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1

JOHDANTO

Taman tyon tarkoituksena on selvittaa millaista tukea, toimintaa ja palve-
luja tarvitsevat perheet, joissa on erityisen tuen tarpeessa oleva kouluikai-
nen lapsi. Tama kohderyhma on melko laaja, kattaen muun muassa kehi-
tysvammasta, neurologisista erityisvaikeuksista tai muista syista erityista
tukea tarvitsevat lapset ja nuoret. Tdman ryhman ja heiddn perheidensa
todellisista tarpeistaan on vain vdhan tietoa. Pdasaantoisesti voidaan aja-
tella, etta tarpeet ovat monelta osin samoja, mita muillakin lapsilla ja hei-
dan perheilladn, mutta keinot miten heidan tarpeisiinsa voidaan vastata
vaativat syvempaa perehtymista asiaan.

Perheet ovat tana padivana yleisestikin melko kuormittuneita arjen ristipai-
neissa, ja silloin kun lapsella on erityisen tuen tarve, asettaa se ihan uuden-
laisia haasteita perheelle. Kaikki erityisen tuen tarpeessa olevat lapset ovat
yksil6ita ja perheet erilaisia, joten mitaan yleistyksia tai absoluuttisia to-
tuuksia ei voida esittaa. Tarkoituksena on kuitenkin, etta ndiden perheiden
aani tulee kuulluksi, ja palveluja sekd toimintoja voidaan kehittaa siten,
ettd ne tulevaisuudessa mahdollisimman hyvin vastaisivat kayttdjien tar-
peita ja helpottaisivat osaltaan heidan elamaansa.

Oma kiinnostukseni erityisryhmia kohtaan on syntynyt aikaisemman lahi-
hoitaja koulutukseni seka tyokokemukseni kautta. Sairaanhoitajaopin-
noissa vammaisuutta ja neurologisia erityisvaikeuksia on kasitelty melko
niukasti. Erityisen vahalle kasittelylle on jaanyt se kokonaisuus, mika naita
ihmisia ymparoi; palvelut, tukimuodot, voimavarat, osallisuus ja rooli yh-
teiskunnassa. Olen halunnut syventdaa omaa tietoani naista asioista, seka
tehda tyon joka vastaa todelliseen tarpeeseen. Toivon, etta tama tyo osal-
taan vaikuttaa positiivisesti perheiden hyvinvointiin ja osallisuuteen.

Opinndytetyd on tehty yhteistydssa Kehitysvammaisten Palvelusdation
(KVPS) kanssa. Valkeakosken vammaispalvelun ja koulujen kanssa on tehty
myo0s tiivista yhteistyota. Opinnaytetyon aineistonkeruu on toteutettu tee-
mahaastattelujen avulla. Opinnadytetyd etenee tarkoituksen ja tehtadvien
kuvaamisen kautta teoreettiseen osioon, ja tyon loppupuolella kuvataan
opinnaytetyon tuloksia seka kehitysehdotuksia.

Tavoitteena on tarkastella asioita tuoreesta nakokulmasta, ja katsoa myos
tulevaisuuteen. Sosiaali- ja terveydenhuollon (SOTE) uudistus ja vammais-
lainsdadannon uudistus muuttavat toteutuessaan palvelukenttda monilta
osin lahivuosien aikana. Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelma (LAPE)
on yksi kdynnissa olevista hallituksen karkihankkeista, ja sen keskeisena
tarkoituksena on nahda asiakas toiminnan keskiossa. Hankkeen pyrkimyk-
send on vahentda asiakkaiden ”“luukuttamista” eli hajanaiset palvelut on
tarkoitus saada yhtendistettya, ja ndin helpottaa asiakkaiden suunnista-



mista tuki- ja palveluverkostossa. Tdma on ensiarvoisen tarkedaa myos eri-
tyisryhmien palveluissa, joissa samoja asioita joutuu toistamaan moneen
kertaan ja palvelut ovat sirpaleisia.

“However difficult life may seem, there is always something you can do,
and succeed at. It matters that you don’t just give up.”

- Stephen Hawking



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinndytetyon tarkoitus on selvittaa millaista tukea ja toimintaa 11-18-
vuotiaiden erityista tukea tarvitsevien lasten ja nuorten perheet toivovat
Valkeakosken seudulle. Tulosten avulla on saatu vastauksia siihen, miten
voidaan kehittaa lasten osallisuutta ja vapaa-ajan toimintoja, millaista tu-
kea ja apua perheet kaipaavat selviytyakseen lapsen erityisyyteen liitty-
vista haasteista ja miten palvelumuotoja tulisi kehittdaa. Hoitotyon nako-
kulmasta vahvin painoarvo tyélla on lapsen seka hanen vanhempiensa
psyykkiseen- ja sosiaaliseen hyvinvointiin vaikuttavien tekijoiden tunnista-
misessa. Kehitystyon kautta voidaan vaikuttaa terveytta edistavasti ja osal-
lisuutta lisdavasti perheiden elamaan.

Tuen ja palveluiden oikealla kohdistamisella voidaan tukea perheiden hy-
vinvointia ja jaksamista. Talla hetkelld osallisuuden ja tasavertaisuuden
puutteellinen toteutuminen onkin yksi suurimmista haasteista perheissa,
joissa on erityista tukea tarvitseva lapsi. Vanhempien uupuminen on myos
asia, johon tulee kiinnittda huomiota. Tyollistava arki, ja moninaiset erityi-
syyden tuomat haasteet koetaan hankalasti saavutettavien palveluiden
kanssa erittdin kuormittavaksi kokonaisuudeksi. Palveluverkoston jousta-
mattomuus perheiden yksil6llisten tilanteiden ja voimavarojen suhteen
koetaan elamaa hankaloittavana tekijana.

OpinndytetyOn tavoitteena on tuottaa tietoa, minka avulla pystytdaan ke-
hittdmaan erityista tukea tarvitsevien lasten ja heidan perheidensa tuen,
palvelun ja toiminnan muotoja yli sektorirajojen. Tavoitteena on saada
perheiden dani kuuluviin, ja 16ytda ne kehityskohteet joihin perheet eniten
kaipaavat muutosta. Opinndytetyo voi toimia pohjana mahdollisesti myo-
hemmin toteutettaville laajemmille selvityksille perheiden tarpeista. Opin-
naytetyon tulokset ovat hyddynnettdvissa suunniteltaessa tulevaisuu-
dessa erilaisia toiminta- ja palvelumuotoja Valkeakoskella ja [ahiseuduilla.

Valkeakoskelle on perustettu lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelmaan
(LAPE) liittyva tyoryhma, joka suunnittelee, kehittaa ja yhtenaistaa lapsi- ja
perhepalveluita Valkeakoskella. Tarkoituksena on vieda tyon tulokset
myo6s tdahdan ryhmaan mahdollista jatkosuunnittelua varten. Opinnayte-
tydssa huomioidaan lahitulevaisuuden sosiaali- ja terveydenhuollon raken-
nemuutos sekda vammaislainsdadannon uudistus, niilta osin, kuin se tassa
vaiheessa on mahdollista.

Opinndytetyon tehtavat:

Miten parannetaan erityista tukea tarvitsevien lasten osallisuutta, tasaver-
taisuutta ja sosiaalisia suhteita?

Miten vahvistaa perheen jaksamista, kun perheessa on erityista tukea tar-
vitseva lapsi?



Miten voidaan kehittda erityisen tuen tarpeessa olevien perheiden pal-
velu- ja tukimuotoja Valkeakoskella?

Tutkimuksien mukaan vanhempien uupumus lisaa riskeja lapsen kaltoin-
kohteluun. Lasten joilla on esimerkiksi kehitysvamma, on muita lapsia vai-
keampi kertoa heihin kohdistuvasta hoidon ja huolenpidon puutteista, va-
kivallasta tai seksuaalisesta hyvaksikaytosta. Tasta syysta lapsiin kohdistu-
vat epakohdat ja rikokset jadavat helposti piiloon. Uupumisriskissa olevien
vanhempien varhainen tunnistaminen on erityisen tarkeaa, ja heille tulisi
kehittaa matalan kynnyksen palveluja. Erityistarpeisten lasten vanhem-
pien ja koko perheen jaksamista on tuettava perheiden kotipalvelun, lyhyt-
aikaishoidon seka muiden tilapaisten apujen kautta, ja niiden tulee olla jo-
kaiselle perheelle yksilollisesti suunniteltuja. (Hujala 2012, 35.)



3 ERITYISEN TUEN TARVE

Erityisen tuen tarve voidaan maaritelld useilla eri tavoilla. Tassa opinnay-
tetyOssa, silla tarkoitetaan paaasiassa kehitysvammaisuudesta tai neurolo-
gisista erityisvaikeuksista johtuvaa erityisen tuen tarvetta. Kehitysvammai-
suuden ja neurologisten erityisvaikeuksien rajaa on toisinaan vaikea piir-
taa. Neurologisiin erityisvaikeuksiin niin kuin kehitysvammaisuuteenkin voi
liittya adaptiivisia vaikeuksia, jotka ilmenevat kasitteellisten, sosiaalisten ja
kaytannollisten taitojen heikkoutena. Neurologisten erityisvaikeuksien
taustalta ei yleensa voida osoittaa tiettya sairautta tai vammaa. Taustalta
Ioytyy yleensa seka geneettisia, etta ymparistdsta johtuvia tekijéitd. Neu-
rologiset erityisvaikeudet vaikuttavat yleensa vahemman toimintakykyyn
kuin kehitysvamma. Neurologisten erityisvaikeuksien tiedostaminen on
kuitenkin tarkeda, koska lapsi tarvitsee yleensa kuntoutusta, laakitysta
seka erityiskasvatusta ja -opetusta. Tutkimusten mukaan lansimaissa, ku-
ten myods Suomessa koko vaestosta noin 1 % omaa kehitysvamman. Erias-
teisia neurologisia erityisvaikeuksia, kehityshairioita tai oppimiseen liitty-
vida ongelmia on noin 3 %:lla. (Arvio & Aaltonen 2011, 13, 23-24.)

Kaiken erityisyyden ja tukitarpeiden keskelldkin lapsi on kuitenkin aina en-
sisijaisesti lapsi. Lahtokohtaisesti kaikilla lapsilla on hyvin samanlaiset tar-
peet, mutta voidakseen eldd normaalia elamaa muiden lasten tavoin, on
yleisten lapsille tarkoitettujen palvelujen lisdksi oltava myos erityispalve-
luita niita tarvitseville. Rajoitteena ja esteena osallistumiselle ei ole yksis-
tddn vamma tai muu tuen tarpeen aiheuttama syy, vaan ne erilaisten sosi-
aalisten, asenteellisten ja fyysisten esteiden kokonaisuudet, jonka lapset
jokapaivaisessa elamassaan joutuvat kohtaamaan. (Ahola & Pollari 2018,
3.)

3.1 Kasvu ja kehitys

Neuvolapalvelut ja terveystarkastukset tulee jarjestda niin, ettd lapsen ja
perheen erityisen tuen tarve tunnistetaan mahdollisimman varhaisessa
vaiheessa. Tarpeenmukainen tuki tulee jarjestda ilman viiveita. Erityisen
tuen tarve on selvitettava, jos lapsessa, perheessa tai ymparistdssa on te-
kijoita, jotka voivat vaarantaa lapsen tervetta kasvua ja kehitysta. Erityisen
tuen tarpeen arvioimiseksi ja tuen jarjestamiseksi on tarvittaessa myds
tehtdva yhteistyota eri toimijoiden kesken, naita voivat olla esimerkiksi,
varhaiskasvatus, oppilashuolto, lastensuojelu tai erikoissairaanhoito. (THL
2015.)

Normaalin neurologisen kehityksen valilla on runsaasti yksilollista vaihte-
lua taitojen saavuttamisen ja niiden ilmenemisjdrjestyksen valilla. Monille
taidoille on kuitenkin maaritelty tietty yldikdraja, johon mennessa suurin
osa lapsista on ne oppineet. Normaali kehitys on myo6s aina luonteeltaan
etenevaa. Kehityksen eteneminen perustuu yksiléllisten ominaisuuksien li-
saksi myos lapsen fyysiseen ja sosiaaliseen kasvuymparistéon. Lapsen kyky



kehitykseen voi olla my6s taysin normaali, ja kehityksen viivdastymien voi
johtua virikkeettémasta ymparistdsta. Vanhemman ja lapsen vuorovaiku-
tuksen ongelmat saattavat vaikuttaa pysyvasti lapsen kehitykseen. Pitkia
sairaalajaksoja vaativat somaattiset sairaudet voivat myo6s vaikuttaa tila-
paisesti neurologisesti terveiden lasten kehitykseen. (Pihko, Haataja &
Rantala 2014, 21.)

Esimerkiksi kehitysvammaisuudesta on saatavilla runsaasti tietoa, ja syyt
siihen ovat hyvin monimuotoisia. Tasta syysta tassa tyossa ei niita kasitella
teoreettisella tasolla, vaan keskitytaan niihin vaikeuksiin, joihin lapset ja
nuoret monesti erityista tukea tarvitsevat. Tarkoituksena on erityisesti
nostaa kehityksesta niita merkkeja, jotka voivat kertoa tuen tarpeesta. Yh-
teista erityiselle tuen tarpeelle on se, etta diagnoosista riippumatta tukea
tarvitaan fyysiseen, psyykkiseen tai sosiaaliseen selviytymiseen. Hairioita
voi ilmetd esimerkiksi kielenkehityksessa, oppimisessa, tunteiden saate-
lyssa, ymmartamisessa tai motoristisissa taidoissa. Tulevaisuuden laki-
muutokset tahtaavatkin siihen, ettd diagnoosikeskeisyydesta paastaan
pois. Tarkoitus on, etta selvitetaan ihmisen todellinen tuen tarve diagnoo-
sin sijaan palveluita suunniteltaessa.

3.1.1 Puheen ja kielen kehitys ja siihen liittyvat hairiot

Varhaislapsuus on kielen oppimisen kannalta keskeista aikaa. Kielenkehi-
tysta ohjaa perintotekijoiden lisdksi ympariston kautta saatu kielen akti-
vointi ja toiminnan pohjalta syntyva oivaltaminen. Aktiivinen kielen omak-
suminen vahvistaa aivopuoliskojen tyonjakoa ja laajojen aivoalueiden ver-
kottumista. Ensimmaisina ikavuosina kielellisissa taidoissa voi olla suurta
yksilollista vaihtelua. Silloin kun hitaaseen sanaston omaksumiseen liittyy
myos heikko katsekontakti tai kuullun ymmartamisen vaikeuksia, on siihen
kiinnitettava erityista huomiota. Puhe- ja kielihdiriot ilmenevat tyypillisesti
paallekkdisind. (Pihko ym. 2014, 46-47.)

Lasten kehityshairidista puheen- ja kielenkehityksen hairiot ovat yleisim-
pid. Kokonaiskehityksen kannalta puheen ja kielen kehitys on keskeistd, ja
ne voivat ennakoida myos oppimis-, lukemis- ja kirjoittamisvaikeuksia seka
kouluidssa sosiaalisen- ja tunne-elaman vaikeuksia. Ikdtasoa vastaava pu-
heen ymmartaminen on aina hyva merkki. Halytysmerkkeja puheen- ja kie-
lenkehityksessa taas voivat olla imemis- ja sydmisongelmat, runsas kuolaa-
minen, hypotoninen suunseutu, vahdinen dantely, katsekontaktin puuttu-
minen, vahadinen kiinnostus ympariston aaniin ja vastavuoroisen kommu-
nikaation puute. Puheen- ja kielenkehityksen hairio voi olla myos vaistyva,
jolloin se ei aiheuta muita vaikeuksia. (Pihko ym. 2014, 50.)

Puheen- ja kielenkehityksen vaikeudet voivat johtua kuulovammasta, neu-
rologisesta sairaudesta, vaikeasta kehityshairidsta tai oireyhtymasta, mer-
kittavasta deprivaatiosta tai olla oire autismista, kehitysvammasta, moni-
muotoisesta kehityshadiridsta tai psykiatrisesta hairiosta. Silloin kun lapsen



kokonaiskehitys etenee normaalivaihtelun sisalla puheen ja kielen ongel-
mia lukuun ottamatta, kyseessa on kielellinen erityisvaikeus (specific lan-
guage impairment, SLI). (Pihko ym. 2014, 52.) Kielellinen erityisvaikeus vai-
kutta laaja-alaisesti toimintakykyyn, osallistumiseen ja vuorovaikutukseen,
ja se voi vaihdella lievasta vaikeaan. Lapsen kielellinen kehitys ei siina vas-
taa ikdtasoa, vaikka nddnvarainen hahmotus on normaalia. Ongelmaa on
kielellisten ilmauksien tuottamisessa tai ymmartamisessa tai molemmissa.
Ymmartamisvaikeutta voi olla vaikeaa havaita, ja se voi ilmeta myos levot-
tomuutena, kaytoshairidina tai vetaytymisena. (Duodecim 2017.)

3.1.2 Motoriikan kehitys ja siihen liittyvat hairiot

Hyvin toimiva motorinen saatelyjarjestelma mahdollistaa sulavan ja koor-
dinoituneen liikkumisen ja sormindpparyyden. Motorinen jarjestelma tar-
vitsee hyvin toimiakseen jatkuvaa tietoa ympariston tapahtumista, kehon
ja raajojen asennosta seka lihasten supistuneisuuden asteesta. Taman tie-
don valittaa sensorinen jarjestelma (ndko, kosketus, propioseptorit ja ta-
sapainojarjestelma). Proprioseptiivinen aistitieto kertoo aivoille, miten li-
hakset supistuvat tai venyvat ja miten nivelet taipuvat tai suoristuvat seka
millainen veto tai tyonto niveliin kohdistuu. Tama tieto auttaa aivoja tun-
nistamaan, missa asennossa kehon osat ovat ja miten ne liikkuvat. Moto-
rilkan saately tapahtuu selkdytimen, aivorungon ja liikeaivokuoren tasolla.
Kaikki kolme motorisen jarjestelman tasoa saavat sensorista palautetta ja
tietoa kahdesta aivokuorenalaisesta jarjestelmasta: tyvitumakkeista ja pik-
kuaivoista. (Pihko 2014, 59.)

Motoriikan kehityshairidilla tarkoitetaan motorististen toimintojen suun-
nitteluun, koordinointiin ja tuottamiseen ja uusien taitojen oppimiseen liit-
tyvia vaikeuksia. Lapsen hieno-, karkea- tai visuomotoriikka voi olla heiken-
tynyt ikatasoon nahden. Vaikeudet ovat pitkdakestoisia, mutta eivat etene-
via. Vaikeuksien taustalla ei kuitenkaan ole kehitysvamma tai neurologinen
sairaus. Kehityksellinen koordinaatiohairié (developmental coordination
disorder, DCD) on taas itsendinen neurobiologinen hairio. Siihen voi liittya
kehityksellisia erityisvaikeuksia tai neuropsykiatrisia hairioita. Kognitiivisen
neurotieteen tutkimus on lisddntynyt huomattavasti, kun on I16ydetty mo-
toriikan hairididen yhteys kognitiivisiin ja kdyttaytymisen ongelmiin. (Pihko
2014, 61.)

3.1.3 Oppimisvaikeudet

Kapea-alaiset oppimisvaikeudet eivat yleensa johdu oppimistilaisuuksien
puutteesta tai kehitysvammaisuudesta, vaan niiden taustalla on kognitii-
visten taitojen puute. Oppimisvaikeuksissa lapsen opittujen taitojen, kuten
laskemisen, lukemisen tai kirjoittamisen taito on heikompi, kuin hdanen
muu taitotasonsa. Oppimisvaikeuksiin liittyy usein myds tarkkaavaisuuden
puutetta ja muita kehityshairioita, kuten motoristista kompelyytta. Oppi-



misvaikeudet ja niiden liitdnnaisilmiot ovat lapsen ja nuoren kehitysta uh-
kaavia riskitekijoitda, mista syysta niiden varhainen tunnistaminen on tar-
keaa. (Pihko 2014, 67.)

Laaja-alaisten oppimisvaikeuksien ja lievan kehitysvammaisuuden raja on
hailyva. Kehitysvammaisuuden kriteerit eivat valttamatta tayty, mutta
henkil6t saattavat tarvita silti erilaisia tukipalveluita ja erityistoimia selviy-
tydkseen. Laaja-alaista oppimisvaikeutta kuvastaa normaalia heikompi
kyky kielellisessa ja motorisessa suoriutumisessa seka tarkkaavaisuuden,
hahmottamisen, sosiaalisuuden ja aistitiedon kasittelyn ongelmat. Tassa
ryhmassa esiintyy myods keskimaaraista enemman mielenterveyden hairi-
Oita ja paihteiden kayttoa. (Pihko 2014, 69.)

3.2 Integraatio, inkluusio ja erityisopetus

Integraation perusajatuksena on ollut, ettd ryhmasta jostain syysta ero-
tettu yksil6 otetaan takaisin mukaan ryhman pariin. Integraatio koulumaa-
ilmassa on jo osittain vanhentunut malli. Koulussa integraatiota on toteu-
tettu niin, etta erityisoppilaat on sijoitettu mahdollisuuksien mukaan yleis-
opetusluokkiin ja -kouluihin. Kaytanndssa tama on tarkoittanut yleensa
sitd, ettd erityisoppilas on opiskellut tiettyja oppiaineita yleisopetuksessa
olevan luokan mukana ja osaa erityisopetuksessa. Taman on kuitenkin
voitu ajatella lisdavan entisestaan eriarvoisuutta, kun oppilas ei kunnolla
pysty juurtumaan mihinkdan ryhmaan. (Erityiskasvatus 2015.)

Inkluusio koulumaailmassa on integraatiosta kehittynyt ajatus siita, etta
kaikki opiskelevat yhdistyneessa koulujarjestelmassa, ilman erityiskouluja
tai -luokkia. Tassa ajattelussa keskeista on, etta erityisoppija on yhtaldinen
ryhman jasen, eikd hantd tarvitse palauttaa ryhmaan. Opetusjarjestel-
massa korostuu talléin kaikkien ryhman jasenten osallisuus ja tasavertai-
suus. Oppilaat voisivat talléin myos opiskella |dhikouluissaan. Opetus on
jarjestettava niin, etta se tukee joustavasti kaikkia rynman oppijoita. Inklu-
siivisen luokan toiminnan onnistumisen kannalta on valttamatonts, etta
ryhmaéakoot ovat nykyista pienempid, ja ettd luokassa on opettajan lisaksi
muitakin toimintaa ohjaavia aikuisia. Erityisen tuen tarpeessa olevia oppi-
laita ei myodskaan tulisi olla samassa luokassa kovin montaa. Tukea ja apua
on siis saatava riittavasti, jotta inkluusiomallin mukainen oikeus kayda kou-
lua ldhiyhteis6ssaan voisi toteutua. (Erityiskasvatus 2015.)

Oppilaasta tulee erityista tukea saava oppilas sen jalkeen, kun hanelle on
tehty erityisen tuen paatos. Erityisopetus on ensisijaisesti pedagogista, op-
pimisen tukea, muu tuki taas koulunkaynnin tukea. Oppilaan, jolle on tehty
erityisen tuen paatds, opetus annetaan hanelle laaditun henkilokohtaisen
opetuksen jarjestamistd koskevan suunnitelman (HOJKS) mukaisesti. Eri-
tyisopetukseen sisdltyvat pedagogiset ratkaisut voivat vaihdella eri oppiai-
neissa ja muilla oppimisen alueilla. Osa pedagogisesta tuesta voi olla myos
lyhyempiaikaista, yksittdiseen oppiaineeseen suunnattua tukea, kuten tu-
kiopetusta tai osa-aikaista erityisopetusta. (Opetushallitus n.d.) Vuonna



2011 kayttoon otettu erityisopetuksen nykymalli jakaa oppilaat erityiseen,
tehostettuun ja yleiseen tuen tasoon. Tukea tarvitsevia oppilaita on taman
myoOtd pyritty sijoittamaan entista enemman tavallisiin perusopetuksen
ryhmiin. Mallin tausta-ajatus on nahty hyvana, mutta sen kdytannon to-
teutus on tuonut ongelmia. Pienryhmat ovat vahentyneet, eika tukea pys-
tytd tarjoamaan niin paljon kuin tarvittaisiin. Tastd on seurannut opetus-
henkiloston vasymistd seka tasa-arvon heikentymista entisestdaan. (Luuk-
kainen 2018.)

Perusopetuslain mukaan ”erityisopetus jarjestetdaan oppilaan etu ja ope-
tuksen jarjestamisedellytykset huomioon ottaen muun opetuksen yhtey-
dessa tai osittain tai kokonaan erityisluokalla tai muussa soveltuvassa pai-
kassa” (Laki perusopetuslain muuttamisesta 2010/642 § 17). Vuoden 2016
tilastoissa erityista tukea saavien oppilaiden enemmisto (28,3 %) opiskeli
erityisluokalla muussa kuin erityiskoulussa. Toiseksi eniten (19,7 %) yleis-
opetuksen ryhmissa. Melko yleista on kuitenkin edelleen hajauttaa opetus
yleisopetukseen ja erityisopetukseen, koska 19,1 % erityisen tuen tar-
peessa olevista oppilaista opiskeli puolet tai tatd enemman yleisopetuk-
sessa ja 23,3 % opiskeli alle puolet opinnoistaan yleisopetuksessa. Erityis-
koulujen erityisryhmissa opiskeli 9,6 % erityisen tuen tarpeessa olevista
oppilaista. Tehostettua tai erityistd tukea saaneita oppilaita oli vuonna
2016 yhteensa 90 479 oppilasta perusopetuksen piirissa, eli 16,4 % koko
oppilasmaarasta. (Tilastokeskus 2017.)

3.3 Toimintarajoitteiden merkitys koettuun hyvinvointiin

Vuonna 2017 toteutetun uudistetun kouluterveyskysely kautta on saatu
runsaasti tietoa peruskoulun ja toisen asteen opiskelijoiden hyvinvoin-
nista. Kyselyn avulla on saatu myds selvitettyd miten erilaiset toimintara-
joitteet vaikuttavat oppilaiden kokemaan hyvinvointiin. Kyselyyn on vas-
tannut kaikkiaan 235 554 oppilasta ja 35 625 4. ja 5. luokkalaisten vanhem-
paa, joille kysely oli osoitettu. Tutkimustulosten pohjalta pystytaan nake-
maan, miten toimintarajoitteisten nuorten yhdenvertaisuus toteutuu, mi-
ten palveluja tulisi kehittad ja miten oppilaitosten toimintaa voitaisiin pa-
rantaa. Kouluterveyskyselyssa toimintarajoitteiden maaritteleminen pe-
rustuu Washington Groupin suosituksiin toimintakyvyn ulottuvuuksista,
joita on ndkeminen, kuuleminen, liikkuminen ja kognitiiviset taidot. 14,2 %
kyselyyn vastanneista nuorista koki, ettd heilld on jokin toimintarajoite.
Yleisimpia oli muistamisen ja oppimisen ongelmat kaikilla kouluasteilla.
(THL 2017.)

Toimintarajoitteisten nuorten tyytyvaisyys eldmaan nayttdaytyi huomatta-
vasti heikompana, kuin muiden nuorten. Vahiten tyytyvaisia eldamadansa
olivat ne, joilla toimintarajoitteena oli ongelmat keskittymisessa, heista
tyytyvaisid eldmaansa oli vain 32 %. Noin neljannes toimintarajoitteisista
nuorista koki yksindisyyttd, joka on huomattavasti enemman muihin nuo-
riin verrattuna. Irrallisuuden kokemukset kouluyhteiséssa olivat myos ylei-
sempid toimintarajoitteisilla nuorilla, kuin muilla. Yleisesti tutkimuksesta
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selvisi, ettd yha useampi nuori on raitis, mutta toimintarajoitteiset nuoret
kdyttavat muita nuoria useammin alkoholia. Toimintarajoitteiset nuoret
harrastavat tutkimuksen mukaan my6s huomattavasti vihemman liikun-
taa muihin nuoriin verrattuna, ja myos ylipaino on yleisempaa. Yleisesti
toimintarajoitteiset nuoret kokevat terveydentilansa huonommaksi, kuin
muut nuoret. Ahdistuneisuutta kokee toimintarajoitteisista jopa joka kol-
mas, mika on kuusi kertaa enemman verrattuna muihin nuoriin. Kiusaami-
nen ja keskusteluavun puuttuminen olivat myés yleisempaa toimintara-
joitteisten nuorten kohdalla. (THL 2017.)

Naiden tuloksien valossa tulevaisuudessa tulisi panostaa entista enemman
yhteisollisyyteen ja osallisuuteen, puuttua entista tehokkaammin kiusaa-
miseen ja syrjintddn seka kehittaa varhaista puuttumista tuen tarpeeseen.
Apua on saatava tehokkaammin niin henkisen hyvinvoinnin turvaamiseksi,
kuin muuhunkin terveyden edistamiseen. Palvelujen tulee olla yhdenver-
taisesti myos toimintarajoitteisten nuorten saavutettavissa. Toimintara-
joitteisten nuorten yhdenvertaisuus hyvinvoinnissa ja avun saamisessa ei
talla hetkellad kaikilta osin toteudu. On tarkeaa vahvistaa toimintarajoittei-
sen nuoren kiinnittymista luokkayhteis6on, tarjota itsetuntoa ja osalli-
suutta vahvistavaa toimintaa seka puuttua syrjivdaan kiusaamiseen, joka oli
nuorten kokemana halyttdavan yleistd. Toimintarajoitteita kokeneiden
nuorten eldamantilanne oli monin tavoin heikompi kuin muiden nuorten:
useat hyvinvointia, osallisuutta, terveytta, koulunkayntia tai kasvuymparis-
ton turvallisuutta vaarantavat tekijat olivat yleisempia toimintarajoitteis-
ten keskuudessa kuin muilla nuorilla. (Kanste, Sainio, Halme, Nurmi & Koik-
kalainen 2017, 8.)

3.4 Osallisuus ja hyvinvointi

Osallisuuden voidaan ajatella olevan kuulumista sellaiseen kokonaisuu-
teen, jossa pystyy liittymaan erilaisiin hyvinvoinnin Iahteisiin ja eldman
merkityksellisyytta lisadviin vuorovaikutussuhteisiin. Osallisuus on vaikut-
tamista oman elaméansa kulkuun, mahdollisuuksiin, toimintoihin, palvelui-
hin ja yhteisiin asioihin. Hyvinvoinnin Idhteet voivat olla aineellisia tai ai-
neettomia, tai jotain niiden valilta, kuten palvelut. Osallisuus ilmenee mah-
dollisuutena paattda omista asioistaan seka hallittavasta ja ymmarretta-
vasta ymparistosta. Osallisuudessa on myds kysymys mahdollisuudesta
vaikuttaa asioihin ryhmassa, palveluissa, toimintaymparistdssaan ja yhteis-
kunnallisesti. Osallisuuden toteutumisen edellytyksena on mahdollisuus
osallistua vastavuoroisiin sosiaalisiin suhteisiin. Osallisuus koostuu siis mo-
nesta eri osa-alueesta, ja sen tavoitteena on itsenaisen toimijuuden vah-
vistaminen. Tdman tavoitteen saavuttamiseksi on vahennettava eriarvoi-
suutta ja kiinnitettava huomiota erityisesti heikommassa asemassa oleviin
ihmisiin. (Isola, Kaartinen, Leemann, Laaperi, Schneider, Valtari & Keto-To-
koi 2017, 5.)
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Kivisto (2014, 5-6, 137) kuvaa vaitoskirjassaan vaikeavammaisten henkil6i-
den osallisuutta monimenetelmaisen tutkimuksen avulla. Monimenetel-
mallinen tutkimus tarkoittaa metodologiaa, jossa integroidaan maarallista
ja laadullista tutkimusta. Tutkimus on koostettu kolmella eri menetelmalla
tuotetuista aineistoista. Ensimmaisessa osatutkimus toteutettiin maaralli-
sella menetelmall3, ja siihen otettiin mukaan kaikki tutkimuspaikkakunnan
asiakasrekisterissa olevat henkilokohtaista apua saaneet henkilot (N=234).
Toinen ja kolmas osatutkimus toteutettiin laadullista sisdllénanalyysia
kayttdaen. Toiseen laadulliseen osatutkimukseen osallistui kahdeksan vai-
keavammaista henkil6a, ja aineistona toimi yksitoista haastattelua ja yksi
kirjoitelma. Kolmannessa osatutkimuksessa aineistona kaytettiin neljaa
haastattelua edellisestd osatutkimuksesta seka naiden haastateltavien pal-
velusuunnitelmia.

Naiden tulosten perusteella oli havaittavissa sellainen osallisuuskuva, jossa
vaikeavammaisten elamanpoliittisen itsemaaraamisoikeuden ja omia va-
lintoja korostavan osallisuuden toteutumisessa ja rakentamisessa nahtiin
olevan monia esteitd. Kolmannen osatutkimuksen tuloksena havaittiin
myo0s, ettd palvelusuunnitelmissa vaikeavammaisten ihmisten osallisuu-
den kuvaaminen jaa vahaiseksi, kun taas vaikeavammaisuuden ongelmien
kuvaaminen korostuu. Osallisuutta ilmaistiin palvelusuunnitelmissa |a-
hinna osallistumisen kohteiden luettelemisena ja vahdisessa maarin tapah-
tuvana vaikeavammaisen ihmisen toimijuuden kuvaamisena. Kaikissa
haastatteluissa tuli esille kokemus palveluiden puutteellisuudesta. Henki-
|6kohtaiseen apuun saatava tuntimaara koettiin liian pieneksi, jotta henki-
16illa olisi ollut mahdollisuus yhdenvertaisuuteen tai osallisuuteen. (Kivisto
2014, 5-6, 137.)

Kiviston vaitoskirjaa edeltavissa tutkimuksissa, jotka kasittelevat vammais-
ten osallisuutta on todennettu, ettd vammaisten ihmisten osallisuus Suo-
messa on toteutunut vain vaihtelevasti ja vammaiset ihmiset jadvat usein
vammattomiin verrattuna osattomiksi eri elamanalueilla. Naita tutkimuk-
sia on Kumpuvuoren & Hogbackan (2003) vammaisten ihmisten ihmisoi-
keuksien toteutumista kasitteleva tutkimus Ahposen (2008) vaitoskirjatut-
kimus vaikeavammaisten nuorten eldmankuluista seka Haarnin (2006) kir-
jallisuuskatsaus vammaisten ihmisten osallisuudesta. Kansainvalisissa tut-
kimuksissa on todettu henkilokohtaisen avun olevan vammaisten ihmisten
osallisuutta lisdava palvelu, mutta osallisuuden tosiasiallinen toteutumi-
nen riippuu muun muassa henkilékohtaisen avun kulloinkin kaytetysta jar-
jestelmastd seka apua antavasta tahosta. Henkil6kohtaisen avun saami-
sessa on vaikeuksia ja tunteja myonnetaan todelliseen tarpeeseen nahden
lilan vahainen maara. Henkilokohtainen apu on kuitenkin osoittautunut so-
pivaksi valineeksi vammaisten ihmisten osallisuuden ja yhdenvertaisuuden
tavoittelemiseen. Harrastustoiminnalla on merkitystda vammaisten ihmis-
ten osallisuuspoliittisissa keskusteluissa. Laadullista tietoa vammaisten
harrastamisesta ja osallisuudesta on kuitenkin olemassa vain vahan. (Eriks-
son 2008, 78-79.)
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4 KUKA VASTAA PALVELUNTARPEESEEN?

Erityista tukea tarvitsevien henkildiden sosiaalipalvelut jarjestetdan ensisi-
jaisesti osana yleista palvelujarjestelmaa sosiaalihuoltolain mukaisesti.
Tarvittaessa naita palveluita taydennetdan erityislainsaadannoén kuten
vammaispalvelulain ja kehitysvammalain perusteella. Vammaispalvelulain
mukaisia palveluja ja tukitoimia jarjestetaan, jos vammainen henkil ei saa
riittavia ja hanelle sopivia palveluja tai tukitoimia muun lain nojalla. Vam-
maispalvelulaki on ensisijainen kehitysvammalakiin nahden. Palveluista
vastaa kunnan sosiaalitoimi. Asiakkaalle tehddan palvelutarpeen arviointi
ja hanelle laaditaan palvelusuunnitelma. (THL 2017.)

Sosiaalihuoltolain maaritelman mukaan erityista tukea tarvitsevalla henki-
I6l13 tarkoitetaan henkil63, jolla on erityisid vaikeuksia hakea ja saada tar-
vitsemiaan sosiaali- tai terveydenhuollon palveluja. Vaikeus voi aiheutua
siitd, etta henkil6lla on kognitiivinen tai psyykkinen vamma tai sairaus, va-
kava paihdeongelma tai han tarvitsee useaa tukimuotoa samaan aikaan.
Lapsen kohdalla kyse voi olla myds siitd, ettd kasvuolosuhteet eivat turvaa
lapsen terveytta tai kehitysta tai lapsi itse kayttdaytymisellddn vaarantaa
terveyttdan tai kehitystdaan. (STM 2017.) Sosiaalihuoltolain mukaan lap-
sille, nuorille ja lapsiperheille tarkoitettuja palveluja annettaessa ja niita
kehitettdessa on huolehdittava siita, ettd ndiden palvelujen avulla tuetaan
vanhempia, huoltajia ja muita lapsen hoidosta ja kasvatuksesta vastaavia
henkil6ita lasten kasvatuksessa ja saadaan selville lasten, nuorten ja lapsi-
perheiden erityisen tuen tarve. Tarvittaessa on jarjestettdva erityisen tuen
tarpeessa olevia lapsia ja nuoria tukevaa toimintaa. Palveluja annettaessa
ja niita kehitettdessa on kiinnitettava erityista huomiota lasten ja nuorten
tarpeisiin ja toivomuksiin. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1310 § 10.)

Sosiaalihuoltolain uudistus tuli voimaan asteittain vuoden 2015-2016 ai-
kana, ja sen jdlkeen yleisissa perhepalveluissa on huomioitava myds eri-
tyista tukea tarvitsevat lapset, ilman etta siihen tarvittaisiin esimerkiksi las-
tensuojelun asiakkuutta. Sosiaalihuoltolain alaisen palvelutarpeen arvioin-
nin tekemisesta vastaa sosiaalityontekija. Han tekee tarpeen mukaan yh-
teistyota esimerkiksi kuntoutusohjaajan tai sosiaaliohjaajan kanssa. Heti
palveluntarpeen arvioinnin jdlkeen asiakkaalle on nimettdava omatyonte-
kija. Silloin kun asiakkaalla on erityisen tuen tarve, omatyontekijan tai ha-
nen kanssaan asiakastyota tekevan henkildon on oltava sosiaalityontekija.
(ST™M 2017.)

Vammaispalvelulaki velvoittaa kuntia huolehtimaan siitd, ettd kunnan ylei-
set palvelut soveltuvat myds vammaiselle henkilélle. Vammaisuuden pe-
rusteella jarjestettdvia palveluja ja tukitoimia kehittdaessaan kunnan tulee
ottaa huomioon vammaisten henkildiden esittamat tarpeet ja ndkdkohdat
(Vammaispalvelulaki 1987/380 § 7). "Kunnan tulee vammaisten henkildi-
den olosuhteiden edistamiseksi toimia yhteistydssa eri viranomaisten, lai-
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tosten, vammaisjarjestojen sekd muiden sellaisten yhteisojen kanssa, joi-
den toiminta ldheisesti liittyy vammaisten henkiléiden elinoloihin” (Vam-
maispalvelulaki 1987/380 § 12). Palvelujarjestelmia ja tukitoimia suunni-
teltaessa tulee ottaa huomioon lasten ja perheiden yksilolliset elamanti-
lanteet. Lapsen vammaisuus ei ole sellainen yhteinen nimittdja, joka oi-
keuttaisi kasittelemaan perheita yhtena yhtendisena ryhmana, jolla on yh-
teiset ominaisuudet, tarpeet ja olosuhteet. (Hujala 2012, 8.)

Vammaispolitiikan periaatteena on vammaisten henkiléiden oikeus yh-
denvertaisuuteen ja osallisuuteen. Vammaista henkiléa ei saa syrjia ja he
ovat oikeutettuja erilaisiin palveluihin ja tukitoimiin. Lahtokohtana pitaa
olla, etta julkiset palvelut suunnitellaan niin, etta ne soveltuvat kaikille ja
ymparistd on mahdollisimman esteetdn. Silloin kun yleisten palvelujen apu
ei riita, jarjestetaan erityispalveluja, kuten asumis-, apuvaline-, kuljetus- ja
tulkkauspalvelua. Vammaisten henkildiden tyo- ja toimintakykya seka
omatoimisuutta tulee tukea. Kunnan jarjestamilla palveluilla ja tukitoimilla
tulee helpottaa vammaisten henkildiden selviytymista jokapaivaisesta ela-
masta. (STM 2017.)

Osa vammaispalvelulain mukaisista palveluista on saadetty kuntien erityi-
sen jarjestamisvelvollisuuden piiriin. Vammaisella henkil6lla on subjektiivi-
nen oikeus saada ndita palveluja. Erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin
kuuluvat palvelut kunta on velvollinen jarjestamaan taloudellisesta tilan-
teestaan riippumatta. Naihin palveluihin liittyy myo6s oikeus valittaa kor-
keimpaan hallinto-oikeuteen. Erityisen jarjestamisvelvollisuuden alaisia
palveluja ja tukitoimia vammaispalvelulaissa ovat kuljetuspalvelut, palve-
luasuminen, henkilokohtainen apu, pdivatoiminta, asunnon muutostyot
seka asuntoon kuuluvat vilineet ja laitteet. Sosiaalihuollosta vastaava toi-
mijat ei voi paatoksenteossaan vedota siihen, ettei subjektiivisiin oikeuk-
siin ole varattu riittavasti maararahoja. Maararahojen loppuessa kesken
talousarviovuoden, on talousarviota muutettava. (THL 2017.)

Vanhemmat joutuvat usein ottamaan todella suuren vastuun lapsensa pal-
veluiden koordinoinnista, tiedon vélittdmisesta terveydenhuollosta muihin
palveluihin seka lapselle kuuluvien palveluiden selvittamisesta ja vaatimi-
sesta. Vammaisen lapsen asema on monesti riippuvainen hanen vanhem-
piensa voimavaroista ja osaamisesta. Suomesta tulisi kehittda vahvasti pal-
veluohjausta perheiden tukimuotona. (Hujala 2012, 34.)

4.1 Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelma (LAPE)

Sosiaali- ja terveydenhuollon (SOTE) rakenteiden ja palveluiden uudistuk-
sen seka siihen kiinteasti liittyva maakuntauudistuksen on tarkoitus tulla
voimaan vuonna 2020. Naihin uudistuksiin liittyy myds lapsi- ja perhepal-
veluiden muutosohjelma (LAPE). Lapsi- ja perhepalveluiden muutosoh-
jelma on yksi hallituksen karkihankkeista. Sen tarkoituksena on nykyista
lapsi- ja perheldahtbisemmat, vaikuttavammat, kustannustehokkaammat ja
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paremmin yhteen sovitetut palvelut sekd toimintakulttuurin uudistami-
nen. Muutoksella pyritddn vahvistamaan lasten, nuorten ja perheiden
omia voimavaroja, elamanhallintaa seka osallisuuden ja kohdatuksi tule-
misen kokemuksia. LAPE:n tehtdvana on luoda lapsi- ja perheldhtoisia pal-
velurakenteita ja sisdltoa sote- ja maakuntauudistukseen. Maakunnalli-
sissa hankkeissa kehitetddan uusia malleja ja toimintatapoja. Kehittamis-
tyon kokonaisuuksia ovat: erityis- ja vaativimman tason palveluiden kehit-
taminen, lapsen oikeuksia ja tietoperusteisuutta vahvistava toimintakult-
tuurin muutos, perhekeskustoimintamalli seka varhaiskasvatus, koulu ja
oppilaitos lapsen ja nuoren hyvinvoinnin tukena. Vammaiset lapset ja hei-
dan perheensa ovat osana jokaista kokonaisuutta ja mukana niiden kehit-
tamistyossa. (Sinkkonen 2018.)

LAPE tyoskentely toteutetaan valtakunnallisella, maakunnallisella ja kun-
nallisella tasolla. Taman opinnaytetyon tulokset on tarkoitus tuoda myds
lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelman Valkeakosken tyéryhman tie-
toon opinndytetydn valmistumisen jalkeen. Valkeakosken tyoryhmassa on
jasenia kunnan sivistys-, sosiaali-, terveys-, vammais- ja perhepalveluista,
lisaksi mukana on kolmannen sektorin edustajia ja nuorisovaltuutettu.

4.2 Vammaislainsaadanto uudistuu

Sote-muutoksen yhteydessa on tarkoitus muuttaa myods vammaislainsaa-
dantéa. Uuden vammaispalvelulain on tarkoitus tulla voimaan vuonna
2020. Tavoitteena on lainsdaadannon kokonaisuudistus, jossa nykyinen laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
(vammaispalvelulaki) ja laki kehitysvammaisten erityishuollosta (kehitys-
vammalaki) yhdistetdan yhdeksi vammaisten henkildiden erityispalveluja
koskevaksi laiksi, joka turvaa tarveperusteisesti eri vammaryhmien yhden-
vertaiset palvelut. Nykyiset vammaispalveluja koskevat erityislait kumo-
taan. Vammaislainsdadadannon uudistus on osa sosiaalihuollon lainsaadan-
non kokonaisuudistusta. Uudistuksen myota vammaispalvelulain on tar-
koitus koskea yhdenvertaisesti kaikkia vammaisryhmia. Uutta lakia sovel-
lettaisiin henkiloon, joka tarvitsee pitkdaikaisen vamman tai sairauden ai-
heuttaman toimintarajoitteen johdosta valttamatta ja toistuvasti apua tai
tukea tavanomaisessa elamassa. (STM 2017.)

Maakunnan on jarjestettava laissa tarkoitettuja erityispalveluja, jos vam-
mainen henkild ei saa muun lain nojalla etunsa mukaisia, riittavia ja sopivia
palveluja. Lahtokohtana erityispalvelujen jarjestamiselle on pitkaaikaisen
vamman tai sairauden aiheuttamasta toimintarajoitteesta seuraava avun
tai tuen tarve. Sen sijaan diagnoosi ei maarittelisi palvelujen saamista. Lain
tarkoituksena on toteuttaa vammaisen henkilon yhdenvertaisuutta, osalli-
suutta ja osallistumista yhteiskunnassa. Sen pitdisi myds ehkaista ja pois-
taa esteitd, jotka rajoittavat yhdenvertaisuuden saavuttamista. Lain tavoit-
teena on lisaksi edistdd vammaisen henkilon itsendista suoriutumista ja it-
semaddraamisoikeuden toteutumista seka turvata yksilollisen tarpeen mu-
kaiset, riittavat ja laadultaan hyvat palvelut. (STM 2017.)
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Esitys uudeksi vammaispalvelulaiksi oli lausunnolla 17.7.2017 asti ja siihen
vastasi yhteensa 162 eri toimijaa. Lausujista 17 edusti kuntia, 9 erityishuol-
lon kuntayhtymia, 9 muita kuntayhtymia, 8 ministeridita, 17 valtion viran-
omaisia tai valtionhallinnon toimijoita, 66 jarjestoja, 8 vammaispalveluja
kayttavia yksityishenkildita, 6 muita yksityishenkildita ja 22 ryhmaa muut
vastaajat. Valtaosa lausunnonantajista piti vammaislainsaadannon koko-
naisuudistusta seka siihen sisaltyvdaa vammaispalvelulain ja kehitysvamma-
lain yhteensovittamista tarkedna ja tarpeellisena. (STM 2017.)

Uudistuksen ndhtiin vahvistavan vammaisten henkiléiden yhdenvertaisuu-
den, osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden toteutumista. YK:n vammais-
sopimus katsottiin paaosin hyvin huomioon otetuksi. Noin puolet lausun-
nonantajista toivoi selvennystd vammaispalvelulain ja sosiaalihuoltolain
keskindiseen soveltamisalaan. Soveltamisalan rajausta pidettiin tarpeelli-
sena, jotta palvelut kohdentuisivat lain tarkoituksen mukaisesti vammai-
siin henkil6ihin. Rajausta pidettiin kuitenkin ongelmallisena perus- ja ih-
misoikeusnakokulmasta. Yleisesti katsottiin, etta vireilla oleva sosiaali- ja
terveydenhuollon jarjestamista koskeva uudistus ja valinnanvapauslain-
sdadanto seka itsemdaraamisoikeuslainsaadanto tulisi huomioida tarkem-
min. Subjektiivisten oikeuksien sdilymistd ja tarveldahtoisyyden korostu-
mista pidettiin tarkeana. Henkilokohtaista apua koskevaa saantelya pidet-
tiin paaosin tarkoituksenmukaisena. Keskeisena nahtiin se, ettd henkilo-
kohtainen apu sdilyy vammaisen henkilon itsensa maarittelemana. Useissa
lausunnoissa pidettiin positiivisena, ettd henkilokohtaiseen apuun voi liit-
tyd myos terveydenhoidollisia tehtavid. Kysymyksid herattivat kuitenkin
rajanveto avustajien ja terveydenhuollon toimijoiden valilla seka riittavan
perehdytyksen tai koulutuksen varmistaminen henkilokohtaisille avusta-
jille terveydenhoidollisiin tehtaviin. (STM 2017.)



16

5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS JA MENETELMAT

Opinndytetyon suunnittelu alkoi syyskuussa 2017. Keskustelussa Valkea-
kosken vammaispalvelupaallikon kanssa selvisi, ettd Kehitysvammaisten
palvelusaatio yhteistyotahoineen, on suunnitellut kartoittavansa erityista
tukea tarvitsevien nuorten ja heidan perheidensa palveluntarpeita Valkea-
kosken seudulla. llmaisin halukkuuteni alkaa toteuttamaan selvitysta
osana opinndytetyotani. Aloitimme varsinaisen suunnittelutyén yhteispa-
laverilla Tulppaanitalolla Tampereella marraskuussa 2017. Suunnittelupa-
laveriin osallistui Valkeakosken vammaispalvelupaallikkd, Kehitysvam-
maisten palvelusaation elamanmuutostoiminnan paallikkd, Valkeakosken
seudun kehitysvammaisten tuki ry:n kokemusasiantuntija, LAPE-hankkeen
projektikoordinaattori seka erdaan koulun erityisopettaja. Palaverissa sovit-
tiin tutkimuksen suuntaviivat ja taytettiin opinnaytetyésopimus tyon tilaa-
jan osalta. Alkuperdisena suunnitelmana oli tehda kyselylomakkeella to-
teutettava kartoitus Valkeakosken ja lahikuntien alueella. Totesimme kui-
tenkin yhteisesti, ettei aihetta pysty kovin syvallisesti tutkimaan lomak-
keen avulla ja nakdkulma jaisi hyvin pintapuoliseksi. Ehdotin selvityksen
tekemistd teemahaastattelujen avulla, ja tama nahtiin hyvaksi ideaksi.
Haastattelujen runko ja kasiteltdvat aiheet nousivat alustavasti laaditun
kyselylomakkeen pohjalta.

Opinnadytetyon tiedonkeruu aloitettiin valittdmasti aiheen vahvistuttua
marraskuussa 2017. Tiedonhaussa on kaytetty monipuolisesti eri [ahteita:
kokemusasiantuntijoita, kirjallisuutta, aihetta kasittelevia tutkimuksia, la-
kiteksteja, luentoja, seminaareja sekd seurattu aiheeseen liittyvaa uuti-
sointia. Suunnitteluseminaari pidettiin Himeen ammattikorkeakoulun Val-
keakosken kampuksella joulukuussa 2017.

Toinen opinnadytetyopalaveri yhteistyotahojen kanssa pidettiin joulu-
kuussa 2017 Tulppaanitalolla. Tassa palaverissa oli mukana myds opinnay-
tetyon ohjaava opettaja Hdmeen ammattikorkeakoulusta. Palaverissa kay-
tiin 1api tyon sen hetkinen tilanne ja luovutettiin opinnaytetydsuunnitelma
tyon tilaajalle. Tyon sisdltoon ja aineiston hankintamenetelmiin tehtiin
myo0s joitakin tarkennuksia.

Loppuvuodesta 2017 olin yhteydessa erdaseen Valkeakoskelaiseen kou-
luun ja esittelin opinndytetyoni idean. Toimitin opinndytetyoni suunnitel-
man koulun rehtorille, joka myonsi tutkimusluvan. Tutkimuseettisista
syistd haastatteluja ei voinut toteuttaa erityisen tuen tarpeessa oleville
lapsille, vaan haastattelupyynndét kohdistuivat heiddan vanhempiinsa. Van-
hemmat oli tarkoitus tavoittaa Wilma-viestien avulla, joita koulun rehtori
|ahetti kahdesti tammikuussa 2018. Wilma-viesteissa oli mukana laatimani
saatekirje (liite 1.). Ndiden viestien ldhettamisen jalkeen ei kuitenkaan tul-
lut yhtdan yhteydenottoa. Seuraavaksi olin yhteydessa koulun yhteydessa
toimivaan vanhempien vertaisryhmaan, ja menin kdymaan heidan tapaa-
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misessaan. Esittelin heille opinnaytetyon idean, ja kysyin halukkaita osal-
listujia haastateltaviksi. Tata kautta sain kaksi haastateltavaa. Vammaispal-
velun kautta sain vield yhden perheen yhteystiedot, jotka olivat halunneet
haastateltaviksi.

Haastattelut toteutettiin tammi-helmikuun 2018 aikana, joko haastatelta-
vien kotona tai Valkeakosken perhekeskuksessa, heidan toiveidensa mu-
kaan. Haastateltavia perheita oli kolme ja kestoltaan haastattelut olivat
1,5-2 tuntia. Haastattelut olivat noin viikon valein, mikd mahdollisti haas-
tattelujen sisdllén paremman prosessoinnin. Haastattelut litteroitiin eli
muutettiin puheesta tekstiksi kahtena seuraavana paivana haastatteluista,
jotta haastattelut olivat tuoreessa muistissa. Litterointiin kului aikaa 6—10
tuntia haastattelua kohden. Aineisto kasittelyyn kaytettiin induktiivista si-
sallonanalyysia. Haastattelujen sisalto herattivat halun keskustella perhei-
den tilanteesta ja palvelujarjestelman toimivuudesta Valkeakoskella myos
vammaispalvelujen palveluohjaajan kanssa. Tasta syysta sovin haastatte-
luajan myods hanen kanssaan. Tamakin haastattelu nauhoitettiin ja litteroi-
tiin, ja sen sisalto 16ytyy omana lukunaan tulosten lopussa.

Opinndytetyon tuloksia peilattiin muihin kuntiin osallistumalla Tienviittoja
tulevaisuuteen-seminaariin Hdmeenlinnassa maaliskuussa 2018. Seminaa-
rissa eri kunnista kotoisin olevat kokemusasiantuntijat kertoivat omista ko-
kemuksistaan palveluista, tukimuodoista ja itsendistymiseen liittyvista asi-
oista. Seminaariin kautta selvisi, ettd kokemukset olivat hyvin samansuun-
taisia, kuin mita tuloksia opinnaytetyon tuotti Valkeakoskella.

Opinnadytetyon tuloksia esiteltiin eri toimijoiden kumppanuusverkostossa
Paivatoimintakeskus Sateessa Valkeakoskella maaliskuussa 2018. Kump-
panuusverkoston tapaamiseen osallistui erityisopettajia, Valkeakosken
vammaispalvelun tyontekijoita, yhdistystoimijoita, erityista tukea tarvitse-
vien ldheisia, Kehitysvammaisten Palvelusdation tyontekijoitd ja muita yh-
teistydkumppaneita. Kumppanuusverkoston tarkoitus on lisatd vuoropu-
helua ja tietoa eri toimijoiden valilld, seka luoda yhteista toimintaa. Kump-
panuusverkoston tapaamisia on noin kolme kertaa vuodessa.

Opinndytetyon loppuseminaari on huhtikuussa 2018 Valkeakosken kam-
puksella. Kevdaan 2018 aikana opinndytetyon tulokset esitelladn myds
lapsi- ja perhepalveluiden (LAPE) kehittamistydryhmdassa Valkeakoskella
seka yhteistydtahon (KVPS) opinndytetyopdivassa Tampereella. Yhteistyo
ja kehitystyo tulee jatkumaan yhteistyotahojen kanssa myds opinndyte-
tyon valmistumisen jalkeen.

5.1 Yhteistyotaho Kehitysvammaisten Palvelusaatio

Kehitysvammaisten Palvelusaatio (KVPS) on omaisjarjestopohjainen valta-
kunnallinen palveluiden kehittdja ja tuottaja. Kehitysvammaisten tukiliitto
perusti sen vuonna 1992. Kehitysvammaisten palvelusaatio tekee vaikut-
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tamistyota yhdessa alan jarjestojen ja muiden toimijoiden kanssa. Tavoit-
teena silla on vaikuttaa yhteiskunnallisiin asioihin, lainsdadantoon ja pa-
rantaa kehitysvammaisten ihmisten ja heidan perheidensa elamaa. Keskei-
sena tavoitteena on myos yksilolahtoisen ajattelutavan ja taysivaltaisen
kansalaisuuden edistaminen. Kehitysvammaisten palvelusaatio jarjestaa
lyhytaikaishoitoa erityistd tukea tarvitsevien ihmisten tarpeisiin, hankkii
tuettuja asuntoja itsenaistyville nuorille ja aikuisille ja rakentaa ryhma-
muotoisia asuntoja yhteistydssa kuntien kanssa. Lisaksi Kehitysvammais-
ten Palvelusaatio koordinoi erilaisia kehittamishankkeita ja jarjestaa kou-
lutuksia. Kehitysvammaisten palvelusaation visiona on erityista tukea tar-
vitsevien osallisuus, hyva elama ja laheisten luottamus. Arvoja ovat ihmi-
sen kunnioitus, luotettavuus, tuloksellisuus ja uudistuminen. (Kehitysvam-
maisten Palvelus&atio n.d.)

5.2 Opinndytety6ssa kaytetyt tutkimusmetodit

Opinndytetyo on laadullinen ja sen aineisto on hankittu teemahaastattelu-
jen avulla. Sisallonanalyysi tehtiin induktiivisella eli aineistolahtdisella me-
netelmalla. Laadullinen tutkimus eli kvalitatiivinen tutkimus tarkastelee
merkitysten maailmaa. Merkityksia ovat muun muassa halu, arvot, ihan-
teet ja uskomukset. Tavoitteena on saada kasitys ihmisen omasta koke-
muksesta ja koetusta todellisuudesta. Asiat eivat ole koskaan yksiselittei-
sid, eika yhtd absoluuttista totuutta voida I6ytaa. Kokemusten ja kasitysten
avulla voidaan kuitenkin luoda johtopaatoksia ja tehda tulkintoja. Laadul-
lista tutkimusta voidaan toteuttaa useilla eri tavoilla, useimmiten tutki-
musmenetelmaksi valikoituu kuitenkin haastattelu. Laadullisessa tutki-
muksessa otanta on yleensa melko pieni, eika siina pyrita tilastollisiin yleis-
tyksiin. (Vilkka 2015, 118-120, 122.)

Luonteeltaan laadullinen tutkimus on prosessimaista, eika tutkimuksen eri
vaiheet ole valttamatta jasenneltavissa selkeiksi vaiheiksi, vaan esimerkiksi
tutkimustehtavaan, teorianmuodostumiseen tai aineistonkeruuseen liitty-
vat ratkaisut voivat muotoutua vahitellen tutkimuksen edetessa. (Valli &
Aaltola 2015, 74.) Laadullinen tutkimus valikoitui opinndytetyon tutkimus-
menetelmadksi, koska aihe vaati syvillistd perehtymista tutkittavan koke-
muksiin ja ajatuksiin, eika niiden maarallinen mittaaminen ole mahdollista.
Opinndytetyon tehtavat ja teorianmuodostus vaativat myds tasmennysta
tyon edetessa. Prosessimainen tydskentely sopi aiheeseen hyvin, ja pro-
sessia on mahdollista jatkaa vield kehitystyon ja jatkotutkimuksen mer-
keissa.

5.3 Teemahaastattelu ja aineiston koko

Teemahaastattelusta kdytetddan myos nimitysta puolistrukturoitu haastat-
telu. Tutkimusongelmasta poimitaan tarkeimmat teemat, joita haastatte-
lussa kasitellaan, jotta saadaan vastaus tutkimuskysymykseen. Kasitelta-
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vien teemojen kasittelyjarjestyksella ei ole vdlia teemahaastattelussa. Tar-
koituksena on, ettd haastateltava voi antaa oman kuvauksensa kasitelta-
vistda aiheista ja mahdollisimman luontevasti. Teemahaastatteluun on
mahdollista my0s liittda erilaisia tehtavia. Kysymykset kannattaa valita,
niin etta niihin saa mahdollisimman kuvailevia vastauksia, valttaa siis kysy-
myksia joihin voi vastata kylla tai ei. Haastattelun alussa on hyva hahmot-
taa ensin hieman haastateltavan taustoja, jotta voi syntya kasitys millai-
sista lahtokohdista haastateltava asiasta kertoo. Haastattelijan tehtava on
luoda luottamuksellinen ja vapautunut ilmapiiri, jotta haastateltava voi
rentoutua ja kertoa vapaasti ajatuksistaan. Haastattelutilaan tulisi myos
tutustua ennakkoon, jos mahdollista. Haastattelu on myds hyva harjoitella
etukateen. (Vilkka 2015, 124-128, 131-133.)

Laadullisessa tutkimuksessa ei pidetaan niinkaan merkityksellisena aineis-
ton maaraa, vaan sen sisaltoa. Laadullisella tutkimuksella ei pyrita yleistet-
tavyyteen, vaan kyseenalaistetaan vanhoja ajatusmalleja tai selitetdan il-
miota ymmarrettavaksi. Mikali aineiston analyysi tehdaan huolella, paas-
tdan pienelldkin tutkimusaineistolla hyvaan tulokseen. (Vilkka 2015, 150.)

Opinndytetyohon valikoitui lopulta kolme perhettd, joissa on yhteensa
kuusi eri syista erityista tukea tarvitsevaa lasta. laltdan lapset ovat 11-18
vuotiaita. Haastatteluihin osallistuivat lasten didit. Kestoltaan haastattelut
olivat 1,5-2 tuntia, ja ne toteutettiin haastateltavien toiveiden mukaan
joko vastaajan kotona tai Valkeakosken perhekeskuksessa. Kaikki haastat-
telut nauhoitettiin. Ennen haastattelua oli vapaamuotoista keskustelua il-
mapiirin keventamiseksi ja jannitteiden poistamiseksi. Haastattelut olivat
luottamuksellisia ja avoimia keskusteluja, missa haastattelija oli kuitenkin
vahvemmin kuuntelijan roolissa. Haastattelun alussa esitettiin muutamia
taustakysymyksia liittyen perherakenteeseen, lasten ikaan ja syihin erityi-
sen tuen taustalla. Haastattelut jatkuivat kdyden lapi teemat, jotka opin-
naytetyohon liittyi. Teemoihin haastattelija johdatteli avoimien kysymys-
ten kautta. Haastateltavat saivat kertoa vapaasti omista kokemuksistaan
ja toiveistaan, sen minka he katsoivat tarpeelliseksi, ja tarvittaessa esitet-
tiin lisakysymyksia. Keskustelut pysyivat hyvin aiheessa, ja niiden kautta
saadut tulokset vastaavat hyvin opinndytetyon tehtaviin. Haastattelut oli-
vat noin viikon valein, mika mahdollisti haastattelujen sisallén paremman
prosessoinnin.

Haastattelut litteroitiin kahtena seuraavana paivana haastatteluista, jotta
haastattelut olivat tuoreessa muistissa. Litterointiin kului aikaa 6-10 tuntia
haastattelua kohden, riippuen haastattelun kestosta. Litteroinnissa jatet-
tiin pois joitain asiayhteyksien valissa olevia tdytesanoja, mutta muuten
haastattelut kirjoitettiin sanasta sanaan auki. Haastattelujen sisalté herat-
tivat halun keskustella perheiden tilanteesta ja palvelujarjestelman toimi-
vuudesta Valkeakoskella myds vammaispalvelujen palveluohjaajan kanssa.
Tasta syysta sovittiin haastatteluaika myds hanen kanssaan. Tamakin haas-
tattelu nauhoitettiin ja litteroitiin, ja sen sisaltod 16ytyy omana lukunaan tu-
losten lopussa. Palveluohjaaja on mahdollista tunnistaa tyostd, joten tasta
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syysta hanelld oli mahdollisuus tarkistaa haastattelunsa oikeellisuus, seka
tehda siihen tarvittavat korjaukset.

5.4 Sisdllénanalyysi

Sisdllonanalyysia pidetdaan lahinna laadullisen aineiston analyysimenetel-
mana, jossa korostetaan tekstin sisall6llisia ja laadullisia merkityksia. Sisal-
I6nanalyysissa kuvataan tutkimusaineiston sisaltdd, rakennetta tai molem-
pia. Tutkimusaineiston analysointi alkaa jo aineiston keruun yhteydessa.
Hankittu tutkimusaineisto esimerkiksi haastattelut saatetaan aluksi teksti
muotoon eli litteroidaan. On my0ds paatettava, kuinka tarkasti aineisto pu-
retaan. Haastattelut tai muut auditiiviset aanitteet on hyva kuunnella use-
ampaan kertaan, ndin on helpompi hahmottaa aineiston keskeisin sisalto.
Sisaltoluokkien valinta on tarkeimpia sisallon analyysiin vaiheista. Tutki-
musongelma ja teoreettinen viitekehys muodostavat lahtokohdat sisalto-
luokkien valinnalle ja maarittelylle. (Seitamaa-Hakkarainen 2014.)

Opinndytetyon tulokset on analysoitu induktiivista eli aineistolahtoista si-
sallonanalyysia kayttaen. Laadullisessa tutkimuksessa induktiivinen sisal-
I6bnanalyysi voidaan jakaa kolmeen paavaiheeseen, joita ovat redusointi eli
pelkistaminen, klusterointi eli ryhmittely seka abstrahointi eli teoreettis-
ten kasitteiden luominen. Aineiston redusoinnissa litteroitu haastatteluai-
neisto pelkistetdan siten, etta kaikki tutkimuksen kannalta epdolennainen
materiaali karsitaan pois. Pelkistaminen voi olla joko aineiston tiivistamista
tai pilkkomista osiin. Aineiston pelkistamistd ohjaa tutkimustehtdva. Ai-
neistosta nostetaan esiin tutkimustehtavan kannalta olennaiset ilmaukset.
Aineiston klusteroinnissa etsitddan aineistosta nousseiden ilmausten sa-
mankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia kaymalla redusoitua aineistoa tar-
kasti lapi. Saman kasitteen alle kuuluvat ilmaukset ryhmitelldan ja ne muo-
dostavat luokkia, jotka nimetaan niiden sisdlt6a kuvaavalla kasitteelld. Luo-
kittelussa aineisto tiivistyy, kun yksittdiset ilmaisut sisallytetdan yleisem-
piin kasitteisiin. Abstrahoinnissa erotetaan tutkimuksen kannalta olennai-
nen tieto ja muodostetaan sitad kautta teoreettisia kasitteitd. Klusterointi
ndhddan osana abstrahointiprosessia. Abstrahoinnissa yhdistelldan luok-
kia niin kauan, kun se aineiston sisallon kannalta on mahdollista. Kasitteita
vhdistelemalld on mahdollisuus saada vastaus tutkimuskysymykseen. Si-
salléonanalyysi perustuu tulkintaan ja paattelyyn, jossa kokemusperaisesta
aineistosta menndan kohti kasitteellisempaa nakemysta. Tutkija pyrkii ym-
martamaan tutkittavia heiddan omasta nakokulmastaan analyysin kaikissa
vaiheissa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-113.)

Opinndytetyon sisallonanalyysi alkoi litteroidun aineiston redusoinnilla eli
pelkistamiselld. Kaytdanndssa tama tapahtui lihavoimalla litteroidusta ai-
neistosta kaikki opinndytetyon kannalta olennaiset ilmaukset. Lihavoimalla
erotellusta aineistosta tehtiin pelkistyksid, jonka tavoitteena oli kuvata si-
saltéa mahdollisimman hyvin. Klusterointi ja abstrahointi tapahtui rinnak-
kain. Pelkistetty aineisto ryhmiteltiin koodaamalla aineisto eri vareilla.
Nadistd ryhmistd muodostui alakategorioita ja niita yhdistamalla syntyi
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kuusi ylakategoriaa. Ylakategorioiksi muodostui lopulta: palveluiden saata-
vuus, osallisuus ja sosiaaliset suhteet, nuoren itsendistyminen, perheiden
jaksaminen, perheiden voimavaraistavat tekijat ja palvelujen ja toiminto-
jen kehittamistarpeet. Haastattelut olivat luonteeltaan melko vapaamuo-
toisia, mutta niiden perustana oli kuitenkin haastattelurunko. Haastattelu-
runko jakoi haastattelun sisallon melko hyvin valmiisiin teemoihin, mita
kautta aineiston ryhmittely helpottui. Teemoista muodostettiin kaavio, jo-
hon on kuvattu alkuperdinen ilmaus, pelkistys, alakategoria ja ylakatego-
ria. Tasta esimerkkina perheiden jaksamista kuvaava kaavio (liite 3).
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6 TULOSTEN TARKASTELU

Tuloksia tarkastellessa voidaan |0ytaa useita yhdistavia tekijoita haastatel-
tavien kanssa kaydyista keskusteluista. Eniten hajontaa aiheutti se, oliko
perheen erityisen tuen tarpeessa oleva lapsi vammaispalvelujen asiakas
vai sen ulkopuolella. Eroa oli my®os siina, oliko perheessa useampi erityista
tukea tarvitseva lapsi tai muita kuormitusta lisdavia tekijoita, kuten yksin-
huoltajuus. Perheiden kokemuksiin vaikuttivat vahvasti myds se, onko
heilla kaytettavissaan arkea helpottavaa tukiverkkoa vai joutuvatko he sel-
viytymaan yksin. Haastateltava joukko kattoi perheet, joissa on yhteensa
kuusi erityista tukea tarvitsevaa lasta. Tuloksia tarkasteltaessa on huomi-
oitava, etta vastauksissa selvidaa vain naiden perheiden nakemykset ja ko-
kemukset toiminnasta ja palveluista Valkeakoskella. Tulokset eivat siis ole
suoraan yleistettavissa. Kiistaton tosi asia on kuitenkin esimerkiksi se, ettei
Valkeakoskella ole tarjolla talla hetkella minkaanlaista helposti saavutetta-
vaa harrastusta lapsille tai nuorille, joilla on erityisen tuen tarve. Opinnay-
tetyon tarkoituksena on tuoda nimenomaan perheiden aani kuuluviin, jo-
ten tasta syysta myos tuloksissa on runsaasti lainauksia haastateltavilta.

Haastatteluissa pyrittiin nostamaan myos esiin positiivisia asioita arjesta ja
|6ytamadan voimavarojen lahteitd. Tarkoituksena oli, ettda haastateltavat
voivat kokea voimaantumista omaa kokemusmaailmaa kuvatessaan. Posi-
tiivisten ja voimaa antavien asioiden l6ytaminen oli kuitenkin yllattavan
haastavaa, vaikka siihen tietoisesti pyrittiinkin. Téma kertoo perheiden
kuormittuneisuudesta omaa kieltdnsa. Lapset antavat voimaa jaksaa, ja
palvelut osaltaan helpottavat elamas, mutta kokonaisuutena perheiden
elama nayttaytyi monelta osin selviytymistaisteluna. Vanhempien mahdol-
lisuus omaan harrastamiseen tai muuhun vapaa-ajan toimintaan on erit-
tain vahaista. Vapaahetket, joita tilapaishoito tai henkilokohtainen apu tar-
joaa, menevat toipuessa ja keratessa voimia arjen pyoritykseen.

Opinndytetyon tulokset ovat hyvin samansuuntaisia kuin aiemmin ai-
heesta tehtyjen tutkimusten tulokset. Esimerkiksi Ald missaa lapsuutta-
hankkeen (2016-2018) kenttatutkimus tuotti tuloksia, joissa korostui yh-
teiskunnan antaman tuen merkitys, varsinkin silloin kun perheilld ei ole
juurikaan apua lahiverkostoista. Palveluja koettiin olevan, mutta niiden ha-
kemisessa, etsimisessa ja saamisessa on haasteita. Palveluiden joustamat-
tomuus koettiin myds ongelmaksi. Uupumus on yleista erityislasten per-
heissd, ja perheet tarvitsisivat konkreettista apua arjesta selviamiseen, ei-
vat niinkdan ohjausta. Erityisesti apua kaivattiin kodin hoitoon, jolloin lap-
sen tarpeisiin keskittyminen olisi helpompaa. Voimia vanhemmilta vei lap-
sesta huolehtimisen lisdksi viranomaisverkoston kohtaaminen ja omien
etujen puolustaminen. Perheilld on kokemus, ettd he joutuvat taistele-
maan oikeuksiensa puolesta ja mitda enemman jaksaa vaatia, sitd enemman
saa palveluja ja tukea. Perheiden jaksamisen ja selvidmisen kannalta olisi
tarkeaa poistaa palveluiden sirpaleisuutta ja ndhda perheet entistd parem-
min kokonaisuutena. (Haapio, Hdnninen & Seppanen 2017, 13-17.)
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6.1 Palveluiden saatavuus

Haastatellut perheet kokivat haastavaksi tiedon saannin eri tuista ja palve-
luista. Tassa korostuivat erot vammaispalveluiden asiakkaina olevien ja
muiden tukea tarvitsevien valilla. Vammaispalvelun asiakkaina olevat per-
heet tiesivat, etta vammaispalvelujen palveluohjaaja on henkild johon voi
ottaa yhteyttd, jos tarvitsee apua tukien tai palveluiden suhteen. Osalla
perheista oli kuitenkin kokemus, etta kaikista tuki- ja palvelumuodoista ei
kerrota, vaikka ne heille kuuluisivat. Osa taas oli sitd mielta, ettd asioista
kerrotaan hyvin, silloin kun tietdaa mita kysyy. Systemaattinen palveluoh-
jaus heikkenee vastaajien mielesta huomattavasti, kun lapsi menee kou-
luun, ja tata kautta perheet kokevat jaavansa ilman kunnollista tukea siina
vaiheessa. Koetaan, ettd monia asioita joutuu selvittamaan itse, ja ettei
asioista saa riittavasti tietoa. Perheiltad jotka eivat ole vammaispalvelun asi-
akkaina puuttuu kokonaan tieto siitd, keneen voi olla yhteydessa lapsen
erityisen tuen tarpeeseen liittyvissa asioissa. Erityisesti perheet toivoivat
lisatietoa itsendistymisen kynnyksella viimeisena peruskouluvuotena, seka
muissa muutostilanteissa.

Kylla kaikesta oikeestaan pitdaa ottaa ite selvaa, ja sittenkin
usein on tullut sellanen tunne, ettei teijan nyt kannata tota
hakee, ettd ette tuu saamaan. lhan vaikka jo joittenkin kelan
tukien kanssa. Ettd se kuluttaa tosi paljon mua.

Kylldahan ne tietty neuvoo tuolla vammaispalveluissa hyvin
kun osaa vaan kysyd, mut aina ei ihmiset osaa kysya, kun siina
arjessa riittaa sitd hommaa ja muuta, ettd ei oo aikaakaan
selvittaa aina kaikkea.

Kaikki ne tuet ja muut jai sinne alakouluun.

Palveluita ei koettu kaikilta osin riittavaksi. Erityisesti mietitytti mahdolli-
suus tyossa kayntiin, jos ylakouluikdiselle ei jarjesty aamu- tai iltapaivahoi-
toa. Omaishoidon vapaiden maara ei toteutunut kaikkien osalta taysimaa-
raisend, ja kaikki perheet eivat olleet sitd kayttaneet lainkaan. Hyvaksi ko-
ettiin se, ettd perhe oli itse pystynyt vaikuttamaan siihen missa muodossa
tilapaishoito toteutetaan omaishoidon vapaan aikana.

En ma tieda et ens vuonna kun X sinne ylaasteelle menee,
niin mites ma sen ldhetan kouluun, jos ma olen toissa. Jos nyt
aattelee et ma joutuisin seitsemaksikin téihin, niin miten se
l[ahtee se lapsi kouluun sieltd kdmpasta. En tieda.

Henkilokohtaisen vapaa-ajan avun saamisessa ja sen maardssa perheilla oli
ollut haasteita. Perheet, joille henkil6kohtainen avustaja oli mydnnetty,
olivat itse selvittaneet mahdollisuuden avustajaan, seka etsineet sopivan
henkilon siihen. Esille nousi my6s kokemus, ettei lakisdateiset ja subjektii-
viset oikeudet toteudu kaikilta osin, eika niista kerrota avoimesti.
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Sehan [henkilokohtainen avustaja] on subjektiivinen oikeus,
ettd periaatteessa kaikkien kenelld vamman tai sairauden ta-
kia on tarve sellaiseen pitdis se saada, ja se minimi on 30 tun-
tia kuukaudessa. Se henkilokohtainen avustaja on ihan aa-
rimmaisen tarkee, niin harmittaa et just siita tarvii sitten ta-
pella.

Palvelusuunnitelman laadinnassa perheet haluaisivat olla tiivimmin mu-
kana, ja osalla oli kokemus, ettei heidan toiveita tai tarpeita ole otettu huo-
mioon sita laadittaessa.

Ne asiat tuodaan valmiiksi paatettyina, se etta tehdaan pal-
velusuunnitelma on, et me nyt kirjataan tahan se mita me ol-
laan paatetty, ja mitdan mita sa haluat ei siihen kirjata, etta
se on taysin yksipuolista sopimista.

Koululuokkiin toivottaisiin enemman aikuisia kautta linjan. Perusopetuk-
seen integroitujen lasten tuen puute koulussa koettiin merkittavaksi on-
gelmaksi ja ryhmakoot liian suuriksi.

Kyllahan opettaja sanoo, ettd jaahan se [lapsi] vaille huo-
miota, ettad kun siellahan on muitakin erityislapsia siina luo-
kassa. Sielldhdn on nyt avustaja luokassa, mutta se kaikki aika
menee sitten niitten poikain perassa jotka siella kiipeilee pul-
peteilla.

Vanhempien nakokulma lapsen taidoista tai haasteista oli joidenkin osalta
ristiriidassa ulkopuolisten henkil6iden nakemyksiin. Tasta syysta osa van-
hemmista koki, ettei heiddan haasteitaan kotona ja arjessa ymmarreta. Jat-
kuva lasten ongelmien ja perheen haasteiden listaaminen tuntui myds ika-
valta.

Itte tietda ettd paljon hyvaa on, mutta kun niitad et endan osaa
eritelld kun joka paikassa kysytdaan aina ne miinukset. Totta
kai se on se juttu milla sitd apua ja tukea saa, eihdn sinne oo
tultu sanomaan, etta tassa ja tdssa se on hyva, sittenhan sais
kenkaa persiilleen, etta ette te mitdaan apua tarvikkaan.

Tyollistamistoiminta ja sitd kautta mahdollisuus tyokokeiluihin ja mielek-
kddseen elamansisaltéon koettiin Valkeakoskella hyvaksi. Tyon I6ytyminen
opiskelujen jalkeen nahtiin my0ds erittdin tarkedksi tavoitteeksi itsendisty-
vdlle nuorelle. Oikean alan l6ytamiseen tarvitaan apua. Tyon tekeminen
tarvitsee monesti erilaisia tukitoimia ja vaatii pitkaa perehtymista.

Taalla toi tyollistamistoiminta toimii hyvin. Etta on hienoa
ettd tydvoimahallinnon kautta koitetaan saada naita tyopaik-
koja.
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Lasten osallisuus ja sosiaaliset suhteet

Suurimmat haasteet lasten osallisuuteen ja sosiaalisiin suhteisiin tuo se,
ettei erityisen tuen tarvetta oteta huomioon toimintoja suunnitellessa.
Harrastuksiin on vaikeaa tai mahdotonta osallistua ilman avustajaa ja nii-
den sisdltdé on monesti liian haastavaa. Erityisryhmille tarkoitettua harras-
tetoimintaa ei ole talla hetkelld lainkaan tarjolla Valkeakoskella.

Se on mun mielesta saali, etta tdalla Valkeakoskella ei ole mi-
taan erityislapsille suunnattua lilkuntaharrastusta. Aiemmin
oli se tsemppikerho ja sisukerho mika oli ihan erityislapsille
tarkoitettu, mutta nyt tdna syksyna ei sitten endan alkanut-
kaan. Niin siind meni sitten se vahadinenkin. Et se oli se missa
padsi tapaamaan niitda kavereita ja olemaan kavereitten
kanssa. On tosi saali, et nyt semmosta ei l6ydy.

Siita pitdisiko erityista tukea tarvitseville lapsille ja nuorille olla omat har-
rasteet vai pitdisiko harrastusten olla yleisesti kaikille soveltuvia oli erilaisia
nakokulmia. Yhteinen nakemys oli kuitenkin siita, etta ilman harrastustoi-
mintojen uudelleen suunnittelua ja ohjaajien kykya ottaa erityista tukea
tarvitsevat lapset huomioon, on mahdotonta osallistua tavallisiin harras-
teisiin.

Toisaaltahan se olis kaikille helpompaa se, etta erityislapset
yksindnsa ja tavikset yksindnsa, mut siina tulee just se eriar-
voisuus sitten heti nakyvaksi, etta sind et saa menna tonne
kun sielld on tavallisia lapsia. Tavallaan sen takia ehka haluais
et ne olis jotenkin yhdistetty ne toiminnat, et jotenkin tulis
semmosta yhtenaista toimintaa.

Kylld se varmaan on parempi, ettd on erityisryhmat koska jos
X menee normaaliin ryhmaan, niin hanella pitais olla se avus-
taja mukana, ja sit helpolla kokee sen, et ma en péarjaakaan
tassa tai ma en oo tarpeeks hyva tahan. Et mun mielestéd ihan
ehdottomasti pitdis olla ne omat jutut.

Osa lapsista oli yrittanyt menna mukaan tavallisiin harrasteryhmiin, mutta
kokeilut olivat kariutuneet muiden osallistujien hyljeksintaan ja toiminnan
sisalléon haastavuuteen, ja tasta syysta kokemukset siita eivat olleet hyvia.

Kokemukset siitd, ettd menee sinne tavallisten lasten ryhmiin
ei ole ollenkaan hyvat. Kun on just yrittanyt tammadsia. Et
paha makuhan siita aina jaa, ja just semmonen ettei enaan
ikind sitten sen kokemuksen jalkeen. X ei mydskaan halunnut
menna sinne enaan, ku ei sielld ollu ketdan kaveria, kukaan ei
ottanut sitd mihinkaan mukaan.
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Sosiaalisia suhteita erityista tukea tarvitsevilla lapsilla ja nuorilla ovat mo-
nesti huomattavasti niukemmin, kuin muilla. Erityiskoulut aiheuttavat sen,
ettd koulukaverit tulevat maantieteellisesti laajalta alueelta, eikd omalta
asuinalueelta. lkatoverit joilla ei ole erityisen tuen tarvetta jattavat mo-
nesti huomiotta lapset joilla erityisen tuen tarvetta on, ja my06s kiusaamista
esiintyy.

Sehan on aina ollut se haaste, kun tuolla peruskoulussakin ne
on niin hajallaan, et ei 0o niin etta olis tassa asuinalueella.

Vanhempien kokemus on, ettd koulussa missa on seka tavallisia opetus-
ryhmia, etta pienryhmia lasten suvaitsevaisuus on keskimaaraista parem-
paa. Nahtiin myos, etta erityista tukea tarvitseva sai kehitykselleen tukea
muiden oppilaiden esimerkista ja tasavertaisuus kasvaa, kun erilaiset op-
pilaat ovat enemman toistensa kanssa tekemisissa.

Sen koulun lapsethan on paasantdsesti hirvean joustavia, kun
ne ndkee kuitenkin jatkuvasti [erilaisuutta], et ma uskon etta
heista tulee kylla keskimaarasta ymmartavaisempia lapsia ja
aikuisia.

Integraatio ja inkluusio koulumaailmassa nahtiin hyvana asiana silloin, kun
se oli lapsen ja perheen tarpeista ldhtevaa ja lapsi tunnettiin hyvin. Onnis-
tuakseen se kuitenkin vaatisi nykyistda vahvemman tuen. Vanhemmilla oli
myos kokemusta siita, etta lapsen siirto pienluokastaan toiseen kouluun
tavalliseen perusopetusryhmaan tapahtuu tdysin vastoin perheen ja lap-
sen omaa tahtoa. Lopputuloksena oli lapsen kehityksen taantuminen ja lo-
pulta palautuminen takaisin pienluokkaan. Toisaalta jos lapsella on ollut
edellytykset siirtyd perusopetusryhmaan, eikd han ole tarvinnut vahvoja
tukitoimia, on kokemuksia my&s onnistuneista siirroista.

Pitdis aika hyvin tuntee se lapsi, ennen kun se integroidaan ja
sen pitais olla vahan pitempi prosessi, se on ollut vdhan et on
vaan heitetty yhtakkia, eikd oo kauheesti vanhemmilta ky-

sytty.

Sindnsa intgraatio on joo ihan hyva idea, mutta pitdishan
sinne paljon enemman tukee saada. Paljon enemman.

Kaverisuhteet muodostuvat vanhempien mukaan parhaiten samantasois-
ten lasten ja nuorten kanssa. Muiden ikdatoverien kiinnostuksen kohteet
eroavat merkittavasti omien lasten maailmasta. Kavereita on koulussa ja
vertaisryhmissd, mutta ei juurikaan vapaa-ajalla. Sisarussuhteet ovat tar-
keita. Aikuisten esimerkki ja avoimet keskustelut erityisyydesta lasten
kanssa voisivat olla avain osallisuuden paremmalle toteutumiselle ja sosi-
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aalisten suhteiden monipuolistumiselle. Vapaa-ajan avustajan tuki helpot-
taisi kavereiden tapaamista myo6s vapaa-ajalla ja harrastuksiin osallistu-
mista.

Se toimii paremmin huomattavasti, ettd on samantasoista
seuraa. Et ei ne maailmat kohtaa yhtdan, ainakaan tassa vai-
heessa elamaa. On se hurjaa huomata, etta tullaan niin pal-
jon perdssa sielta. Eteenpadin sindnsa, mut ne muut saman
ikdiset, niin ne on vaan ihan eri maailmassa. Aivan eri jutut.

Se luokka on pysynyt samana koko kouluajan, kun se on se
pienluokka, ja tarhassa oli jo muutama siita, niin on tullut sil-
lai kavereiksi.

Kaverisuhteiden tukemisesta palvelunjarjestamisen yhteydessa kiitosta sai
se, etta tilapdishoidon jarjestelyissa oli otettu huomioon perheen toive
padsta kavereiden kanssa samaan hoitopaikkaan omaishoidon vapaan
ajaksi.

Ma sanoin et noi viihtyisi varmasti paremmin siella [tilapais-
hoidossa] kun ettd ne menis johonkin vieraaseen perhee-
seen. Se on ittelle kauheen helpottavaa, ettd kun tietda etta
noikin mitd todennakésemmin viihtyy sielld, kun sielld on ka-
vereita, tuttuja, niin on ittekkin helpompi jo olla, kun tietda
etta noikin viihtyy.

6.3 Nuoren itsendistyminen

Itsendistyminen mietityttda perheita, ja he kokevat, ettd tarvitsisivat
enemmadn ohjausta ja neuvontaa itsendisyyden kynnyksella. Erityisesti
neuvontaa tarvittaisiin siihen mita opiskeluvaihtoehtoja peruskoulun jal-
keen on, miten tulevaisuuden asumisjarjestelyt onnistuvat ja mita vaihto-
ehtoja niissé on. Tukijarjestelman kanssa selviamisen kaivataan myos
apua.

Toisaalta miettii sitten sitad tulevaisuutta, etta kylla se vahan
huolenaihe on, ettd miten han sitten parjailee.

Mun mielesta pitais olla semmonen, etta kun lapsi tulee tiet-
tyyn ikdan, ne vammaispalvelusta vois tehda kotikayntia ko-
tiin. Voitais kayda lapi et mita tulevaisuudessa, mitd vanhem-
mat ja mita lapsi toivoo tai mihin suuntaan pitdis menna. Ni-
menomaan sitd ohjausta, ettd mita nyt pitda ottaa huomi-
oon. Ettei tarvi jokaisen uudestaan ja uudestaan kokee samat
virheet, kun ei tiedeta.

Peruskoulun jalkeinen koulutuksen koetaan vahvistavan nuoren omatoi-
misuustaitoja. Mielekkdan tyon ja tekemisen I16ytyminen katsotaan myds
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olevan ensiarvoisen tdarkeda koulujen jalkeen. Sopivan tyén tai muun toi-
minnan l6ytymiseksi vanhemmat toivovat saavansa apua. Asumisvalmen-
nus koetaan valttamattomaksi ennen kotoa pois muuttoa. Asumisvalmen-
nuksen aikana toivottiin myos mielekasta tekemista nuorelle, esimerkiksi
tyokokeilun kautta, jotta paivissa olisi sisdltéa ja normaali arki voisi hah-
mottua. Asumisvalmennuksen toivotaan tapahtuvan pitkalla aikavalilla ja
pienin askelin. Esimerkkina tasta sanottiin, ettd se alkaisi muutamana pai-
vana viikossa tapahtuvilla kokeilujaksoilla. Vahimmaisaikana asumisval-
mennukselle pidettiin puolta vuotta, mutta pitempaakin aikaa toivottiin.

Naille lapsille se puoli vuotta on tosi lyhyt aika [asumisval-
mennuksessa], vuosikin on aika lyhyt aika. Se vois olla sem-
mosta et pikku hiljaa vdahan kerrassaan.

Naa tyollistamisjutut on tarkeita naille, etta paasis naihin tyo-
kokeiluihin. Kaikilla pitais olla mahdollisuus tehda jotain. Et
kokee et tekee jotain semmosta hyodyllista tyota.

6.4 Perheiden jaksaminen

Perheiden jaksamisessa on paljon haasteita. Monet kdaytannon asiat tuntu-
vat hankalilta, koska lapset tarvitsevat padasaantoisesti jatkuvaa valvontaa
tai ohjausta. Lapsen kadytOsta voi olla vaikea ennakoida ja tdma luo omia
haasteita arjen sujuvuuden kannalta. Osassa perheistda on useampi erityi-
sen tuen tarpeessa oleva lapsi, mikd moninkertaistaa myos haasteet per-
heessa. Yksinhuoltajuus tuo myos omat rajat jaksamiselle. Tukiverkkoja ei
kaikilla perheilla ole ja se kuormittaa perheita entisestaan. Ne ketka saavat
esimerkiksi isovanhemmilta apua, kokevat taman avun valttamattomaksi
arjesta selviytymisessa. Arki vaatii runsaasti organisointia toimiakseen, ja
siitd huolimatta tulee paljon yllattavia tilanteita joihin ei pystyta varautu-
maan.

Useimmiten nadiden perheiden vanhemmat on vasyneita ja
uupuneita, niin et sa kay niitten lasten kanssa samalla lailla
missaan.

Koko ajan niita vaatimuksia tulee, sun pitaa olla koko ajan an-
tamassa jotain ohjelmaa ja toimintaa ja koko ajan keksimassa
jotain tai tekemadssa jotain. Ja sitten se kaikki pitaa sijoittaa
siihen, etta jossain vaiheessa sun pitada myos tehda ruokaa ja
muita kotihommia

Ty6ssa kayminen vanhemmille on hankalaa tai mahdotonta, koska lapsille
ei ole aina jarjestynyt aamu- tai iltapdivahoitoa, eika lapsia ole mahdollista
jattaa ilman valvontaa ja ohjausta kotiin. Perheet kokevat myds, etta heilta
menee runsaasti voimavaroja lasten tukien ja palveluiden selvittelyyn.
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Enemman ma koen, etta talla hetkelld helpottais se etta su-
juis kaikki asiat vahan paremmin, etta olis jollakin tavalla hel-
pompaa taa kaikki byrokratia. Se vasyttaa hirveesti, kun jou-
dut kantamaan huolta jostain asioista tai joudut setvimaan
kaikenndkdisia ihme papereita ja kaikkee, niin se kuluttaa tosi
paljon.

Olis ollut kylla todella hankalaa jos ei olis ollut naita isovan-
hempia tassa, etta meijat on pelastanut se. Mut en tieda yh-
taan miten se olis hoidettu sitten jos ei olis ollu heita, et ma
en olis aamulla sitten kylla paassyt toihin

Vanhemmilla on hyvin vahdan omaa aikaa tai mahdollisuutta lepoon, mika
lisda uupumista ja kykya selviytya arjen pyorityksesta. Vanhemmat kaipai-
sivat konkreettisia apuja kodin ja lasten hoitoon liittyen. He toivovat myos
ennen kaikkea sitd, etta saisivat heille kuuluvat palvelut ja ohjauksen,
koska voimavarat eivat riita kaikkien asioiden itsendiseen selvittamiseen.

Onhan se aika kortilla valilla, et hermot meinaa menna kyll3,
valilla melko pienesta. Ja nyt huomaa sen, etta kun ne omais-
hoidon vapaat Iahti pydriin, niin ma vaan nukuin, nukuin sen
melko lailla koko ajan. On ihan rattipoikki vasynyt. Takki ihan
tyhja.

Meikalaiset ketkd on muutenkin jo ihan uupuneita ja masen-
tuneita ja taysin loppu kaiken tammadsen arjen keskelld, niin
sit meitd on hyva kayttaa hyvaks, kun ei me jakseta tapella.

Se on koko ajan sellasta nuorallatanssia, mun uupumukseni
ei tavallaan vahene kun se kuormitus kotona on koko ajan
niin kova.

6.5 Perheiden voimavaraistavat tekijat

Lapset on suurin voimavaroja antava tekija, jonka avulla vanhemmat jak-
savat. Lasten pienistdkin edistyksen ja kehityksen askelista iloitaan, ja hei-
dan vuokseen ollaan valmiita nakemaan vaivaa, jotta heille kuuluvat pal-
velut ja tuet toteutuisivat. Perheen sisdinen huumori mainittiin myos voi-
manldhteena.

Huumorilla ollaan selvitty. Ja kauheen herttasia ja ihania lap-
sia noi on sitten kaiken sen sahlayksen keskella.

Kylla ne pienet edistymiset mita silla sitten tulee [antaa voi-
mia], ja sit se on kanssa aika sellanen valoisa persoona, etta
se hurmaa kylla ihmiset. Jostain semmosista pienista jutuista
sita sitten ammentaa.
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Vertaistuki nahtiin myds jaksamista lisddvana tekijana. Kaikki perheet oli-
vat mukana vertaistuki toiminnassa, ja kokivat sen merkityksen erittdin tar-
kedksi. Lapsille toivottiin vertaistukea |ahinna harrastusten muodossa. Ke-
lan jarjestamat sopeutumiskurssit oli myos koettu hyodylliseksi ja niille oli
padssyt hyvin. Perhekursseja ja leireja toivottiin lisda varsinkin perheille,
joissa on jo peruskouluidn ylittaneita lapsia.

Itelle on ainakin iloa siita vertaistukiryhmasta, ja siitahan ne
meijan lapsetkin tykkaa ihan hirveesti, et se on enemmankin
yks harrastus, mihin pdasee kyllakin vaan kerran kuukau-
dessa. Sitahan odotetaan kun kuuta taivaalta ja paastaan
sinne ja sinne tulee taas kavereita, et onhan se tosi iso juttu
niillekin.

Vertaistukihan on tosi tarkeeta. Et ne vanhemmat hakis niita
samanlaisia tapauksia tai jotain mihin tuntee sita yhteenkuu-
luvuutta, ettei oo ainoo siind maailmassa keta kohdellaan
vaarin tai kenen lapset ei oo normaaleja.

Vapaa-ajan henkilokohtainen avustaja koettiin erittdin merkittavaksi
asiaksi niin perheen jaksamisen, kuin lapsen osallisuuden ja tasavertaisuu-
denkin kannalta. Avustaja mahdollistaa lasten osallistumista toivomiinsa
vapaa-ajan aktiviteetteihin ja antaa vanhemmille mahdollisuuden pieneen
hengdhdyshetkeen, tai muiden asioiden hoitamiseen. Omaishoidon vapai-
den toteutuminen oli perheille myds erittdin tarkeaa.

Henkilokohtainen avustaja on ihan darimmaisen tarkee.

On ittekkin helpompi jo olla, kun tietda etta noikin viihtyy [ti-
lapdishoidossa] Ei tarvi murehtia sita etta voivoi, ettad se huo-
jentaa paljon ku se on kuitenkin muutenkin suuri muutos
meille kaikille, et ne ylipdatansa menee jonnekin.

Tyodssakdynnin mahdollisuus nadhtiin tarkeaksi asiaksi. Sen mahdollistumi-
nen koettiin lisddvan omaa jaksamista ja arjen sujuvuutta. Tyossakaynti oli
mahdollista kerhotoiminnan tai [ahiverkoston tuen kautta.

Ma lasken suureksi avuksi, ettd noi saa olla tuolla aamupai-
vakkerhossa ja iltapaivakerhossa, koska se mahdollistaa sen,
ettd ma voin olla toissa. Se on tosi iso apu, et ma oisin ollut
ihan lirissa jos sitd ei olis saanut, etta siitd on valtava apu.

6.6 Palvelujen ja toimintojen kehittamistarpeet

Harrastusmahdollisuuksien puute Valkeakoskella nousi tarkedksi kehitta-
miskohteeksi kaikkien perheiden taholta. Paasaantdisesti toivottiin erityis-
ryhmien omia harrasteita. Keskusteluista nousi myos toive, etta toiminnan
suunnittelussa otettaisiin huomioon lasten ja nuorten erilaisuus ja erilaiset



31

tarpeet ja ndin mahdollistettaisiin harrastaminen ryhmissa, jotka ovat kai-
kille tarkoitettuja. Nain voisi myos lisdantya tasavertaisuus ja osallisuus
omien ikdtovereiden kesken, ja tdma lisdisi myos muiden lasten ymmar-
rysta erityisyytta kohtaan. Harrasteista erityisesti toivottiin liikunnallisia
kerhoja. Ohjattua kuntosaliharjoittelua toivottiin yli 16-vuotiaille. Toiveissa
oli myo6s esimerkiksi kokkikerhoa ja pelikerhoa.

Joku litkkuntahomma, mihin sen sais houkuteltua, ehka uintii
tai jotain muuta lilkuntaa, mut mun mielesta se ois tarkeeta,
ettd ne ois semmosii missa ei silla tavalla treenata, vaan etta
ne ois vapaamuotoisia kuitenkin. Koska ei ne silla tavalla osaa
edes noudattaa ohjeita, jos menee kovin monimutkaseksi.

Mun mielesta pitdis olla semmosia ryhmia mihin voi tulla kai-
ken tasoiset, et juuri sen takia etta ne tavalliset lapsetkin op-
pis ymmartamaan sita erilaisuutta, mut sielld tarvis olla sit
sellaset ohjaajat, jotka ei anna tapahtua sellasta syrjintaa.

Vois olla joku ohjattu kuntosali juttu, et se olis todella kiva,
kun olis joku pieni ohjattu ryhma, vaikka sinne sit menis avus-
tajan kanssa. Se olis just naille murrosikaisille ja sitd vanhem-
mille hyva.

Tyodssakdynnin mahdollistamiseksi vanhemmat toivoivat mahdollisuutta
aamu- ja iltapaivahoitoon myos ylakoulussa, jos lapsi sita tarvitsee. Tar-
vetta olisi myos aikuiselle, joka ottaa lapset vastaan kouluun tullessa. Suu-
rin osa perheiden erityista tukea tarvitsevista lapsista tarvitsee jatkuvaa
valvontaa ja/tai ohjausta, ja tasta syysta on mahdotonta jattaa lasta yksin,
jos lahtee aamulla téihin tai vastaavasti paastaa yksin kotiin koulun jal-
keen. Tydssakaynti voisi kuitenkin tukea vanhempien, ja sita kautta koko
perheen hyvinvointia, lisdksi taloudelliset vaikutukset ovat huomionarvoi-
sia.

Ittelle on paallimmaisena se et jos jotain palveluita tai sellasia
niin se ois just se, et mihin ne lapset laitetaan toitten ajaksi.
Ettei tarvis kantaa huolta vaan tietais ettda voi menna. Et se-
han vie suuren taakan harteilta, kun ei tarvi tallasia pohtia.

Aika vaikee se olis [toihin mennad], et jos ei jostain 10ydy nel-
jan tunnin ty6paivia, et voin tulla kymmenen jalkeen ja pitaa
|dhtee tossa kahen aikoihin viimeistaan, niin sitten voin tulla.

Erilaisiin siirtymavaiheisiin perheet kaipaavat enemman tukea. Tallaisia ti-
lanteita ovat esimerkiksi yldkouluun siirtyminen, peruskoulun loppuminen
ja kotoa pois muuttaminen. Tietoa toivotaan joko kotikdyntien yhteydessa
tai koulussa jarjestettavissa vanhempainilloissa. Erityisesti hoidon jarjesty-
misestd tyopdivan aikana, opiskelumahdollisuuksista ja asumisvaihtoeh-
doista kaivataan tietoa.
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Se tiedottaminen ainakin musta on sellasta, ettd pitaa itse
hakea sita tietoa.

Enemman niita tilaisuuksia ja tietoiskuja.

Perheleireja jotka olisi suunnattu ihan koko perheelle toivotaan Valkeakos-
kelle. Erityisesti niille on tarvetta perheilld, joissa on lahella itsendistymista
oleva nuori. Leireille toivotaan omaa ohjelmaa erityisen tuen tarpeessa
olevalle, mahdollisille muille sisaruksille ja vanhemmille. Leireihin voisi yh-
distda myos tiedollista ohjelmaa.

Myos tan ikaisllekin vaikka on aikuistumassa, niin sellasia per-
heleireja. Niita ei oo koskaan kauheesti ollutkaan. Esimerkiksi
Saaksmaen seurakunta jarjesti, mut siina on ylaikaraja rippi-
koulu. Ne oli hirveen kivoja, oli kavereita ja sit siella me taas
nahtiin naita muita vanhempia, etta siina tulis samalla myds
sita tukea. Talldsia perhejuttuja on tosi vahan.

Siihen [perheleiriin] vois yhditaa sen informaation ja sit siina
tulis samalla myds sita vertaistukea ja se olis my6s vanhem-
mille tavallaan lomaa jos naitten erityislasten osalta olis toi-
mintaa et sielld olis ohjaaja.

Erityisesti perheissa joissa on useampia erityisen tuen tarpeessa olevia lap-
sia, kaivataan my0s konkreettista apua lisaa lasten- ja kodinhoidon osalta.
Avun toivotaan olevan sellaista, ettei se vaadi vanhempien osallistumista,
vaan mahdollistavat heille pienen lepohetken. Kodin- tai lastenhoitoon liit-
tyvaan ohjaukseen perheet eivat niinkaan koe tarvetta.

Konkreettista apua, ettd joku tulee siivoomaan.

Jos sieltd perhetyosta tulee joku, et olis se vaihtoehto et s&
saat nyt menna nukkumaan kaheks tunniks ja me pidetaan
naa lapset taaltd poies ja me pidetdan ne hengissa ja me te-
haan niitten kanssa jotain kivaa. Et sa saat nukkua ihan rau-
hassa.

Kaiken kaikkiaan perheet toivoivat, ettd he saisivat viranomaistahoilta
enemman tukea ja ettd palvelut rakentuisivat heidan yksil6llisista tar-
peista. Lainmukaisten palveluiden saamisen suhteen on ollut joidenkin
perheiden kohdalla ristiriitatilanteita. Vammaispalveluiden ulkopuolelle
rajautuvat perheet toivovat selkedampaa kanavaa mihin ottaa yhteytta pul-
matilanteissa. Tukien hakemiseen ja byrokratiaviidakkoon kaivataan myos
ohjeistusta.

Padpointtina se ettda vammaispalvelun pitdis olla meidan
puolella eika meitad vastaan. Yrittdd tehda meidan elamasta
helpompaa eikad vaikeempaa. Se vaikeuttaa niita asioita kun
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on useampi erityislapsi samassa perheessa, se pitdis ottaa
huomioon. Sais edes sen mika kuuluu. Et kun on muutenkin
raskasta, niin se on tosi raskasta kun joutuu tappeleen.

En ma toivo mitddn ylimaaraistd, ma haluaisin saada vaan
sen, mika lain mukaan meille kuuluu.

Olis joku yks numero mihin vois soittaa ja kysya ja sielta. Joku
sitten joko ottaisi selvaa tai sitten ohjaisi eteenpain. Sekin vie
niita voimia, kun joudut kaiken ite kaivaan. Talla hetkella tun-
tuu, etta se on niin hajanaista.

6.7 Vammaispalvelujen tila Valkeakoskella palveluohjaajan nakdkulmasta

Tata opinnaytetyota varten haastateltiin myos Valkeakosken vammaispal-
velujen palveluohjaajaa. Palveluohjaaja tekee tyota padasiassa lasten ja
nuorten seka heidan perheidensa parissa. Tyo koostuu asiakasohjauksesta,
kehitysvammaisten erityishuoltoon kuuluvasta ohjauksesta ja neuvon-
nasta, palvelutarpeen arvioinnista, kotikdaynneista, yhteistydsta koulun ja
paivakodin kanssa, palvelusuunnitelmien- ja erityishuolto-ohjelmien laa-
dinnasta, erilaisten paatoksien valmisteluista, sosiaalityontekijan tyopa-
rina toimimisesta, tilapdishoidon jarjestelyistd seka erilaisista hallinnolli-
sista toista. Lisaksi vammaispalveluista haetaan kaikkien alle 65-vuotiaiden
omaishoidontuki. Palveluohjaaja laatii palvelusuunnitelmat ja vastaa
omaishoitajan vapaidenaikaisesta jarjestelystd, sekd antaa neuvontaa ja
ohjausta omaishoidontukeen liittyvissa asioissa.

Asiakkaita kehitysvammaisten erityishuollon piirissé on yhteensa 130,
joista alle 18-vuotiaita 46. Asiakkaat vammaispalveluihin tulevat padsaan-
toisesti Tays:n neurologian osaston asiakkuudesta. Neurologian poliklini-
kan sosiaalityontekija on yhteydessa palveluohjaajaan, jonka jalkeen he
ohjaavat perheen Tays:n kehitysvammapoliklinikalle. Osa asiakkaista oh-
jautuu kaupungin koulu- tai perheneuvolan psykologin tai lddkarin lahet-
teelld. Kaikille asiakkaille laaditaan kehitysvammaisten erityishuollon paa-
tos, joka mahdollistaa heille kehitysvammalain mukaiset palvelut. Kehitys-
vammalaki on toissijainen laki sosiaalihuoltolakiin nahden. Esimerkiksi
neuropsykiatrisiahairiditda omaavia asiakkaita ei kehitysvammalain mukai-
sissa palveluissa ole, koska sosiaalihuoltolain mukaisten palveluiden pitaisi
kattaa heidan palvelut. Tama tosin toteutuu usein melko huonosti heidan
kohdallaan. Valkeakosken vammaispalveluissa tydskentelee ainoastaan
yksi palveluohjaaja. Hanen lisdkseen vammaispalveluissa tydskentelee
vammaispalvelupaallikkd ja sosiaalitydntekijd. Intensiivisinta tyota palve-
luohjaaja tekee perheissa ennen kouluikdd, minka jalkeen ohjaus kevenee.
Palveluohjaajaan yhteytta ottamalla palveluohjausta saa missa tahansa
elaman vaiheessa. Nuoren muuttaessa pois kotoa yksin asumaan hanet ot-
taa vastuulleen asumisen ohjaaja, joka tukee itsendistymisessa ja auttaa
arjesta selviytymisessa.
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Heti kun lapsi syntyy, tarjotaan palveluohjausta kotiin vieta-
vana ohjauksena, missa tuetaan laaja-alaisesti perhettad ja
kerrotaan vammaisuudesta. Palveluohjaaja kartoittaa lapsen
toimintakykya, sisarusten asemaa perheessa sekd vanhem-
pien jaksamista ja ohjaan perhettd tarkoituksenmukaisiin
palveluihin. Palveluohjaajalla on kokonaisvastuu perheen ti-
lanteesta.

Aluksi ennen kuin lapsi aloittaa paivahoidon, on kotikdaynteja
noin kaksi kertaa kuukaudessa. Sen jalkeen palveluohjaaja
voi kdayda paivakodissa vield sen kaksi kertaa kuussa, jos ei ole
paljon terapioita. Palveluohjaaja osallistuu paivakodin var-
haiskasvatus neuvotteluihin. Kuntouttaa lasta ja ohjaa paiva-
kodin henkilokuntaa ja on perheen yhteyshenkilona perheen
ja viranomaisten valilla. Lapsen siirtyessa kouluun palveluoh-
jaaja on tarvittaessa mukana HOJKseissa, sen mukaan miten
perhe haluaa, tai jos koulun puolelta on jotain ongelmia tai
erityiskysymyksia.

Palveluohjaaja on koko ajan perheen rinnalla kulkija ja tietaa
suurin piirtein mita perheelle kuuluu, vaikka kouluaikana va-
hdan vdhemman tavataan. Palveluohjausta on aina saatavilla.

Palveluohjaajan ajatukset perheiden tarvitsemista palveluista ja toimin-
noista on hyvin samansuuntaisia, kuin perheilld itselldankin. Palveluohjaa-
jan nakdkulmasta taas subjektiiviset ja lakisdateiset oikeudet toteutuvat
paremmin, kuin haastateltavien perheiden mielesta.

Meidan palvelujarjestelma on yleisesti pirstaloitunut, eika
valttamatta tiedeta toisten hallintokuntien mahdollisuuk-
sista, ettd mitd ne voisi tarjota ja sektorirajojen ylittaminen
on joskus tyolasta.

Se on hyva, ettad meilla alkoi sosiaalihuoltolain mukainen lap-
siperheiden kotipalvelu, se on tuonut todella paljon apua
perheille, mutta senkin laajentaminen olisi tarpeen.

Kovasti on tullut toiveita tukihenkildsta ja henkilokohtaisesta
avustajasta. Vammaispalvelulaki ei oikein ylla ihan pieniin
lapsiin. Sitda hyvin harvoin myénnetdan ihan pienille lapsille.
Perheet toivovat tukihenkil6d, joka esimerkiksi veisi harras-
tuksiin.

Aikuisten kohdalla tilapdisen asumisen jarjestaminen omassa
kunnassa on ollut hankalaa omaishoitajan vapaiden ajaksi.
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Meilld on kehitysvammaisten palvelusaation tuottamaa las-
ten tilapadishoidon palvelua, mikd kokoontuu kahtena viikon-
loppuna kuukaudessa, mutta sitdkin kaivattaisiin lisda. Tila-
paishoidon jarjestelyt ovat sellaisia mitd voisi kehittaa ja
tehda yhteistoiminnassa naapurikuntien kanssa.

Valkeakoskella kehitysvammaisten erityishuolto on edellaka-
vija kehitysvammahuollon yksil6llisessa suunnittelussa. Pys-
tytdan raataloimaan palvelut aika hyvin, etta huomattavasti
paremmin kuin monissa muissa kunnissa.

Tiedonkulun parantaminen eri toimijoiden ja organisaatioiden valilla mah-
dollistaisi sen, etta palvelut olisivat monipuolisempia ja suunniteltu kayt-
tdjien erityistarpeet huomioiden. Nain ei mydskaan turhaan jarjestettaisi
paallekkaista toimintaa, vaan voitaisiin keskittya perheiden toiveisiin. Eri
toimijoita Valkeakoskelta 16ytyy runsaasti. Ympariston suunnittelussa ja
palveluiden saavutettavuudessa tulisi myds huomioida erityisryhmat en-
tista paremmin.

Kyllahan sita aina toivoo tietoa kaikista ryhmista, mita per-
heille on tarjolla. Ja sita inkluusiota, ettd vammaisten lasten
perheet voisivat osallistua ihan samalla tavalla kuin muutkin.
Huomattaisiin ne vammaispalvelut siind koko organisaa-
tiossa. Se on miinus, ettd meidan olemassa oloa ei aina muis-
teta huomioida, ja miettia sita, ettad voisiko joku vammainen
aikuinen tai lapsi osallistua tahan. Myds ymparistod tulisi
suunnitella niin, etta se olisi esteeton. Pyoratuolia kayttavat
ja motorista tukea tarvitseva tulisi ottaa huomioon palveluja
suunniteltaessa. Samoin asiointi avussa tulisi saada kayttaa
vaihtoehtoisia kommunikaatio menetelmia esimerkiksi viit-
tomia.

Palveluohjauksen resurssit nahddan taysin riittamattéomiksi. Tyonkuva on
erittdin laaja ja asiakkaita on paljon. Laadukkaaseen palveluun ja ohjauk-
seen paastakseen olisi vammaispalveluihin satsattava huomattavasti ny-
kyistd enemman. Tama asia pitdisi olla yleisesti tiedossa, mutta siitd huoli-
matta lisdhenkilostoa ei ole toistaiseksi saatu.
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7 POHDINTA

Opinndytetyo eteni aikataulullisesti alkuperdisten suunnitelmien mukaan.
Tutkimuksen tekotapa ja haastateltavien maara tarkentuivat tyon ede-
tessa. Teemahaastattelujen avulla saatiin syvallisempia vastauksia, kuin
mihin ensiksi suunnitellulla lomakehaastattelulla olisi ollut mahdollista.
Haastattelut olivat muodoltaan enemmankin keskusteluja ja niiden sisalto
muodostui kaikkien osalta omanlaisekseen. Yhteistd haastatteluille oli se,
ettd aihe oli selkeasti kaikille tarkea ja haastateltavat olivat valmiita avaa-
maan elamaansa hyvinkin avoimesti. Alun alkaen tavoitteena oli saada
haastateltavaksi viisi perhetta, mutta haastateltavien |6ytaminen osoittau-
tui haastavaksi. Lopulta haastateltavia perheita |6ytyi kolme. Haastattelut
tuottivat kuitenkin runsaasti sisaltoa, koska ndissa perheissa oli erityista
tukea tarvitsevia lapsia yhteensa kuusi ja he olivat idltdaan ja tuen tarpeil-
taan erilaisia. Haastattelut olivat myos pitkia ja keskittyivat hyvin opinnay-
tetyon tehtaviin.

Perheiltd saatujen tuloksien vastapainoksi, tyohon haluttiin saada nakokul-
maa myos palveluja koordinoivalta taholta. Tasta syysta paadyttiin haas-
tattelemaan vammaispalvelujen palveluohjaajaa. Laadukkaitten palvelu-
jen tuottamiseen tarvitaan oikein mitoitettuja resursseja. Palveluita voi-
daan kehittdd, mutta jos resurssit ovat taysin riittamattomat on selvaa,
ettei saada kaikkia tyydyttavaa tulosta aikaiseksi. Niin perheiden, kuin pal-
velujarjestelman etu on kuitenkin, etta perheet voivat hyvin ja lapset voi-
vat kasvaa omassa kotiymparistossdaan. Panostukset perheiden hyvinvoin-
tiin maksavat itsensd moninkertaisesti takaisin, silloin kun silla estetdan
perheen pahoinvointi ja uupuminen.

Opinndytetyon teoreettinen osuus muotoutui osin uudestaan tuloksien
analysoinnin jalkeen. Teoreettiseen osuuteen nostettiin niita kokonaisuuk-
sia, jotka liittyvat myos perheiden esille tuomiin asioihin. Teoreettisen tie-
don rajaaminen oli haastavaa, koska itse opinndytetyon aihe oli melko
laaja. Teoriassa keskityttiin padosin asioihin, jotka koskettavat erityista tu-
kea tarvitsevaa kouluikaista lasta tai nuorta. Perheen kasitteleminen koko-
naisuutena jai tassa opinnaytetydssa vahemmalle. Lapsi tai nuori on kui-
tenkin aina osa perhettdan, ja nain ollen palvelu- ja tukitarpeet seka niiden
hyva saatavuus vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin.

Tulokset, mitka tama opinndytetyo tuotti ovat hyvin linjassa aikaisempien
tutkimusten kanssa. Osallisuus ja tasavertaisuus ei toteudu samalla lailla
erityista tukea tarvitsevien henkildiden kohdalla verrattuna muihin. Henki-
I6kohtaisen avun merkitys nousi tarkedksi asiaksi, niin tassa kuin aikaisem-
missakin tutkimuksissa. Henkilkohtaisen avun saannissa ja sen tarpeelli-
sessa maarassa on ongelmia, mika vahentaa tukea tarvitsevien mahdolli-
suuksia osallistua aktiivisesti normaaliin elamaan. Harrastus mahdollisuu-
det ovat ldhes olemattomat, ellei pysty lahtem&an kotikunnan ulkopuolelle
harrastamaan. Tama asettaa ndma perheet hyvin eriarvoiseen asemaan,
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muihin perheisiin nahden. Perheet ovat hyvin uupuneita ja heidan kuormi-
tustaan lisdavat epatietoisuus palveluista- ja tukimuodoista. He kaipaavat
apua ja ohjausta myos alakouluian jalkeen ja erityisesti elaman muutosvai-
heissa, kuten peruskoulun loppupuolella. Uupumuksen maaraan vaikuttaa
my0s se, millaiset tukiverkot perheelld on ja onko heillda muita kuormitusta
lisdavia tekijoita, kuten useampi erityislapsi tai yksinhuoltajuus. Perheet
toivovat, etta heidan palvelunsa voitaisiin raataléida yksilollisesti heidan
tarpeensa ja voimavaransa huomioiden. Ennen kaikkea he kaipaavat sit3,
ettd he saisivat palveluverkostosta tukea itselleen ja perheelleen, sen si-
jaan, ettd se luo lisdhaasteita heidan elamaansa.

7.1 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Tama opinnaytetyo on ollut tekijalleen ensimmainen tutkimusluontoinen
tyo, joten tasta syysta myos opeteltavaa on riittanyt. Suomessa tutkimus-
eettinen neuvottelukunta on julkaissut hyvaa tieteellista kaytantda koske-
van ohjeistuksen, joka on auttanut eettisten kysymysten edessa. Ihmistie-
teita maarittelee kolme eettisen periaatteen osa-aluetta: tutkittavan itse-
maaraamisoikeuden kunnioittaminen, vahingoittamisen valttaminen ja yk-
sityis- ja tietosuoja. (TENK 2012.)

Osallistumisen vapaaehtoisuus varmistettiin silla, ettd haastateltavat sai-
vat itse ilmaista halukkuutensa osallistua tutkimukseen. Tietoa opinndyte-
tyon aiheesta, sen sisdllosta ja itse haastattelun teosta he saivat saatekir-
jeen (liite 1.) kautta. Haastateltaville kerrottiin myos sanallisesti etukateen
haastattelun luonteesta seka siitd, missa tyota tullaan esittelemaan. Haas-
tateltavat saivat valita itse mieleisen haastattelu paikan ja ajan. Ennen
haastattelun alkua kaytiin vield kertaalleen ldpi, ettd haastattelu nauhoite-
taan ja kysyttiin siihen lupa. Ennen haastattelua myos muistutettiin, etta
haastateltavalla on tdysi oikeus olla vastaamatta haastattelijan kysymyk-
seen, mikali kokee ettei halua siihen vastata. Keskustelun sisallon kerrot-
tiin myos rakentuvan haastateltavan kokemusten ja mielipiteiden kautta.
Haastattelujen nauhoitukset poistettiin asianmukaisesti litteroinnin jal-
keen, ja tama kerrottiin myoOs haastateltaville. Litterointi tehtiin niin, ettei
se sisaltanyt mitadn ylimaaraisia tunnistetietoja. Haastateltaviin suhtau-
duttiin kunnioittavasti ja heiddn kokemusmaailmaansa eldytyen. Haastat-
telussa pyrittiin valttamaan henkista rasitusta kohdistamalla keskustelun
suuntaa myds voimavaroja lisdaviin tekijoihin. Haastateltavat antoivat kui-
tenkin erittdin paljon itsestdan, joten on mahdollista, ettd he ovat koke-
neet kokemustensa jakamisen myds henkisesti raskaana.

Opinndytety0 toteutettiin vanhempien haastatteluilla siita syysta, etta lap-
set ja vajaakykyiset henkilot katsotaan lainsdaadanndllisesti kuuluvaksi suo-
jeltaviin erityisryhmiin, joten aloittelevana tutkimuksen tekijana en voinut
kohdistaa tutkimusta suoraan heihin. Haastattelujen kohdistuessa van-
hempiin, jdi lasten oma dani kuulumatta, joten se luo omat haasteensa tu-
losten luotettavuudelle heidan henkilokohtaisesta nakdkulmastaan ja ko-
kemusmaailmastaan.



38

Tuloksien esille tuominen ei saa tuoda haittaa tutkittaville. Tutkijan tehta-
vana on tuottaa uutta tietoa pelkdadamatta auktoriteetteja. Tutkimus suori-
tetaan huolellisesti ja tulokset julkaistaan asiallisesti argumentoiden ja ta-
sapuolisesti eri ndkékulmat huomioiden. (TENK 2012.) Opinnaytetydssa
esiin tulevat tulokset toistavat hyvin niita tuloksia, mita aiheesta on ennen-
kin tehty. Opinnaytetyon tarkoituksena ei ole laittaa perheita ja palvelujar-
jestelmaa vastatusten, vaan heratelld ajatuksia siitd, miten palveluita ja
toimintaa voitaisiin kehittaa perheiden parhaaksi. Tama vaatii yhteistyota
niin perheiden, palvelujen jarjestdjien, kolmannen sektorin kuin paatta-
jienkin taholta. Perheiden tarpeeseen palveluiden kehittamisesta ja lisaa-
misesta ei voida vastata, jos resurssit ovat auttamattomasti liian pienet.
Tasta syysta tyossa haluttiin katsoa myds asioita eri ndakokulmista, ja nahda
myo0s syyt palvelujen riittamattéomyyden takana.

Yksityisyys ja tietosuoja on pyritty varmistamaan niin, ettei mitaan tutki-
muksen kannalta epdolennaisia tunnistetietoja edes keratty. Tulosten ra-
portoinnissa on pyritty valttamaan kaikkien sellaisten asioiden esiin tuo-
mista, mista haastateltavat voitaisiin tunnistaa. Esimerkiksi syita lasten eri-
tyisen tuen taustalta ei tuoda esiin ja koulujen nimet on poistettu. Palve-
luohjaaja on haastattelusta tunnistettavissa, joten haneltd on erikseen
vield varmistettu suostumus hanta koskevan aineiston julkaisemiseen. Ha-
nelld on ollut myds mahdollisuus korjata ja muokata hdanen haastatteluaan
koskevaa osiota.

7.2 Kehittamisehdotukset ja jatkotutkimusmahdollisuudet

Kehittamistyon edellytyksina voidaan nahda entista tiiviimpi yhteistyo eri
toimijoiden valilla. Tuloksista nousi selkeasti suuri tarve harrastusmahdol-
lisuuksien lisdamiselle. Kaupungissa on useita seuroja ja yhdistyksia, jotka
voisivat olla mukana tuottamassa harrastustoimintaa myos erityislapsille,
kunhan he ovat tietoisia tasta tarpeesta. Erityisesti toivotaan liikunnallisia
harrastuksia, seka erilaisia kerhoja kuten kokki- ja pelikerhoa. Yleisesti toi-
mintaa ja harrastuksia suunniteltaessa voisi entistd voimakkaammin nos-
taa ajatuksen siitd, ettd ne olisivat sellaisia joihin mahdollisimman monella
olisi mahdollisuus osallistua.

Vammaispalvelun resursseja olisi tarpeen vahvistaa lisatyévoimalla. Tall6in
olisi mahdollista tarjota vahvempaa tukea ja ohjausta, myos alakouluian
ohittaneille lapsille ja nuorille sekd heiddan perheilleen. Henkil6kohtaisen
avun saamiseen ja tukihenkildtoimintaan olisi myds syyta panostaa. Hallin-
nolliset tehtavat voisi myos siirtaa pois palveluohjaajalta, jotta tydaikaa va-
pautuisi varsinaiseen ohjaustyéhon. Lisatyovoiman tarvetta on mahdol-
lista perustella myds lukujen valossa. Kodin ulkopuolelle sijoitettujen las-
ten kulut nousevat moninkertaisesti yli sen, mita maksaa panostukset en-
naltaehkdisevaan tyohon. Perheiden hyvinvointi maksaa aina itsensa takai-
sin.
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Erityista tukea tarvitsevat perheet voisivat hyotya neuvontapuhelimesta,
minka kautta he saisivat tietoa erilaisista tuista ja palveluista mita heidan
on mahdollista saada. Tata kautta voisi saada apua myds erilaisten tukiha-
kemusten tayttamiseen. Erilaiset tietoiskujen avulla voidaan lisata perhei-
den tietoa heita koskevissa asioissa. Esimerkiksi peruskoulun jalkeisia kou-
lutusmahdollisuuksia tai itsendisen asumisen vaihtoehtoja voisi tulla esit-
telemaan ennalta ilmoitettuun paikkaan. Esittelyyn voisi osallistua myos
asumis- ja koulutuspalveluiden tuottajat. Tilaisuuksissa pitdisi olla myos
mahdollisuus perheiden kysymyksille ja vapaalle keskustelulle.

Erityisryhmien leireille kotikunnassa on kysyntda. Erityisesti nousi esille
toive koko perheelle jarjestettavista leireista. Leireillda oli mahdollista to-
teutua vertaistuki, sisaruuden vahvistuminen, perheitd koskettava infor-
maatio seka virkistaytyminen. Leireja voisi suunnitella esimerkiksi yhteis-
tydssa seurakunnan kanssa.

Erityista tukea tarvitsevien lasten aamu- ja iltapdivahoitoa voisi kehittaa
niin, ettd vanhemmilla olisi realistiset mahdollisuudet tydssa kayntiin. Kou-
luihin kaivataan lisakasia avustajien ja erityisopettajien muodossa, mutta
tdma asia on paranemaan pain viimeaikaisten paatosten valossa. Ryhma-
koot kouluissa ovat suuria siihen ndahden, etta luokkiin on integroitu eri-
tyista tukea tarvitsevia. Tasta karsivat seka tukea tarvitsevat, etta muut op-
pilaat. Tasta seuraa helposti suuria ongelmia tulevaisuudessa.

Jatkotutkimusmahdollisuuksia voisi olla vastaavan tutkimuksen laajenta-
minen kattamaan isomman vastaajajoukon. Haasteltavien saamisen haas-
teellisuudesta johtuen, tdman voisi toteuttaa lomaketutkimuksena tai tyo-
pajatyoskentelyn avulla. Taman opinnadytetyon teemat ovat melko laajoja,
joten naita teemoja voisi pilkkoa pienemmiksi ja kohdistaa ne tarkemmin
tietyille ryhmille. Kiinnostava voisi olla myds tutkimus, jonka avulla selvi-
tettdisiin erityisen tuen tarpeessa olevien lasten paatymista lastensuojelun
asiakkaiksi. Mista syysta tama johtuu, ja voitaisiinko se estaa? Tutkimus
erityista tukea tarvitsevien lasten asumisesta kodin ulkopuolella ja niista
johtuvista syista olisi myos tarpeellista saada tietoa. Milld keinoin voitaisiin
lisata tukea ja palveluita kotiin niin, etta lapset voisivat asua lapsuutensa
siella. Lapsien kodin ulkopuolinen sijoittuminen on paitsi erittdin kallista,
myo6s monesti vastoin lapsen etua. Tassa tyossa esitetyt kehitysideat ovat
monelta osin isoja kokonaisuuksia ja vaativat paljon suunnittelua, joten nii-
den ympdrille olisi mahdollista syntya myds jatkotutkimusaiheita.

Opinndytetyon tuloksista nousi jo idea jarjestaa laajempi harrastustoiveita
kartoittava kysely. Kysely toteutetaan Elaman askeleet-pajaillassa Valkea-
koskella huhtikuussa 2018. Pajailta on tarkoitettu perheille, joilla on erityi-
sen tuen perheenjasen. Tarkoituksena on, ettd saadaan vastauksia siihen,
millaista harrastetoimintaa Valkeakoskella laajemmin toivotaan. Ndin pys-
tytdan vastaamaan todelliseen tarpeeseen, ja I16ydetdaan oikeat toimijat
harrasteita toteuttamaan.



40

LAHTEET

Ahola, S. & Pollari K. (2018). Lapsella on oikeus osallisuuteen-vammaisuudesta riippu-
matta. Paatosten tueksi 1/2018. THL. http://www.julkari.fi/bitstream/han-
dle/10024/135864/URN ISBN 978-952-302-999-6.pdf?sequence=1

Arvio, M. & Aaltonen, S. (2011). Kehitysvammainen potilaana. Helsinki: Duodecim

Duodecim (2016). Kaypa hoito. Suositukset. Aistitiedon kasittelyn vaikeudet ja ADHD.
Haettu 4.12.2017 osoitteesta http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suosi-
tus?id=nix00941

Duodecim (2017). Kaypa hoito. Suositukset. Kielellinen erityisvaikeus (dysfasia, lapset
ja nuoret). Haettu 4.12.2017 osoitteesta http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suosituk-
set/suositus?id=hoi50085

Erikson, S. (2008). Erot, erilaisuus ja elinolot -vammaisten itsemddrdédminen ja elinolot.
Helsinki: Kehitysvammaliitto ry.
http://www.kehitysvammaliitto.fi/wp-content/uploads/kehitysvammaliiton-tutkimuk-

sia-3.pdf

Erityiskasvatus (2015). Inkluusio. Haettu 2.2.2018 osoitteesta https://erityiskasva-
tus.wordpress.com/kasitteita/inkluusio/

Haapio, A., Hanninen, K. & Seppanen, M. (2017) Natsaako kemiat ja ottaako joku ko-
pin. Ald missaa lapsuutta-hankkeen kenttitutkimusraportti. Kehitysvammaisten Palve-
lusaatio.

Huhta, J., Pohja, J. & Tulkki, T. (2017) Lausuntoyhteenveto luonnoksesta hallituksen esi-
tykseksi laeiksi vammaisuuden perusteella jérjestettdvistd erityispalveluista (vammais-

palvelulaki) sekd sosiaalihuoltolain muuttamisesta. Helsinki: Sosiaali- ja terveysministe-
rié http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/han-

dle/10024/80850/RAP 37 2017.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Hujala, A. (2012). Erityistd tukea tarvitseva lapsi on ensisijaisesti lapsi. Lapsen oikeudet
osaksi vammaispolitiikkaa. Jyvaskyla: Lapsiasianvaltuutetun toimisto http://lapsi-
asia.fi/wp-content/uploads/2015/04/erityistuki lapsi.pdf

Isola, A-M., Kaartinen, H., Leemann, L., Ladperi, R., Schneider, T., Valtari, S. & Keto-To-
koi, A. Mitd osallisuus on? Osallisuuden viitekehystd rakentamassa. TyOpaperi
33/2017. Helsinki: Terveyden ja hyvinvoinninlaitos.

Kanste, O., Sainio, P., Halme, N. & Nurmi-Koikkalainen, P. (2017). Toimintarajoitteisten
nuorten hyvinvointi ja avun saaminen. Toteutuuko yhdenvertaisuus? Kouluterveysky-
selyn tuloksia. Tutkimuksesta tiiviisti. Helsinki: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos.
https://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135231/URN ISBN 978-952-302-838-
8.pdf?sequence=1



http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135864/URN_ISBN_978-952-302-999-6.pdf?sequence=1
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135864/URN_ISBN_978-952-302-999-6.pdf?sequence=1
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=nix00941
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=nix00941
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=hoi50085
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=hoi50085
http://www.kehitysvammaliitto.fi/wp-content/uploads/kehitysvammaliiton-tutkimuksia-3.pdf
http://www.kehitysvammaliitto.fi/wp-content/uploads/kehitysvammaliiton-tutkimuksia-3.pdf
https://erityiskasvatus.wordpress.com/kasitteita/inkluusio/
https://erityiskasvatus.wordpress.com/kasitteita/inkluusio/
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80850/RAP_37_2017.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80850/RAP_37_2017.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://lapsiasia.fi/wp-content/uploads/2015/04/erityistuki_lapsi.pdf
http://lapsiasia.fi/wp-content/uploads/2015/04/erityistuki_lapsi.pdf
https://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135231/URN_ISBN_978-952-302-838-8.pdf?sequence=1
https://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135231/URN_ISBN_978-952-302-838-8.pdf?sequence=1

41

Kehitysvammaisten Palvelusdatio (n.d.) KVPS. Haettu 1.3.2018 osoitteesta
http://www.kvps.fi/kvps

Kivistd, M. (2014). Kolme ja yksi kuvaa osallisuuteen. Akateeminen vaitoskirja. Yhteis-
kuntatieteiden tiedekunta. Lapin yliopisto.
http://lauda.ulapland.fi/bitstream/handle/10024/61789/Kivist%c3%b6 Mari Ac-
taE150 pdfA.pdf?sequence=2&isAllowed=y

Laki perusopetuslain muuttamisesta 2010/642 § 17. Haettu 20.2.2018 osoitteesta
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2010/20100642

Luukkainen, 0. (2018). Osa opettajista palauttaisi pienryhmia. Aamulehti 26.2.2018,
A8.

Opetushallitus (n.d.) Erityinen tuki. Haettu 26.2.2018 osoitteesta
http://www.oph.fi/saadokset ja ohjeet/ohjeita koulutuksen jarjestamiseen/perus-
opetuksen jarjestaminen/tietoa tuen jarjestamisesta/erityinen tuki

Pihko, H., Haataja, L. & Rantala, H. (2014). Lastenneurologia. Helsinki: Duodecim

Seitamaa-Hakkarainen, P. (2014). Kvalitatiivinen sisallon analyysi. Haettu 1.12.2017
osoitteesta https://metodix.fi/2014/05/19/seitamaa-hakkarainen-kvalitatiivinen-sisal-

lon-analyysi/

Sinkkonen, M. (2018). Missa mennaan lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelmassa,
powerpoint. Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos. Haettu 27.2.2018 osoitteesta
https://thl.fi/documents/470564/1669818/Minna+Sinkko-
nen+VANE+2018.pdf/1fccca80-ffc7-4445-af1b-4303eab96706

Sosiaalihuoltolaki 2014/1301. Haettu 4.12.2017 osoitteesta http://www.fin-
lex.fi/fi/laki/alkup/2014/20141301

STM (2017). Sosiaalihuoltolaki-ukk. Sosiaali- ja terveysministerio. Haettu 26.2.2018
osoitteesta http://stm.fi/ukk-sosiaalihuoltolaki

STM (2017). Vammaispalvelut ja tukitoimet. Sosiaali- ja terveysministerio. Haettu
4.12.2017 osoitteesta http://stm.fi/vammaispalvelut-tukitoimet

THL (2017). Kaikki kouluterveyskyselyn tulokset. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Ha-
ettu 13.2.2018 osoitteesta https://www.thl.fi/fi/web/lapset-nuoret-ja-perheet/tutki-
mustuloksia/kaikki-kouluterveyskyselyn-tulokset
https://www.thl.fi/documents/470564/1669818/Kanste_ O Vammaispalvelujen neu-
vottelup%C3%A4iv%C3%A4t 2018.pdf/4ea759aa-2bc0-4891-a8da-2069a72e7107

THL (2015). Erityisen tuen tarve. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Haettu 26.2.2018
osoitteesta https://thl.fi/fi/web/lastenneuvolakasikirja/lastenneuvolatyon-perus-
teet/tavoitteet/erityisen-tuen-tarve



http://www.kvps.fi/kvps
http://lauda.ulapland.fi/bitstream/handle/10024/61789/Kivist%c3%b6_Mari_ActaE150_pdfA.pdf?sequence=2&isAllowed=y
http://lauda.ulapland.fi/bitstream/handle/10024/61789/Kivist%c3%b6_Mari_ActaE150_pdfA.pdf?sequence=2&isAllowed=y
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2010/20100642
http://www.oph.fi/saadokset_ja_ohjeet/ohjeita_koulutuksen_jarjestamiseen/perusopetuksen_jarjestaminen/tietoa_tuen_jarjestamisesta/erityinen_tuki
http://www.oph.fi/saadokset_ja_ohjeet/ohjeita_koulutuksen_jarjestamiseen/perusopetuksen_jarjestaminen/tietoa_tuen_jarjestamisesta/erityinen_tuki
https://metodix.fi/2014/05/19/seitamaa-hakkarainen-kvalitatiivinen-sisallon-analyysi/
https://metodix.fi/2014/05/19/seitamaa-hakkarainen-kvalitatiivinen-sisallon-analyysi/
https://thl.fi/documents/470564/1669818/Minna+Sinkkonen+VANE+2018.pdf/1fccca80-ffc7-4445-af1b-4303eab96706
https://thl.fi/documents/470564/1669818/Minna+Sinkkonen+VANE+2018.pdf/1fccca80-ffc7-4445-af1b-4303eab96706
http://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2014/20141301
http://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2014/20141301
http://stm.fi/ukk-sosiaalihuoltolaki
http://stm.fi/vammaispalvelut-tukitoimet
https://www.thl.fi/fi/web/lapset-nuoret-ja-perheet/tutkimustuloksia/kaikki-kouluterveyskyselyn-tulokset
https://www.thl.fi/fi/web/lapset-nuoret-ja-perheet/tutkimustuloksia/kaikki-kouluterveyskyselyn-tulokset
https://www.thl.fi/documents/470564/1669818/Kanste_O_Vammaispalvelujen_neuvottelup%C3%A4iv%C3%A4t_2018.pdf/4ea759aa-2bc0-4891-a8da-2069a72e7107
https://www.thl.fi/documents/470564/1669818/Kanste_O_Vammaispalvelujen_neuvottelup%C3%A4iv%C3%A4t_2018.pdf/4ea759aa-2bc0-4891-a8da-2069a72e7107
https://thl.fi/fi/web/lastenneuvolakasikirja/lastenneuvolatyon-perusteet/tavoitteet/erityisen-tuen-tarve
https://thl.fi/fi/web/lastenneuvolakasikirja/lastenneuvolatyon-perusteet/tavoitteet/erityisen-tuen-tarve

42

THL (2017). Yleislaki ja erityislaki. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Haettu 26.2.2018
osoitteesta https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamis-
prosessi/yleislaki-ja-erityislaki

Tilastokeskus (2017). Tilastot. Erityisopetus. Haettu 2.2.2018 osoitteesta
https://www.stat.fi/til/erop/2016/erop 2016 2017-06-13 tau 001 fi.html ja
https://www.stat.fi/til/erop/2016/erop 2016 2017-06-13 tau 005 fi.html

TENK (2012). Eettinen ennakkoarviointi ihmistieteissa. Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta. Haettu 6.3.2018 osoitteesta http://www.tenk.fi/fi/eettinen-ennakkoarviointi-
ihmistieteissa

Tuomi, J. & Sarajarvi, A. (2009). Laadullinen tutkimus ja siséllénanalyysi. Helsinki:
Tammi

Valli, R. & Aaltola, J. (2015). Ikkunoita tutkimusmetodeihin 2. Jyvaskyla: PS-kustannus

Vammaispalvelulaki 1987/380. Haettu 7.12.2017 osoitteesta https://www.fin-
lex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380

Vilkka, H. (2015). Tutki ja kehitd. Jyvaskyla: PS-kustannus


https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/yleislaki-ja-erityislaki
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/palvelujen-jarjestamisprosessi/yleislaki-ja-erityislaki
https://www.stat.fi/til/erop/2016/erop_2016_2017-06-13_tau_001_fi.html
https://www.stat.fi/til/erop/2016/erop_2016_2017-06-13_tau_005_fi.html
http://www.tenk.fi/fi/eettinen-ennakkoarviointi-ihmistieteissa
http://www.tenk.fi/fi/eettinen-ennakkoarviointi-ihmistieteissa
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380

43

Liite 1
SAATEKIRJE

Hyvat Vanhemmat!

Olen sairaanhoitajaopiskelija Katariina Kumlander Hdmeen ammattikorkeakoulusta Val-
keakoskelta. Teen opinndytetyotani yhteistyossa Kehitysvammaisten palvelusaation
(KVPS) ja Valkeakosken kaupungin kanssa.

Opinnaytetyoni tarkoituksena on selvittaa:

Millaista tukea, toimintaa ja palveluita tarvitsevat perheet, joissa on erityista tukea
tarvitseva 13-18-vuotias nuori.

Erityisen tuen tarpeen syy voi olla mika tahansa. Opinnadytetyon tarkoituksena on I6ytaa
vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

e Miten parannetaan erityista tukea tarvitsevien nuorten osallisuutta, tasaver-
taisuutta ja sosiaalisia suhteita?

e Miten vahvistaa vanhemmuutta, kun perheessa on erityista tukea tarvitseva
nuori?

e Miten voidaan helpottaa erityisen tuen tarpeessa olevan nuoren itsendisty-
mista?

Opinndytetyotani varten tarvitsen haastateltavakseni n. 5 vanhempaa, joiden lapsella
on erityisen tuen tarve. Haastattelut tapahtuvat yksilohaastatteluina, toiveidenne mu-
kaisessa paikassa esim. kotonanne tai koulussa. Haastattelu rakentuvat teiddan koke-
muksistanne, toiveistanne ja kehittdmisehdotuksistanne. Haastattelun kesto on n. 1h.
Haastattelut on tarkoitus toteuttaa helmikuussa 2018. Teilla on mahdollisuus ehdottaa
sopivaa paivaa ja kellonaikaa. Henkilollisyyttanne ei tuoda tyossa ilmi. Haastattelut nau-
hoitetaan. Tutkimusmateriaali havitetaan asianmukaisesti opinnaytetyén valmistumi-
sen jalkeen.

Opinnaytetyon tuloksien perusteella on tarkoitus kehittaa tuki- ja palvelumuotoja seka
lisata toimintaa, minka avulla tuetaan erityisen tuen tarpeessa olevia nuoria ja heidan
perheitaan Valkeakosken seudulla. Opinnaytetyon tulokset vien Valkeakosken lapsi- ja
perhepalveluiden kehittdmistydoryhmaan. Opinnaytetyo tulee myos luettavaksi Theseus-
julkaisuarkistoon. Opinnaytety6n on tarkoitus valmistua huhtikuuhun 2018 mennessa.

Tule mukaan vaikuttamaan lapsesi ja koko perheesi hyvinvoinnin kehittamiseen!
Ystavallisesti: Katariina Kumlander
Yhteydenotot: katariina.kumlander@student.hamk.fi

p. 044 XXXXXXX

Vastaan mielellani myos opinnadytetyota koskeviin kysymyksiin.
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TEEMAHAASTATTELUN KYSYMYSRUNKO
TAUSTAKYSYMYKSET
LAPSEN IKA:
MILLAISIA ERITYISTARPEITA/HAASTEITA LAPSELLA ON:

MITKA OVAT LAPSEN VAHVUUKSIA:

1) SOSIAALISET SUHTEET JA OSALLISUUS
MILLAISIA SOSIAALISIASUHTEITA LAPSELLA ON?
MITEN MIELESTASI LASTEN YSTAVYYSSUHTEIDEN SYNTYMISTA VOITAISIIN HELPOTTAA?

MILLAISTA VAPAA-AJAN TOIMINTAA LAPSENNE MIELESTASI TARVITSEE JA MITA LISAARVOA SE
TOISI HANEN ELAMAAN?

TARVITSEEKO NUORI MIELESTASI VERTAISRYHMAN TOIMINTAA? MILLAISTA SE VOISI OLLA?

2) ITSENAISTYMINEN JA TULEVAISUUS
MITEN ITSENAISTYMINEN ILMENEE PERHEESSANNE?
MITEN ITSENAISTYMISTA VOITAISIIN TUKEA?

MILLAISESTA ASUMISKOKEILUSTA/-VALMENNUKSESTA OLISI HYOTYA? MITEN SE OLISI HYVA
TOTEUTTAA?

MILLAISIA NUOREN TULEVAISUUTEEN LITTYVIA AJATUKSIA TEILLA ON (ESIM. ASUMINEN,
TYOLLISTYMINEN, OPISKELU)?

3) VANHEMMUUDEN TUKI JA PALVELUT

KOETTEKO TARVITSEVANNE ENEMMAN VERTAISTUKEA? MILLAISTA SE VOISI OLLA?
MITKA OVAT PERHEENNE SUURIMMAT HAASTEET ARJESSA?

MILLAISENA KOETTE OMAN HYVINVOINTINNE?

MIKA ON OLLUT PERHEENNE PARAS TUKI JA VOIMAVARAN LAHDE?

MILLAISTA TUKEA KOETTE TARVITSEVANNE PERHEENA LISAA?

MILLAISIA PALVELU- JA TUKIMUOTOJA KAIVATAAN VALKEAKOSKELLE? MIKA TOIMII JA MIKA
EI?

MITA MUUTA HALUAISIT SANOA?



SISALLONANALYYSI PERHEIDEN JAKSAMINEN

SUORA
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YLAKATEGORIA

"Meikaldiset ketkda on
muutenkin jo ihan uupu-
neita ja masentuneita ja
taysin loppu kaiken tam-
mosen arjen keskell3,
niin sit meitd on hyva
kayttaa hyvaks, kun ei
me jakseta tapella.”

”Ja nyt huomaa sen, etta
kun ne omaishoidon va-
paat lahti pyoriin, niin
ma vaan nukuin, nukuin
sen melko lailla koko
ajan. On ihan rattipoikki
vasynyt. Takki on ihan
tyhja.”

”Se on koko ajan sellasta
nuorallatanssia, mun
uupumukseni ei taval-
laan vahene kun se
kuormitus kotona on
koko ajan niin kova.”

Arki on kuormitta-
vaa ja uuvuttavaa.

Vanhemmat ovat
vasyneita. Omais-
hoidon vapaat
ovat tarkeita.

Tarvitaan tukea,
jotta arjesta selvi-
taan.

ARJEN
HAASTEELLISUUS

PERHEIDEN
TUKEMINEN

PERHEIDEN
JAKSAMINEN




