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Taman opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd vammaisten ja kehitysvammaisten 10-
vuotiaiden ja sitéd nuorempien lasten perheiden palveluntarpeita ja palveluiden kehittamis-
kohtia Hyvinkaan, Riihimaen ja Keravan kunnissa. Opinndytetyoni on osa valtakunnallista
Vammaispalveluhanketta. Opinndytetyon teoreettinen viitekehys koostuu vammaisuutta ja
perheita kasittelevasta teoriatiedosta sekd aiemmista tutkimuksista, jotka koskevat perhei-
den palveluntarpeita. Lisaksi opinndytetydssani painottuvat ekologinen ja ekokulttuurinen
nakokulma vammaisten lasten perheisiin.

Opinnadytetyoni on kvalitatiivinen tutkimus, ja aineistonkeruumenetelméana olen kayttanyt
kyselylomaketta. Laatimani kyselylomake lahetettiin Hyvinkaalla 30 perheeseen, Keravalla
kolmeentoista perheeseen ja Riihiméaella seitsemaén perheeseen tammikuussa 2012. Hyvin-
kaalta kyselyja palautui kahdeksan, Keravalta kolme ja Riihimé&elta kaksi. Vastausprosentti jai
siis melko pieneksi. Palautuneiden kyselylomakkeiden tulokset olen analysoinut teorialéhtdi-
sella sisallénanalyysilla.

Opinndytetyon tuloksista ilmeni, ettd valtaosa perheisté kokee tiedonsaamisen palveluista
vaikeaksi. Perheet pitivat hyvand ideana palveluiden saamista yhdelté luukulta”, silla palve-
luverkkoa pidetdan monimutkaisena. Suuri osa vastaajista oli sitd mielta, ettad internetin ja
tietotekniikan mahdollisuuksia voisi tulevaisuudessa hyddyntad enemman palveluista tiedotet-
taessa seka séhkdisessa asioinnissa. Kaiken kaikkiaan suurimpana kehittdmishaasteena ei pi-
detty itse palveluiden sisaltéa, vaan palveluiden hakemiseen saatavaa ohjausta.

Asiasanat : vammaisuus, lapsuus, perhe, palvelut, kehittdminen, ekologinen teoria, ekokult-
tuurinen teoria
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The aim of this thesis was to find out service needs of parents with a ten-year-old or younger
disabled or mentally disabled child in Hyvinka&, Riihimaki and Kerava. The answers given by
the families could help Hyvinkaa, Kerava and Riihimaki to find development areas in their
work. My thesis is a part of Vammaispalveluhanke. The theoretical framework of my thesis
consists of the theory of disability and families with a disabled child and previous researches
of families and their service needs. In addition, the ecological and ecocultural theory are em-
phasized in my thesis.

This thesis was a qualitative research. The material was collected by a questionnaire, which
was sent in January 2012 to 30 families in Hyvinka4, thirteen families in Kerava and seven
families in Riihimaki. The questionnaire was returned by eight families in Hyvinkaa, three
families in Kerava and two families in Riihimaki. The response rate was rather low. The re-
sults were analyzed by content analysis.

The results showed that a large part of the families thought that it was difficult to get infor-
mation of the services that were directed to parents with a disabled child. To get services
from one place was regarded as a good idea because the network of the families is compli-
cated. A large amount of the participants thought that internet and other information tech-
nology could be used more to inform the clients of the services. The biggest problem to the
families was to get guidance and information in their situation, not the services themselves.

Keywords: disability, childhood, family, services, development, ecological theory, ecocultural

theory
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1 Johdanto

Opinnadytetyoni tarkoituksena on selvittdd vammaisten ja kehitysvammaisten 10-vuotiaiden ja
sitéd nuorempien lasten perheiden palveluntarpeita Hyvinkdan, Riihimaen ja Keravan kunnissa
kyselyn avulla. Teen opinndytetydtani yhteistydssa Hyvinkaan Perusturvakeskuksen vammais-
ja kehitysvammapalvelujen kanssa, missa olin harjoittelussa kevaalla 2011. Tuolloin harjoitte-
luni ohjaaja nosti esille mahdollisuuden tehda opinndytetyd osana valtakunnallisen Vammais-

palvelujen kehittdmishankkeen Eteva-kuntayhtyméan osahanketta.

Vammaispalveluhanke on valtakunnallisen Kaste-hankkeen eli Sosiaali- ja terveysministerion
Kansallisen sosiaali- ja terveydenhuollon kehittdmisohjelman rahoittama hanke. Kaste-
ohjelman yhtena tavoitteena on uudistaa lapsiperheiden palveluja kokonaisuutena, ja erityi-
sena painopisteena on eri toimijoiden yhteistyon vahvistaminen (Sosiaali- ja terveysministerio
2010). Vammaispalveluhanke toteutetaan vuosina 2010-2012. Eteva-kuntayhtyman liséksi
Vammaispalveluhankkeessa ovat mukana Eskoon sosiaalipalvelujen kuntayhtyma, Kainuun
maakunnan kuntayhtyma, Keski-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus, Kolpeneen palvelukes-
kuksen kuntayhtyma, Karkulla samkommun, Pirkanmaan sairaanhoitopiiri, Pohjois-Karjalan

sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyma ja Vaalijalan kuntayhtyma.

Vammaispalveluhankkeen kehittamisteemoina ovat palvelurakenteiden uudistaminen, palve-
luohjaus ja -suunnittelu, yksiléllinen asuminen, henkilékohtainen apu ja osaamisen vahvista-
minen. Jokainen alueellinen osahanke on valinnut kehittamistyonsa kohteeksi kahdesta vii-
teen valtakunnallista kehittdmisteemaa. Eteva-kuntayhtymén tavoitteina on palvelurakentei-
den ja palveluohjauksen ja -suunnittelun kehittaminen. (Vammaispalveluhanke 2012.) Opin-
naytetyona tekemani kyselyn tavoitteena onkin saada tietoa siitd, miten vammaisten ja kehi-
tysvammaisten perheiden palveluja olisi mahdollista saada tarkoituksenmukaisemmiksi ja vas-
taamaan paremmin perheiden tarpeita. Nain Hyvink&an, Riihim&en ja Keravan vammais- ja
kehitysvammapalvelujen olisi siis mahdollista myds kehittéa palvelujaan opinnaytetyéni poh-
jalta. Opinnadytetyon aihe sopii hyvin henkilokohtaisiin ammatillisiin tavoitteisiini, silla aiheen
kiinnostavuuden lisdksi sen avulla on mahdollista yhdistaa varhaiskasvatukselliseen sisaltéon

myos aikuisten ja perheiden kanssa tehtéava yhteistyo.



2  Kaste-ohjelma ja Vammaispalveluhanke - valtakunnallinen sosiaalipolitiikka osana paikal-

lista kehittamistyota

Opinndytetyoni on osa valtakunnallisen Vammaispalveluhankkeen Eteva-kuntayhtyméan osa-
hanketta. Vammaispalveluhanke on Kaste-ohjelman rahoittama hanke, joka toteutetaan vuo-
sina 2010-2012. Eteva-kuntayhtyman liséksi Vammaispalveluhankkeessa ovat mukana Eskoon
sosiaalipalvelujen kuntayhtymd, Kainuun maakunnan kuntayhtymd, Keski-Suomen sosiaalialan
osaamiskeskus, Kolpeneen palvelukeskuksen kuntayhtyma, Karkulla samkommun, Pirkanmaan
sairaanhoitopiiri, Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyma ja Vaalija-
lan kuntayhtyma. Vammaispalveluhankkeen kehittdmisteemoina ovat Kaste-hankkeen tavoit-
teita mukaillen palvelurakenteiden uudistaminen, palveluohjaus ja -suunnittelu, yksildllinen
asuminen, henkilékohtainen apu ja osaamisen vahvistaminen. Eteva-kuntayhtyméan osahank-
keen tavoitteina ovat palvelurakenteiden ja palveluohjauksen ja -suunnittelun kehittaminen.
(Vammaispalveluhanke.) Eteva-kuntayhtyma on aloittanut toimintansa Pagjarven kuntayhty-
man ja Uudenmaan erityispalvelut -kuntayhtyman yhdistyttya vuonna 2009. Eteva-kunta-
yhtyman omistajia ovat 49 eteld-suomalaista kuntaa, joiden alueella asuu yhteensa noin 1,3
miljoonaa ihmista. Eteva-kuntayhtyma on Suomen suurin vammaispalvelujen tuottaja. (Eteva-
kuntayhtyma.)

Vammaispalveluhanke on yksi valtakunnallisen Kaste-ohjelman rahoittamia hankkeita, joten
sen tavoitteissa nakyvat paikallisten tavoitteiden lisaksi myds maanlaajuiset sosiaalialan ke-
hittamislinjaukset. Opinnaytetydni on osa alueellista Eteva-kuntayhtyman kehitysty6ta ja tah-
tda vammaisten ja kehitysvammaisten lasten ja perheiden palveluiden kehittamiseen ja nii-
den vaikuttavuuden parantamiseen. Opinndytetyoni pyrkiikin perheiden palvelujen kehittami-
seen asiakkaiden omista tarpeista léhtien ja heidéan aantéan kuunnellen seka lisddmaan hei-

dan palveluntarjontaa koskevia vaikuttamismahdollisuuksiaan.

3  Vammaisuuden maaritelmasta

Vammaispalvelulain vammaisuuden yleismaaritelman mukaan vammaisella henkil6lla tarkoite-
taan henkil®a, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitk&daikaisesti erityisia vaikeuksia suo-
riutua tavanomaisista elaméan toiminnoista. Vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin ja tuki-
toimiin oikeutetun vammaisen henkilén maarittely sisiltaa toisistaan erotettavia maareita,
joita ovat pitkaaikaisuus, henkildn erityiset suoriutumisvaikeudet, tavanomaiset elamantoi-
minnot seka valttamaton tarve. Erityisilla suoriutumisvaikeuksilla tarkoitetaan vammasta tai
sairaudesta johtuvia suoriutumisvaikeuksia, jotka ovat oikeutuksena palvelun tai tukitoimen
saamiselle. Pelkat vaikeudet sindnsa eivat oikeuta palveluihin, vaan vaikeuksien tulee olla
erityisid, kohtuuttoman suuria tai avun tarpeen tulee olla runsas. Vaikeavammaisuuden maa-
rittely tapahtuu aina yksil6llisesti. (Raty 2010, 33 - 34.)



Vammaisen henkilon maarittelyssa edellytetddn myos, ettd henkil6lla on pitkaaikaisesti sellai-
sia erityisid vammasta tai sairaudesta aiheutuvia rajoituksia, jotka estavat tai vaikeuttavat
suoriutumista tavallisista elamantoiminnoista. Joissakin tulkintasuosituksissa on lahdetty siita,
etta pitkaaikaisuudella tarkoitettaisiin yli vuoden kestavaa vammasta tai sairaudesta aiheutu-
vaa rajoitusta. (Raty 2010, 34.)

Tavanomaiset elamantoiminnot ovat sellaisia jokapaivaiseen elamaan liittyvia asioita, joiden
voidaan katsoa kuuluvan yleisesti yhteiskunnassa hyvaksyttaviin toimintoihin. Arviointi tapah-
tuu kuitenkin vammaisen henkilén omista tarpeista kasin, ja huomionarvoisia seikkoja ovat
tekijat, jotka liittyvat juuri hanen yksildlliseen elaméaansa. Tavanomaisina elamantoimintoina
voidaan pitéaa sellaisia asioita kuin asuminen, tydssa kdyminen, opiskeleminen, liikkkuminen,

asioiminen, yhteiskunnallinen osallistuminen ja vapaa-ajan toiminnot. (Raty 2010, 35.)

Palvelujen ja tukitoimien valttamattomyys tulee kuvata niité koskevassa hakemuksessa ni-
menomaan vamman tai sairauden aiheuttaman tarpeen kautta. Talla tarkoitetaan niita rajoi-
tuksia, esteita tai tarpeita, joita juuri kyseessa oleva vamma tai sairaus aiheuttaa ja mita
palvelutarpeita siita puolestaan aiheutuu. (Raty 2010, 35). Kaiken kaikkiaan vammaisuutta

kuvataan yksilon rajoitusten ja ymparistdn suhteesta syntyvana tilana. (Raty 2010, 15).

Kehitysvammaisella tarkoitetaan henkil6d, jolla on olennainen vaikeus oppia ja yllapitaa pai-
vittaiseen elamaan liittyvia toimia. Kehitysvammaisuuteen liittyy kehitysvammaisuuden maa-
ritelman mukaisesti keskimaaraista heikompi alyllinen toimintakyky, josta aiheutuu rajoituk-
sia kahdella tai useammalla adaptiivisten taitojen osa-alueella. Naihin osa-alueisiin kuuluvat
kommunikaatio, itsesta huolehtiminen, itsehallinta, kotona asuminen, sosiaaliset taidot, yh-
teisossa toimiminen, toiminnallinen oppimiskyky, ty6 ja vapaa-aika. (Kettunen, lhalainen &
Heikkinen 2001, 143.)

4 Perheen maaritelmasta ja sen vaikutuksesta lapseen

Perhe on keskeisessa asemassa ihmisen elamassé ja elamanpiirin muodostumisessa. Valtaosa
ihmisista syntyy perheeseen ja perustaa myéhemmin itse perheen, vaikkakin perhe voidaan
kasittaa nykyaan hyvin monella eri tavalla. Perheelld ja vanhemmilla on &arimmaisen merkit-
tava rooli lapsen elamassa, silla varhaisvuodet asettavat pohjan mydhemmille kehitysvaiheil-
le. Perhe toimii hyvan eldaméan lahtdkohtien mahdollistajana tai asettaa haasteita matkan var-
relle. (Helminen 2006, 15.)

Perhetta kasitteena on vaikea maaritella yksiselitteisesti. Yleisesti voidaan sanoa perheen

olevan dynaaminen systeemi, johon myos lapsi kuuluu. Dynaamisella tarkoitetaan sitd, etta



perheeseen kuuluvien yksildiden lukumé&ara voi muuttua. Perhe voi myds muuttaa siihen kuu-
luvaa yksil6a ja yksilo puolestaan perhettadn, vaikka yksilé puhuu perheestdéan muuttumatto-
mana, jatkuvasti samana pysyvana asiana. Perheen kasittdminen dynaamiseksi systeemiksi tuo
keskeiseksi tekijaksi perheen tarkastelussa prosessit eivatka yksisuuntaiset syy-seuraus-
suhteet. Muuttuvat perhesuhteet ja -mallit vaikeuttavat entisestdan perheen maarittelya,
johon aikaisemmin on katsottu kuuluvaksi isd, aiti ja lapset. Perheena voidaan pitda ryhmaa,
joka asuu saman katon alla muistakin kuin kdytannén syista. Asujien valilla on mydnteinen
tunneside, joka on tarkoitettu kestamaan. (Hurme 2001, 141.) Ystavyyssuhteista perhesuhtei-
den katsotaan eroavan vastuidensa, velvoitteidensa ja lojaalisuuden tunteidensa vuoksi. Per-

hesuhteisiin liitetddn myos ajatus hoivasta ja huolenpidosta (Rénkko & Rytkénen 2010, 10).

Perheet syntyvat suhteista, jotka muotoutuvat seké valinnan ja vapaaehtoisuuden etta yh-
teiskunnan ja uskonnollisten normien ja lakien séateleméand. Perheet ovat ryhmid, jotka koos-
tuvat useimmiten eri sukupuolista ja sukupolvista. Perheissd on myds usein hyvin eri-ikaisia
ihmisid. Perheet ketjuuntuvat ja haarautuvat biologisiksi sukulaisuusverkostoiksi ja suvuiksi.
Joissakin kulttuureissa suvut kytkeytyvat klaaneiksi ja heimoiksi, joilla on keskeinen asema
paitsi yksildiden myos yhteiskunnan sosiaalisessa, poliittisessa ja taloudellisessa elamassa.
(Ronkkd & Rytkonen 2010, 10.) Ylipaataan perhe ei eld sosiaalisessa tyhjiossa, vaan yksittai-
senkin perheen hyvinvointi vaikuttaa vaistamatta myos ympardivaan yhteiskuntaan. Perheella
nahdaankin olevan paljon laajempi tehtava kuin pelkastaan lasten kasvattaminen. (Tonttila
2006, 1,15.)

Kulttuuria pidetaén yhteiskuntaa koskevana asiana, mutta myds jokaisella perheellda on oma
kulttuurinsa, joka erottaa sen kaikista muista perheistd. Tata nakokohtaa voidaan nimittaa
perheen koodiksi. Jokaisella perheenjasenelld on oma kasityksensa, representaatio, muista
perheen jasenista ja perheesta kokonaisuutena. Tallaiset sisdiset tydmallit vaikuttavat siihen,
miten lapsia kasvatetaan. Tietty perhe myos toistaa jotakin toimintaa ja sen tuloksia hyvinkin
samankaltaisina. Téllaisia toimintoja kutsutaan koordinoiduiksi perhekaytanteiksi. (Hurme
2001, 146-147.)

Seka aikuisten etta lasten voidaan ajatella omaavan lajin sdilymista edistéavia, vastavuoroisia
prosesseja. Varhaisessa vuorovaikutuksessa voidaan erottaa kaksi toisiinsa kietoutuvaa proses-
sia: hoivakayttaytyminen, jota esiintyy vanhemmilla lasta kohtaan seka kiintymys, jota lapsi
tuntee vanhempiaan kohtaan. Naihin biologisiin siteisiin perustuu vanhempien vaikutus lap-
seen. Kiintymyksensa vuoksi lapsi matkii myds vanhempiensa ns. ei-toivottua kayttaytymista.
Vanhemmat voivat vaikuttaa lapseensa joko epasuorasti, jolloin he eivét ole vaikuttamises-
taan tietoisia, tai suorasti, jolloin he tiedostavat tekemansa kasvatusvalinnat. Vanhemmat
toimivat myds suhteessa lapseensa mahdollistajina tai rajoittajina, mika tarkoittaa sita, etta

vanhemmat joko mahdollistavat tai estavat kontaktit muihin ihmisiin. Tama nékyy esimerkiksi



10

vanhempien yhteyksissa kodin ulkopuolisiin ihmisiin, kuten sukulaisiin ja ystaviin. Vanhemmat
sadtelevat myds lapsen kontakteja tovereihin seka ulkopuolisiin virikkeisiin. Vanhemmilla on-
kin taten suuri vaikutus lapsen sosiaaliseen kehitykseen ja sosiaalisiin taitoihin. (Hurme 2001,
145, 148-150.)

Kaiken kaikkiaan voidaan sanoa, ettei ole olemassa yhta perheen késitettd, vaan perheita.
Ihmisen elaméankulkuun saattaa mahtua monenlaisia perheita: lapsuuden perheita, lapsiper-
heitd, yksinhuoltajaperheita, uusperheita ja niin edelleen. Tarke&a onkin ottaa huomioon se,
millaisia raataloityja ratkaisuja perheet tarvitsevat riippuen heidan yksiléllisesta perhetilan-
teestaan. Samat ratkaisut eivat valttamatta sovi esimerkiksi seké yksinhuoltaja- etta ydinper-
heille. Yksinhuoltajaperheessa yhteiskunnan tarjoama tuki saattaa entisestaan korostua, jos
huoltajalla ei ole riittavaa sosiaalista verkostoa, joka auttaisi arjen pulmatilanteissa. (Walden
2006, 41-42.)

5 Vammainen lapsi perheessa ja ekokulttuurinen teoria

Vammaisen lapsen syntyméa merkitsee perheelle uuden, vaikean asian kohtaamista. Lapsen
syntyma luo perheeseen aina uuden tilanteen. Vammaisen lapsen syntyma tuo tamaén lisaksi
mukanaan vammaan tai sairauteen liittyvat erityiset ongelmat. Perheen selviytymiseen vai-
kuttavat lapsen sairauden tai vamman laatu, perheen lasten syntymajarjestys ja diagnoosin
toteamisvaihe. Myos asenteilla ja arvoilla sek& perheen tavoitteilla ja vaatimuksilla on merki-
tysta. Perheenjasenilld on lisaksi yksilollisia resursseja, kuten koulutus ja terveys seka per-
heen sisdisid, kuten sosiaaliseen tukeen ja vuorovaikutukseen liittyvia voimavaroja. (Walden
2006, 67-68.)

Tilanteen vieraus saattaa aiheuttaa vanhemmissa ulkopuolisen avun ja tuen tarvetta. On erit-
tain tarkeda, ettd perhe saa tietoa vammaisuudesta ja oppii lapsen vammaisuuden mukaisia
taitoja arkipaivan haasteiden hallitsemiseksi, kuten ladkehoitoa tai viittomakielta. Liséksi lap-
sen tarvitsemaa kuntoutusta on suositeltavaa jatkaa myos kotona. Lapsi saattaa tarvita apua
erilaisissa arjen taitojen, kuten sydmisen ja pukemisen, harjoittelussa, lilkkumisessa tai
kommunikaatiossa, ja joskus kotiin joudutaan tekemaan muutostoitd. Myds suhteet sukulaisiin
ja tuttaviin saattavat muuttua, ja vanhemmista saattaa ympériston reaktioiden pelossa tun-
tua vaikealta kertoa avoimesti lapsen vammaisuudesta. Tarkeda on, etta vanhemmat tiedos-
tavat ja hyvaksyvat vammaisuuden rajoitukset ja opastavat lasta elaméaan naiden rajoitusten
kanssa, mutta eivat kuitenkaan lannistu haasteiden edessa. Vaikka vammaisuus tuo perheelle
uusia sopeutumista vaativia asioita, tulisi vanhempien kuitenkin ensisijaisesti olla toisilleen
puolisoita ja lapselle vanhempia ja vasta toissijaisesti kuntouttajia ja hoitajia. Lapsen vam-

maisuus tuokin perheelle entistd enemman yhteen sovitettavia rooleja. (Mattus 1993, 9-10.)
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Vanhempien suhtautumista vammaiseen lapseen voidaan kuvata neljan eri lahestymistavan
avulla. Psykodynaamisen ja funktionalistisen ldhestymistavan mukaan vammaisen lapsen syn-
tyman aiheuttaman muutoksen luonne on normatiivinen, eli perheen tasapainon kannalta tar-
kein tekija on lapsen ja vanhemman valinen suhde. Normatiivisen kasityksen mukaan lapsen
vammaisuus vaistamatté rikkoo perheen tasapainon ja aiheuttaa ongelmia perheelle. Psyko-
dynaaminen ldhestymistapa on aiemmin ollut hyvin yleinen vammaisia lapsia ja heidan per-
heitdan koskevissa tutkimuksissa. Sen mukaan vammaisen lapsen syntyma saa vanhemmat la-
hes neuroottiseen ahdistuksen ja syyllisyyden tilaan. Psykodynaaminen teoria nakee vihan
vanhempien reaktiona vammaisen lapsen syntymén aiheuttamaan traumaan. Vanhemmat
nahdaan sairaina ja terapian tarpeessa olevina. (Mattus 1993, 14-15; Ferguson & Ferguson
1987, 357-358.) Vihan kanavoiminen ammatti-ihmisiin nahdéan luonnollisena, koska vanhem-
mat eivat voi suunnata vihaansa lapseen. Nain ammattilaiset eivat joudu kohtaamaan omia
kehityshaasteitaan ja vanhempien vihamielisyytta oikeutettuna seurauksena palvelujen saa-
misen vaikeudesta. (Maatta 1999, 26-28.)

Funktionalistinen nakdkulma néakee vammaisen lapsen hairitsevan perheen toimintaa sekoit-
tamalla sen rooleja ja muuttamalla perheen kiinteyttd. Vammaisen lapsen ndhdaén estavan
vanhempia toimimasta luonnollisesti omissa rooleissaan. Lapsen vamman aste vaikuttaa sii-
hen, missa maarin vanhempien rooli hoitajana korostuu. Funktionalismin mukaan perheen
roolit ovat sisdsyntyisia, ja hairié on vaistamaton vammaisen lapsen syntyessa. Lisdantyneet
vaatimukset eivat itsessaan aiheuta roolihairiéitd, vaan ne ovat seurausta perheen epaonnis-
tuneesta rooleihin sopeutumisesta. Tata nakokulmaa voidaan kritisoida, koska perheiden ra-
kenne ei ole muuttumaton, vaan siihen voivat vaikuttaa monenlaiset yhteiskunnalliset tekijat.
(Mattus 1993, 16-17.)

Vammaisen lapsen syntyméan aiheuttamat muutokset voidaan ndhda my®os tilannesidonnaisesti,
jolloin perheelle muodostuneiden ongelmien ei automaattisesti néhdé olevan lapsen aiheut-
tamia, vaan ne maaraytyvat sosiaalisten, yhteiskunnallisten ja muiden tilannesidonnaisten
olosuhteiden mukaan. Vanhemman ja lapsen suhdetta pidetaén tarkeénd, mutta vammaisen
lapsen syntymén aiheuttamien ongelmien syyt ndhdaan laajemmalla tasolla myds yhteiskun-
nallisina, ei vain perheen sisaisind ongelmina. (Ferguson & Ferguson 1987, 356-357.) Psy-
kososiaalinen néakokulma nakee vanhempien kokemat tunteet enemman tilannesidonnaisina
kuin sdanndnmukaisina kokemuksina. Syyllisyys ja viha korvataan kasitteilla stressi, krooninen
suru ja yksindisyys, ja niiden aiheuttajana nahdaan perheen elinymparistd eika lapsen vamma
sindnsa. Suru lapsen vammasta nédhdaan luonnollisena, mutta sen ilmenemiseen vaikuttaa
ammatti-ihmisten kayttaytyminen. Esimerkiksi palvelujen riittdmattémyys saattaa jattaa per-

heet yksin juuri avun tarpeen hetkella. (Mattus 1993, 15-16.)
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Interaktionistinen nékdkulma pohjautuu tilannesidonnaisuuteen, ja sen mukaan vanhempien
suhtautuminen lapseen maaraytyy toiminnan ja arkielaman tilanteiden pohjalta. Tarkeéaa ei-
vét ole niinkdan vanhempien tunnereaktiot, vaan yhteiskunnan rooli perheen tukemisessa.
Interaktionismi nakee yhteiskunnan leimaavan vammaisen lapsen perheen ja eristavan sen
yhteiststa. Perhe tarvitsee erityistarpeisiinsa yksilollisia ratkaisuja, eika valmiita, vamman
mukaan mitoitettuja ratkaisuja. Perheen tulisi saada méaaritelld palvelunsa juuri yksildllisen ja
omasta toimintaymparistdstéan riippuvan tarpeen kautta, jolloin he myds sitoutuvat vammai-

suuden edellyttamiin toimenpiteisiin aivan uudella tavalla. (Mattus 1993, 17.)

Ekokulttuurisen teorian mukaan jokaisen lapsen kehityksen avainkohdat Idytyvéat arkipdivan
toiminta- ja vuorovaikutustilanteista, joissa lapsi on mukana kotona, paivahoidossa tai koulus-
sa (Maatta 1999, 6). Ekokulttuurinen nakemys on syntynyt Urie Bronfenbrennerin ekologisen
teorian pohjalta. Ekologiset teoriat tutkivat yksilon ja ympéristén valista vuorovaikutusta ja
nakevat lapsen kehittyvan vuorovaikutuksessa lahiymparisténsa kanssa. Alkuun aivan pienen
lapsen tarkein ympéarist6é on koti, mutta hanen kasvaessaan elinympérist6 laajenee koskemaan
my®s muun muassa paivahoitoa, koulua ja toverisuhteita. Ekologisen ajattelun pohjalta van-
hempien ja ammatti-ihmisten yhteiseksi huolenaiheeksi muodostuu lapsen kasvu-, oppimis- ja

toimintaymparistojen laatu. (Maatta 1999, 77.)

Urie Bronfenbrennerin ekologinen teoria tarkastelee lapsen ja ympariston valista suhdetta
neljalla tasolla. Lapsen lahiymparistoon eli mikrosysteemiin voidaan lukea kuuluvaksi lapsen
perhe ja kotiymparistd, sukulaiset, perheen ystavyyssuhteet sekd ne ammatti-ihmiset, joiden
kanssa perhe on tekemisissa esimerkiksi neuvolassa ja sairaalassa. Liséksi lapsen mikrosys-
teemiin voi kuulua paivakotiymparisté ja myohemmin lapsen kasvaessa kouluymparisto.
(Tonttila 2006, 9.) Mikrosysteemin lisdksi perheiden toimintaan vaikuttaa makrosysteemi eli
yhteiskunnalliset asenteet ja lainsdadanto, poliittiset rakenteet, kulttuuriset ja ideologiset
tekijat seka vallitseva taloustilanne. (Maatta 1999, 77.) Tahan systeemiin kuuluvat perhe-,
sosiaali- ja vammaispolitiikka ja niiden myoté tulevat lait ja ohjeet. Lainsdaddanto, johon kuu-
luvat muun muassa péaivahoitolaki, kehitysvammalaki ja koululait, vaikuttavat vammaisen lap-
sen perheen elamaan ja saatelevat niité palveluja, joita perheen on mahdollista saada van-
hemmuutensa tueksi. (Maatta 1999, 10). Yhteiskunnassa vallitsevat arvot vaikuttavat vam-
maisten henkildiden hoidon ja kuntoutuksen jarjestadmiseen. Nykyisin vammaisten ihmisten
laitoshoidosta on siirrytty kotihoidon arvostamiseen, mutta vanhempien mahdollisuuteen hoi-
taa lastaan kotona vaikuttavat suurelta osin yhteiskunnan tarjoama tuki ja palvelut. (Tonttila
2006, 10). Niiden mikrosysteemien valisia suhteita, joissa lapsi on mukana, kutsutaan me-
sosysteemiksi. Eksosysteemin muodostavat esimerkiksi vanhempien tydympéristo, johon lapsi
itse ei kuulu, mutta joka kuitenkin valillisesti vaikuttaa héanen kehitysymparisténsa tapahtu-
miin. (M&atta 1999, 77.)
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Ekokulttuurinen malli on syntynyt ekologisen teorian pohjalta, ja se kritisoi ekologisen teorian
neljan kehan hierarkiamallia. Vaikka ekokulttuurisessa teoriassa perhe néhdaéan osana laa-
jempaa yhteiskunnallista kontekstia, sitd ei kuitenkaan pideta vain passiivisena ulkoisten voi-
mien kohteena, vaan omaa elamaénsa aktiivisesti muokkaavana subjektina. Lapsen kehityk-
selle merkittavinta on se paivittainen toiminta, jossa han on mukana kotona ja muissa toimin-
taymparistoissaan. Kodin arki akkommodoituu eli mukautuu lapsen vammaisuuden mukanaan
tuomiin haasteisiin, koska varsin usein lapsen vammaisuuden myéta perhe joutuu muuttamaan
arkirutiinejaan ja kaytantojaan. Kuitenkin vanhemmat voivat itse vaikuttaa siihen, mité ru-
tiineja he muuttavat ja mita yhteiskunnan asettamat sosiaaliset reunaehdot heille merkitse-
vat. Nain vanhemmat voivat siis olla akkommodaatioprosessissa proaktiivisia, eli heilla on it-
sellaéan paljon voimavaroja uuden tilanteen hallintaan ja vaadittavien muutosten ideointiin ja
toteuttamiseen. (Maatta 1999, 78-81.) Taten ekokulttuurista mallia voidaan pitéa yhtena pe-

rusteluna vanhempien ja ammatti-ihmisten yhteiselle palvelujen suunnittelulle.

6  Perheiden palvelut - tavoitteena toimiva kokonaisuus

Vanhemmilla on ensisijainen vastuu lapsen terveydesta ja hyvinvoinnista. Kunnan tehtéavaksi
jaa vanhempien tukeminen tassa kasvatustehtéavéassa tarkoituksenmukaisia palveluja jarjesta-
malla. Julkisen vallan eli valtion ja kunnan, tarkeys painottuu etenkin silloin, kun vanhemmat
kokevat voimavaransa vahaisiksi. Osittain vanhempien voimavarojen vahenemiseen ja lasten
pahoinvoinnin kasvuun ovat vaikuttaneet ennaltaehkéaisevien palvelujen supistaminen, minka
seurauksena ongelmia ei havaita eika niihin puututa riittavan ajoissa. Taméan vuoksi monet
kunnat ovat ajautuneet hyvinvoinnin ennaltaehkaisevasta tukemisesta ongelmien jalkikatei-
seen korjaamiseen. (Halme, Peradla & Laaksonen 2010, 17-18.) Palvelujarjestelméan perheille
tarjoamia voimavaroja ovat lainsdadant6 ja muu normisto, jotka sdételevat perheenjasenten
ja yhteiskunnan ja perheen valisid suhteita, erilaiset taloudelliset tulonsiirrot ja tukitoimet
seka erilaiset palvelut, kuten sosiaali- ja terveydenhuolto ja paivahoitojarjestelméa (Walden
2006, 49). Palvelujarjestelman palveluissa saattaa kuitenkin olla aluekohtaisia eroja, ja asi-
akkaat saattavat kokea asuinpaikasta johtuvaa eriarvoisuutta. (Kiviranta & Jokinen 2003,
172). Yhteiskunnan tarjoamien palveluiden liséksi perheiden on mahdollista saada tukea muun
muassa erilaisilta yhdistyksilta ja jarjestoilta seka sukulaisilta, ystavilta tai muilta laheisilta

ihmisilta. My0ds vertaistuki voi tarjota tarpeellista tukea perheille. (Waldén 2006, 59.)

Lasten ja perheiden palveluja tarjoavat kunnissa eri tahot. Terveydenhuollossa téllaisia ovat
esimerkiksi aitiys- ja lastenneuvolat, kouluterveydenhuolto, muut terveyskeskuspalvelut ja
erikoissairaanhoito. Sosiaalitoimessa sen sijaan perheille tarjoavat palveluja varhaiskasvatus
ja avoimet varhaiskasvatuspalvelut, lastensuojelu, perheen sosiaalityd seka kasvatus ja per-
heneuvolat ja muut erityispalvelut, esiopetus sosiaali- tai opetustoimessa, opetustoimi, kult-

tuuri- ja liikuntatoimi seka kolmas sektori. Vammaisten ja kehitysvammaisten lasten perheet
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saavat kaikkien edelld mainittujen palvelujen lisdksi viela vammais- ja kehitysvammahuollon
palveluita. Vaikka kunnat vastaavat suurelta osin lasten ja perheiden hyvinvoinnista, palvelut
on kuitenkin mahdollista tuottaa monella tapaa. Kunnat voivat hoitaa sille laissa sdadetyt teh-
tavat itse tai yhteistoiminnassa muiden kuntien kanssa. Kunnan on my6s mahdollista hankkia
palveluita muilta palveluntuottajilta, jolloin vaihtoehtoisia palveluntuotannon organisointita-
poja ovat muun muassa tilaaja-tuottajamalli, kilpailutus ja ostopalvelut, palvelusetelit seka
tehtavien siirto yhdistyksille ja kansalaisjarjestdille. (Perdld, Halme, Hammar & Nykanen
2011, 17-18.)

Kunta- ja palvelurakenneuudistus on tuonut mukanaan paljon uutta kuntarakenteeseen ja so-
siaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelméan. Uuden terveydenhuoltolain sekd muiden
lainsdadantouudistusten mukaan kunnat ja hallintokunnat ovat velvollisia suunnittelemaan
palveluja yhdessa. Lasten ja perheiden palveluja tuottavat kunnan liséksi yksityinen ja kolmas
sektori, jolloin yhteisen suunnittelun tarve korostuu. Tavoitteena on lasten, nuorten ja per-
heiden palvelujen muodostama suunnitelmallinen ja jatkuva toiminnallinen kokonaisuus, joka
mahdollistaa lapsen ja perheen osallisuuden. (Perala, Halme, Hammar & Nykanen 2011, 5.)
Tama on kuitenkin ollut haasteellista kunnille, silla lasten ja perheiden palvelut ovat edelleen
hyvin pirstaleisia osakokonaisuuksia. Jotta tavoitteeseen paastaisiin, tulisi eri palvelujen an-
tajien toimintakaytantdja yhtenaistaa ja niiden tulisi toimia monialaisissa verkostoissa. Nain
on mahdollista ehkaista lasten ja perheiden syrjaytymistd, tunnistaa mahdollisia ongelmia
varhaisessa vaiheessa ja ajoittaa annettu tuki oikeaan aikaan. (Perald, Halme, Hammar & Ny-
kanen 2011, 17.) Myds Kansallisen sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittdmisohjelman (KASTE)
tavoitteena vuosille 2008-2011 on uudenlaisten, toimivien kumppanuuksien rakentaminen jul-

kisten ja yksityisten toimijoiden seka jarjestdjen vélille (Kaste-ohjelma 2008, 38).

Palveluverkoston laajuuden vuoksi palveluissa on paljon paallekkaisyyksia, mika lisda turhaa
tyota ja sekaannuksia (Waldén 2006, 269). Edella mainitusta johtuen palvelut eivat ole niin
kustannustehokkaita kuin ne voisivat olla, kun resursseja kohdennetaan osin paallekkaisiin
palveluihin. Samalla jokin perheiden mahdollisesti enemman tarvitsema palvelu jaa tuotta-
matta. Tarkeda olisikin, etta perheita pystyttaisiin tukemaan kokonaisvaltaisesti. Toimintata-
pojen muutoksen ohella on térkeaa selkiyttéa vastuita. Asiakaslahtdinen, pitkdjanteinen pal-
velujen kehittamis- ja arviointity6 tuottaa pitkalla tahtaimella myos tuloksekkaampia palve-
luita. (Waldén 2006, 270.)

Vaikka perheille suunnattuja palveluja on kohtalaisen paljon, kattavat ne toisaalta kuitenkin
vain osan perheiden tarvitsemista palveluista. Esimerkiksi parisuhteen kriisitilanteissa perheil-
le ei laajasta palveluverkosta huolimatta aina pystyta tarjoamaan riittavasti palveluja. Lisaksi
monet vammaiseen lapseen kohdistuvat toimenpiteet, kuten diagnoosi, arviointi, seuranta ja

ohjaus, tapahtuvat eri organisaatioissa, vaikka palvelujen hakeminen lukuisista eri paikoista
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saattaakin tuntua vammaisen lapsen vanhemmista raskaalta. Olisikin tarke&a, etta palveluja
olisi saatavilla mahdollisimman paljon yhdesta paikasta. Vammaisen lapsen tukeminen ja kun-
toutus ovat kuitenkin viime kadessa kiinni perheen voimavaroista ja motivaatiosta ottaa tukea
vastaan. (Walden 2006, 61.) Ratkaisuksi palveluiden hajanaisuuteen on esitetty ajatusta pai-
kallisesta palveluohjaajasta, joka toimisi perheiden apuna palveluiden koordinoimisessa (Kivi-
ranta & Jokinen 2003, 171).

6.1 Perhelahtoisyys palveluiden tuottamisessa

Opinnadytetyoni tarkoituksena on perheille suunnatun kyselyn avulla kartoittaa perheilté itsel-
taan heidan tarvitsemiaan palveluja. Perheléhtdisyydelle palvelujen suunnittelussa on ole-
massa monia perusteita. Lasten ja perheiden terveyteen ja hyvinvointiin panostaminen toimii
pitkalla tahtaimella vaikuttavimpana kansanterveyden edistamisena (Peréld, Salonen, Halme
& Nykanen 2011, 7). Nykydan nahdaan, ettd vammaiselle lapselle paras kehitysymparisto on
koti. Kuntoutus on tehokkainta, kun se toimii osana arkea ja vanhemmat voivat toimia am-
mattilaisten lailla lapsensa kuntouttajina. Tallainen ajattelutapa edellyttda, ettd vanhemmat
ovat mukana myds kuntoutuksen ja palveluiden suunnittelussa lapsensa ja perheensé asian-
tuntijoina. (Ylikoski, Juusti & Pietilainen 1999, 11; Stakes 1995, 11.) Eri tahojen tyoskentelyn
lahtokohdat eroavat toisistaan paljon, silla toiminnan tieteellinen perusta ja perustyttavat
ovat keskenaan hyvin erilaisia. Kuitenkin lapsen my&nteisen kehityksen tukeminen on kaikkien
tahojen tydn paaasiallisena tavoitteena. (Rantala 2002, 65.) Perhelahtdisen tyon kasitteita
ovatkin kumppanuus ja perheen valtaistaminen saamaan enemman valtaa elamaénsa ja vai-
kuttamaan olosuhteisiinsa. (Rantala 2002, 38). Eri tahojen tydskentelyn perhekeskeisyyteen
vaikuttavat lainsdadantd, perheiden palveluntarve, toimipaikan toimintakaytéannot seka yksit-
taisen tyontekijan toiminta. (Rantala 2002, 65.)

Koska kuntien taytyy tuottaa nykyisilla tai jopa pienemmilla resursseilla palveluja yha moni-
naisempiin tarpeisiin, on térkeda luoda vuoropuhelua palveluiden kayttdjien ja jarjestdjien
vélille, jotta I6ydetéaan asiakkaiden kannalta olennaisia palveluiden siséltoja. Palveluiden
tuottamisessa on térkeda niiden suunnittelu, palautteen kerdédminen, valintojen tekeminen ja
asioiden aikatauluttaminen. Omien toimintaprosessien tunteminen on tarkeéa, jotta voidaan
saada realistinen kuva siité, miten esimerkiksi elamanlaatuun ja toimintakykyyn liittyvat ta-
voitteet toteutuvat asiakkaiden elamassa. (Ylikoski, Juusti & Pietildinen 1999, 15.) Tieto asi-

akkaiden tarpeista toimiikin lahtdékohtana palveluiden kehittamiselle (Stakes 1995, 10).

Perheiden aktiiviselle osallistumiselle on I0ydettévissa perusteluja myds ekokulttuurisen teo-
rian pohjalta. Ekokulttuurisen teorian mukaan vammaisen lapsen kehityksen perusta on arjen
rutiineissa ja paivittain toistuvissa vuorovaikutustilanteissa (Maatta 1999, 79), joten tarkeinté

onkin siis vaikuttaa juuri naihin arkirutiineihin. Vain perhe itse voi olla asiantuntija naissa ar-
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jen tilanteissa ja kertoa, millaisessa arjessa ammatti-inmisten neuvot tulisi toteuttaa. Am-
mattilaisten ohjeet eivéat olekaan yleispatevia normeja, jotka sinallaan soveltuisivat jokaiselle
perheelle, vaan niiden toteutumiseen vaikuttaa jokaisen perheen yksildllinen perhekulttuuri.
Perhekulttuuri sisaltdd muun muassa perheen yksilélliset tavat, rooli- ja tehtavanjaot seka
kasitykset hyvasta kasvatuksesta. Perhekeskeinen tydote ottaa siis vanhempien mielipiteet
huomioon kokonaisvaltaisesti lapsen kuntoutuksessa ja sen toteutuksessa. Kuitenkin ammatti-
ihmiset saattavat mieltdéd perhekeskeisyydeksi sellaisen toiminnan, jossa annettu tuki kohdis-
tetaan koko perheeseen ja perhe on lapsen ohella palvelun saajana, vaikka heita ei olisi mil-

l1aan tavalla huomioitu palvelujen suunnittelussa. (Maatta 2001, 28.)

Vaikka vanhempien kanssa on tehty yhteisty6ta lapi historian, ovat yhteistydn maara, laatu ja
suunta muuttuneet ajan kuluessa. Asiantuntijalahtdisesta tyosta on pikkuhiljaa siirrytty per-
hekeskeisempéaan suuntaan. Vanhempien ja ammatti-ihmisten suhdetta kuvataan kumppanuu-
deksi, silla he tydskentelevat yhdessa lapsen hyvaksi saavuttaakseen yhteisen paagmaaran.
Valtaistumisen kautta pyritédan kasvattamaan vanhempien henkilokohtaisen hallinnan tunnet-
ta, mika merkitsee sitd, ettéd he kykenevat entistd paremmin vaikuttamaan lapsen ja per-
heensa olosuhteisiin, saavuttamaan padmaaria ja saamaan enemman valtaa perhettaan kos-
kevissa paatoksissd. Vanhemmat kuitenkin ovat pysyvia vaikuttajia lapsensa elamassé, kun

taas ammattilaisilla on siina vain tilapainen rooli. (Pihlaja & Viitala 2004, 100-101.)

Vaikka tyontekijoiden ja perheiden valista ideaalia suhdemallia kuvataan kasitteella kump-
panuus, ei tallainen ajattelu kuitenkaan aina toteudu kdytanndssa. Rantalan (2002) tutkimuk-
sessa kavi ilmi, etta suurin osa ammattilaisista kaytti perheista mieluiten nimitysta asiakas
kuin yhteistydkumppani. Tassékin asiassa kuitenkin esiintyi vaihtelua eri ammattialojen sisal-
14, ja paivahoitohenkildstdn keskuudessa yhteistybkumppani oli termind suosituin. Tutkimuk-
sessa kavi lisaksi ilmi, ettd vanhemmat osallistuivat tasavertaisina kumppaneina lapsensa ar-
viointiin vain noin kolmasosassa toimipaikkoja, ja vain neljasosa tyontekijoista koki, etta per-
heille tarjotut palvelut vastaavat heidan yksilollisten tarpeidensa mukaisia palveluja. (Rantala
2002, 113, 129.) Vaikka ammattilaisen asiantuntijuutta tarvitaan, vuorovaikutus vanhempien
kanssa ei saisi olla yksisuuntaista, ainoastaan ammattilaisesta vanhempiin suuntautuvaa. Sen
sijaan vanhempia rohkaistaan itse paattamaan, mité he ja lapsi tarvitsevat ja resursoimaan
aikaansa omien voimavarojensa mukaan. Onkin tarkead, ettei vanhempia leimata passiivisiksi
ja yhteistyokyvyttomiksi, jos he eivat pida tiiviisti yhteytta péaivakotiin, kouluun tai muuhun
yhteisty6tahoon. (Maatta 1999, 38.) Perheet joutuvat pelkdstadn vammaisen lapsen vuoksi
olemaan aktiivisia useissa eri toimintaymparistdissa, minka lisaksi heidan on otettava huomi-

oon mahdollisesti my®s muiden lastensa tarpeet.

Riittavan tuen saaminen on vanhemmille térkedda, jotta he jaksaisivat noudattaa ammatti-

ihmisiltd saamiaan ohjeita ja jatkaa vammaisen lapsen kuntoutusta kotona. Jos tietoa ja tu-
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kea ei ole saatu riittavasti, seuraa vahittainen turhautuminen ja uupuminen. Jotta kuntoutus
on jatkuvaa, vanhempien tulee saada riittavasti apua perheen arkirutiineihin. Perhe saattaa
vetdytya yhteistydstd ammatti-ihmisten kanssa, jos kokee jaavansa yksin vammaisen lapsen
kanssa. Hankaliksi koettujen vanhempien kanssa tydskennellessaan tyéntekijoiden olisikin hy-
va pohtia, onko vanhemmille annettu tilaisuus esittdd omia toiveitaan lapsensa palveluista.
(Maatta 1999, 63-65.) Joskus vanhempien tyytymattomyys saattaa johtua siita, etta perheen
tuen tarve jaa tarjottujen palveluiden ulkopuolelle, kun perheen todellista palveluntarvetta
ei tunnisteta (Ylikoski, Juusti & Pietildinen 1999, 69).

Ajatus perheistda oman tilanteensa asiantuntijoina on ongelmallinen siind suhteessa, etté pal-
veluja kayttéva asiakas on usein ammattilaisia huonommassa asemassa laadun arvioijana, silla
esimerkiksi alalla kaytettava terminologia saattaa olla perheille vierasta. Siksi asiakkaiden
tuleekin saada arviointinsa ja asiantuntijuutensa perustaksi helposti ymmarrettavaa tietoa
palvelujen ja hoitokaytantdjen vaihtoehdoista. Tieto eri tuottajien menestymisesta laatuver-
tailussa toimii asiakkaiden valintojen tukena. (Stakes 1995, 11.) Palveluiden kayttaja on viime
kadessa se, joka parhaiten osaa kertoa saamansa palvelun tuloksellisuudesta ja laadusta (Sta-
kes 1995, 12).

6.2 Aikaisemmat perheiden palveluntarpeita koskevat tutkimukset

Perheiden palveluiden kehittdmistarpeesta on tehty useita tutkimuksia (esim. Rantala 2002,
Virpiranta-Salo) ja kehittdmishankkeita (muun muassa Sosiaali- ja terveysministerién Perhe-
hanke 2005-2007 ja Vanhemmuuden aika -hanke 2000-2001). Tarkoituksena on ollut, etta per-
he on mukana palveluiden kehittamisessa (Viitala & Saloniemi 2005, 12). Jyvaskylan yliopiston
VARHE-ryhma teki 1990-luvun alussa useita selvityksia ja tutkimuksia perheléhtdisyydesta
vammaisten lasten palveluista. Samat kehittdmistarpeet ilmenevat myods paljon uudemmissa
tutkimuksissa. Esimerkiksi perheiden saamassa palveluja koskevassa tiedossa ja tiedonkulussa
on edelleen puutteita, ja myds palveluiden hakumenettelyja pidetéan vaivalloisina (Waldén
2006, 207; Ylikoski, Juusti & Pietilainen 1999, 72; Sume 2008, 93). Paivahoidon palvelut per-
heet ovat kokeneet myénteisimmin (Waldén 2006; Tonttila 2006; Kronqvist & Jokimies 2008,
22), vaikka myos paivahoidon piirissa oli esiintynyt ongelmia tiedonkulussa. Myds Rantalan
(2002) tutkimuksessa palveluiden perhekeskeisyydesté paivahoito kunnioitti eniten perheiden
asiantuntijuutta, ja sen piirissa kaytettiin eniten perhekeskeiseen tydskentelyyn viittaavia
kasitteita (Rantala 2002, 184). Kuitenkin myds lapsiperheiden terveys-, sosiaali- ja opetuspal-
velujen laatu on uusimmissa tutkimuksissa koettu kokonaisuutena hyvéksi (Peral&, Salo, Hal-
me & Nykéanen 2011, 48).

Lapsen siirtyessa kouluun vanhemmuuden tuen on koettu vahenevén ja kuntoutuspalvelujen

heikentyvan. Opettajien keinoja kasvatuskumppanuuden rakentumiselle on pidetty rajallisina.
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My6s paivékodin ja koulun valinen yhteistyd lapsen siirtyessa paivahoidosta koulujarjestelman
piiriin vaatii kehittamista. (Tonttila 2006, 206.) Yhteistyon haasteena ovatkin perheiden eri-
laiset siirtymavaiheet, kuten ensimmainen paivahoitopaikka tai koulun aloitus (Viitala & Salo-
niemi 2005, 14; Sume 2008, 148). Tuen tarve ja riittavyys ovat myds riippuvaisia lapsen vam-
man asteesta. Jos lapsen vamma pystytaan korjaamaan leikkauksilla tai hdn on vammasta
huolimatta kehittynyt normaalisti tai kehitys on edennyt odotetusti vamman asettamissa ra-
joissa, perhe pystyy elamaan lahes normaalia elamaa. Monivammaisten lasten perheissa tuen
tarve on sen sijaan jatkuvaa, silla arjen haasteet lisdantyvat lapsen kasvaessa. (Virpiranta-

Salo 1992, 141.)

Lapsen hyvinvointi on kaikkien palvelujen kehittdmisen perimmainen tarkoitus. Palveluja,
joihin lahes kaikki lapset ja perheet osallistuvat saanndllisesti ja jotka siten ovat osa heidan
mikroymparistdaan, ovat aitiys- ja lastenneuvolat, paivahoito, esiopetus ja koulujarjestelma.
Juuri nama palvelut ovat avainasemassa ennaltaehkaisevan tyon, vanhemmuuden ja kasvatuk-
sellisen tuen vahvistajina. (Viitala & Saloniemi 2005, 14.) Perhe saattaa mieltaa paivittain
saamansa lapsiperheiden yleiset palvelut osaksi lahi- eli mikroymparistéaan, kun taas vam-
maisille suunnatut erityispalvelut saattavat jaada heille etdisemmiksi. Palvelujen laadun ta-
kaamiseksi tytskentely sektorirajojen yli on tarkeaa, ja esimerkiksi sosiaali-, opetus- ja ter-
veystoimen tulisi toimia yhteistydssa. Kunnan omien toimijoiden liséksi perheille tarjoavat
palveluja monet yksityisen ja kolmannen sektorin tahot. Kunnan tehtévéana on lisaté perhei-
den tietamysta olemassa olevista palveluista. Vanhemmuus tarvitsee tuekseen uudella tavalla

toimivan palvelujarjestelmén. (Sosiaali- ja terveysministerié 2005, 11-13.)

Palvelujarjestelman liséksi perheen lahiverkoston on todettu olevan tarkea perhetta jaksami-
sessa tukeva tekija. Perheen verkostoon voi kuulua ammattilaisia, sukulaisia ja muita lahipii-
riin kuuluvia ihmisia tai vertaisryhmén jasenia. Verkoston merkitys korostuu vertais- ja muun
sosiaalisen tuen antajana. (Sume 2008, 148.) Laheisilta perheet saavat tukea arkipaivan kay-
tannon asioihin, kuten lapsen hoitoon, kuljetukseen ja siivoukseen. Arjen tukena olemiseen
vaikuttaa luonnollisesti perheen l&heisten ihmisten maantieteellinen etéisyys toisistaan. Esi-
merkiksi kaukana asuvien sukulaisten on hankala auttaa perhetta paivittaisessa arjessa. Kui-
tenkin etéalldkin asuvat laheiset ovat perheiden tukena keskusteluapuna ja tunnetukena vai-
keissa tilanteissa. Toisaalta lahiymparistd voi suhtautua myds ennakkoluuloisesti ja valttele-

vasti lapsen vammaisuuteen. (Waldén 2006, 161.)

Toimialajohtajille tehdyssa tutkimuksessa kavi ilmi, etté lasten ja perheiden palveluihin liit-
tyvéa yhteistoiminta koettiin padasiassa tiedon vaihtamiseksi eika siihen useinkaan liittynyt
yhteisisté tavoitteista sopimista. Vain hieman yli kymmenennes toimialoista oli kunnasta, jois-
sa lasten ja perheen palvelut muodostivat toiminnallisen kokonaisuuden ja jossa palvelut

suunniteltiin moniammatillisessa tiimissa. (Perdld, Halme, Hammar & Nyk&nen 2011, 108.)
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Monialaista yhteistoimintaa oli olemassa enemman toimialojen sisalla kuin toimialojen ja kun-
tien valilla (Peradld, Halme, Hammar & Nykénen 2011, 58), ja my6s alueen yksityisten ja jar-
jestdjen tuottamien lasten ja perheiden palveluiden tuntemisessa oli puutteita (Peréla, Hal-
me, Hammar & Nykanen 2011, 107). Kuitenkin tutkimuksessa todettiin, etté niissa kunnissa,
joissa yhteistoimintaa oli, palvelujen yhteensovittaminen kasvatti tietoisuutta alueen muiden
toimijoiden palveluista ja lisasi tunnetta palveluiden riittavyydesta (Perald, Halme, Hammar
& Nykanen 2011, 115).

Toimialajohtajille tehdyssa kyselyssa selvisi myos, etta lasten ja perheiden palveluiden suun-
nittelussa eniten korostui kunnan taloudellinen tilanne, kun taas lasten ja lapsiperheiden na-
kemysten ja tutkimus- tai muun tiedon painoarvon koki véahemman tarkeaksi lahes 40 prosent-
tia toimialoista. Vanhempien vaikutusmahdollisuuksien vaylaksi esitettiin vanhempainiltoja,
vertaisryhmia ja vanhempainneuvostoja. Kuitenkin kunnissa esiintyi kyselyn mukaan laajaa
lasten ja perheiden palvelujen kehittamista. (Peréld, Halme, Hammar & Nykanen 2011, 111-
112.) Myés vanhemmille tehdyn tutkimuksen mukaan kunnan lasten ja perheiden palvelujen
paatdksenteossa painottuivat kunnan taloudellinen tilanne ja johdon nakemykset. Kuitenkin
vanhemmat kokivat yhteistyon ja paatoksenteon palvelujen sisalla riittavaksi. (Perala, Salo,
Halme & Nykanen 2011, 70-72) ja kolme neljasta vanhemmista koki, etté palveluja koskevat
paatokset tehtiin yhteistydssa (Peradld, Salo, Halme & Nyk&nen 2011, 83). Tassa tutkimuksessa
ilmeni, ettd vanhempien kokonaisndkemykset palveluista olivat padosin myénteisia. Tutkimus
kasitteli kuitenkin paaasiassa tavallisten lapsiperheiden palveluja. Vammaisten lasten perhei-
den palvelut ovat usein monimuotoisempia kuin tavalliset lapsiperhepalvelut, mika voi selit-

taa vammaisten lasten perheitd koskevien tutkimusten negatiivisemmat tulokset.

Tutkimusten perusteella herda kysymys siitd, missa maarin palveluiden kehittdminen lahtee
lasten ja perheiden tarpeista, jos suurin merkitys on taloudellisilla ja ylimman johdon néke-
myksilla. Kehittdmishankkeilla ja vanhempien vertaisryhmilla tai muilla vaikuttamisen vaylilla
ei ole juurikaan vaikuttavuutta itse palveluihin, jos niita ei pideta tarkein& palveluiden suun-

nittelun ja paatdksenteon kannalta tai niiden merkitys ndissa toiminnoissa on toissijainen.

My6s Rantalan (2002) tutkimuksessa ilmeni, ettei tydryhmissa aina oteta huomioon perheen
asiantuntijuutta, eikd perhe aina ole lasna perheen asioista paatettéessa. Eri tyontekijaryh-
mien, paivahoito-, terapia-, neuvola- ja sosiaalitydn ryhmien, tavassa huomioida perheita oli
kuitenkin eroja. Paivahoitotydssa perhekeskeisyys nahdaan enemman lapsen myonteisen ke-
hityksen tukemisen kautta, kun taas neuvola- ja sosiaalitydssa tyoskennelladén enemman van-
hempien kanssa ja pyritdan edistdmaan koko perheen hyvinvointia, jotta autettaisiin perheen
selviytymisté hoitoon ja kasvatukseen liittyvissa tehtdvissa. Paivahoito toimii kuitenkin palve-
luista eniten perheen arjen tukena, kun taas muut tyontekijaryhmat ovat mukana enemman

lapsen kehityksen arvioinnissa ja tilanteissa, joissa vanhemmat kokevat kasvatukseen liittyvia
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pulmia. Ekokulttuurinen teoria perheen arjen ymparistdjen merkittavyydestéa ei nayta tutki-
muksen valossa toimivan keskeisimpéana lahtokohtana tydntekijoiden tydskentelylle, vaan
toimintaa ohjaavat enemman oma persoonallisuus ja ammattiin ohjaava koulutus. (Rantala
2002, 182-184.)

Lasten ja perheiden palvelukokonaisuuden selkiyttamiseksi on tutkittu palveluohjauksen mah-
dollisuuksia palveluita yhteen vetavana tahona esimerkiksi ongelmallisiksi havaituissa siirty-
mavaiheissa. Esimerkiksi sosiaali- ja terveysministerio toteutti vuosina 2001-2003 pitkaaikais-
sairaiden ja vammaisten lasten ja nuorten seka heidén perheidensa palvelunohjauskokeilun,
johon osallistui kuntia, seurakuntia ja kuntayhtymia. Kokeiluun osallistuneista perheista osa
oli kokenut vaivalloisena yhteydenotot eri tahoihin sek& perheen asioihin liittyvien oikeiden
henkildiden etsimisen. Joidenkin perheiden kohdalla arki oli kohtalaisen toimivaa, mutta lap-
sen tai nuoren kehitysvaihe heréatti epavarmuutta tulevaisuutta kohtaan. Kaikki perheet eivét
pitédneet palveluohjausta omalla kohdallaan tarpeellisena. Perheet toivoivat palveluohjaajan
toimivan yhteyshenkilénd ja koordinaattorina lapsen ja perheen asioissa suhteessa muihin or-
ganisaatioihin seka erilaisten palveluiden ja tukitoimien jarjestdjana ja tiedonvalittajana.
Lisaksi palveluohjaajaa tarvittiin lapsen kuntoutukseen liittyvien asioiden jarjestelijéksi, per-
heiden jaksamisen tukijaksi sekd lapsen ja nuoren eri elamanvaiheissa auttajaksi. Jokainen
uusi elamanvaihe vammaisen lapsen elamassé, esimerkiksi omilleen muutto lapsuudenkodista,
aiheuttaa vanhemmille aina uuden ”ongelmatilanteen”, jossa palvelunohjaajan rooli neuvoja-
na korostuu. Palveluohjaajalta toivottiin lisdksi vammaistyon ja siihen liittyvan lainsdddannon

tuntemusta seka perhemyoénteisté asennetta. (Sosiaali- ja terveysministerid 2003, 72-74.)

7  Opinnaytetytn tavoitteet ja tutkimusmenetelmalliset valinnat

Opinnadytetyoni tavoitteena on selvittaa alle 10-vuotiaiden vammaisten ja kehitysvammaisten
lasten perheiden tuen tarpeita, minka kautta Hyvink&an, Riihimé&en ja Keravan kuntien on
halutessaan mahdollista kehittéda palvelurakennettaan ja -suunnitteluaan. Tarkoituksena on
myos selvittaa, mitka palveluntarpeet johtuvat nimenomaan lapsen vammaisuuden mukanaan
tuomista haasteista, eivatka vain normaalin lapsiperheen arjen kiireisyydesta. Lapsesta johtu-
vina tuen tarpeina voidaan néahda kehitykseen liittyvat geneettiset, fyysiset, psyykkiset ja so-
siaaliset hairidtekijat (Rantala 2002, 28).

Opinnadytetyoni on tutkielmatyyppinen opinnaytetyd, jonka toteutan kvalitatiivisena eli laa-
dullisena tutkimuksena. Kvalitatiivisen tutkimuksen tarkoituksena on todellisen elamén ku-
vaaminen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 152). Kva-
litatiivinen tutkimus pyrkii ilmién kuvaamiseen, ymmartamiseen ja mielekkaén tulkinnan an-
tamiseen. Laadullisen ja maaréllisen eli kvantitatiivisen tutkimuksen eroina voidaankin pitaa

sitd, ettd laadullisessa tutkimuksessa tutkittavaa ilmiéta kuvataan sanojen ja kvantitatiivises-
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sa lukujen avulla. (Kananen 2008, 24.) Laadullisessa tutkimuksessa mytskaan otannan ei tar-
vitse olla suuri, vaan suhteellisen pientd maaraéa tapauksia pyritdan analysoimaan mahdolli-
simman perusteellisesti. Aineiston tieteellisyyden kriteerind onkin nain ollen sen laatu eika
maara. (Eskola & Suoranta 1998, 18.)

7.1  Tutkimuskysymykset

Opinnadytetyoni tutkimuskysymysten tarkoituksena on pohjautua opinnadytetyoni tavoitteisiin.

Opinndytetyona toteuttamani kyselyn avulla pyrin saamaan vastaukset seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaisia konkreettisia haasteita lapsen vammaisuus tai kehitysvammaisuus aiheuttaa
perheen arkeen ja miten tdman hetkiset palvelut vastaavat naihin haasteisiin?

2. Mita kehitettdavaa vammaisten lasten perheiden saamissa palveluissa on?

7.2  Aineistonkeruumenetelmat

Kysely on yksi laadullisen tutkimuksen yleisimmista aineistonkeruumenetelmisté. Aineistonke-
ruumenetelman valinta riippuu siitd, mita tutkimuksessa on tarkoitus selvittda. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2004, 73.) Oman opinndytetyoni aineistonkeruumenetelmaksi valikoitui kysely, johon
paadyimme yhdessa opinndytetyoni yhteistybkumppanina toimivan Hyvinkdan vammais- ja
kehitysvammapalvelujen kanssa. Kyselytutkimuksen etuna pidetédan sita, etta sen avulla on
mahdollista saada laaja tutkimusaineisto (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 184). Tulimme
siihen tulokseen, ettd kaytamme kyselyssa paaosin avoimia kysymyksia, jotka eivat rajoita
vastausmahdollisuuksia valmiiksi annettuihin vaihtoehtoihin, vaan vastaajalla on mahdollisuus
aidosti kertoa, mika héanen mielipiteensa on. Vaikka monivalintakyselyn avulla saatuja vasta-
uksia on helpompi kasitella ja verrata, on avoimilla kysymyksilla mahdollista saada kasitys
siitéd, mika on keskeisinta vastaajien ajattelussa. Avoimet kysymykset sallivat my&s vastaajien
vastaavan kysymyksiin omin sanoin. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 190.) Toisaalta avoin-
ten kysymysten ongelmana voidaan pitaa sitd, etta niihin vastaamista saatetaan pitaa vaike-
ampana kuin monivalintakysymyksiin vastaamista. Siten myos vastauksia saatetaan saada va-

hemman kuin monivalintakyselyissa.

Kyselyyni osallistui siis vammais- ja kehitysvammahuolto Riihim&ella, Hyvinkaalla ja Keravalla.
Riihimaella kysely lahetettiin seitsemaan, Hyvinkaalla kolmeenkymmeneen ja Keravalla kol-
meentoista perheeseen. Kyselyt postitettiin vammaispalveluista ja mukaan laitettiin kunnan
palautuskuori. Kyselyt palautuivat siis takaisin kuntaan, josta ne lahetettiin avaamattomina
minulle. Vastauksia ei siis lukenut missaan vaiheessa kukaan muu kuin mina. Vastauksia palau-

tui Hyvinkaalta seitseman, Riihiméaelta kaksi ja Keravalta kolme.
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7.3 Aineiston analyysi

Tutkimuksen ydinasia on aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaatosten teko, silla juuri niihin
on tédhdatty tutkimusta aloitettaessa. Analyysivaiheessa tutkijalle vihdoin selvida, millaisia
vastauksia han saa asetettuihin ongelmiin. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 209.) Analyy-
sin tarkoituksena on luoda sanallisesti selked kuvaus tutkittavasta ilmidsté (Tuomi & Sarajarvi
2009, 106). Opinnaytetydssani kaytan saatujen tulosten analysointiin sisallénanalyysia. Sisal-
I6nanalyysi on perusanalyysimenetelma, jota on mahdollista kayttaa kaikissa laadullisen tut-
kimuksen perinteissa (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91). Saamani tulokset analysoin teorialahtoisel-
14 siséllonanalyysilla. Teorialahtdinen sisélldnanalyysi pohjautuu johonkin tiettyyn teoriaan,
malliin tai auktoriteetin esittamaan ajatteluun. Tutkimuksessa tama malli esitellaan, ja sen
mukaan méaaritelladn muun muassa tutkimuksessa kiinnostavat kasitteet. Tutkittava ilmid siis
perustuu johonkin jo tunnettuun, jolloin aineiston analyysid ohjaa aikaissmman tiedon poh-
jalta luotu kehys. Aikaisempaa tietoa siis testataan uudessa kontekstissa. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 97.)

Kyselylomakkeen kysymykset pyrin laatimaan keradmani teoriatiedon perusteella. Kyselyn
vastaukset ryhmittelin neljén eri otsikon alle kysymysten aihealueiden mukaan. Ensimmaisena
teema-alueena oli perheiden saamien palveluiden maara ja sisaltd ja toisena naista palveluis-
ta tiedottaminen ja yhteisty6 tyontekijéiden kanssa. Kolmantena teemana olivat palveluiden
kehittdmiskohdat ja lapsen vammasta aiheutuvat arjen haasteet ja neljantena perheiden l&-

hiymparistosta saama muu tuki.

7.4  Tutkimuksen eettisyys ja salassapitoa koskevat asiat

Tutkimuksen eettisyyttd mitattaessa erityisen tarke&da on kohdistaa huomio tiedonhankintata-
poihin ja -jarjestelyihin. Tutkimuksen kohdistuessa ihmisiin on erityisen tarkeaa selvittaa,
miten henkildiden suostumus hankitaan, millaista tietoa heille annetaan ja millaisia riskeja
tiedonkeruuseen liittyy. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 26.) Opinnaytetyoni kyselyyn
liitetéan tieto tutkimuksen luonteesta, sen vapaaehtoisuudesta ja siitd, mihin saatuja tietoja
kaytetdan. Kyselyn postittavat perheille kunnan tyontekijat, joten heidan henkildllisyytensa
ei kaynyt ilmi minulle misséan tutkimuksen vaiheessa. Vastaukset sen sijaan palautuivat suo-
raan minulle, joten kuntien tyontekijat eivat nahneet kyselyn vastauksia. Lupa tutkimukseen

saadaan seka tutkittavilta ettd viranomaisilta.

8 Tutkimuksen tulokset

Opinnaytetydprosessini aikana ja varsinkin kyselyiden palautuessa mietin paljon joidenkin ky-

symysten tarpeellisuutta tutkimuskysymysten kannalta. Jos tarkoituksena on selvittda vam-
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maisten ja kehitysvammaisten lasten perheiden kokemuksia palvelujarjestelmasta, niin lapsen
vamman tai sairauden selvittdminen ei ole tutkimuskysymyksen kannalta oleellista. Kuitenkin
tama kysymys paatyi lopulliseen kyselyyn, mika saattoi osaltaan vaikuttaa my®s vanhempien
aktiivisuuteen vastata kyselyyn. Monet diagnoosit ovat niin harvinaisia, etta ne jo itsessaan
paljastavat vastaajan henkiléllisyyden, jolloin vastaajien anonymiteetti on vaarassa. Naita

kyselyn ongelmakohtia kasittelen liséd myéhemmin.

8.1  Hyvinkaan tulokset

Hyvinkaalta vastauksia tuli kahdeksan, joista yksi palautettiin vasta kesékuun 2012 lopussa.
Otin sen kuitenkin vield mukaan tulosten kasittelyyn. Vammaisen tai kehitysvammaisen lapsen
ik vaihteli vastanneissa perheissa kaksivuotiaasta kymmenenvuotiaaseen. Kahdella vastaajal-
la oli asiakkuus vammaishuoltoon, kahdella kehitysvammahuoltoon ja lopuilla neljélla vastaa-
jalla sekd vammais- etta kehitysvammahuoltoon. Vaikeavammaisten kuljetuspalvelua sai nelja
perheistd, ja henkilokohtainen avustaja oli neljélla lapsella. Asunnon muutostdita tai asun-
toon kuuluvia vélineitd tai laitteita ei ollut saanut yksikaan perheista. Paivittaisissa toimissa
tarvittavia vélineité ja laitteita vastasi saaneensa yksi perheista. Tulkkipalvelu ja sopeutumis-
valmennus eivéat olleet kaytdssa yhdessdkaan perheessa. Vammaispalveluiden sosiaalityon an-

tamaa ohjausta ja neuvontaa vastasi saaneensa nelja perheista.

Perheiden saamat vammaispalvelut
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Kuvio 1: Perheiden saamat vammaispalvelut Hyvinkaalla

Kehitysvammaisten aamu- ja iltapaivahoitoa sai viisi perheistd. Kehitysvammahuollon sosiaa-
liohjaajan antamaa ohjausta ja neuvontaa oli saanut kaksi perheisté. Erityishuoltona myon-
nettavaa kuntoutuksellista paivéhoitoa seka kehitysvammaisten lyhytaikaista hoitoa saivat
kaksi perheista. Yksi perheistéa mainitsi myos erikseen kehitysvammaisten lyhytaikaishoidon

yksikossa saamansa hoidon. Tukihenkil6 oli yhdella perheella.
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Perheiden saamat kehitysvammahuollon
palvelut
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Kuvio 2: Perheiden saamat kehitysvammahuollon palvelut Hyvinkaalla

Perheilta kysyttiin myds heidan saamiaan muita kunnan jarjestamia palveluja. Paivahoitoa
kaytti tai oli kayttéanyt kolme kahdeksasta lapsesta ja koululaisten aamu- ja iltapaivatoimin-
taa kuusi lasta. Lastensuojelun palveluita on saanut kaksi perhetta. Kotihoitoa tai kotisai-
raanhoitoa ei ole saanut kukaan perheista. Kuntoutusta oli saanut lapsista viisi. Omaishoidon

tuen asiakkaita oli nelja perheista. Toimeentulotukea ei saanut yksikaan perheista.

Yleiset kunnan myontamat palvelut

8
7
6
5 _—
a4
3
2
1
D .
9 B = Iy = = o e
5 23 & S & 3 g 2
2 =2 o8 S 3 5 S g
= == o = 2.
o = [ 1 =] o v @
3. Te 32 5= = 3 S
= IS o5 =] = =3 =
8 {ar C . o = wvi 8 c
g’r'z o 1D, =3 = o
[=] f= o =~ - =4
= o =] o = c
35 g = =
=3 =
c o
& 5 ®

Kuvio 3: Perheiden saamat yleiset kunnan palvelut Hyvinkaalla

8.1.1 Palveluista tiedottaminen ja yhteistyd tyontekijoiden kanssa

Kahdeksasta hyvinkaalaisesta perheesta vain kolme koki tiedonsaannin palveluista olleen
helppoa. Loput viisi vastaajaa ei pitanyt tiedonsaantia palveluista helppona. Perheet esittivat
my6s keinoja tiedonsaannin parantamiseen. Yksi vastaajista oli esittanyt toiveen, etta tietoa

saisi enemman sahkoisessa muodossa, koska itse viettad aikaa koneella péivittain. Toisaalta
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toivottiin myds tiedon valitysta kirjeitse, jos asiakkaalla ei ole tietokonetta kaytdssa. Yksi
vastaaja toivoi myds, ettd palveluista kerrottaisiin henkilékohtaisesti heti vammaisen lapsen
synnyttyd. Lisaksi palvelusisalttja toivottiin asiakaskeskeisemmin esille ja asioiden kokoamis-
ta selkeasti yhteen paikkaan siten, etta yhdesta paikasta tai yhdelta henkil6lta saisi apua tai
neuvoja siihen, mistd muualta apua voisi saada. Lisaksi koettiin, etta asiakkaan oletetaan tie-
tavan kaiken, vaikkei koskaan ole ollut vastaavassa tilanteessa. Yksi vastaajista oli jopa sita
mieltd, ettd tdhan mennessa han ei ole saanut minkaanlaista tietoa, vaan kaikki on pitanyt
selvittaa itse, ja sosiaaliohjaaja on antanut vaaraa tietoa. Kaksi vastaajaa ei esittanyt ratkai-

suja tiedonsaannin parantamiseen.

Kuusi kahdeksasta vastasi etsineensa tietoa internetista, kaksi vastaajaa ei ollut kayttanyt
internetia tiedonhakuun. Kuitenkin kaikki vastaajat olivat vastanneet, etta internetia voisi
kayttaa enemman palveluista tiedotettaessa. Yksi vastaajista tosin oli vastannut seka kylla ja
ei, koska kaikilla ei ole internetia kaytossa. Kaikki vastaajat pitivat verkkoneuvontapalvelua
hyvana tapana kayttaa internetin mahdollisuuksia. Yhteydenottoa videopalveluna toivoi sen
sijaan vain kaksi vastaajaa ja palaveria videoneuvotteluna yksi vastaajista. Suojatun sahko-
postin kayttda asiakaspapereiden vélityksessa voisivat kayttaad yhté vastaajaa lukuun ottamat-

ta kaikki vastaajat.

Vastausten perusteella perheet ovat osallistuneet palveluidensa suunnitteluun ja arviointiin.

Nelja vastaajista vastasi osallistuneensa palvelujensa suunnitteluun ja arviointiin. Yksi naista
vastaajista tosin lisasi, ettei siltikddn ole varma, onko heilld kaikki tarvittavat ja mahdolliset
palvelut ja tukimuodot. Yksi vastaajista kertoi osallistuneensa keskusteluiltaan, jossa oli kes-
kusteltu perheiden palveluista. Yhden vastaajan mukaan heidan perheeltaan ei ole paljon

kyselty” halukkuudesta osallistua palvelujen suunnitteluun. Kaksi vastauksista oli tyhjia.

8.1.2 Lapsen vammasta aiheutuvat arjen haasteet ja palveluiden kehittdmiskohdat

Perheilta kysyttiin, mita kehitettavaa heidan talla hetkella saamissaan palveluissa on, ja onko
jokin palvelu, joka ei lainkaan ole vastannut perheen tarpeisiin. Yksi vastaajista kertoi, etta
heilla on vield melko vahan palveluja kaytdssa, mutta mahdollisesti jonkinlainen tukihenkild
voisi auttaa asioiden selvittamisessa ja hoidossa. My@s toinen vastaaja oli sitéd mieltd, ettei
heidan perheensa ole palveluiden suurkayttaja ja etta palveluita ei heidan perheensa kohdal-
la ole kartoitettu kokonaisvaltaisesti. Vastaaja myos piti omaishoidon tuen rahakorvausta tur-
hana, koska vanhemmat kayvat toissa. Hanen mielestdan omaishoidon tukeen kaytetyn raha-
korvauksen voisi ohjata muualle. Yhden vastaajan mukaan iltahoito ei ole vastannut heidén
tarpeisiinsa, ja toisen vastaajan mukaan kodinmuutostydt, kotiapu ja paivahoitoasiat ovat

kangerrelleet. Yksi vastaajista koki, etteivat he saa tarpeeksi tukea sosiaalipuolelta, esimer-
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kiksi perhetydstéa. Kaksi vastaajista oli sitd mielta, etté kaikki heiddn saamansa palvelut ovat

olleet hyvia ja tarpeellisia.

Vastaajat pitivat hyvana ideana saada enemman palveluita ”yhdelté luukulta”. Nelja vastaa-
jaa piti yhden luukun periaatetta hyvand, ja yhden vastaajan mukaan on sekavaa, kun talla
hetkella kaikki palvelut ovat "eri luukuilla”. Yksi vastaajista piti kysymysta johdattelevana ja
pohti, mista l6ytyisi kysymyksessa esitetty “yhden luukun superihnminen”. Kuitenkin hankin oli
sitéd mielta, etta sellainen ihminen olisi hyva olla, mutta hanella pitéisi myds olla kunnon toi-
mintavaltuudet, jottei hdnen tehtavéansa olisi olla vain asioiden kirjuri suunnitelmissa, ”joita

ei koskaan minnekaan kayteta”. Yksi vastaajista ei ollut vastannut tahan kysymykseen.

Suurimpina lapsen vammasta aiheutuvina arjen haasteina perheet pitivat juuri sairauden tai
vamman aiheuttamia fyysisia ja toiminnallisia ongelmia, joita ei terveilla lapsilla ole, kuten
puhekyvyttémyys ja kommunikaation ongelmat, avustaminen ja ohjaaminen arjen tilanteissa,
kaytoshairiot seka niista aiheutuvat ongelmat sisarusten kanssa. Yksi vastaajista koki haas-
teellisena asiakirjojen lahettelyn eri osoitteisiin seké yhteydenpidon moneen eri henkil6on.
Yksi vastaajista piti vaikeana asioiden syy-seuraussuhteiden erottelua ja juuri lapsen vammai-

suudesta aiheutuvien ongelmien havaitsemista.

Kysyttéessa palvelua, joka parhaiten tukisi perheitd edellda mainituissa lapsen vamman aiheut-
tamissa arjen haasteissa, neljassa kahdeksasta vastauksesta perheet nostivat esiin tarpeen
jonkinlaiselle tilapaishoidolle. Kaksi perheista nimesi valiaikaishoidon muodoksi kotipalvelun
ja yksi tukiperheen. Yksi vastaajista toivoi vain jonkinlaista tilapaishoitoa, jonne lapsen voisi
valilla vieda. Yksi vastaaja toivoi lapsen puhekyvyttomyydesté aiheutuvien ongelmien ratkai-
semiseksi viittomien opetusta. Yksi vastaaja ei nimennyt mitaan erityista palvelua, mutta ker-
toi, ettd ovat joutuneet itse hankkimaan henkilékohtaisen avustajan, ja liséksi paivahoitoasiat

ovat “kaatuneet” perheen itse jarjestettaviksi.

Muita palvelujen kehittdmisehdotuksia koskevaan kysymykseen oli jattanyt vastaamatta nelja
vastaajista. Yksi vastaaja toivoi ystavallista, perheitd kuuntelevaa ja heidan puolellaan olevaa
palveluneuvontaa. Vastaajan mielestéd ennaltaehkaiseva tyo on tarkedd, “ettei tarvitse sitten
lukea perhesurmista”. Palveluiden toivottiin alkavan nopeammin ja tukiviidakkoon haluttiin
selkeyttd ja yhdenmukaisuutta kuntien valille. Yksi vastaaja toivoi, etta tyontekijat tulisivat
kdymaan ja tutustumaan heidan elamaansa ja lahtisivat pois virastoista. Nain tyontekijéiden
ja perheiden olisi vastaajan mukaan mahdollista keksia yhdessa palvelut, jotka sopisivat per-
heelle.
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8.1.3 Perheiden saama tuki

Kukaan perheista ei pitanyt vertaistukiryhmaa suurimpana tunnetuen antajana. Ldhiomaisilta
lapsen vammaan liittyvaa tunnetukea olivat saaneet seitsemén kahdeksasta vastaajasta. Am-
mattiavun suurimmaksi tunnetueksi koki kolme vastaajaa. Yksi vastaaja oli vastannut kohtaan
”muu” saaneensa tunnetukea lapsen vammaan liittyen fysioterapeutilta. Osa vastaajista oli

valinnut useamman vaihtoehdon.

Suurimpana arjen tilanteiden tukena perheet pitivat lahiomaisia ja ystavia, silla seitseman
kahdeksasta vastaajasta oli valinnut tdméan vaihtoehdon. Vertaistukiryhmaa ei téssakaan ky-
symyksessa valinnut kukaan hyvinkaalaisista vastaajista. Ammattiapua suurimpana arjen tu-
kena piti kolme vastaajaa. Yksi vastaaja valitsi tassa kysymyksessa vaihtoehdon muu. Osa vas-

taajista oli valinnut useamman vaihtoehdon.

8.2 Keravan tulokset

Keravalta vastauksia tuli kolme. Kahdella perheista oli asiakkuus vammaishuoltoon ja yhdella
kehitysvammahuoltoon. Lapsista kaksi oli paivakoti-ikaisia, ja yksi lapsista oli kouluikainen.
Vaikeavammaisten kuljetuspalvelua sai yksi perheista. Henkilékohtaista avustajaa ei ollut yh-
dellakdan perheelld. Asunnon muutostoita ei ollut tehty yhteenkéén perheista eikd hankittu
asuntoon kuuluvia valineita ja laitteita. Paivittaisissa toimissa tarvittavia valineité ja laitteita
vastasi saaneensa yksi perheista. Tulkkipalvelua, sopeutumisvalmennusta ja vammaispalvelui-

den sosiaalitydn antamaa ohjausta ja neuvontaa ei ollut saanut kukaan perheista.

Perheiden saamat vammaispalvelut
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Kuvio 4: Perheiden saamat vammaispalvelut Keravalla
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Kehitysvammaisten aamu- ja iltapédivahoitoa, kehitysvammahuollon sosiaaliohjaajan antamaa
neuvontaa ja ohjausta, kehitysvammaisten lyhytaikaista hoitoa tai tukihenkil6a ei saanut ku-
kaan perheista. Erityishuoltona myénnettavaa kuntoutuksellista paivahoitoa sai kaksi perheis-

ta.

Perheiden saamat kehitysvammahuollon
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Kuvio 5: Perheiden saamat kehitysvammahuollon palvelut Keravalla

Paivahoitoa, lastensuojelua, kotihoitoa tai kotisairaanhoitoa tai toimeentulotukea ei ollut
kayttanyt kukaan perheisté. Sen sijaan yksi lapsista oli koululaisten aamu- ja iltapaivatoimin-
nassa ja kuntoutusta olivat saaneet kaikki kolme lasta. Yksi perheista oli omaishoidon tuen
asiakas. Kaksi perheista vastasi saaneensa myds muuta kunnan jarjestamaa tukitointa tai pal-
velua, toinen Kehitysvammaisten palvelusdation perhehoitoa ja toinen sopeutumisvalmennus-

kurssin seka viittomaopetusta kotiin.

Perheiden saamat kunnan yleiset palvelut
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Kuvio 6: Perheiden saamat kunnan yleiset palvelut Keravalla

8.2.1 Palveluista tiedottaminen ja yhteistyd tyontekijoiden kanssa

Kaksi kolmesta perheesta ei pitanyt tiedonsaantia palveluista helppona. Yksi vastaajista oli

sitéd mielta, ettad tietoa vammaisten oikeuksista ja palveluista pimitetaan, eika asioista kerro-
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ta vanhemmille. Asioiden selvittaminen jaa perheen omalle vastuulle. Sosiaaliohjaajalla koet-

tiin olevan puutteelliset tiedot lakiasioista.

Kaikki perheet vastasivat etsineensa tietoa palveluista internetin vélitykselld, ja he olivat
my®s sitd mieltd, ettd internetia voisi kdyttdd enemmankin palveluista tiedotettaessa. Kaksi
vastaajista piti verkkoneuvontapalvelua hyvéna tapana kayttéaa internetin mahdollisuuksia.
Yhteydenottoa videoneuvotteluna ei halunnut kukaan vastaajista. Palaveria videoneuvottelu-
na sen sijaan voisi kayttaa yksi vastaajista. Suojatun sahkdpostin kayttoa asiakaspapereiden
vélityksessa voisivat kayttaa kaikki vastaajat. Yksi vastaajista oli maininnut, etta ennen kuin
minkaanlaiseen sahkoiseen toimintaan voidaan ryhtya, pitaisi ns. “manuaalisen” toiminnan
olla sujuvaa ja asiantuntemuksen riittavaa, seka tietojenkasittelytaidon tulisi olla hyvalla ta-

solla.

Yksi perheista ei ollut juurikaan osallistunut palvelujensa suunnitteluun ja arviointiin, ja lap-

sen suunnitelmia on laadittu ilman vanhempien lasnéoloa. Kaksi muuta vastaajaa oli osallistu-
nut palvelujen suunnitteluun ja arviointiin, joskin toinen vastaajista koki, etteivat tyontekijan
ja vanhempien tieto- ja taitotaso ole kohdanneet, ja tydntekijalté on puuttunut tietamys asi-

oiden hoidosta.

8.2.2 Lapsen vammasta aiheutuvat arjen haasteet ja palveluiden kehittdmiskohdat

Perheet toivat esiin palveluiden kehittdmiskohtia, vaikkakin yksi vastaajista piti vaikeana pal-
velujen kehittamiskohtien arviointia, kun itse palveluja ei ole juuri lainkaan. Yksi vastaajista
koki, etta tietotaito asioiden hoitoon puuttuu kehitysvammahuollosta. Yksi vastaaja taas koki
tilanteen talla hetkella paremmaksi, kun heidén asioitaan hoitava tyontekija oli vaihtunut, ja
perhe oli saanut muun muassa viittomaopetusta. Palveluiden saamiseen samasta paikasta ei
suhtauduttu positiivisesti eika kielteisesti. Yksi perheista ei kokenut asian koskevan heita,
koska heilla ei ole juurikaan palveluja, ja toinen vastaaja piti yhden luukun periaatteen edel-

lytyksend lujaa ammattitaitoa ja sen yllapitoa.

Lapsen vammasta aiheutuvaksi suurimmaksi arjen haasteeksi koettiin lapsen suuri avun tarve
ja jatkuva seuranta, omaehtoisuus, karkailutaipumus seka yhteisen kielen puuttuminen. Lap-
sen puhumattomuus aiheuttaa siis kommunikaatio-ongelmia. Myds Keravalla lapsen tilapais-

hoito oli merkittévassa roolissa vastauksissa. Aiemmin on ollut muun muassa perhelomitusta,
jolloin hoitaja on tullut kotiin ja hoitanut kaikki lapset samalla, mutta nykyaan tallaista pal-
velua ei enada ole tarjolla. Tama on johtanut siihen, ettei vanhemmilla ole enda yhteista ai-

kaa. Erdan vastaajan mukaan heidan perheenséa elaa voimiensa &arirajoilla, silla kunta ei tar-
joa heille mitaan todellista apua, jotta he voisivat esimerkiksi pitaa vapaapaivan vammaisen

lapsen hoidosta. Ongelmaksi vastaaja kuitenkin nostaa sen, etteivat he halua vieda lasta lai-
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toshoitoon, ja perhehoito on osoittautunut heidéan mielestédan turvattomaksi hoitomuodoksi.

Liséksi lapsen vamman kerrottiin vaikeuttavan pidempien lomamatkojen suunnittelua.

Kaksi vastaajista 16ysi myos muita palveluiden kehittdamisehdotuksia. Yksi vastaajista koki,
ettd vammaispalveluiden suhde heidan perheeseensa on ollut vélilla todella torkeda”, ja
perheelle lakisaateisesti kuuluvista asioista taisteleminen on koettu raskaaksi. Vastaaja ko-
kee, ettei sosiaaliohjaajalla ole riittavasti lain tuntemusta. Toinen vastaaja toivoisi, etta eri-
tyishuolto-ohjelmat laitettaisiin vuosittain ajan tasalle, jotta palvelujen méaréarahat osattai-
siin kohdentaa oikein. Han my®@s toivoisi, ettd suunnitelmat laadittaisiin lainmukaisesti, jolloin
tyontekijalta jaisi aikaa oikeaan tydhon eika aika menisi valitusten vastineiden kirjoittami-
seen”. Vastaaja my0s toivoisi viranhaltijoiden tutustuvan eri oikeusasteissa tehtyihin ennak-

kopaatoksiin, ennen kuin “valitusrumba ladhtee kayntiin™.

8.2.3 Perheiden saama tuki

Kysyttéessa perheiden saamaa lapsen vammaan liittyvaa tunnetukea, yksi perheista piti suu-
rimpana tuen antajana vertaistukiryhmaa. Lahiomaisilta lapsen vammaan liittyvaa tunnetukea
oli saanut kaksi vastaajista. Ammattiapua suurimmaksi tueksi ei kokenut kukaan perheista.

Osa vastaajista oli valinnut useamman vaihtoehdon.

Perheilta kysyttiin myds, kenelta he olivat saaneet eniten tukea arjen tilanteisiin. Vertaistuki-
ryhman oli valinnut yksi vastaajista. Lahiomaiset oli kokenut suurimmaksi avuksi yksi vastaa-

jista ja ammattiavun yksi vastaajista.

8.3 Riihimé&en tulokset

Rithimaelta vastauksia tuli kaksi. Molemmilla perheista oli asiakkuus sekd vammais- etté kehi-
tysvammahuoltoon. Molemmat lapset olivat kouluikaisia. Kumpikaan perheisté ei vastauksien
perusteella saanut mitdan vammaisten sosiaalityon palveluita. Kehitysvammaisten aamu- ja
iltapaivahoitoa seka kehitysvammaisten lyhytaikaishoitoa saivat molemmat perheet. Kehitys-
vammahuollon sosiaaliohjaajan antamaa neuvontaa ja ohjausta tai erityishuoltona mydnnet-
tavaa kuntoutuksellista paivahoitoa ei saanut kumpikaan perheista. Sen sijaan tukihenkild oli

toisella perheella.
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Perheiden saamat kehitysvammahuollon
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Kuvio 7: Perheiden saamat kehitysvammahuollon palvelut Riihimaella

Molemmat lapset olivat olleet paivahoidossa seka koululaisten aamu- ja iltapaivatoiminnassa
sekd saaneet kuntoutusta. Sen sijaan lastensuojelun palveluja, kotihoitoa tai kotisairaanhoi-

toa tai toimeentulotukea ei ollut kummallakaan vastaajista. Omaishoidontukea sai toinen

perheista.
Perheiden saamat kunnan yleiset palvelut
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Kuvio 8: Perheiden saamat kunnan yleiset palvelut Riihiméaella

8.3.1 Palveluista tiedottaminen ja yhteistyd tyontekijoiden kanssa

Kumpikaan perheista ei pitanyt tiedonsaantia vammais- ja kehitysvammapalveluista helppona.
Kysyttéessd miten tiedonsaantia voisi parantaa, molemmat vastaajat toivat esiin sen, etta
neuvontaa ja ohjausta pitaa erikseen pyytaa tyontekijalta. Molemmat perheista vastasivat
etsineensa tietoa palveluista internetin vélityksella, ja he olivat myos sita mieltd, etta inter-
netia voisi kayttada enemmankin palveluista tiedotettaessa. Toinen vastaajista piti verkkoneu-

vontapalvelua hyvana tapana kayttaa internetin mahdollisuuksia. Yhteydenottoa videoneuvot-
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teluna ei halunnut kumpikaan vastaajista, mutta toinen vastaajista piti palaveria vi-
deoneuvotteluna hyvané tapana kayttaa internetin mahdollisuuksia. Videoneuvottelu mahdol-
listaisi sen, ettei vanhempien tarvitsisi olla toista pois. Suojatun sahkopostin kayttda asiakas-

papereiden vélityksessa voisivat kayttdd molemmat vastaajat.

Molemmat vastaajat kertoivat osallistuneensa palveluidensa suunnitteluun ja arviointiin. Toi-
sen vastaajan mukaan tata pitaa kuitenkin itse osata vaatia. Toinen vastaaja puolestaan ker-
too, ettd palvelusuunnitelmat laaditaan yhdessa”, mutta silloinkin heille on jaanyt tunne,
ettei tyontekija kerro kaikkea, mihin heilla on oikeus. Naiden perheiden kokemus omien pal-
veluiden suunnitteluun osallistumisesta on siis jaanyt melko muodolliseksi. Kehityskohtia pal-
veluihin 16ysivat molemmat vastaajat. Toinen vastaaja koki huonoksi asiaksi sen, ettei harras-
tustoimintaan saa henkil6kohtaista avustajaa eivatka asunnon muutosty6t ole heidan kohdal-
laan toteutuneet. Toisen vastaajan mielesta kehitysvammaisten ilta-, aamu- ja lomahoitoon
tulisi palkata tyontekijoita, joilla on patevyys tehtéviinsa. Vastaajan mielesta edella mainit-
tuun tehtavaan palkataan paljon pitkaaikaistydttomia. Toisen vastaajan mukaan palvelut ei-
vat muodosta tarkoituksenmukaista kokonaisuutta. Palvelujen saaminen yhdesta paikasta hel-

pottaisi asiointia, ja palvelujen antaja olisi paremmin kartalla perheen tilanteesta.

8.3.2 Lapsen vammasta aiheutuvat arjen haasteet ja palveluiden kehittdmiskohdat

Suurimpana lapsen vammasta aiheutuvana arjen haasteena mainittiin turvattomuus hoidossa
ja koulukyydissa sekd vanhemman pelko siité, ettei lapsi ole turvassa. Vammaista lapsen koh-
telu on koettu erilaisena kuin tavallisen lapsen saama kohtelu. Ratkaisuna edella mainittuun
tilanteeseen pidettiin ammattimaisen sosiaalitydntekijan palkkaamista Riihimaelle, joka olisi
niin sanotusti ’moniosaaja” sekd samaan aikaan inhimillinen. Liséksi suurimpana lapsen vam-
masta aiheutuvana haasteena pidettiin myds sosiaalista syrjaytymista ja arjen haasteita kehi-
tysvammaisen kanssa. Parhaiten edella mainituissa tilanteissa perhetta tukisi henkilokohtai-

nen apu tai avustaja.

Muina palveluiden kehittdmiskohtina toinen vastaajista nosti esiin lasten ja nuorten sijaishoi-
don tarpeen. Han kertoo, etta heilld on yhden hoitajan varassa koko perheen jaksaminen,
mikéa ei ole omiaan lisadmaan perheen turvallisuuden tunnetta. Yksi vastaaja puolestaan pi-
taisi hyvana ratkaisuna liikealan mallia, jossa tydntekijat laitetaan ajoittain kiertoon. Han
pitédd ongelmallisena sité, ettd samat ihmiset ovat hoitaneet asioita parhaimmillaan useita
kymmenia vuosia ja "kuuluvat jo kalustoon”. Vastaaja myos kritisoi Riihimaen toimintakeskus

Rivakan toimintaa ja sen sijoittelua kaupungin ulkopuolelle.
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8.3.3 Perheiden saama tuki

Molemmat perheista valitsivat vertaistukiryhmé-vaihtoehdon suurimmaksi lapsen vammaan
liittyvaksi tunnetuen antajaksi. Liséksi lahiomaisilta tunnetukea lapsen vammaan liittyen oli
saanut toinen vastaajista. Ammattiapua suurimmaksi tueksi ei kokenut kumpikaan perheista.

Osa vastaajista oli valinnut useamman vaihtoehdon.

Vertaistukiryhman valitsi suurimmaksi arjen tilanteiden avuksi toinen vastaajista. Lahiomaiset
oli kokenut suurimmaksi avuksi toinen vastaajista. Ammattiapua ei kumpikaan vastaajista pi-

tanyt suurimpana tukijana arjen tilanteissa.

9  Johtopaatokset ja pohdinta

Johtopaatosten tekemistéa kyselyn tuloksista vaikeuttaa kyselyyn vastanneiden perheiden lu-
kumaaran jaaminen melko pieneksi. Hyvinkaalla vastausprosentti oli 26,7 %, Keravalla 23 % ja
Rithimaella 28,6 %. Todennakdisena syyna pieneen vastausprosenttiin saattoivat olla kyselyn
lilan yksityiskohtaiset kysymykset lapsen diagnoosista ja perheen rakenteesta. Tallaiset kysy-
mykset pienentévat vastaushalukkuutta, silla ne lisédavat riskid vastaajan tunnistettavuudesta.
Kaikki kyselyyn osallistuneet kunnat ovat asukasluvultaan pienid, ja joitakin diagnooseja
esiintyy niiden alueella niin vahan, etta kaytannossa diagnoosin kertominen paljastaa vastaa-
jan henkiléllisyyden. Edella mainitun ongelman havaitsemiseksi kyselya olisi pitanyt testata
ennen sen lahettdmista. Loppujen lopuksi tiedolla lapsen vammasta tai sairaudesta ei olisi
ollut kyselyn tulosten kannalta juurikaan merkitystd, joten sita kasittelevan kysymyksen olisi

hyvin voinut poistaa kyselysta.

Monilla kyselyyn osallistuneista perheisté vastauksista oli nahtavissa melko negatiivisia koke-
muksia kunnan vammais- ja kehitysvammahuollosta. Tamé koski varsinkin Keravan ja Riihima-
en kuntia. Palautekyselyyn osallistuivat ehka herkimmin juuri sellaiset perheet, jotka kokivat
palveluissa runsaasti kehittdmiskohtia. Itse olisin toivonut, etté kyselyité olisi palautunut per-
heiltd enemman, jotta vastausjoukko olisi ollut edustavampi. Talldin kyselyn perusteella olisi
voinut tehda luotettavampia paatelmia kuntien vammais- ja kehitysvammahuollon tilasta ja

selvittda, onko kaikkien perheiden kasitys palveluista yhta negatiivinen.

Toinen tutkimuskysymyksista kasitteli kehittdmiskohtia vammaisten lasten perheiden palve-
luissa. Kyselyn tuloksissa ilmeni paljon palveluiden kehittdmiskohtia, joista osa oli kunnille
yhteisia. Esimerkiksi palveluista tiedottamisessa oli perheiden mukaan kehitettavaa kaikissa
kyselyyn osallistuneissa kunnissa. Hyvinkaalla 62,5 % vastaajista ei pitanyt tiedonsaantia pal-
veluista helppona. Keravalla vastaava luku oli 66,7 % ja Riihimaella 100 %. Muutoinkin suu-

rempana kehityskohtana perheiden saamissa palveluissa voidaan vastausten perusteella ndhda
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perheiden saama ohjaus palveluja koskien kuin itse palvelujen sisélto. Perheet kokevat, etta
asioita pitad itse osata kysya ja selvittadd, eikd ohjausta valttdmatta saa automaattisesti. Kui-
tenkin sosiaalihuollon henkildstdn tulisi lain mukaan selvittaa asiakkaalle hanen oikeutensa ja
velvollisuutensa seka erilaiset vaihtoehdot ja niiden vaikutukset samoin kuin muut seikat, joil-
la on vaikutusta hénen asiassaan. Selvitys on liséksi annettava siten, etta asiakas riittavasti
ymmartaa sen sisalloén. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 58). Suurin osa
vastaajista oli sitd mieltd, etta palveluiden saaminen yhdelta luukulta helpottaisi asiointia

huomattavasti.

Toinen tutkimuskysymys kasitteli lapsen vammaisuuden aiheuttamia haasteita seka perheen
saamien palveluiden kykyéa vastata naihin haasteisiin. Suurimpina lapsen vammasta tai sairau-
desta aiheutuvina arjen haasteina perheet pitivat konkreettisia asioita, kuten kommunikaa-
tiovaikeuksia ja liikkumisen ongelmia. Yhteenvetona ndisté haasteista voisi sanoa, etta ne
olivat padasiassa asioita, joista lapsen normaalit ikatoverit selviytyvat jo padasiassa itsendi-
sesti tai joissa vammainen lapsi on ikatovereitaan jaljessa. Vammainen lapsi ei ole erilainen
vain ulkonadltdan, vaan myos kaytdkseltdan. Vammaisen lapsen vanhemmat joutuvat péivit-
tain kohtaamaan voimakkaan ristiriidan lapsen biologisen ian ja kehitystason valilla. Vammai-
sen lapsen perhe joutuukin usein muuttamaan vanhoja arkirutiineitaan vastaamaan uuden
tilanteen asettamia haasteita, miké nékyy esimerkiksi kasvatus- ja hoitokaytanndissa seka
vanhempien tyéelaman aikatauluissa (Tonttila 2006, 113; 16-17). Toivotut palvelut perheen
arjen tukemisessa tallaisissa tilanteissa olivat myds kaikki hyvin konkreettisia, kuten kotiapua
tai palveluja, jotka mahdollistaisivat ajoittaisia vapaapdaivia vammaisen lapsen hoidosta. Kes-

kusteluapua ei toivonut kukaan vastaajista.

Perheet pitivat ylivoimaisesti suurimpana tuen antajina seka arjen tilanteissa etta tunnetasol-
la l[ahiomaisia ja ystavia. Tama tulos koski kaikkia kyselyyn osallistuneita kuntia. Léahiomaiset
ja ystavat on koettu tarkeiksi tuen antajiksi myds aiemmissa tutkimuksissa (esim. Waldén
2006). Merkittavaa on, etta Hyvinkaalla kukaan vastaajista ei valinnut vertaistukea tuen an-
tajana, mika saattaa johtua yksinkertaisesti siita, ettd Hyvinkaalla ei ole jarjestetty kyseista
toimintaa perheille. Riihiméelld molemmat vastaajat ja Keravalla toinen vastaajista piti ver-
taistukea suurimpana tunnetuen antajana. Ammattiavun merkitys tuen antajana jai kyselyn
perusteella melko pieneksi. Eniten tukea ammattiavusta olivat saaneet hyvinkaalaiset vastaa-
jat. Ekologisen ja ekokulttuurisen mallin pohjalta voidaan ajatella, etta perheiden mikro- eli
lahiympéaristossa eniten tukea antavat omaiset ja muut l&heiset ihmiset. Perheiden mesosys-
teemiin siséltyvat niiden mikrosysteemien véliset suhteet, joissa lapsi on osallisena jollain
tavoin. Naiden ymparistojen tulisi toimia yhteistydssa ja muodostaa sosiaalisia verkostoja tu-

kemaan vanhempien kasvatustydta. (Bronfenbrenner 1979, 25; Tonttila 2006, 9-10.)
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Kyselyyn vastanneiden perheiden vastausten perusteella vaikuttaa, ettd heidan on ollut vai-
keaa toimia ekologisissa ymparistoissédn. Perheiden toimintaan vaikuttavat ekologisen teorian
mukaan ymparist® niin mikrotasolla kuin laajemmin meso-, ekso- ja makrotasoilla (Tonttila
2006, 9). Lahiymparisto eli mikrotaso on perheille tutuin ymparistd, mutta toisaalta vammai-
nen lapsi tuo haasteita ja avuntarpeita mikrotasolla toimimiseen, kuten fyysisia vaikeuksia ja
ongelmia kommunikaatiossa. Perheet hakevat tukea lahiymparistdssa toimimiseen ekso- ja
makrotasoilta eli yhteiskunnan tarjoamista palveluista. Kuitenkin kunnan ja valtion paattajat
joutuvat toimimaan tiettyjen rajoitusten puitteissa, eika perheille aina ole mahdollista tarjo-
ta heidan tarvitsemiaan palveluita. Kyselyyn vastanneiden perheiden osalta tdmé oli nahtavis-

s& turhautumisena ja tyytymattomyytena kunnan toimintaan.

Opinnaytetyoni jatkotutkimuksena olisi mielenkiintoista selvittad, milla tavalla lapsen vam-
maisuus vaikuttaa perheen saamiin palveluihin ja heidéan kokemukseensa palvelukokonaisuu-
desta. Aikaisempien tutkimustulosten perusteella on havaittavissa, ettd vammaisten lasten
perheille suunnatuissa selvityksissa perheilta nousee esiin melko paljon palvelujen kehitta-
miskohtia (esim. Rantala 2002, Waldén 2006). Sen sijaan tavallisten lapsiperheiden kokemuk-
set palveluista ovat ainakin joidenkin tutkimusten mukaan paaosin mydnteisia (esim. Perala,
Salo, Halme & Nykanen 2011). Vammaisten lasten palvelut ovat monimuotoisempia ja moni-
mutkaisempia kuin tavallisten perheiden palvelut, mik& todennakdisesti vaikuttaa perheiden
kokemukseen palvelun laadusta. On havaittu, etta tiedon saanti palveluista on sita vaikeam-
paa, mita vaikeammin vammaisesta lapsesta on kyse (esim. Waldén 2006). Mitd enemman
palveluita perheelld on, sitd enemman ne vaativat selvitysty6ta ja perheen aikaa, jolloin
my6s ohjaavan tahon merkitys korostuu. Opinndytetydni kyselyyn vastanneet perheet olivat
tyytymattoémia lahinna juuri saamaansa ohjausapuun, ja vastaajista vain muutama antoi nega-
tiivista palautetta itse palveluiden siséllosta. Tyytyméattomyyden aiheina olivat sen sijaan pal-
veluiden ja niista saadun tiedon puute tai palveluiden sopimattomuus perheiden todellisiin

tarpeisiin.
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Hyvéa vastaanottaja!l

Olen sosionomiopiskelija Hyvinkdan Laureasta, ja teen opinnaytetytta aiheenani
vammaisten ja kehitysvammaisten lasten perheiden palvelujen kehittaminen Hyvin-
kaalla, Riihimaelld ja Keravalla. Opinndytetyoni on osa Kansallisen sosiaali- ja ter-
veydenhuollon kehittdamisohjelman (KASTE) rahoittaman Vammaispalveluhankkeen
Eteva-kuntayhtymén osahanketta, jonka tavoitteina ovat palvelurakenteiden ja pal-
veluohjauksen ja -suunnittelun kehittdminen.(http://vammaispalveluhanke.eteva.fi/)
Vastauksenne on térked, silla kyselyni vastausten avulla kunnan on mahdollista kehit-
taa palvelujaan vastaamaan paremmin perheiden todellisia palveluntarpeita. Kyse-
lyyn vastataan nimettémana, ja kyselyt postittavat kunnan tyontekijat. Vastaajien
henkilollisyys ei siis tule esiin missdan tutkimuksen vaiheessa. Vastausten kirjaamisen
jalkeen paperit havitetdan asianmukaisesti. Vastaukset voitte lahettda oheisessa pa-
lautuskuoressa kuntanne vammaispalveluihin. Postimaksu on maksettu. Viimeinen

palautuspdaiva on 1.2.2012.

Kiitos vastauksestanne!

Terveisin
Laura Alonen

laura.alonen(at)laurea.fi
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Kysely on saapunut: . . 2012

Kysely vammaisten ja kehitysvammaisten lasten perheiden

palvelujen kehittdmiseksi 2012

1. Kotikuntanne:

2. Kuinka monta alle 18-vuotiasta lasta perheessanne on?

3. Mikéa on vammaisen/kehitysvammaisen lapsenne ika?

4. Mika on lapsenne paaasiallinen vamma/sairaus?

5. Onko teilla talla hetkella asiakkuutta vammaispalveluihin ja/tai kehitysvamma-
huoltoon?
] Kyll4, kehitysvammahuoltoon L1 Ei, kehitysvammahuoltoon

] Kylla, vammaispalveluihin L1 Ei, vammaispalveluihin

Mita kunnan vammaisten sosiaalitydsta myonnettavia palveluja kaytatte/saatte?
vaikeavammaisten kuljetuspalvelu
henkil6kohtainen avustaja

asunnon muutostyot

6.
L]
L]
L]
1 vammaispalveluiden sosiaalitydon antama ohjaus ja neuvonta
[1 asuntoon kuuluvat vélineet ja laitteet

1 tulkkipalvelu

L] paivittaisissa toimissa tarvittavat vélineet ja laitteet

L]

sopeutumisvalmennus
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7. Mitd kunnan kehitysvammahuollon kautta mydnnettavia palveluja kaytéatte?

kehitysvammaisten aamu- ja iltapaivahoito

kehitysvammahuollon sosiaaliohjaajan antama ohjaus ja neuvonta
erityishuoltona mydnnettava kuntoutuksellinen paivahoito
kehitysvammaisten lyhytaikainen hoito

tukihenkild

Muu, mika/mita:

Oooo o

8. Mitd muita kunnan jarjestdmia tukitoimia ja palveluja kaytatte tai olette kaytta-

neet?

Alla esimerkkeja palveluista.

paivahoito

koululaisten aamu- ja iltapéivatoiminta

lastensuojelun palvelut

kotihoito/ kotisairaanhoito

kuntoutus (esim. terapiat/ Kelan kuntoutus tai kunnan lagkinnallinen kuntoutus)

omaishoidontuki

oooodgog

toimeentulotuki

Muu, mika?

9. Onko tiedon saaminen tarjolla olevista vammais- ja kehitysvammapalveluista ollut

helppoa?

[ kylla Y

10. Jos vastasitte ei, niin miten tiedonsaantia voisi mielestanne parantaa?
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11. Oletteko etsineet tietoa vammais- ja kehitysvammapalveluista Internetin valityk-

sella?

1 kylla ] ei

12. Voisiko Internetia jatkossa kayttdd enemman vammais- ja kehitysvammapalve-

luista tiedotettaessa tai séhkdisessa asioinnissa?

1 kylla I Y

13. Missa seuraavista vaihtoehdoista internetin mahdollisuuksia voisi jatkossa kayttaa
enemman?

[l verkkoneuvontapalvelu

1 yhteydenotto videoneuvotteluna (vrt. skybe)

1 palaveri videoneuvotteluna

[] suojatun sahkopostin kaytto asiakaspapereiden valityksessa (esim. hakemukset,

kuntoutussuunnitelmat, ladkarinlausunnot)

Muita ehdotuksia, mita
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14. Oletteko osallistuneet nykyisten palvelujenne suunnitteluun/ arviointiin?

15. a) Mita kehitettavaa talla hetkella saamissanne palveluissa on? Onko jokin palve-

lu, joka ei lainkaan ole vastannut perheenne tarpeisiin?

b) Muodostavatko eri toimipisteistd saatavat palvelut tarkoituksenmukaisen vai haja-
naisen kokonaisuuden? Miten perheenne elamaan vaikuttaisi mahdollisuus saada

enemman palveluja samasta paikasta, ns. ”yhdeltd luukulta™?
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16. Minkéa koette olevan perheessanne suurin arjen haaste télla hetkelld, joka aiheu-
tuu nimenomaan lapsenne vammasta eika ole seurausta tavallisesta lapsiperheen ar-

jen kiireisyydesta?

17. Millainen palvelu tukisi perheenne arkea parhaiten edelld mainituissa tilanteissa?

Onko jokin palvelu, jota tarvitsisitte, mutta ette talla hetkelld saa?

18. Onko teilla muita kehittamisehdotuksia/ toiveita palvelujen suhteen? Mita halu-

aisitte muuttaa, lisata tai ehdottaa jotakin aivan uutta?
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19. Kenelté olette saaneet eniten tunnetukea lapsenne vammaan liittyen?

[] vertaistukiryhma
[] lahiomaiset ja ystavat
[] ammattiapu

Muu, mika

20. Kenelta olette saaneet eniten tukea arjen tilanteisiin?

[ ] vertaistukiryhméa
[ 1 lahiomaiset ja ystavat
[] ammattiapu

Muu, mika

Kiitos vastauksestanne!
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