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Opinnaytetydmme tavoitteena oli selvittaa alle kouluikdisten kehitysvammaisten
lasten vanhempien kokemuksia saamastaan tuesta Seinajoella. Tutkimme perhei-
den voimavaroja ja haasteita arjessa sekd miten he kokivat ensitietotilanteen ja
sen yhteydessa saadun tuen. Selvitimme millaisten tukimuotojen vanhemmat ko-
kivat olevan tarkeitéa ja mihin he kaipasivat kehittamista. Liséksi selvitimme van-
hempien kokemuksia vertaistuesta ja Seingjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki
Ry:n toiminnasta. Pyrimme siihen, ettd opinnaytetyon kautta vanhempien aani tu-
lee kuuluviin ja palveluita voitaisiin kehittaa Seingjoella.

Teoriaosuudessa kasittelimme kehitysvammaisuutta, vanhemmuutta, perheiden
voimavaroja ja haasteita, ensitietotilannetta, yhteiskunnan palveluita, lainsaadan-
to6a, vertaistukea ja yhdistysten toimintaa. Teimme laadullisen tutkimuksen, jossa
kaytimme aineistonkeruumenetelmana teemahaastattelua. Haastattelimme kol-
mea aitia ja kahta isdd. Nauhoitimme ja litteroimme haastattelut seka kaytimme
analysoinnissa teemoittelua.

Tutkimuksessamme paadyimme siihen, etta tarkeind voimavaroina vanhemmille
olivat parisuhde, isovanhempien ja muun l&hipiirin antama apu, vertaistuki seka
monet yhteiskunnan tarjoamat palvelut. Terapiat, kuntoutusohjaus ja kuntouttava
paivahoito nousivat tarkeiksi yhteiskunnan palveluiksi. Tilapaishoito koettiin merkit-
tdvana tukimuotona, mutta sen toteuttamiseen kaivattiin lisda vaihtoehtoja. Erityi-
sesti kaivattiin konkreettista hoitoapua kotiin. Palveluita oli tarjolla paljon ja moniin
niista oltiin tyytyvaisia, mutta palveluohjaukselle oli kova tarve. Jo ensitietotilan-
teesta lahtien perheiden oli tdrkedd saada tarvitsemaansa tukea. Tutkimukses-
samme tuli esille, ettd on tarkeda huomioida jokaisen perheen yksildlliset tuen tar-
peet. Seingjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry:n odotettiin edistavan kehi-
tysvammaisten asioita ja vievan asioita eteenpain kaupungin paattajien ja virka-
miesten tiedoksi.
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The aim of our thesis was to find out what kind of experiences the mothers have of
the support they have received from Seinajoki for their under school age mentally
disabled children. We researched about families’ strengths and challenges in eve-
ryday life and also how they experienced the first information occasion and the
support received during that. We investigated what kind of support methods the
parents felt important and where they wanted to see improvement. We also inves-
tigated about the parents’ experiences of peer support and the activity of
Seindjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry. Our aim is that our thesis could
make the parents voices heard and that the services could be improved in
Seinajoki.

In the theory part we discussed about mental deficiency, parenthood, families’
strengths and challenges, first information occasion, services of the society, legis-
lation, peer support and activity of the associations. We produced a qualitative
study where used theme interviews as the method of collecting material. We inter-
viewed three mothers and two fathers. We recorded and transcribed the interviews
and used theming in our analysis.

In our study we decided that intimate relationship, help from grandparents and
other close people, peer support and many services provided by the society are
important assets for parents. Therapies, rehabilitation counseling and rehabilitative
daycare came up as important services of the society. Temporary care was seen
as substantial support method but it lacked options in its implementation. Concrete
help in care at home was especially asked for. There are a lot of services available
and many of them were satisfactory but the need for service counseling was great.
Beginning from the first information occasion the parents felt important to receive
the support they need. In our study we discovered that it is important to consider
every family’s need for individual support. Seindjoen Seudun Kehitysvammaisten
Tuki Ry was expected to improve the matters of mentally disabled and to forward
matters to the city officials.
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1 JOHDANTO

Kun perheeseen syntyy erityistd tukea tarvitseva lapsi, vaikuttaa se usein koko
perheen elamaan huomattavasti. Hyva apu pienelle lapselle on tukea h&nen van-
hempiensa jaksamista ja arjessa selviytymista (Repo & Talvela 2006a, 393). Tar-
koituksenamme on selvittdd, kuinka tyytyvaisia Seindjoella kehitysvammaisten
lasten perheet ovat saamiinsa palveluihin ja tukiin seka mihin he kaipaisivat kehit-
tamista. Haastattelimme vanhempia, joilla on alle kouluikainen lapsi, jolla on kehi-

tysvamma tai kehityksen viivastyma.

Teemme laadullisen tutkimuksen, jossa teemahaastattelulla selvitamme kehitys-
vammaisten lasten perheiden kokemuksia voimavaroista ja haasteista arjessa.
Tutkimme miten vanhemmat kokivat ensitietotilanteen ja sen yhteydessé saaman-
sa tuen. Liséksi selvitamme vanhempien mielipiteitd saamistaan tarkeimmista tu-
kimuodoista ja sitd mihin he kaipaisivat kehittdamista Seinajoella. Kysymme viela
heidan kokemuksiaan vertaistuesta ja Seindjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki

Ry:n toiminnasta.

Oman tyokokemuksen, kiinnostuksen ja mediassa olleiden artikkeleiden kautta
paadyimme tahan aiheeseen, joka on ajankohtainen. llkka-lehdessé on tuotu esille
omaishoitajien nakokulmasta kuinka palveluita ei tarjota riittdvasti ja monet tyyty-
vat osaansa ja jaavat ilman heille kuuluvia palveluita (Valikoski 21.11.2011). Re-
von ja Talvelan (2006, 393) mukaan monen vammaisen lapsen vanhemman mie-
lestd perhetta ei kuunnella tarpeeksi ja perhe joutuu taistelemaan vasymykseen
asti saadakseen palveluita ja etuja, jotka lainsdddanndssa pyritdan turvaamaan.
Huomasimme myds aikaisempia tutkimuksia lukiessamme, ettd aiheesta ei ole

tehty tuoreita tutkimuksia Seindjoen alueella.

Tulevina sosiaalialan ammattilaisina on hyva tietdad kehitysvammaisten lasten per-
heiden arjesta ja kokemuksista seka heille kuuluvista palveluista ja etuuksista. Tu-
levassa tyOelamassa on tarkedd osata tukea ja ohjata perheitd heille kuuluvien
tukien pariin. Mielestdmme on tarkeaa, etta esimerkiksi paivakodissa tyoskentele-

va sosionomi osaa kohdata tallaisia vanhempia seka ohjata ja auttaa heita eri ti-



lanteissa. Tama tukee lapsen kasvua ja kehitysta. Uskomme, ettd monet kehitys-
vammaisten lasten vanhemmat voivat saada tastd opinnaytetydsta paljon tietoa,
josta voi olla hydtya heidan elamantilanteessaan. Haluamme taman opinnaytetyén
kautta vahvistaa vammaisten lasten asemaa siten, ettd vanhemmat tulevat tietoi-
siksi heidan lapsilleen kuuluvista etuuksista ja oikeuksista. Pyrimme siihen, etta
tyon kautta vanhempien aani tulee kuuluviin ja palveluita voitaisiin kehittda Seiné-

joella.

Opinnaytetydbmme teoriaosassa maarittelemme ja avaamme kehitysvammaisuu-
teen, vanhemmuuteen, ensitietotilanteeseen ja perheen tukemiseen liittyvia kasit-
teita. Avaamme myds lainsaadantoa seka perheita koskevia palveluja ja tukia.
Taman jalkeen kerromme laadullisen tutkimuksemme toteuttamisesta ja teema-
haastattelusta, jota kaytdmme aineiston keruumenetelména. Valitsimme teema-
haastattelun, koska sen avulla saimme parhaiten vanhempien kokemukset ja mie-

lipiteet esille. Lopuksi kerromme tutkimuksemme tulokset ja johtop&aatokset.



2 ERITYISTA TUKEA TARVITSEVA LAPSI

Opinnaytetydssdmme puhumme kehitysvammaisista lapsista, joilla tarkoitamme
lapsia, joilla on diagnosoitu joko kehityksen viivastyma tai kehitysvamma. Maaritte-
lemme molemmat kasitteet, koska haastateltaviemme vanhempien lapsilla oli
diagnosoitu jompikumpi niista. Erityistd tukea tarvitsevien lasten kirjo on laaja ja
jokainen lapsi on yksil6llinen. Seuraavaksi kasittelemme kehitysviiveen, kehitys-

vamman ja niihin liittyvien lisdvammojen ja -sairauksien kasitteita.

Kehityksen viivastyma. Kehitys tarkoittaa kypsymisen ja oppimisen aikaansaa-
mia fyysisia ja psyykkisid muutoksia. Lasten kehitys seuraa tiettya kaavaa, mutta
normaalissakin kehityksessa on yksiléllisia eroja. Noin joka kymmenella lapsella
on fyysisten tai psyykkisten toimintojen kehityksessa viivettd. Nama toiminnot ke-
hittyvat normaalista poikkeavalla tavalla. Viivastymat ilmenevéat yleensa oppimisen
ja kehityksen erityisvaikeuksina, motoriikan, havaitsemisen, itseluottamuksen, kie-
len sekéa sosiaalisten taitojen alueilla. Lapsen alyllinen suoritusprofiili on siis epa-
tasainen ja ongelmia voi ilmeta muun muassa kaytoksessa. Useimmat lapset, joilla
on kehitysviive, ovat alyltddn normaaleja ja myos lahjakkaita. Kehitysvammaisilla
voi myods esiintyd kehitysviivetta. Kehityksen viivastyma on hyva todeta viimeis-
taan viidenteen ikavuoteen mennessa, jotta lapsi saisi kuntoutusta ja ohjausta riit-
tavan varhain. (Kaski, Manninen & Pihko 2009, 106; Matero 2006, 124-125.)

Oireet ovat yksilollisia kehityksen viivastymissa. Lapsi voi olla lapsellisempi kuin
muut ikaisensa, lapsella voi esiintya lyhytjanteisyytta ja kompelyytta eika han osal-
listu mielella&n ohjattuun toimintaan. Ohjeiden noudattaminen voi tuottaa ongelmia
ja lapsi voi hairitda muita lapsia. Lapsi jad myo6s helposti ulkopuoliseksi toisten las-
ten keskuudessa. Lapsi ei valttdAméatta pysty omatoimiseen toimintaan ja saattaa
vetaytya helposti heikon itsetunnon takia. Lapsella voi ilmet& psyykkisia ongelmiin
littyvia oireita, kuten kastelua, uniongelmia ja pakkotoimintoja. Lapsi voi olla myos

passiivinen, takertuva, impulsiivinen tai pelokas. (Matero 2006, 124.)

Kehityksen viivastymat jaetaan kahteen hairiétyyppiin: infantiilin tyyppiin ja alhai-

sen motivaatiotason tyyppiin. Infantiilin tyypin kehitys on yleisesti viivastynyt. Paa-



oireina ovat heikko ajattelukyky ja kehittymaton tunne- ja tahtoelama. Téallaiset
lapset hyotyvat opetuksesta ja harjoittelusta, ja kuntoutumisen ennuste on hyva,
jos he saavat johdonmukaista ohjausta tarpeeksi varhain virikkeellisessa ymparis-
tossa. Alhaisen motivaatiotason tyyppiin kuuluville on tyypillista, etta he vasyvat
helposti. Heilla ei ole normaalia kiinnostusta asioihin eivatkd he ole innostuneita
tyoskentelemaan seka heilla on heikko kasitys suoritustasostaan. (Matero 2006,
124-125.)

Kehitysvammaisuus. Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan ymmartamis- ja kasi-
tyskyvyn alueella olevaa vammaa, jonka takia uusien asioiden oppiminen ja kasit-
teellinen ajattelu on vaikeaa, vaikkakin kehitysvammaiset oppivat monia asioita
samalla tavalla kuin muut ihmiset. Alykkyysosamaaraa on kaytetty yleensa kehi-
tysvammaisuuden kuvaamisessa, mutta se on vain osa ihmisen persoonallisuutta.
Ihmisen kasvamiseen vaikuttavat myds kasvatus, elamankokemukset, oppiminen
ja elinymparistd. Myds kehitysvammaiset ovat yksil6llisia kuten muutkin ihmiset.
(Matero 2006, 165.) Kehitysvammaisuus vaikeuttaa normaaliin elamaan osallistu-
mista, mutta ei ole sairaus ja ei useinkaan tee lasta taysin kyvyttomaksi (Disabili-
ties 2012).

Suomen kehitysvammalaki maéarittelee kehitysvammaiseksi henkilon, jonka kehi-
tys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiassa
saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada
tarvitsemiaan palveluja. Kaytdnnéssa taméa tarkoittaa kaikkia kehityksen aikana
ilmestyvia vaikeimpia vammoja. Vamma tarkoittaa fyysista tai psyykkista vajavuut-
ta, joka rajoittaa yksilon suorituskykya pysyvasti. Suomessa on pidetty kehitys-
vammaisuuden kriteereind matalaa alykkyysosaméaaraa (alle 70) ja ikatasoa hei-
kompaa sosiaalista selviytyvyytta sekd naiden kriteereiden ilmaantumista ennen
18. ik&vuotta. (Matero 2004, 165.) Suomessa kehitysvammaisia on noin yksi pro-
sentti vaestosta eli noin 50 000 henkilda (Kaski 2009, 22).

Merkittavin ryhméa kehitysvammaisuudessa ovat hermoston kehityshairiét, johon
kuuluu hermoston sairaudet, vauriot ja muut poikkeavuudet. Naista tarkeimpid
ovat aivojen kehityshairiot, joihin liittyy usein alyllisten toimintojen vajavuutta.
WHO, eli Maailman terveysjarjestd, nimittaa tata alylliseksi kehitysvammaisuudek-

si (retardatio mentalis). Vuonna 1995 Suomessa kaytt6on otetun WHO:n tauti-
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luokituksen, ICD-10:n (International Statistical Classification of Diseases and Rela-
ted Health Problems), mukaan alyllisella kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa,
jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on epataydellinen tai estynyt. Erityisesti kehi-
tysiassa ilmaantuvat taidot eli henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset,
kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot ovat puutteellisesti kehittyneita. Alyllinen
kehitysvammaisuus voi ilmentya yksin tai yhdessa jonkun fyysisen tai psyykkisen
tilan kanssa. (Kaski, Manninen, Mélsa & Pihko 2006, 20-21.)

AAIDD:n, eli The American Association on Intellectual and developmental Disabili-
ties, mukaan alyllinen kehitysvammaisuus on perustaltaan toiminnallinen ja maarit-
telyssa ratkaisevat tekijat ovat edellytykset, ymparisto ja toimintakyky. Alyllisten ja
adaptiivisten taitojen ja ympariston vaatimusten valisestda vuorovaikutuksesta on
siis kyse. AAIDD:n mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa tamanhetkisen toiminta-
kyvyn huomattavaa rajoitusta, ja tilalle on ominaista huomattavasti keskimaaraista
heikompi alyllinen suorituskyky (alykkyysosaméaara alle 70-75). Tahan liittyy sa-
manaikaisesti rajoituksia kahdessa tai useammassa seuraavista adaptiivisten tai-
tojen osa-alueista, jotka ovat yksil6llisesti sovellettavissa: kommunikaatio, itsesta
huolehtiminen, kotona asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisésséa toimiminen, itsehal-
linta, terveys ja turvallisuus, oppimiskyky, vapaa-aika ja tyd. Kehitysvammaisuus
iimenee ennen 18. ikavuotta. (Kaski ym. 2009, 16-17.)

Varhaiskasvatusikaisistd lapsista puhuttaessa kehitysvammaisuus jaetaan kol-
meen luokkaan: erittain vaikeasti vammaiset lapset, vaikeavammaiset lapset ja
lievAvammaiset tai lievia toimintahairiditd omaavat lapset. Erittain vaikeasti vam-
maisia lapsia on 0,2 prosenttia vammaisista lapsista. Heilla on vaativa hoidon tar-
ve. Elaméanpiiria rajaa vahvasti hoidon laatu ja sisalto ja kotihoito edellyttda paljon
tukea. Paivittaisissa toimissa tarvitaan erityisjarjestelyja ja taydentavia palveluja.
Kuntoutus on naitd taydentavaa ja kokonaisvaltaista. Haasteellista on toteuttaa
lapsen osallistumista ja tasa-arvoisia toimintamahdollisuuksia. Perhe tarvitsee lap-

sen hoidossa ja kasvatuksessa paljon apua ja tukea. (Lampinen 2007, 95.)

Vaikeavammaisia lapsia on kaksi prosenttia vammaisista lapsista. Heilla on huo-
mattavia vaikeuksia jokapaivaisessa elamassa ja he tarvitsevatkin yksildllisia tuki-
toimia ja taydentavid palveluja huomattavasti suoriutumisessa. Tuettuna omaeh-

toinen toiminta ja itsendinen suoriutuminen onnistuvat. Perhe tarvitsee tukea ja
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apua lapsen hoidossa ja kasvatuksessa erityisesti tavanomaisissa elaman muu-

tostilanteissa. (Lampinen 2007, 95.)

Lievavammaisia tai lievia toimintahairidita omaavia lapsia on 97,8 prosenttia vam-
maisista lapsista. Heilla tarvittavat tukitoimet muodostuvat tavanomaisten palvelu-
jen soveltamisesta. Kuntoutusta tarvitaan ajoittain ja vahan. Joillakin ryhmaan kuu-
luvista on olemassa syrjaytymisriski. Yksilollisesti vaihtelee kuinka he tarvitsevat

yleisia palveluja. (Lampinen 2007, 96.)

Lisavammat ja sairaudet. Alylliseen kehitysvammaisuuteen liittyy usein lisavam-
moja, joita voivat olla esimerkiksi likuntavammat, aistivammat, neurologiset hairiot
ja kielelliset hairiot. Lisivammojen maaré ja laatu vaikuttavat siihen, kuinka paljon
ne rajoittavat kehitysvammaisen toimintaa. (Matero 2006, 176.) Lievan kehitys-
vammaisuuden yhteydessa lisdvammoja ei juuri ole, mutta keskivaikean, vaikean
ja syvan kehitysvammaisuuden yhteydessa niitd on enemman. Lievaan aivovauri-
oon voi liittyd vahaisia neurologisia poikkeavuuksia seké erityisvaikeuksia oppimi-
sessa ja kehityksessd, kuten hienomotorista kémpelyytta ja havaintotoimintojen
puutteita. Esimerkkina tasta on ADHD, eli tarkkaavaisuushairid. (Kaski ym. 2009,
106.) Autismi on yksi lisavamma, jota kehitysvammaisilla esiintyy. Se on neurobio-
loginen keskushermoston kehityshairio, joka vaikuttaa ihmisen sosiaaliseen vuo-
rovaikutukseen, kommunikointiin seka aiheuttaa poikkeavaa ja rajoittunutta kayt-

taytymista ja aistien poikkeavaa toimintaa. (Kaski ym. 2009, 107-108.)

Muita lisivammoja kehitysvammaisilla voivat olla psyykkiset hairiét. Kehitysvam-
maisilla on suurempi riski mielenterveyden hairidihin, jopa 35-50 prosentilla esiin-
tyy kayttdytymisen ja mielenterveyden hairioitd. Psyykkiset hairiot ilmenevat
yleensa rauhattomuutena. (Kaski ym. 2009, 112.) Yleisimméat mielisairaudet, joita
kehitysvammaisilla ilmenee, ovat kaksisuuntainen mielialahairio ja skitsofrenia.
Niita esiintyy 5-10 prosentilla kehitysvammaisista. Persoonallisuushairididen muo-
dot, joita kehitysvammaisilla esiintyy, ovat epéavakaus, huomionhakuisuus ja riip-

puvainen persoonallisuus. (Kaski ym. 2009, 120-121.)

Hyvin tavallisia kehitysvammaisuuteen liittyvid neurologisia oireita ovat tajutto-
muus- ja kouristuskohtaukset. Yleensa silloin kyseessa on epilepsia. Liikunta-

vammoja on joka neljannella erityishuollon piirissa olevalla, joten ne muodostavat
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suuren osan alylliseen kehitysvammaisuuteen liittyvista lisdoireista. Liséksi joillakin
kehitysvammaisilla on nakemisen, kuulemisen ja puheen hairidita. Kehitysvam-
maiset ovat usein alttita sairauksille. Alyllisen kehitysvammaisuuden asteen vai-
keutuessa lisaantyvat muu vammaisuus ja sairastavuus samalla. Sairaudet ovat
samoja kuin muillakin ihmisilla, mutta niiden ilmenemisessa voi olla poikkeavuuk-
sia, koska kehitysvammainen ei valttaméatta osaa ilmaista tai paikallistaa vaivaan-
sa. (Kaski ym. 2009, 123, 132, 138-147.)
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3 KEHITYSVAMMAINEN LAPSI PERHEESSA

Tassa luvussa maarittelemme kasitteita, jotka liittyvat erityista tukea tarvitsevien
lasten perheisiin. Kasittelemme vanhemmuutta ja sen tukemista, ensitietotilannetta
ja siihen liittyvia perheiden reaktioita sekd arjen haasteita ja voimavaroja. Lisaksi
kerromme, kuinka ekokulttuurisen teorian mukaan lapsen tarkeimpana kasvuym-

paristéna on koti ja perheen ymparilla on erilaisia vuorovaikutuskehia.

3.1 Vanhemmuuden maarittelya

Vanhemmuus voidaan jaotella biologiseen, sosiaaliseen ja psykologiseen van-
hemmuuteen. Sosiaalisella vanhemmuudella tarkoitetaan oikeudellista suhdetta
lapseen, eli vanhemmuus on laillistettu. Psykologinen vanhemmuus muodostuu,
kun lapsi alkaa pitda jotakin aikuista aitind&n tai isdn&&n. Monesti ndméa kaikki
kolme puolta siséltyvat saman henkiloén vanhemmuuteen, mutta joissakin tapauk-
sissa biologinen, sosiaalinen ja psykologinen vanhempi ovat eri henkil6ita. Lapsen
huoltajia ovat lapsen vanhemmat, jotka ovat lapsen syntyessa keskenaan aviolii-
tossa tai avoliitossa, jolloin isyys on pitanyt tunnustaa. Aiti on lapsen virallinen
huoltaja, jos lapsen vanhemmat eivat ole avioliitossa keskenaan lapsen syntyessa.
(Maatta & Rantala 2010, 74.)

Lampisen (2007, 44) mukaan hyva vanhemmuus on lasten rakastamista, kuule-
mista, kunnioittamista, lapsen tarpeista huolehtimista, turvallisuudentunnetta liséa-
vien rajojen asettamista sek& johdonmukaisuutta kielloissa ja vaatimuksissa. Mart-
tunen (2006) lisd4, ettd vanhemman tulee pystya erottamaan omat toiveensa ja
tarpeensa lapsen tarpeista, ja hanella tulee olla kykya asettua lapsen asemaan

tata ymmartadkseen.
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3.2 Ensitietotilanne

Ensitiedolla tarkoitetaan ensimmaisen tiedon antamista lapsen vammasta seka
siihen liittyvien reaktioiden, kysymysten ja tuntemusten kasittelyd vanhempien ja
lasten kanssa. Siihen kuuluu myés tiedon antaminen vammasta ja sen hoidosta,
kuntoutuksesta ja sosiaalipalveluista seka kotona selviytymisen tukeminen. (Talve-
la 2006, 33.) Ensitiedon antamisessa ammattilaisilla on vaativa tehtava. Vanhem-
mat ovat odottaneet ja samalla pelanneet tietoa mahdollisesta lapsen vammasta.
Vanhempien selviytymistd tukee onnistunut ja empaattinen tiedon jakaminen.
Huonosti toteutettuna se taas saattaa aiheuttaa vihaa, katkeruutta ja ahdistusta
viel& useidenkin vuosien ajan. Arvo Ylpon mielesta paras hoito lapsen vammaan
on kiireetdn keskustelu vanhempien kanssa asiasta seka yhteisten toimintaohjei-
den sopiminen. Vanhempien ja ammattilaisten valilla on oltava molemminpuolinen
luottamus. (Lampinen 2007, 45-46.)

Aila Kantojarvi (1993, 63) tuo esille julkaisussaan, etta ensitietoa kertoessa on
kiinnitettava huomiota siihen, etta ei kerro liilan negatiivisesti vammasta. Negatiivi-
nen leima huonontaa lapsen tilannetta ja voi olla vammauttavampaa kuin itse
vamma. Talvelan (2006, 34) mukaan vanhemmille on tarke&&, ettd ammatti-
ihmiset vastaavat vanhempien kysymyksiin rehellisesti eivatka karttele tai pelkaa
kohdata vanhempia. Samalla tyontekijoiden tulee luoda uutta toivoa. Ensitieto on
merkittava asia vanhemmille, koska silla on vaikutusta siihen, miten hyvin van-

hemmat sopeutuvat uuteen elamantilanteeseen. (Ensitieto 2011.)

Useiden tutkimusten mukaan vain noin puolet vanhemmista on ollut tyytyvaisia
tapaan, kuinka heille on ensimmaisen kerran kerrottu lapsen diagnoosi. Useinkaan
ei ole kiinnitetty huomiota erityisesti shokkiin, jonka vanhemmat yleensa hetkelli-
sesti kokevat kuullessaan lapsen vammasta. (Lampinen 2007, 45-46.) Ensitietoa
annettaessa vanhemmat ovat usein shokissa ja jarkyttyneita, eik& kaikkea kannata
yrittdd selvittda yhdella kertaa. Tietoa on hyva antaa seka suullisesti etta kirjalli-
sesti. Molempien vanhempien on hyva olla mukana saamassa ensitietoa, mutta
niin ei aina kay. Vanhemmat tarvitsevat tietoa vammasta ja sen hoidosta, kuntou-
tuksesta, sosiaalipalveluista sekd mahdollisuuksista pitaa yhteyttd muiden vam-

maisten lasten perheisiin. Laadketieteellisen tiedon lisdksi vanhemmat kaipaavat
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arkipaivaan liittyvaa tietoa lapsen vammasta ja vammaisen lapsen kehityksesta.
(Talvela 2006, 34.)

Jos lapsella epailladn henkisen kehityksen viivastymistd, lapsi ohjataan tutkimuk-
siin, joiden tarkoituksena on selvittdd, miten laajasti lapsen kehitys on viivastynyt
seka selvittaa poikkeavan kehityksen syy. Tutkimuksiin tulee varata riittavasti ai-
kaa ja ne on uusittava tarvittaessa. Jokainen kehitysvammaiseksi epailty tulee tut-

kia perusteellisesti. (Kaski ym. 2009, 29.)

Kriisin vaikutukset perheeseen. Vammaisen lapsen syntyma ei valttamatta joh-
da kriisiin, vaan vanhempien sopeutumiseen uuteen tilanteeseen vaikuttavat mo-
net asiat. Perheen sopeutumista ja hyvinvointia sdatelevat monet taloudelliset,
sosiaaliset, kasvatukselliset ja kulttuurilliset seikat. (Alho 1995, 9,11.) Vanhemmiille
tieto lapsen vammasta aiheuttaa usein kuitenkin jonkinlaisen kriisin koko perheel-
le. Usein kriisi ilmenee ensin rauhattomuutena ja tasapainottomuutena, mutta jo-

kainen perheen jasen reagoi omalla tavallaan tilanteeseen. (Talvela 2006, 36-37.)

Ihmisen selviytymistd uuteen ja yllattavaan elamantilanteeseen voidaan kuvata
kriisiteorian mukaan, johon kuuluvat shokkivaihe, reaktiovaihe, korjaamisvaihe ja
uudelleen suuntautumisen vaihe. Taytyy kuitenkin muistaa, ettd ne ovat suuntaa
antavia ja joustavia. (Talvela 2006, 36-37.) Vanhempien shokkivaihe on yleensa
erityisen vaikea, jos lapsi syntyy kehitysvammaisena tai sairaus todetaan etene-
vaksi ja vaikeasti vammauttavaksi. Shokkivaiheessa ihminen tiedostamattomasti
torjuu tapahtuneen asian. Seuraavassa kriisin vaiheessa, reaktiovaiheessa, per-
heiden sosiaalisista suhteista selviytymisen vaikeudet saattavat korostua. Tassa
vaiheessa ovat tyypillisia "miksi’- kysymykset ja todellisuutta aletaan véhitellen
kohdata. Kun perheessa stressia aiheuttavat tekijat eivat endd vaikuta niin voi-
makkaina ja perheenjasenten kyky hallita ja kontrolloida stressitilanteita kasvaa,
perhe siirtyy reaktiovaiheesta korjaamisvaiheeseen. Siina lapsen aiheuttamaan
kriisitilanteeseen aletaan paremmin sopeutua. Kun ihminen on kaynyt kriisin I1&pi,
han hyvaksyy vammaisuutta, suuntautuu kohti tulevaisuutta ja jarjestelee uudes-
taan elaman arvojaan. Sopeutuminen vammaan ei tarkoita sita, etta yksilé sopeu-
tuu siihen elaméan jokaisella osa-alueella. Lopulta surutyon ja kriisin I&pikdyminen
Voi lujittaa ystavyys- ja perhesuhteita ja johtaa elaméan tarkeysjarjestyksen uudel-

leenarvioimiseen. (Talvela 2006, 35-42.)
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3.3 Perhe lapsen tarkeimpanéa kasvuymparistona

Perhe. Perheen muodostavat yhdessa asuvat avo- tai avioliitossa olevat, parisuh-
teensa rekisterdineet tai jompikumpi vanhemmista seka heidan lapset. Lapsiper-
heeksi maaritelladn perhe, jossa asuu vahintdan yksi alle 18-vuotias lapsi. (Per-
he.) Perheen tehtaviin yleensa kuuluvat parisuhteen yllapito ja kehittaminen, per-
heenjasenten keskinainen huolenpito ja turva, lasten kehityksen tukeminen ja it-
senaistymisen mahdollistaminen seké kulttuuriperinteen valittaminen. Perhe toimi-
essaan huolehtii jasenistaan ja yhteiskunnan nakdkulmasta se kontrolloi ja sopeut-
taa jasenidén. Perhe, jossa on erityista tukea tarvitseva lapsi, joutuu tavallista suu-
rempien vaatimusten eteen. (Repo & Talvela 2006a, 393.)

Vaikka vammaisen lapsen kuntoutus on tarke&a, on lapsen kehityksen kannalta
oleellista myds se, ettd lapsi padsee mukaan osallistumaan perheensa toimintaan.
Arjessa rutiinien sujuminen on perustarve, johon perhe kayttdd voimavaroja ja ai-
kaa. (Kaski ym. 2001, 191.) Rutiinit ovat perheen arkeen kuuluvia saannoéllisesti
toistuvia ja hetkellisia tilanteita, joihin ei liity erityisia sovittuja merkityksia. Arjen
rituaalit ja rutiinit ovat merkittavia lapsen kehitykselle ja ne luovat struktuuria kodin
arkeen ja muokkaavat kodin tunneilmapiiria. (Maattd & Rantala 2010, 73.) Tulee-
kin kiinnittdd huomiota siihen, kuinka lapsen ja perheen vuorovaikutus ja tavallinen
arkielama saadaan sujumaan. Perheilla on yleensa paljon voimavaroja, joilla voi
ratkaista lapsen vammaisuuden tuomia kaytannoén ongelmia. (Kaski ym. 2001,
191.)

Ekokulttuurinen teoria. Malmin ym. (2006, 51-54) mukaan ekologisten teorioiden
mukaan lapsi kehittyy vuorovaikutuksessa lahiymparistonsa kanssa ja pienen lap-
sen keskeinen kasvuympaéristd on koti. Puhuttaessa perheesta lapsen olennaisena
kasvuymparistona, silla tarkoitetaan isan, aidin ja sisarusten hyvinvointia, van-
hemmuuden ja parisuhteen laatua, perheen elinoloja ja toimeentuloa sekd per-
heen laheisten ihmisten tukea (Maatta 2010, 66). Perhe on lapsen elamassa mer-
kittdvassa roolissa ja ammatti-ihmisten tulee ottaa tdma huomioon. On tarke&a,
ettd lapsi kokee olevansa osa perhettd, eikd vain asu perheenjasenten kanssa

samassa talossa. (Hewitt-Taylor 2008, 29.)
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Ekologisen ajattelun mukaan olennaista lapsen kuntoutuksessa on hanen oppimis-
, kasvu- ja toimintaympariston laatu. Ekokulttuurisen mallin mukaan perheen ym-
parilla on kolme vuorovaikutuskehda (Kuvio 1). Sisimmainen keha koostuu suku-
laisista, ystavistd, paivakodista, neuvolasta ja perheen kanssa tiiviissa yhteistyos-
sa toimivista ammattilaisista. Seuraavaan kehaan sisaltyvat sosiaali- ja terveys-
huollon seka Kelan palvelut, tydelaman kaytannot sekd media. Uloimmaisimmalla
kehdlla taas ovat politikka, talous, yhteiskunnan historia ja ideologiat. Kaikki nama
edelld mainitut vaikuttavat perheen elamaan, ja perhe vaikuttaa niihin omien per-

heessé olevien tavoitteiden mukaisesti. (Malm ym. 2006, 51-54.)

talous

sukulaiset
ystavat

neuvola
LAPSIIA

paivakoti PERHE

kuntoutus-
ohjaaja
terapeutit

ideclogia

Kuvio 1. Ekokulttuurinen malli (mukailtu M&atéan (2001, 78) esittaman Manniston
(1994) mallista).
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Ekokulttuurisen teorian keinoin lapsen vamman takia poikkeavasta perheestéa tu-
leekin aivan tavallinen perhe, jonka tarkein tehtava on selvita arjesta erityista tu-
kea tarvitsevan lapsen kanssa. Tavoitteena on arjen tasapainon saavuttaminen,
jolloin ammattilaisen tulee hyvaksya perhe tasavertaiseksi yhteistyokumppaniksi.
Ammattilaisen ja vanhempien yhteistydsta huolimatta vanhemmilla ei aina valtta-
matta ole tietoa lapsilleen tehdyista suunnitelmista tai he eivat ole olleet mukana
niita laadittaessa. Talléin toiminta on asiantuntijakeskeista, jolloin vanhempien asi-
antuntijuutta omasta lapsestaan ei kayteta tarpeeksi hyodyksi. Jos ammatti-
ihminen ei tunne lapsen ja perheen todellista arkea, ammatilliset ohjeet ja perheen
mahdollisuudet noudattaa niita eivat valttaméattd toteudu. Vammaisenkin lapsen
kasvun perusta on arjen rutiineissa ja haasteissa seka paivittaisissa vuorovaiku-
tustilanteissa. Terapioita ja kuntoutuksia oleellisempaa onkin keskittya lapsen arki-
rutiineihin kotona ja paivakodissa. Ekokulttuurinen teoria korostaakin siis tasaver-
taista yhteistydmallia, jossa ammatti-ihmiset ja vanhemmat tuovat asiantuntijuu-
tensa keskusteluun. Sen tuloksena on yhteinen nakemys perheen tilanteesta ja
tarpeista. (Lampinen 2007, 59- 60.) Talvela (2006, 43) tuo esiin perhekeskeisyytta
ja asiakaslahtoisyytta vammaisen lapsen hoidossa. Perhe pyritaan ottamaan hoi-
toon mukaan, koska yhden perheen jasenen vammautuminen vaikuttaa yleensa

muihinkin jaseniin perheessa.

Malmin ym. (2006, 54) mukaan jokaisella ekokulttuurisen teorian ekologisella ke-
halla on rajoituksia ja voimavaroja, joiden vaikutukset nakyvat perheen paivittaisis-
sa toiminnoissa. Perheen arjen muodostumiseen vaikuttavat seuraavanlaiset osa-
alueet: taloudellinen perusta ja perheen toimeentulo, terveydenhuollon ja kasva-
tuspalveluiden saatavuus, kodin ja asuinympariston tarkoituksenmukaisuus, koti-
tyot ja niiden jakaminen perheessa, lasten kaverit ja leikki, lastenhoidon jarjesta-
minen, vanhempien roolit parisuhteessa, sosiaalinen tuki, isén ja aidin rooli lasten-
hoidossa ja vanhemmuuden tiedonlahteet ja tavoitteet (Maatta & Rantala 2010,
57).

Perheen ekokulttuurisella ymparistolla tarkoitetaan arkirutiinien kannalta olennaisia
asioita, joihin vaikuttavat yhteiskunnan asettamat rajoitteet ja tarjoamat voimavarat
seka perheen omat arvot, vahvuudet ja uskomukset. Vammaisen lapsen perhe

joutuu usein muuttamaan arkirutiinejaan ja toimintatapojaan. (Malm ym. 2006, 54.)
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Maatan ja Rantalan (2010, 58-59) mukaan akkomodaatiolla tarkoitetaan niita muu-
toksia, joita perhe on valmis tekemaan tai jattAmaan tekemaéttd, jotta arkielama
sujuisi mahdollisimman hyvin ja perheen selviytyminen edistyisi. Paivittainen aika-
taulu voi muuttua, vanhemmat opettelevat uusia kasvatus- ja hoitokaytantoja,
mahdollisesti liittyvat uusiin ryhmiin ja omaksuvat uusia arvoja. Perhekulttuurilla
tarkoitetaan niiden kasitysten ja uskomusten kokonaisuutta, jotka séételevat sen
minkalaisiin muutoksiin perhe on valmis tukeakseen lapsen kehitysta. (Malm ym.
2006, 54.)

3.4 Perheiden haasteet ja voimavarat

Haasteet. Kodin arkielaman haasteita ja huolia voi tarkastella lapsen, perheen
arkielaméan sujumisen, vanhemmuuden ja parisuhteen seké perheessa todettujen
ongelmien kautta. Ekokulttuurisen teorian kautta voidaan tarkastella ja arvioida,
millaiset perheen sisdiset tai ulkoiset uhkat voivat horjuttaa perheen tasapainoa ja
perheen kokemaa mielenrauhaa. Lapsiperheiden arkea voivat kuormittaa esimer-
kiksi erilaiset ihmissuhteisiin, avuttomuuteen, kasvatusvastuuseen ja liiallisiin
kuormituksiin liittyvat tekijat. Vakavaa tuen tarvetta perheessé voivat aiheuttaa
vanhempien keskindiset jatkuvat erimielisyydet tai avioeroon liittyvat kysymykset,
mielenterveys- ja paihdeongelmat seka liiallinen paihteiden kaytt6. Nama arjen
sujuvuutta uhkaavat tekijat vaikuttavat hyvin yksilollisesti eri perheiden kohdalla.
Monille perheille on tuttua ajan riittamattomyys. Tydssa kayvien pienten lasten
vanhemmilla on monesti varsin vdhan aikaa lapsilleen. Tydn vaativuus on lisaan-
tynyt monessa paikassa ja Suomessa pisinté tyopaivaa tekevat pienten lasten isat.
(Maatta & Rantala 2010, 81-83.)

Kirkkomaki (2012, 8) kertoo artikkelissaan kehitysvammaisten lasten vanhempien
elavan palveluviidakossa, jossa vanhempien pitda itse selvittda palvelut ja tuet,
joita voivat lapselleen hakea. Pollari (2007, 84) on tutkimuksessaan samaa mielta
Kirkkomaen kanssa vaikeaselkoisesta palveluviidakosta, josta on haastavaa etsia,
ymmartaa ja kayttaa tietoa. Burkekin (2008, 55) tuo esille kirjassaan ammattilais-

ten tarkeaa roolia tiedon antamisessa vanhemmille. Han kertoo, etta ammattilais-
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ten apu ja heiltd saatu tieto ovat tarkeita, etteivat perheet syrjaydy yhteiskunnasta.
Rajalin (2009, 81) tuo tutkimuksessaan esille, ettd viranomaisten salassapitovel-
vollisuus voi estaa tiedon kulkemista viranomaiselta toiselle. Han kertoo tdman
aiheuttavan sen, ettd vanhemmat itse joutuvat toimimaan tiedonvalittajana, mika

tuo heille lisatyota.

Oma kotikunta tai Kela ei tarjoa kaikkia palveluja automaattisesti, vaan vanhempi-
en pitdd osata niita itse hakea oikeassa jarjestyksesséa ja varautua vielapa odotta-
maan paatoksia joksikin ajaksi. Kun vanhemmat hakevat tukea, heidan taytyy
mahdollisimman tarkasti ja oikeilla sanoilla osata kuvailla lapsen tuen tarve. Van-
hemmille arkisiksi asioiksi muodostuneet tekijat saattavat olla aivan uusia asioita
ammattilaisille. Jokaisen perheen tilanne on yksildllinen, joten tarpeetkin vaihtele-
vat. Kun vanhemmat anovat palveluita, heidan taytyy avata perheensa asioita ja
perhekulttuuriansa ulkopuolisille henkildille. Lakisdateisia palveluita ei valttamatta
heti myonneta perheelle esimerkiksi perustuen resurssien vahaisyyteen. Se saat-
taa lannistaa, mutta periksi antamisen sijaan tulisi jaksaa valittaa paatoksesta. Jos
epareiluihin paatoksiin tyydytaan, tilanne ei valttamatta parane tulevaisuudessa-
kaan. Periaatteessa jokaisesta kunnasta tulisi I6ytyd palveluohjaaja, joka ohjaisi
perheille juuri heille sopivimmat tukimuodot. Kaytdnnéssa sopivia palveluohjaajia
ei valttamatta ole tarjolla ja perheet voivat itse johtua ratkaisemaan asioita keréaa-
miinsa tietoihin nojaten. (Kirkkoméki 2012, 8-9.) Myds Pollari on tutkimuksessaan
todennut saman asian kuin Kirkkomaki, eli toimijoita on ymparilla paljon, mutta
koordinaattori puuttuu. Lisaksi Pollari kertoo tuloksissaan, etté yhteiskunnan insti-
tuutiot tarjoavat rutiininomaisesti valmiina olevaa tietoa, eika perheiden todellisiin
tarpeisiin niinkdan suunnitella ja raataldida apua. (Pollari 2007, 81-84.) Lisaa pal-

veluohjauksesta luvussa 5.1.

Asuinpaikasta johtuva eriarvoisuus palveluiden saamisessa on ollut yksi huolenai-
he. Eroja on ollut hoitotuen, omaishoitotuen ja vammaispalvelulakiin kuuluvien
etuuksien myontadmisessa. Taloudellisesti tiukoilla olevat kunnat ovat joutuneet
hakemaan saastdja kaikilta toiminnan aloilta, mik& on vaikuttanut etuuksien myon-
tdmiseen. (Kiviranta & Jokinen 2003, 173-174, Pollarin 2007, 82 mukaan.)
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Voimavarat. Jokaisella voi olla kaytettavissa henkilokohtaisia, perheen sisaisia ja
perheen ulkopuolisia voimavaroja. Henkilokohtaisia tekijoitda ovat muun muassa
vanhempien ik, ammatti ja tilanne tydelaméassa. Perheen sisdisid voimavaroja
taas voivat olla puolisoiden valinen vuorovaikutus, parisuhde, kotitdiden jakami-
nen, mahdollisuudet harrastuksiin ja omaan aikaan. Aiempien tutkimusten mukaan
erityisesti puolisolta saatu henkinen tuki sek& puolison osallistuminen Kotitdihin ja
lastenhoitoon ovat olleet tarkeita tekijoita perheen toimintakyvyn kannalta. (Alho
1995, 18-29.)

Perheen ulkopuolelta saadut tukimuodot taas tarkoittavat perheen muualta saa-
maa apua ja tukea. Lahiymparistolta eli sukulaisilta ja ystavilta saadulla tuella on
todettu olevan tarkea merkitys muun muassa perheen sopeutumisen ja vanhempi-
en kokeman stressin kannalta. (Alho 1995, 18-29.) Lindqvistin (2011, 2) tutkimuk-
sessa korostuu sosiaalisen ympariston antaman tuen merkitys seka konkreettisen
ja kaytannonlaheisen avun ja tuen tarve. Han kertoo perheen selviytymista edista-
vien tekijoiden olevan varmuus riittdvasta perusturvasta ja palveluista, voimavarat

ja sosiaaliset suhteet seka selviytymisen kokemukset.

Lapsen isovanhemmat ovat usein merkittavassa roolissa tuen antajina. Hyva iso-
vanhemmuus tarkoittaa turvallista lasnaoloa. Kehitysvammaiselle lapselle isovan-
hemmat voivat toimia korvaamattomina ihmising, joiden seurassa lapsi kokee ole-
vansa hyvaksytty ja rakastettu juuri sellaisena kuin on. Vammaisuus voi toki iso-
vanhemmissakin aiheuttaa ristiriitaisia tunteita, mutta tilanteen aiheuttama stressi
on yleensa erilainen kuin lapsen vanhemmilla, jotka ovat konkreettisemmin vas-
tuussa lapsen hoidosta ja tulevaisuudesta. (Lampinen 2007, 52-53.) Isovanhempi-
en ensireaktiot lapsen vammaan liittyen voivat olla samankaltaisia kuin vanhem-
milla. He voivat tuntea esimerkiksi shokkia, vihaa ja surua. Ajan kanssa isovan-
hemmat voivat tulla osaksi kehitysvammaisen lapsen perhetta tarjoamalla kaytan-
non apua ja henkista tukea. (Lee & Gardner 2010, 467.) Lampinen (2007, 53) li-
saa, etta isovanhempien asuessa perhettd lahelld, he saattavat toimia tilapéisena

hoitoapuna vammaiselle lapselle tai hanen sisaruksilleen.

Kun lapsella todetaan pysyva vamma, vanhemmat usein muokkaavat mielikuvia,
joita heilla on olemassa sukulaisistaan, ystavistaan ja tuttavistaan. Samalla van-

hemmat arvioivat haluaan olla tekemisissa naiden kanssa. Jotkut perheet saatta-
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vat omasta tahdostaan eristaytyd aikaisemmasta lahiyhteisostaan. Toiset taas voi-
vat huomaamattaan jaada yksin, koska tuttavat eivat tiedd mitd sanoa ja kuinka
auttaa. Jotkut vanhemmat ovat kokeneet vastavuoroisten kontaktien vahentyneen,
jotkut taas ovat kokeneet yhteydenpidon laheisiin voimistuneen. (Lampinen 2007,
54-55.)

Suomessa on laaja lapsiperheitd tukeva palvelujarjestelmd, jonka tavoitteena on
tukea lapsiperheiden hyvinvointia. 2000- luvulla alle kouluikaisten lasten lapsiper-
heille hyvinvointipalveluja tarjoavat aitiys- ja lastenneuvolat, paivahoidon palvelut,
erityispalvelut seka yksityis- ja kolmas sektori. (Maatta & Rantala 2010, 17, 64.)

Naista yhteiskunnan tarjoamista palveluista kerromme lisdé luvussa 5.

3.5 Vanhemmuuden tukeminen

Revon ja Talvelan (2006a, 393) mukaan paras apu vammaiselle lapselle on se,
ettd hanen vanhempiensa jaksamista ja perheen omia ongelmanratkaisutaitoja
tuetaan. Heidan mukaan perheiden elaméantilanne vaihtelee paljon ja jaksamiseen
vaikuttaa muun muassa lapsen vammaisuuden vaikeus. Lapsen vamman varhai-
nen tunnistaminen ja nimeédminen seka vanhemmille annettava tuki edistavat sita,
ettd vanhemmat hyvaksyvat mahdollisimman pian lapsensa sellaisena kuin han
on. Vasta vanhempien hyvaksyntd mahdollistaa sen, etta lapsi hyvaksyy itsensa.
Useimmiten vanhemmat todella rakastavat vammaista lastaan, mutta vanhemmille
ei valttamatta anneta tarvittavia valmiuksia tdman osoittamiseen eri ikdkausina.
(Lampinen 2007, 34.)

Kasken ym. (2001, 193) mukaan erilaisin tukitoimin pyritddn turvaamaan kehitys-
vammaisen lapsen vanhemmille mahdollisuus tdman hoitamiseen ja kasvatukseen
omassa kodissa. Heiddn mukaan jokaisella perheella on omanlaisensa tuen tarve
ja se usein vaihtelee eri ajanjaksoina. Yhteiskunta loppujen lopuksi méaarittelee
antamansa virallisen tuen mé&aran seka toteuttamistavan eikd tuki aina vastaa
perheen todellisia tarpeita. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut parhaimmillaan

tukevat lapsen ja perheen jaksamista, mutta pahimmillaan toistuvat tapaamiset
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uuvuttavat ja aiheuttavat lisdvaivaa. (Lampinen 2007, 47.) Kaukolan ja Nymanin
mukaan (2000, 55) yhteiskunnallisen tuen merkitys korostuu niissa perheissa, jos-

sa vammainen lapsi sitoo lahes ymparivuorokautisesti vanhempien arkea.

On todella tarke&aa, etta perheen tuen tarve havaitaan mahdollisimman hyvin, mika
my0Os tukee vanhempana toimimista ja jaksamista. Perhe voi tarvita esimerkiksi
tunnetukea, lasnaoloa, suhde- ja sosiaalisiin toimiin liittyvaa tukea, konkreettista,
vahvistavaa tai tiedollista tukea. Tunnetuki voi olla esimerkiksi rohkaisemista tun-
teiden ilmaisuun ja suhdetuki on keskustelutukea ja laheisyytta. Vahvistavalla tuel-
la annetaan oikeutus pettymyksen ja pahan olon kokemukselle. Jotkut tarvitsevat
kannustusta osallistua sosiaalisiin tilanteisiin ja siten sosiaalisin toimin yritetdan
helpottaa heidan oloaan. Konkreettinen tuki tarkoittaa esimerkiksi perheen autta-
mista kodin tdissa tai lasten hoidossa. Tiedollinen tuki on sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluista kertomista ja tiedon antamista kaytdnnoén tilanteisiin arjessa.
(Talvela 2006, 43.) Kaukola ja Nymanin (2000, 55) mukaan voi joidenkin perhei-
den kohdalla kayda niin, ettd tuen tarpeen psykologisointi hamartaa perheen todel-
lista tuen tarvetta. Siten perheille voidaan tarjota esimerkiksi keskusteluapua,

vaikka todellinen tarve olisikin konkreettinen tuki.

Pietilainen, Ylikoski ja Juusti (1999, 66) tuovat esiin perhekeskeisen tukijarjestel-
man, joka tarkoittaa kaikkia perheen saamia hyodyllisia tukimuotoja, niin viralliselta
kuin sosiaaliselta tukiverkostolta. Virallinen tukiverkosto tarkoittaa asiakkaan kayt-
tamia palveluita ja niitd tuottavia ammatti-ihmisia ja viranomaisia. Sosiaaliseen el
epaviralliseen verkostoon taas kuuluvat ihmissuhteet, jotka rakentavat yksilon so-
siaalista identiteettia. Naitd voivat esimerkiksi olla perheenjasenet, sukulaiset ja
ystavat. Sosiaalisella tukiverkostolla on usein selkein yhteys lapsen ja perheen
arkeen ja sieltd asiakas usein saa runsaasti voimavaroja arjessa jaksamiseen.
(Pietildinen ym. 1999, 85, 94.)
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4 PALVELUITA SAATELEVA LAINSAADANTO

Monet kehitysvammaiset lapset ja heidan perheensa tarvitsevat tukitoimia, joita
yhteiskunta jarjestaa. Joskus tuen tarve liittyy elamantilanteeseen, eikd niinkaan
itse kehitysvammaisuuteen. Talldin palvelut voi saada samoilla perusteilla kuin
muutkin kansalaiset. (Kaski ym. 2009, 293.) Tassa luvussa avaamme sosiaalihuol-
tolain mukaisia palveluja sekd vammaisille suunnattuja keskeisia erityislakeja. Nai-
téd ovat laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
seka laki kehitysvammaisten erityishuollosta. Naitd lakeja ja niiden maaraamia
tukitoimia tarkastelemme kehitysvammaisen lapsen ja hanen perheen nakokul-

masta.

4.1 Sosiaalihuoltolaki ensisijaisena

Kehitysvammaiselle lapselle ja hdnen perheelleen palvelut tulevat ensisijaisesti
sosiaalihuoltolain mukaan. Sen lisaksi kehitysvammaisella on tarvitessaan oikeus
erityisjarjestelyihin, jos yleiset palvelut eivat ole riittdvia. Ne maaraytyvat vam-
maispalvelu- ja kehitysvammalain mukaan. Kunnat ovat vastuussa edella mainittu-

jen lakien maaraamien palvelujen jarjestamisesta. (Kaski ym. 2009, 293.)

Sosiaalihuoltolain mukaan kunnan tulee huolehtia sosiaalipalvelujen, mukaan luki-
en erityishuoltopalvelujen, jarjestamisestd. Laki on astunut voimaan vuonna 1984.
Kehitysvammaisilla lapsilla ja heiddn perheillddn on muiden kuntalaisten tapaan
oikeus kaikkiin sosiaalihuoltolain mukaisiin tukimuotoihin. Sosiaalihuoltoon kuuluu
sosiaalipalvelut, toimeentulotuet, sosiaaliavustukset sek& muut niihin liittyvat toi-
minnot. Ne edistavat sosiaalista turvallisuutta ja toimintakykya. Sosiaalipalveluihin
siséltyvat muun muassa sosiaality6d, kotipalvelut, kasvatus- ja perheneuvonta.
(Kaski ym. 2009, 296; Kaipinen 2011a.)
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4.2 Vammaispalvelulain mukaiset tukitoimet

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista, eli
vammaispalvelulaki, on astunut voimaan vuodesta 1988 alkaen (Repo & Talvela
2006, 368). Laissa sanotaan, etta sen tarkoituksena on edistdd vammaisen henki-
l6n edellytyksia elda ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jase-
nena seka ehkaisté ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd seka
korvata vammasta aiheutuvia ylimaaraisia kustannuksia. Vammaisella henkildlla
tassa tarkoitetaan sellaista, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkaaikaisesti
erityisia  vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista. (L.
3.4.1987/380.)

Vammaispalvelulakiin tuli muutoksia 1.9.2009 alkaen. Muutosten myoéta vaikea-
vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta sekd muita perus- ja ihmisoikeuksia
edistetddn suunnitelmallisesti. Talla pyritddn myds siihen, ettd heilla olisi mahdolli-
suus osallistua yhteiskunnan eri toimintoihin. Keskeisimpia muutoksia, jotka lakiin
tulivat, ovat asiakkaan yksilollisen tarpeen huomioiminen, palvelutarpeen selvitta-
minen maaraajassa seka yksildllisen palvelusuunnitelman laatiminen viivytykset-
tomasti ja vaikeavammaisten subjektiivinen oikeus henkilékohtaiseen apuun. Uu-
distuksen myotd vammaispalvelulaki tuli ensisijaiseksi kehitysvammalakiin nah-
den. Vammaispalvelulaki on kuitenkin toissijainen muuhun lainsdadantéén nah-
den. Sen mukaisia tukitoimia ja palveluja jarjestetaan, jos henkild ei saa hanelle
sopivia ja riittavia tukitoimia muun lain, esimerkiksi sosiaalihuoltolain perusteella.
(Kaipinen 2011b; Huhta 2009.)

Vammaispalvelulain mukaan vammaiselle korvataan vamman tai sairauden edel-
lyttdman tarpeen mukaisesti kustannuksia, joita heille aiheutuu kyseisen lain mu-
kaan saamista palveluista (Repo & Talvela 2006b, 374; L. 3.4.1987/380). Lain
mukaan kuntien tulee huolehtia vammaisille tarkoitettujen palvelujen ja tukitoimien
jarjestamisesta sisalloltdéan ja laajuudeltaan kunnassa esiintyvan tarpeen mukai-
sesti. Yleisia palveluja vammaiselle lapselle ja hanen perheelleen vammaispalve-
lulain mukaan ovat kuntoutusohjaus, sopeutumisvalmennus ja henkilokohtainen
avustaja. Lisdksi kunnan tulisi kustantaa ylimaaraiset vaate- ja ravintokulut seka
puolet paivittaisiin toimintoihin tarvittavista vélineistéa. Edella mainitut palvelu- ja

tukitoimet kunta kuitenkin jarjestda maararahojensa puitteissa. (Repo & Talvela



26

2006b, 374; L. 3.4.1987/380.) Vammaispalvelulaissa saadetdan kuntien ehdotto-
masta velvollisuudesta jarjestdd tiettyja tukitoimia vaikeavammaisille, ja heidan
onkin saatava tarvitsemansa etuus sosiaalitoimen maararahatilanteesta riippumat-
ta. Kunnan on jarjestettava maararahoista rippumatta vaikeavammaiselle lapselle
kuljetus- ja tulkkipalveluita seka asunnon muutostyot ja asuntoon kuuluvat valineet
ja laitteet. (Repo & Talvela 2006b, 368, 374; L. 3.4.1987/380.)

4.3 Kehitysvammalain ja erityishuollon maarittelemat tukitoimet

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta, eli kehitysvammalaki, on ollut voimassa
vuoden 1978 alusta ldhtien. Vastaava asetus on saadetty tdydentaméan lakia.
(Kaski ym. 2009, 300.) Laissa (L. 23.6.1977/519) sanotaan, ettd se on tarkoitettu
henkiloille, joiden kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt, ja joka ei
muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. My6s ne kehitysvammaiset,
joilla &lyllinen toiminta ei ole hairiintynyt, voivat saada palveluja (Kaski ym. 2009,
300). Lain mukaan erityishuollon tarkoituksena on edistdd henkilon suoriutumista
paivittaisista toiminnoista, omintakeista toimeentuloa ja sopeutumista yhteiskun-

taan seka turvata henkilén tarvitsema hoito ja huolenpito (L. 23.6.1977/519).

Kaski ym. (2009, 300) kirjoittavat, etta kehitysvammalaki on puitelaki, joka maarit-
telee tarkasti kehitysvammahuollon organisaation, mutta toiminnalla ja kehityksella
on laajat mahdollisuudet. Heiddn mukaansa laki on toissijainen, eli se on tarkoitet-
tu vain henkildille, jotka eivét saa riittavid palveluja vammansa takia muiden lakien
kautta. Erityishuoltoon kuuluvia palveluita, jotka kuuluvat vammaiselle lapselle ja
hanen perheelle, ovat muun muassa erilaiset tutkimukset, terveydenhuolto, tar-
peenmukainen ohjaus ja kuntoutus, apuneuvojen ja -vélineiden jarjestaminen, yk-
siléllinen hoito ja huolenpito, laheisten ohjaus ja neuvonta tai muut vastaavat eri-

tyishuollon toteuttamiseksi tarpeelliset toiminnot (L. 23.6.1977/519).

Erityishuolto-ohjelma. Kehitysvammalain mukaan jokaiselle erityishuollon tar-
peessa olevalle henkildlle tulee laatia yksil6llinen erityishuolto-ohjelma, johon kirja-

taan kaikki kehitysvammalain nojalla lapselle jarjestettavat palvelut. Ohjelma laadi-



27

taan yhteistydssa asianomaisen henkilon itsensé ja hanen holhoojansa tai muun
huoltajansa seka sosiaalilautakunnan kanssa. Ohjelma siséltad suunnitelman eri-
tyishuollon toteuttamistavasta, ennakointia mahdollisista muutoksista seka sen,
milloin erityishuolto-ohjelma on tarkistettava viimeistaan. Myos kehitysvammaisen
tahdon vastaisesti voidaan erityishuoltoa jarjestaa. Asiakkaalle tulisi myos laatia
sosiaalihuollon asiakaslain mukainen palvelu-, hoito- ja kuntoutussuunnitelma.
(L6f-Rezessy, 2011; Kehitysvammaisten erityishuolto 2012; Seppala 2012; Kirk-
komaki 2012, 9.) Erityishuolto-ohjelmaan tulee myo6s selvittdd, mista palveluista
peritéan maksu ja mitk& palvelut annetaan maksutta erityishuoltona (Lof-Rezessy,
2011). Kaikissa kunnissa ei ole laadittu eika hyvéaksytty lainmukaista erityishuolto-
ohjelmaa, ja monille koko ohjelma on taysin tuntematon, mika vaarantaa kehitys-

vammaisen henkilon oikeusturvaa (Palveluiden suunnittelu).

Erityishuolto-ohjelma eroaa palvelusuunnitelmasta siten, etta siihen kirjataan vain
palvelut, jotka toteutetaan kehitysvammalain mukaisesti erityishuoltona. Sen ulko-
puolelle voi siis jaada esimerkiksi palveluita, joita mydnnetddn vammaispalvelulain
nojalla. Palvelusuunnitelmaan puolestaan kirjataan kaikki vammaista ihmista kos-
kevat palvelut, jolloin se on erityishuolto-ohjelmaa laajempi suunnitelma. Erityis-
huolto-ohjelma on sitova paatos, toisin kuin palvelusuunnitelma, joten siihen kirjat-
tuja maksuttomia erityishuollon palveluita ei tarvitse hakea erikseen. (Erityishuolto-
ohjelma (EHO) 2012.) Erityishuolto-ohjelma eroaa myds palvelusuunnitelmasta
siten, ettd erityishuolto-ohjelmaan voidaan hakea muutosta laaninhallitukselta, mi-
kali henkilo itse tai muut asianosaiset katsovat ettei erityishuolto-ohjelma ole tar-

koituksenmukainen (Palveluiden suunnittelu).
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5 PALVELUT PERHEIDEN TUKENA

Tassa luvussa kerromme tarkeimmista palveluista, joita erityista tukea tarvitseva
lapsi ja h&nen perheensé voivat tarvita. Kéasittelemme palveluohjausta, kuntoutus-
ta, sopeutumisvalmennusta, tilapaishoitoa, tulkkauspalvelua, péaivahoitoa seka
taloudellista tukea. Lindqvistin (2011, 2) tutkimuksen mukaan yhteiskunnan anta-
man tuen merkitys korostuu erityisesti niissa tilanteissa, kun lahiymparistdn tuki on

vahaista.

5.1 Palveluohjaus

Palveluohjauksella tarkoitetaan téssa yhteydessa tyomenetelmaa, jolla kootaan
tarvittavat palvelut asiakkaan tueksi ja lievennetddn palvelujarjestelméan hajanai-
suudesta johtuvia haittoja. Palveluohjauksessa korostetaan asiakasléahtoisyytta ja
asiakkaan etua. Tavoitteena on tunnistaa asiakkaan yksil6llisia tarpeita ja jarjestaa
hanelle tarvitsemiansa palveluita kaytettévissad olevien resurssien avulla. Palve-
luohjauksen keskeinen siséltd on neuvonta, koordinointi ja asianajo. Niihin liittyy
palvelujen tarpeen yksildllinen arviointi, voimavarat ja suunnittelu. (Mita on palve-
luohjaus? 2012.)

Palveluohjauksella pyritadn ratkaisemaan mahdollisia yhteistybongelmia yksittéi-
sen asiakkaan elaméntilanteessa ja hanen tarvitsemistaan palveluista l&htien. Asi-
akkaalle voidaan nimeta henkilékohtainen palveluohjaaja, joka tukee asiakasta ja
hanen laheisidan valitsemaan sopivia palveluita ja tukee vanhempia monimutkai-
sessa palveluverkossa. Tama vastuuhenkild seuraa asiakkaan tilanteen kehitty-
mista yhteisty6éssa hanen kanssaan. (Malm ym. 2006, 55; Mita on palveluohjaus?
2012.) Laiho (2012, 34) tuo artikkelissaan esille, ettéa jos perheille nimettéaisiin heti
vammaisen lapsen synnyttya oma asiantuntija, joka tietaisi lasta koskevista etuuk-
sista ja oikeuksista, vanhemmilta saastyisi paljon aikaa ja energiaa. Hanen mu-

kaan tieto on hajallaan, ensin pitda kuulla ja lukea millaisia palveluja on tarjolla.
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Sen jalkeen on selvitettdva, mika taho asiaa hoitaa ja palvelua pitdd anoa, han
jatkaa. Palveluohjaaja olisikin siihen tilanteeseen hyva apu, koska h&n ohjaisi ja
neuvoisi yksiléllisesti asiakkaan tarpeet huomioiden (Mita on palveluohjaus?
2012). Kirkkomaki (2012, 9) lisaa, ettd monet saavat kotipaikkakuntansa kuntou-

tusohjaajilta konkreettista palveluohjausta.

Vammaisen lapsen kotikunnan tehtavana on laatia palvelusuunnitelma, johon Kir-
jataan palvelujen ja tukitoimien toteuttamisesta kyseiselle henkildlle. Suunnitelmaa
on tarkastettava ja muutoksia on tehtava tarpeen mukaan. (L. 3.4.1987/380; Kirk-
komaki 2012, 9.) Yksildllinen palvelusuunnitelma on l&htokohtana palveluohjauk-
selle. Sen laativat ammattilaiset ja perhe yhdessa. Suunnitelma on sopimus, johon

on kirjattu perheen ja ammattilaisten vastuualueet. (Malm ym. 2006, 55.)

5.2 Kuntoutus

Lampisen mukaan (2007, 63) kuntoutuksella tarkoitetaan hoitokaytantgja ja tavoit-
teellista toimintaa, joiden avulla pyritdan lieventdméaan tai poistamaan pysyvan
vamman aiheuttamia ongelmia. Hanen mukaan (2007, 63) aluksi silla pyritdan lie-
ventdmaan lapsen vamman perheelle aiheuttamia esteité tai traumoja. Vammais-
palvelulain perusteella vammaiselle ja hanen laheisilleen voidaan antaa kuntou-
tusohjausta, joka on kayttajille maksutonta. Kuntoutusohjaajaan voi saada yhteytta

keskussairaalan tai vammaisjarjeston kautta. (Repo & Talvela 2006, 369.)

Lampisen (2007, 64) mukaan vauvaikéisen kuntoutus keskittyy ensisijaisesti l4&-
ketieteelliseen nakokulmaan, esimerkiksi diagnosointiin, terapiaan ja suoritusky-
kyyn. Kelan tehtavdna on huolehtia vaikeavammaisten laakinnallinen kuntoutus
(Kaski ym. 2009, 364). Lapsen kasvaessa sosiaalisen kuntoutuksen merkitys li-
saantyy. Sosiaalisen kuntoutuksen tavoitteena on tukea ja edistdéa vammaisen
lapsen mielekkaan sosiaalisen toiminnan tason saavuttamisessa, jotta vammainen
henkil6 voisi elaa ja toimia mahdollisimman itsenéisesti ja yhdenvertaisesti muiden
kanssa. (Lampinen 2007, 64.)
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Kuntoutusohjauksen tarkoituksena on valittda tietoa yhteiskunnan palveluista ja
neuvoa asiakasta l6ytamaan ratkaisuja, jotka ovat tarkoituksenmukaisia kussakin
elamantilanteessa. Tehtdvana on myos seurata asiakkaan kuntoutusprosessia ja
tiedottaa hanen tarpeista eri palvelujarjestelmille. Kuntoutusohjaaja antaa perheille
asiantuntija-apua kuntoutus- ja palvelusuunnitelman valmisteluissa. (Repo & Tal-
vela 2006, 369.)

5.3 Sopeutumisvalmennus

Nykyisen vammaispalvelulain- ja asetuksen mukaan vammaiselle annetaan kun-
toutusohjausta ja sopeutumisvalmennusta seka muita palveluja, jotka lain tarkoi-
tuksen toteuttamiseksi ovat tarpeellisia. Sama asiakas voi saada toistuvasti sopeu-
tumisvalmennusta elamantilanteen sita vaatiessa. Valmennukseen paasy edellyt-
taa yleensd palvelu- tai kuntoutussuunnitelman ja laakarinlausunnon saamista
asiaa koskien. Yleensa sopeutumisvalmennuskursseja jarjestavat vammaisjarjes-
tot. Sitéa voidaan antaa yksildllisesti tai ryhmamuotoisesti toteutettuna myds vam-
maisen henkilon lahiomaiselle, hanesta huolehtivalle tai muutoin I&heiselle henki-
I6lle. Sopeutumisvalmennus on yksi sosiaalisen kuntoutuksen muoto, jolla ediste-
td&n sosiaalista toimintakykya. Vammaisen lapsen perheilla on mahdollisuus osal-
listua siihen. Sieltd saadun tiedon, henkisen tuen, keskustelun ja yhdessa tekemi-
sen avulla perhe saa lisda tyovalineita selviytydkseen paremmin vamman aiheut-
tamista pulmista sekad yhteiskunnan haasteista. (Lampinen 2007, 70-71; Repo &
Talvela 2006, 369.)

Sopeutumisvalmennuksen siséllosta ei ole vammaispalvelulaissa saadoksia (Repo
& Talvela 2006, 369). Kurssiohjelmassa on yleensa keskustelu- ja toimintaryhmia
ja asiantuntijaluentoja. Ryhmissa on mahdollista jakaa kokemuksia samassa tilan-
teessa olevien perheiden kanssa. Ryhmassa on usein helpompi miettia ja tarkas-
tella asioiden syita ja seurauksia kuin yksistaan. Talla tavoin syntyy usein uusia
tapoja ja nakokulmia tarkastella vaikeitakin asioita. Samalla voi 16ytya uusia vaih-
toehtoisia keinoja tulla niiden kanssa toimeen. Uusia opittuja keinoja jokainen voi

soveltaa arkeen ja elaméaansa haluamallaan tavalla. (Lampinen 2007, 72-73.)
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Perhekurssien tarkoituksena on tukea vammaisten lasten vanhempia kasvatusteh-
tavassa sekd vanhemmuutensa sailyttaémiseen vammaisuuden ja ammattihenkil6i-
den ristiaallokossa. Sisaruksilla on mahdollisuus kurssilla tavata muita lapsia, joilla
on vammainen sisarus. Lasten ohjelma tukee ja edistdd heita luontaiseen aktiivi-
seen toimintaan, rohkeuteen ja erilaisuuden sietdmiseen. Se on suunniteltu usein
niin, ettd vammaiset ja ei-vammaiset lapset voivat osallistua toimintaan yhdessa.
(Lampinen 2007, 73-74.)

5.4 Tilapaishoito

Useimmiten tilapaishoito tulee kyseeseen omaishoitajan vapaiden ajaksi tai muis-
sa tilanteissa tukemaan perheen jaksamista. Tilapéaishoito on lastenhoitopalvelu,
joka tarjoaa kehitysvammaisten lasten vanhemmille mahdollisuuden lepoon, har-
rastuksiin ja virkistymiseen. Sen tavoitteena on antaa perheille mahdollisuus hen-
gahtdd vammaisen lapsen hoidossa, jotta saisi kerattya uutta energiaa ja voimava-
roja. Lapselle se tarjoaa yksilollisten tarpeiden mukaan turvallista ja virikkeellista
hoitoa. Tilapaishoito hyvin toimiessaan vahvistaa koko perheen hyvaa arkea, hy-
vinvointia ja elinvoimaisuutta. (Tilapaishoito 2012; Pietilainen ym. 1999, 45; Tila-

paishoito; Leinonen 2012, 3.)

Kehitysvammaisella on oikeus tilapaishoitoon. Sita jarjestetaan kehitysvammalain
mukaisena palveluna ja se on erityishuoltoa. Tilapaishoitopaikkana hoitopaikka voi
olla esimerkiksi perhe, laitos, ryhmékoti tai pienryhma. Hoitopaikkaa valitessa tulisi
ottaa huomioon perheen tarpeet ja toiveet. (Pietilainen ym. 1999, 45; Tilapaishoi-
to.)

Kehitysvammaisten Palvelusaatio kehittdé ja tuottaa tilapaishoidon palveluita. Ko-
tiin vietavassa perhelomituksessa tyontekija tulee hoidettavan kotiin ja hoitaa
vammaisen lapsen liséksi muut kotiin jaavat sisarukset. Toinen vaihtoehto tila-
paishoidolle on perhehoito, jolloin erityista tukea tarvitsevaa lasta perhehoitaja hoi-
taa omassa kodissaan. Ryhmalomitus taas on kunnan kanssa yhteistydssa suun-

niteltua tilapaishoitoa. (Leinonen 2012, 3.)
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5.5 Tulkkauspalvelu

Suomessa vammainen henkild voi saada ilmaiseksi tulkkauspalvelua, jos hanella
on kuulovamma, kuulondkévamma tai puhevamma ja vamman takia tarvitsee pal-
velua esimerkiksi harrastamiseen tai virkistykseen. Palvelun kaytto edellyttaa, etta
palvelun kayttaja pystyy ilmaisemaan itsedan tulkkauksen avulla ja kayttaa jotain
kommunikointimenetelm&&, esimerkiksi viittomakieltd, viitottua puhetta tai puhe-
tulkkausta. Palvelua haetaan Kelalta. (Vammaisten tulkkauspalvelut 2012.) Kuulo-
tai puhevammainen voi saada tulkkauspalvelua vahintaan 180 tuntia vuodessa ja
kuulondkévammainen vahintaan 360 tuntia vuodessa. Tunteja voi saada enem-
mankin, jos se on perusteltua. Talloin otetaan huomioon kayttajan yksildlliset tar-

peet. (Tulkkaustuntien maara 2010.)

5.6 Paivahoito

Valtioneuvoston periaatepaatoksen (2002, 9) mukaan paivahoito sen eri muotoi-
neen on vallitsevin yhteiskunnallisen varhaiskasvatuksen toimintaymparistd. Laki
lasten paivahoidosta on varhaiskasvatuksen keskeinen ohjausvaline, jossa saa-
delldadn lasten paivahoidon jarjestamisesta. Varhaiskasvatuspalveluna lasten pai-
vahoidossa yhdistyvat niin lapsen oikeus varhaiskasvatukseen seka vanhempien
oikeuteen saada lapselleen paivahoitopaikka. (Valtioneuvoston periaatepaatés
2002, 19.)

Suomalaisen varhaiskasvatuksen keskeisiin periaatteisiin kuuluu lapsen oikeus
turvattuun kasvuun, oppimiseen ja kehittymiseen sekd lapsen oikeus tarvitse-
maansa erityiseen tukeen (Varhaiskasvatuksen erityisopettaja 2007, 2). Varhais-
kasvatus on lapsen erilaisissa elaménpiireissd tapahtuvaa kasvatuksellista vuoro-
vaikutusta (Valtioneuvoston periaatepaatdos 2002, 9). Varhaiskasvatussuunnitel-
man perusteiden (2006, 11) mukaan tarvitaan vanhempien ja kasvatuksen ammat-
tilaisten kiinteda yhteistyotd, jotta saavutettaisiin mahdollisimman mielekéas koko-

naisuus lapsen kannalta.



33

Erityinen tuki péaivahoidossa. Lasten pdaivahoidosta annettu laki (L.
19.1.1973/36) takaa alle kouluikaisille lapsille paivahoitopaikan. Paivahoitoase-
tuksen (A. 16.3.1973/239) mukaan lapsia paivahoitoon valitessa etusija tulee an-
taa lapsille, jotka tarvitsevat paivahoitoa sosiaalisista ja kasvatuksellisista syista.
Paivahoito tukee vanhempia kasvatustydssa ja paivahoidon jokapaivaiseen toimin-
taan pyritdan sisallyttamaan kuntouttavia toimintoja. Tarvittaessa henkilokunta aut-
taa myos uusien tukitoimenpiteiden vireillepanossa perheita. (Pietildinen ym. 1999,
45))

Jos kehitysvammaiselle lapselle mydnnetd&n paivahoitolain mukainen paivahoito-
paikka, niin paivahoidosta peritadn sosiaali- ja terveyshuollon maksuista annetun
lain mukainen paivahoitomaksu. Kehitysvammaiset tarvitsevat toisinaan paivahoi-
toa vain kuntoutuksellisista syista. Jos paivahoito on kokonaan Kirjattu erityishuol-
to-ohjelmaan kuntoutuksena ja perhe ei muuten kayttaisi oikeuttaan paivahoitoon,
asiakasmaksua ei perita. Alle 16-vuotiaan lapsen osittainen yllapito on erityishuol-
lossa maksutonta. Kehitysvammaisille lapsille paivahoito jarjestetddn usein kuiten-
kin paivahoitolain mukaan, perustuen kehitysvammalain toissijaisuuteen. Tall6in
vanhemmilta peritdén paivahoidosta asiakasmaksu. Paivahoito voi olla maksuton-
ta erityishuoltoa silloin kun lapsi on syvasti tai vaikeasti kehitysvammainen ja han
tarvitsee paivahoitoa nimenomaan vammasta johtuvan avuntarpeen tai jatkuvan
valvonnan tarpeen perusteella. Kehitysvammaiselle annettava paivahoito on mak-
sutonta erityishuoltoa ainakin silloin, jos se on lapselle ryhméasséa olemista hanta
nuorempien vammattomien lapsien kanssa ja tama on silti kuntouttavaa lapsen
kannalta. Paivahoidon maksullisuus ja maksuttomuus on lainsaadannén mukaan
ristiriitaista, kun asiaa tarkastellaan vammaisten lasten yhdenvertaisuuden nako-

kulmasta ja verrataan heitd ei-vammaisiin lapsiin. (Lampinen 2007, 100-103.)

Heindmaen (2004, 47) mukaan tukea tarvitsevan lapsen tulisi paasta osalliseksi
erityisohjauksesta ja opetuksesta jo heti varhaisvuosinaan, koska silloin kuntoutus
on tuloksellisinta ja se ennaltaehkaisisi ongelmien lisdéntymisen. Varhaiserityis-
kasvatuksen lahtokohtana on kaikille lapsille laadukas varhaiskasvatus, jonka si-
salla erityisen tuen tarpeeseen vastataan monimuotoisesti vaikuttamalla oppi-

misymparistoon (Varhaiskasvatuksen erityisopettaja 2007, 3).
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Erityisen tuen jarjestamisen tarkoituksena nykydan on se, etta tuki jarjestetaan
mahdollisimman pitkélle yleisten varhaiskasvatuspalvelujen yhteydessa niin, etta
lapsi toimii ryhmassa muiden lasten kanssa (Varhaiskasvatussuunnitelman perus-
teet 2006, 36). Tama inklusiivinen ndkemys perustuu integraatioajatukseen, eli
tukea tarvitseva lapsi menee siihen paivahoitoon, minne han menisi ilman erityisen
tuen tarvettakin. Tall6in tuki viedaan paivakotiin, missa lapsi on. (Heinamaki 2004,
14.)

Paivakodin varhaiserityisopetus toteutuu joko tavallisessa paivakotiryhmassa, seg-
regoidussa ryhméassa tai integroidussa erityisryhmassa, jossa on noin viisi erityis-
lasta ja seitseman tukilasta. Segregoidussa ryhméassa taas on ainoastaan erityista
tukea tarvitsevia lapsia. Tavallisissa paivakotiryhmissa erityista tukea tarvitsevat
lapset ovat yleensa kahden lapsen paikalla, ja joillakin heista voi olla oma avusta-
ja. (Takala 2006, 38.)

Integraatio ei onnistu pelkdstaan sijoittamalla tukea tarvitseva lapsi muita lapsia
fyysisesti lahelle, vaan erityisen tuen toteuttaminen suunnitellaan tarkoin huomioi-
den lapsen osallisuus ja ryhman jasenyys myds toiminnallisesti ja sosiaalisesti.
Tama tarkoittaa toiminnallisesti sitd, ettd tukea tarvitsevan lapsen paivittainen toi-
minta kytkeytyy muun lapsiryhman toimintaan ja lapsi osallistuu mahdollisimman
paljon samoihin toimintoihin kuin muutkin ryhmanjasenet. Sosiaalisesti se tarkoit-
taa sita, etta tukea tarvitsevalle lapselle tarjoutuu mahdollisuus sosiaalisiin kontak-

teihin, vuorovaikutukseen ja leikkeihin muiden kanssa. (Heindmaki 2004, 14.)

Kasvatustoimintaa mukautetaan paivittain eriyttamalld, perustaitojen harjaannut-
tamisella seka lapsen itsetunnon kasvun tukemisella. Paivakodin arjessa tulee
myos kayttda arjen kuntouttavia elementteja, joita ovat muun muassa struktuuri,
lapsen oman toiminnan ohjaus, hyva vuorovaikutus sek& ryhmatoiminta. (Varhais-
kasvatussuunnitelman perusteet 2006, 36.) Heindmaen (2004, 10) mukaan kun-
nan jarjestama paivahoito voi toimia myos yhtena kuntoutusmuotona tukea tarvit-
sevalle lapselle. Paivakodissa erityishoitoa ja avustamista varten ensisijaisesti pal-
kataan vammaista lasta varten lisd& henkil6kuntaa tai erityinen avustaja. Henkil6-
kohtaisen avustajan palkkaaminen vammaispalvelulain mukaan on aina toissijai-
nen vaihtoehto (Repo & Talvela, 2006, 370.)
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Lapsen varhaiskasvatus perustuu hoitosuhteen alussa tehtyyn suunnitelmaan,
johon siséllytetaan erityisen tuen tarpeet ja tukitoimet. Paivahoitolain mukaan kun-
tien on tehtava kuntoutussuunnitelma erityistd tukea tarvitsevalle lapselle. (Var-
haiskasvatussuunnitelman perusteet 2006, 32, 33, 36.) Lapsen varhaiskasvatus-
suunnitelmassa kuvataan, kuinka lapsen yksilollinen ohjaus ja varhaiskasvatus
yhdistetdan ja mitd muutoksia kasvatuksessa ja fyysisessa ymparistossa tehdaan.
Lapselle laaditut kasvatus-, kuntoutus- ja esiopetuksen suunnitelmat siis sovite-
taan yhtenaiseksi kokonaisuudeksi, ja télla tavoin esimerkiksi lapsen hoitopaikan
vaihtuessa pystytaan helposti huolehtimaan tuen jatkuvuudesta. Lapsen tarpeen
mukaan varhaiskasvatukseen voidaan liittdd muita tukipalveluja, kuten sosiaalipal-
veluja tai kehitysvammahuollon erityispalveluita (Meiran vasu 2007, 22.) Lapsen
varhaiskasvatussuunnitelman toteutumista seurataan ja arvioidaan saanndéllisesti
niin henkildston kesken kuin yhdessa vanhempien kanssa (Varhaiskasvatussuun-
nitelman perusteet 2006, 33, 36).

Tuen tarpeen arviointi. Tuen arvioinnin lahtékohtana pidetaan laaja- alaista na-
kemysta lapsen tuen tarpeista ja niihin vastaamisesta lapsen varhaiskasvatusta
tukemalla (Viitala 2006, 21). Arvioinnin l&htokohtana on kasvatushenkilékunnan ja
vanhempien havaintojen yhteinen tarkasteleminen tai aiemmin lapselle todettu
erityisen tuen tarve. Myos lapsen kasvuolot ndhdaan tuen tarpeen maarittdjana
erityisesti silloin, kun ne vaarantavat lapsen terveytta tai kehitysta. (Varhaiskasva-

tussuunnitelman perusteet 2006, 35.)

Lapsi voi tarvita tukea sosiaalisen, fyysisen, tunne- elaman, tiedollisen tai taidolli-
sen kehityksen eri osa- alueilla. Kun arvioidaan lapsen tuen tarvetta, on tarkeéa
ottaa esille yksilon eri toimintamahdollisuudet kasvatuksellisissa sekd muissa eri
ymparistdissa seka niihin liittyvat ohjauksen ja tuen tarpeet. On tarkedd myos luo-
da kokonaiskuva lapsesta ja hanté kiinnostavista asioista seka hanen vahvuuksis-
ta. Varhaiskasvatuksen tukitoimet aloitetaan lapselle heti kun tarve on todettu,
mutta tarvittaessa arvioinnin tueksi hankitaan tuen kannalta tarkoituksenmukainen
lausunto asiantuntijalta. Tavoitteena on ennaltaehkaisté lapsen tuen tarpeen pitkit-

tyminen ja kasautuminen. (Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet 2006, 35.)
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5.7 Taloudellinen tuki

Seuraavaksi kerromme tarkeimmista taloudellisista etuuksista, joita kehitysvam-
maisten lasten perheet voivat saada. Kerromme tarkemmin omaishoidon tuesta,
vammaistuesta ja erityishoitorahasta. Kela korvaa naiden liséksi osittain myos laa-
karikuluja ja laékkeitda seka voi kustantaa sopeutumisvalmennuskursseja (Repo &
Talvela 376-377; Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit 2011).

Omaishoidon tuki. Omaishoidon tuki on kunnan sosiaalitoimen palvelu, jonka
tarkoituksena on turvata vammaisen lapsen kotihoito. Se koostuu hoitopalkkiosta
ja hoidettavalle annettavista palveluista sek& omaishoitoa tukevista palveluista.
Nama kaikki maaritelladn hoito- ja palvelusuunnitelmassa. Edellytyksena tuen
saannille on se, etta hakija heikon toimintakykynséa vuoksi tarvitsee jatkuvaa huo-
lenpitoa ja hoitoa omassa kodissaan. (Repo & Talvela 2006, 375; Omaishoidon
tuki 2005, 11.) Omaishoidon tuen saamiselle raja on liukuva eika yleensa tukea
myonneta silloin kun apua tarvitseva perheenjasen selviytyy kotona pienella aut-
tamisella. Tukea mydnnetdan vaativuuden ja/tai sitovuuden perusteella. Palkkion
maaraan ei vaikuta perheen tulot tai varallisuus. 1.1.2012 lahtien omaishoidon tu-
en hoitopalkkio on vahintdan 364,35 euroa kuukaudessa ja hoidollisesti raskaan
siirtymavaiheen aikana maksettava palkkio on vahintd&n 728,69 euroa kuukau-
dessa. Kunta myodntaa omaishoidontukea maararahojensa puitteissa. (Salanko-
Vuorela 2011; Raassina 2011.)

Hoitajana voi toimia hoidettavan laheinen tai omainen. Hoitaja ja kunnan sosiaali-
toimi tekevat sopimuksen, jossa maaritellaédn hoitopalkkion suuruus, suorittamista-
pa, loman jarjestdminen hoitajalle ja muut hoitoon liittyvat seikat. (Repo & Talvela
2006, 375.) Tukea voidaan myontaa joko pitka- tai lyhytaikaisen tarpeen mukaan
(Omaishoidon tuki 2005, 12). Vaativaa ja sitovaa hoitotyota tekevalla omaishoita-
jalla on oikeus pitaa lomaa vahintaan kaksi vuorokautta sellaista kuukautta kohti,
jonka aikana hoito on ollut hyvin sitovaa. Kunnan velvollisuutena on jarjestaa lo-
man ajaksi lapselle tarkoituksenmukainen hoitopaikka. (Repo & Talvela 2006,
375.)
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Vammaistuki. Alle 16-vuotiaan vammaistuki on tarkoitettu vammaiselle tai pitka-
aikaisesti sairaalle lapselle. Jotta tukea voi saada Kelalta, taytyy sairaan tai vam-
maisen lapsen hoidosta, kuntoutuksesta ja huolenpidosta aiheutua perheelle va-
hintdédn kuuden kuukauden ajan tavallista suurempaa rasitusta ja sidonnaisuutta
verrattuna samanikaiseen terveeseen lapseen. Vammaistuki on porrastettu kol-
meen tasoon ja tuen maardan vaikuttaa rasituksen ja sidonnaisuuden maara.
Riippuen tasosta rahallinen tuki on joko 89,18 euroa tai 208,09 euroa tai 403,50
euroa kuukaudessa. Vammaistuki myonnetaan maaraajaksi tai siihen saakka,
kunnes lapsi tayttaa 16 vuotta. Maaraajaksi saatuun tukeen voi hakea jatkoa tuen
paatyttya. Lapsen tai huoltajan tulot ja varallisuus eivat vaikuta vammaistuen maa-
raan tai saamiseen. Myoskdadn muut etuudet tai korvaukset eivat vaikuta tuen
saamiseen. (Alle 16-vuotiaan vammaistuki 2010; Jarvio 2011; Lapsen vammaistu-

en maara 2012.)

Erityishoitoraha. Kela maksaa erityishoitorahaa silloin, kun sairaan tai vammai-
sen alle 16-vuotiaan lapsen vanhempi osallistuu lapsen hoitoon tai kuntoutukseen
niin, ettd han joutuu olemaan kokopaivaisesti pois toista. Erityishoitoraha on kor-
vausta siita, ettd vanhempi on estynyt tekeméasta tyotaan tai yritystoimintaansa tai
opiskelemasta paatoimisesti lapsen sairastumisen tai sen vaikeutumisen vuoksi.
Erityishoitorahan maaréa lasketaan samalla tavalla kuin sairauspéaivaraha, eli
yleensa verotuksessa vahvistettujen tyétulojen mukaan. Erityishoitorahaa voi saa-
da niiss& tilanteissa, kun alle 7-vuotiasta lasta hoidetaan tai kuntoutetaan sairaa-
lassa, poliklinikalla, kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssilla tai kun alle 16-
vuotiasta vaikeasti sairasta lasta hoidetaan kotona sairaalahoitoon tai sairaalan
poliklinikkahoitoon liittyen. (Repo & Talvela 2006, 378; Korpela 2011, Erityishoito-

rahan maara ja maksaminen 2011.)
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6 VERTAISET JA YHDISTYKSET TUKEMASSA

Tassé luvussa kasittelemme vertaistukea, jolla on todettu olevan tarkea rooli van-
hempien jaksamisen kannalta. Kerromme myds vammaisyhdistyksista, joilla on
tarkea merkitys yhteiskunnan palvelujen rinnalla. Kasittelemme tarkemmin muu-

tamaa yhdistysta ja niiden toimintaa.

6.1 Vertaisista voimaa

Vertaisuus eli samankaltaisuuden ja ymmarretyksi tulemisen kokemus syntyy ih-
misten valille, kun heidan elaméantilanteistaan tai kokemuksistaan 16ytyy yhdistavia
tekijoita (Vertaistuki). Vertaistuella tarkoitetaan ryhmaa, joka kokoontuu saanndélli-
sin vdliajoin vaihtamaan kokemuksia ja ajatuksia. Vertaistuessa keskeisinta on
kokemus siitd, etta ei ole elaméantilanteessaan yksin. Jokaisen vertaistukirynmaan
osallistuvan tulisi kokea tulleensa kuulluksi tasavertaisesti. Vertaistuki on vasta-
vuoroista kokemusten vaihtoa, jossa vertaiset tukevat toinen toisiaan. Tarkeintéa on
se, ettd ryhman jasenet loytavat mielekkaan tavan toimia yhdessé ja etta jokainen
tuntee olevansa ryhman jasenena tarkea. (Vertaistuki paihdeongelmissa.)

Vertaistuen saaminen on koettu yhdeksi tarkeimmista asioista kehitysvammaisen
lapsen vanhemmille. Tutkimuksen mukaan useat vanhemmat ovat olleet sitd miel-
ta, ettéa ainoa ihminen, joka todella voi ymmartdd, on saman tilanteen kokenut ih-
minen. (Rajalin 2009, 82.) Erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmille voidaan
jarjestaa kokoontumisia, joissa he voivat tavata samassa tilanteessa olevia perhei-
ta (Hakola 2011). Kun ihmisten elamankokemuksista ja -tilanteista I6ytyy yhdista-
via tekijoita, syntyy heidan valilleen ymmarretyksi tulemisen ja samankaltaisuuden
kokemus. Yhteinen oleminen ja tekeminen muiden vastaavaa tilannetta eléavien
kanssa useimmiten tukevat jaksamista. (Vertaistuki.) Kinnusen (2006, 2) tutkimuk-
sen mukaan vanhemmat kokivat vertaistuen antaneen mahdollisuuden ymmarta-

jan ja vertaisen loytamiseen. Vaikka jokainen perhe eldd omalla tavallaan, samaa
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kokeneiden on mahdollisuus jakaa kokemuksia, ndkokulmia, tietoa ja rohkaista
toisiaan hakemaan palveluja ja tukia. Kokemuksia voidaan vaihtaa kahden kes-
ken, vertaistukiryhmassa tai Internet- keskustelupalstoilla. (Vertaistuki.) Suuren
avun nykyaikana vanhemmille tarjoavat Internetin sosiaaliturvaoppaat, kotisivustot
ja vertaisperheet. Varsinkin samassa kaupungissa asuvat erityista tukea tarvitse-
van lapsen perheet osaavat opastaa toisiaan paikallisissa kaytanndissa. (Kirkko-
maki 2012, 9.)

Vertaistukiryhma luo hyvan mahdollisuuden paasta tekemisiin vertaisten perhei-
den kanssa. Kun useampi kokoontuu, kerdéntyy kéatevasti yhteen tietoa ja koke-
muksia, joista voi olla itselle hydtya. (Vertaistuki.) Vertaistukeen ei yleensa kuulu
ammattilaisen apua, mutta on olemassa myds ammatillisesti ohjattuja vertaistuki-
ryhmid. Ryhma voi olla suuntautunut esimerkiksi keskusteluihin tai yhteisiin har-
rastuksiin. (Vertaistuki paihdeongelmissa.) Ryhméana on mahdollisuus yhteiseen
mukavaan tekemiseen seké vaikuttaa erityista tukea tarvitsevien lasten ja perhei-
den palveluihin (Vertaistuki). Kinnusen (2006, 2) tutkimuksessa todettiin vertais-
ryhmien antaneen foorumin erilaisten tunteiden kasittelemiseen, mutta ryhmat oli-
vat tarjonneet myos pettymyksia. Kinnunen kertoo, ettd vanhemmuuden koettiin
vahvistuneen yhteisen jakamisen ja mentoroinnin kautta. Hanen mukaan toimin-
nan kautta rakentui vahvaa luottamusta, uusia sosiaalisia suhteita seka erilaisia

merkityksia saanutta ystavyytta.

6.2 Yhdistysten toimintaa

Vammaisjarjesttt kuuluvat kolmanteen sektoriin, joka toimii muiden yhteiskunnan
vastuulla olevien lakisdateisten palvelujen rinnalla. Jarjestopuoli tdydentaa ja tu-
kee tarkealla tavalla vammaisille tarkoitettuja sosiaali- ja terveydenhuollon palvelu-
ja. (Repo & Talvela 2006, 386.) Kaski ym. (2009, 346) kertovat, ettd vammaisjar-
jestdjen osuus palvelujen tuottamisessa onkin kasvanut viime vuosina. He (2009,
355) jatkavat, ettd vammaisille tarkoitettujen palvelujen jarjestdmisessa kolmannen
sektorin roolin uskotaan tulevaisuudessa kasvavan entisestddn. Jarjestot voivat

toimia valtakunnallisesti, paikallisesti tai alueellisesti. Suomessa valtakunnallisia
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vammaisjarjestéja on kymmenia. Jasenmaariltaan ja toiminnan laajuudeltaan ne

eroavat suuresti. (Repo & Talvela 2006, 386.)

Jarjestot huolehtivat jasentensa edunvalvonnasta ja tukevat heitd monipuolisesti.
Jarjestot ottavat kantaa yhteiskunnan epékohtiin, seuraavat lainsaadannon kehi-
tysta, tekevat tutkimustyota, tiedottavat ja julkaisevat vammaisuutta koskevaa ma-
teriaalia sekd monet ovat mukana kansainvalisessa toiminnassa. Kohderyhmilleen
jarjestot tuottavat erilaisia palveluja, kuten esimerkiksi kuntoutusta, sopeutumis-
valmennuskursseja ja asumispalveluja. Paikallisyhdistykset jarjestavat jasenilleen
monipuolista vapaa-ajan toimintaa, kuten tapahtumia, harrastus- ja virkistysmah-
dollisuuksia, kulttuuria ja luentotilaisuuksia. Joiltakin jarjestéiltda voi myods saada
lainopillista neuvontaa, vertaistukea, tukihenkil6ita tai -perheita seka tietoa ja tukea
omaisille. Suomessa toimii kehitysvammahuollon hyvaksi kolme keskusjarjestoa ja
useita erilaisia yhdistyksia, joista tuomme muutamia esille seuraavaksi. (Repo &
Talvela 2006, 386; Kaski ym. 2009, 346-347.)

Kehitysvammaliitto on perustettu vuonna 1952 ja se toimii valtakunnallisesti kes-
kusjarjestona. Se toimii yhteiskunnallisena vaikuttajana, tieto-taitokeskuksena ja
yhteisty6foorumina. Sen tehtavana on edistaa kehitysvammaisten ja muiden tukea
tarvitsevien ihmisten tasa-arvoa ja osallistumista yhteiskunnassa, kehittaa palvelu-
ja seka edistaa alan tutkimusta. Liitto toimii yhteistydssa vammaisten henkildiden
ja heidan laheistensa, alan tyontekijoiden, palveluntuottajien, jarjestojen, yritysten

ja viranomaisten kanssa. (Kaski ym. 2009, 346; Tietoa liitosta.)

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry perustettiin vuonna 1961 ja se toimii paikallisten
ja alueellisten yhdistysten kattoyhdistyksena. Yhdistysten jasenina ovat kehitys-
vammaiset henkilot, omaiset, laheiset, alan tyontekijat sekd ihmiset, jotka ovat
kiinnostuneita kehitysvammaisten hyvasta elamasta. Liiton tehtdvana on kehittda
kehitysvammaisten ja heidan perheidensa yhteiskunnallista tasa-arvoa ja oikeuk-
sia ja tukea jasenyhdistyksia. Liitto jarjestaa koulutuksia, vertaistoimintaa ja neu-
voo lakiasioissa seka toimii jasenistonsa eldamanlaadun edistamiseksi. (Kaski ym.
2009, 346; Mika on Kehitysvammaisten Tukiliitto.)
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Seindjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry toimii Seindjoen seudulla. Se
kuuluu valtakunnalliseen Kehitysvammaisten Tukiliittoon. Tukiyhdistykset on alun
perin perustettu vertaistuen mahdollistaviksi toimijoiksi, joten yhdistykset ovat eri-
tyisesti omaisjarjestdja. Seinajoen yhdistys pyrkii alueellaan kehitysvammaisten ja
heiddn omaistensa elamanlaadun parantamiseen ja oikeuksien puolustamiseen.
Kannattajajdseneksi voi liittyd kuka tahansa, omaisjarjeston ulkopuolinen tuki on
myo6s hyvin tarkeda. (Kehitysvammaisuus — Perhe — Tukiyhdistys.) Seindjoen
Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry jarjestdd muun muassa koulutus- ja virkistys-
toimintaa, harjoittaa valistus-, tiedotus-, julkaisu- ja neuvontatyota, toteuttaa erilai-
sia projekteja ja toimintoja sekd on yhteistoiminnassa julkisen vallan edustajien,
yhteisdjen ja saatididen kanssa, jotka toimivat samalla alueella vammaishuollon
hyvaksi. (Saannét 2008.)
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

7.1 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Tarkoituksenamme on selvittdd Seingjoella asuvien kehitysvammaisten lasten
vanhempien ajatuksia saamistaan tukimuodoista seka tuoda ilmi vanhempien ko-
kemia haasteita ja voimavaroja. Haluamme saada selville vanhempien kokemuk-
sia ja kohtelua ensitietotilanteessa ja sen jalkeen saaduista tukimuodoista. Tavoit-
teenamme on saada selville sosiaalisten ja virallisen verkostojen sekd Sein&joen

Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry:n roolia perheiden tukena.

Pyrimme saamaan selville, mita kehitettavaa ja parannettavaa vanhempien mie-
lesta palveluissa olisi. Saatuja tutkimustuloksia voidaan hyédyntaa palvelujen ke-
hittdmisesséa perheiden tarpeiden mukaiseksi. Tutkimuskysymyksemme ovat seu-

raavat:

- Millaisia ovat kehitysvammaisen lapsen perheen kokemat voimavarat ja

haasteet arjessa?

- Millainen kokemus ensitietotilanne ja sen yhteydessa saatu tuki oli van-

hemmille?

- Millaiset tuet ja palvelut vanhemmat kokevat tarkeana ja mihin tukimuotoi-

hin he kaipaisivat kehittamista?

- Millaista kokemusta vanhemmilla on vertaistuesta ja Seingjoen Seudun Ke-

hitysvammaisten Tuki Ry:n toiminnasta?
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7.2 Teemahaastattelu

Valitsimme tutkimusmenetelméksi laadullisen tutkimuksen, koska haluamme saa-
da vanhempien aanen kuuluviin. Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen lahto-
kohtana on kuvata todellista elamaa. Siind kohdetta pyritddn tutkia mahdollisim-
man kokonaisvaltaisesti ja aineisto kootaan luonnollisissa tilanteissa. Laadullises-
sa tutkimuksessa kaytetddn induktiivista analyysia eli tieto pyritddn yleistAm&an
yksittisesta yleiseen. Lahtokohtana on siis aineiston tarkka ja monitahoinen tar-
kastelu. Laadullisen tutkimuksen tyypillisiin piirteisiin kuuluu se, etta tapauksia ka-
sitelladn ainutlaatuisina ja aineistoa tulkitaan sen mukaisesti. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2007, 157, 160; Tuomi & Sarajarvi 2002, 95.)

Valitsimme metodiksi eli menetelmaksi teemahaastattelun, koska halusimme saa-
da selville vanhempien itse kertomana mita he ajattelevat, tuntevat ja ovat koke-
neet. Teemahaastattelun avulla saamme hyvin vanhempien &énen ja mielipiteen
esille. Haastattelussa on tarkeintd saada mahdollisimman paljon tietoa halutusta
asiasta (Tuomi & Sarajarvi 2002, 75).

Hirsjarven ja Hurmeen (2001, 43-48) mukaan teemahaastattelussa haastattelu
kohdennetaan tiettyihin teemoihin, joista keskustellaan. Teemahaastattelu on puo-
listrukturoitu menetelmé eli tarkkaan ennalta maaritellyn lomakehaastattelun ja
avoimen haastattelun valimuoto. Haastattelun aihepiirit ovat kaikille haastateltaville
samat, mutta valmiita vastausvaihtoehtoja ei ole. Oleellista teemahaastattelulle on
se, efta se etenee ennalta maarattyjen keskeisten teemojen varassa. Tama tuo
tutkittavien aanen ja mielipiteen hyvin kuuluviin ja heidan tulkinnat asioista koros-

tuvat.

Hirsjarven ym. (2007, 203) mukaan teemahaastattelussa haastattelun teemat eli
aihepiirit ovat tiedossa etukateen, mutta siita puuttuu kysymysten tarkka jarjestys
ja muoto. Teemoihin on myo6s etukdteen mietitty tarkentavia kysymyksia, joiden
avulla pyritddn loytamaan tutkimustehtavan kannalta tarkeitd vastauksia. Etuka-
teen valitut teemat perustuvat periaatteessa tutkimuksen viitekehykseen eli ennal-
ta tiedettyihin asioihin. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 77.) Teemahaastattelussa tutkit-

tava toimii tutkijan lisaksi tarkentajana. Haastateltavasta ja hanen elamantilantees-
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taan riippuu se, kuinka ilmiot konkretisoituvat hanen maailmassa ja ajatuksissa.
(Hirsjarvi & Hurme 2001, 66-67.)

Haastattelutilanteessa ollaan kielellisess& vuorovaikutuksessa haastateltavan
kanssa, mika tuo aineiston keruuseen joustavuutta. Haastattelija voi saadella ai-
neiston keruuta vastaajien ja tilanteen edellyttamalla tavalla. Haastattelutilantees-
sa tutkija voi syventaa saatuja tietoja esittamalla lisdkysymyksia ja pyytéaen perus-
teluja vastauksille. (Hirsjarvi 2007, 198-202.) Jotta haastateltava pystyisi haastat-
telutilanteessa antamaan mahdollisimman paljon tarkoituksenmukaista tietoa, tut-
kijan olisi hyva lahettaa etukateen hanelle haastattelukysymykset tutustuttavaksi.
Tama on haastattelun onnistumisen kannalta tarkea&a. (Tuomi & Sarajarvi 2002,
75-76.)

Paadyimme haastattelujen tekemiseen muun muassa sen joustavuuden takia, ku-
ten Tuomi ja Sarajarvikin (2002, 75) kirjoittavat kirjassaan sen hyddyistd. Voimme
toistaa ja selventaa kysymyksid, jos haastateltava ei niitd ymmarra. Haastattelu
antaa myos liikkumavaraa kysymysjarjestyksessa ja siina voidaan menna tilanteen
mukaan, toisin kuin esimerkiksi kyselylomakkeella. Koska haastattelussa on tar-
ke&& saada mahdollisimman paljon tietoa, on hyva antaa etukéteen haastatteluky-
symykset tai aiheet haastateltaville, kuten mekin teimme. Muita haastattelun etuja
Hirsjarven ym. (2009, 205) mukaan on, ettd haastateltavan vastaukset voidaan
nahda laajemmassa kontekstissa, kun nahdaan taman ilmeet ja eleet. Liséksi asi-
oihin saatetaan saada laajempia vastauksia kuin mita on ennalta odotettu. Vasta-
uksista voidaan my6s saada lisakysymysten avulla syvempia.

Laadullisen tutkimuksen kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti, eika satun-
naisotoksella (Hirsjarvi ym. 2007, 160). Jos haasteltavien méaara jaa liian pieneksi,
ei aineistosta voi tehda tilastollisia yleistyksia. Liian suurella haastateltavien maa-
ralla taas ei voi tehda syvallisia tulkintoja. Saturaatio- teorian mukaan oikean haas-
tateltavien maaran saamiseksi haastatteluja tehdddn niin kauan kunnes uudet
haastateltavat eivat anna en&a mitaan uutta tietoa, ja samat asiat kertaantuvat
haastatteluissa. Tutkijan tulisi siis itse paatelld, milloin on saatu tarpeeksi aineis-
toa, ettd voidaan saada merkittavia tuloksia. (Hirsjarvi ym. 2008, 58-60.) Hirsjarven
ym. (2007, 177) mukaan haastateltavan omasta oppineisuudesta riippuu, kuinka

paljon han huomaa uusia nakokulmia haastatteluissa.
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7.3. Aineiston keruu ja analysointi

Otimme yhteyttd Seingjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry:n puheenjohta-
jaan, joka valitti tietoa tutkimuksestamme ja haastatteluun osallistumisesta yhdis-
tyksen jasenille. Kyseinen yhdistys toimi myds yhteistybkumppaninamme. Liséksi
otimme yhteytta Seingjoella toimiviin moniin muihin tahoihin, jotka valittivat tietoa
haastatteluihimme osallistumisen mahdollisuudesta. Yhteyttd otimme esimerkiksi
paivakoteihin, sosiaalityontekijoihin, kuntoutusohjaajiin, neuvoloihin ja erityisneu-
vola Silmuun. Saimme Seingjoen kaupungilta tutkimusluvan opinnéaytetyéllemme.
Haastateltavia oli yllattavan vaikea saada, vaikka otimme moniin eri paikkoihin
yhteytta jopa toisenkin kerran. Saimme yhteydenottoja muutamilta vanhemmilta,
jotka olivat kiinnostuneita osallistumaan haastatteluihin. Haastattelimme vanhem-
mat syys-lokakuussa 2012. Kavimme tekeméssa haastattelut kolmessa eri per-
heessa, yhteensa haastattelimme kolmea naista ja kahta miestd. Teimme kaksi

parihaastattelua ja yhden yksilohaastattelun.

Jokainen haastattelu kesti 1-1,5 tuntia, joten saimme kerattya niista hyvin katta-
vasti aineistoa. Annoimme haastateltavien valita haastattelupaikan ja kaikki halu-
sivat tehda haastattelut kotonaan. Koimme sen hyvéksi ratkaisuksi. Vanhemmat
olivat saaneet jarjestettya lastenhoidon haastattelujen ajaksi ja haastattelutilanteet
olivatkin rauhallisia. Koimme ettei hairibtekijoita haastattelutilanteissa juurikaan
ollut. Haastateltavat ja haastattelijat olivat varanneet haastatteluita varten tarpeek-
si alkaa. Ennen haastatteluita olimme testanneet haastattelurungon haastattele-
malla tuttavaamme, ja totesimme sen jo silloin toimivaksi ja tarkoituksenmukaisek-

Si.

Olimme molemmat mukana kaikissa haastattelutilanteissa ja kaikki vanhemmat
suostuivat haastattelujen nauhoittamiseen. Hirsjarven ja Hurmeen (2004, 92) mu-
kaan haastattelujen tallentaminen kuuluu teemahaastattelujen luonteeseen. Nain
haastattelu etenee nopeasti ja ilman katkoja. Jotta haastattelusta saadaan luonte-
va ja vapautunut, on hyva jos haastattelija ei tarvitse kirjoitusvalineitd. Kun haas-
tattelu nauhoitetaan, pystytaan siita sailyttamaan pienet vivahteet, kuten adnensa-
vyt ja tauot. Koimme nauhoittamisen hyvéksi ja pystyimme molemmat keskitty-
maan haastattelutilanteissa itse haastatteluun. Jos emme olisi nauhoittaneet haas-

tatteluja, vaan olisimme yrittaneet kirjoittaa muistiinpanoja haastattelutilanteissa,
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luultavasti emme olisi saaneet kerattya niin hyvin vanhempien kommentteja ja

mielipiteita.

Mielestamme valitsemamme aineistonkeruumenetelma, teemahaastattelu, oli hyva
valinta tutkimuksen onnistumisen kannalta. Mielestamme saimme sen avulla van-
hemmilta kattavia vastauksia, jotka lisaavat tutkimuksen laatua. Teemahaastatte-
lun avulla saimme vastauksia juuri niihin tutkimuskysymyksiin, joita olimme ennalta

asettaneet.

Aloitimme haastatteluaineiston purkamisen ja tarkastelun mahdollisimman pian
haastattelujen jalkeen, kuten Hirsjarvi ja Hurmekin (2004, 135) ohjeistavat. Tahan
Syynd on muuan muassa se, etta silloin aineisto on viela tuore ja se inspiroi tutki-
jaakin. Jos aineistoa taytyy viela taydentaa tai selventaa, on se helpompaa heti
haastattelun jalkeen. Joissakin tapauksissa on kuitenkin hyva ottaa ajallista etai-

syytta asioihin, jotta asioita voidaan tarkastella kokonaisuudessaan.

Tutkimuksen ydinasiaa on aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaatosten teko. Jo
tutkimusta aloitettaessa tulee miettia naita asioita. (Hirsjarvi ym. 2009, 221.) Tuomi
ja Sarajarvi (2002, 93-95) ovat listanneet tutkija Timo Laineen mukaan rungon
laadullisen tutkimuksen analyysin etenemisestd. Ensimmainen vaihe on se, etta
paatetddn mika aineistossa kiinnostaa. Toiseen vaiheeseen kuuluu aineiston lapi-
kayminen sekéa kiinnostavien asioiden erotteleminen ja merkitseminen. Muut asiat
jatetaan pois tutkimuksesta. Tasta toisesta vaiheesta kaytetddn nimitysta litterointi
tai koodaaminen. Kolmas vaihe on aineiston luokittelu, teemoittelu tai tyypittely.
Tata kolmatta vaihetta kutsutaan yleenséa analyysiksi, mutta se vaatii aikaisemmat

vaiheet seka viimeisen vaiheen, eli yhteenvedon kirjoittamisen.

Meidan analysoinnin menetelmana oli teemoittelu, silla kaytimme teemahaastatte-
lua aineiston keruussa. Teemojamme olivat perheiden taustatiedot, arki ja siihen
kuuluvat voimavarat ja haasteet, ensitietotilanne sek&a lapsen syntyméan jalkeen
saadut tukimuodot. Haastatteluaineisto pilkotaan ja ryhmitella&n aihepiirien mu-
kaan ja ndin saadaan vertailtua tiettyjen teemojen esiintymista aineistossa. Tee-
mahaastattelua kaytettdessa on aineiston pilkkominen melko helppoa, silla haas-
tattelun teemat muodostavat jasennyksen aineistoon. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
93.)
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Hirsjarvi ja Hurme (2004, 138) ovat kirjoittaneet tarkemmin aineiston purkamista-
voista, joita on aineiston kirjoittaminen tekstiksi eli litterointi tai paatelmien ja tee-
mojen koodaaminen suoraan tallennetusta aineistosta, jolloin aineistoa ei kirjoiteta
tekstiksi. Me valitsimme litteroinnin, eli kirjoitimme haastattelut puhtaaksi mahdolli-
simman pian haastattelujen jalkeen. Hirsjarvi ja Hurme (2004, 143) kirjoittavat, etta
aineistoa on luettava moneen kertaan ja kokonaisuutena. Heidan mielestaén ai-
neisto voi aluksi tuntua sekavalta ja vaikealta pitdd koossa. Sen lukemiseen pitda
varata aikaa ja siten aineistosta voi syntya ajatuksia ja kysymyksia. Litteroituamme
haastattelut, kokosimme saadun aineiston teemojemme mukaisesti. Silla tavoin
meidan oli helppo hahmottaa, mitd mistakin teemasta vanhemmat olivat vastan-
neet. Taman jalkeen saimme koottua hyvin tutkimustulokset esille teemoittain ja
saimme vastattua samalla tutkimuskysymyksiimme. Johtopaatoksissa peilasimme

saatujamme tutkimustuloksia teoriaan ja aiempiin tutkimuksiin.
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7.4. Luotettavuus, eettisyys ja yleistettavyys

Luotettavuus. Tutkimuksen luotettavuus merkitsee mittaustulosten toistettavuutta.
Luotettavuus tarkoittaa siis tutkimuksen kykya antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia.
(Hirsjarvi ym. 2007, 226.) Tuomi ja Sarajarvi (2002, 135-138) kirjoittavat, etta laa-
dullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa ei ole yksiselitteisia ohjeita, mutta
on joitakin ohjeita, joista voi olla apua. He jatkavat, etta tutkimuksen sisainen joh-
donmukaisuus painottuu, kun tutkimusta arvioidaan kokonaisuutena. He esittavat,
ettd on hyva kertoa muun muassa tutkimuksen kohde ja tarkoitus, tutkimuksen
kohderyhma, tutkijan omat olettamukset tutkimusta kohtaan, aineistonkeruu ja tut-
kimuksen raportointi. Hirsjarvi ym. (2007, 227-228) lisdavat, ettd laadullisen tutki-
muksen luotettavuutta lisééa tarkka selostus tutkimuksen toteuttamisesta kaikkine
vaiheineen. Aineiston kerdamisen olosuhteet ja paikat olisi kerrottava tarkasti.
Myds haastatteluihin kaytetty aika, mahdolliset hairidtekijat, haastattelussa tapah-
tuneet virhetulkinnat ja tutkijan tekema itsearviointi tilanteesta tulisi kertoa. Aineis-
ton analysointivaihe on tutkimuksen tarked osa, ja lukijalle on hyva kertoa ana-
lysointitavan perusteet. Tulosten tulkinta on myds hyva kertoa tarkasti. Lukijaa aut-
taa tutkimusselosteen rikastuttaminen suorilla lainauksilla, joita haastatteluissa on
tullut esille. Opinnaytetydssamme olemme kuvailleet edella mainittujen eri vaihei-

den toteutumista omassa tutkimuksessamme.

Hirsjarvi ym. (2007, 226) kirjoittavat, etta tulosta voidaan pitda luotettavana, jos
kaksi arvioijaa paatyy samanlaiseen tulokseen. Tutkimuksemme luotettavuutta
lisaa se, etta tutkijoita on kaksi. Olimme molemmat haastattelutilanteissa mukana
ja teimme yhdessa litteroinnit seka kokosimme tulokset ja johtopaatokset. Kun
olimme molemmat mukana haastatteluissa, pystyimme yhdessd muistelemaan
haastattelutilanteissa esiin tulleita vanhempien &anenpainoja, ilmeita ja eleita. Ta-
ma auttoi meita tulkitsemaan vanhempien esille tuomia mielipiteitd ja asioita. Tu-
loksiemme luotettavuutta lisda myoés se, ettd nauhoitimme haastattelut. Ensimmai-
sessa haastattelutilanteessa seka nauhoitimme etta osittain kirjoitimme haastatte-
lut. Huomasimme kuitenkin, ettei kirjoittamisesta ollut nauhoittamisen lisdksi meille
juurikaan hyotyd. Totesimme, etta jatkossa riittaa pelkka nauhoittaminen. Nauhu-
rista saimme jalkikateen hyvin kuunneltua haastattelut ja kirjoitettua suoriakin lai-

nauksia.



49

Tutkimuksemme luotettavuutta lisda se, ettéd jos joku toinen tutkija tekisi saman
tutkimuksen Seingjoella, voisi han paatya samoihin tuloksiin. Tutkimuksen luotet-
tavuutta voi taas vahentaa se, ettd haastateltavien maara oli melko pieni, jolloin
aineisto ei ole kovin kattava. Jokainen haastattelu oli kuitenkin laadullisesti katta-

va, joten niukka aineisto vaikuttaa lahinna tulosten yleistettavyyteen.

Koimme, ettd roolimme tutkijana ja haastattelijana oli melko neutraali, emmeka
mielestamme omilla kokemuksilla tai mielipiteillda vaikuttaneet kovin paljoa tutki-
mustuloksiin. Pystyimme ikdan kuin ulkopuolisena tarkastelemaan perheiden ko-
kemuksia, lainsdadantba ja Seingjoen kaupungissa jarjestettavia palveluita. Tilan-
ne olisi varmasti ollut erilainen, jos meilla itsellamme tai |&hipiirissamme olisi kehi-
tysvammainen lapsi. Silloin tutkimustuloksiin olisi voinut heijastua helpommin omia
mielipiteitd ja tuntemuksia, vaikka asian olisimme tiedostaneet. Ennen haastattelu-
jen aloittamista pohdimme omia ennakko-olettamuksiamme kasiteltavasta aihees-
ta ja tutkimustuloksista. Tiedostimme omat mielipiteemme ja olettamuksemme, ja

pyrimme siihen, etteivat ne vaikuttaneet tutkimustuloksiin.

Eettisyys. Tutkimusta tehdesséa on hyva miettia tutkimuksen eettisyytta. Tutkimus-
tamme tehdesséa otimme huomioon tutkimusaiheen, kuten Tuomen ja Sarajarven-
kin (2002, 126) kirjassa kerrotaan. He kirjoittavat, etta aiheen eettiseen pohdintaan
kuuluu selkiyttda se, kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan ja miksi tutkimusta teh-
daan. Omassa tutkimuksessamme emme esimerkiksi olettaneet, etta Seinajoella
tarjolla olevat palvelut ovat oikealla tai vaaralla tavalla toteutettu. Tutkimuskysy-
myksemme asetimme siten, etteivat ne johdattele haastateltavia ajattelemaan tai
vastaamaan tietylla tavalla, vaan he voivat tuoda puhtaasti omat mielipiteensa esil-

le.

Haastateltavat vanhemmat ottivat itse meihin yhteytta ja siten heidan osallistumi-
nen tutkimukseen oli vapaaehtoista. Kerroimme heille etukateen tutkimuksesta ja
lahetimme haastattelurungon, johon he pystyivat perehtymaan ennen haastattelu-
tilanteita. Kunnioitimme vanhempien mielipiteitd ja kokemuksia, emmeka pakotta-

neet heitd vastaamaan kaikkiin kysymyksiin elleivat he halunneet.

Haastatteluja tehdessdmme kerroimme vanhemmille, etteivat heidan henkilollisyy-

tensa paljastu. Litterointeja tehdessamme sekéa sen jalkeen emme ole maininneet
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perheenjasenten nimia. Litterointien jalkeen poistimme nauhurista haastattelut ja
siten varmistimme sen, ettei aineisto paatynyt muiden kaytt66n. Tuloksia ja johto-
paatoksia kirjoittaessamme otimme henkildiden tunnistamattomuuden huomioon
siten, ettemme esimerkiksi vanhempien suoria sitaatteja kirjoittaessamme nume-
roineet vanhempia. Nyt lukija ei pysty seuraamaan kuka vanhemmista on sanonut
mitékin. Tutkimuksessamme kerroimme melko vahan haastateltavien perheiden
taustatietoja. Emme kertoneet tulosten yhteydessa sita, minka ikaisia haastatelta-
vat ja heidan perheenjasenensa ovat. Emme tuoneet esille myoskaan lasten su-
kupuolia ja kehitysviiveitd/ -vammoja. Pidimme erityisen tarkedna sita, etteivat

haastateltavien henkil6llisyydet paljastu.

Yleistettavyys. Tarkoituksenamme ei ollut saada tilastollisesti yleistettavaa tietoa,
vaan halusimme saada vanhempien mielipiteita esille ja heidan danensa kuuluviin.
Vaikka meilla oli vain viisi haastateltavaa, koimme sen silti riittavaksi, koska heilta
saimme laadullisesti hyvia ja kattavia vastauksia. Tutkimustuloksiamme ei voida
suoraan yleistaa koko Suomea koskevaksi, koska aineisto on muutamalta ihmisel-
ta keratty Seinajoen alueella. Haastatteluissa vanhemmilta nousi osittain saman-
laisia vastauksia esille, joten tutkimustuloksemme ovat suuntaa antavia siitd, mita
mielta asioista yleisesti ollaan Seinjoella. Kaikki vanhemmat olivat samaa mielta
esimerkiksi palveluohjaukseen liittyvista asioista, joten ainakin osittain tutkimuk-
semme on Yleistettavissa Seindjoen alueella. Tutkimuksemme yleistettavyytta li-
séa se, ettd aikaisemmista tutkimuksista on tullut tutkimuksemme kanssa saman-

suuntaisia tuloksia.
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8 TUTKIMUSTULOKSIA VANHEMPIEN KOKEMUKSISTA

Tassa luvussa kerromme tutkimustuloksia, jotka tuomme esille teemojen mukai-
sesti. Teemoina ovat voimavarat ja haasteet arjessa, ensitietotilanne ja sen yhtey-
dessa saatu tuki seka sosiaalisen verkoston, yhteiskunnan ja yhdistysten tarjoama
tuki. Olemme Kkirjoittaneet tulosten joukkoon vanhempien kertomia suoria lainauk-

sia elavoittamaan ja havainnollistamaan tekstia.

Kavimme tekemassa haastattelut kolmessa eri perheessa. Haastattelimme yh-
teensa kolmea naista ja kahta miestd. Kaikissa haastateltavissa perheissa oli isa,
aiti ja yksi tai useampi lapsi. Kaikki vanhemmat olivat kokopaivatoissa kodin ulko-
puolella ja samalla jompikumpi vanhemmista toimi lapsen omaishoitajana. Kaikis-
sa perheissa oli yksi alle kouluikdinen lapsi, jolla oli diagnosoitu kehitysvamma tai
kehitysviive. Kaikissa perheissé oli hyvin erilainen erityista tukea tarvitseva lapsi ja

lapseen liittyvat haasteet erosivat jonkin verran toisistaan.

8.1 Voimavarat ja haasteet arjessa

Kaikissa perheissé lapset kavivat arkipéivisin paivakodissa ja vanhemmat huoleh-
tivat heidan sinne kuljettamisesta. Kaikki haastatellut vanhemmat olivat tytela-
massa. Arki-illat olivat useimmiten kotipainotteisia, mutta joillakin lapsilla oli iltaisin
terapioita, kuntoutusohjausta tai vahan harrastuksia. Suurimmaksi osaksi van-
hemmat kuitenkin ajattelivat, ettei lapsi viela tarvitse harrastuksia paivakodin ja
terapioiden lisdksi. Vanhemmilla oli omia menoja jonkin verran ja heidan piti jarjes-
tella lapsille hoitaja menojen ajaksi. Vanhempien puheista valittyi ajatus, etta lap-

sen kanssa ollaan ja touhutaan paljon.

Kaikki haastattelemamme vanhemmat kokivat tarkeind voimavaroina arjessa pa-
risuhteen, isovanhempien ja muun lahipiirin antaman avun, vertaistuen seka yh-

teiskunnan tarjoamat palvelut. Perheet kokivat isovanhempien antaman avun erit-
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tain tarkeana. Erityisesti heiltd saatu hoitoapu mahdollisti vanhemmille omaa ai-
kaa. Eras vanhempi mainitsi liikunnan tarkeaksi jaksamisensa kannalta. Erityisesti
aideille vertaistuki oli tarkeda ja he olivat kayneet vertaistukiryhmissa. Luvussa 8.3
kerromme tarkemmin vanhempien kokemuksista sosiaalisesta verkostosta ja yh-

teiskunnan palveluista.

Vanhemmilla korostui parisuhteen merkitys ja toisiltaan saama tuki. Vanhemmat
kertoivat, ettéd parisuhde auttoi jaksamaan ja he kokivat omien parisuhteidensa
olevan hyvalla mallilla sekd pystyvansad puhumaan asioista. Jotkut vanhemmat
toivat esille, ettd kehitysvammaisen lapsen ja siihen liittyvien asioiden myota pa-
risuhde oli jopa vahvistunut.

Tottakai sellanen vasy ja turhautuminen valilla tulee viel&kin, et tekis
mieli heittaa paperit seinaan, et pitdkaa lappunne, mutta niin parisuh-
detta ainakin on vahvistanu aivan hurjasti.

Joo ei varmaan oikeen jaksaiskaan muuten, jos ois huonommin asiat.

Kylla sité aikalailla keskenamme néitéa asioita ja tuetaan toisiamme.

Jotkut vanhemmat toivat esille, ettd kukaan muu ei tieda perheen tilannetta ja ar-
kea eikd tunne lasta samalla tavalla kuin oma puoliso. Vaikka tarkeana tukena
monesti on ystavia, sukulaisia ja ammattilaisia, niin silti oman puolison tuki on eri-

tyisen merkittavaa.

Et se on pakko puhaltaa yhteen hiileen, et ei oo mitdan muuta sau-
maakaan ylipaatansa asioissa. Jarjella tajuaa, et seha ajaa kaikki pa-
lasiks, jos ei pysty niinku yhdessa tekemaan asioita ja jakamaan niita
asioita.

Seki vaikuttaa ku tunsi toisensa, ni pystyy luottamaan. Voi luottaa toi-
sen apuun syvimmassakin kuopassa. Ei tarvinnu aatella, et tarvis ha-
veta tunteitansa. Pysty olemaan sellanen ku oli.

Eras vanhemmista kertoi, ettd kehitysvammaisen lapsen myotd hanen ajatusmaa-
ilmansa on muuttunut ja arjessa elaminen vahvistunut. Vanhemmat iloitsivat lap-

sesta ja asioista, jotka olivat hyvin.
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Arjen murheet on pienentynyt huomattavasti. Osaan nauttia hetkesta,
ei mun tarvi stressata jostakin, et onko nyt pyykinpesukone paalla.

Ma ainakin oon télla hetkelld niin onnellinen, et lapsi on terve. Mité sii-
ta kehitysvammasta tai muusta kun se on terve, ilonen ja tyytyvéinen.

Suurimmiksi haasteiksi perheissé nousivat aikatauluttaminen ja asioiden jarjestely
sekd oman ajan l6ytdminen. Toisille haastatelluista haasteita arkeen toivat lapsen
kanssa toimiminen tai lapseen liittyvien asioiden hoitaminen. Kehitysvammaisille
lapsille suunnattuja harrastusmahdollisuuksia kaivattiin lisdd Seinajoelle. Monet
vanhemmat toivat esille, ettd esimerkiksi musiikkiin ja liikuntaan liittyvia ryhmia ei

juuri ole tarjolla Seinajoella.

Vanhemmat miettivat, kuinka l6ytaa aikaa sopivasti puolisolle, lapsille ja itselle.
Useimmiten kehitysvammainen lapsi voi tarvita tukemista ja ohjausta melkein koko
ajan, jolloin ajan riittamattomyys voi korostua entisestaan. Kaikki vanhemmat kai-
pasivat kotiin hoitoapua, jolloin vanhemmilla olisi mahdollisuus tehdd muuta sa-
maan aikaan. Kehitysvammaisen lapsen vaikutusta sisaruksiin oli myds mietitty.
Erds vanhempi oli pohtinut, kuinka osaa suhtautua ja tukea toista lasta mahdolli-

sissa tunteenpurkauksissa liittyen kehitysvammaiseen sisarukseen.

Erdas vanhemmista toi esille, ettd erityistd tukea tarvitsevan lapsen vanhempana
olemisessa on monta roolia ja vanhemmuus voi tuntua haastavalta. Haastattele-
mamme vanhempi toivoi esimerkiksi, etta vertaistukiryhmiin voisi tulla ulkopuolisia
luennoitsijoita alustamaan esimerkiksi vanhemmuudesta tai ettd vanhemmille jar-

jestettaisi luentoja.

Kun monta kertaa tuntuu, ettd on niinku kuntouttaja vai niinku joku
asioiden ajaja vai mik& niinku. Et missa se vanhemmuus on tallasen
lapsen é&itina ja isana olemisessa et kuinka paljon pitdd ajatella sita,
etté ne lapsen leikit ja muut toiminnot, onko ne tarpeeks kuntouttavaa
vai voiko joskus vaan leikkid vaikka se ei aina ois kauheen kehittavaa.
Tammosista asioista vois olla hienoo kuulla ja keskustella.

Kaikki kokivat kuormittavana, etta heidan oli useasti taytynyt itse selvittda heille
parhaiten sopivimmat palvelut ja edut. Kaikki perheet kokivat haastavana palvelu-
jen ja etuuksien selvittdmisen ja saamisen ja he kokivat olevan asian kanssa mel-

ko yksin. Vanhempien oli taytynyt olla aktiivisia, jotta lapsi ja perhe olivat saaneet
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tarvitsemiaan tukimuotoja ja heille kuuluvia oikeuksia. He kokivat asioiden selvit-
tamisen vievan paljon aikaa ja vaikuttavan jaksamiseen. Monet kokivat, etta Sei-
najoen kaupungin toiminnassa olisi kehitettdvaa palveluohjaukseen ja palveluiden

saamiseen liittyen.

Et varmaan siihen arkeen jaksamista tois se, et ihan oikeesti ku ne
hommat toimis niinku niitten pitds toimia. Kunta toimis niinku pitas
toimia ja kuinka laissa sanotaan.

Sellasta selkeyttad naihin jarjestelmiin. Aina ei tieda keneen pitas ottaa
yhteyttd. On niin monia eri tahoja tassakin, niin monia terapeutteja,
sairaala ja Eskoo, Kelaa ja kaikkia niin... Hajallaan on kylla noi palve-
lut. Ei aina ite pysy perassa mista mikakin tulee.

Vanhempien mielesta lapsella olevan diagnoosin my6ta pitaisi tulla automaattisesti
siihen kuuluvat tietyt tuet ja etuudet. Joillakin vanhemmilla oli kokemuksia siit&,
ettd he ovat tiettyja palveluita saaneet, kun olivat niitd jaksaneet tarpeeksi kauan
vaatia. Oli koettu, etta jos heille kuuluvia palveluita olisi saatu aikaisemmin, niin
tama olisi helpottanut lapsen ja koko perheen elamaa jo varhaisemmassa vai-
heessa. Eras vanhempi kertoi mielipiteensa, etta perheet ovat eri asemassa, kun

ovat oman tietamyksensa varassa, eika se saisi olla niin.

Vastustan sitd, et kun meitd vanhempia on monenlaisia, kaikilla ei ole
ja kaikki ei valttamatta pysty, ei ymmarra, niin tietyt palvelut pitds mun
mielesta tulla automaattisesti. Tyyliin ku joku antais sulle lapun kateen
ja sanois et tayta tama, niin saat vammaistuen ja tee nain, saat kun-
toutukset ja nain etta... Aika monia asioita on pitany itte selvittaa.

Jos ei viitti ja jaksa penkoa, niin ei mitaan saakaan. Palveluita pitas
tarjota eikd vaa suu auki ihmetelld, et mista te ootte tAmmasta kuullu,
et tAammaostakin voi saada.
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8.2 Ensitietotilanne ja sen yhteydessa saatu tuki

Kaikilla perheilla ensitietotilanne oli ollut hyvin erilainen. Vanhemmilla oli ensitieto-
tilanteesta ja sen yhteydessa saamastaan tuesta monenlaisia kokemuksia — niin
hyvia kuin huonoja. Kaikkien vanhempien ei ollut helppo méaaritella ensitietotilan-
netta, jos kehitysvammaa tai -viivetta ei ollut todettu heti tai pian synnytyksen jal-
keen, vaan diagnoosin toteamiseen on mennyt aikaa tai selked& diagnoosia ei
ollut todettu ollenkaan. Varsinkin niissa tilanteissa, kun vanhemmat itse olivat
epéilleet lapsen normaalista poikkeavaa kehittymistd, ei ensitietotilanne ollut vain
yksittdinen hetki. Jotkut vanhemmista osasivat jo ennalta odottaa diagnoosia lap-
selleen. Huomasimme, ettd vanhempien kokema shokki oli suurempi, jos lapsen
vamma tuli tietoon yllattaen. Toisin taas oli niissa tilanteissa, kun tieto lapsen kehi-

tyksen viiveesta oli tullut vahitellen vanhempien omien epailyksien kautta.

Se on tullu niin pikkuhiljaa, et ei oo tullu sellasta rysahdysta, et onki
erityislapsi. On itellekin ollu helpompaa.

Vanhemmilla oli hyvid kokemuksia sairaalan henkilékunnasta. Vanhemmat koki-
vat, etta heille kerrottiin sairaalassa oikealla tavalla lapsen vammasta ja heita koh-

dattiin ammattitaitoisesti.

Henkilokunta oli ihanaa ja hirveen empaattista ja sellasia, varsinki siel-
la lasten teholla.

Jotkut vanhemmista kokivat saaneensa sairaalasta vanhaa tietoa liittyen lapsen
kehitysvammaan. Sairaalalta he saivat tietopaketin, josta heille jai paallimmaiseksi
negatiivisia asioita mieleen, muun muassa asioita, joita lapsi ei valttamatta tule

oppimaan.

Se sellanen kauheen vanhan tiedon saanti...Etta siella annetaan sel-
lanen kansio kouraan, missa on niinku ihan oikeesti juttuja 70-80-
luvulta.

Jotkut vanhemmista kokivat sairaalassa ensitietotilanteessa saamansa tuen todel-
la heikkona. Erityisesti eras aiti koki, ettei saanut riittavasti tarvitsemaansa tietoa ja

tukea. Ihmisia on monenlaisia, joten tukeakin tarvitaan asiakkaan tarpeen mukaan.
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Monet vanhemmista olisivat kaivanneet avun tarjoamista tai edes sen saamista

heidan sita pyytaessa seka riittavaa tiedon saantia.

Jotenki koen, etta siella oli sellasta, et jatettiin jotenkin oman onnensa
nojaan, etta koita nyt tosiaan parjata.

Muutenkin kaikkia palveluita, mita siihen alkuun liittyy, vois tarjota li-
saa.

Aattelee, et jos ei ois laheisia, jos ei olisi tietylla lailla apua saanut, niin
tosi kurjaa, et ihminen jatetaan, saati etta itse pystyi pyytdmaan apua.
Kaikki ei valttamatta pysty siihenkddn. Jos sa itse pystyt pyytamaan
apua ja sa et sita silti saa, niin kylla se on aika kamalaa - kaukana tar-
joamisesta.

Kyllahén se oli sit sen varassa, et ma hulluna surffasin netissa ja ku-
vittelin jo ties mita. Ja kylla siiné tilanteessa oli aika yksin.

Yksi perhe koki sairaalasta, varsinkin keskolasta, saamansa tuen mahtavaksi. He
kokivat, etta heita ei jatetty tyhjan paalle, vaan annettiin sopivia palveluita sairaa-
lasta kotiutumisen jalkeenkin. Vanhemmille annettiin hyvin tietoa, kuinka toimia
lapsen kanssa. Heidan mielestaan sairaalassa osattiin toimia heidan kohdallaan
hyvin ja heidan avuntarpeet osattiin ottaa huomioon. Heilla ei ollut mitaan moititta-
vaa sairaalan henkilokunnan toiminnasta ja saamastaan tuesta ensitietotilantees-
sa. Heidan mielestaan heille tarjottiin riittdvasti sopivia palveluja, jotka tukivat lap-

sen kehitysta heti alkuvaiheessa.

Kaikki hyvin. Muistan hammastelleenikin jalkeenpain, kun on kuullut
kaikkia tarinoita siitd, kun ma& oon aina ollu sillai niin ettd kun meilla
kaikki niin hyvin.

Yksi vanhemmista otti itse huolen lapsen mahdollisesta erityisyydesta neuvolassa
puheeksi, mutta koki ettei hanta otettu todesta. Aiti oli hyvin pettynyt neuvolan toi-
mintaan, mutta mietti henkilokunnan ohjeistuksella olevan mahdollisesti vaikutusta

toimintatapoihin.

Se lahti siita, et ite haluttiin selvittdd, ku olin ite varma, ettei oo enda
yksilollisesta kehityksesta kii. Se oli aika raskasta niinku siind vai-
heessa, ku joutu niinku soitella ja kysella ja pyydella etta... Siita se sit-
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te lahti. Jos vanhempi, joka on lapsen kanssa 24h ja vahvasti jotain
epailee, niin miksei sitten voi laittaa sielta lahetetta eteenpain.

Monetkaan perheet eivat kuitenkaan olleet tarvinneet kovin paljoa neuvolan palve-
luita. Kaikilla perheilla oli kokemuksia, ettei neuvola ollut vastannut heidan tarpei-
siin toivotulla tavalla. Sielta olisi haluttu lisaa tietoa vammoihin liittyen seka olisi
haluttu kuulla enemman positiivisempiakin asioita lapsesta. Neuvolan henkilokunta

oli kuitenkin koettu mukavana.

Sai aina kaikkia brosyyreitd, et lapsesi kehittyy néain. lhan hirveeta.
Kolme kuukautta ja sen pitas teh& ny ndita ja naita asioita.

Vertaistukiryhmista oli useimmiten kerrottu vanhemmille heti sairaalassa, mutta
monet vanhemmat eivét olleet halunneet alkuvaiheessa osallistua vertaistukiryh-
man toimintaan. Tarve siihen oli tullut myéhemmin. Sen sijaan yhta henkil6a, jolla
on samankaltaisia kokemuksia, olisivat jotkut kaivanneet tueksi alkuvaiheessa.
Yksi aideistd mainitsi, etta h&nella voisi olla kiinnostusta auttaa heti sairaalassa

samassa tilanteessa olevia vanhempia toimimalla tukihenkilona.

Ei itek&aa tieda oisko halunnu ketdan ihmist&, mutta vaikka sahkoposti,
milla ottaa yhteytta, et sais juteltua jos siltd tuntuu.

Ne perheet, jotka olivat valttamatta tarvinneet ensitietotilanteessa ja sen jalkeen
konkreettista lapsen hoidollista apua, olivat tyytyvaisempia alkuvaiheessa saa-
maansa tukeen. Jos taas vanhempien oli arvioitu parjaavan kotona ilman hoidollis-
ta apua, olivat he kokeneet jddvansa tyhjan paalle. Monesti hekin olisivat varmasti
tarvinneet enemman tukea sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Onkin tarkedd antaa

tukea perheiden tarpeiden mukaan.
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8.3 Monenlaista tukea tarvitaan

Tassa luvussa kerromme tuloksia vanhempien kokemuksista sosiaaliselta eli epa-
viralliselta ja viralliselta verkostolta saadusta tuesta, jolla oli vaikutusta perheen
arjen sujuvuuteen. Sosiaaliseen verkostoon kuuluu laheisia ihmisia, kuten sukulai-
sia, ystavia ja vertaisia. Pietilaisen ym. (1999, 85, 94) mukaan virallinen tukiver-
kosto tarkoittaa asiakkaan kayttamia palveluita ja niita tuottavia ammatti-ihmisia
seka viranomaisia. Kerromme niista yhteiskunnan palveluista, joita seindjokelaiset
vanhemmat nostivat esille tarkeimpina seka mihin vanhemmat kaipasivat kehitta-
mista. Lopuksi kerromme Seingjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry:sta ja

vanhempien kokemuksista ja odotuksista sen toiminnasta.

8.3.1 Sosiaalinen verkosto

Kaikki haastattelut vanhemmat kokivat lapsen isovanhemmat erittéain tarkeana
apuna ja tukena arjessa. Kaikkien vanhempien lahell& asuivat ainakin yhdet iso-
vanhemmat, jolloin heiltd hoitoapua oli suhteellisen helposti saatavilla.

Isovanhemmat merkittavassé osassa. Varsinki alkua ajatellen toi niin-
ku suhtautuminen ja hyvaksyminen, toi ittelle sellasta jaksamista. Oli
ihana ndhda ilo niiden silmistéd, et iloitsi meidan kehitysvammaisesta
lapsesta ja iloitsee edelleen.

Vahvasti oli isovanhemmatkin alussa mukana. Mutta jos niita ei olis ol-
lu, niin ilman muuta kotipalvelua ois kaivattu. Niin kauan kun isovan-
hemmat jaksaa ja haluavat, niin se on sellainen tietynlainen hoitoapu
meille.

Erityisesti lahiverkostosta saatiin tarkeaa lasten hoitoapua. Heihin luotettiin ja he
tunsivat lapsen hyvin, eika heité tarvinnut joka kerta erikseen ohjeistaa, etta kuinka
toimia lapsen kanssa. Laheisten tarjpama hoitoapu mahdollisti vanhempien yhtei-
set menot. Isovanhempien lisdksi vanhemmilla oli muitakin tarkeité ihmisia lahipii-
rissa, kuten serkut, siskot, ystavat ja lapsen kummit. He osasivat vanhempien mu-

kaan olla hyvin tukena.
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Se on tosi tarkeetd oman jaksamisen kannalta ja tavallansa parisuh-
teen kannalta.

Itelle ystavat on sellanen henkireika, etta ihan siita syntymasta asti on
ollu tosi isos asemas.

Monet vanhemmista kokivat ammattilaisten avun hyvin tarkeana ja jotkut nostivat
sen isompaan rooliin kuin sosiaaliselta verkostolta saadun tuen. Jotkut vanhem-
mista kokivat, ettd joutuivat ennemminkin olemaan tukemassa lahipiiridéan sen si-

jaan, etta olisivat itse saaneet heilta tukea.

No aluks tuntu ehka silta, etta piti ite tosi paljon selittaa ja tukea niita
muita ja ettd ei tdssa nyt mitaan hataa, etta ihan ilossa.

Piti ite olla ehk& enemman tukijana, mut emma sita mitenkaan alytto-
man raskaaksi kokenut.

Kaikista haastattelemistamme perheistad oli osallistuttu vertaistukiryhnman toimin-
taan. Vertaistukea kaivattiin ja sité pidettiin tdrke&na, mutta vertaistukiryhmista oli
haastattelemillamme &ideilla seka hyvia ettd huonoja kokemuksia. Aidit olivat sel-
vasti isia aktiivisempia osallistumaan niihin ja kokivat vertaistuen tarkedmpana.
Monesti aidit huolehtivat ja murehtivat miehidan enemman, kun taas miehet ottivat

asioita rennommin.

Mies on suhtautunu tdéhan asiaan paljon rauhallisemmin ja osaa ottaa
asian kevyemmin kun mina. Murehdin tulevaisuutta ja ma oon se, joka
on hoitanu nd&, et on paassy vastaanotolle ja kaikki.

Osa vanhemmista kuuli vertaistukimahdollisuudesta ja vertaistuesta jo sairaalassa
ensitietotilanteessa ja osa joutui itse selvittdmaan mahdollisuuksia. Erityisesti siina
tilanteessa, kun vanhempi itse alkoi epailla lapsen erityisyytta, joutui hén itse ole-
maan aktiivinen loytaakseen vertaistukiryhman Seingjoelta. Osa vanhemmista ei
ollut kokenut haluavansa osallistua vertaistukiryhman toimintaan heti alkuvaihees-
sa, kuten jo mainitsimme luvussa 8.2. Yksi vanhemmista kuitenkin halusi heti alus-
ta alkaen lahtea selvittamaan vertaistukimahdollisuuksia ja koki siihen kovasti tar-

vetta. Han koki, ettei hantd ohjattu hakemaan vertaistukea. Monet vanhemmat
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toivat esille, etta oli vaikeaa I0ytaa samassa tilanteessa olevia vanhempia, joilla oli

pieniéa lapsia.

Kylla siin& tilanteessa oli aika yksin ja sitten lahdin vertaistukikuvioita
selvittelemaan. Mulla oli hirvee tarve paasta johki sellaseen ryhmaan.

Kylla siinékin suhteessa on saanu ite olla aika aktiivinen. Oon netista
katellu ja niinku soitellu ja kyselly ite, et aika huonosti kylla. Eik& niinku
neuvolastakaan sanottu mitaén. Ite piti aika aktiivinen olla, et I6ysi ta-
hoja.

Monet vanhemmat kertoivat kdyneensa vertaistukiryhmassa, josta oli hyvia koke-
muksia. Vanhemmat kokivat jaksavansa paremmin, kun osallistuivat ryhméan toi-
mintaan. Jotkut vanhemmat mainitsivat vertaistukiryhmien hyvaksi puoleksi sen,
ettd sieltd sai hyvin tietoa muidenkin perheiden tilanteista. Ryhmissa kuuli muiden
kokemuksia ja sai hyvia neuvoja, joita voi itse hyddyntaa. Eras vanhempi mainitsi
kuulleensa, etta on paljon perheitd, jotka olivat saaneet tukia ja palveluita hakies-
saan kielteisia p&atoksia, eivatka olleet tehneet asialle sitten sen enempéaé, vaan

olivat tyytyneet siihen.

Siell& on itselle saanut toisenlaista virtaa ja et tasta selvitddn. Myon-
teistd kuulla, et on erilaisia asioita ja omat murheet ei niitd suurimpia.
Vertailua ei ollenkaan, kun kaikilla niin erilaisia asioita.

Sieltd on tullut sellasia tuttuja, joitten kanssa voi olla muutenkin teke-
misissa. Jonkun kans kuitenkin synkkaa vah&n enemman.

No siella kylla ei tarvi selittda kauheesti, etta... Vaikka on hirveen eri-
laisia lapsia, silti kaikilla on suunnilleen samanlaisia palveluja. Sitten
kun ollaan samas kaupungis, niin pystytaan vertailemaan niitd koke-
muksia ja saamaan just ihan tietoa. Vaik sen ei pitais ehka olla ihan
ensisijainen tarkotus, et sitd kautta saa tietoa palveluista. On tarkee
siinakin mielessa.

Vertaistukiryhmista osalla vanhemmista oli myds huonoja kokemuksia. Ryhmassa
oli silloin keskitytty liikaa lasten vertailuun. Erdas vanhempi painotti, ettd jokainen
lapsi on kuitenkin yksilo, eika tarvitsisi silla tavalla vertailla muihin lapsiin. Toki aina
ryhmista voi jadda laheisemmaksi joku perhe, jonka kanssa oltiin myéhemminkin

yhteydessa.
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Ei uskaltanu kertoo asioita, et nyt meidan lapsi on sité ja tata vaikka
oppinut ja aina tuntu et ku jotaki sano ni se oli jolleki suru. Se oli niin
hirveen vertailevaa ja oli mun mielesta aivan inmeellista.

Etta niin ku se vaatii sen et on samalla aaltopituudella. Ei se riita, et
hei teillakin on tollanen. Ei se 0o mikaan yhdistava tekija.

Eras aiti toi esille, etta vertaistukiryhmien haasteena on se, etta vetdjia ei aina ol-
lut. Monet vanhemmat pohtivat sita, miksi vertaistukiryhmissa ei kuitenkaan kaynyt
vanhempia, vaikka ilmeisesti tarvetta oli. Jotkut ehk& kaipasivat erityyppista, esi-
merkiksi ohjatumpaa toimintaa, mutta sellaiseen ei ole aina resursseja. Syina saat-

toi olla my6s oma haluttomuus tai kynnys tulla paikan paalle.

Ei Seingjoella varmaan kauheesti toimikaan naitd, et varmaan valilla
on ja valilla hiipuu.

Osa haastattelemistamme vanhemmista oli kaynyt Leijonaemojen vertaistukiryh-
massé, jonka he olivat kokeneet hyvana. Leijonaemot ry on valtakunnallinen yh-
distys, joka on perustettu vuonna 2005. Sen toiminnan tarkoituksena on edistaa
erityislasten vanhempien kesken vertaistukitoimintaa seka vuorovaikutusta erityis-
lasten vanhempien ja sosiaali- ja terveydenhuollon seka kasvatuksen ammattilais-
ten valilla. Yhdistys myds tukee jasentensa hyvinvointia ja jaksamista. Yhdistyksen
vertaistukiryhmét on tarkoitettu kaikille erityislasten vanhemmille ja ryhmi& kokoon-
tuu Suomessa yli 20 paikkakunnalla, myds Seingjoella. (Yhdistys; Vertaistukiryh-

mat.)

8.3.2 Kokemuksia yhteiskunnan palveluista

Yhteiskunta tarjoaa monenlaisia palveluja ja tukia kehitysvammaisille lapsille ja
heidan perheilleen. Seuraavaksi kerromme niista tukimuodoista, jotka olivat olleet
haastattelemillemme vanhemmille tarkeimpia ja joihin he kaipaisivat kehittdmista.
Vanhemmat olivat kayttaneet melko paljon samoja tukimuotoja, mutta kokemuksia
oli monenlaisia. Kaikkien vanhempien vastauksissa tuli esille vahvasti se, etta pal-
velut olivat hajallaan eikd ohjausta palveluiden pariin ollut riittavasti. Heidan piti

itse olla todella aktiivisia saadakseen asioita selville. Vanhemmilta tarkeimpia pal-
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veluita kysyttdessa nousivat vastaukseksi useimmiten terapiat, kuntoutusohjaus ja
kuntouttava paivahoito. Lisaksi jotkut kokivat tarkeéksi tilapaishoidon ja erilaisten

apuvalineiden saamisen seka tulkkipalvelun.

Kehitysvammaisen lapsen oikeudet palveluihin ja tukiin. Vanhemmat kertoi-
vat, etteivat toki kaikkia mahdollisia lain mukaan saatavia palveluja ja tukia haluaisi
lapselleen ja perheelleen saada, vaan ennemmin niité tukimuotoja, joita he oikeas-
ti tarvitsevat. He olivat huomanneet eroja eri kuntien valilla etuuksien saamisessa
ja olivat ihmetelleet, kuinka eri paikkakunnilla tuet ja palvelut voivat toimia aivan eri
tavalla. Vanhempien mielesta oli suuri ongelma, ettd Suomen lakia tulkitaan jois-

sakin kohdin vaarin.

Me on kuitenkin koettu, et vaik on oikeus tiettyihin palveluihin, et pitda
miettia sitd lapsen kokonaisuutta ja lasta itsedan ja mika sille on pa-
rasta. Ei palveluita oteta vaan niitten palveluitten ilosta, et jee meilla
on oikeus johki palveluun, etta se et niitd palveluita kaytetaan, mille
oikeesti tarve ja mista tuntuu et lapsi hyotyy.

Me ollaan ihmiset aivan liian eri asemassa, kun se on kuntakohtaista.

Vitsailtu ollaan mutta puoliksi totta, kylla melkeen lakimieheks sopis it-
tensa lukee sen takia kun on kehitysvammainen lapsi. Et se lapsi sais
oikeutta.

Jos on sellanen vanhempi, joka on aivan alyttéman vasynyt, niinku ei
jaksa lahtee ees selvittdmé&an, niin ne jad saamatta. Ei kukaan pida
siind kohtaan puolia. Kyl ne ite pitaa hoitaa, etta ne sitten saa, mitka
lapselle kuuluu ja sitten niinku kuitenkin laissa on mé&ariteltyna tietyt
asiat.

Vanhemmat kokivat, ettda Seingdjoen kaupunki saastaa kehitysvammaisille tarkoite-
tuissa palveluissa ja etteivat he olleet saaneet kaikkia palveluja ja etuuksia, joita
heille kuuluisi. Kaikki vanhemmat eivat jaksaneet valittaa joka asiasta, vaikka sen
kautta olisi voinut saada tahtonsa lapi.

Erdas vanhempi toi esille, etta kehitysvammalain nojalla asiat jarjestyisivat melko
helposti, mutta sen piiriin pddseminen tuntuu haastavalta. Kehitysvammalaki on
toissijainen, mill& oli perheen kohdalla vaikutusta muun muassa paivahoitopalve-

lun saamiseen ja jarjestdmiseen. Toinen vanhempi lisasi, etta palvelujen saanti oli
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helpottunut huomattavasti kehitysvammadiagnoosin toteamisen jalkeen. Van-

hemmat miettivat myo6s asioiden jarjestymista lapsen tulevaisuudessa.

Pitds nyt saada niitten papereitten piiriin mihin kuuluukin. Se ois jat-
kossa helpompaa. Ainakin uskon niin.

Asema tulis selvaksi. Jos ei paase kehitysvammalain piiriin, niin jat-
kossa voi tulla monenlaisia ongelmia.

Lapselle tulee ikaa ja meille tulee ik&&, kaikkia asioita haluais lapsen
kohdalla hoitaa niin, etta asiat hoituis myos jatkossa. Et lapsi sais niin
inhimillisen elaman.

Palveluohjaukselle on tarvetta. Kaikki haastatellut vanhemmat olivat olleet tyyty-
vaisia moniin saamiinsa palveluihin, mutta kaikkien mielesta Seingjoella ei toiminut
ohjaus palveluiden pariin toivotulla tavalla. Vanhemmat olivat kokeneet, etta hei-
dan oli pitdnyt itse monia asioita selvittda ja ehdottaa. Sen sijaan kuntoutuksiin ja
terapioihin seka Eskoon jarjestamiin palveluihin ja niiden toimivuuteen oltiin ylei-
sesti tyytyvaisia.

Se on aika janna juttu, ma en tii& oikeen mika siinakin on, mut ei sosi-

aalitydntekijakaan mainostanu et milla diagnoosilla mitakin saa ja... Ei
naista tieda.

Kylld mé haluun ite olla isommassa maarin kehitysvammasten ihmis-
ten asialla. Pitaa kaikilla olla samat sévelet. Ei voida sita lasta tuomita
silla esimerkiksi, ettéd millaseen perheeseen syntyy. Jos vanhemmat ei
jaksa, ei pysty tai kykene. Mun mielesta se on ihan vaarin, et sitten se
jaé vahan se perhe ja lapsi omilleen. Kylla ne tietyt palvelut ja kaikki
pitda tulla ja ehdottaa. Et ei se 00 kenenkaéan yksittaisen ihmisen kuk-
karosta pois ne jutut, jos annetaan terapiaa tai muuta. Et jos tarvii te-
rapiaa niin sen pitaé se saada.

Vammanen lapsi, eika saa vammaistukea. Vammanen lapsi, eika saa
kuntoutusta vaikkei kavele tai puhu. Kun ne pitéis olla automaattisia.
Niinku ihan oikeesti sellasta tédssa yhteiskunnassa ei voi tapahtua.

Kaikkien haastateltujen vanhempien erityista tukea tarvitseville lapsille oli tehty
palvelusuunnitelma. Suurin osa vanhemmista muisti olleensa mukana laatimassa
palvelusuunnitelmaa yhteisty6ssé viranomaisten kanssa ja he saivat tuoda mieles-

taan omia nakemyksiaan riittdvasti esille. Kaikki vanhemmat eivat muistaneet tark-
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kaan suunnitelman tekemista tai sen sisaltamia asioita. Osa vanhemmista kaipasi
palvelusuunnitelman paivittdmista, mutta he eivat olleet jaksaneet ottaa yhteytta
kaupunkiin asiaa koskien, koska palvelut toimivat riittavasti silla hetkella. Suurin

osa vanhemmista oli sitd mieltd, etta tehtya palvelusuunnitelmaa oli noudatettu.

Yhdellekdan haastatelluista perheista ei ollut nimetty palveluohjaajaa. Kaikki olisi-
vat kaivanneet tallaista henkiléa, joka auttaisi palveluviidakossa. Haastatteluissa
tuli esille, etta palveluohjausta kaivattiin erityisesti sellaiseen tilanteeseen, kun lap-

sen erityisyyteen liittyvat asiat tulevat uutena.

Et tavallansa se, et kenelta ne voi saada. Kaikki tiedot, ku on Kelaa ja
mita terapioita saa tai mita kautta niita voi hakia. Ja just sitten naa ver-
taistukimahdollisuudet. Niinku tdmmaonen, ettd mikda on semmonen ta-
ho, et vois sitten tavallansa auttaa ehka siina kaikessa. Siina tulee kui-
tenkin niin paljon uutta asiaa ja on siina tilanteessa muutenkin uuden
edessa, niinku tavallansa joutuu selvittdmaan kaikki niin a:sta alkaen.

Joka kunnassa pitéis olla ihminen, joka tietda kuka vastaa sairaanhoi-
dollisista asioista, kuka vastaa mistakin. Vaikka se nyt vaan ois yks
ihminen, et tietais kuinka asiat hoidetaan.

Vanhemmat olivat saaneet tietoa hajanaisesti eri paikoista. Jotkut vanhemmat ker-
toivat, etteivat varmaan edes tieda kaikkia heita koskevia palveluita. Haastatteluis-
ta nousi esiin, etta kuntoutusohjaajalta, sairaalan henkilokunnalta, sopeutumisval-
mennuskursseilta ja vertaistukiryhmén kautta oli saatu eniten tietoa heité koskevis-
ta tukimuodoista. Jotkut vanhemmat etsivat tietoa Internetista, toiset taas eivat,
koska halusivat valttya mahdollisilta kauhukertomuksilta. Erds vanhempi toivoi tie-
topakettia, johon sisdltyisi laaja-alaisesti kaikki tuki- ja palvelumuodot, mita perheet
voivat saada. Tietopaketti olisi hyva pitaa paivitettyné seka kirjallisena etta Inter-
netversiona. Vaikka kaikkien mielesta tiedot ja palvelut olivat hajallaan, toiset van-
hemmat olivat toisia enemmaé&n saaneet asioita tietoonsa. Joillakin tiedon kuulemi-
seen oli vaikuttanut se, ettd he olivat padsseet jo tietyn palvelun piiriin ja sita kaut-

ta olivat kuulleet muistakin palveluista.

Kuultu ja tormétty sattuman kautta.

Ja sita kautta varmaan kuultukin paremmin kaikista palveluista, kun
on oltu kaupungin listoilla.
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Se kuntoutusohjaaja oli kuitenkin sellanen, joka piti kokonaisuutta ka-
sissa. Oli selvilla, mita kaikkia palveluja meilla oli ja mita voi saada.

Konkreettisesti siitd, et ku tiedot on hajallaan, niin ois tosi hyva et ois
Seingjoen kaupungilla joku brosyyri ja samat asiat ajan tasalla netis-
sa.

Erityishuolto-ohjelma. Suurin osa vanhemmista ei ollut varmoja, oliko heidan
lapselleen tehty erityishuolto-ohjelma. Vanhemmat eivat tarkalleen tienneet mika
se on tai mita se sisaltda, mutta olivat jossakin yhteydessa siitd useimmiten kuul-
leet. Palvelusuunnitelman ja erityishuolto-ohjelman eroa ei aina tiedetty.

Pari vanhempaa tiesi mika on erityishuolto-ohjelma. He tiesivat kertoa, ettei tehtyja
erityishuolto-ohjelmia ole aina paivitetty, joten niista ei kyseisissa tapauksissa ole
ollut hydtyd. Vanhempien mukaan tulee erityisesti kiinnittdd huomiota siihen, etta
erityishuolto-ohjelmia péaivitetddn ja ne tehdaan muodollisesti ja lain mukaan oi-
kein. Vanhemmat kertoivat, etta yksilollisyyden sijaan on tehty erityishuollon linja-

uksia, jotka koskevat yleisesti kaikkia.

Yksilollista tarvetta ei oteta ollenkaan huomioon!

Lapsen asema ei ole nyt selvilla, lainopillinen asia, kun eho ei ole ajan
tasalla.

Kuntoutusohjaus. Vanhemmilla oli kuntoutusohjauksesta vain hyvaa sanottavaa.
Kuntoutusohjaus oli toiminut heiddn mielestaan erinomaisesti ja kuntoutusohjaajat
olivat olleet ammattitaitoisia. Vanhempien mielipidetté oli kuunneltu siind, halusi-
vatko he kuntoutusohjauksen jarjestettdvan kotona vai paivakodissa. Jotkut van-
hemmat kokivat kuntoutusohjaajan olleen enemman perheen kuin vain lapsen
kuntouttajana. Kuntoutusohjauksen kautta perheet olivat saaneet neuvoja arkeen
ja muihin tarkeisiin asioihin liittyen seka saaneet keskustella ammatti-ihmisen

kanssa.

Se on melkein terapeuttisinta mitd on, vaikkei mikaan terapeutti oo-
kaan.

Se on ihan ehdottomasti mink& haluis itekin nostaa ihan mielettdtman
isoon asemaan. On toiminut aivan erinomaisesti.
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Kuntoutusohjauksen naen silleen lapsen kohdalla tosi tarkeena.

On kuntoutusohjaajalta saatu paljon neuvoja kaikenlaisis asiois.

Kuntouttava paivahoito. Kuntouttava paivahoito on koettu tarke&dnéa, mutta monil-
le vanhemmista oli jaanyt omalle vastuulle selvittda lapselle mahdollisesti sopivin
paivakotipaikka. He olisivat kaivanneet ammattilaisilta apua sopivan paivahoito-
paikan loytamiseen. Kaikki kuitenkin uskoivat lapsen hoitopaikkojen olleen silla

hetkella lapselle parhaita.

Se on vaha sellanen mysteeri, kun ei niinku tietylla tavalla oo mitaan
tarjottu.

Vanhempien mielesta lapsen erityisyys on suurimmaksi osaksi otettu hyvin huomi-
oon paivakodissa. Vanhemmilla on hyvia kokemuksia henkilokunnasta, sisaltaen
myo6s henkilokohtaiset ja ryhmassa toimineet avustajat. Kuntouttavasta paivahoi-
dosta oli keskusteltu henkilokunnan kanssa ja vanhemmat pitdvat sen kasitetta
laajana. Jo muiden lasten seura oli koettu kuntouttavana. Lapsille oli tehty paiva-
kotiin oma henkildkohtainen suunnitelma, johon on kirjattu muun muassa lapsen
tuen tarpeet. Erds vanhempi toi esille, etta pitaa tarkeana lapsen palavereissa
kaymista, koska kuuli siella lapsen kuulumisia. Vanhempien mielesta oli hyva, etta
palaverissa on eri ammattihenkil6itd, jotka ovat lapsen kanssa tekemisissa.

Ja ne on ollu kyl ihan mahtavia kun on saatu itte sanoo ketd me halu-
taan palaveriin ja ne on jarjestetty sinne.

Jotkut vanhemmista eivat olleet tyytyvaisia siihen, etta joutuivat maksamaan kun-
touttavan paivahoidon joko osittain tai kokonaan. Osa vanhemmista toi esille, etta
kehitysvammaisen lapsen kuuluisi saada kokopdaivainen kuntouttava paivahoito
taysin ilmaiseksi. Sitd ei nahty niinkaan rahakysymyksend, vaan kuntien valisena
epaoikeudenmukaisuutena. Vanhemmat olivat huomanneet, ettd eri kunnilla oli eri

kaytantdja kuntouttavan paivahoidon maksuihin liittyen.

Eras vanhemmista koki epéareiluksi sen, ettd lapsella piti olla kehitysvammadiag-
noosi saadakseen kuntouttavan paivahoidon maksuihin hyvitysta. Vanhempi toi
esille, ettd kehitysvamma diagnoosin sijaan tulisi keskittya lapsen yksil6llisyyteen

ja todellisiin tarpeisiin, vaikka diagnoosia ei olisikaan.
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Kyl se on siel sen takia, et se on kehitysvammainen ja tarvii kuntout-
tavaa paivahoitoa.

Terapiat. Vanhempien mielesta erilaiset terapiat olivat toimineet erinomaisesti ja
terapeutit olivat olleet ammattitaitoisia. Terapiat oli todettu erittain tarkeiksi lapsen

kannalta ja niista on néhty olevan myos konkreettista apua perheelle.

Sitten kun on sattunut niin, etta meilla on aivan ihanat terapeutit. Niis-
takaan ei oo kylla mitdédn pahaa sanottavaa. Ne on ollu aivan mahta-
via kaikki. Hyvin erilaisia kyllakin, mutta omalla laillaan hirveen am-
mattitaitosia. Seindjoen etu taas on se, ettd kaupungin koko on sem-
monen, et kaupungissa on tarjota patevaa henkilokuntaa.

Joillakin vanhemmilla tosin oli kokemuksia siita, ettd joitakin terapioita oli taytynyt
vaatia saadakseen niitd. Vanhempien oma aktiivisuus oli korostunut naissa tilan-

teissa.

Kyllahan niitdkin 16ytyi, jos niitd vaan osaa ettid. Mutta justiis se, et
onko se vanhemman tehtava? Ei mun mielesta.

No miten ois kaynyt sitten, jos ei ois ettiny ja kaivannu, niin ois sit il-
man vai?

Tulkki- ja apuvalinepalvelu. Tulkkipalvelua pidettiin todella tarpeellisena ja téar-
kedna apuna kommunikoinnissa. Tulkkipalvelu oli koettu toimivana ja vanhempien
toiveita oli kuunneltu hyvin sen jarjestamiseen liittyen. Joidenkin vanhempien tosin
oli pitanyt itse selvittaa tulkkipalvelu, eikd kukaan sitd heille ollut tarjonnut. Sen
sijaan tulkkipalvelun hakemista olivat ammattihenkilot ihmetelleet taman perheen
kohdalla.

Sehan meilla on sellanen yks iso asia, et meilld on oikeus tulkkipalve-
luihin.

Apuvalinepalvelu oli myos koettu tarpeelliseksi ja ilmaiseksi saadut apuvélineet
olivat olleet huomattava apu koko perheelle. Jotkut vanhemmat olivat kokeneet
apuvalinepalvelun ajanvarausjarjestelman haastavaksi ja siina olisi heidan mieles-
taan kehittamista. Vanhemmat olivat kokeneet haastavana vélinevarastolle paa-

semisen sen aukioloaikoina ja puhelimella sinne oli vaikea saada yhteytta. Van-
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hempien mielesta lapselle apuvélineiden saaminen ei toiminut kovin joustavasti.
Vanhemmilla oli epaselva kuva siitd, milla perusteella apuvélineitd annettiin ja he
olivat huomanneet kaupunkien vélisia eroja. Vanhempien mielesta he eivat olleet
saaneet kaikkia tarvitsemiaan apuvalineitd helposti, eikd heidan asiantuntijuuttaan

lapsensa tarpeissa aina ollut otettu huomioon tarpeeksi.

Omaishoitajuus. Kaikkien lasten jompikumpi vanhemmista toimi lapsen omaishoi-
tajana. Yksi perhe oli joutunut itse ottamaan selvdd omaishoidontuesta, muille

perheille asiasta oli kerrottu.

Et itte joutuu oleen todella aktiivinen yleensa, etta niinku saa naita tu-
kia ja palveluja. Ei niitd valttamatta edes ohjeisteta, etta tada vaikka
niinku omaishoidontuki. Ei kukaan 0o sanonu yhtaan mitaa niistakaan.
Itte m& oon tavallansa ollu sinne yhteyksissa, etta tulisitteko kdymaan
taalla.

Omaishoidon tukikin on alkanu heti silloin, kun vanhempainloma on
loppunut.

Osa vanhemmista piti omaishoitajuutta huvittavana ajatuksena asiasta ensimmais-
ta kertaa kuullessaan. Heita myds hammastytti, kun heidan lastaan tultiin arvioi-
maan, oliko han riittdvan vammainen saadakseen omaishoitajan. Monet tekijat

tekivat lapsesta toisenlaisen kuin samanikéiset, esimerkiksi terapiat.

Huomaa itte, etta tietynlaiset asiat jad tonne ja kolahtaa, kuitenki se
on se oma lapsi ja niinku sanavalinnat ne kaikki. Ei varmaan mitaan
pahaa tarkota mut se on niinku koomista, etta sitte naurattikin, etta tu-
le nyt katsomaan ja arvioimaan, ettd onko han riittavan vammainen.

Omaishoidontukeen oltiin yleisesti tyytyvaisia, mutta siihen kuuluvien vapaapaivien
ajaksi lapsille jarjestettavaan tilapaishoitoon kaivattiin lisaad vaihtoehtoja. Suurin
osa vanhemmista ei halunnut kayttdd vapaita, koska he eivéat kokeneet lapsen
hoidon olevan kovin kuormittavaa tai he eivat olleet saaneet mieluista tilapaishoito-

jarjestelya. Yksi vanhempi piti omaishoitajan vapaita ja koki sen tarkeana.



69

Tilapaishoito. Monet perheet kaipasivat tilapaishoitopalvelua. Lasten omaishoita-
jilla olisi ollut mahdollisuus saada sita, jotta voisivat pitdd heille kuuluvat vapaat.
Suurin osa vanhemmista ei ollut kayttanyt mahdollisuutta, koska he eivéat ndhneet
tarjolla olevan heidan kannaltaan mieluista ja sopivaa tilapéaishoitoa. Suurin osa
vanhemmista olisi halunnut mieluiten hoitajan kotiin, tuttuun ympéaristoon, lapsia

hoitamaan.

Kylla ma luulen, et tuollanen tilapaishoito ja eri variaatiot siita, et siina
ois eri mahdollisuuksia, niin ma uskon et se ois kaikille erityislasten
perheille sellanen tosi toivottu juttu. Voi saada vaha sen mukaan mikéa
kullekin perheelle sopii.

Vain yksi perhe oli kayttanyt tilapaishoitoa ja he olivat tyytyvaisia sen jarjestami-
seen. Se oli koettu todella tarkedksi vanhempien jaksamisen kannalta ja lapsi oli

viihtynyt tilapaishoidossa. Omavastuumaksun he olivat kokeneet sopivan pienena.

Isovanhempien liséksi tilapaishoito on tarkeana apuna, ilman sita ei
jaksaisi.

Kotipalvelu. Kaikki vanhemmat kaipasivat konkreettista hoitoapua kotiin, jolloin
hoitaja olisi lasten kanssa. Suurimmalla osalla ei ollut kokemusta tasta palvelusta.
Joillekin kotipalvelusta oli kerrottu, mutta vanhemmat epadilivat avun saantia heille
sopivana aikana. Yksi vanhempi toivoi hoitoapua erityisesti viikonlopuille ja loma-
ajoille seka piti sen saamista jopa taloudellista tukea tadrkedampana. Hoitoapua ko-

tiin kaivattiin vaikka edes muutamaksi tunniksi kuukaudessa.

Hoitoapua — se vaikuttais koko perheeseen ja vapauttais aikaresurs-
sia.

No ehka just jotain sellasta, et sais pienella varotusajalla tanne het-
keksi aikaa hoitajan.

Ei oo kylla tarjottu. Alkuvaiheessa sita ois saattanu olla. Sillon kun oli
matto elaman alta vedetty pois.

Sopeutumisvalmennuskurssi. Kaikki perheet olivat tietoisia sopeutumisvalmen-
nuskursseista ja suurimmalle osalle sosiaalityontekija oli kertonut asiasta. Suurin

osa perheista oli kaynyt kursseilla ja oli kokenut ne tarkeina ja hyodyllisina. Van-
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hempi, joka ei ollut kdynyt kurssilla, oli my6s hyvin kiinnostunut niistd. Han ajatteli
kurssin olevan mielenkiintoinen ja hyodyllinen, koska paikalla oli my6s asiantunti-
joita. Kurssilla vanhemmat saivat tietoa palveluasioista ja kokivat sen hyvana. Joi-
denkin vanhempien kokemusten mukaan he eivat kuitenkaan saaneet kovin henki-

|6kohtaisella tasolla palveluista tietoa, koska eri kunnissa on eri kaytannot.

Siella oli ihan sellasta, mistd ma tykkasin, et siindki oli eri pitdjia. Siel-
l&h&n oli se niinku, ei se ny mikdan psykologi ollu, mutta kuitenki, jon-
ka kanssa ihan oikeesti keskusteltiin rynméssa vakavia asioita.

Oli hyvat vetajat, se oli tosi hyva ja se oli ensitietoa. Siella sai tietoa
sairauksista, terapioista ja palveluista hirveen kattavasti. Niin kylla se
oli hyva.

Monella vanhemmalla korostui kurssilla vertaistuen saaminen. Yhdelle pariskun-
nalle sopeutumisvalmennuskurssi oli ensimmainen tilaisuus nahda muita samassa
tilanteessa olevia vanhempia. Yksi vanhempi toi esille, ettd oli kokenut hyvana,
kun lapset olivat omassa ryhméssaan ja oli mahdollisuus saada palautetta toiselta
henkilolta lapsesta.

Sai palautetta vahan niinku ulkopuolisen silmin omasta lapsesta.

No, kylla ma oon kokenu sen kylla ihan tarkeeks ja sit ehka ma oon
sen tyyppinen, et mun on helppo kuitenkin puhua niista asioista ja ma
haluun puhua niista. Tavallansa sitten kaipas tosi paljon niita et... Hy-
vien ystavienkin kanssa voi asioista puhua, mutta ei ne kuitenkaan
osaa asettua siihen samaan asemaan. Ei sita voi tietdd ennen kun se
tulee omalle kohdalle.

Taloudellinen tuki. Kaikki vanhemmat olivat tyytyvaisid saamansa rahallisen tuen
maaraan. Ainoastaan ladkekuluissa jotkut vanhemmat kokivat omavastuun olevan
lian korkea. Jotkut vanhemmat kertoivat ostavansa tukirahalla kuntouttavia peleja
ja leikkikaluja, jotka on tarkoitettu erityista tukea tarvitsevalle lapselle. Naita ei to-

dennéakdisesti tulisi muuten ostettua.

Kaikki vanhemmat kokivat Kelan hakemusten tayttamisen tydlaana ja joskus jopa
surullisena. Turhautumista oli aiheuttanut samojen hakemusten tayttdminen vuo-
sittain, ennen kuin mahdollisesti olivat saaneet jotkut tuet jatkumaan automaatti-

sesti vuosien paahan.
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Sita en ymmarra, kun Kelalle pitda kirjottaa ne samat asiat vuosittain.
Juurta jaksain asioita selvitat moneen paikkaan. Vaha on semmosta,
mut ei kai siin muukaan auta. Pakko ne on tehda ja huomaa senkin, et
sinne kannattaa tosi yksityiskohtaisesti avata niitd asioita. Kylla se on
siitékin sitten kiinni, ettd kun ne tekee sitten paatosta siita, tuleeko alin
tuki vai kuuluuko keskimmaiseen.

Se on ollu meillekin sellanen operaatio, etta vuoden vélein on saanu
taytella, et ensimmaisena vuotena tuli lappu Kelalta, et onko lapsi pa-
rantunu kehitysvammasta. Ollu jopa aika ndyryyttavaa tallaset.

Siindhan se tarkottaa kaytannossa sita, ettd joudut haukkumaan las-
tas ja miettimaan ne kaikki asiat, ne negatiiviset asiat, mita siin lapses
on, ku sille paperille ei kannata laittaa mit&d&n positiivista. Siina kay sit-
ten niin, ettd vammanen lapsi ei saa vammaistukea.

8.3.3 Seingjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry

Kaikki perheet olivat kuulleet Seingjoella toimivasta yhdistyksesta, ja osa van-
hemmista oli jasenind. Jotkut perheet olivat osallistuneet yhdistyksen kautta muun
muassa joihinkin konsertteihin ja tapahtumiin. Erds perhe piti siita, etta yhdistys
tiedotti hyvin séhkodpostitse erilaisesta toiminnasta, kuten eri kursseista ja lapsi-
perheille tarkoitetuista tapahtumista. Myo6s ystavakorttitoimintaa pidettiin tarkeana
ja osalla perheisté se oli kaytdssa. Ystavakortin avulla kehitysvammainen paésee
ystavan tai tukihenkildon kanssa osallistumaan erilaisiin vapaa-ajan palveluihin, ja

kortin avulla palvelut ovat ystavalle ilmaisia (Ystavankortti).

Monet vanhemmat eivat tienneet kovin paljoa yhdistyksen toiminnasta, eivatka
siksi osanneet kertoa juurikaan kehittamistoiveita. Monet olivat I6ytaneet omat tar-
peelliset kanavansa muuta kautta. Suurin osa osallistui vertaistukiryhman toimin-

taan, joten eivat kaivanneet taméan yhdistyksen kautta uutta ryhmaa.

Joidenkin perheiden mielesta yhdistyksessa voitaisiin ajaa enemman pienten las-
ten asioita. Asioita on tarkeaa ajaa monipuolisesti, vanhuksista vauvoihin. Erityi-
sesti Seingjoelle kaivattiin harrastusmahdollisuuksia alle kouluikaisille kehitys-

vammaisille lapsille. Odotuksia yhdistyksen toiminnalle oli, ettd yhdistys ajaisi ja
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edistaisi kehitysvammaisten asioita ja veisi mahdollisuuksien mukaan asioita

eteenpain kaupungille.

Osa vanhemmista toi esille, etta olisi tarkedad kuulla yhdistyksesta jo ensitietovai-
heessa. Erddn vanhemman mielesta olisi mukavaa, jos uuteen tilanteeseen tule-
vat vanhemmat saisivat halutessaan esimerkiksi sairaalaan tukihenkilon kaymaan.
Vanhemmat pitivat sita tarkeana, etta nettisivustoa paivitetdan, koska Internet on
nykypaivad. Heidan mielestaan on tarkeaa, ettd yhdistyksen sivustolta |6ytyi lista
nettisivuista, joista voisi olla hyodtya perheille, joilla on kehitysvammainen lapsi.
Osa vanhemmista kaipasi puhelinpalvelua, jonne voisi soittaa ja kysya neuvoja ja
apua. Osa vanhemmista kaipasi toimintaa, jota voitaisiin toteuttaa pienemmallakin
budjetilla.
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9 JOHTOPAATOKSET

Laiho (2012, 34) kertoo, etté jos perheille nimettaisiin heti vammaisen lapsen syn-
nyttyd oma asiantuntija, joka tietéisi lasta koskevista etuuksista ja oikeuksista,
vanhemmilta saéstyisi paljon aikaa ja energiaa. Tutkimuksemme mukaan kaikki
perheet kaipasivat palveluohjausta. Vanhemmat kokivat kuormittavana ja aikaa
vievana sopivimpien palveluiden ja etuuksien selvittamisen ja saamisen, kuten jo
teoriassa luvuissa 3.4 ja 5.1 toimme kyseistd haastetta esille. Palveluohjauksen
tarve on ajankohtainen asia, joka on ollut mediassakin esilla. llkka-lehdessa ker-
rottiin kokemuksia siita, kuinka palveluita ei tarjota vaan itse pitaa tietdd mita ha-
kee eika mikaan ole itsestaan selvaa (Valikoski 2011, 4). Valikoski kirjoitti myds,
etta on niitdkin ihmisia, jotka tyytyvat osaansa ja jaavat ilman palveluita. Kirkko-
maki (2012, 8) lisaa artikkelissaan, etta lakisaateisia palveluita ei valttamatta heti
myonneta perheelle esimerkiksi perustuen resurssien vahaisyyteen. Hanen mu-
kaan se saattaa lannistaa, mutta periksi antamisen sijaan tulisi jaksaa valittaa paa-

toksesta.

Tutkimuksemme mukaan tietoa tukimuodoista ja eri vammoista on paljon tarjolla,
mutta monien vanhempien kokemusten mukaan tiedot olivat hyvin hajallaan.
Jos vanhemmat eivat itse toimineet aktiivisesti asioiden selvittdmisessa, saattoi
perhe jaada ilman joitakin heille tarkeita tukimuotoja. Siita johtuen jotkut kehitys-
vammaiset lapset voivat olla eriarvoisessa asemassa yhteiskunnassa. Olisi tarke-
aa, etta jokaiselle perheelle nimettaisiin palveluohjaaja ja ettd perheitd koskevat

kaikki tarkeéat tiedot koottaisiin yhdeksi tietopaketiksi, jota my6s péaivitettaisiin.

Palveluohjauksen tavoitteena on tunnistaa asiakkaan yksiléllisia tarpeita ja jarjes-
taa hanelle tarvitsemiansa palveluita kaytettavissa olevien resurssien avulla (Mita
on palveluohjaus? 2012). Tutkimuksemme mukaan monet vanhemmat kokivat,
ettd Seingjoen kaupungissa olisi kehitettavdd palveluohjaukseen ja palveluiden
saamiseen liittyen. Seindjoella on paljon palveluita tarjolla eivatka perheet koke-
neet tarkeaksi ottaa vastaan kaikkia tarjottavia palveluita. Sen sijaan on tarkeam-
paa, ettd kehitysvammaiset lapset ja heidan perheensa saavat juuri heidan
tarvitsemat ja heille sopivimmat tukimuodot, joihin heilla on oikeus. Van-
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hemmat toivoivat myds Seingjoelle erilaisiin taiteisiin liittyvid harrastusryhmia, jotka
olisi suunnattu alle kouluikéaisille erityista tukea tarvitseville lapsille.

Pollari (2007, 82) on maininnut tutkimuksessaan, etta asuinpaikasta johtuva
eriarvoisuus palveluiden saamisessa on ollut vanhempien huolenaiheena.
Tutkimuksessamme tuli esille vanhempien kokema epéatasa-arvoisuus, koska eri
kunnissa on joiltakin osin erilaisia kaytantdja jarjestaad palveluja, vaikka niita pitaisi

jarjestad samojen lakien mukaisesti.

Maatan ja Rantalan (2010, 81-83) mukaan lasten kanssa vietetyn ajan vahyydesta
kaksi kolmesta vanhemmasta kokee huonoa omatuntoa ja ajan riittamattomyys on
monelle lapsiperheelle yleinen ongelma. Tutkimuksemmekin mukaan suurimpia
haasteita perheissa olivat aikatauluttaminen ja asioiden jarjestely seka van-
hempien oman ajan l6ytaminen. Lisaksi haastatteluissamme tuli esille, etta kehi-
tysvammainen lapsi usein tarvitsi ja vaati aikuisen tukea ja ohjausta enemman
kuin monet muut samanikéiset lapset. Haasteita arkeen toi myo6s lapseen liittyvien
asioiden hoitaminen, kuten aikaa vieva palveluiden selvittaminen ja tiedon hank-
kiminen. Lampinen (2007, 44) tuo esille, ettd monissa perheissa voi herata kysy-
mys, kuinka toimia yhtd aikaa vanhemman, vammaisuuden asiantuntijan ja kun-
touttajan roolissa. Haastatteluissakin tuli esille mainintoja Lampisen mainitsemista
haasteista erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhempana, joten on tarkeda tukea

heita rooliristiriidoissa.

Kaikki haastattelemamme vanhemmat kokivat tarkeind voimavaroina pa-
risuhteen, isovanhempien ja muun l&hipiirin antaman avun, vertaistuen seka
monet yhteiskunnan tarjoamat palvelut. Lain mukaan kuntien tulee huolehtia
vammaisille tarkoitettujen palvelujen ja tukitoimien jarjestdmisesta sisalloltaan ja
laajuudeltaan kunnassa esiintyvan tarpeen mukaisesti (L. 3.4.1987/380). Van-
hemmilta tarkeimpia palveluita kysyttaessa nousivat vastaukseksi terapiat, kuntou-
tusohjaus ja kuntouttava paivahoito. Kuntoutusohjauksen tarkoituksena on valittéa
tietoa yhteiskunnan palveluista ja neuvoa asiakasta ratkaisujen loytamiseen (Repo
& Talvela 2006, 369). Heindmé&en (2004, 10) mukaan kunnan jarjestama paivahoi-
to voi toimia myo6s yhtenad kuntoutusmuotona tukea tarvitsevalle lapselle. Paivahoi-
to tukee vanhempia kasvatustydssa ja paivahoidon jokapaivaiseen toimintaan pyri-

taan sisallyttamaan kuntouttavia toimintoja (Pietilainen ym. 1999, 45).
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Tutkimuksemme mukaan jotkut vanhemmat kokivat lisdksi tarkeiksi palveluiksi
tilapaishoidon ja erilaisten apuvélineiden saamisen seka tulkkipalvelun. Kehitys-
vammaisella on oikeus tilapaishoitoon ja sitad jarjestetdaan kehitysvammalain mu-
kaisena palveluna (Pietilainen ym. 1999, 45; Tilapaishoito). Suomessa vammainen
henkilo voi saada ilmaiseksi tulkkauspalvelua, jos hanella on kuulovamma, kuu-
londkdvamma tai puhevamma ja vamman takia tarvitsee palvelua esimerkiksi har-
rastamiseen tai virkistykseen (Vammaisten tulkkauspalvelut 2012). Monet palvelut
toimivat perheiden mielesta hyvin, lukuun ottamatta palveluihin ohjausta. Henkil6-
kunta oli koettu useimmiten ammattitaitoisena ja monet palvelut olivat olleet per-
heille tarkeita. Perheista ja heidan tilanteistaan riippuivat tuen tarpeet ja mitka tu-

kimuodot he kokivat tarkeimmiksi.

Vertaistuelle on Seindjoella tarvetta, kuten llkka-lehdessa kerrottiin asiasta (Kos-
kela 2012, 15). Artikkelin mukaan vanhemmat kaipaavat henkisen tuen lisaksi kay-
tannon kokemukseen perustuvia neuvoja erilaisten tukien saamiseen. Rajalinin
(2009, 82) tutkimuksen mukaan useat vanhemmat ovat kokeneet, ettd saman lapi
kayneet ihmiset voivat ymmartaa toisiaan parhaiten. Edella mainitun tutkimuksen
ja mediassa esilla olleiden artikkeleiden suuntaisesti meidan tutkimuksessa koros-
tui vertaistuen tarkeys. Tutkimuksemme mukaan erityisesti aideille vertaistuki
oli tarkeaa ja monet heista olivat l6ytaneet mukavan vertaistukiryhman. On tarke-
aa saada vertaistukea ihmisiltd, jotka asuvat samassa kaupungissa ja kayvat sa-
moja tilanteita ja kokemuksia lapi. Vertaisilta voi kuulla mygs palveluista ja etuuk-
sista, joita on mahdollista omalla asuinpaikkakunnalla saada. Lampisen (2007, 71)
mukaan sopeutumisvalmennuskurssilta perheet saavat vertaistuen lisaksi tyovali-
neita selviytydkseen paremmin vamman aiheuttamista pulmista sekéa yhteiskunnan
haasteista. Tutkimuksemme mukaan monet vanhemmat olivat kokeneet sopeutu-
misvalmennuskurssin tarkednd, koska siella sai kohdata vertaisia ja siella sai tie-

toa perheita koskevista asioista.
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Vaikka tutkimuksemme mukaan vertaistukiryhmaét oli koettu tarpeelliseksi, ei ollut
kuitenkaan automaattista, etta kaikki vertaistukiryhmat olisivat olleet vanhemmille
mieluisia. Jokainen ryhmé& on omanlaisensa, ja ryhman ilmapiiriin vaikuttaa jokai-
nen ryhméan jasen omalla toiminnallaan ja persoonallaan. Tutkimustuloksistamme
huomasimme, etta oli enemman merkitysta silla, kuinka vanhempien kemiat koh-
taavat ja kuinka hyvin he tulevat toimeen toistensa kanssa, kuin se etta heita yh-

disti lapset, joilla on sama diagnoosi.

Leinonen (2012, 3) tuo esille, ettd hyvin toimiessaan tilapaishoito vahvistaa hyvin-
vointia ja tukee arjessa jaksamista. Tutkimuksessamme tulivat myds ilmi Leinosen
esille tuomat tilapaishoidon positiiviset vaikutukset vanhempien jaksamiseen.
Kaikki vanhemmat kaipasivat kotiin hoitoapua. Suurimman osan mielesta mie-
luisin ja jarkevin tilapaishoitovaihtoehto olisi ollut saada hoitaja kotiin pientd lasta
hoitamaan, kuin etta lapsi vietaisiin muualle hoitoon. Haastatteluista nousi esille,
ettd sopivan tilapaishoitovaihtoehdon saaminen ei ollut helppoa. Yleisesti tilapais-
hoito koettiin hyvin tarkednd vanhempienkin jaksamisen kannalta, erityisesti silloin

kun lapsen hoito oli kuormittavaa.

Useiden tutkimusten mukaan vain noin puolet vanhemmista on ollut tyytyvaisia
tapaan, kuinka heille on ensimmaisen kerran kerrottu lapsen diagnoosi (Lampinen
2007, 45-46). Tutkimuksessamme jokaisella perheelld oli erilainen ensitietotilanne
ja siten heidan kokemuksensa erosivat toisistaan hyvin paljon. Ensitietotilanteesta
oli jadnyt vanhemmille seka hyvia etta huonoja kokemuksia. Vanhemmat kaipasi-
vat kuulla enemma&n positiivisempia asioita lapsesta ensitietotilanteessa ja sen
jalkeen. Vanhemmat kaipasivat myods paivitettya tietoa lapsen vammasta ja siihen
littyvista asioista. Ensitietotilanteessa on tadrkedd huomioida perheiden ja
vanhempien tilanne yksil6llisesti ja huolehtia, ettd he saavat tarvitsemansa
avun. Ketdaan ei saisi jattaa tilanteessa yksin, sen sijaan vanhempien huoli ja
avunpyynto olisi otettava todesta. Jos ammattilainen ei itse pysty auttamaan, niin
tulisi aina ohjata sellaiselle taholle, joka osaa auttaa. Tutkimuksemme mukaan

palveluohjausta olisi kaivattu heti ensitietotilanteesta alkaen.
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Vammaisjarjestojen osuus palvelujen tuottamisessa on kasvanut viime vuosina ja
kolmannen sektorin roolin uskotaan kasvavan entisestaan tulevaisuudessa, kuten
Kaski ym. (2009, 346, 355) kirjoittavat. Huomasimme, etta yhdistykset ovat tar-
kedssa osassa taydentamassa yhteiskunnan ja yksityisen sektorin palveluja.
Tutkimuksemme mukaan yhdistysten tarjoama vertaistuki ja sopeutumisvalmen-

nuskurssit olivat erityisen tarkeita perheille.

Haastattelemillamme vanhemmilla ei ollut paljoa kokemusta ja tietoa Seindjoen
Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry:n toiminnasta, mutta kaikki olivat kuulleet sii-
td. Vanhemmat eivat toivoneet yhdistykseltd heille suunnattua vertaistukiryhméaa,
koska monet heista osallistuivat jo jonkin sellaisen ryhman toimintaan. Vanhem-
mat toivoivat, etta yhdistys ajaisi ja edistaisi kehitysvammaisten asioita ja veisi

mahdollisuuksien mukaan asioita eteenpéain kaupungin johdolle ja virkamiehille.
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Kokosimme taulukkoon tutkimuksemme mukaan tarkeimpid Seindjoella kehitetta-
vid palveluita. Ne koskevat alle kouluikéaisten kehitysvammaisten lasten perheita.

Taulukko 1. Kehitettavat palvelut Seingjoella

KEHITETTAVAT PALVELUT

Palveluohjaus

- Palveluohjaaja
- Kattavan tietopaketin tekeminen perheitd koskevista

tukimuodoista

Ensitietotilanne

- Asiakkaan avun ja tuen tarpeen huomioiminen yksi-
|6llisesti
- Palveluohjaus

Kotipalvelu

- Hoitoapua kotiin

Tilapéishoito

- Toteuttamiselle vaihtoehtoja

Harrastusmahdollisuudet kehitysvammaisille lapsille (liikun-

ta, musiikki, taiteet)
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10 POHDINTA

Tutkimme alle kouluikaisten kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia
heiddn saamastaan tuesta ja palveluista Seingjoella. Teemahaastattelun avulla
saimme selville vanhempien kokemuksia arjesta, voimavaroista ja haasteista sekéa
erilaisten tukimuotojen toimivuudesta ja tarkeydesta. Vanhemmat kertoivat misséa
palveluissa olisi kehitettavaa ja mihin olivat tyytyvaisia. Kyselimme vanhemmilta
tuen saannista aina ensitietotilanteesta nykytilanteeseen asti. Lisdksi selvitimme
heidan kokemuksiaan vertaistuesta ja Seinajoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki

Ry:n toiminnasta.

Tutkimuksemme mukaan vanhemmat olivat sitd mielta, etta tiedot ja palvelut ovat
hajallaan eik& ohjausta niiden pariin ole riittavasti. Toivomme opinnaytetyostamme
olevan hyotya erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmille, silla olemme koon-
neet ja kasitelleet monipuolisesti heita koskevia palveluja ja etuuksia. Lisaksi opin-
naytetydssamme esiin tulleista vanhempien kokemuksista ja mielipiteista voi olla
hyotya vastaavassa tilanteessa oleville vanhemmille. Tutkimuksemme mukaan
olisi todella tarkeaa, ettd vanhemmille koottaisiin kattava tietopaketti Seinéjoella eri
tahojen tarjoamista palveluista, etuuksista, vertaistuen mahdollisuuksista ja erilai-
sista aktiviteeteista. Olisi hyva, ettda vanhemmat saisivat kirjallisen version tietopa-
ketista, ja etta siitd olisi nahtavilla myds paivitetty Internetversio. Kun vanhemmat
tulevat tietoisiksi lasta ja perheita koskevista tukimuodoista, vahvistetaan samalla
kehitysvammaisten lasten asemaa ja oikeuksien toteutumista. On tarkeaa kiinnit-
tad huomiota vanhempien tukemiseen, koska heidan jaksamisellaan on vaikutusta

lapsensa elamaan.

Tutkimuksemme mukaan myds vertaistuki on vanhempien ja perheiden jaksami-
sen kannalta tarked&. Yhdistykset ovat tarkeana tukena perheille, esimerkiksi ver-
taistuen tarjoamiseen ja kehitysvammaisten asioiden ajamiseen liittyen. Tutkimuk-
semme mukaan kehitysvammaisten lasten perheilla ei ole kovin paljon kokemusta
Seindjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry:n toiminnasta, mutta odottavat yh-

distykselta kehitysvammaisten ja heidadn perheidensa asioiden ajamista.
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Tutkimuksessamme nousi esille, ettd kaikki vanhemmat kaipasivat hoitoapua ko-
tiin. Perheet olivat kokeneet isovanhempien tarjoaman tuen erittain tarkeana, var-
sinkin heiltd saatu hoitoapu oli merkittdvaa. Pohdimme tilanteita niissa perheissa,
joissa ei ole tallaista isovanhempien tai muun l&hipiirin tarjpamaa tarkeaksi koettua
tukea ja kadytannon apua tarjolla. Erityisesti niissa tilanteissa korostuu todennakoi-
sesti kotipalvelun ja sopivan tilapaishoidon saaminen, joita haastattelemamme

vanhemmatkin kaipailisivat.

Tutkimuksemme mukaan vanhemmat olivat kokeneet epatasa-arvoisuutta kuntien
valilla palveluiden jarjestamiseen liittyen. Lainsaadantdééd lukiessamme huo-
masimme esimerkiksi, ettd vammaispalvelulain mukaan kuntien tulee jarjestaa
joitakin palveluita maararahojen puitteissa. Koska laissa ei tarkkaan maaritella
kaikkien palvelujen toteuttamisesta ja sisallostd, tulee helposti kuntien valisia
eroavaisuuksia. Tutkimuksemme mukaan Seingjoen kaupungissa on paljon hyvia
ja hyodyllisia palveluita, joiden toimivuuteen vanhemmat ovat suurimmaksi osaksi
tyytyvaisia. Kehitettdvaa olisi palveluohjauksessa, josta olisi suurta hyétya ja apua
perheiden tilanteisiin heti ensitietotilanteesta alkaen. Talla tutkimuksella vahviste-
taan entisestddn esilla ollutta palveluohjauksen tarvetta. Pyrimme siihen, etta tut-
kimuksemme voi olla omalta osaltaan vaikuttamassa palveluiden kehittamiseen.
Olettamustemme mukaan emme osanneet odottaa sitd, etta kehitysvammaisten
lasten vanhemmilta vaaditaan todella aktiivista roolia asioiden selvittamisessa ja

palvelujen saamisessa ja palveluohjaukselle olisi Seinéjoella tarvetta.

Opinnaytetyota tehdessamme koimme haastavimmaksi asiaksi saada riittavasti
haastateltavia, ja olimmekin moniin eri tahoihin yhteydessa. Jalkikateen ajateltuna
olisi pitdnyt aloittaa haastateltavien vanhempien etsiminen jo aiemmin, jolloin oli-
simme mahdollisesti voineet saada haastatteluja enemmaén. Saimme haastatelta-
viksemme viisi eri vanhempaa ja mielestamme saimme heilta laadullisesti kattavia
vastauksia. Tarkoituksenamme ei ollut saada tilastollisesti yleistettavaa tutkimus-
tietoa, vaan tarkoituksena oli saada vanhempien aani kuuluviin, joten koimme
haastateltavien maaran olevan riittava. Vanhemmat olivat yhteisty6haluisia ja
avoimia kertomaan kokemuksistaan ja mielipiteistddn. He kokivat opinnaytetytm-

me aiheen tarke&na ja ajankohtaisena, johon liittyy kehitettavia asioita. Haastatel-
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tavilta perheiltd tuli paljon samansuuntaisia vastauksia, mutta kokemuksissa oli
mya0s jonkin verran eroja perheiden tilanteista ja perheenjasenten yksilollisyydesta

riippuen.

Olemme tyytyvaisia tekemaamme opinnaytety6homme ja mielestdmme onnis-
tuimme siind hyvin. Teoriasta saimme hyvin laajan ja kattavan, johon kokoamis-
tamme tiedoista toivomme olevan hydtya monille. Mielestamme valitsimme oikean
aineistonkeruumenetelman ja teemahaastattelun avulla saimme hyvin vanhempien

kokemuksia ja ajatuksia esille.

Tulevina sosionomeina meidan on tarked tietaa perheiden tukemiseen, lainsaa-
dantéon ja palveluihin liittyvista asioista. Opinndytetydmme kautta olemme oppi-
neet uusia asioita ja syventaneet tietojamme koskien sosiaalialaa ja tutkimuksen
tekemistd. Uskomme, etta tulevassa tydelaméssa meilla on edellytyksia erityista
tukea tarvitsevien lasten perheiden tilanteiden ymmartamiseen seka tukemiseen ja
auttamiseen. Sosionomin osaamiseen kuuluu ohjata asiakkaita heille sopivimpien

palveluiden pariin sek&a osata kohdata heita erilaisissa elamantilanteissa.
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LIITE 1 Sopimus opinnaytetyosta

Seindjoen ammattikorkeakoulu SOPIMUS OPINNAYTETYOSTA

SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

Sopimus opinnaytetyosta
Opiskelijan nimi ja yhteystiedot (osoite, puhelin ja sahkoposti): Yohdnna. nieminen @
Jahanna Nieminen | - B Seamk £
ESST Nilnaingn
Koulutusohjelma:
sChaalialan o ulutus O\MJQHYIC«

QSSI Ny QF\M'\}ZI"Q?« Seamk £

Opinnéaytetyén ohjaajan nimi ja yhteystiedot (osoite, puhelin ja s&hkoposti):
Kerttu \[Cikkolg SQD\N\K/&Q& aahi—a tepeySalan  ykald ¥ ampus -

olueen miwigise . L L \x& Yeﬁ\u,ﬂcdu g2E. Gol6n SMW«BOK‘

Rt . V&ilicgla (A seamk. £
Tmmeksnantajan/tyon tllaajan/yhte|sty60rganlsaat|on edustaja ja asema organisaatiossa:

Sux\m\eQ/\ Jeudun toln M%Gm«na:g‘én Tul Pk/] Du\f\uﬁ \h‘kﬂ\ A

Nhanta
Tonrr)lgks\;gta;an/tyén tlIanan/yhtelstyoorgamsaatlon edustajan yhteystiedot (osoite, puhelin ja séhkdpostn)

J <

Opinnaytety6n (15 op) alustava nimi/aihe:

Alle kouluicaen W\‘hﬁ Yammed N0 \apXn Ndnhompiein il rmanen
S@(hﬂ)vkﬂ alueolla

Opinnaytety6hon kuuluvat tehtavat:
onahedon  ¥ers aninyy - | aadallingin Auddcd mus
7

Tyon tekemisestéa aiheutuvien kustannusten korvaaminen:

Arvioitu aika opinnaytetyon tekemiseen: i / 1\2. 0 -\ g 12 =20 12
Pavays 20 19 2012

Opinnéytety6 on julkinen asiakirja.
Opinnéytety6ni saa julkistaa Theseus-verkkokirjastossa (rasti ruutuun))?_((l

opiketian avenots: g, Nommp, <<V /=
= —C
Ohjaajan allekirjoitus: @(// {) % éé )

/' ~
Toimeksiantajan/tilaajan/yhteistyétahon edustajan allekirjoitus: QJ\(‘\ OSor——

\l\"w\(x\ﬂ
HUOM! Sopimukseen mahdollisesti liittyvisté tekijéanoikeuksista ja mursta enty/s doista on sovittava
erikseen kirjallisesti.
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LITE 2 Tutkimuslupapyynto

Opiskelemme Seingjoen ammattikorkeakoulussa sosionomiksi (AMK). Teemme
opinnaytetydta aiheesta kehitysvammaisen lapsen vanhempien tukeminen. Oh-
jaavana opettajanamme toimii Kerttu Veikkola (puh. XXX XXXxXxxX, kert-

tu.veikkola@seamk.fi)

Haemme tutkimuslupaa haastatella Seindjoen alueen vanhempia, joilla on alle
kouluikainen lapsi, jolla on kehitysvamma tai kehityksen viivastyma. Tarkoituk-
senamme on selvittdd, kuinka tyytyvaisia Seinajoella kehitysvammaisten lasten
perheet ovat saamiinsa palveluihin ja tukiin sek& mihin kaipaisivat kehittamista.
Haluamme selvittdéa vanhempien kokemuksia ensitietotilanteesta ja sen jalkeen
saaduista tukimuodoista. Aiomme myds selvittda vanhempien kokemia voimavaro-
ja ja haasteita arjessa. Kysymme lisdksi heidan kokemuksiaan Seinajoen Seudun

Kehitysvammaisten Tuki Ry:n toiminnasta.

Teemme laadullisen tutkimuksen, johon meilla on tarkoitus haastatella muutamia

vanhempia. Haastattelut toteutamme syys- lokakuussa 2012.

Kaytamme haastatteluita vain opinnaytetyéhon ja kasittelemme aineistoa luotta-
muksellisesti. Varmistamme, etta haastateltavien henkil6llisyys ei ilmene tyos-
samme. Tuhoamme keréatyn aineiston tyon valmistuttua. Tyon on tarkoitus valmis-
tua 30.11.2012 mennessa.

Terveisin

Johanna Nieminen Essi Nieminen
XXX XXXXX XXX XXXXX
XOOXXKKKHXXXXXXXX XOOXXKKXXXXXXXXX
Puh.xxx XxXxXxxxx Puh. XXX XXXXXXX

johanna.nieminen@seamk:.fi essi.nieminen@seamk.fi
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LITE 3 Tutkimuslupa

. A .

T e PAATOS / apulaiskaupunginjohtaja

N

SEIN AJ oKl Paivamaara 1.10.2012 Pykald 121/2012
SOTE 50/2012

Asia Tutkimuslupa / Nieminen Johanna ja Nieminen Essi

Seindjoen ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelijat Johanna Nleminen ja Essi
Nieminen anovat tutkimuslupaa opinnaytetyélleen aiheesta kehitysvammaisen
lapsen vanhempien tukeminen.

Tutkimuksessa haastatellaan Seinéjoen alueen vanhempia, joilla on alle kouluikai-
nen lapsi ja jolla on kehitysvamma tai kehityksen viivastyma. Tarkoituksena on
selvittda, kuinka tyytyvaisia perheet ovat saamiinsa palveluihin ja tukiin sek& mihin
he kaipaisivat kehittamisté. Haastattelut tehdaan syys-lokakuussa 2012.
Tutkimussuunnitelma liitteena.

Vammaispalvelujohtaja Minna Taipale puoltaa hakemusta.

Paatos

Paatan myontaa tutkimusluvan edellyttéen, ettd tutkimuksessa saatujen tietojen
osalta noudatetaan salassapitovelvollisuutta ja etté tutkimuksessa yksittéiset hen-
kilét eivat ole tunnistettavissa ja etta seka painettu ettd sahkodinen kappale tutki-
muksesta luovutetaan maksutta sosiaali- ja terveyskeskukselle.

Allekirjoitus

artj o&ulaiskaupunginjohtaja. p. 06 416 6432,

Oikaisu-
vaatimusohje

harrijokiranta@seinajoki.fi

Paatokseen tyytymaton voi tehdé kirjallisen oikaisuvaatimuksen osoitteella:

Sosiaali- ja terveyslautakunta, Kirkkokatu 6, PL 215, 60101 Seingjoki, neljantoista (14) péivan
kuluessa p&atoksen tiedoksisaannista. Oikaisuvaatimuksesta on kéytava ilmi vaatimus perustelui-
neen ja se on tekijan allekirjoitettava.

Julkisesti
ndhtdvana

Sosiaali- ja terveyskeskus 2.10.2012

Tiedoksianto

Kenelle Pdivamaara

Johanna Nleminen, Essi Nieminen 1.10.2012

Miten

[ ] Lahetetty postitse [ ] Lahetetty postitse [ ] L&hetetty sisdisessa
saantitodistusta vastaan tavallisena kirjeenéd postissa

[ ] Luovutettu
Vastaanottajan allekirjoitus
[ x ] L&hetetty séhkdpostissa

Jaana Kitinoja, johdon sihteeri, p. 06 416 2152
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LITE 4 Tiedotuskirje vanhemmille

Heil

Olemme kaksi sosionomiopiskelijaa Seinajoen ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytetydta yhteistydossa Seindjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry:n
kanssa. Aiheenamme on erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempien tukemi-
nen. Etsimme haastateltaviksi vanhempia, joilla on alle kouluik&inen lapsi, jolla on

kehitysvamma tai kehityksen viivastyma.

Opinnaytetydllamme haluamme selvittéda, kuinka Seindjoella erityista tukea tarvit-
sevien lasten perheet voivat ja kuinka tyytyvaisia he ovat saamiinsa palveluihin ja
tukiin sek& miten he kokevat omien voimavarojensa riittavan. Taman kautta voi-
daan kehittdd toimintaa ja palveluja Seindjoella. Nyt sinulla olisi hyva tilaisuus

paasta vaikuttamaan ja kehittamaan palveluita parempaan suuntaan.
Kaikki haastateltavien tiedot ovat luottamuksellisia.

Toivomme, etta asiasta kiinnostuneet ottaisivat yhteyttda mahdollisimman pian. Jo-

kainen pienikin ajatus ja kokemus on téarkea.

Johanna Nieminen: johanna.nieminen@seamk.fi puh: Xxx XXXXxxX

Essi Nieminen: essi.nieminen@seamk.fi puh: Xxx XXXXxxx
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LIITE 5 Haastattelurunko vanhemmille

(lahetetty vanhemmille etukateen)

TAUSTATIETOJA
Lasta koskevat tiedot

- ik&, kehitysvamma/kehitysviive ja sen aste
Perhetta koskevat tiedot

- perheen jasenet, tyotilanne

PERHEEN ARKI JA VOIMAVARAT/HAASTEET

- Mista normaali paiva koostuu?
- Mika tuo arkeen haasteita?

- Mik& auttaa jaksamaan/voimavarat?

ENSITIETO

- Ensitietotilanne
- Ensitiedon yhteydessa saatu tuki

LAPSEN SYNTYMAN JALKEEN SAADUT TUKIMUODOT

- Sosiaaliset verkostot (perhe, sukulaiset, ystavét jne.)

o Ketkd ovat tarkeimpid tuen antajia sosiaalisesta
verkostosta?

o Millaisena ja kuinka tarkeana koette lahiverkostolta
saadun tuen?
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- Yhteiskunnan tarjoamat palvelut ja tuet

o Mitka palvelut ovat olleet tarkeimpia?
o Mita kehitettavaa palveluissa olisi?

esim.
Varhaiskasvatuspalvelut
Palveluohjaus
Neuvola
Tilapaishoito
Taloudellinen tuki
Muut palvelut

- Seingjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry vanhempien tukena

- Oletteko kuulleet yhdistyksestéa ja oletteko jasenia?
- Mihin olette olleet tyytyvaisia yhdistyksen toiminnassa?

- Mit& odotatte yhdistyksen toiminnalta?
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LIITE 6 Haastattelurunko haastattelijoiden tueksi

TAUSTATIETOJA
Lasta koskevat tiedot

- ik&, kehitysvamma/kehitysviive ja sen aste
Perhettd koskevat tiedot

- perheen jasenet, tyotilanne

PERHEEN ARKI JA VOIMAVARAT/HAASTEET

- Mista normaali paiva koostuu?

- Mika tuo arkeen haasteita?

- Mik& auttaa jaksamaan/voimavarat?
- Mik& arkea helpottaisi?

ENSITIETO

- Ensitietotilanne
o Miten, kuka, missé tilanteessa ja milloin ensitieto annettu?
o Olivatko molemmat vanhemmat paikalla?
o Millainen tunnelma tilanteessa oli?
o Mika oli positiivista ja mita olisitte kaivanneet lisda?

- Ensitiedon yhteydessa saatu tuki
o Miten koitte saamanne tiedon/tuen tilanteessa?
o Kuinka tydntekijat toimivat mielestanne tilanteessa?
o Saitteko riittdvasti kaipaamaanne tietoa?
o Saitteko/ olisitteko kaivanneet heti vertaistukea?
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LAPSEN SYNTYMAN JALKEEN SAADUT TUKIMUODOT

- Sosiaaliset verkostot (perhe, sukulaiset, ystavat jne.)

o Ketk&d ovat tarkeimpia tuen antajia sosiaalisesta
verkostosta?
Ovatko vanhemmat saaneet tukea lahiverkostolta?

o Millaisena ja kuinka tarkedna vanhemmat kokevat
lahiverkostolta saadun tuen?

o Ovatko vanhemmat saaneet vertaistukea ja millai-
sena se on koettu?

- Yhteiskunnan tarjoamat palvelut ja tuet

o Mitka palvelut ovat olleet tarkeimpia?
o Mita kehitettavaa palveluissa olisi?

esim.

o Varhaiskasvatuspalvelut

o

Onko lapsi ollut paivahoidossa ja kuinka
kauan?

Millaiseen péaivakotiin lapsi paasi ja oliko
paikka sellainen kuin vanhemmat halusivat?
Onko lapsella kuntouttavaa péaivahoitoa?
Jos on, miten vanhemmat sen kokevat?
Onko lapsella henkilékohtainen avustaja?
Onko henkilékunta ammattitaitoista van-
hempien mielestd ja osataanko lapsen eri-
tyisyys ottaa huomioon?

o Palveluohjaus

o

Ovatko vanhemmat kokeneet saavansa riit-
tavasti palveluohjausta?

Onko tehty palvelusuunnitelma?

Ovatko vanhemmat yhdessa viranomaisen
kanssa paasseet tekeméaan palvelusuunni-
telmaa?

Onko palveluohjaajaksi nimetty vastuuhenki-
167?

Ovatko vanhemmat saaneet riittavasti tie-
toa?

Onko lapselle tehty erityishuolto-ohjelma ja
tietdako perhe mikd se on?
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o Neuvola
o Tilapaishoito
o Onko lapselle jarjestetty tilapaishoitoa?
o Mita vanhemmat ajattelevat sen toimivuu-
desta?
o Taloudellinen tuki
o Miten perhe kokee hakemusten tayttdmisen
ja tekemisen?
o Saako perhe omaishoidontukea?
o Muut palvelut (esim.)
- Sopeutumisvalmennus

- Kuntoutus (terapiat, laékkeet)
- Omaishoitajuus
- Kotipalvelu

- Apuvélineet ja asunnon muutostyot

- Seindjoen Seudun Kehitysvammaisten Tuki Ry vanhempien

tukena

- Ovatko vanhemmat kuulleet yhdistyksesta?

- Ovatko he jasenia, montako vuotta olleet? Jos eivat, niin
miksi?

- Ovatko vanhemmat osallistuneet johonkin jarjeston jar-
jestamaan tapahtumaan/kokoontumiseen?

- Mihin vanhemmat ovat olleet tyytyvaisia yhdistyksen
toiminnassa?

- Mitd vanhemmat odottavat toiminnalta?



