempien koulutustaustaa.

Luotettavuutta voidaan arvioida myds pohtimalla tutkimukseen osallistujien tausto-
ja. Ketka vierailevat Aivoliiton sivuilla ja lukevat opinnaytety6tad koskevan ilmoituk-
sen? Millaiset henkil6t haluavat osallistua tutkimukseen? Onko niin, ettéd sellaiset
ihmiset, joille yhteiskunnalliset asiat ovat tarkeitd, haluavat osallistua tutkimukseen
voidakseen vaikuttaa asioihin? Millainen merkitys on koulutuksella tai elamanhisto-
rialla? Entd mitd merkitystad on silla, onko perheella myodnteisid tai negatiivisia ko-
kemuksia palveluista tai palvelunkéayttajana olemisesta? Tutkimusaineiston perus-
teella perheilla oli sekd myonteisia etta kielteisid kokemuksia palveluista. Silla, oli-
vatko kokemukset myonteisia tai negatiivisia, oli merkitysta tutkimustulosten kan-

nalta.

Tutkimukseen osallistuneet henkil6t olivat kaikki naisia. Voidaanko tasta paatella,
ettd naiset kayvat aktiivisemmin Aivoliiton sivuilla? Vai onko niin, ettd naiset osal-

listuvat miehid aktiivisemmin erityistd tukea tarvitsevan lapsen hoitoon? Miten
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miesten osallistuminen olisi vaikuttanut tutkimustuloksiin? Kokemusnakokulma
olisi todennéakadisesti ollut erilainen, jolloin tutkimustulokset voisivat olla toisentyyp-
piset. Miesten kohteleminen naisvaltaisilla aloilla saattaa olla erilaista naisiin ver-
rattuna. Usein nainen mielletdan henkilona, joka huolehtii lapsen kasvusta ja hy-
vinvoinnista miehi& enemman. Kuitenkin tutkimuksessa saadut tiedot tuskin olisi-
vat ratkaisevasti poikenneet miesten osallistumisen myo6ta, koska lasten saamat

palvelut ja tukitoimet olivat useimmiten samoja kaikkien perheiden kohdalla.

Haastateltavien maaraa tamankaltaisessa tutkimuksessa voidaan myo6s pohtia.
Onko seitseman perhetta riittdéva méaara kartoittamaan palvelukokemuksia kielihai-
rion osalta? Vastauksissa esiintyi samoja teemoja, esimerkiksi palvelut ja tukitoi-
met olivat samoja. Lapsia oli kumpaakin sukupuolta ja eri-ikaisia, jolloin tutkimus-
aineistosta loytyy vaihtelevuutta. Haastateltavat olivat eri puolilta Suomea, mika
tuo monipuolisuutta tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuneet perheet olivat eri
elamantilanteessa tutkimuksen aikana. Osalla palvelut olivat p&éattyneet, toisilla oli
juuri alkamassa tai olivat jo olleet hetken aikaa palveluiden piirissa. Voidaan tode-
ta, ettd seitseman perhetta on tarpeeksi kattava palvelukokemuksien kartoittami-
seksi. Muutama perhe lisda olisi voinut tuoda vahvuutta tutkimusaineistoon, eten-

kin jo olisi saatu miehia haastateltavaksi.
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3 KIELI SOLMUSSA VAI SANAT KADOKSISSA?

3.1 Lapsella on kielellinen erityisvaikeus

Viivastynyt tai poikkeava puheen kehitys ilmenee kielellisten ilmaisujen tuottami-
sessa, ymmartamisessa taikka molemmissa. Lapsen puheesta saattaa puuttua
oleellisia sanoja tai sanoja voi olla liikaa, jolloin puheen ymmartaminen on haasta-
vaa. Kielellinen erityisvaikeus voidaan luotettavimmin diagnosoida leikki-iassa.
Tutkimusten mukaan noin 19 prosentilla lapsista esiintyy puheen viivastymista ja
kielellistd erityisvaikeutta esiintyisi pojilla useammin kuin tytdilla. (Kaypé hoito
2010, 2-3.) Vaikeudet puheessa voi olla arjessa vaikea havaita, koska tutut asiat
toistuvat paivasta toiseen ja sen myo6ta puhe vaikuttaa usein normaalilta. Kuitenkin
testeissa ilmenee usein vaikeuksia pidempien lauseiden ymmartamisessa. Dysfa-
sia nimike haluttiin muuttaa, koska sita pidettiin kapea-alaisena diagnoosina kieli-
hairiblle, joka vaikuttaa lapsen toimintakykyyn ja sita kautta arjen sujuvuuteen.
(Asikainen 2012.)

Kielellinen erityisvaikeus ilmenee usein sanaston hitaana kehittymisend, jolloin
myOs sanojen tuottamisessa ja ymmartdmisessad on haasteita. Lapsen, jolla on
kielellinen erityisvaikeus, on usein vaikeaa havaita, hahmottaa ja muistaa oikein
aanteita ja aannesarjoja. Talléin uusien sanojen omaksuminen on haastavaa.
Pulmia voi olla myds sanojen muistamisessa seka silloin, kun ne pitaisi siirtaa pit-
kakestoiseen muistiin. Useilla lapsilla, joilla on kielellinen erityisvaikeus, on ikaisi-
aan suppeampi sanavarasto, joten viestien sisallot jaavat heille helposti epaméa-
raisiksi. Tilanteessa lapsen nakodkulmasta katsottuna puhe vilisee kasitteitd, joille
ei 10ydy muistista merkityksia eika mielleyhtymia. (Ketonen, Salmi & Tuovinen
2004, 37-38.)

Seuraavassa on joitakin esimerkkeja siitd, miten lapsen vaikeudet ymmartaa voi-
daan havaita esimerkiksi silloin, kun annetaan sanallisia ohjeita. Tavallisin havait-
tava merkki ymmartamisvaikeuksista on tilanteissa, joissa lapsi vastaa vaarin tai
epatadsmallisesti esitettyyn kysymykseen tai ei osaa noudattaa annettuja ohjeita.
Lapsi saattaa etsia ympariltdén vihjeita ja tukea sille, mitd hanen odotetaan teke-

van. Kysymyksen tai ohjeen kuultuaan hé&n saattaa vain seurata, mitd muut teke-
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vat ja jaljittelee sitd. Ymmartamisvaikeuksista kertoo usein myds se, etta lapsen
vastaus tai toiminnan aloittaminen tulee viiveella. Hitaasti toimiva lapsi voi tarvita
tavanomaista pidemman ajan tai useampia toistoja viestin kasittelemiseksi. Myds
levottomalla tai hairitsevalla lapsella voi olla kuullunymmartamisessa hankaluuk-
sia. Ymmartadkseen kuulemansa han joutuu koko ajan pinnistelemaan, mika on

voimia kuluttavaa. (Ketonen ym. 2004, 35.)

3.2 Kielellinen erityisvaikeus ja sosiaaliset tilanteet

Usein lapsilla, joilla on kielellinen erityisvaikeus, on hankaluuksia sosiaalisissa ti-
lanteissa. Heikkoudet vuorovaikutustilanteissa voidaan maéaritella puutteelliseen
kykyyn kayttaa puhuttua ja kirjoitettua kielté itsensé ilmaisemisessa tai toisten pu-
heen ymmartamisessa. Lasten, joilla on kielellisia pulmia, puhetta on usein vaikea
ymmartaa muun muassa aantamisvirheiden vuoksi. Kuitenkaan néaita lapsia ei voi-
da laittaa samaan muottiin, koska jokaisen puhetapa on erilainen, vaikeudet ovat
erilaisia ja my6s heidén tapansa olla vuorovaikutuksessa on yksil6llinen. Osa ve-
taytyy sosiaalisissa tilanteissa, osa puolestaan sinnittelee tullakseen ymmarretyksi
ja saattaa turhautua sen vuoksi, jolloin ilmaisee itsedan uhmakkaasti. (Dodd 2006,
3)

Lapsi oppii kielen ja sen kaytt6ad osallistumalla ja aikuisen mallia seuraamalla.
Lapsen ja aikuisen valinen lukutuokio on miellyttava yhdessédolon muoto. (Suvanto
2011, 279, 282.) Laakso (2004, 27) toteaa, etta lapselle puhuminen tavallista
enemman tai kirjojen katselu tavallista pidempaan ei valttamattd tee lapsesta
myo6hemmin kielellisesti taidokkaampaa. Jos lapsella puolestaan on esimerkiksi
neurologisten ongelmien vuoksi kehityksellista riskia kielen ongelmiin, on tilanne
toisenlainen. Saannollisyys ja useat toistot auttavat ja tukevat lasta itseilmaisussa,
siksi toistuva kirjojen lukeminen, kuvien katseleminen ja keskustelu ovat kielellis-
ten vaikeuksien vuoksi lapsen puheen kehityksen kannalta erityisen tarkeaa. Muu-
tokset vuorovaikutustilanteissa (esimerkiksi kuvat, elekieli ja leikkitoiminnan tuke-
minen) tukevat naiden lasten kielen kehitysta ja ehkaisevat mahdollisesti ongelmi-

en syvenemisen tai laajenemisen (Laakso 2004, 28).
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Lapsi, jolla on kielihairio, hydtyy muiden selke&sta puheesta, tekemisjarjestykses-
sa olevista ohjeista seka asioiden ja toiminnan kuvailusta ja konkretisoinnista.
Lapsen puhetta ei tulisi korjata, vaan antaa oman puheen myoéta oikea malli, joka
ohjaa ja tarkentaa lapsen kielenkayttod. Lapsi tarvitsee paljon toistoja ja kertausta,
jotta han muistaa ja oppii sanat niin puheessa kuin toiminnassa. Kysymysten te-
kemisen ja vastaamisen harjoittelu on tarkeaa, jotta lapsi oppii kayttamaan kielta
vuorovaikutuksen vélineena. Lapsen kieli on sidoksissa toimintaan, silla han oppii
kasitteita likkuessaan ja havainnoidessaan. Arkitoimintojen ja tapahtumien, kuten
ruokailu, pukeminen seka tunteiden ja asioiden kuvaaminen sanoin laajentaa lap-
sen ké&sitevarastoa ja antaa hanelle mallin kielen kayttamisesta eri tilanteissa. So-
siaalisen kehityksen ja tunne-elaman kannalta on tarkeda myds tunnistaa ja nime-
ta tunteita seka kasitella mahdollisia ristiriitatilanteita pohtien samalla milla muulla
tavoin voisi toimia. (Pihlaja & Viitala 2004, 201-202.)

Haastatteluissa muutama vanhempi toi esille sen, ettad lapsi viihtyy mieluummin
aikuisen seurassa kahden kesken kuin samanikaisten lasten ryhméasséa. Kahden-
keskinen aika aikuisen kanssa vanhemman kokemuksen mukaan on rauhallista ja
lapsi tuntee olonsa turvalliseksi, kun aikuinen ohjaa tilannetta. Kahdenkeskisessa
vuorovaikutuksessa osapuolet voivat keskittya toistensa viestien vastaanottami-
seen ja tulkitsemiseen sekd suuntaamaan omat viestinsa toiselle osapuolelle il-
man hairidtekijoitda. Asetelma muuttuu heti, jos tilanteessa on mukana useita hen-
kiloita. Jokainen viestii omalla tavallaan ja omista l&htokohdistaan kasin, jolloin
lapselle, jolla on esimerkiksi kielihairid, useiden henkildiden viestien tulkitseminen
on vaikeaa. (Seppala 2010, 96.) Voidaanko tasta paatella, etta kahdenkeskinen
aika lapsen ja aikuisen valilla on lapsen kannalta mielekkaampi vaihtoehto kuin
ryhméssa toiminen? Kahdenkeskisessé vuorovaikutuksessa aikuinen pystyy kes-
kittyma&an taysin lapseen ja antamaan télle aikaa vastata viesteihin, kun taas ryh-

massa lapsi joutuu ponnistelemaan enemman osallistuakseen keskusteluihin.

3.3 Lapsen tukeminen uuden oppimiseen kielihairiosta huolimatta

Kielih&irio ja siihen liittyvat pulmat ilmenevat jokaisella yksildllisesti. Nain ollen las-

ten valmiudet omaksua uutta tietoa on yksilollisia. Oppimisedellytykset ovat jokai-
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sen ihmisen valmiuksia oppia uusia tietoja ja taitoja. Niissa havaittaviin eroihin se-
k& niiden kehittymiseen vaikuttavat perima, yksilon seka ympéariston vuorovaiku-
tuksessa saadut kokemukset ja harjoittelu. Oppimisedellytysten kehittyminen nah-
daan dynaamisena prosessina, jossa yhtena osatekijana vaikuttaa yksilon eri tilan-
teissa ja vaiheissa tekemat ratkaisut ja valinnat. Parhaat mahdollisuudet oppi-
misedellytysten kehittamiseen ovat esikoulussa, paivahoidossa ja kotona jo ennen
koulun alkua. (Ahvenainen, Ikonen & Koro 2001, 27,29,32.)

Kielelliseen erityisvaikeuteen saattaa usein liittya pulmia muistin, motoriikan ja/tai
tarkkaavaisuuden alueilla. Nama seikat tulee ottaa huomioon suunniteltaessa tuki-
toimia. Kielih&irid voi haitata myds niitd kehityksen alueita, joissa lapsella on nor-
maalit lahtokohdat (esimerkiksi sosiaaliset taidot, paattelykyky, tunne-elama). (Pih-
laja ym. 2004, 200.) Usein lapsen on helppo menna mukaan toisten leikkeihin,
mutta jos hanella on kielellisia pulmia, leikkiin pAdseminen voi olla vaikeaa. Kielel-
listen ongelmien vuoksi myo6s toisten kommentteja saattaa olla vaikea ymmartaa
tai omien ajatusten sanoiksi pukeminen voi olla tydlasta. Edella kuvatut haitat voi-
vat korostua, jos lapsi kokee turvattomuutta tai olevansa huonompi kuin muut. Tal-
laisten ristiriitatilanteiden selvittdmiseen lapsi tarvitsee paljon tukea. (Asikainen
2012.) Pihlajan ym. (2004, 200) mukaan tukitoimintojen suunnittelussa ja toteutuk-
sessa tulee pyrkid ennaltaehkaisemaan esimerkiksi edella kuvattujen ongelmien

laajeneminen.

Haastatteluaineistoon viitaten, osa vanhemmista nosti haastatteluissa esille lapsen
|&himuistiin liittyvat pulmat, jolloin esimerkiksi nimien muistaminen on hankalaa.
Talloin esimerkiksi kuvat tukevat muistia, jolloin ymmarretyksi tulemisen riski on
pienempi kuin ilman kuvia. My6s keskittyminen ja tarkkaavaisuus vaikuttavat asi-
oiden muistamiseen. Amerikkalaisen tutkimuksen mukaan keskittymisvaikeudet
liittyvat kielelliseen erityisvaikeuteen. Tutkimuksessa verrattiin lasten, joilla on kie-
lellinen erityisvaikeus, keskittymista ja tarkkaavaisuutta edellyttavissa tehtavissa
selviytymistd muiden samanikaisten lasten suoriutumiseen. Keskittymista vaativat
kognitiiviset tehtavéat tuottivat tutkimuksen mukaan enemmaéan vaikeuksia lapsille,

joilla on kielellisid ongelmia kuin verrokkilapsille. (Ebert & Kohnert 2011, 1382.)

Haastatteluissa osa vanhemmista (V1, V7) kertoi lapsellaan olleen tai olevan kayt-

taytymiseen liittyvid pulmia. Vanhempien kertoman kokemuksen mukaan lapsi tur-
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hautuu ja voi kayttaytyd aggressiivisesti silloin, kun ei tule ymmarretyksi tai ei ky-
kene kertomaan jotakin asiaa toivotulla tavalla. Aron ja Adenius-Jokivuoren (2004,
260) mukaan vaikeus saada muut ymmartdmaan omia ajatuksiaan saattaa heiken-
taa lapsen itsetuntoa, jolloin hdnessa herannyt kiukku voi johtaa helposti kiukku-
kohtauksiin tai tappeluihin. Lapsella, jolla on kielellinen erityisvaikeus, on usein
vaikeus ymmartad syy-seuraussuhteita tai elaytyd toisen asemaan seka vaikeus
suunnitella omaa toimintaa. Kehityksellinen vaikeus saattaa vaikeuttaa myos ole-
massa olevien taitojen soveltamista eli lapsi tietdd teoriassa miten toimia oikein,
mutta ei osaa arvioida milloin pitaisi toimia millakin tavalla. (Aro ym. 2004, 261.)
Lapsen turhautuminen voi kyseisissa tilanteissa purkautua aggressiivisella tavalla,

jolloin lapsen kayttaytyminen saatetaan tulkita kaytoshairioksi.

Parhaiten lapsen kielen kehitysta arjessa tukevat muun muassa leikki, kotiaska-
reet, jutustelu seka lapselle 4dneen lukeminen. Yhteisten lukuhetkien katsotaan
olevan merkittava lukemismotivaation kasvattaja ennen kouluikda. Lapsi tarvitsee
kannustusta, myonteista palautetta ja rohkaisua kielellisessa ilmaisussaan. Silloin
hanen kokemuksensa itsestddn kielen avulla kommunikoijana vahvistuu. Yhta
merkittava taito on myds ymmartaa ei-kielellistd viestintdd eli eleitd ja ilmeita.
(Numminen & Soukka 2011, 69, 71.) Eras vanhempi (V3) kertoi lapsensa oppi-
neen puhetta viittomien ja laulujen kautta, jotka olivat lapsen kohdalla olleet mer-

kittava tekija puheen kehityksessa.
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4 PALVELUPOLKU

Sosiaali- ja terveydenhuollossa palvelutapahtumalla tarkoitetaan yksittaista palve-
lun antajan ja asiakkaan valista palvelun jarjestamista tai toteuttamista koskevaa
tapahtumaa, esimerkiksi kayntia terveyskeskuksessa. Palvelukokonaisuus puoles-
taan on yhden tai useamman palvelun antajan tuottama yksilékohtaisten palvelui-
den kokonaisuus. Asiakkaan saama tai saamat palvelut voivat siis olla saman tai
eri palvelun antajien tuottamia ja nain ne muodostavat kokonaisuuden asiakkaan
ongelmien hoidossa. (Alkula 2009, 2.) Palvelupolku pitaa sisallaan siis sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakkuuteen liittyvat palvelutapahtumat. Lapsi, jolla on kielih&i-
rid, tarvitsee puheterapiaa, mahdollisesti my6s toiminta- tai fysioterapiaa seka viit-
tomakielen opetusta. Taman tutkimuksen nakdkulmasta lapsen palvelupolku voi
koostua esimerkiksi puheterapiasta ja fysioterapiasta, sopeutumisvalmennuksesta
seka viittomakielen opetuksesta peruspalveluiden ohella tai pelkastaan puhetera-
piasta ja peruspalveluista. Peruspalveluihin kuuluvat esimerkiksi neuvolan, terve-

yskeskuslaakarin ja paivahoidon palvelut.

Sosiaali- ja terveyspalveluissa lahdetdan liikkeelle palvelutarpeen selvittdmisesta
sen jalkeen, kun avun ja tuen tarve on tullut esille esimerkiksi paivahoidossa tai
ladkarin vastaanotolla. Taman jalkeen arvioidaan ja kartoitetaan asiakkaan palve-
lun ja tuen tarve. Selvityksen pohjalta laaditaan suunnitelma seké toimintatavat,
joita sdanndllisesti tarkastellaan ja arvioidaan. Taméa prosessimainen tyoskentely
ei aina etene johdonmukaisesti, vaan usein vaiheet kulkevat limittdin ja toisinaan
palataan edellisiin vaiheisiin. Olennaista asiakastydskentelyssa on asiakkaan edun
huomioon ottaminen. Yksilon etenemista palvelusta toiseen kutsutaan myés palve-

luprosessiksi. (Vayrynen, Karki, Heinonen, Kaisla & Metséavainio 2010, 52.)

Tassa tutkimuksessa palvelupolulla tarkoitetaan lapsen paasya palveluiden ja tuen
piiriin seka niiden jatkuvuutta silloin, kun lapsella on kielellinen erityisvaikeus. Tut-
kimuksessa tarkastellaan tilannetta, jolloin avun tarve havaittiin ensimmaisen ker-
ran seka toimenpiteitd, joita lahdettiin seka siina tilanteessa ettd myéhemmin to-
teuttamaan. Tutkimuksessa tarkastellaan myds sitd, millaista tietoa perheet ovat
saaneet kielellisesta erityisvaikeudesta, palveluista ja tuista. Sosiaali- ja terveys-
palvelut tarkoittavat tassa tutkimuksessa paivahoitoa, neuvolapalveluja, kunnallista
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ja yksityistd puheterapiaa, toiminta- ja fysioterapiaa seka jarjestétahon tuottamia

palveluja, esimerkiksi sopeutumisvalmennuskursseja.

4.1 Palvelusuunnitelma lahtokohtana lapsen kuntouttamiseen

Palveluohjaus on tydmenetelma, joka kokoaa yhteen asiakkaan tarvitsemat palve-
lut yli organisaatiorajojen (Mitéa on palveluohjaus? 2012). Palveluohjauksessa kay-
daan sosiaalihuollon tyontekijan kanssa lapi asiakkaan tai hanen perheensa ny-
kyista elaméntilannetta. Siina suunnitellaan, yhteen sovitetaan ja arvioidaan pe-
ruspalveluiden lisaksi tarvittavia palveluja, joita asiakas tai hanen perheensa tar-
vitsevat elamanhallintansa tueksi. Palveluohjauksen tarkoituksena on taata asiak-
kaalle kulloisenkin elaméntilanteensa tarpeita vastaavat palvelut ja tuet. TAman
asiakaslahtoisen tydtavan tavoitteena on asiakkaan ja hanen perheensa elaman-
hallinta, niin sanotusti oman nékdinen arki. (Pietilainen & Seppala 2003, 10.) Laki
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeudesta (L 22.9.2000/812 § 7) velvoittaa
tekemaan palvelusuunnitelman henkiltlle, joka tarvitsee jatkuvia tai saanndllisia

palveluja.

Sellaisenaan kielellinen erityisvaikeus ei takaa viela erityisia palveluja, vaan tuen
tarve arvioidaan aina yksilollisesti. Kuntoutus perustuu kuntoutussuunnitelmaan,
jossa maaritetaan tarvittavat tukitoimenpiteet ja seurantasuunnitelma. Mitd enem-
man tukea tarvitaan, sita tarkeampaa on yhteistyo ja tiedonkulku eri viranomaisten
kesken. (Siiskonen, Vanhatalo, Pitkdnen, Salo, Qvarnstrom & Airaksinen 2004,
336.) Tyoskentelya eri viranomaisten ja ammattiryhmien asiantuntijoiden valilla
kutsutaan moniamammatilliseksi yhteistyoksi (Forssén, Nyqvist & Raitanen 2009,
3). Tuen tarpeesta riippuen lapsen ja perheen arjessa voi olla ammateiltaan ja
osaamisiltaan hyvin vaihteleva joukko ihmisid tuottamassa palveluja. Lapsen ja
perheen nakokulmasta tarkeintd on lapsen kasvatuksen ja kuntoutuksen koko-
naisvaltainen asiantuntijuus, jolloin tarvitaan laajempaa nakdkulmaa kokonaisuu-
den hahmottamiseksi. (Sipari 2008, 36—37)
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4.2 Lapsija perhe palveluiden piirissa

Vanhemmilla on ensisijainen vastuu lapsen kasvatuksesta, terveydesta ja hyvin-
voinnista. Tarvittaessa perheet ovat kuntalain mukaan oikeutettuja saamaan tukea
kuntien tai muiden palveluntuottajien tarjoamista palveluista. Lasten ja perheiden
palveluilla pyritaan lasten suotuisaan kasvuun ja kehitykseen, lasten ja perheiden
voimavarojen vahvistumiseen seka lapsiperheiden hyvinvointiin ja terveyteen. Ter-
veytta ja hyvinvointia edistavien sekéd ongelmien ennaltaehkaisevien ja korjaavien
palveluiden avulla tuetaan lapsia ja heidan vanhempiaan. Edelld kuvattuja tuki-
muotoja tarjoavat aitiys-, perhe- ja lastenneuvolat, kouluterveydenhuolto, varhais-
kasvatus sekd muu sosiaali- ja terveydenhuolto. (Peréla, Salonen, Halme & Nyka-
nen 2011, 17.)

Kun lapsen kielen kehityksessa tunnistetaan vaikeuksia esimerkiksi paivahoidossa
tai esiopetuksessa, pitaisi lapselle heti suunnitella ja antaa oikein suunnattua tu-
kea kielen kehitykseen (Aro, Eronen, Erkkila, Siiskonen & Adenius-Jokivuori
2004,115). Paivahoidon erityisten ja yksilollisten ratkaisujen periaatteena on arvi-
oida lapsen tuen tarve yhteistydssa lapsen vanhempien ja paivahoidon tyontekijoi-
den kanssa. Mahdolliset erityisratkaisut paivahoidossa tehdaan lapsen henkilokoh-
taisen varhaiskasvatussuunnitelman pohjalta. Varhaiskasvatussuunnitelma sisal-
taa konkreettisia lapsen kasvatustavoitteita, jotka on laadittu yhteistydssa van-
hempien ja paivakotityontekijoiden kanssa (Mikd on vasu? 17.4.2012.) Yleensa
erityinen tuki pyritdan toteuttamaan tavanomaisten paivahoitopalvelujen yhteydes-
sa. Joissakin paivakodeissa on integroitu ryhma, missa tietty maara paikoista on
tarkoitettu erityista tukea tarvitseville lapsille tai vastaavasti kokonainen ryhma,
jossa kaikki ovat erityista tukea tarvitsevia. (Paivahoidon erityisratkaisut
17.4.2012.)

Laatikaisen (2011, 140) mukaan viimeisten kahdenkymmenen vuoden aikana eri-
tyisopetuksen tarve on kasvanut voimakkaasti. Hanen mukaansa syita erityisope-
tuksen lisaantyneeseen tarpeeseen on etsitty esimerkiksi lamasta, tarkentuneesta
diagnostiikasta, suuresta luokkakoosta seka vanhempien kiireestd. Vuonna 1999
voimaan tullut laki henkilokohtaisesta opetuksen jarjestamisté koskevasta suunni-
telmasta eli HOJKSista velvoittaa tekemaan kaikille erityisopetuksessa oleville

opintosuunnitelman. Kirjallisessa suunnitelmassa kuvataan oppilaan vahvuuksia,
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taitoja seka tavoitteita ja menetelmia, joiden avulla tavoitteisiin paastaan. Suunni-
telma laaditaan oppilaille, jotka aloittavat koulutaipaleensa erityisopetuksessa (el
ovat pidennetyn oppivelvollisuuden piirissa) seka niille, jotka siirretddn hetkellisesti

tai pysyvasti erityisopetukseen kesken kouluvuosien. (mt. 142.)

Varhaiskasvatuksessa vanhempien ja paivahoidon henkildston valista yhteistyota
kutsutaan kasvatuskumppanuudeksi. Molemmat osapuolet sitoutuvat toimimaan
yhdessa lapsen kasvun, kehityksen ja oppimisen tukemisessa. Tallainen yhteis-
tyon muoto edellyttdéd muun muassa luottamusta ja tasavertaisuutta. (Vasu 2005,
31.) Koulumaailmassa uusimpia kodin ja koulun valisia yhteistydbmuotoja ovat
HOJKS - kokoukset ja oppimissuunnitelman laadintaa koskevat palaverit. Ne ovat
tavoitteellisia ja moniammatillisia tilaisuuksia, joissa laaditaan oppilaan koulun-
kayntia koskeva suunnitelma. Mukana ovat usein vanhempien ja opettajan lisaksi
koulun ulkopuolisia tahoja, esimerkiksi kuntoutusohjaaja tai terapeutti. My6s lap-
sen osallistuminen kokouksiin on mahdollista. (Laatikainen 2011, 176 -177.)

4.3 Lapsiperheen palvelut ja etuudet silloin, kun lapsella on kielihairio

Vammaispalvelulain (L 2.4.1987/380) 1 luvun 28 mukaan vammaisella henkildlla
tarkoitetaan henkil64, jolla on vamman tai sairauden johdosta vaikeuksia suoriutua
itsendisesti tavanomaisista paivittaisista toiminnoista. Vammaisella henkil6lla on
vammaispalvelulaissa maariteltyjen kriteerien mukaisesti oikeus vammaispalvelui-
hin. Kunnan vammaishuoltoon kuuluvia palveluja, jotka koskevat tassa tapaukses-
sa lapsia, joilla on kielihairio, ovat esimerkiksi henkilékohtainen avustaja paivahoi-
dossa ja koulussa, puhe-, toiminta- ja fysioterapia seka sopeutumisvalmennus-
kurssit, joita esimerkiksi Aivoliitto ja sairaanhoitopiirit jarjestavat. Myos erilaiset
tukitoimet, kuten viittomien ja kommunikaatiokuvien kaytté kuuluvat vammaispal-
veluiden piirissa olevalle lapselle. Palveluja ja tukitoimia suunniteltaessa tulee
huomioida kuitenkin lapsen yksilolliset tarpeet. Jos siis lapsi ei ole varsinaisesti
vammaispalveluiden piirissa, h&n voi saada tarvittaessa tukea ja apua vammais-

huollon tarjoamista palveluista vammaispalvelulain puitteissa.

Diagnoosi helpottaa vammaispalveluiden ja sosiaalisten etuuksien saamista, mut-

ta ilman diagnoosiakin on mahdollista saada yksildllisia tarpeita vastaavia palvelu-



23

ja etuuksia perusterveydenhuollon kautta. Kansanelédkelaitoksen (Kelan) kuntou-
tusta, omaishoidon tukea ja henkilokohtaisen avustajan saaminen edellyttda kui-
tenkin diagnoosia (Diagnoosin merkitys lapselle14.8. 2012). Lapsi voi saada Kelan
kustantamaa laékinnallistd kuntoutusta silloin, kun hanella on vammasta johtuen
huomattavia vaikeuksia selviytya jokapaivaisista toimistaan kotona, paivahoidos-
sa, koulussa ja muissa elamantilanteissa (Laakinnallinen kuntoutus vaikeavam-
maisille 8.12.2011). Omaishoidontuki puolestaan on lakisdéateinen sosiaalipalvelu,
jonka jarjestamisesta ja laajuudesta vastaa kunta. Se on tarkoitettu vanhuksille,
vammaisille tai sairaille henkiltille, joita omainen tai muu laheinen henkild hoitaa
kotioloissa. Omaishoidontuen saaminen edellyttdd hoito- ja palvelusuunnitelman
tekemista. (Omaishoidontuki 21.2.2012.)

Alle 16 - vuotiaan vammaistuki on tarkoitettu pitkdaikaisesti sairaalle tai vammai-
selle lapselle. Tuen saaminen edellyttaa, ettd lapsen hoidosta, huolenpidosta ja
kuntoutuksesta aiheutuu perheelle vahintaan kuuden kuukauden ajan tavanomais-
ta suurempaa rasitusta verrattuna samanikaisen lapsen hoitoon ilman sairautta tai
vammaa. Vammaistuki on porrastettu kolmeen ryhmaan sidonnaisuuden ja rasi-
tuksen maaran mukaan (perus, korotettu ja ylin). (Alle 16 - vuotiaan vammaistuki
30.12.2010.) Haastattelemani vanhemmat kertoivat perheen saaneen tuen perus-
osaa tai korotettua, mika nayttaisi olevan tavanomainen tuen suuruusluokka kieli-
hairion suhteen. Vammaistukea on mahdollista saada takautuvasti, kuten yhdessa
tapauksessa kavi (V7). Perhe sai noin puolen vuoden ajalta vammaistukea takau-

tuvasti.

Sopeutumisvalmennus- ja perhekurssit tarjoavat tukea ja apua lapselle ja perheel-
le elaa mahdollisimman taysipainoista elamaa sairaudesta tai vammasta huolimat-
ta. Kuntoutujan perheen jasenet tai muut laheiset voivat osallistua perhekurssille,
joka tukee perheen jaksamista arjessa kunkin tarpeiden mukaan (Kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskurssit 11.10.2011). Sopeutumisvalmennuskurssien tavoit-
teena on puolestaan esimerkiksi vammaisen henkilon toimintakyvyn edistaminen.
Ne sisdltavat ohjausta, neuvontaa ja valmennusta vammaiselle henkildlle seka
hanen lahiyhteisollensa. Sopeutumisvalmennuksella tuetaan vammaista henkil6a
ja hanen lahiomaisiaan hyvaksymaan vammasta johtuvat arkipaivan haasteet.

(Raty 2010, 291.) Sopeutumisvalmennus- ja perhekursseille haetaan Kelan kautta.
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Lapsi on oikeutettu saamaan avustajan paivahoidossa silloin, kun hanen olemi-
sensa paivakodissa sita edellyttaa. Kunnan sivistystoimi voi kustantaa avustajan
lapselle tai ryhmaavustajan paivahoitoryhmaan, jolloin han on yleisesti apuna pai-
vakodin toiminnassa. Vammaispalvelulain mukaan lapsella on oikeus my6s henki-
|Iokohtaiseen avustajaan, jolloin palkan maksavat lapsen vanhemmat. Useimmiten
henkil6kohtaiselle avustajalle palkan maksaa apua tarvitseva henkilo itse, mutta
lapsen kohdalla vanhemmat hoitavat sen. (Avustaja paivahoidossa 5.4.2011.)
Koulussa lapsella on mahdollisuus saada avustaja tukemaan paivittaista koulun-
kayntid. Avustaja voi olla henkilékohtainen, jolloin h&n keskittyy pelkastadén yhden
lapsen avustamiseen. My6s koulukohtaisia ja luokkakohtaisia avustajia eli koulun-
kaynninohjaajia voi olla lasten koulunkayntia tukemassa. Nama avustajat ovat
kaikkien luokkien kaytettavissa tai luokkakohtaisesti kunkin luokan apuna. Henki-
I6kohtaisen avustajan palkan koulussa maksaa sosiaalitoimi ja koulutoimi yhdes-
sa. (Miten erityinen tuki jarjestetaan? [Viitattu: 29.10.2012].)

Vammaispalvelulain perusteella lapsi voi saada viittomakielen tai viittomien ope-
tusta, jota kunnan sosiaalitoimi tarjoaa tarpeen mukaan. Sosiaalihuollon kustan-
tama viittomaopetus toteutetaan sopeutumisvalmennuksena ja se jarjestetdan
useimmiten kotona. Viittomaopetukseen tarvitaan laakarin tai muiden asiantunti-
joiden lausunnot, joilla osoitetaan viittomaopetuksen tarpeellisuus. Kotiopetuksen
lisdksi vanhemmat ja muut lapsen lahihenkilét voivat tarvittaessa hakeutua erilai-
sille viittomakielen kursseille. Kursseja jarjestavat muun muassa kansalaisopistot
ja jarjestot. (Siiskonen ym. 2004, 339.) Osa haastatelluista vanhemmista kertoi
perheen saaneen tai saavan viittomaopetusta kunnan sosiaalihuollon kautta. Eras
vanhempi (V5) kertoi, etta heiddn saama viittomaopetus jarjestettiin paivakodilla,
jolloin myds paivakodin henkildkunta oli mukana kurssilla. Vanhemman mukaan
toteutustapa oli kaikkien osapuolten kannalta hyvéa ratkaisu, kun viittomaopetus
koski seka lasta ettd hanelle tarkeita aikuisia.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Alkutilanne

Tassa tutkimuksessa alkutilanne tarkoittaa sita tilannetta, kun lapsella havaittiin
kielihairio ensimmaisen kerran. Haastatteluissa kysyttiin alkutilanteeseen liittyen
muun muassa sita, minka ikainen lapsi oli silloin, kuka ja/tai missa kielelliset on-
gelmat havaittiin ja miten asiaan puututtiin. Alkutilanteen kartoituksella oli tarkoitus
selvittaa sita, milla tavalla sosiaali- ja terveyspalveluissa kielellisiin ongelmiin tartu-
taan. Tutkimuksen nakokulmasta kiinnosti myds se, milla tavalla vanhemmille ker-
rottiin lapsen kielihairiésta ja millaista tietoa he saivat alkuvaiheessa esimerkiksi

palveluista ja tuista, joita lapsella olisi mahdollisuus saada.

Tutkimukseen osallistuvien perheiden lasten ikdjakauma oli kolmivuotiaasta lap-
sesta parikymppiseen nuoreen aikuiseen. Osa lapsista oli saanut diagnoosin vii-
meisen vuoden sisdlla, joissakin tapauksissa diagnoosin saamisesta oli kulunut yli
kaksikymmenta vuotta. Enemmistdon kohdalla (kuusi yhdeksasta) kielihairiosta teh-
tiin ensimmaiset havainnot lapsen ollessa 2-3-vuoden ikainen. Puolella heista en-
simmaiset havainnot tehtiin neuvolassa, kun taas toisen puolen kohdalla van-
hemmat havaitsivat puheessa ongelmia ja ottivat huolen puheeksi neuvolassa.
Kahden lapsen kohdalla paivakodin tyontekijat kertoivat havainnoistaan vanhem-
mille ja esittivat huolensa lapsen puheen kehityksesta. Osan kohdalla erityislasten-
tarhanopettaja suostutteli vanhempia varaamaan ajan puheterapeutille, jonka
luokse perhetta oli eri tahoilta kehotettu jo aiemmin hakeutumaan. Kahden lapsen
kohdalla kielih&irio havaittin myéhemmin, noin 4-5-vuoden idssa. Suurin osa

haastateltavien perheiden lapsista (kuusi yhdeksastd) oli poikia.

Kielihairio ilmeni muun muassa voimakkaina tunteenpurkauksina, jotka viittaavat
vanhempien kokemuksen mukaan turhautumisen tunteisiin, koska lapsi ei tullut
ymmarretyksi eikd saanut puettua ajatuksiaan sanoiksi. Naitd tunteenpurkauksia
oli havaittu sek& paivakodissa ettd kotona. Muita havaintoja kielihairiosta olivat
paivakodin toiminnassa ilmenneet hankaluudet, jotka liittyivat esimerkiksi lapsen
heikkoon kykyyn kertoa asioita. Joidenkin kohdalla vanhemmat kertoivat neuvo-

lassa huolestaan, kun lapsella alle vuoden ikdisen& alkanut puhe ja uusien sano-
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jen oppiminen pysahtyi. Myos silloin, kun lapsella ei tullut sanoja tai ne olivat epa-
selvia vield kahden vuoden idss&, vanhemmat ottivat huolensa puheeksi neuvola-

kaynnilla.

Vanhempien saama tieto lapsensa kielihairiosta heréatti alkuvaiheessa monenlaisia
tunteita. Osa vanhemmista kertoi jarkyttyneensa, osalle puolestaan tieto oli helpo-
tus heranneiden huolien vuoksi. Toisilla kesti pidemmaéan aikaa hyvaksya lapsen
kielihairio, kun taas toisille tieto oli helpottava vastaus epadilyksiin. Diagnoosin
saamisen yhteydessa on tarkedd erddn haastateltavan (V3) mukaan tapa, jolla
tieto valitetaan vanhemmille. Moni vanhempi kertoi saaneensa kerralla tietoa niin
paljon, ettd suurin osa asiasta jai sen vuoksi ymmartamatta. Usea vanhempi piti
tarkeana sita, ettd annetaan lapsen kielihairiosta ja kuntoutumisesta realistinen
kuva. Pienikin myonteinen asia lapsen kuntoutumisesta oli vanhemmille merkityk-

sellinen ja voimavaroja lisdava tekija.

5.2 Saadut tuet ja palvelut

Palvelusuunnitelman tekemisesta lapsille ei haastatteluissa kysytty, mutta tutki-
musaineistosta voidaan paatella, etta sellainen on ainakin osalle tehty. Kaikki per-
heet ovat tutkimuksen mukaan saaneet jonkinlaista ohjausta ja neuvontaa palve-
luihin ja tukiin liittyen. Palvelusuunnitelmaan tai palveluohjaukseen viittaa muun
muassa se, etta osa lapsista on saanut kunnan tarjoamia avustajan palveluita pai-
vakodissa tai koulussa. Selkea yhteys palvelusuunnitelmaan on perheen kohdalla
(V5), joka sai omaishoidontukea, koska palvelusuunnitelma on edellytys tuen
saamiselle. Osa lapsista on saanut myds viittomaopetusta seka kotona etté paiva-
kodissa, mik& myds viittaisi siihen, etta perheet ovat saaneet palveluohjausta tai
heidan lapselleen on tehty palvelusuunnitelma. Erds vanhempi kertoi perheen
saaneen neuvoa sairaalassa kuntoutusjaksolla. Neurolla t&& sosiaalitydntekija oli
kans iha alyttoméan hyva etta ku se teki meille iha kasin semmoset muistiinpanot et
mihink& kaikkiin pitda soittaa ja mitd papereita tayttaa. (V4) Yksi vanhempi (V7)
mainitsi perheen saaneen palveluohjausta ja lapselle oli tehty ainakin kuntoutus-

suunnitelma.
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Kaikissa tapauksissa ensimmainen palvelu, johon perheita ohjattiin tai he itse oh-
jautuivat, oli puheterapia. Kunnalliselle puheterapeutille lapsi paasi terveyskeskus-
ladkarin lahetteen kautta, joka laitettiin vireille useimmiten neuvolassa tai terveys-
keskuksessa. Vireille panijana oli joko neuvolan tydntekija tai vanhemmat. Puhete-
rapia joko kunnallisella tai yksityisella sektorilla oli perheiden kohdalla keskeisin
tukimuoto. Yksityiselle puheterapeutille haetaan Kansanelédkelaitoksen (Kelan)
kautta. Puheterapiaan paasya perheet odottivat vahintddn kuukauden ajan, pi-
simmillaan odotusaika oli noin vuosi. Puheterapian lisdksi osa lapsista oli saanut
tai sai toiminta- ja fysioterapiaa, koska heilla oli vanhempien mukaan motorisia

pulmia, esimerkiksi kompelyytta.

Paivahoidossa lasten saamat tukitoimet toteutettiin vanhempien ja paivéakodin
tyontekijoiden yhteisen suunnittelun pohjalta. Tukitoimina paivahoidossa kaytettiin
perheiden kokemuksen mukaan viittomia, kommunikaatiokuvia seka luettiin selko-
kielisia satuja. Osa perheiden lapsista on ollut tai oli paivakodin pienryhmassa,
integroidussa paivahoitoryhmassa tai erityispaivakodissa. Kouluidn lahestyessa
jokaiselle lapselle tehtiin henkilokohtainen opetuksen jarjestamista koskeva suun-
nitelma eli HOJKS, jossa méaariteltiin tuen tarve seka milla tavalla tukitoimet toteu-
tetaan. Osa lapsista oli pienluokalla tai erityisluokalla alakoulussa, osa puolestaan
erityiskoulussa. Erdédn vanhemman (V7) kokemuksen mukaan paivahoidossa teh-
tya suunnitelmaa tukitoimista ei noudatettu ja lapsen saama tuki oli jadnyt puut-
teelliseksi, koska viittomia puheen tukena ei kaytetty ja kommunikointikuvista kay-
tossad oli ollut punainen risti, joka merkitsi kieltoa. Joidenkin kohdalla (V4)
HOJKS:n tekeminen viivastyi, koska lapsen puheen katsottiin kehittyvan normaa-
listi ajan kuluessa. Kun lapsella my6hemmin todettiin kielellinen erityisvaikeus,
hanelle tehtiin HOJKS.

Integroituja paivahoitoryhmia ja luokkia tarjotaan yhtena vaihtoehtona erityista tu-
kea ja apua tarvitsevalle lapselle. Osa lapsista (olivat jo taysi-ikaisid) oli kouluaika-
naan pienluokalla tai erityisluokalla ja joillakin oli avusta tukemassa koulunkayntia.
Nuoremmista lapsista osa puolestaan oli integroidussa ryhmassé paivakodissa ja
osa pienluokalla tai erityiskoulussa. Erdaassa amerikkalaisessa tutkimuksessa tut-
kittiin kouluikaisten lasten oppimiseen liittyvid pulmia. Sen mukaan noin puolet

amerikkalaisista kolmas ja viidesluokkalaisista osallistui isossa ryhmassa tapahtu-
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vaan opetukseen ja noin kolmannes heista osallistui vertaisohjaukseen seka tieto-
koneella tapahtuvaan tydskentelyyn. Kolme neljasta koululaisesta, joilla oli kielelli-
nen erityisvaikeus, sai tukiopetusta tunnin tai vahemman viikossa. Useimmat nais-
ta lapsista opiskelivat pienluokalla tai erityisluokalla. (Mashburn & Myers 2010,
67.)

Osa lapsista sai kuntoutusta lasten neurologisella osastolla tai audiofoniatrisella
osastolla. Vanhempien mukaan kuntoutusjaksolla tehdaan erilaisia tutkimuksia
poliklinikkakdynnein tai osastojaksoin toteutettuna. Kielellisen erityisvaikeuden
(Dysfasian) tyypillisia piirteitd ovat esimerkiksi vaikeat aantamishairiét ja aan-
nesekaannukset, jolloin perusteellisempi tutkimus saattaa olla tarpeen. Kielen
ymmartamisen ja tuottamisen valilla saattaa olla isoja eroja. Lapsen ilmaisukyky
on usein puutteellinen ja hanella saattaa olla oppimisvaikeuksia kielen alueilla,
esimerkiksi kasitteiden ja sanojen ymmartamisesséa seka lukemisessa ja kirjoitta-
misessa. Liitannaisoireina kielellisessa erityisvaikeudessa voivat olla esimerkiksi
kompelyys, keskittymisvaikeudet sekda hahmotushairiot. (Matero 2004, 149-152.)
Kielellisten ongelmien ja mahdollisten liitannaisoireiden vuoksi kuntoutusjaksosta
sairaalassa saattaa olla lapselle hyotyd. Osastojaksolle haetaan laakarin lahetteel-
l& ja kehityksen ongelmissa lahetteen mukaan liitetdén lasta hoitaneiden erityis-
asiantuntijoiden lausunnot sekd palautteet paivahoidosta tai koulusta (Lasten-
neurologia 19.9.2012).

Suurin osa kuntoutusarvioista ja seurannasta toteutetaan moniammatillisessa ty6-
ryhmassa laakarijohteisesti. Tydoryhman kokoonpano ja toteutettavat tutkimukset
suunnitellaan etukateen lapsen kehitysongelmien mukaan. Laakarin, neuropsyko-
login ja sairaanhoitajan liséksi tyéryhméssa ovat mukana puheterapeutti, toiminta-
ja fysioterapeutti, kuntoutusohjaaja ja sosiaalityontekijd. (Lastenneurologia
19.9.2012.) Suurin osa (seitsemén yhdeksastd) lapsista on osallistunut vahintaan
kerran lasten neurologiselle kuntoutusjaksolle, jotka ovat olleet pituudeltaan viikos-
ta kahteen viikkoon vuodessa. Osalla lapsista jaksoja on ollut vuoden aikana yh-

teensa nelja viikkoa.

Suurin osa haastateltavista kertoi lapsen saaneen vammaistukea, joko perustukea
tai korotettua. Osa mainitsi tuesta, mutta ei sitd, mihin suuruusluokkaan se heidan

kohdallaan sijoittui. Toinen sosiaalinen etuus, jota yksi vanhempi (V5) kertoi saa-
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neensa, oli omaishoidontuki. Tuen suuruusluokka ei haastattelussa tullut esille.
Nelja seitsemasta perheesta on osallistunut Kansanelakelaitoksen tukemalle so-
peutumisvalmennuskurssille vuosittain tai harvemmin. Sopeutumisvalmennus-
kurssit olivat kaikille perheille tuttuja. Kursseja jarjestetdan muun muassa Aivoliiton
toimesta ja niihin haetaan Kelan hakemuksella. Osa perheista on hakenut kysei-
selle kurssille ja odottavat kutsua. Osa puolestaan mainitsi sopeutumisvalmennuk-

sen, mutta ei ole hakenut sinne.

5.2.1 Perheiden kokemuksia palveluiden piiriin paasemisesta

Palveluiden piiriin padseminen on osalla ollut prosessi, joka on siséaltanyt odotta-
mista ja epéatietoisuutta lapsen tilanteesta. Useassa tapauksessa vanhemmat ovat
olleet asian vireille laittajia. Vanhemmat ovat olleet yhteydessa eri viranomaista-
hoihin ja palvelun tarjoajiin, mika on heiddn mukaansa auttanut siihen, etta lapsi
on paassyt tavallista puolen vuoden jonotusaikaa nopeammin esimeriksi neurolo-
gisiin tutkimuksiin tai puheterapeutin palveluihin. Joskus vanhempi on useaan ker-
taan ottanut huolensa lapsen puheen kehityksesta esille, mutta viranomainen ei
ole ensin huolta ottanut vakavasti. Erds vanhempi (V6) omien sanojensa mukaan
hoputti puheterapeuttia tutkimaan myds nuoremman lapsensa, joka ei puhunut
viela kolmivuotiaana mitdan. Osan kohdalla puolestaan sosiaali- ja terveydenhuol-
lon tyotekijat (neuvolaterveydenhoitaja, kiertava erityislastentarhanopettaja) ovat

ohjanneet perheen palveluiden piiriin.

Osalla lapsista palveluiden piiriin paaseminen on ollut nopeampaa kuin muilla.
Tama tarkoittaa sita, ettéd he ovat paasseet esimerkiksi puheterapiaan kuukauden
kuluessa ensimmaisistd havainnoista kielihairiosta. Toisilla odotusaika on ollut
puoli vuotta tai noin vuoden. Lyhin aika puheterapiaan paasyyn on ollut noin kuu-
kausi ja pisin aika vuosi. Odotusaikaan vaikutti haastatteluiden mukaan esimerkik-
si lapsen ika ja kehitystaso eli alle kolmivuotias ei véalttamatta viela saa puhetera-
piaa, kun taas nelivuotiaalla puheterapia ja muut tukitoimet tulisi aloittaa mahdolli-
simman pian. Useampi vanhempi toi esille varhaisen kuntoutuksen merkityksen
lapsen kielen ja puheen kehityksesséa. Toisaalta odotusaikaan vaikutti myos se,

ettd vanhempien piti useasti vakuutella lapsella olevan kielen kehityksessa ongel-
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mia ennen kuin huoleen tartuttiin. Kuntien valisia eroja palveluiden piiriin paasemi-

sen suhteen ei tutkimuksessa tullut esille.

Erds haastateltava pohti lapsen saamaa tukea silloin, kun vanhempi toimii aktiivi-

sesti lapsen tarvitsemien palveluiden saamiseksi.

Ollaan mietitty et mitd jos me ei itte oltais pistetty nait rattaita pyori-
maan ja ilmastu huoltamme ja osittain vaadittukki joidenki asioiden
kohalla apua ja palvelua, et mitenk6han taa tarina ois siina tapaukses
edenny et voiks olla ettd me ei oltais vidlakaa palveluiden piirissa tai
ettd missa vaiheessa se olis todettu ja oisko ne ollu samoja tukimuoto-
ja mitd me ollaan nyt sitte pyydetty. (V7)

5.2.2 Perheiden saama tieto kielihairiosta, palveluista ja tuista

Kun lapsella todetaan kielellinen erityisvaikeus, on perheen tarkeda saada tietaa
mita kielihairio tarkoittaa lapsen kasvun ja kehityksen kannalta seka milla tavalla
se vaikuttaa lapsen arkeen. Kielihairio lapsen kohdalla tarkoittaa sitd, etta han tar-
vitsee tukea puheen kehitykseen seka arjessa selviytymiseen. Sosiaali- ja tervey-
denhuollon tydntekijdilla on vastuu siita, ettd he kertovat millaista tukea ja palvelu-
ja lapsen on mahdollista saada silloin, kun hanella on kielellinen erityisvaikeus.
Lapsen, jolla on kielellinen erityisvaikeus, saamat palvelut ja tuet maaraytyvat
vammaispalvelulain mukaan. Sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijoilla on vel-
vollisuus kertoa vammaispalvelulain mukaisista palveluista ja tuista seka ohjata

tarvittaessa perheita hakeutumaan palveluiden piiriin.

Perheiden kokemukset tietojen riittavyydesté vaihtelevat sen mukaan, onko kyse
kielellisesta erityisvaikeudesta ongelmana vai palveluista ja sosiaalisista etuuksis-
ta, esimerkiksi vammaistuesta. Monelle oli hankala ymmartaa mik& on kielellinen
erityisvaikeus ja mitd se tarkoittaa oman lapsen kohdalla. Osa kertoi, etteivat asi-
antuntijatkaan osanneet aina antaa ennustetta lapsen kielihairion vaikutuksista
esimerkiksi koulunkayntiin. Epavarmuus siitd milla tavalla lapsen kielen kehitys
tulee etenemaan, vaikutti vanhempien aktiivisuuteen hankkia siita itse tietoa kirjal-
lisuudesta, internetista seka eri viranomaistahoilta. Tiedot palveluista ja tuista vi-

ranomaisten taholta olivat enemmiston mielesta riittavia silloin, kun kielellinen eri-
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tyisvaikeus oli diagnosoitu. Tietoja palveluista ja tuista perheet saivat esimerkiksi
puheterapeutilta, sosiaalityontekijalta seka etsimalla itse tietoa.

Kahdessa tapauksessa vanhemmat kertoivat saaneensa vahan tai ei juuri olekaan
tietoa kielellisesta erityisvaikeudesta ongelmana seka tuista ja palveluista. Talléin
vanhemmat etsivat aktiivisesti tietoa ottamalla yhteytta kunnassa oleviin palvelui-
den tuottajiin, selailemalla internettid seka keskustelemalla tilanteestaan lahipiiris-
sa olevien ihmisten kanssa, joilta he saattoivat saada tietoa palveluista ja tuista.
Toisessa tapauksessa (V4) tilannetta hankaloitti se, ettéd lapsella todettu dysprak-
sia ei ollut riittava peruste saamaan vammaistukea tai tukitoimenpiteitéa paivako-
dissa. Dyspraksia on kielellistéa erityisvaikeutta lievempi kielih&irio (Kaypa hoito
2010, 5). Vanhemman mukaan perheelle oli sanottu puheen kehittyvan itsestaan
ajan kuluessa, jolloin muita tukitoimia puheterapiaa lukuun ottamatta ei pidetty tar-
peellisina. Toinen vanhempi (V7) puolestaan kertoi, ettd he hankkivat tarvittavan
tuen lapselle ollessaan huolissaan tdman kasvusta ja kehityksesta alle kolmivuoti-

aana.

5.2.3 Perheiden hyvinvoinnin huomioiminen palveluissa

Vanhemmat kertoivat saaneensa apua lapsensa arjen tukemiseen puheterapeutil-
ta, jota monet pitivat tarkeana henkilona lapsen ja perheen tukemisessa. Osa koki
saaneensa riittdvan tuen arkeen hoitavalta laékariltéd ja muilta kuntoutusjaksolla
olevilta asiantuntijoilta. Intensiivinen osastojakso antoi mahdollisuuden keskustella
mielta askarruttavista asioista. Osa piti sosiaalityontekijaa tarkeana henkilona pal-
veluiden ja etuuksien hakemisessa seka lomakkeiden tayttamisessa. Erds haasta-
teltava (V5) kertoi perheen saaneen alussa kadesta pitden ohjausta ja neuvontaa
erilaisten lomakkeiden tayttamisesta. Tutkimuksen kannalta mielenkiintoinen yksi-
tyiskohta oli kyseisen perheen kohdalla se, etta vammaispalvelujohtaja oli kaynyt
kotona kertomassa kunnan tarjoamista vammaispalveluista ja tuista. Harvinaisen
tilanteen taustalla lienee ollut pieni kunta, jossa eri asiantuntijoiden valinen yhteis-
tyo on tiivimpaa kuin isommissa kunnissa. On mahdollista myds se, etté kyseises-
sa kunnassa ei ole varsinaisesti palveluohjaajaa, joka tavallisimmin toimii vastaa-

vanlaisessa tehtavassa isommissa kunnissa.



32

Vertaistuki perheen hyvinvoinnin tukemisen muotona oli lahes kaikille tarkea voi-
mavarojen lahde. Aivoliiton jarjestdmét sopeutumisvalmennuskurssit antoivat per-
heille mahdollisuuden jakaa arjen kokemuksia samassa tilanteessa olevien per-
heiden kanssa. Vanhemmat kokivat, ettd myods lapsille on tarkeaa tietdad etteivat
he ole ainoita, joilla on pulmia puheen kanssa. Erds vanhempi (V7) otti esille n&-
kokulman tukiperheista, jotka tarjoaisivat vertaistukea oman kunnan alueella olevil-
le lapsiperheille. Tukiperheiden yhteistietoja voisi olla vanhemman ehdotuksen
mukaan saatavilla esimerkiksi neuvolasta. Tallainen vertaistukitoiminta sopisi kol-
mannen sektorin eli jarjestotoiminnan tarjoamaksi palveluksi. Tukihenkildtoimintaa
on olemassa niin yksittaiselle henkilolle kuin lapsiperheille, mutta vertaistukiperhe-
toimintaa ei tiettavasti viela ole olemassa. Myods Aivoliitto tarjoaa vertaistukea pai-

kallisyhdistystensa kautta, joista saa lisatietoa liiton internetsivuilta.

5.3 Perheita mietityttavia asioita ja tulevaisuuden ndkymia

Osaa alle kouluikaisten lasten vanhempia yhdistava huolenaihe oli koulun aloitta-
minen ja sen sujuminen. Heistd muutamaa mietitytti koulunkaynnissa opettajien ja
muiden aikuisten vaihtuvuus seka millaiselle luokalle lapsi tullaan sijoittamaan.
Toivomus vanhempien puolelta on, ettéd esimerkiksi sama opettaja pysyisi mahdol-
lisimman pitk&d&n. Osa néista lapsista oli seitsemanvuotiaita ja olivat kertaamassa
esikoulun ja aloittavat ensimmaisella luokalla vuoden péaéasta. Naista yhdella oli
koulupaikka erityiskoulussa, joka on erikoistunut kielihairididen tutkimiseen ja tu-
kemiseen. Joillakin koulupaikka on vield auki, mutta toiveena olisi luokka, jota
esimerkiksi erityislastentarhanopettaja on perheelle suositellut koulun tarjoaman
hyvan tuen perusteella. Koulunsa aloittavien lasten vanhemmat toivovat tukea

koulun puolelta lapsensa opintielle.

Muutamalla perheella oli tilanne, jossa jotkut palvelut olivat loppuneet. Erdassa
perheessa (V2) oltiin hammentyneitd, kun odottamatta viranomaisilta tuli tieto pu-
heterapian péaattymisesta. Vanhempi arveli puheterapian loppuneen koululyk-
kdysanomuksen vuoksi. Lapsi tulee esikoulussa saamaan kiertavan erityislasten-
tarhanopettajan palveluja, joissa vanhemman mukaan lapsi voisi saada vastaa-

vanlaisen hyédyn kuin puheterapiassa. Toisaalta vanhempi totesi peraan, etta ha-
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nen mielestaan lapsi tarvitsi yh& puheterapiaa, jota lapsi sai noin puolen vuoden
ajan kerran kuukaudessa. Toinen vanhempi (V5) piti harmittavana kuntoutusjakso-
jen loppumisen neurologisella osastolla. Vanhemman mukaan kuntoutusjaksoilta
sai tukea arkeen sekéa keskusteluapua, minka han koki tarkeaksi perheen hyvin-

voinnin kannalta.

Useat vanhemmat toivoivat helpotusta palveluiden hakeutumisvaiheeseen. Erilais-
ten hakemusten ja lomakkeiden tayttaminen, yhteydenotot eri viranomaistahoille
sekd asioiden selvitteleminen on vanhempien mukaan voimavaroja kuluttavaa.
Eras vanhempi (V3) totesi, ettd jos laakarin suositus tukien ja palveluiden saami-
seen sellaisenaan riittaisi, se ottaisi osan vanhempien taakasta pois. Hakemusten
litteeksi tarvitaan ladkarin lausunto ja laakarin vastaanotolle paaseminen saattaa
pitkien jonojen vuoksi viivastya, jolloin haettavien palveluiden ja etuuksien saami-
nen pitkittyy. Jos perhe kayttdad yksityista laakaripalvelua, voi prosessi siina tapa-

uksessa olla nopeampi.

Toisessa tapauksessa (V2) vanhempi ihmetteli, miksi erityislastentarhanopettajan
ja foniatrin lausunto ei pelkastaan takaa lapselle paasya erityisluokalle. Erityisluo-
kalle paasya hankaloittaa vanhemman mukaan muun muassa se, etté luokille ote-
taan tietty maara oppilaita, jolloin kaikki luokalle hakevat eivat vélttdmaéatta paase
sinne. Hakeutumisvaiheeseen tarvitaan haastateltavien kommenttien perusteella
muutosta. Tulevaisuudessa tulee olla joustavampi ja yksinkertaisempi tapa hakeu-
tua palveluiden piiriin kuin mité se talla hetkella on. Palvelujarjestelm&n muuttami-
nen tarkoittaa myo6s lainsadadannon muuttamista, jolloin muutosprosessi tulisi ole-

maan hidas. Laki antaa raamit sille, miten palveluja tuotetaan ja jarjestetaan.

Perheita, joilla oli taysi-ikaisia lapsia, yhdisti huoli nuoren aikuisen tulevaisuudesta
muun muassa opiskeluun ja tyohon liittyen. Vanhempia askarrutti opiskelupaikkoi-
hin hakeminen, koska mahdollisuudet ovat rajalliset nuorelle, jolla on kielellinen
erityisvaikeus. Perheet kokivat my6s tydvoimapalvelut puutteellisina, koska siella
ei ole riittdvasti heidan kokemuksensa mukaan tietotaitoa erityista tukea tarvitsevi-
en nuorten kanssa tyoskentelemiseen etenkin silloin, kun nuorella on kielihairio.
Tama tutkimustulos on merkittéava, vaikka se tassé tutkimuksessa ei ole kaikkein
tarkein tulos, koska tama tutkimus keskittyy pienten lasten ja alakouluikaisten las-

ten tukemiseen. Tutkimusta voisi jatkaa nuorten ja nuorten aikuisten kokemuksiin
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palvelunkayttajana olemisesta silloin, kun heill& on kielellinen erityisvaikeus. Jatko-
tutkimus voisi kasitella erityisesti niita tilanteita, joissa haetaan palveluja tai sosiaa-
lisia etuuksia ja nuoren itse pitaa hoitaa asioita kielellisesta erityisvaikeudesta huo-

limatta.
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6 JOHTOPAATOKSET

Kielellinen erityisvaikeus on muun muassa oppimiseen, sosiaalisiin suhteisiin seka
arjen toimintoihin vaikuttava kielih&irid, jota nayttaisi esiintyvan tutkimusten mu-
kaan useammin pojilla kuin tyt6illa. Lapset, joilla on kielellinen erityisvaikeus, tar-
vitsevat tukea ja apua kielen ja puheen kehitykseen. Tukitoimia ja palveluja suun-
niteltaessa tulee huomioida lapsen yksil6llisyys, koska kielelliset ongelmat nayttay-
tyvat erilaisina eri lapsilla. Palveluita ja tukitoimia, joita lapsi voi saada kielen kehi-
tyksen tukemiseen, ovat esimerkiksi puhe-, toiminta- ja fysioterapia, viittomaope-
tus, avustaja paivahoidossa ja/tai koulussa sekd sopeutumisvalmennuskurssit,
joita muun muassa Aivoliitto jarjestad. Vaikka tutkimuksen mukaan perheet olivat
saaneet samoja palveluja ja sosiaalisia etuuksia, jokaisen palvelupolku oli erilai-
nen. Osalla diagnoosin saamisesta ja palveluiden piiriin paasemisesta oli kulunut
yli 20- vuotta, kun taas joillakin palveluiden piirissa olemisen aika oli tutkimuksen

tekohetkella alle vuoden mittainen.

Taman tutkimuksen tutkimuskysymykset olivat: Millaista tietoa sosiaali- ja terveys-
palveluissa annetaan kielellisesta erityisvaikeudesta? Mita palveluja tarjotaan lap-
selle, jolla on kielellinen erityisvaikeus? Millaisia onnistumisia ja/tai haasteita on
palveluihin hakeutuessa tullut vastaan seka millaisille palvelulle olisi ollut tarvetta,
mutta sitd ei saatu? Sosiaali- ja terveyspalveluissa kielihairiota koskeva tieto pai-
nottuu enemman palveluihin ja tukeen kuin varsinaisesti kielihairio6n ongelmana.
Palveluja lapsen tukemiseen silloin, kun lapsella on kielih&irid, ovat peruspalvelui-
den ohella esimerkiksi puheterapia ja kuntoutusjaksot sairaalassa. Tutkimuskysy-
mykseen millaisille palveluille olisi ollut tarvetta, mutta sitd ei saatu, ei tutkimusai-
neistosta voida antaa selkedd vastausta. Tutkimusaineiston perusteella perheet
ovat saaneet tarvittavat palvelut, mutta siihen on usein tarvittu muun muassa van-
hempien aktiivisuutta olla yhteydessa eri viranomaistahoihin ja palvelun antajiin
seka erilaisten lomakkeiden tayttamistd. Palveluiden saaminen on tutkimuksen

mukaan usein pitkahkon ja/tai tyold&n hakeutumisprosessin tulos.

Tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd lapsiperheiden tarpeet seka so-
siaali- ja terveyspalveluiden tarjoama tuki ja apu eivat kohtaa toisiaan riittavan hy-

vin. Jos lapsi joutuu odottamaan puoli vuotta tai enemman paasya puheterapeutil-
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le tai neurologisiin tutkimuksiin, on paikallaan tarkastella palveluihin hakeutumis-
prosessia. Kun paivakodissa tehtya suunnitelmaa tukitoimenpiteista ei noudateta,
on ammattilaisten katsottava peiliin. Ongelmakohta tukitoimien kayttoéonottamises-
sa on myds silloin, kun lapsi ei saa palveluja paivakodissa "vaaran” diagnoosin
vuoksi. Palveluiden piiriin pddseminen on tehty monimutkaiseksi ja toisinaan lo-
makkeet vaativat sukellusta pintaa syvemmalle, jotta tarvittavat rastit saadaan oi-

keisiin paikkoihin.

Yllattava palveluiden paattyminen on myos arvioinnin tarpeessa oleva asia. Jos
perheelle iimoitetaan yllattaen esimerkiksi puheterapian paattymisesta, tulisi siihen
antaa selkeé selitys. Palveluiden paattyminen yleensa tarkoittaa palvelunkayttajan
nakokulmasta sita, ettd kyseinen palvelu on tullut hanelle tarpeettomaksi. Tutki-
muksen perusteella osa perheista joutui tilanteeseen, jossa tarpeellinen palvelu
lopetettiin ilman selkedaa syyta. Voisiko tallaisissa tilanteissa olla kysymys siit&,
ettd viranomaistahot eivat antaneet kunnollista selitysta perheille palvelun paatty-
misesta ja jattivat perheet ikaan kuin tyhjan paalle? Vai katsoivatko vanhemmat
palvelun antajien tehneet vaaran ratkaisun lapsen kannalta? Ongelmakohta tutki-
muksen mukaan nayttaa olevan se, ettd tiedonkulku sosiaali- ja terveyspalveluissa

ei toimi riittdvan jouhevasti kaytannon tasolla.

Palveluiden hakeutumisvaiheeseen liittyvien perheiden kokemusten pohjalta heraa
kysymys yksilon ja yhteiskunnan roolista palvelujarjestelméssa. Yhteiskunta tarjo-
aa ja yllapitdd palveluita, joita yksilo kayttaa tarpeen mukaan. Yksilon pitda itse
hakeutua palveluiden piiriin silloin, kun han tukea ja apua tarvitsee. Viranomaiset
puolestaan paattavat annetaanko tukea sita pyytavalle. Kuinka paljon yksilén odo-
tetaan tekevan sen eteen, ettd h&n saa tarvitsemansa avun? Milloin viranomaisten
tulisi puuttua tilanteeseen ja ojentaa auttava katens&d? Onko niin, ettd ne, joilla on
taistelutahtoa, saavat avun ja muut uupuneet jaavat rannalle? Moni vanhempi to-
tesi tehneen kaikkensa, jotta lapsi sai tarvitsemansa avun: Tosin ma oon tietysti
taistelluki naitten lasten kans, lasten etujen puolesta, sun muuten ihan tadhan pai-

vaan asti. (V6)

Palvelusuunnitelman tekeminen on vammaispalvelulain mukaan velvoitettu teke-
maan henkildlle, joka tarvitsee erityisia ja kohdennettuja palveluja arjessa selviy-

tymiseen. Tutkimusaineiston perusteella voidaan todeta, etta kaikki perheet ovat
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saaneet palveluohjausta tai siihen liittyvaa neuvontaa tuista ja palveluista. Perheet
olivat saaneet tietoa palveluista ja sosiaalisista etuuksista, kuten vammaistuesta ja
omaishoidontuesta, muun muassa sosiaalityontekijaltd, puheterapeutilta seka
vammaispalvelujohtajalta. Osa lapsista sai tai oli saanut avustajan paivakodissa
tai koulussa tukemaan arjen toiminnoissa. Moni lapsista sai tai tulee saamaan Vviit-
tomakielen opetusta vammaishuollon jarjestamana. Tama viittaisi siihen, etta lap-
selle olisi tehty palvelusuunnitelma, koska on pitanyt kartoittaa lapsen tarve viitto-
maopetukselle ennen kuin sitd mydnnetaan. Selkea yhteys on myds omaishoidon-
tuella ja palvelusuunnitelmalla eli jos perhe saa omaishoidontukea, on palvelu-

suunnitelma yksi edellytys sen saamiselle.

Lasten saamat tuet ja palvelut olivat perheiden kokemuksen mukaan paaosin riit-
tavia silloin, kun lapsi sai tarvitsemansa avun ja tuen. Vanhemmat, joilla oli mydn-
teisia kokemuksia palveluista, olivat tyytyvaisia niiden vaikutukseen lapsen puheen
kehittymiseen. Osa vanhemmista kertoi tyytymattomyytensa eri palveluiden suh-
teen. Esimerkiksi puheterapiassa ei saatu puheeseen toivottua parannusta, jolloin
osa perheista vaihtoi puheterapian kunnallisesta yksityiseen. Vanhempien mukaan
yksityisen puheterapian myota lapsen puheessa havaittiin selvda kehitysta. Voi-
daanko vanhempien kertoman kokemuksen perusteella todeta, etta yksityinen pu-
heterapia on laadukkaampaa kuin kunnallinen? Mitd merkitystd on kuntien talou-
dellisella tilanteella tai silla, ettd puheterapeutteja olisi kunnassa lilan vahan tarpei-
siin n&hden? Ylipdataan palveluiden ja tukitoimien riittavyyttd vanhemmat punnit-
sivat sen mukaan, kuinka lapsen puheen kehitys ja kuntoutuminen edistyi niiden

aikana.

Taloudellisten menojen merkitystd palvelun piirissd olemiseen tai palveluiden
hankkimiseen ei haastatteluissa kysytty. Haastateltavat mainitsivat sosiaaliset
etuudet, joita lapsi tai perhe on saanut tai saa seké niita palveluja, joista osan kus-
tantaa Kansanelédkelaitos (esimerkiksi yksityinen puheterapia). Perheen taloudelli-
nen tilanne olisi voinut tulla esille haastattelun kohdassa, jossa kysyttiin palveluis-
ta, joita ei mahdollisesti saatu tarpeesta huolimatta. Tadssa kohtaa olisi ollut mah-
dollista tulla esiin perheen taloudellinen tilanne eli lapsi ei olisi saanut jotakin pal-
velua perheen taloudellisen tilanteen vuoksi. Toisaalta my6és kunnan taloudellinen

tilanne voisi olla esteena sille, ettd jotakin palvelua on vaikea saada. Myos se, etta
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esimerkiksi puheterapeutteja ei ole riittavasti kunnassa, voisi olla hidasteena kun-
nallisen puheterapiapalvelun saamiselle pitkien jonojen vuoksi.

Perheiden hyvinvoinnin huomioiminen palveluiden piirissa jakaa mielipiteita. Toiset
olivat tyytyvaisia lapsen osastojaksolla saatuun tukeen laékareiden ja muiden asi-
antuntijoiden taholta. Useat puolestaan kokivat, ettd eivat saaneet laakareilta ja
muilta asiantuntijoilta riittavasti tietoa varsinaisesti kielihairiostd ongelmana. Sen
sijaan tuista ja palveluista he olivat saaneet hyvin tietoa. Moni vanhempi kertoi itse
etsineen tietoa internetistad, ottamalla yhteytta eri asiantuntijoihin seka kyselemalla
l[&hipiiriltd&n. Puheterapian tarjoamaan tukeen perheet olivat padosin tyytyvaisia.
Osa kertoi saaneensa tukea neuvolasta mygds lapsen arjen sujumiseen silloin, kun
lapsella on kielihairié. Toisten kokemuksen mukaan neuvolassa keskityttiin lapsen

muuhun kasvuun ja kehitykseen, mutta ei kielen kehitykseen.

Vertaistuki koettiin merkitykselliseksi perheen hyvinvoinnin kannalta. Sopeutumis-
valmennuskurssit antavat mahdollisuuden tavata muita samassa tilanteessa olevia
perheitd. Keskustelu ja arjen asioiden jakaminen on monelle perheelle tarkea voi-
mavaroja eheyttava asia. Monet pitivat laheisten ihmisten tukea tarkedna arjen
keskelld. Laheisten tuki on tarkeaa siitd huolimatta, ettd kaikilla ei ole l&hipiirissa
perheitd, joissa lapsilla olisi kielellista erityisvaikeutta. Ne, jotka ovat mukana yh-
distystoiminnassa, kokevat sitd kautta saamansa vertaistuen tarkeaksi. Vanhem-
mat, joilla oli taysi-ikdisia lapsia, toivoivat vertaisryhmaa nuorille aikuisille. My6s
nuorilla aikuisilla on kielihairiditd ja he ovat myos oikeutettuja vertaistukeen. Kun
tutkimustuloksia tarkastellaan perheiden hyvinvoinnin nakdkulmasta, on lapsen
saamilla palveluilla ja tukimuodoilla merkitysta perheen jaksamisen kannalta. Kun

lapsi voi hyvin saamiensa tukien ja palveluiden ansiosta, koko perhe voi hyvin.
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LITE 1 Opinnaytety6 kielellisesta erityisvaikeudesta

Sosionomiopiskelija etsii haastateltavia kielelliseen erityisvaikeuteen ja perheiden

palvelukokemuksiin liittyvistd kysymyksista.

Tiina Reunanen, sosionomiopiskelija Seindjoen ammattikorkeakoulussa, tekee
opinnaytetyota kielellisesta erityisvaikeudesta ja perheiden palvelukokemuksis-

ta. Han on kiinnostunut kuulemaan vanhemmilta kokemuksia lapsen saamista tuki-
toimista ja palveluista kielelliseen erityisvaikeuteen liittyen seka siita, millaista tu-

kea koko perhe on saanut vai onko tuki ja palvelut kohdistettu vain lapseen.

Naita kokemuksia peilataan palvelujarjestelmassa oleviin tukitoimiin ja palveluihin,
jotka on kohdennettu nimenomaan tukemaan lasta, jolla on kielellinen erityisvaike-
us. Palveluja ja tukitoimia seké niiden toimivuutta tarkastellaan vanhemmilta saa-

tujen kokemusten valossa.

Reunanen toivoo, etta l6ytyisi rohkeita vanhempia, jotka voisivat kertoa oman lap-
sensa tarinan. Tydssa ei tulla mainitsemaan nimié, paikkakuntia tai mitaan sellais-
ta, joka saattaisi paljastaa henkil6t tarinoiden takaa. Haastattelumateriaali on ai-
noastaan opinnaytetyon tekijan kaytossa ja se havitetddn opinnaytetyon valmistut-

tua.

Haastattelussa kasitelladn mm. seuraavia kysymyksia: Milloin kielellinen erityis-
vaikeus lapsella huomattiin, kuka huomasi ja miten asiaa vietiin eteenpéain (esim.
saiko lapsi lahetteen puheterapeutille tms.). Mita palveluja ja tukitoimia lapsi sai
paivahoidossa ja/tai koulussa? Olivatko ne riittavia? Millaista tukea lapsi olisi tar-
vinnut, mutta sité ei saatu? Entd miten asiat ovat talla hetkella palveluiden ja tuen

suhteen?

Lisatietoja ja yhteydenotot tiina.reunanen@seamk.fi tai 0400 44 88 71. Haastattelu

voidaan tehda kasvotusten tai puhelimitse. Jos haastattelu tehda&n puhelimitse,
Reunanen voi soittaa haastateltavalle, jolloin puhelusta koitunut lasku tulee haas-

tattelijalle.


mailto:tiina.reunanen@seamk.fi
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LIITE 2 Haastattelukysymykset

o Miten kuvalilisitte tilannetta, kun lapsellanne havaittiin kielih&irio ensimmai-

sen kerran?

o Mita tietoja ja mistéa te saitte alkuvaiheessa kielellisesta erityisvaikeudesta?
Enta millaista tietoa saitte palveluista ja tukimuodoista? Olivatko saamanne

tiedot riittavia?

o Millaista tukea ja apua lapsenne on saanut neuvolassa/ paivahoidossa/

koulussa? Onko tukea saatu muualta, jos niin mista ja millaista?

o Ovatko lapsenne saamat palvelut ja tukitoimet olleet riittavia? Millaista tu-

kea tai palveluja olisitte toivoneet lapsenne saaneen?

o Miten perheenne hyvinvointi on huomioitu palveluiden piirissa? Vai onko
palvelut ja muut tukitoimet kohdistuneet vain lapseenne ja hanen tukemi-

seensa?

o Milloin palveluihin hakeutuminen on onnistunut? (= saaminen on ollut vaiva-
tonta) Enta haasteellisinta? (= taistelua tuen tai palvelun saamisen puoles-
ta)

o Millainen tilanne tuen ja palveluiden suhteen on télla hetkella?

o Millaisia toiveita teilla on palveluiden ja tuen suhteen tulevaisuutta ajatel-

len?

o Mita kehitettdvaa palveluissa teidan mielestanne olisi?



LIITE 3 Haastatteluista lainatut kommentit ja viittaukset

V15 - vuotiaan pojan &iti Keski-Suomesta

V2 7- vuotiaan pojan aiti Lansi-Suomesta

V3 21- vuotiaan pojan &iti Lansi-Suomesta

V4 6- vuotiaan tyton aiti Keski-Suomesta

V5 7- vuotiaan pojan aiti Etela-Suomesta

V6 20-, 24- ja 25 -vuotiaiden tyttdjen ja poikien aiti Etela-Suomesta

V7 3- vuotiaan pojan aiti Etel&-Suomesta
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