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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd Parkanossa asuvien erityislasten
vanhempien tuen tarvetta ja tukipalveluiden saatavuutta sekd mahdollista lisatarvetta
Parkanon kaupungissa. Tavoitteena oli myds, ettd Parkanon kaupunki saa tietoa siitd,
miten kaupunki voisi kehittdd erityislapsille suunnattuja palveluja. Asiaa selvitettiin
erityislasten vanhemmille lahetetylld kyselylomakkeella. Opinndytetyo oli tyoelamé-
lahtdinen.

Téssa opinndytetydssa erityislapsi oli kehitysvammainen tai muuten erityistd tukea
tarvitseva lapsi. Kohderyhmana olivat alle 10-vuotiaiden lasten vanhemmat. Tutki-
musaineisto kerattiin loka- marraskuussa 2014. Kyselylomakkeita postitettiin 20 kap-
paletta ja niitd palautui takaisin 13 (=n). Vastausprosentti oli 65. Kyselylomakkeet
toimitettiin kohderyhmalle neuvolan ja ala-asteen terveydenhoitajien toimesta. Vas-
taajat pysyivat anonyymeina tyon tekijélle.

Tuloksista ilmeni, ettd useimmat perheet saivat alle 16-vuotiaan vammaistukea ja
puheterapia on tarked palvelu. Puheterapiaa sai vain harvan perheen lapsi kotipaik-
kakunnalta ja sitd kaivattiin Parkanoon. Tuloksista ilmeni myds, etta eniten tukea
vastaajat saivat sukulaisilta ja kumppanilta. Tukea kaivattiin lisaa erityisesti sosiaali-,
terveys- tai opetusalan ammattilaisilta ja my6s kumppanilta. Vastaajat kaipasivat li-
sad tietoa saatavilla olevista tukipalveluista. Eniten tietoa perheet ovat saaneet kun-
nan sosiaali- ja vammaispalveluiden kautta, Tampereen yliopistollisesta sairaalasta
sekd neuvolasta.

Opinnéytetyossé selvitettiin myds vanhempien kokemuksia hoidon kuormittavuudes-
ta, sithen vaikuttavista ja sitd helpottavista tekijoistd. Kuormittavimmiksi tekijoiksi
vanhemmat kokivat vapaa-ajan puutteen ja hoidon henkisen kuormittavuuden. Kyse-
lyyn vastanneiden mukaan tarkeimpid hoidon sujuvuutta helpottavia tekijoita oli 1a-
hipiiriltd saatu tuki ja yhteiskunnan tarjoamista palveluista saadut neuvot ja ohjaus.
Jatkotutkimusmahdollisuutena voisi olla esimerkiksi samankaltaisen kyselyn tekemi-
nen yli 10-vuotiaiden erityislasten vanhemmille.
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The purpose of this thesis was to find out the need of support and availability of sup-
porting services for parents of children with special needs who lives in Parkano, and
also possible need for more support in town of Parkano. Ambition was also that town
of Parkano would get information about how town could improve the services for
children with special needs. This was found out by the questionnaire which was sent
to parents of children with special needs. Thesis was based on working life.

In this thesis child with special needs is handicapped or needs support in other ways.
Target group was parents of children under 10-years old. Research material was col-
lected during October and November 2014. 20 Questionnaires was mailed 20 and 13
(=n) answers was gotten back. Response rate was 65. Questionnaires was given to
target group by the child health centre and nurses from elementary school. This way
respondents stayed anonymous.

From this research was shown that most families gets support for handicapped child
under 16 years old, and that speech therapy is very important service. This therapy is
available only for very few children at home town and this was hoped to get in
Parkano. Results of this research showed also, that most support and help respond-
ents gets from relatives and partner. Mostly support was needed more especially
from social-, health- or teaching professionals and also from partner. Respondents
also wished more information about available support services. Most information
families have gotten from towns social services and services of disabled people, Ac-
ademic hospital of Tampere and also from health centre.

In this thesis was also found out how parents think that nursing strains them, what
effects to it and what eases it. Most straining for parents is lack of free time and emo-
tional strain. Respondents of this questionnaire thought that which helps the nursing
are the support and help from closest people and services which society gives to help
and guidance. Follow-on research could be for example making same kind of ques-
tionnaire for parents of over 10 years old children with special needs.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydn aiheena on erityislasten vanhempien tuen tarve ja sen saanti Parkanon
kaupungissa. Kysely tehddan alle 10-vuotiaiden lasten vanhemmille. Kohderyhma
valitaan valjasti, jotta kyselyyn saataisiin riittavasti vastauksia. Nain myos yksittai-
nen perhe ei olisi tunnistettavissa vastausten perusteella. Parkanon kaupungilla ilme-
ni tarvetta tallaiseen selvitykseen ja aihe on erittdin kiinnostava. Opinndytety6 teh-

daan yhteistydssa Parkanon kaupungin kanssa.

Tyon tarkoituksena on kyselytutkimuksella selvittdd Parkanossa asuvien erityislasten
vanhempien tuen tarvetta ja tukipalveluiden saatavuutta sekd mahdollista lisatarvetta
Parkanon kaupungissa. Taman kautta Parkanon kaupunki pystyy kehittdmaan palve-

luitaan erityislapsiperheille.

Erityislapseksi tdssa tyossa kasitetadn kehitysvammaiset ja muut erityistd tukea tar-
vitsevat lapset. Erityistd tukea tarvitsevien lasten osuus tuntuisi olevan koko ajan
nousussa, joten kunnilta ja valtiolta tarvitaan varmasti jatkossa enemman panostusta
heidan tukemisekseen. Kelan nettisivujen mukaan vuonna 2013 on lapsen vammais-
tuen saajia ollut koko maassa 307 809 henked ja vuonna 2014 maara on ollut 310 128

(Kelan www-sivut 2014).

Erityislasten parissa tyoskentely on olennainen osa terveydenhoitajankin tyota, koska
erityislapset ja heidan perheensé ovat osa terveydenhoitajien asiakaskuntaa, erityises-
ti neuvoloissa ja kouluterveydenhuollossa. Siksi timan opinndytetydn aihe tuntuu

erittdin kiinnostavalta.



2 ERITYISLAPSIPERHE JA TUKIPALVELUT

2.1 Erityislapsi tai erityista tukea tarvitseva lapsi

Todenndkdisesti jokaisen vanhemman toiveena on saada terve lapsi. Useimmiten toi-
ve toteutuukin, mutta monet vanhemmat joutuvat kuulemaan myds toisenlaisia uuti-
sia, kaikki ei olekaan kunnossa. Joskus vanhemmille voidaan kertoa tilanne heti lap-
sen syntyman jalkeen, toisinaan asia selviad vasta lapsen ollessa leikki-idssé. (Pelto-
nen 2004, 223.)

Erityistd tukea tarvitsevasta lapsesta kaytetadn lyhennyksena erityislapsi-sanaa lahin-
nd varhaiskasvatuksessa ja perusopetuksessa. Erityista tukea tarvitsevan kasvun, ke-
hityksen ja oppimisen edellytykset ovat madaltuneet sairauden, vamman tai toimin-
tavajavuuden vuoksi. Jos lapsen kehityksessd on oppimiseen liittyvia riskitekijoita tai
lapsi tarvitsee kasvulleen sosiaalista tai psyykkista tukea, erityistuen tarvetta arvioi
vat opetuksen ja oppilashuollon asiantuntijat yhdessé huoltajan kanssa. Stakes maa-
rittelee erityisen tuen vastaavuuden tukea tarvitsevien lasten kasvatuksellisista ja
kuntoutuksellisista tarpeista paivahoidossa. (Herttuainen, Parikka 2010, 8.) Téssa
tyossa erityislapsella tai erityistd tukea tarvitsevalla tarkoitetaan lasta, jolla on kehi-
tysvamma, liikkuntavamma, aistivamma, neurologisia ongelmia tai oppimisvaikeuk-

sia.

Kehitysvammalla tarkoitetaan vammaa ymmartamis- ja kasityskyvyn alueella. Kehi-
tysvamma ilmenee ennen taysi-ikdisyyttd. Osa kehitysvamman syista ja& kokonaan
selvittdmattd, mutta vamma voi johtua joko syntyméaa edeltavista syistd, synnytyk-
sessa sattuneista vaurioista tai lapsuusian tapaturmista tai sairauksista. Kehitysvam-
ma on vaurio tai vamma, ei sairaus. Kehitysvamman aste vaihtelee, se voiolla vaikea
tai ilmetd lievdnd oppimisvaikeutena. Monilla kehitysvammaisilla on liitkkumista,
puhetta tai vuorovaikutusta vaikeuttavia lisivammoja. Kehitysvammaiset oppivat
monia asioita kuten muut, mutta uusien asioiden oppiminen ja kasitteellinen ajattelu
ovat vaikeampia. (Kehitysvammaisten tukiliiton www-sivut 2015.) Kehitysvammai-
sia on vaestosta ainakin yksi prosentti, ja jos lievdasteiset muodot lasketaan mukaan,

esiintyvyys on huomattavasti suurempi (livanainen 2009).



Erityyppiset liikuntavammat voidaan luokitella synnynnéisen tai varhaislapsuudessa
saadun aivovamman (CP-oireyhtyméat), myéhemmin saadun aivovaurion, rakenne-
poikkeavuuksien, lihassairauksien, yleissairauksien liittyvien liikuntavammojen tai
muiden, esimerkiksi aivo- ja selkdydinvammojen jalkitilojen tai selkdytimen kas-
vaimien tai tulehduksien aiheuttamiksi. CP-vammaisten lasten madréd Suomessa on
2,5 tuhatta elavand syntynyttd lasta kohden. CP-vammoista suurin osa saa alkunsa
ennen syntymad, kolmasosassa vammoista siihen liittyy myos alyllinen kehitysvam-
maisuus. (Kaski, Manninen, Pihko 2012, 120- 121.) CP-vamma aiheuttaa pysyvan
lilkkumisen, asennon yllapitdmisen tai toiminnan vaikeuden, henkinen kehitys on
normaalia suurimmalla osalla CP-vammaisista ja heiddn toimintakykynsé vaihtelee
suuresti. Toisilla vamma ilmenee pienend toimintahdiriond, joillakin monivammai-
suutena. CP-vamman yleinen liitdnndisoire on epilepsia. (CP-liiton www-sivut
2015.)

Aistivammoja ovat kuulo- ja ndkévamma. Nykyisin lasten synnynndiset kuulovam-
mat voidaan I0ytaé jo vauvaidssa. Kuulovammaisella tarkoitetaan henkil6d, jolla on
jonkinlainen kuulonalenema, lieva huonokuuloisuus tai tdydellinen kuurous. Suurin
osa Yleisopetuksessa olevista kuulovammaisista kuuluu ryhméén, jonka kuulovamma
on osittainen ja kuulee puhetta ja pystyy kommunikoimaan kuulokojeen avulla kéyt-
tden apuna huuliolukua. (Kuuloliiton www-sivut 2015.) Ndkévammaisena pidetdan
henkil6d, jonka paremman silmén laseilla korjattu nddntarkkuus on vahemman kuin
0,3. Sokean paremman silmén laseilla korjattu nddntarkkuus on alle 0,05 tai nadko-
kentan halkaisija alle 20 astetta. L&hes kolme neljdsosaa lasten ja nuorten ndkévam-
mojen syista on prenataalisia, ndista yli viidennes toistaiseksi tuntemattomia ja vajaa

puolet perinndllisia. (Rudanko 2005.)

Neurologiset ongelmat ovat poikkeavuuksia aivoissa, selkaytimessd, &areishermos-
tossa, autonomisessa hermostossa tai lihaksissa. Poikkeavuudet voivat olla peréisin
ailemmasta vauriosta tai dynaamisesta tilasta, jolloin kudos kasvaa tai surkastuu
poikkeavasti. Kehityspoikkeavuudet tulisi havaita riittdvan ajoissa. Toiseksi van-
hempien tulisi ymmartaé ja hyvaksya lapsen kehitykselliset tarpeet realistisesti. Lap-
set, joilla on kehityksellisia ongelmia, ovat myds psyykkisen kehityksen suhteen
haavoittuvaisempia. Ongelmat oppimisessa tulisi havaita ennen kouluikad, siksi ny-

kyaan laaja terveystarkastus tehddan jo 4-vuotiaana. (Hermanson 2012)



Oppimisvaikeuksia voi olla monesta eri syystd johtuen. Kehitykselliset erityisvai-
keudet tarkoittavat vaikeuksia, jotka ilmenevat merkittdvind lukemisen, kirjoittami-
sen tai matematiikan taitojen hankinnan ja kayton vaikeuksina. Naiden liséksi vaike-
utta voi olla myds kuuntelemisen, puhumisen tai muistamisen eri osa-alueilla. Vai-
keudet eivat selity vammoilla tai sairauksilla eivatkd johdu peruskoulutuksen puut-
teesta, vaan niiden katsotaan johtuvan keskushermoston erilaisesta toiminnasta. Op-
pimisvaikeudet voivat ilmetd missa elaménkaaren vaiheessa tahansa. Lukivaikeus eli
dysleksia on yleisin kehityksellisista oppimisvaikeuksista, esiintyvyys arviolta 3-6
prosenttia vaestostd. ICD-10-tautiluokituksessa kaytetddn oppimisvaikeuksista nimi-
tystd oppimiskyvyn hairiot, ollen osa psyykkisen kehityksen hairiditad. Erityisopetus
on yleisin kuntoutuksen muoto. Erityistd tukea vamman, kehityksen viivastymisen,
tunne-elaman hairion tai muun syyn vuoksi tarvitsevat voivat saada erityisopetusta.
Koulun erityisopetuksen ollessa riittaméatontad voidaan oppimista tukea esimerkiksi
neuropsykologisella kuntoutuksella. (Haapasalo & Korkeamaki 2015.)

2.1.1 Erityislapsiperheiden tukipalvelut

Suomessa olevan vammaispolitiikan periaatteita ovat vammaisten oikeus yhdenver-
taisuuteen, tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin sekd osallisuuteen ja syrjiméatto-
myyteen (Sosiaali- ja terveysministerion www-sivut 2012). Lastensuojelun palvelu-
jarjestelman tehtavané on tukea ja edistdd lapsen kehitysta ja kasvua. Lastensuojelun
palvelu ja tuki toteutetaan niin, ettd lapsi ja perhe niista eniten hydtyvat. Kuntien on
sosiaali- ja terveydenhuoltoa, opetustointa ja muita lapsille, nuorille ja lapsiperheille
tarkoitettuja palveluita jarjestdessadn huolehdittava palvelujen olevan lapsia, van-
hempia tukevia ja heiddn hyvinvointiaan edistavid. Erityisesti tulee huolehtia lasten
fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset kasvuolot ovat turvallisia ja kehitystd edistavia.

(Sosiaaliportti www-sivut 2012.)

Omaishoito tarkoittaa vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huolen-
pidon jarjestamistd kotona omaisen tai muun laheisen toimesta. Omaishoitaja on
omainen tai hoidettavalle muuten l&heinen henkild, joka on tehnyt omaishoitosop i-
muksen. Omaishoidon tuki muodostuu hoitopalkkiosta, tarvittavista hoidettavan pal-
veluista ja omaishoitajan tukemisesta. O maishoitosopimus on hoitajan ja kunnan va-

lill4 tehty sopimus, jossa on tiedot mm. hoitopalkkion mé&rasta ja maksutavasta ja



vapaiden jarjestamisesta. Sopimus laaditaan yleensa toistaiseksi. O maishoitaja ei ole
tydsuhteessa sopimuksen tehneeseen kuntaan, hoidettavaan tai hoidettavan huolta-
jaan. Omaishoitajan hoitopalkkio on vuoden 2015 alusta ollut vahintd&dn 384,67 eu-

roa kuukaudessa. (Kunnat.net www-sivut 2014.)

2.1.2 Sosiaalihuoltolaki, terveydenhuoltolaki, vammaispalvelulaki ja kehitysvamma-
laki

Sosiaali- ja terveyspalveluita sddtelevat useat eri lait. Tassé on selvitetty paédkohdat
tahan tyohon oleellisimmin liittyvista laeista. Sosiaalihuoltolaki on tullut voimaan
1984. Lain mukaan kunnan on huolehdittava sosiaalipalvelujen, myds erityishuolto-
palvelujen jarjestamisestd asukkailleen. Kunta voi joko hoitaa ne itse, olla jasenené
kuntayhtymassd, joka huolehtii niistd, ostaa palvelut yksityiseltad palvelujentuottajalta
tai antaa palvelusetelin kotipalvelun jarjestdimiseksi. Sosiaalihuolto tarkoittaa sosiaa-
lipalveluja, toimeentulotukea, sosiaaliavustuksia ja sosiaalista luottoa sek& toiminto-
ja, jotka yllapitavat ja edistavat ihmisten sosiaalista turvallisuutta ja toimintakykya.
Sosiaalipalveluja ovat sosiaalityd, kasvatus- ja perheneuvonta, kotipalvelut, asumis-
palvelut, perhehoito, laitoshuolto sekd vammaisten tyollistymisen tukemiseksi tehta-
va toiminta ja vammaisten henkildiden tydtoiminta. Kehitysvammalakiin ndhden so-
siaalihuoltolaki on ensisijainen. Kehitysvammaisella on kuitenkin mahdollisuus kayt-
tad my0os erityishuollon palveluja. Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista voidaan

perid lain mukaiset asiakasmaksut. (Kaski, Manninen, Pihko 2012, 267.)

Terveydenhuoltolaki on ollut voimassa vuoden 2011 kevaésté alkaen (Kaski, Manni-
nen, Pihko 2012, 268). Terveydenhuoltolain tarkoituksena on 1) vaestdn terveyden,
hyvinvoinnin, tyd- ja toimintakyvyn ja turvallisuuden edistdminen ja yllapitaminen,
2) vaestoryhmien vélisten terveyserojen kaventaminen, 3) vaeston tarvitsemien pal-
velujen yhdenvertaisen saatavuuden, laadun ja potilasturvallisuuden toteuttaminen,
4) terveydenhuollon palvelujen asiakaskeskeisyyden vahvistaminen ja 5) peruster-
veydenhuollon toimintaedellytysten vahvistaminen ja terveydenhuollon toimijoiden,
kunnan eri toimialojen vélisen sekd muiden toimijoiden kanssa tehtavan yhteistyon
parantaminen terveyden ja hyvinvoinnin edistamisessa seka sosiaali- ja terveyden-
huollon jarjestamisessa. (Terveydenhuoltolaki 1326/2010, 28.)
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Vammaispalvelulaki on tullut voimaan vuoden 1988 alussa. Vammaispalvelulaki on
ensisijainen kehitysvammalakiin verrattuna. Vammaispalvelulain vammaisuuskasit-
teelld tarkoitetaan yksilon rajoitusten ja ympariston vaatimusten suhteesta syntyvéaa
tilaa. (Kaski, Manninen, Pihko 2012, 276.) Lain tarkoituksena on edistdd vammaisen
elamisen edellytyksia ja mahdollisuutta toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yh-
teiskunnan jasenend sek& poistaa ja ehkaistd vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja
esteitd (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
380/1987 18). Kunnan tulee huolehtia vammaisille tarkoitettujen palveluiden ja tuki-
toimien jarjestamisesta sisallolté ja laajuudelta kunnan tarpeen edellyttamélla tavalla.
Asiakkaan yksilollinen avun tarve on huomioitava palveluja ja tukitoimia jarjestetta-
essd. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista
380/1987 38.)

Kehitysvammalaki on tullut voimaan vuoden 1978 alussa, lakia taydentdméan on
saddetty vastaava asetus. Kehitysvammalaki madrittelee tarkoin kehitysvammahuo |-
lon organisaation, suoden toiminnalle ja kehitykselle kuitenkin laajat mahdollisuudet.
Kehitysvammalailla jarjestetddn kehitysvammaisuuteen erityistd perehtyneisyytta
vaativia toimintoja. Lain mukaan palveluja voidaan antaa myds niille kehitysvam-
maisille joiden &lyllinen toiminta ei ole hdiriintynyt. (Kaski, Manninen, Pihko 2012,
275-276.)

2.2 Vertaistuki

Vertaistuesta on monia painotuksiltaan erilaisia maaritelmid. Kaikille méaritelmille
yhteistd on vertaistuen liittdminen tiettyyn elamantilanteeseen tai ongelmaan, vasta-
vuoroisuus tuessa ja auttamisessa seka vertaistuen perustuminen omiin kokemuksiin.
Vertaistuki ja ammattiapu eivét ole samoja asioita, ne voivat toimia rinnakkain ja tu-
kea toistensa vaikutuksia. Vertaistukea on vastavuoroinen kokemustenvaihto, jossa
samantapaisia prosesseja lapikayneet tukevat toisiaan. Se on myods ihmisten halua
jakaa kokemuksia ja tietoa samanlaisessa elamantilanteessa olevien kanssa. Vertais-

tuki voi olla myds voimaantumista ja muutosprosessi, jossa henkild voi I0ytéa ja tun-
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nistaa omat voimavaransa ja vahvuutensa. (Terveyden- ja hyvinvoinninlaitoksen

www-sivut 2014.)

Vertaistuki voidaan toteuttaa kahdenkeskisena tukena, esimerkiksi vertaistukihenk i-
I6-toimintana, ryhmissd, joiden ohjaaja voi olla my6s koulutettu vapaaehtoinen tai
ammattilainen tai verkossa oleva vertaistuki, joka voi olla kahdenkeskista tai ryhmis-
sé tapahtuvaa. Vertaistuki voi olla kansalaislahtoista, taustayhteiséon kuulumatonta,
jarjestd jen tai yhteisojen jarjestamad, kolmannen sektorin ja ammattilaistahon yhteis-
ta tai ammattilaistahon jarjestimda toimintaa. Ammattilaistahon jarjestdma toiminta
on kiinted osa asiakkaan palvelua ja hoito- ja kuntoutusprosessia. Vertaistuella ei ole
vain yhta oikeata jarjestdmistapaa. Sitd voidaan toteuttaa esimerkiksi ohjatuissa kah-
denkeskisissa tapaamisissa, avoimissa kohtaamispaikoissa, keskusteluryhmissa tai

toiminnallisissa ryhmissé. (Terveyden- ja hyvinvoinninlaitoksen www-sivut 2014.)

Vertaistuen myota henkild huomaa, ettei olekaan tilanteessa yksin, vaan muillakin on
samankaltaisia kokemuksia. Omaan tilanteeseen voi loytdd vertaistuen kautta taysin
uuden nakokulman. Vertaistuessa merkittdvaé on ihmisten valinen, vastavuoroinen ja
tasa-arvoinen suhde, ei asiakkuus, siind voi olla tuen antaja ja saaja. Sen myota hen-
kilot saavat kaytanndon vinkkeja ja tilanteeseen liittyvaa tietoa. Naiden liséksi he saa-
vat sisaltod elamaan, ystavié ja yhdessd tekemistd. (Terveyden- ja hyvinvoinninlai-

toksen www-sivut 2014.)

2.3 Yhteistyotaho

Opinnaytetyo tehtiin yhteistydssa Parkanon kaupungin sivistystoimen ja perusturva-
osaston kanssa. Parkano on noin 6900 asukkaan kaupunki Lansi-Suomessa, Pirkan-
maan talousalueella. Pinta-alaltaan Parkano on hieman yli 900 nelidkilometrié. Par-
kanossa on hyvét opiskelumahdollisuudet, kaupungissa on lukio, aikuislukio, ammat-
tikoulu ja ammattiopisto. Pieneksi kaupungiksi Parkanosta l0ytyy myds paljon har-
rastusmahdollisuuksia, esimerkiksi musiikkiopisto, urheilukenttd, jaahalli ja hiihto-

keskus. (Parkanon kaupungin www-sivut 2009.)
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2.4 Aikaisemmat tutkimukset

Erityislapsi- hakusanalla 16ytyi 186 opinndytety0ta tai muuta tutkimusta, jotka kasit-
televat erityislapsia tai erityislapsiperheitd. Muutamia on tehty vertaistuen ja vertais-
tukiryhmien kannalta sekd omaishoitajuudesta. Useampia opinnaytetoita 10ytyi pai-
vahoidon nékokulmasta. Melko vahan on tehty varsinaisesti erityislapsiperheiden

saamasta tuesta tai sen tarpeesta. (LIITE 1)

Tuula Kinnunen Jyvéskylan yliopistosta on tehnyt pro gradu-tutkielman Vertaistuki
erityislapsen vanhempien voimavarana” (2006). Tutkimuksessa on selvitetty erityis-
lasten vanhempien saamaa tukea vertaistuen kautta seka vanhempien vertaistukito i-
minnalle antamia merkityksid. Tutkimuksessa haastateltiin 18 vertaistukitoimintaan
osallistunutta vanhempaa. Tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat vertaistuen tar-
kedksi ja antaneen mahdollisuuden 16ytdd ymmartaja ja vertainen. (Kinnunen 2006.)
Téssé opinndytetydssa kysyttiin vanhemmilta myos vertaistuesta ja sen merkitykses-

ta.

Jenna H&maldinen ja Krista Koivisto Saimaan ammattikorkeakoulusta ovat tehneet
opinndytetyonddn “FErityislapsen omaishoitoperheen voimavarat ja tuen tarpeet”
(2014). Opinnaytetyossa on selvitetty erityislapsen omaishoitoperheiden voimavaroja
ja tuen tarpeita sekd tekijoitd, jotka vaikuttavat omaishoitajavanhemman jaksami-
seen. Opinndytetyon aineisto kerattiin webropol-lomakkeilla, jonka kyselyyn vastasi
42 omaishoitajaa. Opinndytetydn tulosten mukaan omaishoitoperheiden voimavarat
ja jaksamista helpottavat asiat liittyivat paljolti lahipiirin tukeen, perheen arkeen ja
hyvinvointiin. (Hamalainen & Koivisto, 2014.) Tassd opinnaytetyossa kaytettiin

Hamaldisen ja Koiviston kayttdmaa kyselylomaketta soveltuvin osin.

Sonja Eskolan ja Pdivi Hartikan opinndytetyossd “Eliméaa erityislapsiperheessd Tut-
kimus selkdydinkohju-lasten vanhempien arkikokemuksista” Oulun ammattikorkea-
koulusta (2014) on kuvattu perhe-eldméa alle kouluik&isen selkdydinkohjulapsen
kanssa sekd perheen keinoja arjen sujumiseen. Myds vanhempien saamaa tukea on
tutkittu. Aineisto oli selk&dydinkohju-lapsen vanhempien haastatteluita ja kirjoituksia.
Tutkimuksessa todettiin lapsen toimintakyvyn alenemisella ja sen vuoksi lisdanty-

neelld avuntarpeella olevan vaikutusta perheen arkeen. Tutkimuksen mukaan van-
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hemmille haasteellista on perheen lasten tasapuolinen huomioiminen erityislapsen
hoidon vuoksi. Vanhemmat kokivat viranomaisilta saadun tuen olevan hyodyllista ja
arkea helpottavaa. (Eskola & Hartikka 2014.) Tassd opinndytetydssa vanhemmilta
Kysyttiin muun muassa perheen arjesta ja tuen saannista myds viranomaisten puole -

fa.

Mia Katajan ja Senni Torvastin opinndytetyd “Erityistd tukea tarvitsevien lasten van-
hempien jaksaminen ja tukeminen, Yhteiskunnallisesta tuesta Jarvenpaan paivahoi-
don tukeen” Diakonia-ammattikorkeakoulusta (2013) on haastattelututkimus. Tutki-
muksen tavoite oli kartoittaa erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien jaksamis-
ta, tuen saamista ja tarvetta. Haastatteluihin osallistui kolme vanhempaa ja kaksi pai-
vakodin tyontekijad. Haastatellut vanhemmat tunsivat itsensé vasyneiksi, koska er i
tyistd tukea tarvitseva lapsi vie enemman aikaa kuin muut lapset. He kokivat myos
riittiméattomyyden tunteita ja oman ajan olevan vahaista. Haastateltujen mielesta tu-
kea ei ole helposti saatavilla ja sita taytyy itse etsid. Tutkimuksen tulosten mukaan

yhteistyo paivakodin kanssa toimi moitteettomasti. (Kataja & Torvasti, 2013.)

3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Taman opinndytetyon tarkoitus oli selvittdd Parkanossa asuvien erityislasten van-
hempien tuen tarvetta ja tukipalveluiden saatavuutta Parkanon kaupungissa. Tutki-
musongelmat olivat:

1) Millaista tukea erityislasten vanhemmat tarvitsevat?

2) Millaista tukea erityislasten vanhemmat ovat saaneet?

3) Mitka asiat vaikuttavat arjen sujuvuuteen erityislapsiperheessa?

Tawvoitteena oli, ettd opinndytetydn avulla Parkanon kaupunki saisi tietoa siitd, miten

kaupunki voisi kehittaa erityislapsiperheille suunnattuja palveluita.



14

4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Aihe opinnaytetyohon valittiin kevadlla 2013. Kesan aikana otettiin selvai tarvitta-
vista luvista ja mietittiin teoriaosuuden siséltéa. Ideaseminaari oli 27.8.2013. Idea-
seminaarin jalkeen saatiin Kirjallinen lupa Parkanon kaupungilta. Aiheseminaari oli
27.9.2013. Aiheseminaarin jalkeen tehtiin kyselylomake ja valmisteltiin Kirjallista
osuutta. Suunnitteluseminaari oli lokakuussa 2014. Kyselylomakkeet lahetettiin vas-
taajille lokakuun 2014 lopussa ja ne saatiin takaisin marraskuun puoleen véliin men-
nessd. Syksyn 2014 ja kevadan 2015 aikana koottiin opinndytetyéraporttia ja rapor-

tointiseminaari pidettiin kevaalla 2015.

Opinnaytetyd on tutkimuksellinen selvitys Parkanon kaupungin erityislasten ja hei-
dén perheidensé tarpeista. Kyselyyn osallistuneiden perheiden lapset olivat i&ltaan O-
9-vuotiaita. Kyselylomake toimitettiin neuvolan ja koulun kautta perheille. Vastauk-
set toimitettiin takaisin postitse, ilman vastaajille aiheutuvia kuluja, suoraan tyon te-

kijalle.

4.1 Tutkimusmenetelmd ja mittari

Téssa opinndytetyossé kaytettiin maarallista eli kvantitatiivista tutkimusta. Kvantita-
tiivisen tutkimuksen keskeisia piirteitd ovat esimerkiksi késitteiden maarittely, koe-
jarjestelyjen tai aineiston keruun suunnitelmat, koehenkildiden tai tutkittavien henki-
I6iden valinta ja paatelmien teko havaintoaineiston tilastolliseen analysointiin perus-

tuen. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 140.)

Erityislapsiperheiden saamasta tuesta ja tuen tarpeesta saatiin tietoa kyselylomak-
keen kautta. Menetelmaksi valittiin kyselylomake, koska haluttiin saada mahdolli-
simman todenmukaista tietoa perheiltd anonyymisti. Kyselylomakkeessa (LIITE 3)
oli suurimmaksi osaksi strukturoituja kysymyksia, mutta myos kaksi avointa kysy-
mystd. Aineisto kerattiin kyselylomakkeella, jonka suunnittelussa kaytettiin soveltu-
vin osin Hamaldisen ja Koiviston (2014) opinnaytetydssaan kayttamaa kyselyloma-
ketta.
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Kyselylomake koostui neljastd osasta. Ensimmaisessd osassa kysyttiin vastaajien
taustatietoja, joihin kuului vastaajan perhetiedot, lapsen erityistuen tarpeen syy, tyo-
elamatiedot sekd omaishoidontuen saanti. Ensimmaisen osan kysymyksié olivat 1-
10. Kyselylomakkeen toinen osa kasitteli kodin arkea ja ympéristdd, kysymykset 11-
15. Kysymyksin& esimerkiksi lapsen hoitoon liittyvat tekijat. Kolmannen osan kysy-
mykset kasittelivat sosiaalisia suhteita ja verkostoja, esimerkiksi tuen saantia ja tar-
vetta, kysymysnumerot 16-19. Kyselylomakkeen neljés osa késitteli tukipalve luita.
Kysymyksissa Kysyttiin muun muassa tiedon ja ohjauksen maaran riittdvyytta seka
mitd tukia perheilld oli kdytossdén. Viimeisen osan kysymykset olivat numerot 20-
30. Kysymys numero 31 oli avoin kysymys, johon vastaaja sai jattda terveisensa

kaupungille.

4.2 Tutkimusaineiston keruu

Tutkimuksen kohderyhmdna olivat parkanolaiset, alle 10-vuotiaiden erityislasten
vanhemmat. Kohderyhma pyrittiin valitsemaan valjasti, jotta vastauksia saataisiin
mahdollisimman paljon. Kyselyyn osallistuvia oletettiin olevan enemman, kuin mit4

niitd lopulta oli.

Parkanon kaupungin tydntekijat toimittivat kyselylomakkeet sovitulle kohderyhma |-
le. Tekija vei kyselylomakkeet neuvolaan ja kouluterveydenhoitajalle. Kyselylomak-
keita toimitettiin 20 kappaletta. Kyselylomakkeiden postituksesta vastasi Parkanon
kaupunki. Tyon valmistumisen jalkeen ty0 ja sen kautta tulleet tulokset annettiin
Parkanon kaupungin kayttoon. Y hteyshenkiloné toimi perusturvajohtaja ja tutkimus-
luvan allekirjoittivat perusturvajohtajan sijainen ja sivistysjohtaja. Kyselyyn vastaa-
minen oli vapaaehtoista ja perheet vastasivat siihen anonyymisti. Kyselylomakkeita
l&hetettiin 20 kappaletta ja vastauksia tuli 13 kappaletta, jolloin vastausprosentti oli
65 %.

4.3 Tutkimusaineiston analysointi

Opinnaytetyon tekija kévi aluksi kaikki vastaukset lapi tutustumalla niihin alustavasti

ja numeroimalla lomakkeet. Kaikkiin kyselylomakkeisiin oli vastattu asianmukaises-
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ti, joten yhtddn lomaketta ei tarvinnut hylatad. Kyselylomakkeiden strukturoidut ky-
symykset késiteltiin Microsoft Excel -07 ohjelman avulla. Koska vastaajamaéra on
melko pieni, tulokset esitelld&dn vastausten madran mukaan. Avointen kysymysten
vastaukset luettiin lapi ja pyrittiin 16ytamaan yhtenevaisyyksia ja tietoja, joita voi

daan ty0ssa kayttaa.

Muutamien kysymysten vastaukset jatettiin huomioimatta, tai eritteleméatta yksittai-
sen vastaajan mukaan, jotta perheitd ei pystyttédisi tunnistamaan vastausten perustee -
la. Kysymyksissd, joissa oli mahdollista valita useita vaihtoehtoja, huomioitiin kaikki
vaihtoehdot yksindan. Tuloksissa ei ole eritelty perheiden vastauksia sen mukaan,
onko valittu yksi vai useampi vaihtoehto, vaan huomioitu kaikki vastausvaihtoehdot

yksittaisind vastauksina.

5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Vastaajien taustatiedot

Vastaajien taustatietoja selvitettiin kysymyksilla 1-10. Vastaajista yhdeksan eli suu-
rin osa oli ditejd, kolme oli is&4 ja yhdessa perheessd vanhemmat olivat vastanneet
kyselyyn yhdessé. Toinen kysymys koski vastaajan huoltajuussuhdetta, kolmas ja
neljas kysymys koski perheen muita lapsia. Koska vastaajamaéra oli pieni, jatdn nai-
den kysymysten vastaukset huomioimatta perheiden tunnistamattomuuden pysymi-
seksi. Kysymyksessé viisi Kysyttiin lapsen erityistuen tarpeen syytd. Yleisin eritystu-
en tarpeen syy oli neurologinen hairio ja toiseksi yleinen kehitysvamma, muita vaih-
toehtoja oli ainoastaan yksi tai kaksi. Muutamissa tapauksissa erityistuen tarve johtui

useammasta kuin yhdesta syysta. (Kuvio 1)
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M Kehitysvamma
M Liikuntavamma
m Aistivamma

M Neurol.hdirié
M Oppimisvaikeus
H Muu

Kuvio 1. Erityistuen tarpeen syyt

Tassé osiossa kysyttiin myos tyoskentelytietoja, joista raportissa huomioidaan aino-
astaan onko vanhempi tai kumppani tydelaméssa. Vastaajista kymmenen oli itse tyo-
elamassé ja kymmenen vastaajaa kertoi kumppanin olevan tyoeldméssd, loput joko
eivat olleet parisuhteessa tai kumppani ei ollut tydelaméssa. Taustatieto-osiossa ky-
syttiin myos, saako perhe omaishoidon tukea erityislapsen vuoksi. Perheistd kuusi
saa ja seitseman ei saa omaishoidon tukea. Perheiden mielipidettd omaishoidon tuen
riittdvyyteen kysyttiin kysymyksessé 10. Puolet vastaajista, eli kolme vastaajaa oli
jokseenkin samaa mieltd vdittdméstd “omaishoidon tuki on mielestani riittdva”, Kak-

si vastaajaa oli vaittamasta jokseenkin eri mieltd. (Kuvio 2)

Omaishoidontukion
mielestaniriittava

M Taysin eri mielta
H Jokseenkin eri mieltd

1 Ei samaa eika eri
mielta

M Jokseenkin samaa
mielta

Kuvio 2. Omaishoidon tuen riittdvyys vastaajien mukaan.
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5.2 Erityislasten vanhempien tuen tarpeet

Ensimmdinen tutkimusongelma selvitti millaista tukea erityislasten vanhemmat tar-
vitsevat. Asiaa selvitettiin kyselylomakkeen vaittamilla 18, 19, 28-30. Kysymys 18
oli vaittdima “Tarvitsen lisdd tukea”. Vaittdmaan tarvitse liséé tukea, vastaajista kuusi
tarvitsi lisdd tukea, kaksi ei tarvinnut ja nelja ei osannut muodostaa mielipidettadan
tuen tarpeesta. Kysymyksessad 19 kysyttiin mistd vanhempi toivoisi saavansa liséa
tukea. Suurin osa toivoi lisdé tukea sosiaali-, terveys- tai opetusalan ammattilaisilta.

Téssé kysymyksessd oli mahdollista valita useampi vaihtoehto. (Kuvio 3)

Toivoisin lisaa tukea erityisesti
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Kuvio 3. Kenelté vastaajat toivoisivat saavansa liséé tukea.

Kysymyksessa 28 selvitettiin tarvitseeko perhe lisad4 tietoa saatavilla olevista tukipal-
veluista. Noin puolet (7) kertoo tarvitsevansa lisaa tietoa ja loput (6) eivét koe tarvit-
sevansa liséa tietoa. Kysymyksessé 29 tarkasteltiin mistd vanhemmat kokevat tarvit-
sevansa lisatietoa. Vastaukset menivat melko tasaisesti eri vastausvaihtoehtojen kes-
ken, vain tulkkipalveluista ja kodin muutostdistd vanhemmista kukaan ei kokenut
tarvitsevansa lisdd tietoa. Muu, mik&- vaihtoehtoon vanhemmat olivat maininneet

vammaispalvelun tuet ja tuetut lomat. (Kuvio 4)
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Kuvio 4. Vanhempien kokema lisdtiedon tarve tukipalveluista

Kysymyksessd 30 selvitettiin vanhempien kiinnostusta vertaistukiryhméaan osallistu-
misesta. Kuusi vastaajaa kertoi olevansa kiinnostunut osallistumaan vertaistukiryh-

maan, viidelld ei ollut kiinnostusta ja kaksi ei osannut sanoa.

5.3 Erityislasten vanhempien saamat tuet

Erityislasten vanhempien saamia tukia ja tukipalveluita kysyttiin kysymyksilla 20-
27. Kysymyksessa 20 tarkasteltiin vanhempien mielipidetta siitd, kokevatko he saa-
vansa riittavasti ohjausta ja tietoa saatavilla olevista sosiaali- ja terveyspalveluista.
Vastaajista kukaan ei ollut taysin eri mieltd, viisi oli jokseenkin eri mieltd, loput vas-

taukset jakautuivat melko tasaisesti muiden vastausvaihtoehtojen kesken. (Kuvio 5)



Koen saavanitarpeeksi
ohjaustaja tietoa saatavilla
olevista sosiaali-ja
terveyspalveluista
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Kuvio 5. Vastaajien kokemus ohjauksen ja sosiaali- ja terveyspalveluiden riittavyy-

desta

Kysymykselld 21 selvitettiin onko lapsi paivahoidossa, esiopetuksessa, koulussa vai

hoidossa muualla. Vastaajien vahdisyyden vuoksi kerrotaan vain, ettd suurin osa lap-

sista oli joko paivahoidossa tai koulussa. Kysymyksessd 22 tarkasteltiin perheill4

olevia palveluita ja tukia. Tassa kysymyksessa oli mahdollista valita useampia vaih-

toehtoja. Suurimmalla osalla perheistd (9) oli alle 16-vuotiaiden vammaistuki. Koti-

hoidontukea, tulkkipalveluita ja kodinhoitoapua ei ollut yhdellak&&n perheella kay-

tossa. (Kuvio 6).

Perheilla kaytossa olevat tukipalvelut
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Kuvio 6. Perheiden kdytdssa olevat tukipalvelut
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Kysymykselld 23 selvitettiin, saako perhe tarvittavat palvelut Parkanosta. Suurin osa
perheista (8) ei saa kaikkia tarvitsemiansa palveluita Parkanosta. Kysymys 24 oli
avoin kysymys, jossa kysyttiin mité palveluita perhe ei saa Parkanosta. Suurimmassa
osassa Vvastauksena oli puheterapia. My0s erikoisladkarin vastaanottoa, kodinhoi-
toapu, apuvalineiden saantia sek& harrastusmahdollisuuksia erityislapsille kaivattiin

kotipaikkakunnalle.

Kysymyksessa 25 tarkasteltiin, onko perhe tehnyt palvelusopimuksen jonkun toisen
kunnan kanssa ja seuraavana kysymyksend oli vanhempien mielipide hankkia palve-
lut Parkanosta, jos se olisi mahdollista. Vastaajista suurin osa ei ole tehnyt palvelu-
sopimusta, samoin kuin suurin osa hankkisi palvelut Parkanosta, jos se olisi mahdo -
lista. Tarkempaa erittelyd ei tehty vastaajien vahdisyyden vuoksi. Paikkoja, joista
vanhemmat olivat saaneet tietoa palveluista, kysyttiin kysymyksessa 27. Tassékin
kysymyksessa oli mahdollista valita useita vaihtoehtoja. Tarkein tiedonsaantikanava
on ollut kunnan sosiaalipalvelut ja toiseksi tarkein kunnan vammaispalvelut. Kol
manneksi tarkeimmaksi tiedonsaantikanavaksi vanhempien vastauksista nousi neu-
vola. Viisi vastaajista vastasi myds muualta, mistd kohtaan. Vastauksena oli Tays

(Tampereen yliopistollinen sairaala) ja toiset erityislasten vanhemmat. (Kuvio 7)

Olen saanut tietoa palveluista
seuraavilta tahoilta
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Kuvio 7. Vanhempien vastausten jakautuminen tiedonsaantikanavista
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Kyselylomakkeen viimeinen kysymys (31) oli avoin kysymys, johon vanhemmat
saivat jattaa terveisensd Parkanon kaupungille. Kuudessa lomakkeessa oli vastattu
tahan kysymykseen. Vastauksista koottiin yleisimmét vastaukset niin, ettei perhetta
pystyttaisi tasték&an tunnistamaan. Palautteessa kiitosta sai kuntoutusohjaaja, jonka
tyohon oltiin tyytyvadisia. Erddsséd lomakkeessa kehuttiin Parkanon palveluiden ole-
van melko hyvéat. Muutamissa lomakkeissa oli tyytymattomyytta palveluiden ole-
massaolon tiedottamisesta ja saatavuudesta. Tyytymattomyytta oli aiheuttanut myos
perheen avun saannin kestdminen liian pitkdan. Palautetta sai myos palveluiden puut-
teellisuus ja se, ettd niité ei saa lainkaan Parkanosta, vaan joutuu matkustamaan mel-
ko pitkdn matkan niiden saamiseksi. Parkanoon kaivattiin myos liséa erityislapsille
suunnattuja harrastusmahdollisuuksista, esimerkiksi terapiaratsastusta ja muita lii-

kuntaan, taiteeseen ja musiikkiin liittyvia harrastusmuotoja.

5.4 Arjen sujuvuuteen vaikuttavat asiat

Kysymykset, jotka koskivat arjen sujuvuuteen vaikuttavia asioita, olivat numerot 11-
17. Kysymyksessa 11 kysyttiin vanhempien mielipiteitd lapsen omaishoidon kuor-
mittavuudesta. Vaittdmasta “Lapseni omaishoitajuus ei ole kuormittavaa”, vastaajista
yhdeksan oli jokseenkin eri mieltd. Loput vastaajista olivat: ei samaa eika eri mielt,
jokseenkin samaa mieltd tai tdysin samaa mieltd. Kysymyksessa 12 kysyttiin lapsen
hoidon kuormittavuuteen vaikuttavia tekijoitd. Kuormittavimmiksi tekijoiksi van-
hemmat kokevat vapaa-ajan puutteen, hoidon henkisen kuormittavuuden ja taloude -
linen tilanne. Naiden jalkeen tuli vanhemman kokema lisdavun tarve kotitoissa ja
riittiméatto mat tiedot yhteiskunnan palveluista. Tassékin kysymyksessé oli mahdollis-

ta valita useita vaihtoehtoja. (Kuvio 8)



Hoidon kuormittavuuteen vaikuttavat
tekijat
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Kuvio 8. Perheiden kokemukset erityislapsen hoidon kuormittavuuteen vaik uttavista

tekijoista

Kysymyksessd 13 selvitettiin vastaajan omaa kokemusta lapsen hoidon sujuvuutta
helpottavista tekijoistd. Myos tassa kysymyksessa oli vastaajilla mahdollisuus valita
useampi kuin yksi vaihtoehto. Vastaajille tarkein hoidon sujuvuutta helpottava tekija

oli lahipiirilta saatu tuki. Toiseksi tdrkeimméksi koettiin yhteiskunnan tarjoamista

palveluista saadut neuvot ja ohjaus. (Kuvio 9)

Hoidon sujuvuutta helpottavat tekijat
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Kuvio 9. Perheiden kokemukset erityislapsen hoidon sujuvuutta helpottavista tek i-

joista
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Kysymyksessd 14 tarkasteltiin, onko lapsella apuvélineitd kaytossa. Yhdeksalla lap-
sella ei ole apuvélineita, neljalla on. Kéytdssa olevia apuvélineitd oli muun muassa
silmalasit, tukevat kengét, viittomat, pyoratuoli ja wc-tuki. Perheiden kotiin tehtyja
muutostoita selvitettiin kysymyksessa 15. Vain kahden perheen kotiin oli tehty ko-

dinmuutostoita lapsen arjen helpottamiseksi.

Kysymyksissd 16 ja 17 selvitettiin vanhempien saamaa tukea toisilta ihmisiltd. Ky-
symys 16 oli véittima “"Minulla on riittdvasti liheisid ithmisid tukenani”. Vastaukset
jakautuivat tasaisesti alkaen vaihtoehdosta jokseenkin eri mieltd. Kuitenkin vastaajis-

ta nelja oli tdysin samaa mielta. (Kuvio 10)

Minulla onriittavastilaheisia ihmisia
tukenani
5
4
3
2
1
0 T T T T ]
Taysin eri Jokseenkineri Eisamaa eika Jokseenkin Taysin samaa
mielta mielta erimielta samaa mielta mielta

Kuvio 10. Vastausten jakautuminen vaittimadn “Minulla on riittdvésti laheisid ihmi-
sid tukenani”.

Kysymyksessa 17 selvitettiin, mistd vanhempi saa tukea. Myo6s tassé vastaajalla oli
mahdollisuus valita useampi vaihtoehto. Suurin osa vastaajista kokee saavansa tukea
sukulaisilta ja puolisolta. Seuraavaksi tulivat ystavat ja perheen muut lapset. (Kuvio
11)
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Kuvio 11. Vastaajien tarkeimmaét tukijat.

6 LUOTETTAVUUS JAEETTISYYS

Kirjallinen lupa opinnaytetydn tekemiseen saatiin Parkanon kaupungilta syyskuussa
2013. Tamén liséksi tehtiin yhteistydsopimus opinndytetydon tekemisestd, jossa on
my06s kaupungin edustajan allekirjoitus. Otanta pyrittiin saamaan niin suureksi, ettei
yksittaistd perhettd pystyttaisi tunnistamaan vastausten perusteella. Kysymykset laa-
dittiin sellaisiksi, etteivat vastaukset ole liilan yksityiskohtaisia, esimerkiksi lapsen
ik&a ei kysytty. Kyselylomakkeiden mukana lahetettiin saatekirje (LIITE 2), jossa

kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta.

Kyselylomakkeet ovat olleet ainoastaan opinndytetyon tekijan k&ytossa ja ne havitet-
tiin polttamalla kun niiden tieto oli kaytetty hyddyksi opinndytetydhon. Neuvolan ja
kouluterveydenhuollon terveydenhoitajat lahettivat lomakkeet perheille, joten ainoas-
taan he tietavat kenelle lomakkeet on lahetetty. Vastaajien maara oli melko pieni,
joten osa vastauksista piti jattda k&yttaméattad vastaajien tunnistamattomuuden pysy-
miseksi. Myds viimeisen kysymyksen vastauksia ei voitu kayttad kovin tarkkaan,

koska ne sisélsivét osaksi tietoja, joista perhe olisi voitu tunnistaa.
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Yksityisyydensuoja on yksi tarkeimpid tutkimuseettisid periaatteita ja sen osa-alue on
tietosuoja. Yksityisyyden suojan tutkimuseettiset periaatteet jaetaan kolmeen osaan.
Ensimmainen on tutkimusaineiston suojaaminen ja luottamuksellisuus, toisena on
aineiston séilyttdminen ja havittiminen sekd kolmantena tutkimusjulkaisut. (Tampe-

reen yliopiston www-sivut 2013.)

7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Taméan opinndytetydn tarkoituksena oli selvittdd Parkanossa asuvien erityislasten
vanhempien tuen tarvetta ja tukipalveluiden saatavuutta sekd mahdollista lisatarvetta
Parkanon kaupungissa. Haméldisen ja Koiviston (2014) opinndytetydssa todettiin
l&hipiirin tuen ja perheen arjen sujuvuuden ja hyvinvoinnin olevan tarkeitd tekijoita
jaksamista helpottamassa. Myds tdmén opinndytetydn tulosten perusteella voi todeta
erityislapsiperheille tarked tuki ja arkea helpottavia tekijoitd olevan perhe ja muut

laheiset ihmiset. Myos riittdva toimeentulo on merkittavassa osassa.

Kinnusen Pro gradu-tutkimus (2006) késitteli vertaistukea erityislapsiperheiden voi-
mavarana. Taman opinndytetydn kyselyyn vastanneista noin puolet koki vertaistuki-
ryhman perustamisen tarpeelliseksi. Kinnusen tutkimukseen osallistuneet kokivat
my06s vertaistuen todella tarkedksi. Eskolan ja Hartikan (2014) opinndytetydssa tut-
Kittiin lapsen toimintakyvyn alenemisella ja lisaantyneelld avun- ja hoidontarpeella
olevan vaikutusta perheen arkeen. Tamankin opinndytetyon tuloksista voi paatella

vanhempien kokevan arjen olevan erilaista ja vaativampaa erityislapsen kanssa.

Katajan ja Torvastin (2013) opinndytetydssa kasiteltiin erityistd tukea tarvitsevien
lasten vanhempien jaksamista ja tukemista. Tutkimuksen mukaan vanhemmat kok i-
vat, ettei tukea ole helposti saatavilla ja sitd joutuu itse etsimaan. Taméankin opinnay-
tetyon tulosten perusteella osa vanhemmista kokee, ettd tukea joutuu itse etsimaan

eikd sitd aina ole kovin helposti saatavilla.
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Opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittdd Parkanossa asuvien erityislasten vanhempi-
en tuen tarvetta ja tukipalveluiden saatavuutta sek&d mahdollista lisdtarvetta Parkanon
kaupungissa. Opinndytetyota aloittaessani tavoitteena oli saada kyselyyn noin 30
vastausta, koska oletin erityislapsia olevan enemman. Olen kuitenkin erittain tyyty-
vainen vastaajien aktiivisuuteen, koska vastauksia olisi voinut lahetysmaéraén verrat-
tuna tulla huomattavasti vahemman. Erityislapsia saattaa olla enemman, mutta viral-
lisen, esimerkiksi neurologisen hdirion diagnoosin saaneita ei ole. Jos olisin laajenta-
nut kohderyhméan myds esimerkiksi fyysista pitk&aikaissairautta sairastaviin lapsiin,

olisi vastauksia saattanut tulla enemmén.

Opinnaytetyoni tavoitteena oli myds, ettd Parkanon kaupunki pystyisi kehittdméan
palveluitaan erityislapsiperheille tarpeen mukaisesti. Useat palvelut ovat Parkanossa
asianmukaiset, mutta erityisesti puheterapeutin palveluita on hankala paikkakunnalla
saada. Parkanon kaupungin tulisi I6ytaa keino saada puheterapeutin palvelut lahe m-
maksi, koska monille matkustaminen toiselle paikkakunnalle on hankalaa esimerkik-
si tyojarjestelyiden vuoksi. Tiedonsaannin vahdisyys nousi esille vastauksissa, osa
vastaajista koki, ettei tiedd mita tukea voisi saada ja mistd sitd voisi hakea. N&ista
asioista kertomista kaupungin tyontekijat voisivat lisatd, ainakin tarkistaa tietadako
perhe mahdollisuuksistaan. Toki, tydntekijaresurssit tulisi huomioida néissakin asi-
oissa. Tyontekijoilla ei useinkaan ole mahdollisuutta perusteellisesti selvittdad kunkin
perheen tuen saanti mahdollisuuksia ja tarpeita tydajan puitteissa, vaan perheille tuli-

sipystya varaamaan pidempia tapaamisaikoja.

Jatkotutkimusmahdollisuutena voisi olla samanlaisen kyselyn tekeminen vanhempien
erityislasten vanhemmille ja ndiden tulosten yhdistaminen. Samankaltaista kyselya
voitaisiin k&yttdd myds muiden kuin erityislasten vanhemmille, palveluiden tarpeen

ja saatavuuden selvittdmiseen.
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Ennen opinndytetyon valmistumista Parkanon kaupunki on saanut puheterapeutin
palveluita kahdeksi paivéksi viikossa, tarvetta varmasti on enemmankin, mutta josko
tulevaisuudessa saataisiin koko aikainen puheterapeutti. Tutkimustulosten esittdmis-
tilaisuudessa paikalla oli opinndytetydn yhteyshenkilon lisdksi viisi terveydenhoita-
jaa. Palaute opinnéytetydsta oli positiivista ja tilaisuuden yhteydessé keskustelimme
heidan mielenkiinnostaan kuulla vastaavanlaisen kyselyn tulokset toisella samanko-

koisella paikkakunnalla. Keskustelua oli myds kokonaistulosten positiivisuudesta.
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Aikaisempia tutkimuksia

LITE 1

Tekijat Tyonnimi Kohderyhma Mit4 tehty/tutkittu? | Tulokset

Kinnu- Vertaistuki | Vertaistukitoi- Haastateltu vanhem- | Vertaistuen merkitys

nenT. erityislap- mintaan osallistu- | pia vertaistuen mer- | on suuri, vanhemmat

Pro gra- | sen van- | neet vanhemmat | kityksesta kokevat tarvitsevan-

du — tut- | hempien (18) sa vertaistukea.

kielma voimavara-

Kasva- na

tustie-

teen lai-

tos

Jyvésky-

lan  vyli-

opisto

2006

Hamé- Erityislap- | Alle kouluikdisen | Kyselylomakkeella | Omaishoitoperhei-

ldinen J. | sen omais- | erityislapsen van- | erityislapsen omais- | den voimavarat ja

ja hoitoper- hemmat, joilla on | hoitoperheiden jaksamista helpotta-

Koivisto | heen omaishoitosopi- voimavaroja ja tuen| vat tekijat ovat kes-

K. voimavarat | mus tehty tai ko- | tarpeita sekd omais- | keisesti  lahipiirilta

Opinndy- | ja kevat  olevansa | hoitaja vanhemman | saatu tuki, perheen

tetyo tuen tarpeet | omaishoitajia jaksamiseen vaikut- | arjen sujuvuus , per-

Saimaan tavia tekijoita heenjésenten hyvin-

ammatti- vointi, vanhempien

korkea- parisuhde ja perheen

koulu toimeentulo.  Tuen

2014 tarve ja jaksamista
heikentavat  tekijat
liittyivat suurelta
osin palvelujen ha-
kemisen haasteelli-
suuteen, etuuksien
riittdmatto myyteen
ja sosiaali- terveys-
ja opetusalan am-
mattilaisilta saadun
tuen puutteeseen.

Eskola S. | Elama& eri- | Alle koulu- | Selvitetty millaista | Lapsen toimintaky-

ja  Har- | tyislapsi- ikaisen sel- | perhe-elama sel | vyn alenemisella ja

tikka P. | perheesss, kaydinkohju- kaydinkohju-lapsen | lisadntyneelld paivit-

Opinndy- | tutkimus lapsen  vanhem- | kanssa, arjen sujumi- | taisellda avun- ja hoi-

tetyo, selkaydin- mat seen vaikuttavat kei- | dontarpeella on vai-

Oulun kohju- lasten not ja vanhempien | kutusta perheen ar-

ammatti- | vanhempien




korkea- | arkikoke- saama tuki keen.
koulu muksista
2014
Kataja Erityista Erityista ~ tukea | Haastattelemalla sel- | Vanhemmat kokivat
M. ja | tukea tarvit- | tarvitsevien lasten | vitetty erityistd tuke- | ettei tukea ole hel-
Torvasti | sevien las- | vanhemmat (3) ja | vien lasten jaksamis- | posti saatavilla ja
S. Opin- | ten van- | paivdkodin integ- | ta ja heiddn tuen| sitd joutuu etsimaan.
naytetyd | hempien roidussa erityis- | saamista ja tarvetta | Vanhemmat kokivat
, Diako- | jaksaminen | ryhméssa  tyOs- my6s itsensd vasy-
nia- ja tukemi- | kentelevat tyonte- neiksi.
ammatti- | nen, yhteis- | kijat (2)
korkea- | kunnallises-
koulu ta tuesta
2013 Jarvenpéan

paivahoidon

tukeen




LITE 2

Hei,

Sind erityislapsen vanhempi tai huoltaja. Opiskelen Satakunnan ammattikorkeako u-
lussa terveydenhoitajaksi ja opintoihini sisaltyy opinndaytetyo, jonka tarkoituksena on
kyselylla selvittaa erityislasten tuen tarvetta ja tukipalveluiden saatavuutta Parkanon
kaupungissa. Luvan kyselytutkimukseen olen saanut Parkanon kaupungilta. Opin-

naytetyon tulokset ovat kaytettdvissa kevaalla 2015.

Jos olet 0-9 -vuotiaan erityislapsen vanhempi tai huoltaja, toivon sinulla olevan mah-
dollisuus vastata oheiseen kyselyyn nimettéméand. Neuvolan ja kouluterveydenhuo -
lon terveydenhoitajat lahettavat puolestani kyselylomakkeet, jolloin kyselyyn vastaa-
jien nimet eivat missadn vaiheessa tule tietooni. Kysely lahetetddn vanhemmille, jo i
den lapsella on todettu kehitys-, aisti- tai lilkuntavamma, neurologinen héirio tai op-
pimisvaikeus tai jotakin ndistd tutkitaan. Kyselyn vastaukset tulevat ainoastaan mi-

nun kayttéoni ja ne havitetddn sen jalkeen kun opinndaytetyd on valmis.

Toivon vastausta 15.11. 2014 mennessa. Palauta kysely oheisessa kuoressa. Jos si-
nulla on kysyttavaa, voit ottaa yhteytta sahkopostitse maarit.holma@student.samk.fi
Suuri kiitos avustasi Parkanon palveluiden kehittdmisessa!

Ystavallisin terveisin,

Maarit Holma

Terveydenhoitajaopiskelija



Kyselylomake

Taustatiedot

1.0len lapsen

1.
2.
3.

aiti
isa

muu huoltaja, kuka?

LIITE 3

. Minulla on lapsen
. yksinhuoltajuus

. yhteishuoltajuus

. Onko perheessa muita lapsia?

1. kylla

2. ei
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. Jos vastasit kysymykseen 3 kylla, onko perheessa
. huorempia sisaruksia
. vanhempia sisaruksia

. huorempia ja vanhempia sisaruksia

. Lapseni erityistuen tarve johtuu (voit valita useamman)
. kehitysvammaisuudesta

. liikuntavammaisuudesta

. aistivammaisuudesta

. neurologisista hairidista

. oppimisvaikeuksista

. muusta, mista?




6. Olen talla hetkella tydelaméssa
1. kylla

N

. el

. Jos vastasit kysymykseen 6 kylla, oletko (voit valita useamman)
. kokopaivatyossa

. 0sa-aikatyossa

. etatyossa

. vuorotteluvapaalla

. hoitovapaalla / osittaisella hoitovapaalla
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. muu, mika?

. Kumppanini on talla hetkella tydelaméssa
. kylla

. €l

w N P

. enole parisuhteessa

(o]

. Perheemme saa omaishoidon tukea erityislapsen vuoksi
1. kylla
2. ei

10. Jos vastasit kysymykseen 9 kylla, vastaa vaittamaan: Omaishoidon tuki
on mielestani riittdva

1. taysin eri mielta

2. jokseenkin eri mielta

3. ei samaa eika eri mielta

4. jokseenkin samaa mielta

5. tdysin samaa mielta



Kodin arki ja ympaéristd

11. Lapseni omaishoitajuus ei ole kuormittavaa

1. tAysin eri mielta

2. jokseenkin eri mielta

3.

ei samaa eika eri mielta

4. jokseenkin samaa mielta

5. tdysin samaa mielta

12. Lapseni hoidon kuormittavuuteen vaikuttaa (voit valita useamman)

© 0O N oo 0o~ WDN P

. perheeni taloudellinen tilanne

. vapaa-ajan puute

. hoidon henkinen kuormittavuus

. hoidon fyysinen kuormittavuus

. koen tarvitsevani lisdapua lapseni hoidossa

. koen tarvitsevani lisdapua kotitdiden tekemisessa ja kodin hoidossa
. muiden perheessa olevien lasten huomiointi jaa liian vahaiseksi

. koen olevani yksinainen

. tietoni yhteiskunnan tarjoamista palveluista on riittdmatonta

10.palvelut eivat vastaa tarpeisiini

11. muu, mika?

13. Lapseni hoidon sujuvuutta helpottaa (voit valita useamman)
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. perheeni taloudellinen tilanne on riittavan hyva

. minulla on riittdvasti vapaa-aikaa

. voin tarvittaessa pyytaa lisdapua lapseni hoidossa

. saan tarvittaessa lisdapua kotitdiden tekemisessa ja kodin hoidossa
. saan vertaistukea muilta omaishoitajilta

. saan tukea lahipiiriltani

. 0len saanut neuvoja ja ohjausta yhteiskunnan tarjoamista palveluista

. muu, mika?




14. Lapsellani on kaytossa apuvalineita
1. ei

2. kylla, mita?

15. Kotiimme on tehty muutostoita lapseni arjen helpottamiseksi
1. ei

2. kylld, mita?

Sosiaaliset suhteet ja verkosto

16. Minulla on riittavasti 1aheisia ihmisia tuke nani
1. taysin eri mielta

2. jokseenkin eri mielta

3. el samaa eika eri mielta

4. jokseenkin samaa mielta

5. tdysin samaa mielta

17. Saan tukea (voit valita useamman)
. kumppaniltani

. lapsiltani

. ystaviltani

. sukulaisiltani

. muilta omaishoitajilta

. sosiaali-, terveys- tai opetusalan ammattilaisilta

~N oo 0o~ WODN P

. muulta, kenelta?




18. Tarvitsen lisaéa tukea

1. taysin eri mieltd

2. jokseenkin eri mielta

3. el samaa eika eri mielta
4. jokseenkin samaa mielta

5. taysin samaa mielta

19. Toivoisin lisda tukea erityisesti (voit valita useamman)
. kumppaniltani

. lapsiltani

. ystaviltani

. sukulaisiltani

. muilta omaishoitajilta

. sosiaali-, terveys- tai opetusalan ammattilaisilta
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. muulta, kenelta?

Tukipalvelut

20. Koen saavani tarpeeksi ohjausta ja tietoa saatavilla olevista sosiaali- ja
terveyspalveluista

1. taysin eri mielta

2. jokseenkin eri mielta

3. el samaa eika eri mielta

4. jokseenkin samaa mielta

5. tdysin samaa mielta

21. Lapseni

1. on paivahoidossa
2. on esiopetuksessa
3. onkoulussa

4. on hoidossa muualla, missa?



22. Kaytbssamme on seuraavia palveluita ja tukia (voit valita useamman)
. alle 16-vuotiaan vammaistuki

. omaishoidon tuki

. kotihoidon tuki

. lapsen henkilékohtainen avustaja

. lapsen tulkkipalvelu

. lapsen puheterapia

. lapsen fysioterapia

. lapsen toimintaterapia
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. lapsen kuljetuspalvelu
10. lapsen tilapaishoito
11. kodinhoitoapu

12. lapsen apuvalineet
13. kodin muutostyot

14. kuntoutusohjaus

15. muu, mika?

23. Saatteko tarvittavat palvelut Parkanosta?
1. kylla
2. €l

24. Jos vastasit kysymykseen 23 ei, mita palveluita ette saa Parkanosta?

25. Oletko tehnyt terveyspalveluista palvelusopimuksen jonkun toisen kun-
nan kanssa?

1. kylla

2. €i




26. Jos saisitte palvelut Parkanosta, hankkisitteko ne mieluummin Parkanos-
ta kuin toiselta paikkakunnalta?

1. kylla

2. €i

27. Olen saanut tietoa palveluista seuraavilta tahoilta (voit valita useamman)
. heuvola
. paivahoito
. terveyskeskus

. kunnan vammaispalvelut

1

2

3

4

5. kunnan sosiaalipalvelut

6. Kela

7. Leijonaemot ry

8. muut tukijarjestot (esim. Kehitysvammaliitto)
9. Internet

10. muualta, mista?

28. Tarvitsen lisdéa tietoa saatavilla olevista tukipalveluista
1. kylla
2. ei

29. Jos vastasit kysymykseen 28 kylla, mista tukipalveluista kaipaat lisatie-
toa? (voit valita useamman)

1. alle 16-vuotiaan vammaistuki

. omaishoidon tuki

. kotihoidon tuki

. kodinhoitoapu

. lapsen henkilokohtainen avustaja

. lapsen tulkkipalvelu
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. lapsen kuljetuspalvelu



8. lapsen tilapéishoito
9. lapsen apuvalineet
10. kodin muutostyot
11. kuntoutusohjaus

12. muu, mika?

30. Olisitko kiinnostunut vertaistukiryhmaan osallistumisesta?
1. kylla
2.ei

31. Tahan voit kirjoittaa terveisia Parkanon kaupungille, kehittamis- tai pa-

rannuse hdotuksia erityislasten tukipalveluihin

Kiitos vastauksistasi!



