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Tamin opinndytetyon tarkoituksena oli kartoittaa peruskouluikéisten kehitysvam-
maisten lasten vanhempien sisdisid ja ulkoisia voimavaroja sekd voimavaroja kuor-
mittavia tekijoitd Satakunnassa. Opinnédytetyon tavoitteena oli tuottaa sellaista tietoa,
jota voidaan hyodyntdd tyoskenneltdessd kehitysvammaisten lasten vanhempien
kanssa heiddn voimavarojensa tukemiseen.

Tutkimuksen kohdejoukko muodostui peruskouluikdisten kehitysvammaisten lasten
vanhemmista, jotka tavoitettiin erityiskoulujen kautta Porissa, Raumalla, Ulvilassa ja
Eurassa. Tutkimus oli luonteeltaan kvantitatiivinen ja aineisto keréttiin struktu-
roiduilla kyselylomakkeilla kevailld 2009. Saatu aineisto késiteltiin tilastollisesti.
Kyselylomakkeita toimitettiin 180:1le vastaajalle ja niihin vastasi 95 henkil64, jolloin
vastausprosentiksi saatiin 53.

Tutkimustulosten mukaan tirked voimavara kehitysvammaisten lasten vanhemmille
ovat tiedot ja taidot hoitaa kehitysvammaista lasta. Enemmisto vastaajista koki tie-
tansd kehitysvammaisuudesta paljon. Tarkeimmaéksi sisdiseksi voimavaraksi koettiin
puolisolta ja muulta perheeltd saatu apu lapsen hoidossa. Puoliso ja muu perhe toimi-
vat vastaajille myos tdrkednd henkisend tukena. Ulkoisista voimavaroista térkeiksi
koettiin kehitysvammaisen lapsen apuvilineet. Palveluista ja taloudellisista tuista
yleisimpid voimavaroja olivat kehitysvammaisen lapsen hoitotuki, omaishoidon tuki,
lapsen mahdollisuus tilapdishoitoon ja kuljetuspalvelu. Voimavaroja eniten kuormit-
tavat tekijét olivat vapaa-ajan vihyys ja palveluiden ja tukien vaikea saatavuus.

Tamén tutkimuksen perusteella kehitysvammaisten lasten vanhempien voimavaroja
voitaisiin tukea antamalla lisdd tietoa ja ohjausta liittyen kehitysvammaisuuteen, kun-
toutukseen, palveluihin ja taloudellisiin tukiin, sekd niiden hakemiseen. Kunnissa
tulee panostaa sithen, ettd palvelut ja tuet ovat helposti kaikkien niitd tarvitsevien
saatavilla. Vanhempien vihdistd vapaa-aikaa voitaisiin lisétéd, jos heille taattaisiin
nykyistd paremmat mahdollisuudet lapsen tilapdishoitoon. Konkreettinen apu keven-
taméddn perheen arkea ja lisddméddn vapaa-aikaa voisi olla esimerkiksi kotipalvelu,
Jjota vain viisi prosenttia kyselyyn vastanneista sai.

Jatkossa kehitysvammaisten lasten vanhempien voimavaroja olisi tdrkedd tutkia laa-
jemmin niin, ettd tulokset olisivat paremmin yleistettdvissd. Mielenkiintoista olisi
tutkia kehitysvammaperheiden arkieldmid syvillisemmin ottaen huomioon myds ke-
hitysvammaisen lapsen sisaruksineen.
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The purpose of this thesis was to survey the internal and external resources of the
parents of handicapped children aged from 6 to 17, and the things that burden those
resources. The aim of the thesis was to get information that could be used when wor-
king with the parents of handicapped children and trying to support them.

The research target group consisted of the parents of handicapped children aged from
6 to 17 who were reached through the special schools in Pori, Rauma, Ulvila and
Eura. The research was quantitative and the material was collected by a structured
questionnaire in spring 2009. The material was handled statistically. Questionnaires
were sent to 180 people, from which 95 responded. The percentage of the returned
questionnaires was 53.

According to the results of this thesis an important resource for the parents was their
knowledge how to take care of a mentally handicapped child. The majority of the
respondents thought that they knew a lot about mental handicaps. The most impor-
tant internal resource was the help that the respondents got from their families. The
spouses and other family members were also an important mental support for the re-
spondents. Of the external resources, the most important for the parents were the
auxiliary means and facilities for their children. The most common resources of
communal services and financial support were the care benefit of the handicapped
child, the benefit for the family care giver, the possibility to get temporary care and
the shuttle/taxi service for the child. The parents' resources were mostly loaded down
with the shortage of free time and the difficulties in obtaining services and benefits.

Based on this study, the resources of the parents of mentally handicapped children
could be supported by giving them more information and guidance concerning the
learning disabilities, the rehabilitation services and financial benefits. In particular,
the municipalities should invest in the easy availability of services and support to all
those who need it. Free time for the parents could be increased if a better chance for
a temporary care for the child could be guaranteered. Domestic service could be a
concrete help to ease the everyday life of the family and increase their leisure time.
Only 5% of the respondents got any domestic help.

In the future it would be important to make a more extensive research in the re-
sources of the parents of mentally handicapped children; thus the findings would be
more generally accepted. It would also be interesting to study more the everyday life
of the families with a handicapped child.
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1 JOHDANTO

Noin tuhat vanhempaa saa Suomessa vuosittain kuulla, ettd heididn lapsellaan on ha-
vaittu joko tunnettu tai tuntematon &lyllisen kehitysvammaisuuden aiheuttava tila
(Kaski, Manninen, Molsd & Pihko. 2001, 296). Tami tieto muuttaa koko perheen
elimén. Tavanomaisen lapsiperhearjen lisdksi vammaisten lasten vanhempien hoi-
dettavaksi kasautuu lapsen kuntoutukseen, hoitoon, viranomaisasiointiin ynnd muu-
hun liittyvid lisdtehtdavid (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2008, 3). Nykyisin palve-
luiden runsaus auttaa kehitysvammaisen lapsen vanhempia lapsensa hoidossa. Toi-
saalta palveluiden saaminen ei ole itsestdénselvyys, silld niiden hakemiseen kuluu
paljon aikaa ja vaivaa. Kehitysvammainen lapsi vaatii vanhemmiltaan enemmaén
voimavaroja, tietoa ja jaksamista kuin tavallinen lapsi. Useiden kehitysvammaisten
lasten huoltajien on todettu olevan niin henkisesti kuin fyysisestikin rasittuneita.

(Suomen Tietotoimisto 2008.)

Tamin opinndytetyon tarkoituksena on kartoittaa peruskouluikéisten kehitysvam-
maisten lasten vanhempien sisdisid ja ulkoisia voimavaroja sekd voimavaroja kuor-
mittavia tekijoitd Satakunnassa. Kehitysvammainen lapsi on yleensd pidennetyn op-
pivelvollisuuden piirissd, joten hén kdy peruskoulua 6-17 —vuotiaana (Verneri; kehi-
tysvamma-alan verkkopalvelu 2009). Tutkimustuloksia voidaan hyddyntid, jos kehi-
tysvammaisen lapsen vanhempien voimavaroja halutaan tukea. Voimavaroja tdyden-

tamalla koko perheen hyvinvointi voi parantua.

Kyseinen aihe kiinnostaa minua, koska olen tydskennellyt kehitysvammaisen lapsen
henkilokohtaisena avustajana hdnen perheessddn. Aiheen valintaan vaikutti haluni
taydentdd tietojani kehitysvammaisuudesta. Kiinnostusta aihetta kohtaan tuli myos
tydeldmastd; Rauman kehitysvammaisten tuki ry ja erityiskoulut, joihin otin yhteyttad

syksylla 2008, pitivét aihetta tutkimisen arvoisena ja mielenkiintoisena.



2 KIRJALLISUUSKATSAUS

2.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammalaki (1977/519) maéirittelee kehitysvammaisen henkilon sellaiseksi,
jonka toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynnéisen tai kehitysidssd saadun sai-
rauden, vian tai vamman vuoksi. Kehitysiilld tarkoitetaan alle 18-vuoden ikéa. Kehi-
tysvammaisuudella voidaan tarkoittaa rajoittuneisuutta ymmérrys- ja késityskyvyssa.
Kehitysvammaisen on vaikeaa oppia uusia asioita tai kdyttdd aikaisemmin oppimaan-
sa hyvédksi myohemmin. Ymmaértdmis- ja kdsitysvaikeuksien lisdksi kehitysvammai-
sella on usein muitakin toimintakykyi rajoittavia tekijoitd esimerkiksi liikuntakyvys-
sd. (Sosiaali-ja terveyshallitus 1991, 3.) Itse vamma tarkoittaa sellaista fyysistd tai
psyykkistd vajavuutta, joka rajoittaa pysyvidsti henkilon jokapdivéistd toimintaa.
Vamma tai vaurio voi sijaita esimerkiksi elimissd tai hermostossa. Merkittiavin kehi-
tysvammaisuutta aiheuttava tekija on hermoston kehityshéiriot, joista yleisimpid ovat
aivojen kehityshdiriot. Aivojen kehityshiiriot aiheuttavat ns. élyllistd kehitysvam-
maisuutta (Kaski ym. 2001, 20). Kehitysvammaisuutta ei voi tarkastella pelkéstdan
biologisen vaurion kautta, silld se ei ole varsinainen sairaus. Kehitysvammaisuus on

pysyvd tila, jossa vain vaikeusaste voi muuttua (Lampinen 2007, 27).

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n mukaan Suomessa on arviolta 30 000 erilaista ke-
hitysvammaista henkilod. Jos kehitysvammaisuuteen luetaan kaikki vauriot, jotka
ovat syntyneet ennen 18-vuoden ikd4 kuten dlyllinen jidlkeenjdédneisyys, puhe-, ndko-
ja kuulovauriot, lievdt aivotoiminnan hiiriét ja muut vastaavat tilat, Suomessa on
noin 250 000- 400 000 jonkin asteisesta kehitysvammasta kirsivdd ihmistd. Kehitys-

vammaisten midrdd on hankalaa arvioida tarkasti. (Kaski, ym. 2001, 26-27.)



Kehitysvammaisuuteen kuuluu erityyppisid fyysistd ja henkistd suorituskykya rajoit-
tavia vammaisuuden muotoja. Keskeisin nédistd muodoista on dlyllinen kehitysvam-
maisuus. Henkilon katsotaan olevan élyllisesti kehitysvammainen, jos hdnen alyk-
kyysosamédransd on 7075 tai pienempi. Sen taustalla on yleensd aivojen kehitys-
hiiri6, joka voi aiheutua esimerkiksi hapenpuutteesta synnytyksessd. WHO:n mu-
kaan dlylliselld kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen toimintaky-
vyn kehitys on estynyt tai hidastunut merkittdvésti. Tarkemmin ilmaistuna lapsen
sosiaaliset, motoriset ja kognitiiviset taidot kehittyvit puutteellisesti. Alyllinen kehi-
tysvammaisuus saattaa esiintyd yksinddn tai jonkin fyysisen tai psyykkisen tilan

kanssa samanaikaisesti. (Kaski ym. 2001, 20- 21.)

Lapsen kehitysvammaisuuden taso on usein yhteydessd vanhempien voimavarojen
riittdvyyteen. Vanhemmilla on sitd enemmén stressid, mitd enemmén lapsen fyysinen
tai psyykkinen kehitys poikkeaa normaalista. (Itdlinna, Leinonen & Saloviita. 1994,
133.)

Kehitysvammaisuuden tason médrittdmiseksi on olemassa erilaisia luokitteluja. Sen
vaikeusastetta ei aina pystytd méadrittelemién, silla kehitysvammaisten kognitiivisten
kykyjen rakenne ja toimintakyky voivat suuresti vaihdella. Kehitysvammaisista 21 %
on sellaisia, joiden vamman astetta ei ole madritelty. (Heikkinen, Thalainen & Kettu-
nen 2004, 143.) Kehitysvammaisuutta luokiteltaessa keskitytddan henkilon dlyllisen
kehitysvammaisuuden asteen luokittelemiseen ja luokituksen perustana on dlyk-
kyysosaméédrd. WHO:n tasoluokitus jakaa toimintakykyyn vaikuttavan dlyllisen kehi-
tysvammaisuuden neljadn ryhméén: lievdédn, keskiasteiseen, vaikeaan ja syvédn dlyl-

liseen kehitysvammaisuuteen. (Kaski ym. 2001, 22-23.)

Lievisti kehitysvammaisia henkil6itd on Suomen kehitysvammaisista noin 40 %.
(Heikkinen ym. 2004, 143.) Lievé édlyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa oppimis-
vaikeuksia koulussa, mutta lapsi saattaa kyetd opiskelemaan normaalissa luokassa
tukitoimenpiteiden avulla. Hén on suhteellisen omatoiminen henkilokohtaisissa toi-
minnoissa ja pystyy aikuisena asumaan itsendisesti tai hieman tuettuna. Monet tarvit-

sevatkin tyOssddn ohjausta ja valvontaa. Vaikka lievésti kehitysvammaiset parjadvét



usealla eldmin alueella melko itsendisesti, heilld saattaa olla ongelmia esimerkiksi

rahankdytossd. (Kaski ym. 2001, 25.)

Keskivaikea kehitysvamma on arvioiden mukaan noin 25 %:1la kehitysvammaisista.
(Heikkinen, ym. 2004, 143). Keskiasteinen élyllinen kehitysvammaisuus viivastyttad
merkittdvasti lapsen kehitystd. Kouluikdiset lapset tarvitsevat erityisopetusta. Kes-
kiasteisesti kehitysvammaiset kykenevdt kommunikoimaan riittdvasti ja pystyvéit
ndin ollen myos vaikuttamaan itsenséd hoitoon. Useimmat selvidvit melko itsendisesti
paivittdisistd toiminnoista kuten vessassa kdynnistd ja pukemisesta. (Kaski ym. 2001,

25.)

Vaikeasti kehitysvammaisia henkil6itd Suomessa on tilastojen mukaan noin kolme
prosenttia. (Heikkinen, ym. 2004, 143). Vaikeasti kehitysvammainen tarvitsee jatku-
vaa tukea ja ohjausta. Hén on riippuvainen muista ihmisistd ja hdnen kuntouttami-
sensa vaatii paljon ty6td onnistuakseen. Hyvin onnistuneen kuntoutuksen avulla vai-
keasti kehitysvammainen henkilo saattaa kuitenkin kehittyd melko itsendiseksi péi-

vittdisissd toiminnoissaan. (Kaski ym. 2001, 26.)

Syvésti kehitysvammaisia henkil6itd on Suomessa tilastojen mukaan 10 % kehitys-
vammaisista. (Heikkinen, ym. 2004, 143.) Syvésti dlyllisestd kehitysvammasta kér-
sivéd on riippuvainen muista ihmisistd ja tarvitsee jatkuvaa hoivaa. Hanelld on suuria
puutteita kommunikaatiokyvyissé ja liikkkumisessa, eikd hdn pysty huolehtimaan péi-
vittdisistd toiminnoista itse. Henkil61l4 on usein myds vaikeuksia hallita rakon ja suo-
len toimintaa. Syvésti kehitysvammaisen lapsen opetuksen tavoitteena on péivittdi-
siin toimintoihin ja kommunikaatiokykyyn liittyvé kehittyminen. Hénelld on mahdol-
lisuus tulla omatoimiseksi joissakin toiminnoissa kuten syomisessd. (Kaski ym.

2001, 26.)

Vaikeasti ja syvésti kehitysvammaisilla lapsilla on todettu olevan muita suurempi
vaikutus perheen jokapdividiseen eldmddn. Heiddn &dideillddin on todettu olevan
enemmain stressid kuin muilla, joka liittyy perhe-eldmén rajoituksiin ja koko elimén
pituiseen hoitovastuuseen. Vaikeavammaisten lasten vanhemmilla on my6s havaittu

olevan muita enemmén lasta koskevia negatiivisia asenteita ja tunteita sekd liiallista



10

sitoutumista lapseen ja tdmédn hoitoon. Vaikeavammaisuuden merkitys vanhempien

stressiin ja perhe-eldméén korostuu usein lapsen kasvaessa. (Itdlinna ym. 1994, 133.)

2.2 Voimavarat

Tassd tutkimuksessa voimavaroilla tarkoitetaan vanhempien resursseja ja kykyja sel-
viytyd arjesta kehitysvammaisen lapsen huoltajana. Voimavarat jaetaan sisdisiin ja
ulkoisiin voimavaroihin. Ne karttuvat eldmin aikana, niitd voi tulla lisdid, niiden
kaytté voi monipuolistua ja muuttua joustavammaksi. Toisaalta voimavarat voivat
my0s vihentyd. Useimmilla on voimavaroja, joita he eivit tiedosta itsellddn olevan,
ennen kuin joutuu ylldttavadn tai haastavaan tilanteeseen, jossa nditd ns. piilossa ole-
via voimavaroja tarvitaan. Perheen kdytossd olevat voimavarat vaikuttavat siihen,
miten rasittavaksi vanhemmat kokevat arjen ja lapsen kotihoidon. Kehitysvammaisen
lapsen vanhempien voimavarojen riittdvyys ja toimivuus joutuvat usein koetukselle,
kun vaatimukset ylittdvit sen, mihin ihminen kykenee. Voimavarojen puuttuminen
tai vdhidisyys lisdd stressid ja henkisen epitasapainon kehittymistd. (Laitoniemi

2006.)

Perheen sisdisid voimavaroja ovat vanhempien tiedot ja taidot, taloudellinen tilanne,
riittdvd vapaa-aika ja luottamukselliset ihmissuhteet sekéd fyysinen hyvinvointi. Van-
hemman hyvi itsetunto ja myonteinen késitys itsestdéin kasvattajana auttavat kehit-
tdmédn avoimen ja turvallisen suhteen kehitysvammaiseen lapseen. (Sosiaali-ja ter-
veysministerio 2006.) Vanhempien hyvi itsetunto auttaa heitd hyvaksyméén lapsensa
kehitysvammaisuuden, joka puolestaan mahdollistaa sen, ettd lapsi hyviksyy itsensd
(Lampinen 2007, 34-35). Useimmissa perheissd sisarusten ja vanhempien ldheisyys
ja hellyys kehitysvammaista lasta ja toisiaan kohtaan ovat perheen tdrked sisdinen
voimavara, joka auttaa koko perhettd jaksamaan eldméssd eteenpédin (Mattus 2000,
23). Arjen ja sen rutiinien sujuvuus toimii voimavarana auttaen vanhempia jaksa-
maan. Sujuva arki vaikuttaa positiivisesti koko perheen hyvinvointiin. (Méattd 1999,

133.)

Perheen ulkopuolisista voimavaroista keskeisimpid ovat samassa eldméntilanteissa
olevien perheiden vertaistuki, joka auttaa kehitysvammaisen lapsen perhettd jaksa-

maan. Ulkopuolisiin voimavaroihin luetaan yhteiskunnalta saatava tuki, johon voi-
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daan laskea yhteiskunnan tarjoamat palvelut, apuvilineet ja taloudellinen tuki. (Sosi-
aali-ja terveysministerid 2004). Kehitysvammaisten ja heiddn perheidensd tukemi-
seksi on varhaisesta keskiajasta asti jérjestetty jonkinlaisia palveluita (Nygard &
Tuunainen 1996, 36-44). Nykyisin yhteiskunnalta saatavista tuista tirked vanhempi-
en voimavaroja tukeva muoto on lapsen tilapéishoito, joka keventéd perheiden hoito-
taakkaa lisiten vanhempien omaa aikaa. (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2008, 3.)
Tukien ja palveluiden hakeminen ja saaminen ei ole aivan yksinkertaista. On tavallis-
ta, ettd vammaisen lapsen vanhemmilla on paljon negatiivisia kokemuksia lapsen
hoitoon ja kuntoutukseen liittyvien palveluiden hakemisesta. (Lampinen 2007, 45-

47.)

Kehitysvammaisten lasten ja heiddn vanhempiensa arkea helpottamaan on olemassa
paljon erilaisia apuvilineitd eri osa-alueilta. Apuvilineitd, jotka helpottavat lapsen
oppimista ja kommunikointia ovat esimerkiksi kirjoittamisen apuvélineet, tietoko-
neenkdyton apuvilineet, selkokénnykit, ja kommunikointitaulut seké erilaiset puhe-
laitteet. Liikkumiseen liittyvid apuvélineistd yleisimpid ovat pyorituolit, kepit, inva-
pyorit ja erikoisjalkineet sekéd proteesit. Apuvélinepalveluiden jérjestdmistd ja apuva-
lineiden turvallisuutta ohjaa lainsdddédnts. (Papunet 2009.) Lain vammaisuuden pe-
rusteella jirjestettivistd palveluista ja tukitoimista (1987/380) mukaan kunnan on
korvattava vaikeavammaiselle henkildlle asunnon muutostoisté sekd asuntoon kuulu-
vien vilineiden ja laitteiden hankkimisesta hédnelle aiheutuvat kohtuulliset kustan-
nukset, jos hin vammansa tai sairautensa johdosta vélttdmétti tarvitsee néitd toimen-
piteitd suoriutuakseen arjesta. Kunta voi myos antaa apuvélineitd, koneita tai laitteita
korvauksetta vammaisen henkilon kéytettaviksi, jolloin vilineen omistusoikeus séi-

lyy kunnalla.

Kehitysvammaisilla henkil6illd on kehitysvammalain mukaan oikeus tilapdishoitoon
(1977/519). Tilapéishoitoa voidaan jérjestdd esimerkiksi yksityisissd palvelukodeis-
sa, henkilon kotona tai muussa vastaavassa, sopivassa paikassa. Konkreettinen voi-
mavara kodin arkeen on kotipalvelu (Tukiviesti 1/2009, 26). Vammaispalvelulain
(1987/380) mukaan kunnan on jirjestettdvd vaikeavammaiselle henkil6lle kohtuulli-
set kuljetuspalvelut niihin liittyvine saattajapalveluineen, tulkkipalvelut, pdivatoimin-

taa, henkilokohtaista apua sekd palveluasuminen, jos henkilé vammansa tai sairau-
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tensa johdosta vilttamétta tarvitsee palvelua suoriutuakseen tavanomaisista eldmén

toiminnoista.

Kelalta saataviin taloudellisiin tukiin kuluu alle 16 —vuotiaan vammaistuki, jota mak-
setaan Suomessa asuvalle lapselle, jonka sairauteen tai vammaan liittyvastd hoidosta,
kuntoutuksesta tai huolenpidosta aiheutuu vdhintdin kuuden kuukauden ajan tavan-
omaista suurempaa rasitusta verrattuna terveeseen lapseen. Vammaistuki on porras-
tettu kolmeen ryhméén lapsen tarvitseman erityishuollon perusteella. Suomessa lidhes
32 000 vammaisen lapsen perhetté sai lapsen vammaistukea Kelalta syyskuussa 2009
(Kela 2009). Kelan jirjestaiméd ladkinnillistd kuntoutus tukea voi saada sellainen
vaikeasti vammainen henkilo, joka saa korotettua vammaistukea. Ladkinnéllistd kun-
toutusta ovat esimerkiksi fysioterapia, puhe-, musiikki- ja ratsastusterapia ja kuntou-
tusjaksot sekd —kurssit. (Tukiviesti 1/2009, 27-30.) Kehitysvammaisten lasten van-
hemmilla on mahdollisuus saada omaishoidon tukea. Omaishoidolla tarkoitetaan
vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon hoidon ja huolenpidon jérjestdmisti ko-
tioloissa omaisen tai muun hoidettavalle 1dheisen henkilon toimesta. Omaishoidon
tuki on kokonaisuus, joka muodostuu hoidettavalle annettavista palveluista seka
omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista pal-
veluista. (Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937.) Kehitysvammaisten Tukiliitto
ry:n mukaan omaishoidon tuen saatavuus vaihtelee kunnittain ja vain alle puolet tu-
keen oikeutetuista perheistd on pddssyt tuen piiriin (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry

2008, 4).

Vanhempien voimavaroja kuormittavia tekijoitd ovat perhetilanteesta, lapsen iésti ja
kehitysvamman tasosta riippuen arjen raskaus ja erityisesti oman vapaa-ajan vihii-
nen mddrd sekd vanhempien yhteisen ajan niukkuus (Sosiaali-ja terveysministerio
2004). Aikaa kuluttavat vilttamattomat kontrollikdynnit sairaalassa, sdédnnéllinen
kuntoutus seké erilaisten hakemusten ja selvitysten teko lapsen pysyvistd vammasta
eri viranomaisille. Arjen ’pyorittiminen” saattaa viedd tavanomaista enemmin aikaa
ja voimia. (Lampinen 2007, 42.) Ajankdyton ongelmat ovat usein keskeisié kuormit-
tavia tekijoitd kehitysvammaisen lapsen perheissd (Itdlinna ym. 1994, 131 -132).
Vammainen lapsi vaikuttaa kielteisesti perheen sisdiseen harmoniaan. Sisarusten sa-
notaan kérsivin asemastaan ja perheiden vetdytyvén sosiaalisesta eliméstd. (Maatta

1999, 33.) Myos védsymys, vireystilan ja mielialan muutokset, didin yksindisyys seké
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vanhemmuuteen liittyvd epdvarmuus ja rooliristiriidat kuormittavat vanhempien
voimavaroja. Voimavaroja kuormittavat myos tyottomyys, liiallinen tyomdird tai

huono tai epdvakaa rahatilanne. (Sosiaali -ja terveysministerié 2004.)

Vammaiseksi diagnosoidun tai erityiseksi leimatun lapsen katsotaan aina kuormitta-
van vanhempiensa voimavaroja aiheuttamalla heille tunne-eldmin tai kdyttaytymisen
ongelmia (Maitta 1999, 27). Mikili vanhempien voimavarat ovat kuormittuneet, tu-
lisi heitd auttaa selviytyméin vaikeasta tilanteesta vahvistamalla voimavaroja. Voi-
mavarojen vahvistaminen ja tukeminen tarkoittaa yksilon tai perheen saamaa tukea
tilanteessa, jossa perheeltd puuttuu voimia tai sen voimat ovat vaarassa loppua. Voi-
mavarojen vahvistaminen edellyttdd luottamuksellisuutta, avoimuutta ja kommuni-
kointia, jossa perhe kokee tulevansa kuulluksi. Tédrke#d4 on auttaa perhettd arvioimaan
ja kayttdmdidn omia vahvuuksiaan ja tukijirjestelmiddn kattavammin. Hoitohenkilo-
kunta voi vahvistaa kehitysvammaisten lasten vanhempien voimavaroja kuuntelemal-
la ja tarjoamalla tukea sekd tietoa. Voidakseen vahvistaa perheen voimavaroja, on
hoitohenkilokunnalla itsellddn oltava tarpeeksi voimavaroja kuten tietoa ja taitoa.

(Ivanoft, Kitinoja, Palo, Risku & Vuori 2006, 14.)

2.3 Aikaisempia tutkimuksia aiheesta

Halima ja Martikainen (2002, 2,34) tutkivat opinndytetydssddn kehitysvammaisten
lasten vanhempien arkieldmii ja siind tarvittavia voimavaroja laadullisin tutkimus-
menetelmin. Aineistonkeruumenetelminé he kayttivit teemahaastattelua ja verkosto-
karttaa. Heidén tutkimustuloksensa olivat samansuuntaisia aiemmin tehtyjen kehi-
tysvammaisten lasten perheiden voimavaroja kartoittaneiden tutkimuksien kanssa.
Tutkimustulosten mukaan vanhemmilla ei ollut harrastuksiin juurikaan aikaa, silld
arkipdivét etenivédt useimmiten lasten ehdoilla. Liséksi kehitysvammainen lapsi vaati
lahes ympérivuorokautista valvontaa. Térkeimpid voimavarojen léhteitd perheille
olivat vanhemmuuden tuomat pienet ilot ja tyd, joka toi hyvdd vastapainoa arjelle.
Sukulaisilta saatiin lastenhoitoapua, ystiviltd henkistd tukea. Tukea ja tietoa kaivat-

tiin enemmén viralliselta taholta etenkin lapsen ollessa pieni.
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Paavola tutki pro gradututkimuksessaan (2006. 2, 126.) kehitysvammaisen nuoren
itsendistymistd ja sen tukemista. Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata peruskoulun-
sa paittdvian kehitysvammaisen nuoren itsendistymistd sekd nuoren ja perheen odot-
tamaa ja saamaa tukea. Tutkimusaineisto kerittiin kahdeksalta perheeltd teemahaas-
tattelun avulla vuonna 2006. Tutkimustulosten mukaan perheiden saama virallinen
tuki muodostui taloudellisesta ja ammattihenkil6iltd saadusta tuesta. Omaisilta ja ver-
taisilta saatua tukea arvostettiin paljon. Perheen siséisistd voimavaroista korostuivat
aviosuhde ja oman sekd yhteisen ajan merkitys. Jatkotutkimushaasteeksi Paavola
mainitsee, ettd kehitysvammaperheité, joissa on peruskouluikiisid ja sitd nuorempia
lapsia, on tutkittu melko vdhin. Paavolan mukaan tutkimuksen eteneminen tilld alu-
eella on tirkeds, jotta erilaisten palveluidentuottajat saavat ainesta palveluiden kehit-

tdmiseen vastaamaan perheiden tarpeita.

Paananen (2006, 33) tutki proseminaaritydssdadn kolmen perheen, joiden lapsilla oli
diagnosoitu Downsyndrooma vanhempien kokemuksia vertaistuesta teemahaastatte-
lulla vuonna 2006. Paanasen mukaan lapsen kehitysvammaisuus vaikutti perheeseen,
sen toimintaan ja arkeen. Vanhempien vapaa-ajalle ja parisuhteelle jaava aika oli vé-
haistd, silld kehitysvammainen lapsi oli ”pieni” pitkddn. Vihdinen vapaa-aika ja van-
hempien yhteisen ajan niukkuus saattavat kuormittaa vanhempien voimavaroja (So-

siaali-ja terveysministeri 2004).

Lastensuojelun Keskusliiton teettimdn ja Alhon toteuttaman tutkimuksen (1995, 71-
72) mukaan CP-vammaisen lapsen vanhempia kuormittivat lapsenhoidon sitovuus ja
huolet jaksamisesta. Monilla dideilld oli tutkimuksen mukaan kodin ja tyon yhteen-
sovittamiseen liittyvid ongelmia, jotka vaikuttivat heiddn hyvinvointiinsa negatiivi-
sesti. Kokonaisuudessaan vammaisen lapsen perheen hyvinvoinnin pohjana oli kiin-
ted ja toimiva parisuhde. Myos kaikki apu, jolla voitiin véahentédd lapsenhoidon kuor-
mittavuutta ja helpottaa arkieldimén sujumista, tuki vanhempien jaksamista edistden
perheen voimavaroja. Tutkimustulosten mukaan tyotaakkaa kotona tulisi keventdd
ulkopuolisen avun turvin. Tutkimus oli luonteeltaan kvantitatiivinen ja perustui ai-
neistoon, joka kerdttiin 7-11 -vuotiaiden CP-vammaisten lasten vanhemmilta kysely-

lomakkeilla vuonna 1990. Otos muodostui 60:sté didistd ja 60:sté isdsta.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSONGELMAT

Tamén tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa peruskouluikéisten kehitysvammais-
ten lasten vanhempien sisdisid ja ulkoisia voimavaroja sekd voimavaroja kuormitta-
via tekijoitd Satakunnassa. Tavoitteena oli saada tietoa kehitysvammaisten lasten
vanhempien voimavaroista ja niitd kuormittavista tekijoistd. Saadun tiedon perusteel-

la voidaan pohtia, miten voimavaroja voidaan tukea.

Tutkimusongelmat ovat
1) Minkilaisia voimavaroja kehitysvammaisten lasten vanhemmilla on kéytos-
sdin?
2) Mitka tekijit kuormittavat kehitysvammaisten lasten vanhempia?
3) Miten kehitysvammaisten lasten vanhempien voimavaroja voidaan tdyden-

taa?

4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimusmenetelm4 ja aineistonkeruu

Taméd tutkimus on luonteeltaan kvantitatiivinen eli méarillinen, silld tutkimuksen
tarkoituksena on kartoittaa kehitysvammaisten lasten vanhempien voimavaroja kéyt-
tamalld mittarina strukturoitua kyselylomaketta. Kvantitatiivinen tutkimus tehddén
usein tdydentdmddn aiemmin tehtyd kvalitatiivista tutkimusta, vaikka toisaalta myos
kvantitatiivinen tutkimus voi edeltdd kvalitatiivista tutkimusta. Kyselytutkimuksen
etuna on se, ettd sen avulla on mahdollista kerdtd laaja tutkimusaineisto. (Hirsjérvi,

Remes & Sajavaara 2008, 132-133.)

Tamin tutkimuksen kyselylomakkeessa (liite 7) kysytddn ainoastaan suljettuja ky-

symyksid. Kysely muodostuu kolmesta eri osa-alueesta: taustatiedoista, sisdisistd
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voimavaroista ja ulkoisista voimavaroista. Kyselylomake esitestattiin huhtikuussa
2009. Esitestaajina toimivat 12 —vuotiaan kehitysvammaisen pojan molemmat van-
hemmat sekd jo tdysi-ikdisen kehitysvammaisen pojan huoltaja. Kyselyyn liséttiin
esitestauksen jidlkeen vield kysymyksid liittyen kehitysvammaisen lapsen saamiin
tukiin ja palveluihin. Muutaman kysymyksen sanamuotoa muutettiin. Tutkimusai-
neiston kerddmistd varten anottiin tutkimuslupa Malmin, Koivulan, Olavin ja Kir-
konkylidn koulujen rehtoreilta. Tutkimuslupa-anomukset (liite 1) ldhetettiin koulujen
rehtoreille huhtikuun lopulla vuonna 2009 ja tutkimusluvat (liitteet 2 - 5) saatiin huh-
ti -ja toukokuussa 2009.

Aineisto kerittiin strukturoiduilla kyselylomakkeilla touko-kesdkuussa 2009. Koulu-
jen henkilokunta jakoi kyselylomakkeet (liite 7) ja saatekirjeet (liite 6) kehitysvam-
maisille oppilaille kotiin vietdviksi toukokuun 2009 puolivilissd. Kyselylomakkeen
mukana jaettiin postimerkillinen vastauskuori. Hirsjarvi ym. (2008, 201) mukaan ai-
neistonkeruumuoto, jossa kyselylomakkeet toimitetaan vastaajille jonkin organisaati-
on vilitykselld, (tdssd tapauksessa lapsen koulun kautta) tuottaa yleensd tavanomaista
korkeamman vastausprosentin. Tdytetyn kyselylomakkeen vastaajat saivat palauttaa

postitse. Aikaa kyselylomakkeeseen vastaamiseen varattiin neljd viikkoa.

4.2 Kohdeorganisaatiot

Tutkimukseen lupautui mukaan neljd kehitysvammaisten lasten erityiskoulua. Nama
koulut ovat Malmin koulu Raumalla, Koivulan koulu Porissa, Olavin koulu Ulvilassa
ja Kirkonkyldn koulun kaksi erityisluokkaa Eurassa. Néissd kouluissa kehitysvam-
maiset lapset suorittavat peruskouluaan. Kehitysvammainen lapsi on yleensd piden-
netyn oppivelvollisuuden piirissd, joten hdn kdy peruskoulua 6-17 —vuotiaana (Ver-
neri; kehitysvamma-alan verkkopalvelu 2009). Tutkimuksen otos muodostui 180:std
peruskouluikdisen kehitysvammaisen huoltajasta, jotka tavoitettiin edelld mainittujen

koulujen kautta.

Kehitysvammaisille suunnatut erityiskoulut tarjoavat opetusta oppilaille, jotka ovat
eriasteisesti kehitysvammaisia ja/tai joilla on neurologisia kehityshéiriditd. Oppivel-
vollisuus muodostuu enintéén kahdesta esiopetusvuodesta ja vuosiluokista 1.-9. Ope-

tus toteutetaan mahdollisimman laajasti kokonaisopetuksen periaatteen mukaan pe-
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rusopetuksen tuntijakoa noudattaen. Jokaiselle oppilaalle laaditaan henkilokohtainen
opetuksen jarjestimistd koskeva suunnitelma. Kouluissa oppilaat oppivat myos eld-
misentaitoja, joita he tarvitsevat jatko-opinnoissaan, asumisessa, tyOssd ja vapaa-

aikana. (Koivulan koulun verkkosivut; koulun kuvaus 2009.)

4.3 Kohderyhmén kuvaus

Tutkimuksen kohderyhméd muodostui peruskouluikéisten, Malmin koulussa, Koivu-
lan koulussa, Olavin koulussa ja Kirkonkyldn koulussa opiskelevien kehitysvam-
maisten lasten vanhemmista. Oppilaita ndissid kouluissa oli kevailla 2009 yhteensi
180. Otos muodostui siis 180:n lapsen huoltajasta, joille kyselylomake toimitettiin
koulun kautta. Kyselylomakkeen palautti 95 vastaajaa. Heistd 89 oli naisia ja miehid

kuusi. Tutkimuksen vastausprosentti oli 53.

Suurin osa vastaajista (n= 49) kuului ikdluokkaan 41-50 vuotta. Yksi vastaaja kuului

ikdluokkaan 61-70 vuotta. Ikdluokkaan 21-30 vuotta kuului kolme henkil6d (kuvio
1).

60

50

40

30

20

10
3% 1%
n=1

21-30 vuotta 31-40 vuotta 41-50 vuotta 51-60 vuotta 61-70 vuotta

Kuvio 1. Vastaajien ikdjakauma prosentteina (n=95)
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Siviilisdddyltddn suurin osa (n=60) vastaajista oli avioliitossa. Vanhemmat huolehti-

vat kehitysvammaisesta lapsestaan yhdessé (kuvio 2).
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Kuvio 2. Vastaajien siviilisddty prosentteina (n=93)

Vastaajien kehitysvammaiset lapset olivat idltdén 6 — 17 —vuotiaita (kuvio 3). Lapset

jakautuivat ikdluokkiin melko tasaisesti. Vastaajista 64:114 oli poikalapsi.
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Kuvio 3. Vastaajien lasten ikdjakauma prosentteina (N=95)

Vastaajista 35 %:lla (n=33) oli lievisti kehitysvammainen lapsi ja 35 %:lla keskivai-

keasti kehitysvammainen lapsi (kuvio 4).
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Kuvio 4. Vastaajien lasten kehitysvamman taso prosentteina (n=95)
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4.4 Tutkimuksen késittely ja analysointi

Kyselylomakkeita palautettiin vastausajassa 95. Kaikki kyselylomakkeet olivat asial-
lisesti tiytetty ja ne voitiin ottaa tutkimukseen mukaan. Kysymykset 97 — 105 olivat
osoittautuneet vaikeasti ymmaérrettdviksi ja useat vastaajat olivat jéttdneet ne koko-
naan tayttamattd. Epédselvyyksien vuoksi ei ollut luotettavaa ottaa niitd kysymyksid
mukaan tutkimuksen analysointiin, joten ne jdtettiin tutkimusta analysoitaessa koko-
naan pois. Kyselylomakkeet kisiteltiin tilastollisesti kdyttden Excelin taulukkolas-
kentaohjelmaa. Tutkimuksen tulokset havainnollistettiin graafisin kuvioin ja taulu-
koin, jonka jalkeen nditd tilastoja analysoitiin ja tulkittiin. Muutamat vastaajat olivat
kirjoittaneet omia kommentteja kyselylomakkeeseen. Ndma kommentit otettiin huo-

mioon pohdinnassa.

5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Kehitysvammaisten lasten vanhempien sisdiset voimavarat

Téssd tutkimuksessa sisdisiin voimavaroihin lueteltiin kuuluvaksi kehitysvammai-
suuteen liittyvét tiedot ja taidot, taloudellinen tilanne, ihmissuhteet ja vapaa-aika se-
kéd fyysinen hyvinvointi. Kyselylomakkeen ensimmaéisessd osiossa tarkasteltiin vas-
taajien tiedon ja taidon méérdd, riittdvyyttd ja tietojen léhteitd. Suurin osa kehitys-
vammaisten lasten vanhemmista vastasi tietdvinsd kehitysvammaisuudesta jonkin
verran tai paljon. Yksi vastaaja ilmoitti tietdvidnsd kehitysvammaisuudesta vain vé-

hén tai ei lainkaan (kuvio 5).
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Kuvio 5. Kehitysvammaisten lasten vanhempien késitykset tiedoistaan kehitysvammaisuudesta (n=95)

Yli puolet vastaajista (n=49) koki tietojensa riittdvén hyvin kehitysvammaisen lapsen

hoitoon hyvin (kuvio 6).
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Kuvio 6. Kisitykset tietojen riittdvyydestd kehitysvammaisen lapsen hoitoon (n=94)
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Suurin osa vastaajista (n=55) koki taitojensa riittdvin hyvin kehitysvammaisen lap-

sen hoitoon. Kukaan vastaajista ei kokenut taitojensa riittdvyyttd huonoksi (kuvio 7).
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Kuvio 7. Kisitykset taitojen riittivyydestd kehitysvammaisen lapsen hoitoon. n=94

Vaikka suurin osa vastaajista koki tietojensa riittdvian kehitysvammaisen lapsen hoi-
toon niin silti 15 % (n=14) vastaajista halusi vield paljon lisd4 tietoa kehitysvammai-

suudesta (kuvio 8).
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Kuvio 8. Lisitiedon tarve kehitysvammaisuudesta (n=95)

Vastaajista 36 % (n=34) koki omaavansa paljon taitoja hoitaa ja kuntouttaa kehitys-
vammaista lasta ja kuusi prosenttia (n=6) koki taitonsa vihaisiksi tai niitd ei koettu

olevan lainkaan (kuvio 9).
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Kuvio 9. Vastaajien késitykset taidoistaan kuntouttaa ja hoitaa kehitysvammaista lasta (n= 95)
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Vastaajista 40 % (n=38) kaipasi paljon lisdé tietoa kehitysvammaisen lapsensa kun-

toutusmahdollisuuksista ja 33 % (n=31) jonkin verran (kuvio 10).
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Kuvio 10. Lisétiedon tarve kuntoutusmahdollisuuksista (n=95)

Vastaajista 49 % (n=47) kaipasi paljon ja 40 % (n=38) jonkin verran lisé4 tietoa ke-
hitysvammaisille tarkoitetuista palveluista. Kehitysvammaisille tarkoitettujen palve-
luiden hakemisesta 43 % vastaajista kaipaisi paljon lisé4 tietoa ja 39 % jonkin verran

lisd4 tietoa (kuvioll).
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Kuvio 11. Lisétiedon tarve palveluiden hakemisesta (n=95)

Tiedon ldhteistd kysyttdessd vajaa 80 % vastaajista oli sitd mieltd, ettd he olivat saa-
neet terveydenhoitajalta tai sairaanhoitajalta tietoa véhin tai ei lainkaan tietoa kehi-
tysvammaisuudesta. Kaksi prosenttia vastaajista koki saaneensa terveydenhoitajalta
tai sairaanhoitajalta paljon tietoa. Térkeimmiksi tiedon ldhteiksi osoittautuivat laaka-
ri, internet sekd kirjat ja televisio. Tutkimukseen osallistuneista 30 % ilmoitti saa-
neensa tietoa kehitysvammaisuudesta jostain muualta (taulukko 1). Kaksi vastaajaa
oli kirjoittanut tdimin kysymyksen kohdalle saaneensa eniten tietoa ja tukea toisilta

kehitysvammaisten lasten vanhemmilta.



TAULUKKO 1. Tiedon ldhteet kehitysvammaisuudesta.
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Viittimiit Paljon Jonkin verran | Vihiin / ei
lainkaan

n % 1| n % n %

8. Olen saanut tietoa terveydenhoitajalta. |2 2119 20 |74 78

n=95

9. Olen saanut tietoa ladkariltd. n=95 28 29 |50 53 |17 18

10. Olen saanut tietoa lapsen opettajalta. 16 17 141 43 |38 40

n=95

11. Olen saanut tietoa internetistd. n=95 26 27143 45 (26 27

12. Olen saanut tietoa Kehitysvammalii- | 15 16 |35 37 |45 47

tolta. n=95

13. Olen saanut tietoa fysioterapeutilta. 7 7 137 39 |51 54

n=95

14. Olen saanut tietoa toimintaterapeutilta. | § 6 |39 41 149 52

n=94

16. Olen saanut tietoa kirjallisuudesta tai | 2] 22151 54 |23 24

televisiosta. n=95

15. Olen saanut tietoa jostain muualta. 28 30 (33 35 (32 34

n=93

Tutkimukseen osallistuneilta kysyttiin, haluaisivatko he lisdé tietoa kehitysvammai-

suudesta terveydenhoitajalta tai sairaanhoitajalta. Vastaajista 53 % ilmoitti, ettd halu-

aa védhén tai ei lainkaan lisdtietoa terveydenhoitajalta tai sairaanhoitajalta. Nelja pro-

senttia vastaajista olisi halunnut terveydenhoitajalta tai sairaanhoitajalta paljon liséa

tietoa. Eniten tietoa kehitysvammaisuudesta vastaajat halusivat ladkariltd; 26 % il-

moitti haluavansa ladkériltd paljon liséé tietoa kehitysvammaisuudesta (taulukko 2).
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TAULUKKO 2. Toiveet tiedonantajista kehitysvammaisuudesta.

Viittamit Paljon Jonkin verran | Vihin / ei
lainkaan

n %| n % | n %
22. Haluan lisdi tietoa terveydenhoitajal- | 4 4 |40 43 50 53
ta/sairaanhoitajalta. n=94
23. Haluan lisdi tietoa ladkéariltd. n=95 25 26 | 40 42 30 32
24, Haluan lisdi tietoa lapsen opettajalta. |9 9 |40 42 46 48
n=95
25. Haluan lisdi tietoa internetistd. n=95 8 8 | 35 37 52 55
26. Haluan lisdi tietoa Kehitysvammalii- | 16 17| 42 44 37 39
tolta. n=95
27. Haluan lisdi tietoa fysioterapeutilta. 5 5 | 27 28 63 66
n=95
28. Haluan lisdi tietoa toimintaterapeutilta. | 6 | 32 34 57 60
n=95
29. Haluan lisdi tietoa jostain muualta. 8 9 | 30 32 56 60
n=94

Tassd tutkimuksessa sisédisiin voimavaroihin luettiin kuuluvaksi myos perheen talou-
dellinen tilanne. Taloudellinen tilanne liitettiin sisdisiin voimavaroihin. Tdmin tut-
kimuksen kyselyyn vastanneista 35 % (n=33) koki perheensi tulevan taloudellisesti

toimeen hyvin ja 11 % (n=10) huonosti (kuvio 12).
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Kuvio 12. Kokemukset taloudellisesta toimeentulosta (n=95)
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Vastaajista 34 % (n=32) koki varallisuutensa riittavan hyvin kehitysvammaisen lap-
sen hoidosta ja kuntoutuksesta aiheutuviin kustannuksiin ja 14 % (n=13) koki per-

heensé varallisuuden riittdvén huonosti hoito- ja kuntoutuskustannuksiin (kuvio 13).
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Kuvio 13. Varallisuuden riittdvyys kehitysvammaisen lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta aiheutuviin
kustannuksiin (n=95).

Vastaajista 14 % (n=13) koki joutuvansa tinkimiin eliméntyylistdén paljon ja 32 %
(n=30) koki perheensé taloudellisen tilanteen riittdvan hyvéksi, ettei joutunut tinki-

médn elaméntyylistddn kuin vain vdhén tai ei lainkaan.

Kehitysvammaisten lasten vanhempien sisédisid voimavaroja kuten ihmissuhteita ja
vapaa-aikaa kartoitettiin kyselylomakkeen osiossa B 3. Vastaajista 20 % (n=19) il-
moitti, ettd heilld on paljon hyvii ystdvid ja 65 % (n=62) ilmoitti omaavansa jonkin
verran hyvid ystivid. Seuraavassa (taulukko 3) kdyddin lapi vastaajien vapaa-aikaa ja
sen kayttod. Tutkimukseen osallistuneet ilmoittivat, ettd heilld oli vdhiten aikaa itsel-
leen. Yli puolet (n=53) vastasi, ettd heilld oli itselleen aikaa vain vdhén tai ei lain-
kaan. Lahes puolet (46 %) kaipasi itselleen paljon lisdd omaa aikaa. Moni vastaaja
joutui myos tinkimddn menoistaan; 43 % (n=41) ilmoitti joutuvansa tinkimiddn me-
noistaan paljon. Vastaajista yhdeksén prosenttia (n=8) ilmoitti omaavansa paljon ai-
kaa puolisolleen ja muulle perheelleen, mutta 36 % (n=34) kaipasi paljon lisdé aikaa

perheelleen.



TAULUKKO 3. Vastaajien vapaa-ajan maaré.
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Viittimiit Paljon Jonkin verran |Vihin / ei
lainkaan

n % |n % |n Y%
55. Minulla on aikaa ystévilleni. n=95 4 4 45 47 46 48
56. Minulla on aikaa puolisolle / muulle | § 9 72 77 14 15
perheelle. n=94
57. Minulla on aikaa itselleni. n=95 3 3 39 41 53 56
58. Joudun tinkimé&&n omista menoistani. | 4] 43 | 32 34 22 23
n=95
59. Kaipaan liséd aikaa ystévilleni. n=95 | 2() 21 | 53 56 22 23
60. Kaipaan liséd aikaa puolisolle / 34 36 | 47 50 13 14
muulle perheelle. n=94
61. Kaipaan liséi aikaa itselleni. n=95 44 46 | 36 38 15 16

Tutkimuksen osallistuneilta kysyttiin saivatko he apua kehitysvammaisen lapsensa

hoitoon ldhipiiriltd. Tutkimustuloksissa ilmeni, ettd eniten lastenhoitoapua saatiin

puolisolta ja muilta perheenjéseniltid. Vastaajista 36 % (n=34) ilmoitti saavansa pal-

jon apua ja 54 % (n=51) jonkin verran apua lapsen hoitoon puolisolta ja muulta per-

heeltd (kuvio 14). Seuraavaksi eniten apua lapsen hoitoon saatiin sukulaisilta, joilta

paljon apua koki saaneensa 12 % (n=11) vastaajista ja 35 % (n=33) koki saaneensa

apua jonkin verran. Véhiten apua lapsen hoidossa vastaajat olivat saaneet ystéviltddn,

joilta neljd prosenttia (n=4) koki saaneensa paljon apua, 26 % (n=24) jonkin verran ja

70 % (n=66) véhin tai ei lainkaan.
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Kuvio 14. Puolisolta / muulta perheeltéd saatu apu kehitysvammaisen lapsen hoidossa (n=95).

Kyselylomakkeen osiossa ihmissuhteet ja vapaa-aika kysyttiin vastaajien henkisista
voimavaroista. Vastaajista 35 % (n=33) ilmoitti kehitysvammaisen lapsen hoidon
kuormittavan heitd henkisesti paljon ja jonkin verran kuormittavaksi sen ilmoitti 47

% (n=45) vastaajista (kuvio 15).
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Kuvio 15. Kehitysvammaisen lapsen hoitamisesta aiheutuva henkisen kuormituksen maérd (n=95).
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Lapsen kehitysvamman taso on tutkimustulosten mukaan yhteydessd vanhempien
henkiseen kuormittumiseen. Mitd vaikeampi lapsen vamma oli, sitd enemmén van-

hemmat kokivat henkistd kuormitusta (kuvio 16).

Ei maaritelty n=3 n=6
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Kuvio 16. Lapsen kehitysvamman tason yhteys vanhempien henkiseen kuormitukseen (n=95).

Vastaajat kokivat puolison ja muun perheen parantaneen heidén henkistid hyvinvoin-
tiaan eniten. Heistd 32 % (n=30) oli sitd mieltd, ettd puoliso ja muu perhe heiddn hy-

vinvointiaan paljon ja 54 % (n=51), ettd jonkin verran (kuvio 17).
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Kuvio 17. Henkisen hyvinvoinnin kohentuminen puolison / muun perheen toimesta (n=95)

Vastaajien henkiseen hyvinvointiin olivat vaikuttaneet puolison ja muun perheen li-
sdksi ystdvit ja sukulaiset. Vastaajista 20 %:n (n=19) kokeman mukaan ystivét olivat
tukeneet heididn henkisté jaksamistaan paljon ja 55 %:n (n=52) mukaan ystévit olivat
tukeneet heiddn henkistd hyvinvointiaan jonkin verran. Vihiten apua ja tukea henki-
seen jaksamiseen oltiin saatu sukulaisilta. Vastaajista 15 % (n=14) ilmoitti sukulais-
ten parantaneen heidin henkistd jaksamistaan paljon ja 37 % (n=35), ettéd jonkin ver-

ramn.

Sisdisten voimavarojen kartoittamisessa neljdntend osa-alueena selvitettiin vastaajien
fyysistd hyvinvointia. Fyysistd hyvinvointia kartoitettaessa kysyttiin sitd, millaisia
fyysisid ponnistuksia heiddn tarvitsee tehdd hoitaessaan kehitysvammaista lastaan
sekd millaiseksi vastaajat kokevat oman fyysisen kuntonsa. Vastaajista yhdeksidn
prosenttia (n=9) ilmoitti lapsen hoidon edellyttdvén paljon nostamisia ja 12 % (n=11)
ilmoitti joutuvansa nostamaan lasta jonkin verran. Vastaajista seitsemdn prosenttia
(n=7) ilmoitti lapsen kotihoidon edellyttdvén kantamista paljon ja yhdeksdn prosent-
tia (n=9) jonkin verran. Kehitysvammaisen lapsen hoitamisen fyysisestd kuormitta-
vuudesta kysyttdessd 11 % (n=10) vastaajista oli sitd mieltd, ettd lapsen hoito kuor-
mitti heitd fyysisesti paljon ja 27 % (n=26), ettd se kuormitti jonkin verran (kuvio

18).
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Kuvio 18. Vastaajien kokema fyysinen kuormitus kehitysvammaisen lapsen hoidossa (n=95).

Lapsen kehitysvammantason todettiin olevan yhteydessd vanhempien kokemaan fyy-
siseen kuormittumiseen. Suurin osa (n=23) vanhemmista, joiden lapsen kehitysvam-
mantaso oli lievd, koki kuormittuvansa fyysisesti vdhén tai ei lainkaan. Mitd vaike-

ampi lapsen vammantaso oli, sitd enemmén vanhemmat kuormittuivat. (kuvio 19).
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Kuvio 19. Lapsen kehitysvamman tason vaikutus vanhempien fyysiseen kuormitukseen (n=95).
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Vastaajista viisi prosenttia (n=5) oli sitd mieltd, ettd lapsen hoitaminen kotona oli
fyysisesti niin vaativaa, ettd siitd oli aitheutunut heille tai heididn puolisolleen paljon
rasitusvammoja. Tutkimukseen osallistuneista 12 % (n=11) ilmoitti, ettd rasitus-

vammoja oli syntynyt joko heille tai heidén puolisolleen jonkin verran (kuvio 20).
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Kuvio 20. Kehitysvammaisen lapsen hoidosta aiheutuneet rasitusvammat. (n=95)

Vastaajista kahdeksan prosenttia (n=8) ilmoitti tarvitsevansa lapsen hoidossa paljon
apuvilineitd voidakseen fyysisesti hyvin ja saman verran vastaajia ilmoitti tarvitse-
vansa niitd jonkin verran. Vastaajista 16 % (n=15) ilmoitti tarvitsevansa paljon apua
lapsen hoidossa voidakseen fyysisesti hyvin ja 26 % (n=25) vastasi tarvitsevansa jon-

kin verran apua (kuvio 21).
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Kuvio 21. Vastaajien fyysisen hyvinvoinnin edellyttdmé avuntarve lapsen hoidossa (n=95).

Fyysisen kuntonsa 21 % (n=20) vastaajista koki hyviksi ja 68 % (n=65) keskinker-
taiseksi. Tutkimukseen osallistuneista 52 % (n=49) oli sitd mielt, ettd heiddn fyysi-

nen kuntonsa riitti hyvin kehitysvammaisen lapsen hoitoon (kuvio 22).
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Kuvio 22. Vastaajien fyysisen kunnon riittidvyys kehitysvammaisen lapsen hoitoon (n=95).
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5.2 Kehitysvammaisten lasten vanhempien ulkoiset voimavarat

Téssd tutkimuksessa kehitysvammaisten lasten vanhempien ulkoisiin voimavaroihin
luettiin kuuluvaksi sellaiset voimavarat, jotka tulevat perheen ja sen ldhipiirin ulko-
puolelta. Néihin voimavaroihin laskettiin apuvélineet, erilaiset palvelut ja taloudelli-
set tuet. Kyselylomakkeen ulkoiset voimavarat -osiossa kartoitettiin ensimméaiseni
lapsen apuvilineitd ja niiden hyodyllisyyttd. Vastaajista seitsemén prosenttia (n=7)
ilmoitti lapsellaan olevan paljon liikkkumisen apuvilineitd kdytossddn ja 17 % (n=16),
ettd niitd oli joitakin. Kehitysvammaisen lapsen oppimisen helpottamiseen liittyvii
apuvilineitd oli vastaajista 10 %:n (n=9) mielestd paljon ja 41 %:n (n=39) mielesti
joitakin. Vastaajista 11 % (n=10) oli sitd mieltd, ettd apuvilineet tekevit kehitys-
vammaisen lapsen hoitamisen fyysisesti paljon kevyemmaéksi kuin, jos heilld ei olisi
apuvilineitd. Saman verran vastaajista koki apuvilineiden keventdvén lapsen hoitoa

jonkin verran (kuvio 23).
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Kuvio 23. Apuvilineiden keventidvit vaikutukset fyysisessi rasituksessa (=92).

Vastaajista 29 % (n=27) koki apuvilineistd olevan paljon hyotyd ja 30 % (n=28) il-
moitti niistd olevan jonkin verran hyotyd. Suurin osa vastaajista siis koki apuvélineet

paljon tai jonkin verran hyddyllisiksi. Vastaajista 74 % (n=68) ilmoitti apuvélineiden
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kayton vievidn aikaa vain vdhin tai ei lainkaan (kuvio 24). Tutkimukseen osallistu-
neista kolme prosenttia (n=3) koki apuvilineiden kiytossd paljon hankaluuksia ja 80
% (n=72) vdhin tai ei lainkaan hankaluuksia. Kyselyyn vastanneista 10 % (n=9) oli
sitd mieltd, ettd apuvilineiden hankkimisesta oli paljon vaivaa ja 27 % (n=24), ettd

vaivaa oli jonkin verran.
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Kuvio 24. Kokemukset apuvilineiden kidytt6on kuluvasta ajasta (n=92).

Vastaajista 86 % (n=77) halusi vain véhin tai ei lainkaan lisdd apuvilineitd lapsen
litkkkumisen helpottamiseksi, 10 % (n=9) halusi apuvélineitd lisdd jonkin verran ja
neljd prosenttia (n=4) ilmoitti kaipaavansa paljon lisdd apuvélineitd helpottamaan
lapsen liikkumista. Vastaajista 12 % (N=11) ilmoitti, ettd toivoi saavansa paljon lisda

oppimisen apuvélineitd (kuvio 25).
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Kuvio 25. Vastaajien kaipaama oppimisen apuvélineiden mééra (n=91).

Kyselylomakkeen ulkoiset voimavarat—osiossa kartoitettiin seuraavana kehitysvam-
maisten lasten ja heidédn vanhempiensa saamia palveluita ja tukia. Taloudellinen tuki,
jota suurin osa (n=86) vastaajien perheisti sai, oli kehitysvammaisen lapsen hoitotuki
(vammaistuki). Vastaajista 46 % (n=43) ilmoitti saavansa omaishoidon tukea. Toi-
meentulotukea sai yhdeksén prosenttia (n=8) perheistd ja kodinhoitoapua viisi pro-
senttia (n=5). Kuntoutustukea sai 24 % (n=23). Vastaajista 70 %:n (n=65) lapsilla oli
kaytossddn kuljetuspalvelu ja viiden prosentin (n=5) lapsilla tulkkipalvelu. Vastaaji-
en lapsista 23 %:lla (n=22) oli henkilokohtainen avustaja ja 80 %:lla (n=76) oli mah-
dollisuus tilapdishoitoon, johon tissd yhteydessd laskettiin myos koulun aamu- ja il-

tapdivdhoito (taulukko 4).



TAULUKKO 4. Kehitysvammaisten lasten ja heiddn vanhempiensa saamat palvelut ja tuet
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Viittimit Kylla Ei

n % |n Y%
86. Perheeni saa kehitysvammaisen lapsen hoitotukea. n= 95 86 91 9
87. Perheeni saa omaishoidon tukea. n=94 43 46 |51 54
88. Perheeni saa toimeentulotukea. n=94 8 9 |86 91
89. Perheeni saa kodinhoitoapua. n=93 5 5 | 88 95
90. Perheeni saa kuntoutustukea. n=94 23 24 171 76
91. Lapsellani on kdytossd kuljetuspalvelu. n=93 65 70 |28 30
92. Lapsellani on kéaytossé tulkkipalvelu. n=93 5 5 |88 95
93. Lapsellani on henkilokohtainen avustaja. n=94 22 23 |72 77
94. Lapsellani on mahdollisuus tilapédishoitoon. n=95 76 80 |19 20

Tutkimukseen osallistuneista kysyttiin, saivatko he mielestdin kaiken tarvitsemansa

taloudellisen tuen kehitysvammaisen lapsensa hoitoon. Vastaajista 57 % (n=54) vas-

tasi, ettd he eivit saaneet. Loput vastaajista eli 43 % (n=40) koki saaneensa. Tutki-

muksessa selvitettiin vastaajien kasityksié siitd, saivatko he mielestddn kaikki tarvit-

semansa erityishuollon palvelut. Vastaajista 61 % (n=57) oli sitd mieltd, ettd he eivét

saaneet kaikkia tarvitsemiaan erityishuollon palveluita ja loput 39 % (n=37) koki,

ettd he saivat.

Kyselylomakkeen viimeisessd osiossa kartoitettiin tukien hakemista ja sen kuormit-

tavuutta. Vastaajista 55 % (n=52) koki Kelan taloudellisten tukien hakemisen kuor-

mittavan paljon ja 13 % (n=12) koki sen kuormittavan joko vihén tai ei lainkaan (ku-

vio 26).
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Kuvio 26. Kelan taloudellisten tukien hakemisen aiheuttaman kuormituksen mééra (n=94).

Vastaajista 35 % (n=33) kaipasi paljon lisdd ohjausta Kelan taloudellisten tukien ha-
kemiseen ja 38 % (n=35) ilmoitti kaipaavansa jonkin verran. Erityishuollon palvelui-
den hakemisen vastaajista 39 % (n=36) koki kuormittavan paljon ja 24 % (n=22) ko-

ki sen kuormittavan joko véhin tai ei lainkaan (kuvio 27).
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Kuvio 27. Erityishuollon palveluiden hakemisen aiheuttama kuormituksen méara (n=93).
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Vastaajista 28 % (n=26) toivoi paljon lisdd ohjausta erityishuollon palveluiden ha-

kemiseen ja 39 % (n=36) jonkin verran.
TAULUKKO 5. Eri tahoilta saadun ohjauksen mééra.

Viittimit Paljon Jonkin verran | Vihin/en
lainkaan

n % |n % |n %

110. Olen saanut ohjausta tukien ja palve- 6 6 |16 17 (72 77

luiden hakemiseen kunnan palveluohjaajal-

ta. n=94

111. Olen saanut ohjausta tukien ja palve- 3 3 16 6 |85 90

luiden hakemiseen terveydenhoitajalta.

n=9%4

112. Olen saanut ohjausta tukien ja palve- 5 5 134 36 |56 59

luiden hakemiseen lddkériltd. n=95

113. Olen saanut ohjausta tukien ja palve- 4 4 |25 26 |66 69
luiden hakemiseen lapsen opettajalta. n=95

114. Olen saanut ohjausta tukien ja palve- 8 9 (22 24 162 67
luiden hakemiseen internetistd. n=92

115. Olen saanut ohjausta tukien ja palve- 8 9 (21 22 165 69
luiden hakemiseen kehitysvammaliitolta.
n=94

Taulukossa viisi tarkastellaan vastaajien eri tahoilta saadun ohjauksen méaarda. Ter-
veydenhoitajalta saadun ohjauksen méard koettiin vihdisimmaéksi; 90 % (n=85) vas-
taajista ilmoitti saaneensa terveydenhoitajalta ohjausta tukien ja palveluiden hakemi-
seen vihdn tai ei lainkaan ja kolme prosenttia (n=3) ilmoitti saaneensa siihen paljon
ohjausta terveydenhoitajalta. Vastaajat kokivat saaneensa eniten apua tukien ja pal-
veluiden hakemiseen internetistd ja Kehitysvammaliitolta. Molemmilta tahoilta koki

yhdeksén prosenttia vastaajista (n=8) saaneensa paljon ohjausta.
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Viimeisend kyselylomakkeessa kartoitettiin tahoja, joilta kehitysvammaisten lasten
vanhemmat toivoivat saavansa lisdd ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen. Vas-
taajista 23 % (n=21) toivoi saavansa eniten lisd4 ohjausta kunnan palveluohjaajalta ja
34 % (n=32) ilmoitti haluavansa jonkin verran liséé ohjausta kunnan palveluohjaajal-
ta. Seuraavaksi eniten ohjausta tukien ja palveluiden hakemisesta kaivattiin Kehitys-
vammaliitolta, jolta 22 % (n=20) toivoi paljon lisdd ohjausta ja 38 % (n=35) jonkin
verran lisdd. Vihiten ohjausta vastaajat kaipasivat lapsen opettajalta, terveydenhoita-

jalta ja internetistd (taulukko 6).

TAULUKKO 6. Vastaajien toiveet ohjauksen l&hteistd.

Viittimit Paljon Jonkin verran | Vihiin/en
lainkaan

n % |n % |n Y%

116. Kaipaan liséd ohjausta tukien ja palve- |21 23132 34 140 43

luiden hakemiseen kunnan palveluohjaajal-

ta. n=93

117. Kaipaan liséd ohjausta tukien ja palve- | 10 11118 19 |66 70

luiden hakemiseen terveydenhoitajalta.

n=94

118. Kaipaan liséd ohjausta tukien ja palve- | 14 15133 35 |47 50

luiden hakemiseen lddkériltd. n=94

119. Kaipaan lisdd ohjausta tukien ja palve- | § 6 |26 28 162 66
luiden hakemiseen lapsen opettajalta. n=94

120. Kaipaan lisdd ohjausta tukien ja palve- | 1() 11114 15 |70 74
luiden hakemiseen internetistd. n=94

121. Kaipaan lisdd ohjausta tukien ja palve- |2() 22135 38 |38 41
luiden hakemiseen Kehitysvammaliitolta.
n=93
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6 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksen tarkoituksena oli kartoittaa peruskouluikdisten kehitysvammaisten las-
ten vanhempien sisdisid ja ulkoisia voimavaroja sekd voimavaroja kuormittavia teki-
joita Satakunnassa. Tavoitteena oli saada tietoa kehitysvammaisten lasten vanhempi-
en voimavaroista ja niitd kuormittavista tekijoistd, jotta voimavaroja voitaisiin tukea

niin, ettd ne vastaisivat tdmén hetken tarpeita.

Ensimmiinen tutkimusongelma oli selvittdd, millaisia voimavaroja kehitysvammais-
ten lasten vanhemmilla kdytossddn oli. Sisdisistd voimavaroista tirkeiksi osoittautui-
vat vanhempien tiedot kehitysvammaisuudesta. Vastaajista 45 % koki tietdvénsi pal-
jon ja 54 % jonkin verran kehitysvammaisuudesta. Suuri osa vastaajista (52 %) oli
sitd mieltd, ettd heiddn tietonsa riittivdt kehitysvammaisen lapsen hoitoon hyvin ja yli
puolet (59 %) koki taitojensa riittdvén kehitysvammaisen lapsen hoitoon hyvin. Tut-
kimustulosten mukaan ndyttéa siltd, ettd monella kehitysvammaisten lasten huoltajal-
la on tietoja ja taitoja paljon ja se on heille voimavara. Kuitenkin 15 % vastaajista
halusi vield paljon liséd tietoa, joten voidaan péételld, ettd osa vastaajista koki tietd-
véansd kehitysvammaisuudesta liian védhdn. Tutkimustulos on samansuuntainen Hali-
ma ja Martikainen tutkimustulosten kanssa (2002, 2) joiden mukaan kehitysvam-
maisten lasten vanhemmat kaipasivat tukea ja tietoa viralliselta taholta etenkin lapsen

ollessa pieni.

Kehitysvammaisten lasten vanhempien sisdisiin voimavaroihin kuuluu taloudellinen
toimeentulo. Suurin osa vastaajista (52 %) koki varallisuutensa riittdvén jotenkuten
lapsensa hoidosta ja kuntoutuksesta aiheutuviin kustannuksiin. Niille, jotka kokivat
tulevansa taloudellisesti hyvin toimeen (35 %), varallisuus on suuri voimavara, silld
heidén ei tarvitse stressaantua toimeentulostaan kuten niiden, jotka kokivat tulevansa
taloudellisesti huonosti toimeen (11 %). Sosiaali- ja terveysministeriéon (2004) mu-
kaan huono tai epdvakaa rahatilanne kuormittaa kehitysvammaisten lasten vanhem-

pien voimavaroja.
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Tarkedksi sisdiseksi voimavaraksi tdssd tutkimuksessa osoittautuivat puolison ja
muiden perheen jdsenten antama apu kehitysvammaisen hoidossa. Vastaajista 36 %
sai paljon ja 54 % jonkin verran apua puolisolta ja muilta perheen jdseniltd. Toisin
kuin Haliman ja Martikaisen opinndytety6ssd (2002, 2.), jonka tulosten mukaan ysta-
vét toimivat kehitysvammaisen lapsen vanhemmille henkisend tukena, tédssd tutki-
muksessa suurimpana henkisend tukena ja voimavarana vastaajille toimivat puoliso
ja muut perheen jasenet. Tdsséd tutkimuksessa 86 % ilmoitti puolison ja muiden per-
heen jdsenten parantaneen henkistd hyvinvointia paljon tai jonkin verran. Myos Paa-
volan pro gradututkimuksen tulosten (2006, 2) mukaan omaisilta ja vertaisilta saatua

tukea arvostettiin paljon.

Varsinkin keskivaikeasti, vaikeasti ja syvésti kehitysvammaisten hoito ja kuntoutus
vaatii fyysisid voimavaroja. Tutkimustulosten mukaan vastaajista 21 % oli fyysisesti
hyvéssd kunnossa ja 68 % keskinkertaisessa kunnossa. Yli puolet vastaajista koki
fyysisen kuntonsa riittdvin kehitysvammaisen lapsen hoitoon hyvin. Vain kolme
prosenttia koki fyysisen kuntonsa riittdvin huonosti lapsensa hoitoon. Suurimman
osan fyysinen kunto riitti hyvin tai keskinkertaisesti lapsen hoitamiseen, joten hyvin
fyysisen kunnon voidaan todeta toimivan voimavarana suurimmalla osalla vastan-
neista. Mattus (2000) kuvailee omiin kokemuksiinsa perustuvassa romaanissaan mo-
neen otteeseen syvésti kehitysvammaisen lapsen hoitamista ja siitd muulle perheelle
aitheutuvia fyysisid ongelmia. Koko kirjan ajan tulee ilmi se, miten tirked voimavara

hyvé fyysinen kunto on varsinkin vaikeasti vammaisen lapsen vanhemmille.

Kehitysvammaisten lasten vanhempien ulkoisista voimavaroista tirkeiksi osoittau-
tuivat muun muassa lapsen erilaiset oppimiseen ja litkkkumiseen liittyvét apuvilineet.
Suurin osa vastaajista koki apuvélineet paljon tai jonkin verran hyodyllisiksi. Yli vii-
desosa vastaajista koki apuvilineiden keventévén heididn fyysistd kuormitustaan pal-
jon tai jonkin verran. Vanhempien voimavarana toimivat myos yhteiskunnalta saadut
palvelut ja tuet, jotka kevensivit erityisesti vanhempien arkieldmid. Téarkeimmiksi
voimavaroiksi palveluista ja tuista osoittautuivat kehitysvammaisen lapsen hoitotuki,
mahdollisuus tilapdishoitoon, kuljetuspalvelu ja omaishoidontuki. Suurin osa per-
heistd (91 %) sai kehitysvammaisen lapsen hoitotukea ja 80 %:lla oli mahdollisuus

saada lapselleen tilapdishoitoa, johon laskettiin myds koulun aamu- ja iltapdivéhoito.
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Vastaajista 70 %:n lapsilla oli kdytossddn kuljetuspalvelu ja perheistd 46 % sai
omaishoidontukea. Tdmén tutkimuksen tuloksia myotéili Lastensuojelun Keskuslii-
ton teettdimén ja Alhon toteuttaman tutkimuksen tulokset (1995, 71-72), joiden mu-
kaan kaikki apu, jolla voitiin vihentdd lapsenhoidon kuormittavuutta ja helpottaa ar-
kielimén sujumista tuki vanhempien jaksamista edistden perheen voimavaroja. My6s
Alhon tutkimustulosten mukaan ty6taakkaa kotona tulisi keventdd ulkopuolisen avun

turvin.

Toinen tutkimusongelma oli selvittdd, mitkd tekijat kuormittavat kehitysvammaisten
lasten vanhempia. Ensimmdinen kuormittava tekija oli lapsen kehitysvamman taso,
joka on usein yhteydessd vanhempien voimavarojen riittivyyteen. Vastaajien lapsista
53 %:a oli keskivaikeasti, vaikeasti tai syvéasti kehitysvammaisia. Y1i kolmanneksen
tutkimukseen osallistuneen lapsen kehitysvamman taso oli lievd. Itdlinnan ym.
(1994, 133) mukaan vanhemmilla on todettu olevan sitd enemméin stressid, mitd
enemmin lapsen fyysinen tai psyykkinen kehitys poikkeaa normaalista. Toisin sano-
en, mitd vaikeampi vamma on kyseessd, siti enemméin voimavaroja lapsen vanhem-
mat tarvitsevat selvitdkseen perheen arjesta. Perheen heikko taloudellinen tilanne
laskettiin vanhempien voimavaroja kuormittavaksi tekijaksi. Vastaajista 11 % koki
perheensd taloudellisen tilanteen huonoksi ja 14 % koki joutuvansa tinkiméddn elé-
méntyylistddn paljon. Kuitenkin valtaosa kyselyyn vastanneista koki taloutensa hy-

viksi tai keskinkertaiseksi.

Vihdinen vapaa-aika saattaa kuormittaa kehitysvammaisten lasten vanhempien voi-
mavaroja. Témén tutkimuksen tulosten mukaan kehitysvammaisten lasten vanhem-
milla ei juuri ollut aikaa itselleen, puolisolleen/muulle perheelleen tai ystdvilleen.
Suurin osa vastaajista kaipasi omaa aikaa lisdéd paljon tai jonkin verran. Vastaajista
yli kolmasosa koki kehitysvammaisen lapsensa hoitamisen henkisesti hyvin kuormit-
tavaksi ja vajaa puolet jonkin verran kuormittavaksi. Lapsen kehitysvamman tason
todettiin olevan yhteydessd vanhempien henkisen kuormituksen tasoon. Vapaa-
aikaan liittyen tdmén tutkimuksen tulokset ovat samansuuntaisia aikaisempien kans-
sa. Paanasen (2006, 33) tutkimustulosten mukaan vanhempien vapaa-ajalle ja pa-
risuhteelle jadva aika oli vdhaistd, sillda kehitysvammainen lapsi on “pieni” pitkdén.
Haliman ja Martikaisen opinndytetyon tulosten (2002, 2) mukaan vanhemmilla ei

ollut harrastuksiin juurikaan aikaa, silld arkipéivit etenivét useimmiten lasten ehdoil-
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la. Lisdksi kehitysvammainen lapsi vaatii ldhes ympérivuorokautista valvontaa. Paa-
volan pro gradututkimuksen tulokset ovat samansuuntaisia; perheen sisdisistd voima-

varoista tirkeiksi osoittautuivat aviosuhde ja oman seké yhteisen ajan merkitys.

Osa vastaajista koki kehitysvammaisen lapsensa hoidon kotona olevan fyysisesti
kuormittavaa. Tutkimustulosten mukaan vanhempien fyysisen kuormituksen mairi
on yhteydessé lapsen vamman tasoon. Mitd vaikeampi lapsen vamma oli, sitd kuor-
mittuneempia vanhemmat olivat. Vastaajista noin viidennes ilmoitti lapsenhoidon
kotona edellyttdvin nostamisia joko paljon tai jonkin verran. Vastaajista 11 % koki
lapsenhoidon kuormittavan fyysisesti paljon ja 27 % jonkin verran. Vastaajista 16
%:lle tai/ja heiddn puolisolleen oli aiheutunut lapsenhoidosta rasitusvammoja joko
paljon tai jonkin verran. Fyysistd kuormittavuutta keventdméssd olivat erilaiset apu-
vilineet. Toisinaan apuvélineiden kdytto ja niiden hankkiminen saattavat kuormittaa
vanhempia vain lisdd. Tamin tutkimuksen tulosten mukaan niin ei kuitenkaan ollut,
vaan suurin osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd apuvélineiden kdytté ja hankkiminen

eivit olleet aikaa vievii tai hankalia.

Kehitysvammaisten lasten perheiden voimavaroja ovat erilaiset palvelut ja taloudelli-
set tuet. Tukien ja palveluiden hakeminen ja saaminen ei ole aina aivan yksinkertais-
ta. Tutkimustulosten mukaan 87 % vastaajista koki Kelan taloudellisten tukien ha-
kemisen kuormittavan heitd paljon tai jonkin verran ja 77 % koki erityishuollon pal-
veluiden hakemisen kuormittavan heitd paljon tai jonkin verran. Palveluiden ja tuki-
en hakeminen on siis suurimmalle osalle kuormittava tekijd. Liséksi suurin osa vas-
taajista koki, ettd heiddn perheensé ei saanut kaikkia palveluita ja tukia joita tarvitsi-
sivat. Lampisen (2007, 45-47) mukaan on tavallista, ettdi vammaisen lapsen van-
hemmilla on paljon negatiivisia kokemuksia lapsen hoitoon ja kuntoutukseen liittyvi-

en tukien ja palveluiden hakemisesta.

Yksi vastaaja oli kirjoittanut hédntéd eniten kuormittavat tekijat kyselylomakkeen reu-
naan, silld niihin liittyvid kysymyksid ei kyselylomakkeessa ollut. Eniten kuormitta-

vat tekijét olivat vastaajan mukaan:
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“Pystyd itse hyvdksymddn lapsi kehitysvammaisena, vieldkddn en ole tdysin sitd hy-

vdaksynyt. 12 vuotta on sentddn kulunut”.

”Ympdriston paineen ja hyvdksynndn puute —henkisesti iso asia”.

Kolmantena tutkimusongelmana oli kartoittaa, miten kehitysvammaisten lasten van-
hempien voimavaroja voitaisiin tdydentdd. Yksi vaihtoehto voimavarojen tidydenta-
miseksi on tiedon antaminen. Vaikka suurin osa vastaajista koki tietonsa kattaviksi,
niin osa kaipasi vield lisdd tietoa kehitysvammaisuudesta, kuntoutuksesta ja palve-
luista. Eniten lisd4 tietoa vastaajat ilmoittivat haluavansa ladkériltd ja Kehitysvam-
maliitolta. Vihiten tietoa vastaajat olivat saaneet terveydenhoitajalta ja vain pieni osa
vastaajista halusi terveydenhoitajalta lisdd tietoa. Onkin syytd pohtia, mistd tdma joh-
tuu. Eiko terveydenhoitajalta saatua tietoa ja ohjausta arvosteta yhtd paljon kuin esi-
merkiksi Kehitysvammaliitolta tai 14dkariltd saatua? Vai eiko terveydenhoitajilla it-
selldén ole riittdvéasti tietoa, jotta he kykenisivit ohjaamaan ja antamaan tietoa edel-

leen kehitysvammaisten lasten vanhemmille?

Téssd tutkimuksessa vastaajat kokivat heikon taloudellisen tilanteen ja vapaa-ajan
puutteen kuormittavan heiddn voimavarojaan. Y1i puolet vastaajista koki, ettd heiddn
perheensi ei saa riittdvisti taloudellista tukea eiki erityishuollon palveluita. Kehitys-
vammaisten Tukiliitto ry:n mukaan vain alle puolet omaishoidon tukeen oikeutetuista
perheistd saa tukea (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2008, 4). Tuleekin pohtia, mi-

ten erilaisten tukien saatavuutta voitaisiin parantaa.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuus on suoraan verrannollinen mittarin luotettavuuteen. Téassa
tutkimuksessa mittarina oli kyselylomake (liite 7). Luotettavuutta voidaan kuvata
kahdella sanalla: reliabiliteetilla ja validiteetilla. Validiteetin keskeinen sisélto on se,
mitataanko mittarilla sitd, mitd silld on tarkoitus mitata. (Metsamuuronen 2006, 56-
57). Tutkimuksen validiteetti voi olla sisdistd tai ulkoista. Sisdinen validiteetti mer-
kitsee sitd, ettd teoreettisesti madritelty kdsite on mééritelty ja operationalisoitu kat-
tavasti, eli tutkimuksessa mitataan sitd asiaa, jota teoria edellyttdd. Ulkoinen validi-

teetti viittaa tutkimustulosten yleistettivyyteen; korkea ulkoinen validiteetti merkit-
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see sitd, ettd tutkimustulokset voidaan yleistidd koko perusjoukkoon. (Krause & Kiik-
kala 1996, 69.) Tamin tutkimuksen tulokset on kerdtty Rauman, Porin, Ulvilan ja
Euran kehitysvammaisten lasten vanhemmilta, eikéd tdmén tutkimuksen tuloksia voi-
da yleistdd koskemaan kaikki kehitysvammaisten lasten perheitd Suomessa. Tulokset

ovat kuitenkin suuntaa-antavia.

Reliabiliteetilla tarkoitetaan luotettavuutta, tulosten tarkkuutta. Luotettavan tutki-
muksen tulokset eivdt saa olla sattumanvaraisia. (Heikkild 2001, 30.) Reliabiliteetin
sisdlto viittaa tutkimuksen toistettavuuteen. Jos mitattaisiin samaa ilmittd samalla
mittarilla monia kertoja, saataisiin joka kerralla melko samanlaisia vastauksia mik&li
mittari on reliaabeli. Tutkimuksen suorittamisvaiheessa tapahtuneet satunnaiset vir-
heet, kuten vastaajan huolimattomuus, saattavat heikentdd reliabiliteettia. Mittarin
osiot, jotka eivit erottele koehenkiloitd riittdviasti toisistaan, sisédltdvit vihdn infor-
maatiota. Téllaiset osiot pitdisi jdttdd mittarista pois, silld ne laskevat reliabiliteettia.
Lyhyt mittari on yleensd vdhén erotteleva ja pitkd enemmaén erotteleva. Pitkd mittari

on siis luotettavampi kuin lyhyt mittari. (Metsamuuronen 2006, 56,58-59.)

Téssd tutkimuksessa kdytettiin mittarina kyselylomaketta, joka tehtiin tdta tutkimusta
varten. Tutkimuksen reliabiliteettia yritettiin parantaa esitestaamalla kyselylomake
ennen varsinaisen aineiston keruun suorittamista. Reliabiliteettia paransi kyselylo-
makkeessa oleva ohjeistus siitd, miten vastaajien tulisi toimia. Hyvé ohjeistus véhen-
tad vastaajien tekemid virheitd. (Metsdmuuronen 2006, 59.) Tdmin tutkimuksen ky-
selylomakkeessa oli 116 kysymystd, joten se oli melko pitké. Pitk& mittari on yleensd
luotettavampi kuin lyhyt (Metsamuuronen 2006, 59). Tosin liian pitkd mittari saattaa
my0s vésyttdd vastaajan, jolloin virheiden mahdollinen mééra kasvaa. Kahdesta pa-
lautetusta kyselylomakkeesta huomasi vastaajien visyneen kyselyn loppua kohden,
silld kyselyn lopussa oli paljon tyhjid kohtia, joihin ei oltu vastattu lainkaan. Toisaal-
ta muutama vastaaja olisi kaivannut lisdkysymyksid. Esimerkiksi vertaistuesta olisi
ollut kahden osallistujan mielestd tdrkedd kysyd mittarissa, silld vertaistuen on todet-
tu olevan kehitysvammaisten lasten vanhemmille tdrked voimavara. Mittarissa kiy-
tettiin kolmiportaista asteikkoa. Metsamuurosen (2006, 59) mukaan kolmiportainen
asteikko tuo arvoihin niin vdhén vaihtelua, etté reliabiliteettilla on mahdollisuus jai-

dd matalaksi.
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6.3 Eettiset kysymykset

Tutkimusetiikassa on kyse siitd, miten tehddédn eettisesti hyvéd ja luotettavaa tutki-
musta. Eettisesti hyvissd tutkimuksessa on otettava huomioon erityisesti tutkittavien
ihmisten oikeudet ja kohtelu (Leino-Kilpi & Vilimiki 2003, 284). Tutkijan tulee tut-
kimuksen jokaisessa vaiheessa ottaa huomioon tutkimuksen kohteena olevat henki-
16t, heidédn omaisensa, mahdolliset rahoittajat ja tyoyhteisoé (Krause & Kiikkala 1996,
64). Osallistujia on kohdeltava rehellisesti ja kunnioittavasti. Kunnioitukseen sisdltyy
se, ettd tutkittavilla on oikeus itse paittad, osallistuvatko he tutkimukseen vai eivit.
Tutkimukseen suostuminen vaatii, etti tutkittavia informoidaan tutkimuksesta etuké-
teen mahdollisimman monipuolisesti ja totuudenmukaisesti. Tutkittaville on taattava
my0s anonymiteetti. Tutkimuseettisesti oikein toimittaessa tdytyy tutkimuslupa ha-
kea asianmukaisesti. Tutkimuksentekijd vastaa siitéd, ettd tutkimusluvan saannin pe-
rusteena ollut tutkimussuunnitelma toteutuu kéytdnnossi. Tutkimuksen tuloksia ana-
lysoitaessa keskeistd on, ettd analyysi tehdédén tieteellisesti luotettavasti hyodyntden

koko kerittyd aineistoa. (Leino-Kilpi & Vilimaki 2003, 284, 286, 290-292.)

Téssd tutkimuksessa osallistujien oikeuksia on kunnioitettu. Tutkimuksen eettisyy-
destd huolehdittaessa on pyritty siithen, ettd tutkimukseen osallistumisesta aiheutuisi
mahdollisimman vdhén haittaa tutkittaville. Jokaisella on ollut oikeus paittds, osallis-
tuuko tutkimukseen vai ei. Vastaajille kyselylomakkeen mukana toimitetussa saate-
kirjeessd kerrottiin tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet selkeésti sekd mainittiin kyse-
lyyn vastaamisen olevan vapaachtoista. Saatekirjeestd tuli esille tutkittavien
anonymiteetin kunnioitus. Tutkittavien anonymiteetti sdilyi koko tutkimuksen ajan.
Tamén tutkimuksen tutkimusluvat haettiin asianmukaisesti ennen tutkimuksen aloit-
tamista. Tutkimusluvan saannin perusteena ollut tutkimussuunnitelma toteutui kay-
tannossd juuri niin, kuin suunniteltiin. Aineistoa késiteltdessd varmistetaan ettd kaik-
kien vastaajien henkilollisyys pysyy salassa koko tutkimuksen ajan. Kyselylomak-
keet hévitettiin tutkimuksen valmistuttua. Tutkimusta analysoitaessa kéytettiin koko
kerdttyd aineistoa lukuun ottamatta kyselylomakkeen kohtaa C. 3; ulkoiset voimava-
rat; tukien ja palveluiden tarpeellisuus. Tdméd kohta jétettiin tutkimuksen analysoin-
nista pois, koska se osoittautui vastaajille hankalaksi. Suurin osa vastaajista oli jétté-
nyt kohdan kokonaan tyhjéksi ja osa oli kirjoittanut kohtaan kysymysmerkin, josta

voi paitelld, ettd kysymys oli vaikeasti ymmaérrettiva ja/tai epdselvisti muotoiltu. Jos
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tdmi osio olisi otettu tutkimuksen analysointiin mukaan, tutkimuksen tulokset olisi-

vat voineen vidristyd vadrinymmarrettyjen kysymysten vuoksi.

6.4 Tutkimuksen hyodynnettivyys ja jatkotutkimushaasteet

Tutkimuksen tuloksia voidaan hyodyntdd kehitysvammaisten lasten vanhempien
voimavaroja tuettaessa. Tutkimustulokset osoittivat, ettd monet vanhemmat kokivat
tukien ja palveluiden hakemisen ja saamisen vaikeaksi. Moni vanhempi kaipasi tietoa
ja ohjausta tukiin ja palveluihin ladkariltd, kunnan palveluohjaajalta ja Kehitysvam-
maliitolta. Voimavarojen tukemiseksi ja tdydentamiseksi erityisesti kuntien tulisi pa-
nostaa siihen, ettd palvelut ja tuet ovat helposti kaikkien niitéd tarvitsevien saatavilla.
Tukien ja palveluiden saatavuutta voisi parantaa myos se, ettd kehitysvammaisten
lasten vanhemmille tarjottaisiin nykyistd enemmén tietoa ja ohjausta tukien ja palve-
luiden hakemisesta. Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n mukaan vain alle puolet
omaishoidon tukeen oikeutetuista perheistd saa tukea (Kehitysvammaisten Tukiliitto
ry 2008, 4) Kuntien tulisi ottaa kehitysvammaisten lasten perheet paremmin huomi-
oon pédadtoksenteossa ja varmistaa, ettd kaikki omaishoidon tukeen oikeutetuista myos
saavat sitd. Omaishoidon tuen jérjestdmisvastuuhan on kunnalla (Tukiviesti 1/2009,

30).

Vapaa-ajan vihyys ja huono taloudellinen tilanne kuormittivat vanhempia. Pit44 poh-
tia, miten vanhempia kannattaisi ndissé asioissa tukea parhaiten. Vanhempien kaivat-
tua vapaa-aikaa lisdisivdt paremmat mahdollisuudet saada lapselle tilapdishoitoa.
Konkreettinen apu, joka keventdisi perheen arkea, voisi olla vaikka kotipalvelu, jota

vain viisi prosenttia tdhdn tutkimukseen osallistuneista sai.

Tamai tutkimus oli luonteeltaan kvantitatiivinen. Kvantitatiivista tutkimusta arvostel-
laan usein pinnallisuudesta, koska tutkija ei siind pédse riittdvéin syvélle tutkittavien
maailmaan (Heikkild 2001, 16). Olisi aihetta tutkia kehitysvammaisten lasten van-
hempien voimavarojen riittdvyyttd kokemuksellisesta ndkokulmasta laadullisin tut-
kimusmenetelmin, jolloin saataisiin erilaista tietoa kuin tdssd tutkimuksessa. Jatkossa
olisi hyvé tutkia kehitysvammaisten lasten perheiden arkieldmédi syvillisesti ja ottaa

tutkimukseen mukaan myds kehitysvammaisen lapsen sisarukset, silld usein sisaruk-
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set jadvit vahille huomiolle. Yhden vastaajan kyselylomakkeeseen kirjoittama
kommentti sai ajattelemaan, ettd yhteiskunnassa vallitsevia asenteita kehitysvammai-
sia ja heiddn perheitdén kohtaan olisi my0s térkedd tutkia, silld kielteiset asenteet
kuormittavat kehitysvammaisten perheitd henkisesti. Jatkossa olisi mielenkiintoista
tutkia samaa aihetta koko Suomessa, jolloin saataisiin kattava kuva kehitysvammais-

ten lasten vanhempien voimavaroista ja niitd kuluttavista tekijoista.
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KEHITYSVAMMAISTEN LASTEN VANHEMPIEN VOIMAVARAT SATAKUNNASSA.

Olkaa hyvi ja ympyroikdd mielestdnne sopivin vastausvaihtoehto.

A. Taustatiedot

1. Olen 1) Nainen
2) Mies
2. Ikéni on 1) 21-30 vuotta

2) 31-40 vuotta
3) 41-50 vuotta
4) 51-60 vuotta
5) 61-70 vuotta

3. Olen 1) Avoliitossa
2) Avioliitossa
3) Eronnut
4) Yksinhuoltaja
5) Leski

4. Lapseni on 1) tyttd
2) poika

5. Lapseni on idltdin 1) 6-8 vuotta
2) 9-11 vuotta
3) 12- 14 vuotta
4) 15- 17 vuotta

6. Lapseni kehitysvamman taso 1) lieva
2) keskivaikea
3) vaikea
4) syva

5) el méddritelty



B. Sisiiset voimavarat;

1. Kehitysvammaisuuteen tiedot ja taidot

Vastatkaa ystivillisesti seuraaviin viittdmiin ympyroimélld mielestdnne sopivin vastausvaihtoehto.

Asteikko= 3 = Paljon

2 = Kohtalaisesti
1 = Vihin

7. Tieddn kehitysvammaisuudesta

8. Olen saanut tietoa terveydenhoitajalta

9. Olen saanut tietoa ladkériltd

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.

21

33

Olen saanut tietoa lapsen opettajalta

Olen saanut tietoa internetistd

Olen saanut tietoa kehitysvammaliitolta

Olen saanut tietoa fysioterapeutilta

Olen saanut tietoa toimintaterapeutilta

Olen saanut tietoa jostain muualta

Kaipaan liséé tietoa kehitysvammaisuudesta
Kaipaan liséé tietoa kuntoutusmahdollisuuksista
Kaipaan liséé tietoa kehitysvammaisten palveluista
Kaipaan liséé tietoa palveluiden hakemisesta

Kaipaan liséé tietoa taloudellisten tukien hakemisesta

. Haluaisin lisd4 tietoa terveyden-/sairaanhoitajalta
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.

Haluaisin lisd4 tietoa ladkarilta

Haluaisin lisd4 tietoa lapsen opettajalta

Haluaisin lisd4 tietoa internetistd

Haluaisin lisd4 tietoa kehitysvammaliitolta

Haluaisin lisd4 tietoa fysioterapeutilta

Haluaisin lisd4 tietoa toimintaterapeutilta

Haluaisin lisd4 tietoa jostain muualta

Minulla on taitoja hoitaa ja kuntouttaa kehitysvammaista lasta
Olen oppinut nditd taitoni itsendisesti hoitaessani lasta

Olen oppinut nditd taitoja terveydenhoitajalta

Olen oppinut ndita taitoja ladkarilta

. Olen oppinut néité taitoja lapsen opettajalta
34.
35.
36.
37.

Olen oppinut nditd taitoja internetistd
Olen oppinut nditd taitoja kehitysvammaliitolta
Olen oppinut ndita taitoja fysioterapeutilta

Olen oppinut ndit4 taitoja toimintaterapeutilta

W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W
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38.
39.
40.
41.
42.
43.
44.
45.
46.
47.

Vastatkaa ystivillisesti seuraaviin viittdmiin ympyroimélld mielestdnne sopivin vastausvaihtoehto.

Olen oppinut niiti taitoja jostain muualta

Kaipaan tdydennysti taitoihini hoitaa ja kuntouttaa kehitysvammaista lasta
Haluan saada tdydennysti taitoihini terveydenhoitajalta

Haluan saada tdydennysta taitoihini ladkarilta

Haluan saada tdydennysti taitoihini lapsen opettajalta

Haluan saada tdydennyst taitoihini internetisté

Haluan saada tdydennysti taitoihini kehitysvammaliitolta

Haluan saada tdydennysti taitoihini fysioterapeutilta

Haluan saada tdydennysti taitoihini toimintaterapeutilta

Haluan saada tdydennysti taitoihini jostain muualta

Asteikko= 3 = Hyvin

48.
49.

2 = Kohtalaisesti

1 = Huonosti

Koen tietojeni riittdvén kehitysvammaisen hoitoon

Koen taitojeni riittdvén kehitysvammaisen hoitoon

B. Sisdiset voimavarat;

2. taloudellinen tilanne

50.

Koen perheeni tulevan taloudellisesti toimeen

W W W W W W W W W W

3

51. Varallisuutemme riittdé lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta aiheutuviin kustannuksiin 3

52.

Joudumme tinkiméén elaméntyylistimme

3
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B. Sisiiset voimavarat;

3. ihmissuhteet ja vapaa-aika

Vastatkaa ystivillisesti seuraaviin viittdmiin ympyroimélld mielestdnne sopivin vastausvaihtoehto.

Asteikko= 3 =Paljon

53.
54.
55.
56.
57.
58.
59.
60.
61.
62.
63.
64.
65.
66.
67.

2 = Kohtalaisesti
1 = Vihin

Minulla on hyvid ystidvid

Minulla on aikaa ystévilleni

Minulla on aikaa puolisolleni

Minulla on aikaa itselleni

Joudun tinkimé&#4n omista menoistani

Kaipaan liséé aikaa ystavilleni

Kaipaan lisé4 aikaa puolisolleni

Kaipaan lisd4 aikaa itselleni

Saan apua lapsen hoitoon ystéviltd

Saan apua lapsen hoitoon puolisolta

Saan apua lapsen hoitoon sukulaisilta

Koen lapseni hoitamisen henkisesti kuormittavaksi
Ystdvit ovat parantaneet henkistd hyvinvointiani
Puoliso on parantanut henkistd hyvinvointiani

Sukulaiset ovat parantaneet henkistd hyvinvointiani

LW W W W W W W W W W W W W W W
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B. Sisiiset voimavarat;
4. fyysinen hyvinvointi Vastatkaa ystivillisesti seuraaviin viittdmiin ympyroimélld mielestdnne

sopivin vastausvaihtoehto.

Asteikko= 3 = Paljon
2 = Kohtalaisesti
1 = Vihin

68. Lapseni hoito kotona edellyttdd nostamista
69. Lapseni hoito kotona edellyttdd kantamista
70. Koen lapseni hoitamisen fyysisesti kuormittavaksi

71. Lapseni hoidosta on aiheutunut minulle tai puolisolleni rasitusvamma/-vammoja

Y U

72. Tarvitsen apuvélineitd lapsen hoidossa jotta voisin fyysisesti paremmin

W W W W W W
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73. Tarvitsen lapsenhoitoapua jotta voisin fyysisesti paremmin

Vastatkaa ystivillisesti seuraaviin viittdmiin ympyroimélld mielestdnne sopivin vastausvaihtoehto.
Asteikko= 3 = Hyvéd/hyvin
2 = Keskinkertainen

1 = Huono/huonosti

74. Fyysinen kuntoni on télla hetkelld 3 2 1
75. Fyysinen kuntoni riittdé lapseni hoitoon 3 2 1



C. Ulkoiset voimavarat;

1. Apuviilineet

Vastatkaa ystivillisesti seuraaviin viittdmiin ympyroimélld mielestdnne sopivin vastausvaihtoehto.
Asteikko= 3 = Paljon

2 = Kohtalaisesti

1 = Vihin

76. Lapsellani on kidytossd apuvilineitd 3 2 1
77. Apuvilineet tekevit/tekisivit lapsen hoitamisen fyysisesti kevyemmaksi 3 2 1
78. Apuvilineistd on hyotyd 3 2 1
79. Apuvilineiden kiytto vie aikaa 3 2 1
80. Apuvilineiden kdyttd on hankalaa 3 2 1
81. Apuvilineiden hankkimisesta on vaivaa 3 2 1
82. Kaipaan apuvilineité (lisdd) helpottamaan lapseni liikkumista 3 2 1

C. Ulkoiset voimavarat;

2. Palvelut ja tuet
Vastatkaa ystévillisesti seuraaviin viittdmiin ympyroimilld mielestdnne sopivin vastausvaihtoehto.
Asteikko= 1 =Kylla

2 =EiVEn

83. Perheeni saa lapsen hoitotukea 1

—

84. Perheeni saa omaishoidon tukea

85. Perheeni saa toimeentulotukea

86. Perheeni saa kodinhoitoapua

87. Lapsellani on kiytossa kuljetuspalvelu

88. Lapsellani on kaytossé tulkkipalvelu

89. Lapsellani on henkilokohtainen avustaja

90. Lapsellani on mahdollisuus tilapéishoitoon (esim. koulun aamu- ja iltapédivéhoito)

91. Perheeni/lapseni saa kaiken taloudellisen tuen jota tarvitseekin

[ T S e e e S
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92. Perheeni/lapseni saa kaikki erityishuollon palvelut joita tarvitseekin



C. Ulkoiset voimavarat;

3. Tukien ja palveluiden tarpeellisuus

Merkitkad ystavéllisesti rasti (x) tuen tai palvelun kohdalle, jota ette saa, mutta jota koette tarvitse-

vanne.

93. Lapsenhoitotuki

94. Omaishoidontuki

95. Toimeentulotuki

96. Kodinhoitoapu

97. Kuljetuspalvelu

98. Tulkkipalvelu

99. Henkilokohtainen avustaja

100. Mahdollisuus tilapdishoitoon




C. Ulkoiset voimavarat;

4. Tukien hakeminen

Vastatkaa ystivillisesti seuraaviin viittdmiin ympyroimélld mielestdnne sopivin vastausvaihtoehto.

Asteikko= 3 = Paljon

101.
102.
103.
104.
105.
106.
107.
108.
109.
110.
111.
112.
113.
114.
115.
116.

2 = Kohtalaisesti
1 = Vihin

Taloudellisten tukien hakeminen on kuormittavaa

Kaipaan ohjausta taloudellisten tukien hakemiseen

Erityishuollon palveluiden hakeminen on kuormittavaa

Kaipaan ohjausta erityishuollon palveluiden hakemiseen

Olen saanut ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen kunnan palveluohjaajalta
Olen saanut ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen terveydenhoitajalta

Olen saanut ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen ldékéarilta

Olen saanut ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen lapsen opettajalta

Olen saanut ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen internetista

Olen saanut ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen kehitysvammaliitolta
Kaipaan liséé ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen kunnan palveluohjaajalta
Kaipaan liséé ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen terveydenhoitajalta
Kaipaan liséé ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen ladkarilta

Kaipaan liséé ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen lapsen opettajalta
Kaipaan liséé ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen internetisté

Kaipaan liséé ohjausta tukien ja palveluiden hakemiseen kehitysvammaliitolta

Kiitos vaivanniostinne!
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